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Annexe 1. Recherche documentaire

1 - Bases de données bibliographiques

La stratégie d’interrogation des bases de données précise pour chaque question et/ou types d’étude
les termes de recherche utilisés, les opérateurs booléens et la période de recherche.

Les termes de recherche utilisés sont soit des termes issus de thésaurus (descripteurs), soit des
termes libres (du titre ou du résumé). lls sont combinés avec les termes décrivant les types d’études.

La recherche a porté sur les publications en langue anglaise et francaise. Les Tableau 1 et Tableau 2
présentent de fagon synthétique les étapes successives de cette interrogation dans les bases de don-
nées Medline, Lissa et BDSP. Le nombre total de références obtenues par la recherche dans les bases
de données bibliographiques est 443.

Tableau 1 : Stratégie de recherche dans la base de données Medline

Sujets

Termes utilisés

Reconstruction mammaire : décision partagée et choix

Etape 1

ET

Etape 2

Satisfaction
Etape 1

ET

Etape 3
Regret
Etape 1

ET

Etape 4

(mastectomy/de OR (mastectom* OR postmastectom*)/tiab) AND
(mammaplasty/de OR breast reconstruct*/ti)

(decision making OR choice behavior)/de OR (decision aid* OR shared de-
cision OR shared medical decision OR patient decision)/ti

patient satisfaction/de OR patient satisfaction/ti

emotions/de OR regret*/ti,ab

Groupes d’entraide et d’information

Etape 1
ET

Etape 5

(consumer health information OR health services needs and demand OR
self-help groups)/de OR (information needs OR support groups)/ti,ab

Freins et barrieres

Etape 1
ET

Etape 6

(health services accessibility OR organizational culture)/de OR (barrier* OR
obstacle* OR service utilization OR access OR difficulty OR difficulties OR
challenge* OR needs OR prevent OR prevents OR resist* OR obstruct* OR
inhibit* OR forbid* OR imped* OR prohibit* OR hamper* OR block*)/ti

de : descriptor ; ti : title ; ab : abstract ; pt : publication type
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Période

01/2008 — 06/2021

01/2008 — 06/2021

01/2008 - 06/2021

01/2008 — 06/2021

01/2008 — 06/2021



Tableau 2 : Stratégie de recherche dans les bases de données Lissa et BDSP

Sujets Termes utilisés Période

Etape 1 mammoplastie/de OR reconstruction mammaire/ti,ab 01/2008 — 06/2021
ET

Etape 2 ((prise de decision OR comportement de choix OR refus du traitement OR

emotions OR satisfaction des patients OR mammoplastie/psychologie)/de OR
(refus OR regret* OR satisfaction OR groupe* OR support* OR information*
OR acces soins OR recours soins OR disparite regionale OR distance)/ti,ab

de : descriptor ; ti : title ; ab : abstract ; pt : publication type

2 - Sites Internet consultés
Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé — ANSM ;
Association francophone des soins oncologiques de support — AFSOS ;
Bibliotheque médicale Lemanissier ;
Catalogue et index des sites médicaux francophones — CISMeF ;
College national des gynécologues et obstétriciens frangais — CNGOF ;
Haute Autorité de santé — HAS ;
Institut Curie ;
Institut national du cancer — INCa ;
Ligue contre le cancer ;
Société francaise de chirurgie oncologique — SFCO ;
Société francaise de chirurgie plastique, reconstructrice et esthétique — SOFCPRE ;
Société francaise de gynécologie — SFG ;
Société francaise de sénologie et de pathologie mammaire — SFSPM ;
Société francaise des chirurgiens esthétiques plasticiens — SOFCEP ;
Société francaise du cancer — SFC ;
Société francaise et francophone de psycho-oncologie — SFFPO ;

Adelaide Health Technology Assessment — AHTA ;

Agence de la santé publique du Canada ;

Agency for Healthcare Research and Quality — AHRQ ;

Alberta Health Services ;

Alberta Heritage Foundation for Medical Research — AHFMR ;
Alberta Medical Association — AMA ;

American Academy of Cosmetic Surgery — AACS ;

American Academy of Facial Plastic and Reconstructive Surgery — AAFPRS ;
American Cancer Society — ACS ;

American College of Obstetricians and Gynecologists — ACOG ;
American College of Radiology — ACR ;

American Society of Breast Surgeons — ASBS ;

American Society of Clinical Oncology — ASCO ;

American Society of Plastic Surgeons — ASPS ;
Arbeitsgemeinschaft Gynéakologische Onkologie — AGO ;
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Association of Breast Surgery — ABS ;

Australian Clinical Practice Guidelines ;

Australian Safety and Efficacy Register of New Interventional Procedures — Surgical ;
Australian Society of Plastic Surgeons — ASPS ;

BMJ Best Practice ;

British Association of Plastic, Reconstructive and Aesthetic Surgeons — BAPRAS ;
British Association of Surgical Oncology — BASO ;

British Columbia Cancer Agency — BCCA ;

British Psychological Society — BPS ;

Canadian Agency for Drugs and Technologies in Health — CADTH ;
Canadian Society of Plastic Surgeons — CSPS ;

Cancer Australia ;

Cancer Care Ontario ;

Centre fédéral d'expertise des soins de santé — KCE ;

Centre for Reviews and Dissemination databases ;

Clinical Practice Guidelines Portal ;

CMA Infobase ;

Cochrane Library ;

College des médecins du Québec — CMQ ;

College of Physicians and Surgeons of Alberta — CPSA ;

European Society for Medical Oncology — ESMO ;

European Society of Breast Cancer Specialists — EUSOMA ;

European Society of Gynaecological Oncology — ESGO ;

European Society of Plastic Reconstructive and Aesthetic Surgery — ESPRAS ;
European Society of Surgical Oncology — ESSO ;

Food and Drug Administration — FDA ;

Guidelines and Audit Implementation Network — GAIN ;

Guidelines and Protocols Advisory Committee — GPAC ;

Guidelines International Network — GIN ;

Hépitaux Universitaires Genéve ;

Institut national d'excellence en santé et en services sociaux — INESSS ;
International Confederation of Plastic Reconstructive and Aesthetic Surgery — IPRAS ;
International Society of Aesthetic Plastic Surgery — ISAPS ;

Kaiser Clinical guidelines ;

Malaysian Health Technology Assessment Section — MaHTAS ;

McGill University Health Centre — MUHC ;

Medical Services Advisory Committee — MSAC ;

National Cancer Institute — NCI ;

National Comprehensive Cancer Network — NCCN ;

National Coordinating Centre for Health Technology Assessment - NCCHTA,;
National Health and Medical Research Council = NHMRC ;

National Health Services — NHS ;
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National Health Services Scotland ;

National Institute for Health and Clinical Excellence — NICE ;

National Institute for Health Research. Health Technology Assessment programme — NIHR ;
New Zealand Association of Plastic Surgeons — NZAPS ;

New Zealand Guidelines Group — NZGG ;

NHS Evidence ;

Oncoline ;

Queensland Government Health Policy Advisory Committee on Technology ;
Royal Australasian College of Surgeons — RACS ;

Royal College of Obstetricians and Gynaecologists — RCOG ;

Royal College of Physicians — RCP ;

Royal College of Surgeons — RCS ;

Santé et Services Sociaux Québec - Pratique clinique en oncologie ;
Scottish Intercollegiate Guidelines Network — SIGN ;

Singapore Ministry of Health ;

Société des obstétriciens et gynécologues du Canada — SOGC ;

Society of Gynecologic Oncology — SGO ;

Swedish Agency for Health Technology Assessment and Assessment of Social Services —
SBU ;

Tripdatabase ;

Veterans affairs, Dep. Of Defense Clinical practice guidelines ;

West Midlands Health Technology Assessment Collaboration.
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Annexe 2. Questionnaire a destination des femmes mis sur la plateforme
Seintinelles

Questionnaire a destination des femmes

L’objectif de cette étude menée par la Haute Autorité de santé (HAS) est de comprendre ce
qui a été déterminant pour les femmes qui ont eu une mastectomie dans leurs choix con-
cernant la reconstruction mammaire. Elle vise également a établir un état des lieux de leurs
besoins d’information et de soutien pour accompagner leur décision de réaliser ou non une
reconstruction mammaire aprés mastectomie et le choix de la technique de reconstruction.
Ces résultats serviront en particulier a construire des outils d’aide a la décision partagée
entre les femmes et les professionnels de santé.

Ce questionnaire s’adresse aux femmes qui ont eu une ablation totale du/des seins (appelée
également mastectomie ou mammectomie) suite a un cancer du sein ou a cause d’une prédis-
position génétique ou personnelle a ce cancer entre 2014 et 2020.

Questions filtres pour vérifier que vous répondez bien aux critéres souhaités pour cette étude.

Etes vous

1 Un homme
[] Une femme

Si homme renvoi sur le message d’exclusion de I'étude
Si femme, question filtre suivante.

Avez-vous subi une mastectomie totale du/des seins entre 2014 et 2020 pour raisons médicales

[ Oui
1 Non

Si non, renvoi sur le message d’exclusion de I'étude.
Si oui, accés au questionnaire.

Message d’exclusion de I’étude

Malheureusement votre profil ne correspond pas aux criteres de sélection de cette étude.
Nous savons que cela peut étre frustrant, et nous en sommes désolés.

Ces critéres sont tres importants pour rendre les résultats de I'étude les plus opérationnels
possible. Ainsi, il est important pour I’équipe de n’interroger que des femmes qui ont subi
une mastectomie depuis 2014 car d’une part, les techniques de reconstruction ont beau-
coup évolué récemment, et d’autre part, ce n’est que depuis 2014 que certaines des tech-

niques possibles proposées en France sont remboursées par la sécurité sociale.
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Comme l'objectif de cette étude est de comprendre ce qui a été déterminant pour les
femmes qui ont eu une mastectomie lorsqu’elles ont fait leur choix concernant la recons-
truction mammaire, il est trés important d’avoir des volontaires qui, en théorie, pouvaient

avoir accés aux mémes techniques et aux mémes droits en matiére de remboursement.

D’autres études arrivent trés bientét sur le site auxquelles vous pourrez certainement parti-
ciper.

Merci de votre engagement a nos c6tés et a trés bientot.

Message d’inclusion de I’étude

Merci d’avoir répondu a ces premieres questions.

Bienvenue dans I’étude et merci de votre engagement a nos cétés.

Remplir ce questionnaire ne devrait pas vous prendre plus de 30 mn.

Nous allons tout d’abord vous poser quelques questions pour mieux vous connaitre.

1. En quelle année étes-vous née ? Menu déroulant de 2002 a 1925

2. Quel est votre niveau d’études (plus haut dipléme obtenu) ?

o Etudes primaires

o Dipldme d’études secondaires (collége ou lycée) inférieur au baccalauréat
o Baccalauréat ou équivalent

o Bac+2 a bac+3

o Bac+4 a bac+5

o Supérieur a bac+5

o Je préféere ne pas répondre

3. Quelle était la taille de votre commune/agglomération de communes de résidence au moment
de la mastectomie ?

o Moins de 1 000 habitants

o Entre 1 000 et 5 000 habitants

o Entre 5 000 et 20 000 habitants

o Entre 20 00 et 50 000 habitants

o Entre 50 000 et 100 000 habitants
o De 100 000 a 200 000 habitants
o Plus de 200 000 habitants

4. Au moment de la mastectomie, financiérement, vous diriez plutét que

o Je ne pouvais pas y arriver sans m’endetter
o J'y arrivais difficilement

o C'était juste, il fallait faire attention

o Ca allait

o J'étais plutbt a l'aise

o Je préfere ne pas répondre
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5. Au moment de la mastectomie, vous étiez

o célibataire, divorcée, veuve, séparée
o en couple : mariée, pacsée, vivant en union libre (concubinage)
o je préfére ne pas répondre

Nous allons maintenant vous poser des questions sur votre mastectomie. Si vous avez subi
deux mastectomies a deux moments différents, merci de répondre a ces questions sur la base
de la 1ere mastectomie.

6. Pour quelle raison avez-vous subi une mastectomie ?

o Suite a un diagnostic de cancer du sein
o Suite a la découverte de prédispositions génétigues familiales ou personnelles
o Autres

7. A quelle date cette mastectomie a-t-elle eu lieu ? Menu déroulant mois/année de 2020 & 2014

8. Avez-vous eu une mastectomie

o D’un sein
o Des deux seins simultanément

9. Quel est le nom de I'établissement de santé dans lequel vous avez été opérée ?

10. Département : Menu déroulant avec 'ensemble des départements frangais et d’outre-mer

Nous allons maintenant vous poser quelques questions sur vos choix de reconstruction mam-
maire.

11. Avez-vous fait une reconstruction mammaire ?

o Oui

o Non et je ne compte pas en faire une

o Non, pas encore, mais je suis en train de faire mes choix de reconstruction ou non et ou de
techniques.

Si « oui » => Q12
Si « non et je ne compte pas en faire » => Q50
Si « non, pas encore, mais je veux en faire une dans les prochains mois/années » => Q69

UNIQUEMENT POUR CELLES QUI ONT FAIT UNE RECONSTRUCTION (oui en Q11)

12. Vous a-t-on proposé une reconstruction mammaire immédiate (reconstruction au cours de
la méme opération que la mastectomie) ?

g Oui

o Non

13. Avez-vous fait une reconstruction mammaire immédiate (reconstruction au cours de la
méme opération que la mastectomie) ?

o Oui
o Non

Sioui Q13 => Q14 =>Q15=> Q16 => Q19
Sinon en Q12 ET non en Q13 => Q16
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14. Choisir entre reconstruction immeédiate (reconstruction au cours de la méme opération que
la mastectomie) et reconstruction différée (aprés la mastectomie) a été compliqué

o Tout a fait d’accord

o D’accord

o Ni d’accord ni pas d’accord
o Pas d’accord

o Pas du tout d’accord

15. Parce que .... (Plusieurs réponses possibles)

o Le chirurgien ne m’a pas proposé la reconstruction immédiate, mais je connaissais cette possibilité
o Le chirurgien me I'a proposée, mais me I'a déconseillée dans mon cas

o Le chirurgien m’a dit que c’était ce qui était recommandé dans mon cas

o Je n’étais pas convaincue par les propositions du chirurgien, qui a fait la mastectomie, en matiére
de reconstruction

o Je devais changer d’hépital si je voulais une reconstruction immédiate

o Je pensais en priorité aux traitements de mon cancer

o Je craignais que cela ne permette pas d’enlever complétement les cellules cancéreuses

o La reconstruction immédiate me permettait de ne pas avoir a vivre sans sein(s)

o J'aurais eu besoin de temps pour y réfléchir et je n'avais pas ce temps

o Autre, précisez

16. En quelle année votre reconstruction mammaire a-t-elle eu lieu ? Menu déroulant mois/année
de 2020 a 2014

17. Quelles sont les raisons qui ont déterminé cette date de reconstruction ? (Plusieurs ré-
ponses possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons qui
ont déterminé la date de votre reconstruction. La raison la plus importante sera donc classée en 1,
puis la deuxieme la plus importante en 2, efc....

Ne chaisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Le temps de choisir la meilleure technique pour moi

o La nécessité de changer d’hopital pour avoir une reconstruction

o La disponibilité du chirurgien et du bloc opératoire

o Mon état de santé général (avis des médecins)

o Les autres traitements jugés prioritaires (chimiothérapie, radiothérapie)
o Mon souhait de prendre le temps de me remettre des autres traitements
o J'avais peur

o Raisons professionnelles

o Raisons financieres

o Raisons personnelles / familiales

o Le risque de développer un cancer par prédisposition

o Autres (préciser en 15 mots maximum) :
o Je ne sais pas

18. Quelle technique principale de reconstruction avez-vous eue ?

o Par implant (prothése) mammaire

o Par muscle grand dorsal avec implant

o Par muscle grand dorsal avec injection de tissu adipeux (lipomodelage)

o Par TRAM (muscle et vaisseaux du ventre)

o Par DIEP (tissus et vaisseaux du ventre)

o Par PAP (tissus et vaisseaux de la cuisse)

o Par muscle/tissus de la cuisse (gracilis)

o Par muscle/tissus de la fesse (glutéal)

o Par autogreffe de tissu adipeux (injection de votre graisse ou lipomodelage)
o Autre technique :
o Je ne sais pas
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19. Avez-vous consulté dans plusieurs établissements de soins avant de choisir celui dans
lequel faire votre reconstruction mammaire ?

o Oui
o Non

20. Quelles raisons ont été déterminantes pour choisir I’établissement de soins dans lequel
faire votre reconstruction mammaire ? (Plusieurs réponses possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’'importance les différentes raisons pour
lesquelles vous avez choisi cet établissement de soin pour votre reconstruction mammaire. La raison
la plus importante sera donc classée en 1, puis la deuxieme la plus importante en 2 efc....

