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Introduction :

Le cancer du sein est le premier cancer dans le monde chez les femmes avec une incidence en
2012 de 25% sur I’ensemble des cancers féminins et de 11,9% tous cancers confondus (1). En
France en 2015 on retrouvait une incidence estimee de 31,2% soit 14% tous cancers confondus
et une mortalité estimée de 18,2% soit 8% tous cancers et sexes confondus selon les données
de I’Institut national du cancer (INCa).

Actuellement, le dépistage en France est nationalement organisé depuis 2004 et consiste a
réaliser une mammographie tous les deux ans, pour les femmes entre 50 et 74 ans n’ayant aucun
symptdme ni aucun autre facteur de risques que 1’age, chez un radiologue agréé aprés un
examen des seins. La radiographie bénéficie d’une double lecture réalisée par des radiologues
formés a cet examen (2). Cependant, ce dépistage est actuellement discuté sur trois points :
I’appréciation de I’efficacité du dépistage du cancer du sein pour réduire la mortalité, la sécurité
du dépistage et les modalités et le contenu de I’information des femmes concernées par le
dépistage selon le rapport de la Concertation Citoyenne de cancer du sein réalisée par I’'INCa a
la demande du ministere de la santé en septembre 2016 (3). Pour cela il se base sur différentes
études dont certaines assez récentes (4,5,6,7). Ce dépistage n’est pas d’un coit négligeable. En
2004 I’Institut national du cancer I’estimait & 194,2 millions d’euros par an soit 133,75 euros
par femme dépistée (8). Le rapport de la Concertation Citoyenne de cancer du sein (3) rapportait
une stagnation du dépistage autour de 52% depuis 2008 malgré des politiques de santé
incitatives. Les chiffres de I’année 2016 sont de 50,7% selon I’InVS (9).

L’information est, selon la définition du dictionnaire « Trésor de la langue francaise
informatisé », I’action de s’informer, de recueillir des renseignements sur quelqu’un ou quelque
chose, I’ensemble des activités qui ont pour objet la collecte, le traitement et la diffusion des
nouvelles auprés du public. 1l est du devoir du médecin de soins primaires d’informer le patient
des risques encourus avec une information claire, loyale et appropriée a son interlocuteur afin
de I’inclure dans « son » projet de soin (10). La médecine actuelle tend de plus en plus vers cela
ces derniéres années et notamment avec le développement du concept de décision médicale
partagée dans les années 90. Ce concept comprend 2 étapes : 1’échange d’informations de
maniére bilatérale entre le patient et le professionnel de santé avec apport d’éléments ayant une
preuve scientifique (support) et la délibération en vue d’une prise de décision acceptée d’un
commun accord concernant la santé individuelle entre le patient et son médecin. Le patient
recoit le soutien nécessaire pour aborder les différentes options et exprimer ses préférences y
compris ne rien faire. Le choix définitif est accepté mutuellement (11). La France a inscrit ce
concept dans sa législation avec la Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 (12). Cependant ces
pratiques restent perfectibles comme le montre certaines études de 2008 (13) et 2011 (14). Le
rapport de la concertation de cancer du sein va dans ce sens. Les différents moyens
d’informations auxquels les patientes ont accés ne contiennent qu’une information lacunaire et
ne mentionne en aucune fagon la controverse actuelle (3). Afin d’améliorer notre pratique, ne
vaudrait-il pas mieux informer et inclure les patientes dans une démarche décisionnelle ?

Cette étude a pour but de réaliser un état des lieux des connaissances et représentations des
femmes sur le dépistage du cancer du sein a travers les différents moyens d’informations a leur
disposition afin de déterminer si elles peuvent actuellement prendre des décisions dans ce
domaine.



Matériel et méthode :

Nous avons réalisé une revue systématique de la littérature en accord avec les recommandations
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) (15). Les
bases de données suivantes ont été interrogées afin de réaliser ce travail : Medline et Cochrane.
Les articles étaient rédigés en anglais ou francais sur une période allant du 01/01/1990 au
01/08/2016. Pour ce faire, il a été demandé ’aide d’une bibliothécaire de la faculté de médecine
de Poitiers afin de réaliser les équations de recherche a partir de termes MESH. Il en est ressorti
des équations avec les termes suivants : « Breast Neoplasms », « Mammography », « Risk
Assessment », « Mass Screening », « Primary Health Care ». Le terme « information » a été
associe aux précédents mots dans les équations de recherche mais ce dernier n’a pas été retrouvé
dans les mots MESH. Il n’y a pas eu d’échange avec les auteurs pour identifier de potentielles
études complémentaires.

Les critéres d’inclusion comprenaient des articles originaux ou des revues de la littérature. Ils
devaient contenir une information donnée (par support écrit, oral, internet etc...) ou recherchée
aupres de femmes agées de 50 a 75 ans et en rapport avec le dépistage du cancer du sein en
soins primaires. Les criteres d’exclusion comprenaient des femmes agées de moins de 50 ans
ou de plus de 75 ans ayant déja un cancer du sein (découvert ou en cours de traitement avant
I’inclusion) ou des antécédents familiaux de cancer du sein, les articles écrits avant le
01/01/1990 ou apreés le 01/08/2016 et les informations fournies en dehors des soins primaires.

Le tri des documents recherchés sur Medline et Cochrane s’est fait sur la lecture du titre de
’article. Si ce dernier semblait en rapport avec 1’étude il était alors éligible. La lecture du
résumé permettait de le confirmer. N’ont été inclus que les articles semblant pertinents par les
auteurs de 1’étude. Les articles sélectionnés ont été lus entierement. Les données extraites ont
été recensées dans le tableau 1 selon le titre, les caractéristiques de D’article, le type
méthodologique, le niveau de preuve, les objectifs, la période, les caractéristiques de la
population, la mesure des criteres et les résultats du critere principal. Le risque de biais a été
évalué dans chaque étude avec I’outil « Risk of Bias Toll » (16) de la collaboration Cochrane.
Le tout est résumé dans les tableaux 2 a 7. Aucune méthode de calcul n’a été utilisée.

Résultats :

Ont été identifiés 259 articles comme relevant de la thématique a la date du 01/08/2016. Apres
lecture du titre, du résume et du texte intégral, 5 articles ont été inclus. Le processus est décrit
dans le diagramme de flux fourni en annexe. Les données extraites et les différents biais
rencontrés ont été résumes sous forme de tableau. Les différentes études ont été rapportées
séparément car aucune ne traitait le sujet de la méme facon.

L’étude de Wegwarth O et Gigerenzer G (17) abordait I’information fournie dans le cadre du
dépistage du cancer du sein par des gynécologues lors d une consultation téléphonique simulée.
D’apres ces résultats, une majorité de gynecologues conseillaient la mammographie (17/20)
mais trés peu quantifiaient le bénéfice (7/17) ou les risques (8/20) par des chiffres. De méme,
le risque de développer un cancer du sein en fonction de I’age était donné dans un peu moins
de la moitié des cas (9/20). Seuls 6 gynécologues sur 9 I’avaient quantifié. Aucun des
gynécologues n’avaient abordé le sur-diagnostique ou le sur-traitement lié au dépistage.
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Les chiffres communiqués étaient souvent différents d’un gynécologue a I’autre et incorrects
selon les chiffres retrouvés dans les études préalables. Les gynécologues donnaient le chiffre
de I’incidence au lieu de celui du risque d’avoir un cancer du sein. Des nombres élevés avaient
été utilisés pour informer des bénéfices et des nombres moins importants pour les risques.

Dans 1’étude de @sterlie W et Solbjgr M (18) ; il était exploré comment I’invitation et le choix
de la participation pour la premiére fois a un programme de dépistage étaient vécus par des
femmes norvégiennes. L’expérience de ces femmes était consignée lors de groupe de parole
ayant lieux apres la réception de la brochure de dépistage et avant la rencontre avec un médecin.
Cing questions ouvertes étaient posées. Il en ressortait que la plupart des femmes rapportaient
une incertitude quant a I'étiologie du cancer du sein et décrivaient la maladie comme effrayante
et terrible. Le cancer du sein était pour elles I'un des plus létales, avec une forte incidence chez
les femmes norveégiennes. La mammographie était percue comme une mesure importante pour
le dépistage précoce. Les femmes exprimaient leur confiance en une guérison complete apres
un diagnostic précoce. Elles s'attendaient a ce que les resultats de la mammographie soient clairs
et sans ambiguité, bien qu'elles admettaient que des erreurs puissent se produire lors de
I'interprétation. La plupart d'entre elles avaient confiance dans une mammographie normale.
D'autres options, comme l'auto-examen des seins ou la palpation du sein par un médecin
semblaient étre moins fiables que la mammographie. Dans I'ensemble, leur point de vue
semblait étre en accord avec les informations contenues dans les brochures. Elles
reconnaissaient également que le fait d’avoir été invitées a la mammographie avec toutes les
démarches effectuées au préalable, comme I’organisation des rendez-vous, favorisait leur
participation.

L’étude de Jane G. Zapka et Berta M. Geller (19) avait analysé le contenu d’outils de
communication écrits de 16 pays ayant un dépistage organisé. Une revue de la littérature avait
été faite afin d’évaluer les informations importantes a fournir dans les brochures car il n’y avait
pas de consensus international. Par la suite, un outil de mesure avait été créé a partir de ces
données. Tous les pays mentionnaient 1’age auquel débute le dépistage. 75% ou plus donnaient
I’age de fin, I’intervalle entre chaque mammographie, le colt, la qualité, I’incidence, les faux
positifs et faux négatifs, le taux de mammographie de rappel, la notion de diagnostic précoce et
de découverte de tumeur précoce, la notion de radiation et d’inconfort/douleur. Plus de la moitié
abordaient 1’examen clinique et 1’auto palpation (CBE et BSE), le risque de cancer et la
possibilité d’un traitement conservateur en cas de diagnostic précoce. Plus de 25% écrivaient
sur les droits des patients, la morbidité, les retentissements psychologiques et la découverte de
tumeurs bénignes. Moins de 25% donnaient des explications sur la mortalité, les traitements
précoces et la possibilité de tests complémentaires. Plus les programmes de dépistage avaient
débuté tard moins il y avait d’informations fournies (63% avant 1990, 45% aprés et 38% apres
1992). Les documents de 8 pays avaient éte jugés trés ou moyennement explicites et 9 classés
comme tres ou moyennement équilibrés.