Ne choisir que les réponses pertinentes pour vous.

o Pouvoir rester dans le méme établissement de soin

o Pouvoir accéder a une technique de reconstruction immédiate

o Pouvoir accéder a la technique de reconstruction que javais choisie

o Pouvoir étre opérée par le chirurgien que javais choisi

o Pouvoir étre opérée plus rapidement

o Pouvoir étre opérée prés de chez moi

o Pouvoir étre opérée en étant prise en charge a 100 % (sans dépassement d’honoraires)

o Pouvoir étre opérée avec le moins de frais annexes possibles (autres que les frais médicaux)
o Les échanges avec un médecin (extérieur aux centres de soins consultés)

o Les échanges avec mon entourage

o Les échanges avec une association de patientes

o Je suis restée dans le méme établissement sans me poser de questions

o Pour étre opérée dans un établissement qui a de bons avis/bonnes appréciations sur Internet
o Autres (préciser) max 15 mots :

21. Ou cette reconstruction mammaire principale a-t-elle été effectuée ?

o Dans le méme établissement de santé que celui dans lequel a eu lieu la mastectomie
o Dans un établissement de santé différent

Si méme établissement de santé => Q24

Si établissement de santé différent => Q22

22. Quel est le nom de I'établissement de santé dans lequel vous avez été opérée pour cette
reconstruction ?

23. Département : Menu déroulant avec 'ensemble des départements frangais et d’outremer
24. Combien de techniques de reconstruction mammaire vous ont-elles été présentées pour
faire votre choix ? (Remplir en donnant un chiffre. Si pas pertinent pour vous, inscrire 0)

o Par le chirurgien qui a fait la mastectomie : Menu déroulant, nombre de 0 & 10
o Par le chirurgien qui a fait la reconstruction Menu déroulant, nombre de 0 a 10
o Par d’autres chirurgiens : Menu déroulant, nombre de 0 a 10

25. Quelles raisons ont été déterminantes pour choisir une technique plutét que les autres ?
(Plusieurs réponses possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons pour
lesquelles vous avez choisi une technique plutdt qu’une autre. La raison la plus importante sera donc
classée en 1, puis la deuxiéme la plus importante en 2 etc...

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.
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o Pouvoir garder le méme chirurgien que celui qui a fait la mastectomie
o Commencer la reconstruction le plus rapidement possible
o Obtenir les meilleurs résultats esthétiques possibles

o Avoir un temps passé sur la table d’opération le plus court possible (avoir une intervention moins

invasive, moins lourde)

o Terminer toute la reconstruction le plus rapidement possible

o Avoir un temps de convalescence le plus court possible, pourvoir reprendre mes activités
rapidement (activité professionnelles, responsabilités familiales, etc.)

o Bénéficier de la technique la moins douloureuse

o Prendre un minimum de risque de complications

o Avoir moins de cicatrices, ne pas toucher / abimer une autre partie de mon corps

o Ne pas supporter I'idée d’'un « objet » étranger dans mon corps

o Pouvoir étre opérée en étant prise en charge a 100 % par la sécurité sociale (sans dépassement

d’honoraires)

o Pouvoir étre opérée avec le moins de frais annexes possibles (autres que les frais médicaux)

o Pouvoir étre opérée prés de chez moi

o Parce que le chirurgien m’a dit que la technique qu’il me proposait était la meilleure pour moi

o Je n’ai pas vraiment eu a choisir, le chirurgien ne m’a proposé que cette technique-la
o Les échanges avec un médecin (extérieur aux centres de soins consultés)

o Les échanges avec mon entourage

o Les échanges avec une association de patientes

o Le témoignage (positif ou négatif) d’'une autre femme

o Autres (préciser) max 15 mots :

26. En conclusion, diriez-vous que choisir la technique de reconstruction a été pour vous

o Trés facile

o Facile

o Ni facile, ni difficile
o Difficile

o Trés difficile

27. Parce que

Tout a fait Plutét d’ac- Ni d’accord, ni = Plutét pas @ Pas d’accord Je ne sais

d’accord cord pas d’accord d’accord du tout

J’avais confiance dans I'équipe
soignante

J'avais eu assez de temps pour
y réfléchir et décider

J’avais compris toutes les infor-
mations que I'on m’avait don-
nées

J'avais les réponses a toutes
mes questions

J’étais trop inquiéte sur ma ma-
ladie pour y réfléchir

J'avais peur de ce(s) nou-
velle(s) opération(s)

Je me sentais bien soutenue
par mon entourage

J’ai été bien guidée par I'équipe
a I'hopital
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Tout a fait Plutét d'ac- Ni d’accord, ni = Plutét pas | Pas d’accord Je ne sais
d’accord cord pas d’accord d’accord du tout pas

J’avais du mal a savoir ce que
je voulais vraiment et quelle
était la bonne option pour moi

Je n’étais pas préte psychologi-
guement

Je trouvais qu’il y avait trop de
risques ou d’incertitudes dans
les différentes options qui
m’étaient proposées

Aucune technique n’est vrai-
ment satisfaisante pour moi

Autres : préciser (max 15 mots)

28. Avez-vous terminé cette reconstruction, (y compris de I’aréole et du mamelon) ?

o Oui
o Non

Sioui => Q30
Si non => Q29

29. Quelles sont, selon vous, les principales raisons pour lesquelles vous avez choisi de ne pas
terminer cette reconstruction ? (Plusieurs réponses possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons qui
ont fait que vous ne m’avez pas terminé votre reconstruction. La raison la plus importante sera donc
classée en 1, puis la deuxiéme la plus importante en 2 etc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Je ne savais pas que c’était possible d’avoir une reconstruction de I'aréole et du mamelon
o Ce n’était pas nécessaire pour moi sur le plan esthétique

o Par lassitude

o Par manque de temps

o Je ne savais pas que c’était remboursé par la sécurité sociale

o Les dépassements d’honoraires/frais non pris en charge par la sécurité sociale étaient trop
importants

o Raisons personnelles / familiales

o Raisons professionnelles

o Ce n’est pas encore fait, mais c’est prévu

o J’ai encore besoin de temps pour y réfléchir

o Autres (préciser) max 15 mots :

30. Au global, quel est votre degré de satisfaction sur cette reconstruction mammaire ?

o Trés satisfaite

o Plutét Satisfaite

o Ni satisfaite, ni insatisfaite
o Plut6t insatisfaite

o Treés insatisfaite
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Nous allons maintenant vous poser quelques questions sur les informations et ’'accompagne-
ment que vous avez recus pour nourrir la décision de faire une reconstruction mammaire

31. Quelles ont été les sources d’informations qui vous ont permis de prendre la décision de
faire une reconstruction mammaire, de choisir I’établissement et la technique ? (Plusieurs ré-
ponses possibles)
o L’oncologue / cancérologue
o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie
o Le chirurgien qui a procédé a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a la
mastectomie)
o Mon médecin traitant (généraliste)
o Les infirmieéres du service d’oncologie / cancérologie / sénologie
o Les informations données par des associations de patientes
o Les informations données par mon entourage
o Internet
o Autres sources d’'information (a préciser) :
32. Comment jugez-vous la qualité de I'information et de ’'accompagnement dont vous avez
bénéficiés pour faire ce choix de la reconstruction et sur les techniques utilisables dans I’éta-
blissement de santé ou a été faite votre mastectomie ?
o Excellente
o Bonne
o Moyenne
o Faible
o Tres faible
o Sans avis
Question 33 a ne poser qu’aux personnes qui ont répondu en Q19 « dans un établissement de
soins différent »

33. Comment jugez-vous de la qualité de I'information et de 'accompagnement dont vous avez
bénéficiés pour faire ce choix de la reconstruction et sur les techniques utilisables dans I’éta-
blissement de santé dans lequel a été faite votre reconstruction mammaire ?

o Excellente

o Bonne

o Moyenne

o Faible

o Trés faible

o Sans avis

34. Combien de fois avez-vous rencontré le chirurgien qui a procédé a votre reconstruction
mammaire pour discuter de cette reconstruction avant I'opération ? Menu déroulant avec des
chiffresde 1 a5

35. Quel nombre de consultations vous parait idéal pour discuter avec le chirurgien de la re-
construction avant I'opération ? Menu déroulant avec des chiffresde 1 a 5

36. Avez-vous pu poser toutes vos questions au chirurgien qui a procédé a la reconstruction ?

o Oui
o Non

37. Comment jugez-vous la communication avec lui ?

o Excellente
o Bonne

o Moyenne
o Limitée

o Difficile
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o Sans avis

38. Qui vous a accompagné dans ce processus de décision (choix de la technique et/ou de
I’établissement) ? Plusieurs réponses possibles

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance dans ce processus de déci-
sion, les différentes personnes qui vous ont accompagné. La personne ayant été la plus importante
sera donc classée en 1, puis la deuxieme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o L’oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui a procédé a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a la
mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique

o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o Ma famille

o Des ami(e)s

o Je n'ai pas été accompagnée

o Autres, précisez: ..........ccoeveeenennnn.

39. Auriez-vous souhaité étre aussi accompagnée par d’autres personnes dans ce processus
de décision (choix de la technique et/ou de I’établissement) ?

o Oui
o Non

Si oui => Q40
Sinon => Q41

40. Par qui d’autres auriez-vous souhaité étre accompagnée ? (Plusieurs réponses possibles)

o L’'oncologue/cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui a procédé a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a la
mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmieéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique

o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o D’autres membres de ma famille

o Des ami(e)s

o Autres, précisez : .........cceveviiininn.

41. Diriez-vous que grace a I’ensemble des informations regues, avant de prendre votre déci-
sion, vous étiez,

En général
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Sur les différentes techniques de
reconstruction mammaire

Sur pourquoi telle(s) technique(s)
était plus appropriée(s) ou non
pour vous

Sur quelle technique est pratiquée
par quel établissement de soins

Sur les colts pris en charge par la
sécurité sociale par technique

Sur les colts non pris en charge
par la sécurité sociale engendrés
par technique

Sur les aides possibles fournies
par un psychologue

Sur les aides possibles fournies
par un assistant social

Trés bien
informée

Plutdt bien
informée

Ni bien, ni
mal informée

Plutét mal
informée

Trées mal
informée

42. Plus spécifiquement, sur la ou les techniques envisagées pour vous, vous étiez

Sur 'ampleur de I'opération

Sur le temps total qu’allait prendre
toute la reconstruction (si recons-

truction en plusieurs étapes)
Sur la durée de convalescence

Sur les complications possibles

Sur les douleurs et génes occasion-

nées a court, moyen et long terme

Sur les résultats esthétiques

Sur 'obligation de refaire des opéra-
tions régulierement (en cas d’im-

plants mammaires)

Trés bien
informée

Plutét bien
informée

Ni bien, ni
mal informée

Plutét mal
informée

Trés mal
informée

Non perti-

nent

Non perti-

nent

43. Au global, comment jugez-vous la qualité de ’'accompagnement et de I'information que vous
avez regus pour prendre votre décision ?

o Trés satisfaisant
o Plut6t satisfaisant

o Ni satisfaisant, ni insatisfaisant

o Plutét insatisfaisant
o Trés insatisfaisant

44. Au global, avez-vous le sentiment d’avoir eu suffisamment de temps pour prendre votre

décision ?
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o Oui
o Non

45. En conclusion, qui a décidé, selon vous, de la technique de reconstruction qui a été réali-
sée ?

o C’est moi qui ai décidé

o Le chirurgien qui a fait la mastectomie

o Le chirurgien qui a fait la reconstruction (si autre que le chirurgien qui a fait la mastectomie)
o C’est une décision commune : le chirurgien et moi

46. Avez-vous eu le sentiment que certaines personnes ont fait pression sur vous au cours de
cette prise de décision ?

o Oui
o Non

Si oui => Q47
Sinon => Q48

47. Qui sont les personnes qui, selon vous, ont essayé de faire pression sur vous ? (plusieurs
choix possibles)

o L’'oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui a procédé a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a la
mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique

o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o D’autres membres de ma famille

o Des ami(e)s

O Autres, précisez : .........ccvvvviinannn.

48. Eprouvez-vous des regrets concernant cette reconstruction mammaire ? (Plusieurs réponses
possibles)

o Non, je n’ai pas de regret
o Je regrette la technique utilisée pour la reconstruction mammaire
* Le processus total de reconstruction était trop long
* J'ai des douleurs et génes persistantes
* Je ne suis pas satisfaite des résultats esthétiques concernant mon sein
* J'ai des cicatrices sur d’autres parties du corps
* Je regrette la technique des implants mammaires qui demandent de nouvelles interventions
chirurgicales pour changer les implants
* Autres (préciser) max 15 mots ...............coeeenen.
o Je regrette de ne pas avoir consulté plusieurs chirurgiens
o Je regrette de ne pas avoir eu/pris le temps de réfléchir a ce que je voulais vraiment
o Je regrette d’avoir fait une reconstruction mammaire, si c’était a refaire, je ne le referai pas
o Autres (préciser) max 15 mots .........................

49. Si votre meilleure amie devait a son tour prendre la décision de faire ou non une recons-
truction et, le cas échéant, de choisir sa technique de reconstruction, quel est LE conseil que
vous lui donneriez pour s’informer et décider ? Champ libre, max 50 mots.
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FIN DE QUESTIONNAIRE POUR CELLES QUI ONT DEJA FAIT UNE RECONSTRUCTION
(OUI EN Q11)

UNIQUEMENT POUR CELLES QUI N'ONT PAS FAIT UNE RECONSTRUCTION
(NON en Q11)

50. Vous a-t-on proposé une reconstruction mammaire immédiate (reconstruction au cours de
la méme opération que la mastectomie) ?

o Oui
o Non

51. Avez-vous été informée qu’il était possible de faire une reconstruction mammaire ?

o Oui
o Non

Si oui => Q52
Si non=> Q60

52. Avez-vous été informée qu’il existait plusieurs techniques de reconstruction mammaire
avant de choisir de ne pas avoir de reconstruction

g Oui

o Non

53. Avez-vous été informée que vous pouviez aller dans un autre hdpital pour avoir une recons-
truction ou une technique que vous auriez souhaité avoir ?

o Oui

o Non

54. Quelles ont été les sources d’informations qui vous ont permis de prendre la décision de
ne pas faire une reconstruction mammaire ? (Plusieurs réponses possibles)

o L'oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui aurait procédé a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé
a la mastectomie)

o Votre médecin traitant (généraliste)

o Les infirmieres du service d’oncologie / cancérologie / sénologie

o Les informations données des associations de patientes

o Les informations données par votre entourage

o Internet

o Autres sources d’information (a préciser) max 15 mots :

55. Avez-vous pu poser toutes vos questions au(x) chirurgien(s) que vous avez consulté(s)
avant de prendre la décision de ne pas faire la reconstruction mammaire ?

g Oui

o Non

56. Quelles sont, selon vous, les raisons principales pour lesquelles vous n’avez pas fait de
reconstruction mammaire ? (Plusieurs réponses possibles)
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Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons pour
lesquelles vous n’avez pas fait de reconstruction mammaire. La raison la plus importante sera donc
classée en 1, puis la deuxieme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Choix délibéré : je n’en ressentais pas I'envie, le besoin

o Je devais aller dans un autre hépital pour pouvoir faire une reconstruction
o Par lassitude des opérations / des soins

o Je ne suis pas parvenue a me décider

o Par manque de temps pour réaliser les interventions

o Aucune des techniques proposées ne me paraissait satisfaisante

o Je ne savais pas que c’était remboursé par la sécurité sociale

o Les dépassements d’honoraires / frais non pris en charge par la sécurité sociale étaient trop
importants

o J’ai manqué de soutien de la part de I'équipe soignante

o J’ai manqué de soutien de la part de mon entourage

o J'avais peur de cette / ces nouvelle(s) opération(s)

o Raisons personnelles / familiales (préciser) max 15 mots :

o Raisons professionnelles

o Autres (préciser) max 15 mots :

57. Qui vous a accompagné dans ce processus de décision (choix de ne pas avoir de recons-
truction mammaire) ? (Plusieurs réponses possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance dans ce processus de déci-
sion les différentes personnes qui vous ont accompagné. La personne ayant été la plus importante
sera donc classée en 1, puis la deuxieme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o L’oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie/de chirurgie plastique
o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o Ma famille

o Des ami(e)s

o Je n’ai pas été accompagnée

o Autres, précisez : .........ccvvvviiennns

58. Auriez-vous souhaité étre aussi accompagnée par d’autres personnes dans ce processus
de décision (choix de ne pas avoir de reconstruction mammaire) ?

o Oui
o Non

Si oui => Q59
Si non => Q60

59. Par qui d’autre auriez-vous souhaité étre accompagnée ? (plusieurs réponses possibles)

o L'oncologue / cancérologue
o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie
o Mon médecin traitant (généraliste)
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o Mon gynécologue
o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique
o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,

groupes de parole etc...)
o Mon / ma conjoint(e)

o D’autres membres de ma famille

o Des ami(e)s

o Autres, précisez : ....................