L’étude de L. Giordano, M. Rowinski (20) tentait de decrire quelles informations étaient
fournies par les brochures et dépliants du programme de dépistage italien. 47 programmes sur
60 ont envoyé le matériel nécessaire. Plus de 75% donnaient les modalités pour prendre ou
changer un RDV, quels documents apporter, le colt financier du test, quelle était la population
ciblee et les bénéfices, ce qu’était la mammographie, ’intervalle entre deux examens et la durée
du test.



Dans 50 a 75% des brochures on retrouvait des explications sur comment récupeérer les résultats
du test, la nécessité d’explorations plus poussees si la mammographie revenait anormale sans
jamais préciser en quoi cela consistait et dans environ 50% des cas il y était rappelé ’intérét de
faire le test en 1’absence de symptomes. Dans 25 & 50% des brochures il y était expliqué ce
qu’était un programme de dépistage, la possibilité d’avoir un traitement moins invasif, le
déroulement d’une mammographie, les possibles inconvénients pouvant en résulter et la
qualification du radiologue dans la lecture de I’examen. Moins de 25% fournissaient une
information sur quand récupérer les résultats, la notion de données privées et confidentielles,
les procédures de controle et de vérification des appareils, le risque d’irradiation sans donner
de chiffres, la procédure de double lecture, la réduction de mortalité avec un risque relatif a
30%, I’incidence nationale ou régionale du cancer du sein, le risque d’avoir un cancer, la survie
dans le cancer du sein et la précision du test.

L’étude de Karsten J Jorgensen et Peter C Ggtzsche (21) recherchait si I'information sur le
dépistage par mammographie, présentée sur internet par des groupes d'intérét, était équilibrée,
indépendante de la source de financement et reflétait des résultats récents. De plus, les auteurs
de I’¢tude ont comparé les sites aux différentes données contenues dans les brochures de 1’étude
de Slaytor EK,Ward JE datant de 1998 (22). Ils ont utilisé une grille de lecture comportant 10
items ayant servi dans cette étude et ils y ont ajouté 7 autres items recommandés par le conseil
éthique. 27 sites avaient été retrouvés dont 13 de groupes professionnels de défense des intéréts
professionnels, 11 d’organisations gouvernementales et 3 d’organisations de consommateurs.
Les 13 groupes de défense étaient sponsorisés par I’industrie sans restriction, les 3 de
consommateurs reconnaissaient des biais potentiels avec les financements. Hormis les 3 sites
de consommateurs qui se questionnaient sur les valeurs du dépistage, tous les autres le
recommandait (P = 0,0007). Il a été retrouvé une médiane de 3 items sur 17 avec un score le
plus haut a 13. 5 sites n’ont eu aucun point abordant principalement des questions de pratique
de ’examen. Le nombre médian était de 9/17 pour les sites d'organisation de consommateurs,
3/17 pour les autres (P = 0,03). Les informations les plus communes dans cette étude et celle
de 1998 etaient les mémes avec cependant plus de sites internet donnant le risque absolu et
relatif de mort par cancer du sein (respectivement P = 0,006 et P = 0,005), la proportion de
femmes rappelées (P = 0,006) et la valeur prédictive positive de la mammographie (P = 0,02).
Concernant les sept nouveaux items, le risque relatif de la réduction de mortalité (2 sites sur 27)
et le risque lié a la radiothérapie (4 sur 27) étaient rarement fournis. L’ information des autres
items était retrouvée sur 25 a 50% des sites. Les trois sites de consommateurs abordaient le
surdiagnostic et le sur-traitement contre 4 sur les 24 autres (P = 0,02). La plupart des sites Web
omettaient I'information sur les préjudices importants et mettaient lI'accent sur les avantages
possibles de maniére a accroitre I'adhésion au dépistage.
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Discussion :

Les différents articles sélectionnés dans cette revue de la littérature avaient tendance, selon leurs
criteres, a fournir de nombreuses informations aux femmes dans le cadre du dépistage.
Néanmoins, ces informations variaient aussi bien en termes de contenu que de qualité selon les
différents supports ou protagonistes et elles tendaient a majorer les bénéfices tout en minorant
les risques du depistage. Ils mettaient également en lumiére le fait que les médecins ont
tendance a peu donner de chiffres sur les bénéfices et risques (sans que 1’on en connaisse la
raison) afin de développer leur argumentation. Lorsque des chiffres étaient donnés, ils variaient
d’un médecin a I’autre. On remarquait également que la réduction de la mortalité était abordée
dans moins de 25% des cas selon les différents articles et le sur-diagnostique et sur-traitement
étaient abordés dans moins de 50% des cas.