60. Diriez-vous que grace aux informations recues, avant de prendre la décision de ne pas faire
de reconstruction mammaire, vous étiez,

en général

Sur les différentes techniques de re-
construction mammaire

Sur pourquoi telle(s) technique(s) était
plus appropriée(s) ou non pour vous

Sur quelle technique est pratiquée par
quel établissement de soin

Sur les colts pris en charge par la sécu-
rité sociale par technique

Sur les colts non pris en charge par la
sécurité sociale engendrés par tech-
nique

Sur les aides possibles fournies par un
psychologue

Sur les aides possibles fournies par un
assistant social

Tres bien Plutét bien Ni bien, ni  Plutét mal | Trés mal Non per-

informée = informée mal informée = informée informée  tinent

61. Au global, comment jugez-vous la qualité de I'information et de ’laccompagnement que vous
avez regus pour prendre votre décision ?

o Trés satisfaisant

o Plutét satisfaisant

o Ni satisfaisant, ni insatisfaisant
o Plutét insatisfaisant

o Trés insatisfaisant

62. En conclusion, qui, a décidé, selon vous, que vous ne feriez pas de reconstruction mam-

maire ?
o C’est moi qui ai décidé

o Le chirurgien qui a fait la mastectomie
o C’est une décision commune : le chirurgien et moi

63. Avez-vous eu le sentiment que certaines personnes faisaient pression sur vous pour telle

ou telle décision ?

o Oui
o Non
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Si oui => Q64
Si non => Q65

64. Qui sont les personnes qui, selon vous, ont essayé de faire pression sur vous ? (plusieurs
choix possibles)

o L'oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique
o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o D’autres membres de ma famille

o Des ami(e)s

o Autres, précisez : ........cccvvvviieannns

65. Eprouvez-vous des regrets sur ce choix de ne pas faire/ne pas avoir fait de reconstruction
mammaire ?

o Jamais

o Rarement

o Parfois

o Souvent

o Toujours

o Je ne sais pas

66. En conclusion, diriez-vous que choisir de ne pas faire de reconstruction mammaire a été
pour vous :

o Tres facile

o Facile

o Ni facile, ni difficile
o Difficile

o Trés difficile

67. Parce que

Tout a fait Plutot Ni d’accord, ni Plutét pas Pas dac- Je ne sais
d’accord d’'accord  pas d’accord d’accord cord du tout = pas

J'avais eu assez de
temps pour y réfléchir et
décider

J’avais compris toutes les
informations que l'on
m’avait données

J'avais les réponses a
toutes mes questions

J'étais trop inquiete sur
ma maladie pour y réflé-
chir

J’avais peur de ce(s) nou-
velle(s) opération(s)
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Tout a fait Plutot Ni d’accord, ni Plutét pas Pas dac- Je ne sais
d’accord d’accord  pas d’accord d’accord cord du tout = pas

Je me sentais bien soute-
nue par mon entourage

J'ai été bien guidée par
I'équipe a I'hopital

J’avais du mal a savoir ce
que je voulais vraiment et

quelle était la bonne op-
tion pour moi

Je n’étais pas préte psy-
chologiquement

Je trouvais qu’il y avait
trop de risques ou d’incer-
titudes dans les diffé-
rentes options qui
m’étaient proposées

Aucune technique n’est
vraiment satisfaisante
pour moi

68. Si votre meilleure amie devait a son tour prendre la décision de faire ou non une recons-
truction et, le cas échéant, de choisir sa technique de reconstruction, quel est LE conseil que
vous lui donneriez pour s’informer et se décider ?

Champ libre, max 50 mots

FIN DE QUESTIONNAIRE POUR CELLES QUI N’ONT PAS FAIT UNE RECONSTRUCTION
(NON EN Q11)

UNIQUEMENT POUR CELLES QUI N°ONT PAS ENCORE FAIT UNE RECONSTRUCTION
(« non, pas encore » en Q11)

69. Vous a-t-on proposé une reconstruction mammaire immédiate (reconstruction au cours de
la méme opération que la mastectomie) ?

o Oui

o Non

70. Choisir entre reconstruction différée (apreés la mastectomie) et reconstruction immédiate
(reconstruction au cours de la méme opération que la mastectomie) a été compliqué

o Tout a fait d’accord

o D’accord

o Ni d’accord ni pas d’accord

o Pas d’accord
o Pas du tout d’accord

71. Parce que... (plusieurs réponses possibles)

o Le chirurgien ne m’a pas propose la reconstruction immédiate, mais je connaissais cette possibilité
o Le chirurgien me 'a proposée, mais me I'a déconseillée dans mon cas
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o Le chirurgien m’a dit que c’était ce qui était recommandé dans mon cas

o Je n’étais pas convaincue par les propositions du chirurgien, qui a fait la mastectomie, en matiére
de reconstruction

o Je devais changer d’hopital si je voulais une reconstruction immédiate

o Je pensais en priorité aux traitements de mon cancer

o Je craignais que cela ne permette pas d’enlever complétement les cellules cancéreuses

o La reconstruction immédiate me permettait de ne pas avoir a vivre sans sein (s)

o J'aurais eu besoin de temps pour y réfléchir et je n’avais pas ce temps

o Autre, précisez

72. Avez-vous été informée que vous pouviez aller dans un autre hépital pour avoir une recons-
truction immédiate ou la technique de reconstruction gue vous souhaitez avoir ?

o Oui
o Non

73. Combien de techniques de reconstruction mammaire vous ont-elles été présentées a ce
jour ? (Remplir en donnant un chiffre. Si pas pertinent pour vous, inscrire 0)

o Par le chirurgien qui a fait la mastectomie : Menu déroulant, nombre de 0 a 10
o Par le chirurgien qui devrait procéder a la reconstruction Menu déroulant, nombre de 0 a 10
o Par d’autres chirurgiens : Menu déroulant, nombre de 0 a 10

74. Quelles sont la / les raison(s) principale(s) pour lesquelles vous n’avez pas encore fait de
reconstruction mammaire ? (Plusieurs choix possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons pour
lesquelles vous n’avez pas encore fait votre reconstruction. La raison la plus importante sera donc
classée en 1, puis la deuxiéme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Je ne savais pas que c’était possible

o Je ne sais pas encore si j’ai envie ou non de faire une reconstruction

o Le temps de choisir la meilleure technique pour moi

o La nécessité de changer d’hopital pour avoir une reconstruction

o La disponibilité du chirurgien et du bloc opératoire

o Mon état de santé général (avis des médecins)

o Les traitements adjuvants jugés prioritaires (chimiothérapie, radiothérapie)

o Le besoin de prendre le temps de me remettre des autres traitements (mon souhait)
o Je suis en train de faire les démarches/en attente de I'opération
o J’ai peur

o Raisons professionnelles

o Raisons financiéres

o Raisons personnelles/familiales (préciser en 15 mots maximum) :
o Autres (préciser en 15 mots maximum) :
o Je ne sais pas

Si « Je ne savais pas que c’était possible/je ne sais pas sij'ai envie ou non de faire une reconstruction »
=> Q99
Si tout autre réponse => Q75

75. Avez-vous déja choisi la technique de reconstruction qui va étre utilisée pour votre recons-
truction ?

o Oui
o Non

Si oui => Q76
Sinon=> Q77
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76. Quelle technique principale de reconstruction avez-vous choisie ?

o Par implant (prothése) mammaire

o Par muscle grand dorsal avec implant

o Par muscle grand dorsal avec injection de graisse

o Par TRAM (muscle et vaisseaux du ventre)

o Par DIEP (tissus et vaisseaux du ventre)

o Par PAP (tissus et vaisseaux de la cuisse)

o Par muscle / tissus de la cuisse (gracilis)

o Par muscle / tissus de la fesse (glutéal)

o Par autogreffe de tissu adipeux (injection de votre graisse ou lipomodelage)
o Autre technique :
o Je ne sais pas

77. Quelles raisons sont déterminantes, selon vous, pour choisir une technique plutdt que les
autres ?

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons pour
lesquelles vous avez choisi une technique plutét qu’une autre. La raison la plus importante sera donc
classée en 1, puis la deuxieéme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Pouvoir garder le méme chirurgien que celui qui a fait la mastectomie

o Commencer la reconstruction le plus rapidement possible

o Obtenir les meilleurs résultats esthétiques possibles

o Avoir un temps passeé sur la table d’opération le plus court possible (avoir une intervention la moins
invasive possible, la moins lourde)

o Terminer toute la reconstruction le plus rapidement possible

o Avoir un temps de convalescence le plus court possible, pourvoir reprendre mes activités
rapidement (activité professionnelles, responsabilités familiales, etc.)

o Bénéficier de la technique la moins douloureuse

o Prendre un minimum de risque de complications

o Avoir moins de cicatrices, ne pas toucher / abimer une autre partie de mon corps

o Ne pas supporter I'idée d’un « objet » étranger dans mon corps

o Pouvoir étre opérée en étant prise en charge a 100 % par la sécurité sociale (sans dépassement
d’honoraires)

o Pouvoir étre opérée avec le moins de frais annexes possibles (autres que les frais médicaux)
o Pouvoir étre opérée prés de chez moi

o Parce que le chirurgien m’a dit que la technique qu’il me proposait était la meilleure pour moi
o Je n’ai pas vraiment a choisir, le chirurgien ne m’a proposé qu’une technique

o Les échanges avec un médecin (extérieur aux centres de soins consultés)

o Les échanges avec mon entourage

o Les échanges avec une association de patientes

o Le témoignage (positif ou négatif) d’'une autre femme

o Autres (préciser) max 15 mots :

78. Avez-vous consulté dans plusieurs établissements de soins avant de choisir celui dans
lequel faire votre reconstruction mammaire ?

o Oui

o Non et je ne pense pas le faire

o Non mais je vais le faire

79. Avez-vous déja choisi I’établissement de soins dans lequel vous allez faire votre recons-
truction mammaire ?

o Oui

o Non

80. Quelles raisons sont déterminantes pour choisir selon vous un établissement de soins plu-
tot que les autres ? (Plusieurs réponses possibles)
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Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance les différentes raisons qui
vous ont décidé. La raison la plus importante sera donc classée en 1, puis la deuxieme la plus impor-
tante en 2, etc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Pouvoir rester dans le méme établissement de soins

o Pouvoir accéder a une technique de reconstruction immédiate

o Pouvoir accéder a la technique de reconstruction que j'ai choisie

o Pouvoir étre opérée par le chirurgien que j'ai choisi

o Pouvoir étre opérée plus rapidement

o Pouvoir étre opérée prés de chez moi

o Pouvoir étre opérée en étant prise en charge a 100 % (sans dépassement d’honoraires)

o Pouvoir étre opérée avec le moins de frais annexes possibles (autres que les frais médicaux)
o Les échanges avec un meédecin (extérieur aux centres de soins consultés)

o Les échanges avec mon entourage

o Les échanges avec une association de patientes

o Je suis restée dans le méme établissement sans me poser de questions.

o Pour étre opérée dans un établissement qui a de bons avis/bonnes appréciations sur Internet
o Autres (préciser) max 15 mots :

81. En conclusion, diriez-vous que choisir la technique de reconstruction est pour vous

o Tres facile

o Facile

o Ni facile, ni difficile

o Difficile

o Trés difficile

82. Parce que, a ce stade,

Tout a fait Plut6t Ni d’accord, ni | Plutdt pas Pas d’accord @ Je ne
d’accord d'accord = pas d’accord d’accord du tout sais pas

J’ai confiance dans I'équipe soi-
gnante

J’ai eu assez de temps pour y ré-
fléchir et décider

J’ai compris toutes les informations
que I'on m’avait données

J'ai les réponses a toutes mes
questions

Je suis trop inquiéte sur ma mala-
die pour y réfléchir

J’ai peur de ce(s) nouvelle(s) opé-
ration(s)

Je me sentais bien soutenue par
mon entourage

J’ai été bien-guidée par I'équipe a
I'hopital

J’avais du mal a savoir ce que je

voulais et quelle était la bonne op-
tion pour moi

Je n’étais pas préte psychologi-
quement
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Tout a fait Plutot Ni d’accord, ni Plutét pas Pas d’accord Je ne
d’accord d'accord = pas d’accord d’accord du tout sais pas

Je trouvais qu'il y avait trop de
risques ou d’incertitudes dans les
différentes options qui m’étaient
proposées

Aucune technique n’est vraiment
satisfaisante pour moi

Autres : préciser (max 15 mots)

Nous allons maintenant vous poser quelques questions sur les informations et ’'accompagne-
ment que vous avez regues pour nourrir la décision de faire une reconstruction mammaire

83. Quelles ont été les sources d’informations qui vous ont permis de prendre la décision de
faire une reconstruction mammaire, de choisir I’établissement et la technique ? (Plusieurs ré-
ponses possibles)

o L’oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui va procéder a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a
la mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Les infirmieres du service d’oncologie / cancérologie / sénologie

o Les informations données par des associations de patientes

o Les informations données par mon entourage

o Internet

o Autres sources d'information (a préciser) :

84. Comment jugez-vous la qualité de I'information et de ’accompagnement dont vous bénéfi-
ciés jusque-la, pour faire ce choix de la reconstruction et sur les techniques utilisables, dans
I’établissement de santé ou a été faite votre mastectomie ?

o Excellente

o Bonne

o Moyenne

o Faible

o Trés faible
o Sans avis

Question 85 a ne poser qu’a celles qui ont répondu oui a la question 78

85. Comment jugez-vous la qualité de I'information et de I'accompagnement dont vous avez
bénéficiés, jusque-la, pour faire ce choix de la reconstruction et sur les techniques utilisables
dans I'/les établissement(s) de santé que vous avez consulté(s) pour votre reconstruction mam-
maire, autre que I’établissement dans lequel a été faite votre mastectomie ?

o Excellente

o Bonne

o Moyenne

o Faible

o Trés faible

86. Quel nombre de consultations vous parait idéal pour discuter avec le chirurgien de la re-
construction en amont de I'opération ? Menu déroulant avec des chiffresde 1 a5
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Question 87 a ne poser qu’a celles qui ont répondu oui a la question 75

87. Avez-vous, jusqu’a présent, pu poser toutes vos questions au chirurgien qui va procéder a
la reconstruction ?

o Oui
o Non
o Non applicable a ma situation

88. Qui vous accompagne/vous a accompagné, jusque-la, dans le processus de décision (choix
de la technique et/ou de I’établissement) ?

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance dans ce processus de déci-
sion, les différentes personnes qui vous ont accompagné. La personne ayant été la plus importante
sera donc classée en 1, puis la deuxieme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o L’oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui va procéder a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a
la mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie/de chirurgie plastique

o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o Ma famille

o Des ami(e)s

o Je n’ai pas été accompagnée

o Autres, précisez : .........ccvvvviiennns

89. Souhaiteriez-vous étre aussi accompagnée par d’autres personnes dans ce processus de
décision (choix de la technique et/ou de I’établissement) ?

o Oui
o Non

Si oui => Q89
Si non => Q90

90. Par qui d’autres souhaiteriez-vous étre accompagnée ? (Plusieurs réponses possibles)

o L’'oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui va procéder a la reconstruction mammaire (si différent que celui qui a procédé a
la mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique

o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon/Ma conjoint(e)

o D’autres membres de ma famille

o Des ami(e)s

o Autres, précisez : ........cccvveviiininn.
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91. Au global, avez-vous le sentiment d’avoir (eu) suffisamment de temps pour prendre votre

décision ?
o Oui
o Non

92. Diriez-vous que grace aux informations recus, pour prendre votre décision, vous étes, a ce

jour,

En général

Sur les différentes techniques de re-
construction mammaire

Sur pourquoi telle(s) technique(s)
était plus appropriée(s) ou non pour
vous

Sur quelle technique est pratiquée
par quel établissement de soins

Sur les colts pris en charge par la
sécurité sociale par technique

Sur les codts non pris en charge par
la sécurité sociale engendrés par
technique

Sur les aides possibles fournies par
un psychologue

Sur les aides possibles fournies par
un assistant social

Trés bien
informée

Plutét bien
informée

Ni bien, ni
mal informée

Plutét mal
informée

93. Plus spécifiquement, sur la ou les techniques envisagées pour vous

Sur 'ampleur de I'opération

Sur le temps total que prendra toute
la reconstruction (si reconstruction
en plusieurs étapes)

Sur la durée de convalescence
Sur les complications possibles

Sur les douleurs et génes occasion-
nées a court, moyen et long terme

Sur les résultats esthétiques

Sur 'obligation de refaire des opéra-
tions régulierement (en cas d'im-
plants mammaires)

Trés bien
informée

Plutét bien
informée

Ni bien, ni
mal informée

Plutét mal
informée

Tres mal
informée

Tres mal
informée

Non per-

tinent

Non per-

tinent

94. Au global, comment jugez-vous la qualité de I'accompagnement et de I'information que vous
avez regus jusqu’a présent pour prendre votre décision ?
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o Trés satisfaisant

o Plutot satisfaisant

o Ni satisfaisant, ni insatisfaisant
o Plutét insatisfaisant

o Trés insatisfaisant

Question 95 uniquement pour les personnes qui ont répondu « oui » en Q75

95. En conclusion, qui a décidé selon vous de la technique qui va étre mise en ceuvre dans le
cadre de votre reconstruction ?

o ¢’est moi qui ai décidé

o Le chirurgien qui a fait la mastectomie

o Le chirurgien qui va faire la reconstruction (si différent de celui qui a fait la mastectomie)

o C’est une décision commune : le chirurgien et moi

96. Avez-vous eu le sentiment que certaines personnes ont essayé/ essayent de faire pression
sur vous pour telle ou telle décision ?

o Oui
o Non

Si oui => Q96
Si non => Q97

97. Qui sont les personnes qui, selon vous, ont essayé/essayent de faire pression sur vous ?
(Plusieurs choix possibles)

o L’oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Le chirurgien qui va procéder a la reconstruction (si différent de celui qui a procédé a la
mastectomie)

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmieéres du service de cancérologie/de chirurgie plastique

o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o D’autres membres de ma famille

o Des ami(e)s

o Autres, précisez: ..........ccoevieviennnn.