Dans I’étude de Wegwarth O et Gigerenzer G la plupart des médecins se pronongaient pour la
mammographie et dans 1I’étude de Dsterlie W et Solbjgr M la majorité des femmes adhéraient
au dépistage bien qu’il puisse y avoir des biais importants comme par exemple un biais de
sélection des personnes participantes. Les informations les plus souvent retrouvées sur les
supports papier étaient le colt du test, la population ciblée et I’intervalle entre deux tests.
Concernant le support internet, il y a été retrouvé une information souvent biaisée et peu
informative sur le dépistage. Les sites gérés par des organisations de consommateurs étaient les
plus informatifs. Concernant plus particulierement la France, on remarque dans 1’étude de Jane
G. Zapka et Berta M. Geller que 1’on ne retrouve sur la brochure que neuf items sur les vingt-
quatre recherchés. En nous basant uniquement sur ces items, la France se classe en avant
derniere position avec cette méthode d’information.

Ces ¢études présentent cependant des biais non négligeables avec un grade C selon 1’évaluation
de D’échelle scientifique fournie par I’HAS. De plus, notre recherche s’est focalisée
volontairement sur des articles compris sur le moteur de recherche PubMed de la base de
données MEDLINE et Cochrane ce qui a pu induire un biais quant a la sélection des articles.
Les équations de recherches ont été choisies en fonction de leur précision par rapport au nombre
d’articles rapportés ce qui a également pu induire un biais. De nombreux articles étaient payants
donc d’un acceés limité dans le cadre de ce travail non subventionné. Ils n’ont alors pas été
sélectionnés dans le processus d’inclusion induisant également un biais. Quatre des cing articles
n’incluaient pas la France dans leur étude. Les résultats ont été considérés comme étant
similaires dans la revue de littérature car ils provenaient de pays européens mais il n’est pas
exclu qu’il existe des différences entre ces pays et la France.

Plusieurs articles non pas été retenus car ils incluaient des femmes plus jeunes ou plus agées.
Sachant que le programme de dépistage organisé du cancer du sein a debuté en 2004, il pourrait
étre intéressant de faire une étude en les incluant pour voir si des patientes plus jeunes sont
mieux informées. 11 est regrettable de ne pas avoir eu plus d’articles traitant des représentations
des femmes concernant le cancer du sein et la mammographie. En effet, I’étude de Black W.
C., Nease R.F., et Tosteson A.N. (23) concluait que les femmes de moins de 50 ans
surestimaient leur risque de mourir de cancer du sein en 10 ans de plus de 20 fois, la réduction
du risque relatif de mourir d’un cancer du sein, alors qu’elles se font dépister, d'environ six fois
et la réduction absolue du risque de mourir d’un cancer du sein, alors qu’elles font le dépistage
organisé, de plus de cent fois. L’étude de Fehniger J et Livaudais-Toman J (24) retrouvait un
risque percu de maniere correcte chez 72% des patientes avec un risque modéré contre 18%
chez celles avec un risque élevé.

11



Mais peu de femmes se sentaient concernées par rapport au cancer du sein (24% pour les
femmes avec un risque moderé et 26% pour les femmes avec un risque élevé). Ces bons résultats
sur la perception du risque peuvent s’expliquer par le type de questions posées aux femmes.
L’étude de Gianfranco Domenighetti (25) concluait que les femmes surestimaient les bénéfices
de la mammographie notamment au Royaume-Uni ou en Italie, pays ayant un systéme de santé
public national ou régional, contrairement aux USA et la Suisse ayant un systéme de santé privé.
Sur les 3 questions fermées abordant la mammographie, 59% des femmes n’avaient donné
aucune bonne réponse. En ce sens on peut donc se demander si les informations concernant les
avantages et bénéfices de la mammographie sont suffisamment explicites et transparentes pour
que les femmes puissent choisir d’adhérer ou non au dépistage. Dans I’étude de Gigerenzer G,
Jutta M et Ronald F (26) qui étudiait les connaissances du public concernant le dépistage du
cancer du sein et de la prostate, il était retrouvé majoritairement une surestimation du bénéfice.
Une question sur la réduction de mortalité et une sur la fréquence d’utilisation des sources
d’informations utilisées avaient été posées. Seules 1,5% des femmes avaient choisi la bonne
estimation et 92,1% I’avait surestimée. Les plus grandes surestimations étaient en France, aux
Pays bas et au Royaume-Uni et étaient faites par les femmes entre 50 et 65 ans soit celles ciblées
par le dépistage. Les sources d’informations en France étaient principalement le médecin
géneraliste, le pharmacien, la famille et les amis et la télévision. De plus, consulter fréquemment
les médecins généralistes et les brochures de santé augmentait la surestimation (respectivement
(r=.07,95% CI =0.05 to 0.09) et (r =.06,95% CI = 0.04 to 0.08)).

Dans I’étude de Haggstrom D et Schapira M (27) il était mis en évidence une différence de
perception entre femmes blanches et noires concernant le bénéfice du dépistage par
mammographie. Les femmes noires percevaient plus précisément les bénéfices de la
mammographie que les blanches (39 vs 15 ; P < 0,001) et étaient plus pessimistes quant aux
bénéfices attendus (47 vs 15 ; P < 0,001). Mais la encore 76% des patientes, noires et blanches
confondues, surestimaient les bénéfices. Des résultats similaires étaient retrouves dans les
analyses multivariables.

Les résultats de ces études, a relativiser car réalisés dans des systémes de santé différents du
modele francais, tendent a démontrer que la surestimation du risque ne se limite pas a certaines
cultures et qu’il y a une nette tendance a la surestimation des bénéfices du dépistage. Cependant
mieux informer les patientes sur leur propre risque ne veut pas dire que 1’on va améliorer la
participation au dépistage comme tend a le démontrer 1’étude de Bodurtha J (28). Aprés avoir
renseigneé un groupe de patientes sur leur risque personnel, comparativement a un groupe
contrdle qui avait regu une information générale, ils n’avaient pas constaté de majoration
significative de participation au dépistage.

L’étude de Webster P et Austoker J (29) a étudié 1’amélioration des connaissances du dépistage
du cancer du sein en Angleterre aprés lecture d’une brochure portant sur ce théme. Il a été
constaté une meilleure connaissance des données numériques mais des difficultés a interpréter
ces chiffres. Cela laisse suggérer qu’un simple support ne suffit pas pour fournir une
information appropriée a nos patientes et que le discours du soignant doit accompagner ces
données pour mieux les interpréter. Il serait idéal d’adapter son discours a la personne en face
de nous en fonction de ce qu’elle sait, souhaite savoir et doit savoir.
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Conclusion :

Selon notre revue de la littérature, les patientes ne peuvent pas a 1’heure actuelle choisir de
facon libre et éclairée d’adhérer ou non au dépistage du cancer du sein par mammographie.
Notre étude retrouve en effet un état de I’information faite aux patientes similaire a celui
constaté par la concertation citoyenne réalisée en septembre 2016. Dans ce contexte et en y
associant la polémique autour du dépistage organisé du cancer du sein, il pourrait étre sage
d’envisager un dépistage rentrant dans le cadre d’une décision médicale partagée plutét que de
le promouvoir de maniere unilatérale aux patientes. Selon 1’é¢tude de Edwards et Adrian GK
(30), une estimation du risque personnalisé inclue dans le cadre d’une communication sur le
dépistage permettrait d’améliorer la prise de décision. Il pourrait étre utile d’envisager un outil
accessible et fiable lors de consultation orientée sur le dépistage en soins primaires afin de
nourrir I’échange durant la décision médicale partagée et d’aboutir a une prise de décision libre
et éclairée sur le modele de ce qui se fait au Canada et dans d’autres pays.
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Tableau 1 : Résumé des articles sélectionnés.

« There is nothing to worry
about » : gynecologists'
counseling on mammography.

Challenges of informed
choice in organised
screening.

Print information to inform
decisions about
mammography screening
participation in 16
countries with population-
based programs

Wegwarth O, Gigerenzer
G./Ao(t 2011/Patient Education
and Counseling Volume 84
Numéro 2 Page 251-
256/Allemagne/Pubmed

Dsterlie W, Solbjar M,
Skolbekken JA, Hofvind S,
Saetnan AR, Forsmo
S./Septembre 2008/Journal of
Medical Ethics volume 84
Numéro 9 Page
e5/Norvege/Pubmed

Jane G. Zapkacorrespondenc,
Berta M. Geller, Jean-Luc
Bulliard, Jacques
Fracheboud, Helene Sancho-
Garnier, Rachel Ballard-
Barbash, The IBSN
Communications Working
Group/Octobre 2006/Patient
education and counseling
Volume 63 Numéro 1-2 Page
12-137/USA, Suisse, Pays
bas, France/Pubmed

Etude transversale

Etude transversale

Etude transversale

Grade C (HAS 2013)

Grade C (HAS 2013)

Grade C (HAS 2013)

Quelles informations donnent les
gynécologues sur les bénéfices et
risques de la mammographie ?

Comment sont vécus
l'invitation et le choix de la
participation au Programme

de dépistage du cancer du
sein ?

Dresser un profil et comparer
le contenu des
communications écrites liées
au dépistage du cancer du
sein.

Information non donnée

En 2003

En 2003

Gynécologues pratiquant a
I'népital ou y enseignant et
exercant dans différentes grandes
villes (> 500 000 habitants)

Femmes vivant dans les
comtés de Sgr- et de Nord-
Trgndelag, ayant regu pour la
premiere fois une brochure
pour le dépistage organisé du
cancer du sein 1 a 2 semaines
avant le RDV

Outils de communication de
2003 destinés aux femmes de
plus de 50 ans dans le cadre
du dépistage du cancer du
sein dans des pays ayant un
programme de dépistage
organisé
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« There is nothing to worry
about » : gynecologists'

counseling on mammography.

Challenges of informed
choice in organised
screening.

Print information to inform
decisions about
mammography screening
participation in 16
countries with population-
based programs

Questionnaire par téléphone,

autour de trois questions précises
et d'un scénario, apres réalisation

d'une étude pilote avec 3
gynécologues. Recueil des
données sur formulaires codés.