98. Si votre meilleure amie devait a son tour prendre la décision de faire ou non une recons-
truction et, le cas échéant, de choisir sa technique de reconstruction, quel est LE conseil que

vous lui donneriez pour s’informer et décider ? Champ libre, max 50 mots.

FIN DE QUESTIONNAIRE POUR TOUTES CELLES QUI ONT REPONDU AUTREMENT QUE « JE
NE SAVAIS PAS QUE C’ETAIT POSSIBLE » EN Q74

99. Sur quels sujets souhaiteriez-vous avoir plus d’informations/d’accompagnement ? (Plu-
sieurs réponses possibles)

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’'importance les différents sujets sur les-
quels vous aimeriez avoir plus d’information. Le sujet le plus important sera donc classé en 1, puis le
deuxieme le plus important en 2, efc....
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Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o Sur les différentes techniques possibles, leurs avantages et inconvénients

o Sur quelle technique est pratiquée par quel établissement de soins

o Sur les durées / détails de I'opération et de la convalescence par technique

o Sur les colts pris en charge par la sécurité sociale pour les différentes techniques

o Sur les colts non pris en charge par la sécurité sociale engendrés par les différentes techniques
o Sur les aides possibles fournies par un psychologue

o Sur les aides possibles fournies par un assistant social

o Sur les résultats esthétiques par technique

o Sur les complications possibles par technique

o Sur les douleurs ou génes engendrées par technique a court, moyen et long terme

o Sur le temps que tout le processus de reconstruction prend, par technique

o Sur I'obligation de refaire des opérations régulierement (en cas d’'implants mammaires)
o Autres (a préciser) :

100. Par qui souhaiteriez-vous étre accompagnée dans le processus de décision (choix de la
technique et/ou de I’établissement) ?

Si plusieurs réponses, classer par ordre décroissant d’importance dans ce processus de déci-
sion, les différentes personnes qui vous ont accompagné. La personne ayant été la plus importante
sera donc classée en 1, puis la deuxieme la plus importante en 2, efc....

Ne choisir et classer que les réponses pertinentes pour vous.

o L’oncologue / cancérologue

o Le chirurgien qui a procédé a la mastectomie

o Par un autre chirurgien

o Mon médecin traitant (généraliste)

o Mon gynécologue

o Un psychologue

o Les infirmiéres du service de cancérologie / de chirurgie plastique
o Des personnes actives dans le soutien aux autres patientes (association, forum d’échanges,
groupes de parole etc...)

o Mon / ma conjoint(e)

o Ma famille

o Des ami(e)s

o Autres, précisez : ........cccvvvviiennns

FIN DE QUESTIONNAIRE POUR TOUTES CELLES QUI ONT REPONDU « JE NE SAVAIS PAS
QUE C’ETAIT POSSIBLE » EN Q74
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Annexe 3. Analyse des revues systématiques sur le ressenti des femmes par la

grille AMSTAR 2

Au final, dans AMSTAR 2, I'’évaluateur estime le niveau de confiance dans les résultats de la MA selon
I'échelle suivante a quatre choix : élevé, modéré, bas, extrémement bas.

Questions AMSTAR 2

Les questions de recherche et les
criteres d’inclusion de la revue
comprenaient-ils les éléments d’un
PICO ?

Le rapport de la revue énoncait-t-il
explicitement que les méthodes de
larevue ont été établies avant saré-
alisation et le rapport justifiait-il
tout écart important par rapport au
protocole ?

Les auteurs de larevue ont-ils expli-
qué leur choix des types d’étude in-
clus dans larevue ?

Les auteurs de larevue ont-ils eu re-
cours a une stratégie exhaustive
dans leur recherche de littérature ?

Les auteurs de la revue ont-ils réa-
lisé la sélection des études en
double ?

Les auteurs de la revue ont-ils ef-
fectué I'’extraction des données en
double ?

Les auteurs de la revue ont-ils fourni
une liste des études exclues et une
justification de leur exclusion ?

Les auteurs de la revue ont-ils dé-
crit suffisamment en détail les
études incluses ?

Les auteurs de la revue ont-ils em-
ployé une technique satisfaisante
pour évaluer le risque de biais des
études individuelles incluses dans
la revue ?

Les auteurs de larevue ont-ils men-
tionné les sources de financement
des études incluses ?

Si une méta-analyse a été effectuée,
les auteurs de larevue ont-ils utilisé
des méthodes appropriées pour ré-
aliser une combinaison statistique
des résultats ?

Flitcroft et al.,

2017 (60)

oui

oui

oui

oui

oui

oui

Oui partiellement
(flow chart
PRISMA)

oui

oui

non

NA
Pas de MA

Flitcroft et al.,

2017 (8)

oui

oui

oui

oui

oui

oui

Oui partiellement
(flow chart
PRISMA)

oui

oui

non

NA
Pas de MA

Flitcroft et al.,
2018 (61)

oui

oui

oui

oui

oui

oui

Oui partiellement
(flow chart
PRISMA)

oui

oui

non

NA
Pas de MA

Carr et al,
2019 (62)

oui

Oui partielle-
ment

Un critére choisi
a posteriori

oui

oui

ND

Oui partielle-
ment (flow chart
PRISMA)

oui

non

non

NA

Pas de méta-
analyse (qualita-
tive)
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Questions AMSTAR 2

Si une méta-analyse a été effectuée,
les auteurs de la revue ont-ils éva-
lué les effets potentiels du risque de
biais des études individuelles sur
les résultats de la méta-analyse ou
toute autre analyse factuelle ?

Les auteurs de la revue ont-ils tenu
compte du risque de biais dans les
études originales au moment d’in-
terpréter ou de discuter les résul-
tats de larevue ?

Les auteurs de larevue ont-ils expli-
qué et analysé de fagon satisfai-
sante toute hétérogénéité observée
dans les résultats de larevue ?

S’ils ont réalisé une synthése quan-
titative, les auteurs de la revue ont-
ils effectué un examen adéquat du
biais de publication (biais résultant
de la petite taille des études) et
abordé ses effets probables sur les
résultats de larevue ?

Les auteurs de la revue ont-ils dé-
claré toutes les sources poten-
tielles de conflits d’intéréts, y
compris le financement recu pour
réaliser larevue ?

Niveau de confiance attribué a la
MA

Commentaires HAS :

NA : non applicable

Flitcroft et
2017 (60)

al.,

NA

oui

oui

NA

oui

modéré

RS de bon niveau,
cherchant a rendre
interprétables des
données souvent
qualitatives et ré-
trospectives, mais
sans exces, en
pointant les limites

Flitcroft et
2017 (8)

al.,

NA

oui

oui

NA

oui

modéré

Ont procédé a des
catégorisations
afin d’obtenir des
thématiques plus
homogenes de
données qualita-
tives. Seules huit
des vingt-et-unes
études retenues
ont évalué les at-
tentes et leur ac-
complissement et
cing analysé le lien
entre attentes et
satisfaction

Flitcroft et
2018 (61)

al.,

NA

oui

oui

NA

oui

modéré

Ont pointé les li-
mites de leur re-
vue avec
insuffisances meé-
thodologiques des
études originales
qui ne fournissent
ni de définition du
crittre  d’évalua-
tion « regret déci-
sionnel » ni les
valeurs quantita-
tives des scores
des échelles utili-
sées.

Carr et al,,

2019 (62)

NA

oui

oui

NA

oui

bas

Méthode de
méta-syntheése
qualitative par si-
militudes faisant
abstraction des
modalités de RM
et du contexte et
fait une analyse
taxonomique
des données

Le type
d’études : pros-
pective ou ré-
trospective,
comparative ou
non n’est pas
précisé.
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Annexe 4. Présentation des revues systématiques sur le ressenti des femmes des conditions de leur choix de RM

Publication : Flitcroft et al., 2017 (60) : Making decisions about breast reconstruction: a systematic review of patient-reported factors influencing choice

Revue systématique de la littérature sans méta-analyse : Australie ; Publications incluses : 1979 - 2016 ; n = 30 (a partir de 47 études sélectionnées puis certaines écartées sur critéres
explicites), menées dans treize pays différents

Technique : reconstruction mammaire immédiate ou différée, toutes techniques confondues vs pas de reconstruction

Objectifs : identifier les préférences et évaluer les criteres déterminants du choix des femmes en les catégorisant en huit domaines (que cette étude devrait valider) afin de comprendre
comment et pourquoi elles font leur choix. A partir des constats réalisés, améliorer la démarche de décision médicale partagée en utilisant ces résultats dans les actions de formation
aupres des patients et des professionnels en préparation de la mastectomie

Critéres de sélection des études :

Inclusion : études ayant questionné des patientes aprés une mastectomie pour cancer du sein invasif ou in situ sur leur choix vis-a-vis de la RM. Les auteurs ont analysé de fagon séparée
les études prospectives par questionnaire patient (n = 4), par audit patient (n = 1) et rétrospectives (n = 20), cinq études ont utilisé des questionnaires prospectifs et rétrospectifs

Exclusion : résumés d’'étude, études non originales, études ne fournissant pas de données pour les criteres d’évaluation recherchés, études uniquement avec patientes en situation
prophylactique, publications non en langue anglaise

Conflits d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét

Critéres de jugement
Définition des critéres

Critere d’évaluation principal :
raisons du choix des femmes
d’étre ou ne pas étre recons-
truite aprés mastectomie) col-
lectées a partir de
questionnaire patiente

Classification des réponses

comportant huit domaines :

| Se sentir / paraitre normale ;

_| Se sentir / sembler bien ;

LI Considération pratique ;

I Influence de I'entourage,
des autres ;

I Attentes dans les relations
sociales ;

. Peur;

LI Temporalité ;

L Inutilité.

Caractéristiques patientes

4 269 patientes au total des 30
études

age moyen :
I RM:39a58ans
| pas de RM : 51,7 a 67 ans

Les éléments cliniques et chirur-
gicaux des études sont présen-
tés dans des tableaux détaillés
de la revue systématique

Le type de chirurgie de RM
n’était pas précisé dans toutes
les publications mais la pose
d’implants était majoritaire dans
celles I'explicitant

Choix méthodologique de lare-
vue systématique

Deux recherches indépendantes et
extraction des données en double
(deux personnes) a partir de plu-
sieurs bases de données

Cotation de la qualité des études en
double et choix final par consensus

Mesure de qualité des études avec
I'outil Alberta Heritage Foundation
for Medical Research fournissant un
score de qualité (non validé) pour
les études descriptives

Impossibilité de faire une méta-ana-
lyse au vu de la qualité des études
sur la question principale et leur hé-
térogénéité

Résultats

Hétérogénéité des modalités d’in-
terrogation des patientes, souvent
de type libre et avec questions ou-
vertes

Convergences des résultats des
études classés selon les huit caté-
gories :

Motivations pour la RM :
LI désir d’étre et de se sentir nor-
male (70 %) ;
I Désir d’étre et de se sentir bien
(85 %) ;
LI importance de la temporalité de
la RM immédiate ou différée ;
_I Coté pratique décisionnel
(83 %) ;

Remarques et analyse

Méthodes :

Risque de bais de sélection dans les
études rétrospectives et de biais de
mémoire probables

Les auteurs identifient des théma-
tiques récurrentes :
_I Manque d’information sur la RM
(80 % des études) ;
_I Manque de choix réel sur :
a) la possibilité d'une RM ;
b) la technique pratiquée (choix du
chirurgien) ;
c) le type RMI ou RMD.
lIs pointent les freins suivants dus au

systeme de santé (y compris le reste
a charge en France et Australie) : le
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_I Influence d’une tierce personne
(60 %) : partenaire, famille, chi-
rurgien ;

_I Attentes d’une tierce personne.

Refus de RM :
I Crainte de I'opération (regret et

co(t, 'absence de couverture santé,
I'éloignement géographique

Conclusion : le chirurgien doit pren-
dre du temps avec les patientes et
étre intéressé a travailler en multidis-
ciplinarité

refus) (91 %) sur douleurs et
complications ;

_| Pas de nécessité d'une RM con-
sidérée dans 80 % des cas de
refus.

Intérét d’avoir huit domaines identi-
fiés pour dialogue professionnels /
patientes sur la RM

Cette revue pose la question de I'ac-
cés aux soins et de I'équité dans ce

Les auteurs relévent une homogé- .
domaine

néité retrouvée pour les princi-
pales raisons motivant le choix des
femmes que ce soit « pour » ou

« contre » la RM, constantes entre
études plus anciennes et récentes

Publication : Flitcroft et al., 2017 (8) : Women's expectations of breast reconstruction following mastectomy for breast cancer: a systematic review

Revue systématique de la littérature sans méta-analyse : Australie ; Publications incluses : 1994 - 2017 ; n = 21 (a partir de 53 études sélectionnées puis certaines écartées sur criteres
explicites), conduites dans huit pays différents entre 1994 et 2017

Technique : reconstruction mammaire immédiate ou différée vs pas de reconstruction
Sept des 21 études portent uniquement sur les IM, neuf sur IM et techniques autologues, trois sur les techniques autologues uniquement et deux sans précision de techniques

Objectifs : évaluer la possibilité qu’il y ait une relation entre les attentes des femmes vis-a-vis de la RM avec leur niveau de satisfaction du résultat obtenu et leur qualité de vie ; obtenir
des informations pour améliorer la communication sur la RM et les techniques possibles avant la mastectomie

Technique : reconstruction mammaire immédiate ou différée ou pas de reconstruction : neuf études sont en situation de RMI et quatre en RMD, quatre agregent RMI et RMD et une
RMI, RMD et non RM ; trois n'ont pas précisé la temporalité de la RM

Neuf études portent sur les IM et techniques autologues, quatre uniquement sur les IM, trois sur les techniques autologues uniqguement et deux sont sans précision de techniques

Criteres de sélection des études :
Inclusion : études ayant étudié le ressenti des patientes aprés une mastectomie pour cancer du sein invasif ou in situ recueilli par questionnaire. Les auteurs ont analysé de fagon
séparée les études majoritairement rétrospectives

Les auteurs ont analysé de fagon séparée les études prospectives (n = 1) et rétrospectives (n = 11) par interview de patientes de type qualitatif (n = 11), par interview de patientes de
type quantitatif (n = 7) ou mixte (n = 2) et rétrospectives (n = 10), cing études ont utilisé des questionnaires prospectifs et rétrospectifs

Exclusion : abstracts d’étude, études ne fournissant pas de données pour le critére d’évaluation recherché, publications hors langue anglaise

Conflits d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét
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Critéres de jugement
Définition des criteres

Objectifs :

[1évaluer la possibilité d'il y ait
une relation entre les at-
tentes des femmes vis-a-vis
de la RM et leur niveau de
satisfaction du résultat ob-
tenu ;

_I les attentes sont définies en
guatre sortes : « attentes
idéalisées, attentes basées
sur les résultats escomptés,
celles basées sur norme at-
tendue, I'impossibilité d’ex-
primer ses attentes » ;

_I obtenir des informations
pour améliorer la communi-
cation sur la RM et les tech-
niques possibles avant la
mastectomie.

Critere d’évaluation principal :
non défini

Caractéristiques patientes

2 288 patientes ayant eu une
chirurgie d’ablation du sein pour
cancer ou en préventif

Globalement agées entre 25 et
80 ans

Absence trés fréquente de don-
nées cliniques et démogra-
phiques dans les études
originales

Choix méthodologique de lare-
vue systématique

Deux recherches indépendantes et
extraction des données en double a
partir de plusieurs bases de don-
nées

Cotation de la qualité des études en
double et choix final par consensus

Mesure de qualité des études avec
outil Alberta Heritage Foundation for
Medical Research fournissant un
score de qualité (non validé) pour
les études descriptives

Identifier les criteres déterminants
du choix des femmes et les catégo-
riser en huit domaines

Résultats

Hétérogénéité des méthodologies
de ces 21 études et faiblesse des
analyses

Seize des 21 études ne présentent
aucun résultat quantitatif empé-
chant toute analyse agrégée

Impossible de prouver un lien
entre les attentes des femmes de
la RM et leur degré de satisfaction
ensuite des résultats de la RM

Catégorisation des attentes des
femmes en trois types :

_| attentes réalistes aprés consul-
tation chirurgicale ;

_| attentes irréalistes / idéalisées ;

I résultats inattendus de la RM et
insatisfaction.

Les femmes expriment une large
gamme de résultats inattendus,
notamment des effets secondaires
de la RM, ce qui dévoile des
manques dans l'information ou des
incompréhensions sur les résultats
possibles de la RM :

Seules huit des 21 publications
analysent les données permettant
d’évaluer la relation entre attentes
et résultats obtenus par la RM (at-
tentes satisfaites ou non), ce qui
ne permet pas de quantifier une
possible relation entre les deux

Cet échec a identifier, quels sont
les types d’attentes qui peuvent
étre satisfaites, provient de la

Remarques et analyse

Limitations par la méthodologie des
études et leur qualité : hétérogénéité
des criteres mesurés et des modes
de mesure

Il N’y a pas de démonstration que
certaines formes d’attentes condui-
sent a étre satisfaites d'une RM

Des outils méthodologiquement vali-
dés sont nécessaires pour recueillir
ce type de données en réalisant des
recherches de qualité sur ces problé-
matiques

Une connaissance limitée des tech-
niques de RM, du résultat escompté
et possible de la RM en amont de la
chirurgie

Un besoin de formation / éducation
des patientes et des chirurgiens pour
un dialogue sur la base d’'informa-
tions completes permettant une déci-
sion partagée

Nécessité d’établir une liste de ques-
tions sur les attentes afin de structu-
rer le dialogue pour une décision
médicale partagée permettant un réel
choix de la patiente en accord avec
ses valeurs
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multitude des possibles en matiere
de critéres personnels suivant les
femmes et de la faiblesse métho-
dologique des études

Publication : Flitcroft et al., 2018 (61) : Decisional regret and choice of breast reconstruction following mastectomy for breast cancer: a systematic review

Revue systématique de la littérature sans méta-analyse : Australie ; Publications incluses : 1994 - 2017 ; n = 12 (a partir de treize études sélectionnées puis certaines écartées sur
criteres explicites), conduites dans quatre pays différents (2005-2016)

Technique : reconstruction mammaire immédiate ou différée ou pas de reconstruction : trois études sont en situation de RMI, quatre agregent RMI et RMD et une RMI, RMD et non
RM ; trois des douze n’ont pas précisé la temporalité de la RM

Quatre études portent sur les IM et techniques autologues, deux sur les techniques autologues uniquement et six sans précision de techniques

Objectifs : évaluer la prévalence de I'expression de regret décisionnel sur la RM et identifier les facteurs conduisant a une vulnérabilité a ressentir du regret au regard de la décision
prise sur la RM

Le regret décisionnel (RD) est défini comme « une détresse ou un remord a la suite d’'une décision de santé » selon I'échelle a cinq degrés de regret décisionnel (DRS)

Critere d’évaluation principal : estimation du regret décisionnel des femmes sur leur choix d’avoir été ou ne pas reconstruite aprés mastectomie et sur les facteurs influant ce sentiment
Echelle de regret décisionnel (DRS) et questionnaire BREAST-Q

Critéres de sélection des études :

Inclusion : études ayant étudié comme critere principal le ressenti des patientes quant au choix qui a été fait aprés une mastectomie pour cancer du sein invasif ou in situ avec tout type
de RM ou sans RM

Exclusion : abstracts d’étude, études non originales, études ne fournissant pas de données pour les critéres d’évaluation recherchés, études uniquement en situation de mastectomie
prophylactique, publications hors langue anglaise

Conflits d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét.

Criteres de jugement Caractéristiques patientes Choix méthodologique de la re- Résultats Remarques et analyse

Définition des critéeres vue systématique

Estimation du regret décision- 5 672 patientes ayant eu une A partir de la sélection globale, Hétérogénéité des délais de I'en- Limitations par la méthodologie des
nel (RD) des femmes sur leur chirurgie d’ablation du sein pour  commune aux trois RS : quéte par rapport a la mastecto- études et leur qualité : hétérogénéité
choix d’avoir été ou ne pas re-  cancer ou en préventif _| Sélection des études par ques- mie / RM de la définition du critére « regret dé-
COﬂStI’ll,llte aErgs Mastectomie,  cancer du sein de stade 1  Ill tionnaire ou entretien qui ont €€ gjx des douze ne rapportent pas le cisionnel » et des modes de mesure
e:]s_ur_ a technique qui a été axées sur le regrgt décisionnel type de RM Etudes majoritairement rétrospec-
choisie apres mastectomie et éventuelle- tives (10/12) et non comparatives

Grande hétérogénéité de mesure

du RD et de sa quantification

parmi les patientes et le degré de Les études souvent de faibles effec-
tifs, n’ont pas la puissance suffisante

ment RM quel qu’en soient les
modalités.

Rechercher les facteurs in- entre femmes avec et sans RM

fluant ou déclenchant ce
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sentiment : type de RM, timing
de la RM ou de son refus

Rechercher les types et diver-
sité de valeurs et criteres as-
sociés au RD

_I Score de qualité attribué a
chaque étude par deux évalua-
teurs séparés

[ILes méthodologies des études ne
permettent pas de dénouer la
contribution relative de chaque
critere sur le RD

regret n'est estimé que dans cer-
taines études

Le pourcentage de femmes expri-
mant du RD est globalement faible
dans les études sélectionnées :
entre 9,3 et 25 %

Impossible de savoir si une RMI
conduit & un taux de RD différent
d’'une RMD

Impossible de savoir sila RM con-
duit a un taux de RD différent
d’'une non RM

Le RD est souvent associé a des
facteurs psychosociaux :

_I des problémes de communica-
tion avec le chirurgien ;

I un degré d’'information inadé-
quat (trop peu ou trop) ;

_I apparait lors d’une rechute du
cancer ;

I une mauvaise image corporelle,
une dépression, une détresse
psychologique ;

U n’est pas associé a la survenue
de complications de la RM.

Il peut exister des facteurs de con-

fusion d’origine culturelle : le regret

ne doit pas étre exprimé (Asie).

Pour les femmes sans RM, le DS
est retrouvé de 17 % dans une
étude et faible (sans précision)
dans une autre

pour identifier des critéres avec un
seuil significatif

Les auteurs identifient toutefois
quatre critéres récurrents et liés :

_l acces limité a l'information sur la
RM avant la mastectomie ;

_| probleme de communication avec
les chirurgiens et manque de choix
véritable ;

_I manque d’information sur les com-
plications de la RM ;

_l inégalités selon les catégories so-
cio-économiques et pour les mino-
rités ethniques.

Les auteurs notent que beaucoup

d’études ont un recul faible vis-a-vis

de la mastectomie ou la RM et insuf-
fisant pour que le nombre d’événe-
ments survenus influe sur le DR ; ils
considérent que pour étre signifiant,
le délai devrait d’étre d’au moins

5 ans.

lls proposent de :

_1 privilégier le role des infirmiéres de
suivi du cancer du sein dans I'édu-
cation des patientes et la person-
nalisation de la prise en charge ;

_I développer une information stan-
dardisée dans les pays afin d’édu-
quer les femmes concernées
avant la mastectomie pour leur
permettre un choix éclairé et dimi-
nuer leur regret décisionnel
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Publication : Carr et al., 2019 (62) : Patient Information Needs and Breast Reconstruction After Mastectomy. A Qualitative Meta-Synthesis

Revue systématique de la littérature sans méta-analyse : Canada ; Publications incluses : 1982 - 2016 ; n = 16 (a partir de 28 études sélectionnées puis certaines écartées sur critéres
explicites), menées dans six pays différents

Technique : reconstruction mammaire immédiate ou différée, toutes techniques confondues vs pas de reconstruction

Objectifs : explorer la recherche qualitative dédiée a I'expérience des femmes sur la RM et synthétiser les faits retrouvés en lien avec les besoins d’'information des femmes. En se-
conde intention, rechercher si les besoins d’informations différent pour celles qui choisissent une RM immédiate ou différée

Critéres de sélection des études :

Inclusion : études ayant questionné de fagon qualitative des patientes ayant une expérience de mastectomie dans le processus de chirurgie du cancer du sein et les événements
survenus, la chirurgie de RM, les impacts psychosociaux de la RM
Exclusion : études ne fournissant pas de données pour les critéres d’évaluation recherchés, études uniqguement axées sur le processus de décision concernant la RM, publications non

en langue anglaise

Conflits d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét

Critéres de jugement
Définition des criteres

Critere d’évaluation principal :
non prévu, analyse a partir de
guestionnaires patientes

Résultats organisés en deux

thématiques :

I discordances chez la femme
entre expérience de la RM
et ses attentes ;

_I évaluation des besoins des
femmes en information sur
la RM.

Caractéristiques patientes

258 patientes au total des seize
études allant de quatre patientes
dans deux études a 35 dans une
autre

Femmes ayant eu une RM : 201

Interview individuelles  pour
193 patientes et dans un focus
groupe pour huit autres

Les éléments cliniques et chirur-
gicaux des études sont présen-
tés dans des tableaux détaillés
de la revue systématique

Le type de chirurgie de RM n’était
pas précisé dans toutes les publi-
cations mais la pose d’'implants
était majoritaire dans celles I'ex-
plicitant, des techniques auto-
logues TRAM, DIEP et LD sont
aussi mentionnées

Choix méthodologique de lare-
vue systématique

Recherche et extraction des don-
nées a partir de six bases de don-
nées

Cotation de la qualité des études en
équipe et choix final par consensus
selon une méthodologie publiée par
Sandelowski et Barroso, axée sur la
recherche des similitudes dans les
différentes études d’'une méta-ana-
lyse qualitative

Mesure de qualité des études par
analyse taxonomique avec classifi-
cation avec échelle a quatre gradua-
tions

Douze études en questionnaires thé-
matiques et quatre en description
conceptuelle

Hétérogénéité des modalités d’'inter-
rogation des patientes, structuré,
semi-structuré ou type libre

Résultats

Les données montrent la prépon-
dérance du réle de linformation
transmise par les professionnels de
santé aux femmes

Convergences /* similitudes des ré-
sultats des études sur un besoin
non rempli en matiére d’informa-
tion : l'information de la convales-
cence difficle de la RM et d’'un
retour impossible & un aspect et
une sensibilité antérieurs au niveau
de la poitrine ; recours inattendu et
nécessaire a d’autres procédures
chirurgicales.

Critiques avanceées :

I aspect non naturel de la RM,
perte de sensations, géne phy-
sique avec la nouvelle poitrine :
limitation des mouvements des
bras, cicatrices trop importantes,

Remarques et analyse

Méthodes :

_| les études sélectionnées présen-
tent des effectifs tres petits et ba-
sées sur des concepts / objectifs
non scientifiques ;

_| risque de biais de sélection dans
les études rétrospectives et de
biais de mémoire.

Les auteurs identifient des théma-
tiques récurrentes et pointent la situa-
tion émotionnelle dans laquelle se
trouvent les femmes face & une mas-
tectomie et une prise en charge per-
sonnalisée indispensable de la part
du chirurgien

Conclusion : Si les besoins d’informa-
tions des femmes ne sont pas satis-
faits par les professionnels / le
chirurgien, leur expérience de la RM
ne satisfait pas leurs attentes. Le chi-
rurgien doit rechercher une
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Analyse des données organisée en douleurs et leur intensité et/ou communication individualisée avec
deux thématiques localisation ; chaque patiente
Ll regret a cause des douleurs ou
des changements physiques ;
_| perte de la confiance en soi
pour certaines ; Les infirmiéres du parcours de soin

_l beaucoup ont été surprises par ~ devraient étre plus impliquées dans la
la durée de la convalescence et  communication d’information sur la
lintensité des douleurs dont RM aves les patientes
elles n'avaient pas été infor-
mées.

Une information claire et compréhen-
sible doit étre délivrée a chacune

Si le chirurgien ne fournit pas les in-
formations indispensables au préa-
lable, la patiente sera insatisfaite du
résultat de la RM et de la réalité de
la convalescence

Importance des photos de RM pré-
sentées par le chirurgien ou re-
cherche sur Internet

pour la RMI :

Désir d’étre et se sentir normale ou
méme d’avoir une plus jolie poitrine
gu’avant, ne pas se confronter a
une perte de sein

Souhait d’'une RMD :

Aprés I'expérience sans RM, retour

souhaité a une situation, une
sexualité et un aspect normaux

Les auteurs reléevent une homogé-
néité retrouvée pour les principales
expressions des femmes, que ce
soit « pour la RMI » ou dans le cas
de RMD, avec constantes entre
études, quel que soit le pays et le
systeme de santé
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Annexe 5. Analyse des revues systématiques sur les aides a la décision sur la RM par la grille AMSTAR 2

Questions AMSTAR 2

Les questions de recherche et les critéres d’inclusion de la revue comprenaient-ils les élé-
ments d’un PICO ?

Le rapport de la revue énoncait-t-il explicitement que les méthodes de larevue ont été éta-
blies avant sa réalisation et le rapport justifiait-il tout écart important par rapport au proto-
cole ?

Les auteurs de larevue ont-ils expliqué leur choix des types d’étude inclus dans la revue ?

Les auteurs de la revue ont-ils eu recours a une stratégie exhaustive dans leur recherche
de littérature ?

Les auteurs de la revue ont-ils réalisé la sélection des études en double ?

Les auteurs de la revue ont-ils effectué I’extraction des données en double ?

Les auteurs de la revue ont-ils fourni une liste des études exclues et une justification de
leur exclusion ?

Les auteurs de la revue ont-ils décrit suffisamment en détail les études incluses ?

Les auteurs de la revue ont-ils employé une technique satisfaisante pour évaluer le risque
de biais des études individuelles incluses dans la revue ?

Les auteurs de larevue ont-ils mentionné les sources de financement des études incluses ?

Si une méta-analyse a été effectuée, les auteurs de la revue ont-ils utilisé des méthodes
appropriées pour réaliser une combinaison statistique des résultats ?

Si une méta-analyse a été effectuée, les auteurs de la revue ont-ils évalué les effets poten-
tiels du risque de biais des études individuelles sur les résultats de la méta-analyse ou
toute autre analyse factuelle ?

Les auteurs de la revue ont-ils tenu compte du risque de biais dans les études originales
au moment d’interpréter ou de discuter les résultats de la revue ?

Paraskeva et al., 2018 (13)

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui (flow chart PRISMA)

Criteres d’exclusion précis
Oui

Oui grille EPHPP/ Cochrane

Non

NA
Pas de MA

NA

Oui
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Berlin et al., 2019 (69)

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui

Oui partiellement (flow chart PRISMA)

Oui

Non uniguement descriptif

Non

Oui

Une MA sur un seul critére (cing essais
randomisés)

Oui, deux modeles appliqués qui four-
nissent une taille d’effet divergente (un
significatif et un non significatif)

Oui
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Les auteurs de la revue ont-ils expliqué et analysé de fagon satisfaisante toute hétérogé-
néité observée dans les résultats de la revue ?

S’ils ont réalisé une synthése quantitative, les auteurs de la revue ont-ils effectué un exa-
men adéquat du biais de publication (biais résultant de la petite taille des études) et abordé
ses effets probables sur les résultats de la revue ?

Les auteurs de larevue ont-ils déclaré toutes les sources potentielles de conflits d’intéréts,
y compris le financement regu pour réaliser la revue ?

Niveau de confiance attribué a la MA

Commentaires HAS :

Oui

NA

Oui

Elevé

RS de bon niveau, cherchant a rendre
interprétables des données d'assez
faible qualité selon leur examen, mais
prospectives et contrdlées
(1 212 femmes dans sept études, six
randomisées), en pointant les biais po-
tentiels des études originales et les li-
mites de leur propre analyse.

HAS + Annexes :INFORMER LES FEMMES sur la RECONSTRUCTION MAMMAIRE aprés mastectomie totale « mars 2023

Oui

NA

Oui

Modéré

RS de niveau modéré du fait d’un
champ élargi de sujets d’aide analysés,
types d’études et de critéres d’inclusion
moins stricts que I'autre analyse (études
non comparatives acceptées n = 3)

MA bien menée sur un critere (conflit
décisionnel)
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Annexe 6. Présentation des revues systématiques d’évaluation de I'efficacité des outils d’aide a la décision sur la RM

Publication : Paraskeva et al., 2018 (13) : Assessing the effectiveness of intervention to support patient decision making about breast reconstruction: a systematic review

Revue systématique de la littérature sans méta-analyse : publications incluses jusqu’en octobre 2017

Evaluation : outils d’aide a la décision en situation de reconstruction mammaire immédiate ou différée (sans précision sur les techniques proposées)

Objectifs : évaluer I'efficacité des interventions publiées pour aider les femmes a prendre une décision aprés mastectomie dans un contexte carcinologique sur la reconstruction mammaire

Critéres de sélection des études (Flow chart PRISMA disponible)
Inclusion : études prospectives controlées ayant questionné des patientes concernées par une mastectomie pour cancer du sein invasif ou in situ sur leur ressenti autour des modalités d’informa-
tion et de leur choix vis-a-vis de la RM : huit publications sur sept d’aides testées (quatre américaines, une chinoise de Hong Kong (deux articles), une canadienne, une australienne)

Exclusion : résumés d’étude, études non originales, études ne fournissant pas de données pour les criteres d’évaluation recherchés, études qualitatives uniguement, articles non en langue

anglaise

Conflits d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét.