Groupe de parole avec
enregistrement audio et vidéo
autour de 5 questions définies
préalablement. Transcription

des données par chaque
membre de I'équipe dans des
catégories trouvées de fagon
inductive. Recherche de
consensus en cas de
désaccord

Création d'un outil de mesure
apres recherche a partir d’une
revue de la littérature.
Chaque piéce a regu un
numéro d'identification et
une liste de vérification a été
remplie pour chacune. Un
auditeur principal a codé des
informations. Les controles
de fiabilité ont été effectués
par un deuxiéme auditeur.
Les résultats ont été envoyés
aux représentants pour
vérifier les interprétations

17/20 conseillaient la
mammographie dont 7/17 qui
utilisaient des données

quantitatives, 8/20 la qualifiait de

pratiquement sans danger. 5
autres gynécologues abordaient

le risque de radiation dont 2 avec

des données quantitatives. 8/20
abordaient le risque de faux

résultats. Aucun n’avait abordé le

surdiagnostique ou le
surtraitement. Les chiffres
communiqués étaient souvent
différents et incorrects. De gros
chiffres avaient été utilisés pour
informer des bénéfices et de
petits chiffres pour les risques.

Elles rapportaient une
incertitude sur I'étiologie du
cancer du sein et décrivaient
la maladie comme effrayante

et terrible, et le cancer du sein
comme l'un des plus létales,
avec une forte incidence chez
les femmes. La
mammographie était percue
comme une mesure
importante pour le dépistage
précoce, et les femmes
exprimaient leur confiance en
une guérison compléte apres
un diagnostic précoce. Elles
s'attendaient a ce que les
résultats de la mammographie
soient clairs, bien qu'elles
admettaient que des erreurs
puissent se produire. La
plupart d'entre elles avaient
confiance dans une
mammographie normale.
D'autres options, comme
l'auto-examen des seins ou la
palpation du sein par un
médecin semblaient étre en
deca de la mammographie.
Dans I'ensemble, leurs points
de vue semblaient étre en
accord avec les informations
contenues dans les brochures.

Les documents de huit pays
sur seize ont été jugés tres ou
moyennement explicites.
Les matériaux de neuf pays
ont été classés comme tres ou
moyennement équilibrés.

Les gynécologues de 1’étude
n’étaient pas préparés pour
donner une information correcte
et transparente

La prise de décision
autonome est difficile &
réaliser dans sa forme
idéaliste tant que la lettre
d'invitation encourage
fortement le dépistage

Les pays participant a I'étude
fournissent aux femmes des
informations pertinentes sur
les risques et les avantages,
mais le font avec une grande

variabilité des éléments et de

présentation.
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What information do breast cancer
screening
programmes provide to Italian women?

Presentation on websites of possible benefits

and harms from
screening for breast cancer : cross sectional
study

Livia Giordano, Maria Rowinski, Giuseppe

Gaudenzi, Nereo Segnan/Février 2005/The

European Journal of Public Health Volume
15 Numéro 1 Page 66-69/Italie/Pubmed

Karsten Juhl Jargensen, Peter C Ggtzsche/17
janvier 2004/BMJ Volume 328 numéro 7432
page 148/Danemark/Pubmed

Etude transversale

Etude transversale

Grade C (HAS 2013)

Grade C (HAS 2013)

Quelles informations sont fournies par les
programmes de dépistage du cancer du sein
en Italie & travers les documents écrits ?

Est-ce que l'information sur le dépistage du
cancer du sein présentée sur internet est fiable ?

Printemps 2001

De Septembre & Octobre 2002

Brochures et lettres d'invitation provenant
de programmes de dépistage italien incluent
dans le GISMa

Sites internet adressés au public produits par
différents organismes de différents pays.
Recherche par mot clé sur moteur de
recherche : mammographie + cancer du sein +
dépistage + un des pays inclus

Tous les documents ont été évalués au
moyen d'une feuille de pointage congue a
cet effet avec le consensus d'experts. Les

documents ont été structurés en quatre

sections d'enquétes : « information
logistique et organisationnelle »,
« objectifs », « information sur le

dépistage », » données épidémiologiques et

quantitatives »

Chaque mesure s'est faite indépendamment.
Utilisation d'une fiche technique de 10 items
utilisés dans une étude précédente et 7
nouveaux items recommandés par le conseil
éthique. Divisions des sites Web en trois

groupes, en fonction de 1’organisme
responsable du site. Comparaison du nombre
d'informations fournies avec un test de Mann-
Whitney et des items individuels avec Fisher
Test exact.
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What information do breast cancer
screening
programmes provide to Italian women?

Presentation on websites of possible benefits
and harms from
screening for breast cancer : cross sectional
study

La partie « information logistique et
organisationnelle » était plut6t bien
documenté excepté quand récupérer les
résultats (17%), I’information sur la
confidentialité (6%) et les procédures de
controle des appareils (10,6%). La section
« objectif » était moins bien détaillée avec
une partie population cible et bénéfice bien
expliquée mais une autre sur ce qu’était un
programme de dépistage, I’intérét de faire le
test en 1’absence de symptomes, la
possibilité d’un traitement moins invasif
expliquée dans moins de 50% des cas.
Concernant la partie « information », les
modalités de I’examen étaient souvent
présentes mais la réalisation, les risques et
la lecture de I’examen étaient notés dans
moins de 35% des brochures. 68%
abordaient la nécessité d’exploration plus
poussées sans précision. Dans la derniére
partie, les informations manquaient tres
souvent en abordant la réduction de
mortalité (23,4%), I’incidence (14,9%), le
risque de contracter un cancer dans la vie
(8,5%), la survie (2,1%), et la sensibilité du
test (2,1%). Aucune des autres données
n’étaient retrouvées.