Criteres de jugement
Définition des critéres

Critére d’évaluation principal : effica-
cité validée de I'outil d’aide si une
amélioration ou une diminution selon
le critere évalué est significatives par
mesures comparatives entre deux
groupes

Critéres évalués dans la RS :

1 le conflit décisionnel ;

_I le niveau de connaissance sur la
RM et ses techniques ;

_I la satisfaction sur le choix et le re-
gret décisionnel ;

_I la décision et le choix final ;

_I la satisfaction sur I'information
prodiguée ;

_1 la perception sur 'engagement
personnel dans la décision ;

_I 'anxiété et la dépression.

Caractéristiques patientes

1 212 patientes au total des huit
études

Age moyen : 47 456 ans

Mastectomie a visée curative ou pré-
ventive d’'un cancer du sein et CCIS

En situation de choix vis-a-vis de la
RM soit en pré-mastectomie, soit en
post-mastectomie (choix uniquement
pour une RMD dans ce cas)

Les éléments cliniques et chirurgi-
caux des études sont présentés
dans des tableaux détaillés de la RS

Selon le groupe dans lequel elles
ont été incluses, bénéficient d’'un ou-
til d’aide a la décision sur la réalisa-
tion d’'une RM (groupe intervention)
ou de modalités d’information stan-
dard (groupe contréle)

Choix méthodologique de la revue
systématique

Deux recherches indépendantes et
extraction des données en double
(deux personnes) a partir de plu-
sieurs bases de données (selon le
référentiel de la Cochrane, CHSR)

Cotation de la qualité des études en
double et choix final par consensus

Analyse de la qualité méthodolo-
gique des études par 'outil déve-
loppé par le EPHPP (Quality
Assessment Tool for Quantitative
Studies)

Impossibilité de faire une méta-ana-
lyse au vu de la qualité des études
sur les questions d’évaluation et leur
hétérogénéité méthodologique
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Résultats

Conflit décisionnel : sept études
I’évaluent par I'échelle de mesure
DCS « Decisionnal Conflict Scale »
(a seize items) avec des délais post-
chirurgicaux variables, de 1 semaine
a 10 mois :

L1 3/5 études : différence statistique-
ment significative en faveur du
groupe de femmes ayant regu
l'aide

L1 2/5 de tres petits effectifs (n = 16
et n = 55) n’indiquent pas de diffé-
rence entre les deux groupes
(manque de puissance statis-
tique ?)

Connaissances sur RM : effet béné-
fique statistiquement mesurable : 1/3
études

Remarques et analyse

Analyse critique de la qualité mé-
thodologique des études faite par
I'outil choix, mais le constat de six
sur huit de faible qualité n’a pas fait
renoncer les auteurs a réaliser leur
analyse synthétique

Présentation détaillée en tableau
de chaque outil d’aide et de ses
modules (contenu d’information, vi-
déo, témoignages, photographies,
schémas, entretiens personnalisés,
exercices / questionnaire pour que
la patiente affirme ses préférences
et valeurs personnelles sur la RM.,
feuille récapitulative personnelle...)

Une étude (Lam et al.) est de por-
tée plus large, utilisée en amont de
la chirurgie oncologique avec un
choix a faire entre tumorectomie et
mastectomie seule ou avec option
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Perception sur I'engagement per- de RMI mais ce n'est pas claire-

sonnel dans la décision : 2/2 effet ment énonce dans la RS
positif Méthodes :
Décision finale concernant le choix ; ~ Cette revue pose la question de

I'acces aux soins et de I'équité

Regret décisionnel : trois études dans ce domaine

(échelle RD validée) : I'aide diminue-
rait le sentiment de regret ressenti
sur le choix relatif a la RM a 6 mois :
2/3 : différence significative et une
non significative entre 3 et 10 mois
apres la RM.

- Satisfaction sur I'information prodi-
guée par l'outil d’aide : trois études
et 3/3 effet positif évalué / outils

« maison » ou par un module de
BREAST-Q (validé). Cette satisfac-
tion est plus grande avec les aides
électroniques interactives et les
séances d’éducation, confirmée au
cours du temps (a 6 mois)

Anxiété générale : cinq études /
échelle du questionnaire HADS (de
I'anglais Hospital Anxiety and De-
pression Scale) : pas d’impact statis-
tiqguement significatif de I'aide

Dépression post-opératoire : deux
études (Lam et al. et Luan et al.) :
pas de différence significative a 1 et
4 mois et entre 3 et 5 mois apres la
chirurgie. Une étude : effet significa-
tivement positif du dispositif a

10 mois post-chirurgie.
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Publication : Berlin et al., 2019 (69) : Feasibility and Efficacy of Decision Aids to Improve Decision Making for Postmastectomy Breast Reconstruction: A Systematic Review and Meta-analysis.

Revue systématique de la littérature et une méta-analyse pour un critére : publications incluses : jusqu’en janvier 2018 ; n = 17 au total et n = 11 sur l'efficacité, menées dans quatre pays diffé-

rents (Etats-Unis (n = 6), Canada (n = 6), Australie (n = 2), Hong Kong (n = 1))

Evaluation : outils d’aide a la décision en situation de reconstruction mammaire immédiate ou différée (sans précision sur les techniques proposées)

Objectifs : identifier les facteurs déterminants dans le choix de chirurgie des femmes atteintes de cancer du sein, soit sur un traitement conservateur ou d’ablation, soit sur la décision de recons-

truction mammaire elle-méme

Criteres de sélection des études : flow chart PRISMA disponible
Inclusion : études prospectives ou rétrospectives ayant étudié I'impact d’un outil d’aide a la décision pour les femmes, relatif soit au choix de la chirurgie oncologique pour cancer du sein (tumo-
rectomie ou mastectomie avec proposition de reconstruction mammaire), soit a la reconstruction mammaire aprés mastectomie
Exclusion : résumés d’étude, éditorial, études ne fournissant pas de données pour les criteres d’évaluation recherchés, aides n’incluant pas la RM dans les modules, articles non en langue

anglaise

Conflits d’intérét : les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérét

Criteres de jugement
Définition des criteres

Dix-sept études sélectionnées :

_I onze sur I'évaluation d’'une aide a
la décision (huit essais randomi-
sés, deux rétrospectives compara-
tives, une cohorte prospective) ;

_| six études de faisabilité, d’accep-
tabilité ou de validation de I'outil
d’aide en développement

Critéres évalués :

_1 conflit décisionnel ;

_| regret décisionnel ;

_l satisfaction sur la décision ;

_I niveau de connaissances sur la
RM et ses techniques et satisfac-
tion sur l'information ;

_I perception sur I'engagement per-
sonnel dans la décision ;

_| décisions de choix ;

[lacceptabilité, utilité et mise en
ceuvre (six études).

Caractéristiques patientes

1 405 patientes au total des onze
études (525 dans les essais rando-
misé)

Age moyen : non précisé

Mastectomie a visée curative ou pré-
ventive d’'un cancer du sein et CCIS

En situation de choix lors de la chi-
rurgie curative vis-a-vis de la RM
soit en pré-mastectomie, soit en
post-mastectomie (choix uniqguement
pour une RMD dans ce cas)

Les éléments cliniques et chirurgi-
caux des études sont présentés
dans des tableaux détaillés de la RS

Selon le groupe dans lequel elles
ont été incluses, bénéficient d’'un ou-
til d’aide a la décision sur la réalisa-
tion d’'une RM (groupe intervention)

Choix méthodologique de la revue
systématique

Deux recherches indépendantes a
partir de plusieurs bases de don-
nées, extraction des données unique
mais contr6le par un autre auteur

Analyses statistiques avec RevMan
v5.3

Impossibilité de faire une méta-ana-
lyse au vu de la qualité des études
sur les questions d’évaluation et leur
hétérogénéité méthodologique sauf
pour le critére de conflit décisionnel
a partir de cing essais randomisés

Présentation en tableau de chaque
outil d’aide et de ses modules (con-
tenu d’information, vidéo, témoi-
gnages, photographies, schémas,
entretiens personnalisés, exercices /
guestionnaire pour que la patiente
affirme ses préférences et valeurs
personnelles sur la RM, feuille

Résultats

Conflit décisionnel : méta-analyse
(cing études randomisées) : supério-
rité d’'une aide a la DMP par rapport
a une information standard (baisse
du CD) :

LI est statistiquement significative
dans 'analyse par modéle fixe :
(Mean Différence : -4,55 (IC95 % :
-8,65, -0,45) hétérogénéité
12 = 49 %, effet z = 2,18,
p=0,03);

LI n’est pas significative dans I'ana-
lyse par modele du random-effect
(effet au hasard) : (MD-4,71
(IC95 % : -10,76, 1,34) hétérogé-
néité 1% = 49 %, effet z = 1,53,

p =0,13).

Décision finale concernant le choix :
trois études (deux essais randomi-
sés et une cohorte prospective) : les
données ne permettent pas de

Remarques et analyse

Méthodologie moins stricte avec in-
clusion d’études prospectives ou
rétrospectives

Pas d’analyse systématisée du ni-
veau de qualité des publications

Les auteurs n'ont pas fait la distinc-
tion entre chirurgie curative et chi-
rurgie reconstructive comme objet
de la décision et ont pris en compte
ces diverses situations étudiées sur
le critere de CD.

Cependant la méta-analyse réali-
sée sur le critére de conflit déci-
sionnel pointe la fragilité des
conclusions issues de ces données

Conclusion sur le besoin de stan-
dardiser les outils d’évaluation des
aides

Besoin d’étudier comment intégrer
en routine dans les systemes de
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ou de modalités d’information stan- récapitulative personnelle...) et des savoir si I'aide influence le fait d’en- santé de tels outils, ainsi que I'effi-
dard (groupe contréle) criteres évalués treprendre une RM ou non. cience de telles interventions pour

Analyse des biais et des limites des Regret décisionnel : deux études, di- aider les femmes a choisir

études incluses dans la RS minution significative dans une
étude, NS dans l'autre avec 'aide

Satisfaction sur choix final : 1 étude
(Heller et al.), taux de satisfaction
sur le choix de la technique meilleur
dans le groupe « préparation par
une aide interactive » (témoignage
de patientes, photographies et vi-
déos) avec satisfaction des résultats
esthétiques supérieure par rapport
au groupe sans aide.

Connaissances et satisfaction sur
l'information prodiguée par 'outil
d’aide : cinqg études : effet positif de
I'aide dans toutes les études (avec
ou sans validation statistique)

Trois études indiquent I'acceptabilité
de l'outil par les femmes et son uti-
lité mais une d’elles pointe la critique
faite par les femmes de données in-
suffisantes sur la sécurité et les
avantages de chaque technique.

Perception de 'engagement dans le
choix : deux études - ressenti plus
grand apres l'aide

Décision finale sur la RM : faire ou
ne pas faire de RM : trois études ,
pas de différences significative sur le
taux de RM.
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Annexe 7. Tableau d’évaluation selon les critéeres SUNDAE des aides pour la RM publiées

No

SECTION

Titre et résumé

Introduction

Méthodes

Check-list SUNDAE pour évaluer les
études d’aide a la décision du patient
(ADP)

Terme « aide a la décision du pa-
tient » dans le titre ou le résumé

Critéres d’évaluation de I’aide

Description du sujet de I'aide
Description de l'utilisateur de I’aide
Résumé des besoins a évaluer

Décrire I'objectif de I’étude en lien
avec l'aide

Si essai comparatif, compléter de 7-
13 pour le comparateur

Breve description du processus de
développement de I’aide (partici-
pants, collecte, sélection, évaluation
des éléments contenus, tests)

Identifier I’aide (libellé, version, date
et numéro, modalités d’acces)

Description des formats de I'aide (pa-
pier, en ligne, vidéo)

Sherman et al., 2014
et 2017 (72, 80)

BRECONDA
Essai clinique de
confirmation

oui

oui

oui
oui

oui

oui

oui

oui

Ter Stege et al.,
2019 (78)
Pays-Bas

protocole

oui

oui : protocole /
impact sur conflit
décisionnel en
RMI

oui
oui
oui

oui

oui

oui

oui
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Metcalfe et al.,
2018 (70)
Canada, Ontario
(Toronto)
Processus pros-
pectif

oui

oui

Conflit décisionnel
en RMD

oui
oui
+/-

oui

oui

non

oui

Harcourt et al.,
2016 et Clarke et
al., 2020 (74, 77)
Royaume-Uni
PEGASUS
Protocole et con-
cept

oui

oui

oui
oui
oui

oui

oui

oui

oui

Hoffman et al.,
2019 (82)
Etats-Unis
Protocole
d’étude prospec-
tive

oui

Oui

En RM unilatérale

oui
oui
oui

oui

oui

oui

oui
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No

10

11

12

13

SECTION

Essentiel

Check-list SUNDAE pour évaluer les
études d’aide a la décision du patient
(ADP)

Liste des options présentées (et les
comparateurs éventuels)

Décrire les options présentées (et les
comparateurs le cas échéant :

Expliciter la décision a prendre, la
guestion de santé concernée, les in-
formations sur les options avec leurs
bénéfices, risques et conséquences

Clarifier les valeurs (explicites et im-
plicites)

Exemples d’histoires personnelles
Information en probabilités, adapta-
tion de I'information ou des probabi-
lités

Conseils pour la délibération, aide
dans la communication

Niveau de littératie ou autres moyens
de faciliter la compréhension

Autres composés

Breve description des éléments pré-
sentés en 11 ou renvoyer a des docu-
ments qui les décrivent

Description des modalités de fourni-
ture / délivrance de PADP : comment,
par qui, ou est-elle utilisée, quand

Sherman et al., 2014
et 2017 (72, 80)
Australie
BRECONDA

Essai clinique de
confirmation

oui

oui

oui

oui

oui

oui

oui

oui (page synthése
personnelle)

oui

non

Ter Stege et al.,
2019 (78)
Pays-Bas

protocole

oui

oui

oui

oui

oui

oui

oui

oui
oui (page syn-

thése personnelle)

oui

tableau

oui
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Metcalfe et al.,
2018 (70)
Canada, Ontario
(Toronto)
Processus pros-
pectif

oui ?

oui

oui

oui

oui

oui

oui

oui (page syn-

thése personnelle)

oui

oui

Harcourt et al.,
2016 et Clarke et
al., 2020 (74, 77)
Royaume-Uni
PEGASUS
Protocole et con-
cept

non

oui

oui

oui

oui

oui

oui, coach

oui (page syn-
thése personnelle)
Entretiens avec
coach

oui

tableaux

oui

Hoffman et al.,
2019 (82)
Etats-Unis
Protocole
d’étude prospec-
tive

oui

oui

oui

oui

oui

oui (illustrations)

oui (page syn-
thése personnelle)
Livret

oui

tableaux

oui
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No

14

15

16

17

18

SECTION

Résultats

Check-list SUNDAE pour évaluer les
études d’aide a la décision du patient
(ADP)

dans le parcours de soins, formation
alafourniture, caractéristiques du
cadre et facteurs du systeme influen-
¢ant la fourniture

Description des méthodes permet-
tant de juger si la délivrance a été
conforme a ce qui était prévu

Description des modalités utilisés
permettant de comprendre comment
et pourquoi I'aide fonctionne ou cite
les autres documents qui la décrivent

Citer les théories, modeéles et cadre
utilisées pour structurer le design et
la sélection des critéres mesurés

Pour chaque critére mesuré pour
évaluer 'impact de ’ADP sur les pa-
tients, les professionnels, I'organisa-
tion et le systeme de santé :

- identifie le critére mesuré

-indique le moment de la mesure par
rapport a fourniture de 'aide et les
consultations médicales

Pour tout outil utilisé : citer le nom
de l'outil et sa version, description
breve des propriétés psychomé-

triques ou renvoi vers autres outils

En plus de ce qui est habituel de rap-
porter

Sherman et al., 2014

et 2017 (72, 80)
Australie
BRECONDA
Essai clinique de
confirmation

non

non

oui

oui

oui

oui

Ter Stege et al.,
2019 (78)
Pays-Bas

protocole

NA

NA

oui

oui

oui

oui
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Metcalfe et al.,
2018 (70)
Canada, Ontario
(Toronto)
Processus pros-
pectif

non

oui

oui

oui

oui

Harcourt et al.,
2016 et Clarke et
al., 2020 (74, 77)
Royaume-Uni
PEGASUS
Protocole et con-
cept

oui

oui

guestionnaire
BREAST-Q

oui

oui

oui

oui

Hoffman et al.,
2019 (82)
Etats-Unis
Protocole
d’étude prospec-
tive

oui

oui

oui

oui

oui

oui
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No

19

20

21

22

23

24

SECTION

Discussion

Check-list SUNDAE pour évaluer les
études d’aide a la décision du patient
(ADP)

Description pour le patient (sa fa-
mille, aidants) de tous les éléments
(littératie en santé, expérience anté-
rieure d’un traitement), susceptibles
de modifier les résultats de I'aide

Description des caractéristiques
pour chaque professionnel de santé
participant (formation pertinente,
soin usuel vs dans I’étude roéle dans
la décision) qui pouvait influer sur
les résultats de I'aide

Présentation des résultats de ’ADP :

- combien de composants ont été uti-
lisés ?

- niveau / degré de délivrance et d’uti-
lisation comme prévu ?