27 sites ont été retrouvés dont 13 de groupes
professionnels, 11 d’organisations
gouvernementales et 3 d’organisations de
consommateurs. Les 13 groupes professionnels
étaient sponsorisés par ’industrie sans
restriction, les 3 de consommateurs
reconnaissaient des biais potentiels avec les
financements. Médiane de 3 items retrouvés sur
17 avec un score le plus haut a 13. 5 sites n’ont
eu aucun point, abordant surtout des questions
de pratique de I’examen. Le nombre médian
était de 9/17 pour les sites d'organisation de
consommateurs, 3/17 pour les autres (P = 0,03).
L'essentiel du message variait d’un site &
I’autre. La plupart des sites Web omettaient
I'information sur les préjudices importants et
mettaient I'accent sur les avantages possibles.

Bien que divulguant de maniere
satisfaisante certaines informations
pratiques, les lettres d'invitation et les
dépliants restent inadéquats dans la gestion
des effets secondaires et des risques.

Le matériel d'information fourni par les groupes
de défense des intéréts professionnels et les
organisations gouvernementales est pauvre en
information et sévérement biaisé en faveur du
dépistage. Peu de sites Web respectent les
normes acceptées en matiére de consentement
éclairé.
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Tableau 2 : Résumé simplifié des biais dans chaque article.

Article/Biais

Biais de
Sélection

Biais de

Wegwarth O
2011

Osterlie W
2008

Performance

Biais de
Deéclaration

Biais de Biais

d’Attrition

Deétection

Jane G 2006

Giordano L
2005

Jorgensen K
2004

B Haut risque de biais

[IRisque de biais incertain
[ Faible risque de biais

CIN/A

Tableau 3 : « There is nothing to worry about » : Gynecologists’ counseling on mammography

Wegwarth O 2011

I¢allocation

Domaine Jugement Support au jugement
Biais de sélection
Secuence atéatoire | VA NiA
Masquage de N/A N/A

Biais de performance

Double aveugle
(personne)

Haut risque de
biais

« we contacted gynecologists’ practices and
made an appointment for telephone
counseling. »

Biais de détection

Double aveugle
(résultats)

Haut risque de
biais

« each of the questions were coded during the
telephone counseling session »

Biais d’attrition

Données des résultats

Risque de biais

L’étude n’a pas fourni ses résultats

incompletes incertain
Biais de déclaration
s Risque de biais .
Rapport sélectif sque Information insuffisante pour conclure
incertain
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Tableau 4 : Challenges of informed choice in organised screening Osterlie W 2008

Domaine Jugement Support au jugement

Biais de sélection
Génération de Risque de biais | « we randomly selected
séquence aléatoire incertain women in two age groups »
l\’/Iasquage de R1sque. de biais M¢éthode non décrite
1’allocation incertain
Biais de performance
Doubl 1 Ri iai . . .

ouble aveugle sque de biais Résultats non fournis par 1°étude
(personne) incertain
Biais de détection
Double aveugle Risque de biais | « The analyses were performed collaboratively
(résultats) incertain by the research team »
Biais d’attrition
Dpnnees .des . Rlsque. de biais Données non fournies par 1°étude
résultats incomplétes | incertain

Biais de déclaration

Rapport sélectif

Haut risque de

biais

Aucun résultat rapporté

Tableau 5 : Print information to inform decisions about mammaography screening participation
in 16 countries with population-based programs Jane G 2006

(personne)

Domaine Jugement Support au jugement
Biais de sélection
QGneratlon qe ‘ N/A N/A
séquence aléatoire
Masquage de N/A N/A
1‘allocation
Biais de performance
Double aveugle N/A N/A

Biais de détection

Double aveugle
(résultats)

Faible risque de
biais

« A primary auditor coded information on each
item within each domain as present or not »

« Reliability checks were done by a second
auditor on 15% of the documents. »

Biais d’attrition

Données des
résultats incompletes

Faible risque de
biais

Pas de données manquantes

Biais de déclaration

Rapport sélectif

Risque de biais
incertain

« eight countries’ materials were rated as very or
moderately explicit »
« Materials of nine countries were rated as very or

moderately balanced. »
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Tableau 6 : What information do breast cancer screening programmes provide to Italian
women? Giordano L 2005

(personne)

Domaine Jugement Support au jugement
Biais de sélection
Qeneratlon c}e . N/A N/A
séquence aléatoire
Masquage de N/A N/A
1‘allocation
Biais de performance
Double aveugle N/A N/A

Biais de détection

Double aveugle
(résultats)

Risque incertain
de biais

« All material has been evaluated through a
score sheet designed for this purpose with the
consensus of national communication experts »

Biais d’attrition

Données des
résultats incomplétes

Faible risque de
biais

Pas de données manquantes

Biais de déclaration

Rapport sélectif

Faible risque de

biais

Tous les résultats spécifiés ont été inclus

Tableau 7 : Presentation on websites of possible benefits and harms from screening for breast
cancer : cross sectional study Jorgensen K 2004

(personne)

Domaine Jugement Support au jugement
Biais de sélection
QGneratlon qe ‘ N/A N/A
séquence aléatoire
Masquage de N/A N/A
1‘allocation
Biais de performance
Double aveugle N/A N/A

Biais de détection

Double aveugle
(résultats)

Haut risque de
biais

« One of the authors (KJJ) searched the sites
systemat cally and printed all relevant
information »

Biais d’attrition

Données des
résultats incomplétes

Haut risque de
biais

« We therefore decided to study whether the
current information on the internet was balanced
and reflected the recent findings »

Pas de données sur les découvertes récentes en
guestion.