Rapporter les résultats pertinents de
toutes les analyses conduites pour
comprendre comment et pourquoi

Relater toute conséquence positive
ou négative non prévues de ’ADP

Dans la section standard de discus-
sion

Indiquer si I’ADP a fonctionné
comme attendu et interpréter les ré-
sultats en prenant en compte le con-
texte spécifique de I’étude incluant
I’évaluation de tout processus

Sherman et al., 2014
et 2017 (72, 80)
Australie
BRECONDA

Essai clinique de
confirmation

oui

oui

oui

oui

oui

Ter Stege et al.,
2019 (78)
Pays-Bas

protocole

NA

oui

NA

NA

NA (oui pour hypo-
these)

NA
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Metcalfe et al.,

2018 (70)

Canada, Ontario

(Toronto)

Processus pros-

pectif

non

oui

non

oui

oui

oui

Harcourt et al.,
2016 et Clarke et
al., 2020 (74, 77)
Royaume-Uni
PEGASUS
Protocole et con-
cept

oui

oui

en attente

oui

oui

partiellement

Hoffman et al.,
2019 (82)
Etats-Unis
Protocole
d’étude prospec-
tive

oui

oui

oui

oui

oui

oui
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No

25

26

SECTION

Conflit d’inté-
réts

Check-list SUNDAE pour évaluer les
études d’aide a la décision du patient
(ADP)

Discussion sur toute implication des
résultats pour le développement de
I’ADP, la recherche, la mise en
oceuvre, la théorie, le cadre ou les mo-
deles

Tous les auteurs ont I'obligation de
déclarer leurs liens d’intérét (profes-
sionnel, financier et intellectuel) pour
toute option décrite dans ’ADP finan-
cier pour ’ADP elle-méme

Sherman et al., 2014
et 2017 (72, 80)
Australie
BRECONDA

Essai clinique de
confirmation

oui

oui

Ter Stege et al.,
2019 (78)
Pays-Bas

protocole

oui

oui
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Metcalfe et al.,
2018 (70)
Canada, Ontario
(Toronto)
Processus pros-
pectif

oui

oui

Harcourt et al.,
2016 et Clarke et
al., 2020 (74, 77)
Royaume-Uni
PEGASUS
Protocole et con-
cept

oui, théorique

oui

Hoffman et al.,
2019 (82)
Etats-Unis
Protocole
d’étude prospec-
tive

oui

oui
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Annexe 8. Réponses des organismes professionnels

Annexes :
INFORMER LES FEMMES sur la RECONSTRUCTION MAMMAIRE aprés mastectomie totale
Aide a la décision partagée apres mastectomie

Etat des lieux

JANVIER 2021

La HAS poursuit le travail relatif a la reconstruction mammaire (RM) aprés mastectomie pour cancer
du sein ou en prévention — en cas de fortes prédispositions a ce cancer — dans le but d’améliorer
I'information des femmes concernées et, lorsqu’une femme opte pour la reconstruction, faciliter le choix
d’'une technique appropriée qui lui procurera du mieux-étre.

La premiére partie consiste a établir un état des lieux de la reconstruction mammaire en France, sous
I’angle de I'information préalable délivrée aux patientes et de ’'accompagnement dans leur dé-
cision. Ce travail est effectué en partenariat avec I'Institut national du cancer (INCa) et précede la
conception de supports d’information et d’aide a la décision partagée sur la RM, qui sera réalisée dans
un second temps.

D’ores et déja, la HAS a réalisé une analyse bibliographique et lancé le 10 décembre 2020 par ques-
tionnaire sur Internet une enquéte aupres des patientes ayant réalisé une mastectomie en France
depuis 2014.

Elle souhaite également consulter les professionnels exercant dans cette thématique afin de compléter
cet état des lieux. La HAS vous sollicite donc pour recueillir la position de votre organisation profes-
sionnelle au sujet des modalités d’information et de prise de décision dans le parcours de soins, 'ob-
jectif étant de s’assurer de n‘'omettre aucun point pertinent.

Nous vous remercions par avance pour le temps consacré a relire la partie d’analyse de la bibliographie
internationale sur le sujet (provisoire car non finalisée a ce jour), pour les réponses que vous apporte-
rez au questionnaire ci-dessous et pour les commentaires qui vous jugeriez utiles et pertinents. A noter
que le méme questionnaire a été envoyé a plusieurs types d’organismes professionnels et des ques-
tions sont plus a destination de certaines catégories de professionnels : si elles ne vous concernent
pas, merci de le préciser.

Nous nous permettons d’attirer votre attention sur la nécessité d’argumenter vos réponses qui devront
refléter le point de vue général de votre organisme, et non le point de vue individuel de I'un de ses
membres qui pourrait faire valoir des intéréts personnels au détriment ou en complément de ceux de
votre organisme. Le cas échéant, vous pouvez joindre des fichiers a votre argumentaire.

Ce questionnaire, ainsi que les réponses de votre organisme professionnel, figureront dans le docu-
ment d’état des lieux final, qui sera rendu public par une mise en ligne sur le site Internet de la HAS
aprés examen et validation par le College de la HAS. Jusqu’a cette échéance, le document provisoire
gui vous a été transmis demeure strictement confidentiel.

Dans l'attente d’enrichir ce travail par la position de votre organisme, nous demeurons a votre entiére
disposition pour toute précision qui vous serait utile.

P. S.: Cette participation a été demandée aux organismes professionnels suivants (en plus de ceux
cités ci-apres qui ont répondu a cette sollicitation) :
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Conseil national professionnel de gynécologie-obstétrique et gynécologie médicale (CNPGO-

GM) ;

Société francaise de chirurgie plastique, reconstructrice et esthétique - Directoire professionnel
des plasticiens (SOFCPRE) Collége des plasticiens ;

Association francophone des soins oncologiques de support (AFSOS) ;

CNP Infirmiers.

Réponses des organismes des professionnels de santé suivants :

College de la Masso-kinésithérapie (CMK)

College de la Médecine Générale (CMG)

Conseil national professionnel d’Oncologie (CNPO)

Conseil national professionnel Infirmier de bloc opératoire (CNP IBO)

Conseil national professionnel Infirmier en pratiques avancees (CNP IPA)

Société francaise de Chirurgie oncologique (SFCO)

Société francaise et francophone de Psycho-Oncologie (SFFPO)

Sociéteé francaise de Sénologie et de Pathologie mammaire oncologique (SFSPM)

R1

CMK

CMG

CNPO

CNP IBO

CNP IPA

SFCO

SFFPO

SFSPM

QUESTIONNAIRE

INFORMATIONS et ORGANISATIONS PROFESSIONNELLES

Votre organisme professionnel a-t-il réalisé un travail collégial sur I'information a apporter aux
femmes a qui une mastectomie est préconisée, quant aux modalités de choix qui s’offrent a
elle, notamment une éventuelle reconstruction ?

Non
Non
Non
Non
Non

Oui. Travail de recherche sur 'implémentation et la validation d’'une grille d’aide en frangais, en 2019,
impliquant chirurgiens, infirmiéres, patientes, et chercheurs.

Non

Non
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Plus précisément, votre organisme a-t-il réalisé des supports sur les modalités d’information et
de décision a destination des patientes pour :

le choix initial de reconstruction ou de refus ;

la temporalité de la reconstruction, immédiate ou différée ;

le choix d’un type de technique de reconstruction parmi les techniques disponibles sur un éta-
blissement ou un autre ?

Non

Non
Non
Non
Oui aux trois propositions.
Non

Non

Votre organisme a-t-il travaillé, en particulier autour de la RM, sur la maniére d’appréhender pour
un professionnel les valeurs personnelles de chaque femme et lui permettre de s’engager dans
une décision ?

Non
Non

Non

Non
Oui

Ce travail d’appréhension des valeurs est intégré dans le travail clinique des professionnels de soins
psychiques lorsque cette question est présente. Aucune formalisation spécifique n’a cependant été réa-
lisée par la SFFPO pour cet enjeu.

Oui, par le biais des enseignements et du congreés annuel de la SFSPM

Votre organisme dispense-t-il des actions de formation auprées de ses adhérents sur ce sujet ?
Non
Non

Non

Non

Non
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Pas spécifiquement sur la RM mais un des objectifs majeurs de la SFFPO est de former les psycho-
logues, les psychiatres et les équipes oncologiques travaillant en oncologie a bien connaitre les spécifi-
cités des situations oncologiques ; la prise en charge des femmes atteintes de cancer du sein en est un
volet important, et plus spécifiqguement les enjeux de la reconstruction mammaire. Les questions autour
de la décision partagée sont également présentes dans les formations a la psycho-oncologie, les
congres, les recherches et les publications.

Oui, par le biais des enseignements et du congres annuel de la SFSPM

Votre organisme aurait-il la connaissance d’actions locales ou régionales d’équipes de votre
spécialité ayant travaillé sur I'information et ’'accompagnement des femmes sur la reconstruc-
tion mammaire dans le sens d’une décision médicale partagée (y compris s’ils n’ont pas été en-
dossés par votre organisme) ?

Non
Non

Non

Non mais retours d’expériences nécessaires pour évaluer l'information et 'accompagnement des
femmes dans le RM.

Oui

Des psychologues et psychiatres sont en général impliqués dans les groupes de travail multidiscipli-
naires (chirurgiens onco- et plasticiens, oncologues, généticiens, psycho-oncologues, IDE, associations
de femmes concernées) sur ce theme ; ainsi, a I'Institut Curie du fait de 'importante activité d’oncologie
sénologique les réalisations suivantes ont été effectuées

_l pour aider les professionnels a mieux appréhender le processus de DMP : focus groupes, formation a
la communication des médecins ;

_| élaboration et mise a disposition de supports d’information : document papier, flyer, infos sur le site
Internet de Curie ;

_l réalisation en 2014 d’un web-documentaire sur les différents moyens de reconstruction : « Guérir, se
reconstruire apres un cancer du sein » : un outil d'information interactif pour accompagner chaque
patiente vers sa voie de reconstruction. Accessible sur le site curie et sur Internet (YouTube) ;

[l conférences d’information a destination des femmes et de leurs partenaires sur les différentes moda-
lités de RM et les aspects techniques. Accessibles sur site avec séances de questions-réponses ; et
depuis la pandémie Covid de fagon virtuelle.

Oui :
_l par I'équipe de chirurgie sénologique du Centre Paoli-Calmettes en cours de travail sur la décision
partagée et la reconstruction ;

[l par I'élaboration de support de communication (CD interactif) faisant suite au documentaire « guérir
le regard » (Dr Séverine Alran, Curie), dispo sur Youtube et reprenant les différentes techniques de
reconstruction

Votre organisme aurait-il des retours d’expérience des éventuelles actions menées dans ce do-
maine, de la part de professionnels et/ou de la part de patientes ?

Non

Non
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Non

Non. Volonté de solliciter des réseaux professionnels sur ce domaine
Oui, suite au travail de recherche effectué en 2019 et devant faire I'objet d’'une publication scientifique.
Non

Non

Quels sont, selon votre organisme, les points clés en matiére d’organisation et de temporalité
pour une communication optimale avec les patientes sur la reconstruction mammaire ? Du per-
sonnel est-il, devrait-il étre, dédié a un accompagnement ? si oui, lequel, et selon quel proces-
sus et quelles étapes ?

Non

Il est nécessaire d’inscrire cette communication dans le cadre d’un parcours de soins organisé et expli-
cite. Les acteurs du soin primaire ont leur role dans 'information des patientes et de leur entourage.

Cette discussion sur la reconstruction mammaire, lorsqu’il s’agit d’'une reconstruction immédiate, est ré-
alisée au moment de la RCP. Puis cet aspect est abordé par les chirurgiens au moment de la discus-
sion avec la patiente de la décision de mastectomie. Des consultations d’annonce chirurgicales sont ou
devraient étre organisées systématiquement.

Une information relayée par 'IBODE aprés la consultation du chirurgien, pour étre a I'écoute des pa-
tientes, les aider a verbaliser leurs angoisses, et apporter des éléments d’information sur la RM et la
procédure chirurgicale, pourrait participer a I'instauration d’'une communication optimale.

Aider les patientes a prendre leur décision en les informant sur les différentes possibilités chirurgicales
des le début de leur prise en charge. Favoriser des temps dédiés avec les différents intervenants de
I’équipe pluridisciplinaire pour les accompagner au mieux.

1) La sensibilisation et la formation le plus précocement possible dans le cursus professionnel. La for-
mation concernerait le personnel soignant (médecins, infirmieéres, psychologue, et tout personnel soi-
gnant) mais aussi les patientes.

2) Utilisation d’outils d’aide a la décision partagée en matériel et numérique
3) Mise en place de consultations d’annonce médicale et paramédicale dédiées
4) Impliquer les Infirmiéres de Pratique Avancée

Sur la question de la temporalité, la question de la reconstruction mammaire doit s’inscrire le plus tot
possible dans le plan de soins de la patiente, méme en cas de reconstruction mammaire différée. Sur le
plan organisationnel, il serait souhaitable qu’il y ait une unité de lieu entre celui de la prise en charge en
cancérologie et celui de la reconstruction (communication, coordination des différents acteurs au ser-
vice de la patiente). L'offre de reconstruction est inégale entre les territoires, de méme que la répartition
entre secteurs public et privé.

Le premier point concernant une communication optimale sur la RM est la formation des oncologues et
d’autres professionnels (IDE d’annonce, coordinatrice de parcours de soins...) impliqués dans les soins
a ces patientes : une formation sur les aspects médicaux et psycho-sociaux du traitement, une forma-
tion sur la communication avec des méthodes adaptées (jeux de roles).

Le deuxieme point concerne la temporalité :

I la RM peut étre évoquée dés qu’une chirurgie est considérée nécessaire, voire méme dés qu'il y a un
risque de traitement radical (par ex., quand le caractére conservateur ou radical de la chirurgie dé-
pend de I'évolution de la tumeur sous CT) ;
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_I il convient de distinguer I'annonce des possibilités de RM de I'entretien plus technique avec le chirur-
gien, qui doit étre programmé pour ne pas étre vécu comme intrusif ou effractant par la patiente et/ou
son/sa partenaire ;

_I I'information a la patiente doit se faire en différents entretiens, laissant entre eux un support d’infor-
mation qu’elle puisse reconsulter afin de reprendre les informations données et réfléchir aux éven-
tuelles questions et pour qu’une décision puisse se faire dans les meilleures conditions.

Il est important de considérer I'état psychique des patientes lors de ces temps d’information : une an-
xiété trop envahissante peut nuire aux échanges. Il est important que les professionnels en soient cons-
cients et puissent aborder cet aspect avec les patientes. Le fait d’étre accompagnée peut par un proche
peut étre propose.

Le troisieme point concerne les intervenants :

_I les temps d'échange devraient se faire avec le méme chirurgien ;

_| la consultation infirmiére en coordination avec le chirurgien permet, en offrant un espace d’échange
plus confortable a la patiente, d’épargner du temps médical ; mais a la condition d’assurer la cohé-
sion des informations remises entre les professionnels ;

_| méme remarque si d’autres professionnels impliqués ;

_| offrir a la femme la possibilité de venir accompagnée si elle le souhaite.

Le quatrieme et dernier point concerne les supports d'information, utiles si adaptés, vérifiés et cohé-
rents.

Deux situations

1/ reconstruction immédiate (en méme temps que la mastectomie) : le sujet est forcément abordé dans
le méme temps que I'annonce du traitement initial.

Dans ce cas :

_I Importance d’informer sur la faisabilité ou non de réaliser la RMI et sur les différents confréres prati-
guants la reconstruction, le cas échéant ;

| Nécessité d'utiliser un support complémentaire d’information (livret dématérialisé ou non,...) pour per-
mettre d’alimenter la réflexion de la patiente ;

LI Nécessité d’'un temps de réflexion indispensable ;

_| Deuxieme consultation avec le chirurgien nécessaire pour reprendre I'information et aider a la déci-
sion apres réflexion ;

_1 Pouvoir proposer un accompagnement si nécessaire avec un autre interlocuteur (importance de la
place des consultations d’infirmiéres+++) ou association, bénévoles...

2/ reconstruction non immédiate (différée apres les traitements). Dans ce cas :

1 en premier lieu, comprendre les attentes de la patiente qui sont variables ;

_I importance de la délivrance de l'information sur les possibilités de reconstruction mammaire au mo-
ment de la décision de mastectomie avec :

_1 nécessité d’un support d’'informations sur les techniques de reconstruction amenant la patiente a se
projeter, et sur les différents confreres pratiquants la reconstruction le cas échéant ;

_| la reconstruction secondaire doit relever d’'une démarche volontaire de d’une patiente préalablement
informée (pas de consultation systématique pouvant étre culpabilisante) ;

[lensuite, méme process que pour la RMI.

Quels sont, selon votre organisme, les éléments clés dans le contenu de I’information des pa-
tientes sur la reconstruction mammaire et la temporalité pour la rendre optimale ?

Non

Une information balancée sur les avantages et inconvénients, tant objectifs que subjectifs, notamment
une aide pour les patientes a exprimer leurs valeurs.

Ce n’est pas a notre organisme de définir les éléments clés de I'information des patientes sur la recons-
truction mammaire, en revanche pour les patientes ayant recu une radiothérapie de paroi, la démarche
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de réflexion peut débuter a partir de 6 mois apres la fin du traitement et le geste lui-méme avec un recul
d’un an post-irradiation.