Biais de déclaration

Rapport sélectif

Haut risque de

biais

Pas de données chiffrées sur la comparaison des
sites avec les récentes découvertes.
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Diagramme de flux :

|

Identification

PRISMA 2009 Flow Diagram

Dossiers identifiés grace a la
recherche dans la base de données
(n=281)

89 (pubmed) + 10 (Cochrane) pour la

premiére équation

162 (Pubmed) + 20 (Cochrane) pour la
deuxieme

Dossiers supplémentaires
identifiés par d'autres sources

(n=0)

Inclusion

(n = 259)

Enregistrés apres suppression des doublons

A

Dossiers sélectionnés

_ Dossiers Exclus

(n=31)

Acrticles en texte intégral
évalués pour I'admissibilité
(n=18)

exclus, avec motifs
\ (n=13)

________________________________________________________

Etudes incluses dans la
synthése qualitative
(n=5)
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(n=13)

Articles en texte intégral

5 articles non
accessibles via la faculté
ou payants

5 dont le critere d'age
des patientes est non
respecté

3 ne sont pas des articles
scientifiques
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Résumé :

Introduction : Le cancer du sein est le premier cancer dans le monde chez les femmes. La France
bénéficie d’un dépistage organisé depuis 2004. Avec le concept de décision partagée, le patient
participe de plus en plus a sa santé. Les moyens d’information au dépistage ne contiennent
qu’une information lacunaire. Cette ¢tude a pour but de réaliser un état des lieux des
connaissances et représentations des femmes a travers les différents moyens d’information dont
elles disposent.

Méthode : Les bases de données Medline et Cochrane ont été consultées. Les critéres
d’inclusions comprenaient les articles scientifiques datant du 01/01/1990 au 01/08/2016
contenant une information donnée ou recherchée auprés de femmes entre 50 a 75 ans et en
rapport avec le dépistage en soins primaires. Les critéres d’exclusions comprenaient les femmes
agées de moins de 50 ans ou de plus de 75 ans ayant des antécédents personnels ou familiaux
de cancer du sein.

Résultat : 259 articles ont été identifiés mais seuls 5 ont été inclus. L un abordait le sujet par le
biais des gynécologues, un autre par celui des femmes, deux autres par les brochures et le
dernier par internet. Dans ces cinq articles, I’information contenue était variable et biaisée en
faveur du dépistage avec les notions de risques minimisés ou absents et des bénéfices surévalués
et souvent présents.

Conclusion : Selon cette étude, les patientes ne peuvent pas a I’heure actuelle prendre de
décision objective concernant le dépistage du cancer du sein. Il pourrait étre utile d’envisager
un outil objectif lors de consultations orientées sur le dépistage.

Mots clefs : Cancer, sein, dépistage, information, décision médicale partagée, médecine
générale.
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Introduction : Le cancer du sein est le premier cancer dans le monde chez les femmes. La France
bénéficie d’un dépistage organisé depuis 2004. Avec le concept de décision partagée, le patient
participe de plus en plus a sa santé. Les moyens d’information au dépistage ne contiennent
qu’une information lacunaire. Cette ¢tude a pour but de réaliser un état des lieux des
connaissances et représentations des femmes a travers les différents moyens d’information dont
elles disposent.

Méthode : Les bases de données Medline et Cochrane ont été consultées. Les critéres
d’inclusions comprenaient les articles scientifiques datant du 01/01/1990 au 01/08/2016
contenant une information donnée ou recherchée auprés de femmes entre 50 a 75 ans et en
rapport avec le dépistage en soins primaires. Les critéres d’exclusions comprenaient les femmes
agées de moins de 50 ans ou de plus de 75 ans ayant des antécédents personnels ou familiaux
de cancer du sein.

Résultat : 259 articles ont été identifiés mais seuls 5 ont été inclus. L un abordait le sujet par le
biais des gynécologues, un autre par celui des femmes, deux autres par les brochures et le
dernier par internet. Dans ces cinq articles, I’information contenue était variable et biaisée en
faveur du dépistage avec les notions de risques minimisés ou absents et des bénéfices surévalués
et souvent présents.

Conclusion : Selon cette étude, les patientes ne peuvent pas a I’heure actuelle prendre de
décision objective concernant le dépistage du cancer du sein. Il pourrait étre utile d’envisager
un outil objectif lors de consultations orientées sur le dépistage.

Mots clefs : Cancer, sein, dépistage, information, décision médicale partagée, médecine
générale.