Recherche de la compréhension réelle des patientes afin de favoriser une réelle participation a la déci-
sion.
Information claire, précise, permettant la participation des patientes

Les différentes techniques proposées. La douleur post-opératoire et les effets indésirables.
Suivi psychologique ++. Mesure de la qualité de vie.

Faire, minimum, deux consultations pour la mastectomie et la RM, et a distance 'une de l'autre, tout en
respectant les délais de prise en charge carcinologique.

Ne pas hésiter a proposer plusieurs consultations pour la reconstruction, qui ne doit pas étre imposée
aux patientes.

Plusieurs points doivent étre évoqués : le résultat esthétique du sein reconstruit, la nécessité de symé-
trisation, les risques opératoires, les séquelles fonctionnelles possibles, la prise en charge kinésithéra-
peute, les retouches possibles, envisager la plaque aréolo-mamelonnaire, la consultation aupres d’une
psychologue.

La patiente doit pouvoir exprimer son choix pour une technique apportant éventuellement de moins
bons résultats mais entrainant moins de risques de séquelles.

Il faut que la palette de propositions techniques soit large : techniques autologues, lambeaux, pro-
théses.

La présentation des avantages et inconvénients de chaque technique doit inclure les effets secondaires
et le temps de récupération, les éventuelles séquelles et les résultats esthétiques.

Cette présentation n'a de sens en matiére de prise de décision que si elle integre une évaluation des
attentes, valeurs et préférences de la patiente, y compris en ce qui concerne sa préférence pour la prise
de décision.

On velllera, si la femme le souhaite, a intégrer le partenaire dans ces échanges ; une formation des mé-
decins a la communication triangulaire serait nécessaire pour la bonne conduite de ces entretiens par-
fois complexes.

En matiere de temporalité le point le plus important est la possibilité d'allers-retours dans la communica-
tion médecin-patient, afin de laisser murir la décision et de limiter le regret décisionnel. La temporalité
est aussi fonction de la situation médicale : si une décision doit étre prise avant une premiére interven-
tion, les entretiens d’information et accompagnement a la décision doivent se faire dans un temps opti-
mal afin de respecter les impératifs du traitement oncologique (mais doivent se faire tout de méme).

Il est par ailleurs capital d'intégrer la question de la reconstruction chirurgicale dans I'appréhension de
la reconstruction de soi plus globale, y compris dans ses aspects psychologigues (estime de soi) et psy-
chocorporels (par exemple, sexualité). Cela passe par le fait de faire évoquer par la femme sa repré-
sentation et son investissement envers ses seins, et la place qu’elle accorde ou non a une RM.

Pour tous ces enjeux (prise de conscience des valeurs et attentes, place a laisser au partenaire, ac-
compagnement du choix, reconstruction de soi), ainsi que pour les situations de forte détresse psy-
chique, l'intégration d'un psychologue et/ou d'un psychiatre dans I'équipe multidisciplinaire est
fondamentale

Eléments clés :

Informations sur le parcours de reconstruction en général (plusieurs interventions espacées de plu-
sieurs mois, impact professionnel, couverture sociale...).

Avantages / inconvénients de chaque technique et des séquences possibles (immédiate / secondaire).
Complications, taux d’échecs.
lllustrations (dessins, photos, vidéo, portail patient, ...).

Temporalité : ci-dessus.
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Pensez-vous que les professionnels de votre spécialité (ou d’autres) aient les moyens / outils
suffisants pour bien informer les patientes sur les suites d’'une mastectomie totale et les possi-
bilités de choix existant ?

Non
Non. Il est nécessaire que des supports soient fournis.
QOui

L’absence de temps dédié a la visite du patient en préopératoire est un frein a I'information des pa-
tientes.
Le temps passé a informer est un facteur essentiel qui est rendu difficile du fait des effectifs.

Non. Pas de temps dédié de fagon optimale. Informations transmises souvent par IDE d’annonce au
début de la prise en charge mais pas de réel suivi. Intérét de 'accompagnement IPA ++.

Probléme de :

_I formation a la décision partagée (prendre conscience que I'avis du chirurgien n’est pas forcément ce-
lui de la patiente) ;

| manque de temps ;

_I manque d’outils d’aide a disposition, outils didactiques, accessibles au plus grand nombre pouvant
étre consultés et reconsultés émanant d’organismes reconnus, indépendants de toutes publicités... ;

[l possibles inégalités territoriales.

Les psycho-oncologues formés a la psycho-oncologie ont normalement une bonne connaissance des
informations médicales sur les suites de la mastectomie, au moins dans les grandes lignes, mais tous
ne le sont pas.

En revanche, de nombreux travaux de recherche ont été conduits et publiés sur les suites psycholo-
giques de la mastectomie, et sont peu connus des médecins, oncologues et chirurgiens. Il est donc im-
portant que ce type de recommandations integre ces données publiées en psycho-oncologie et, partant,
puisse rappeler et rendre incontournable l'intégration des psys dans ces étapes cruciales du traitement.

Mais ils peuvent étre trés aidants sur de nombreux autres aspects, en particulier :

_| offrir un espace d’échange long, répété si besoin, permettant a la femme de resituer I'étape chirurgi-
cale dans son parcours de soins et dans son parcours de vie plus global ;

_I travailler les enjeux émotionnels en lien avec le geste chirurgical et avec la situation somatique plus
globale ;

_I explorer les enjeux identitaires, intimes et sexuels, sociaux ;

_| intégrer la question de la place du partenaire / au vécu de la mastectomie et au choix de RM ou non ;

_I accompagner la réflexion sur les options chirurgicales ;

_l assurer un réle d’interface avec le médecin ou le chirurgien si besoin, sur le modéle de l'intégration
des psys en oncogénétique.

Les PO ne répondent bien slr pas aux questions directes portant sur les conséquences directes de la
chirurgie ou sur les aspects techniques.

Probablement OUI (méme si des améliorations sont possibles) pour les centres pratiquant la mastecto-
mie et la reconstruction car dans ce cas la délivrance d’informations est souvent organisée localement.

Clairement NON pour les praticiens ne pratiquant que la mastectomie (pas de notion claire sur la re-
construction) ou ceux ne pratiquant que la reconstruction (pas de notion claire sur le traitement du can-
cer).

Pour les non-chirurgiens (médecins généralistes, oncologues non-chirurgiens, gynécologues...), l'infor-
mation semble insuffisante pour accompagner les patientes dans ce parcours.
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R11

Votre organisme a-t-il connaissance de difficultés dans 'accompagnement et I'information des
femmes concernées par une mastectomie dans le parcours de soins ? Veuillez préciser votre
propos.

Non

Oui, pas de remboursement pour 'accompagnement psychologique en soins primaires, en dehors des
Soins de Support en Oncologie.

Non

Oui, il existe des difficultés. L'intégration des IPA dans les parcours de soins de ces patientes devrait
permettre de lever des freins a 'accompagnement et au suivi.

Oui. En pratique de routine clinique, les patientes expriment, parfois a distance des traitements, un re-
gret sur le choix de la reconstruction (sans leur poser la question) ou sur les cicatrices avec des risques
de désunion comme nous observons, parfois, au site donneur (cuisse lors PAP++).

Sauf contre-indication trés rare, toute patiente devant subir une mastectomie devrait avoir les informa-
tions sur la reconstruction mammaire immédiate (quand c’est possible) ou différée et ne pas avoir I'in-
formation des années apres le geste. Cela suppose que les chirurgiens qui pratiquent les mastectomies
disposent d’un circuit de correspondant qui pratiquent la reconstruction s’ils / elles ne la pratiquent pas
eux-mémes.

Il faut une organisation de dispositif d’'information permettant en un temps assez court, d’informer sur le
diagnostic de cancer mais aussi sur la mastectomie et les possibilités de reconstruction. Le temps
laissé a la patiente pour une éventuelle prise de décision sur une RMI est parfois amputé par le plan de
soins de son cancer.

Oui. Les patientes expriment parfois un regret a cause des cicatrices et des complications post-opéra-
toires a types de désunion, comme nous observons parfois au site donneur (cuisse lors PAP++). Peut-
étre n’insistons-nous pas assez sur ce sujet ?

Oui, ces difficultés liées non pas a la maladie sous-jacente ou au geste lui-méme sont nombreuses du

fait

_1 du rythme du parcours de soins souvent effréné ;

_1 de la fréquence des états de sidération empéchant ou ralentissant I'intégration de I'événement cancer
et de ses conséquences multiples ;

_l du peu de temps des médecins et chirurgiens aux agendas si contraints ;

_| de la fréquence des situations ou une DMP n’a pas lieu alors que plusieurs options étaient discu-
tables ;

_I du turn over fréquent des professionnels rencontrés pour I'étape chirurgicale (lorsque par exemple, la
patiente ne revoit pas le méme chirurgien).

Oui, dans les études faites en France (rares), il apparait que le taux de reconstruction dépend, entre
autres, de la structure de prise en charge de la patiente (pratique ou non a la reconstruction dans I'éta-
blissement), et du niveau socioéconomique des patientes.

L’information sur la reconstruction est souvent abordée en fin ou apres le traitement et insuffisamment
au moment de I'annonce de la mastectomie.

Ce défaut peut expliquer sans doute en partie le taux faible de RMI en France actuellement.

S’y ajoute également encore les trop nombreuses réticences des différents praticiens impliqués, liées
en grande partie au manque d’informations.

Votre organisme estime-t-il que les femmes soient en attente d’informations ou d’actions sup-
plémentaires relatives a la reconstruction mammaire de la part des professionnels ? si oui, les-
quelles ?
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Non

Oui. Informations sur les bénéfices et inconvénients de la RM, et des avantages et inconvénients des
différentes techniques.

Non

Une information claire, loyale
Une participation effective a la décision
Une prise en compte efficace de I'anxiété, des peurs et levée des incertitudes

Oui, beaucoup de demandes en ce sens par les associations de patientes.
Suivi des effets indésirables post-chirurgie, retentissement sur la qualité de vie.

Oui. Plus de temps pour se décider, plus d’échanges avec d’autres patientes, plus de transparence
(évoquer clairement la possibilité de microchirurgie et de lambeaux libres, méme si cela ne se fait pas
au sein de I'établissement).

Le besoin se ressent pour plus d’'informations sur les complications que les chirurgiens considerent mi-
neures (trouble cicatrisation), ce qui différe du point de vue de la patiente.

Il'y a plusieurs solutions possibles, comme un dispositif d'annonce spécifiquement dédié a la recons-
truction, la réalisation de supports numériques d’information que les patientes peuvent visionner chez
elles avec leur entourage, une liste de patientes contact volontaires peut apporter des informations con-
cernant le vécu de telle ou telle technique, c’est le cas des associations de patientes.

Oui, avec des améliorations en cohérence avec le paragraphe ci-dessus :

_I parcours d'information et de prise de décision cohérent, structuré, comportant temps médical / temps
IDE / acces a un temps psy / acces a des associations si la femme le souhaite ;

[l continuité des interlocuteurs notamment médico-chirurgicaux

oui cf. ci-dessus

Votre organisme juge-t-il qu’en France, certaines techniques de RM sont moins réalisées (que ce
qu’elles devraient étre, compte tenu de leurs indications) parce qu’elles ne sont pas assez con-
nues (des patientes, des équipes médicales qui ne les pratiquent pas) ? Si oui, laquelle/les-
quelles ?

Non
Pas d’autres informations que celles qui figurent dans ce document.

Pas d’opinion

La microchirurgie devrait permettre de limiter les séquelles post-opératoires avec un résultat esthétique
de meilleure qualité.

Oui. Les lambeaux libres de type DIEP, par manque de disponibilités des équipes qui le pratiquent (peu
d’équipes de microchirurgie, délai pour avoir une consultation dédiée, délai opératoire). Les lambeaux
type DIEP ou PAP permettent une épargne musculaire, contrairement au lambeau de grand dorsal clas-
sique, qui provoque des restrictions de mouvements et des douleurs majeures au site de prélevement.

La technique de reconstruction autologue par transfert de graisse sans lambeau ni protheése mériterait
aussi d’étre développée.

Pour chaque technique les risques, inconvénients, résultats et séquelles a court et long terme devraient
étre présentés de maniére transparente.

Chaque équipe a tendance a « sur-proposer » sa technique, alors que la patiente devrait pouvoir opter
pour un choix a partir d’'une palette la plus large que possible.
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Hors de notre champ de compétence pour les aspects techniques.

En revanche, 'accessibilité a la RM reste trés inégale pour des raisons matérielles ou financiéres, ce
qui représente pour certaines femmes une entrave voire une blessure supplémentaire (avec un possible
vécu d'injustice qui vient se rajouter a la blessure de la maladie et des traitements).

L’'important est de donner I'information sur toutes les techniques de reconstruction existantes ainsi que
les adresses des praticiens les pratiquant le cas échéant, selon leur souhait.

La fréquence de telle technique dépend de cette information mais aussi surtout de la balance béné-
fice/risque expliqguée honnétement aux patientes (pour preuve, le taux de RM par prothése est large-
ment prédominant y compris dans les centres pratiquant 'ensemble des techniques)

Votre organisme juge-t-il, au contraire, que certaines techniques sont plus souvent réalisées ?
Non

Pas d’autres informations que celles qui figurent dans ce document.

Pas d’opinion

Non

Le lipomodelage avec des taux de complication rapportés relativement faibles.

Oui. Implantation d’'une prothése (d’attente) puis consultation spécifique aupres d’'une équipe de micro-
chirurgie.
C’est parfois la seule technique proposée, faute d’acces a la microchirurgie.

Idem

Cf.

Selon votre organisme, y aurait-il des considérations importantes (organisationnelles ou struc-
turelles) a prendre en compte au niveau des équipes professionnelles pour améliorer I'approche
de la RM (étapes, modalités d’information, de décision, formation professionnelle) ?

Non

Un parcours explicite et organisé pour l'infirmation des patientes, et pour une aide psychologique si né-
cessaire.

Pas d’opinion

Non

Développement du PPAC, travail pluridisciplinaire avec du personnel formé, participation aux groupes
de travail avec associations de patientes.

Oui. Réunions de concertation pluridisciplinaires dédiée, idéalement en impliquant la patiente.

Toute équipe chirurgicale d’un établissement autorisé a la chirurgie du cancer du sein devrait avoir en
interne ou par convention un acces a une large palette de techniques de reconstructions qui seraient
proposées avant la chirurgie.
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Cf. ci-dessus pour les aspects organisationnels

La formation des intervenants, en particulier en matiere

_1 de communication, intégrant une formation a la relation de soins dans ses aspects pragmatiques
mais aussi subjectifs ;

_I de repérage de la vulnérabilité et de la détresse psychiques ;

1 d'accompagnement a la prise de décision partagée, qui ne doit étre ni un abandon de la décision a la
patiente, ni une simple décision informée, voire une recommandation en fonction des représentations
du professionnel (ces deux extrémes étant caricaturaux).

Si les professionnels qui interviennent n’ont pas toutes les informations et ne se sentent pas en mesure
de réaliser cette information convenablement (faute de formation adaptée et/ou de temps alloué a cette
activité), aucun support informatif ne pourra remplacer ce dialogue avec les équipes : la prise de déci-
sion s'inscrit dans une relation de soins (cf. travaux hors RM sur le regret décisionnel, inversement pro-
portionnel a la qualité de I'alliance thérapeutique).

Nécessité d’information précoce de la patiente

Information éclairée balance bénéfice/risque documentée/littérature
Outils d’information adaptés

Temps de réflexion indispensable

Supports d’informations

Infirmiére de parcours, bénévoles, associations

ANALYSE CRITIQUE DE LA LITTERATURE (cf. fichier « Volet 1, Analyse bibliographique »

Al

CMK
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CNPO

CNP IBO

CNP IPA

SFCO
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joint & cet envoi)

Votre organisme a-t-il des commentaires ou remarques sur ce document (clarté, lisibilite) ?
Non

Non

Non

Bonne visibilité de I'hétérogénéité et du manque de hiérarchisation des différentes techniques.

Sur la forme, un classement par thématique plutdt que par étude serait peut-étre souhaitable.

Document exhaustif.
p.8 le terme de « berges tissulaires » parait plus approprié.

« La mastectomie totale reste la technique de référence pour les cancers localement avanceés... ».

Trés riche et trés intéressant

Il est impressionnant de constater le nombre de limites liées aux qualités méthodologiques insuffisantes
de nombreux travaux ; mais la synthése a le mérite de le dire trés clairement et d’'amener a des conclu-
sions prudentes de ce fait.

Sur la forme, le document gagnerait peut-étre a plus de concision, des phrases plus courtes et mieux
structurées le rendraient plus lisible.

Dense et certaines répétitions dans les synthéses.
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Votre organisme a-t-il des données bibliographiques sur cette thématique qui ne figureraient
pas dans le document ? Si oui, merci de les joindre en PDF a votre réponse

Non

Non

Non
Oui.
1. https://edhub.ama-assn.org/in-learning/audio-player/18563169#

Cette interview porte sur la difficulté a appliquer la décision partagée (réf. dernier tiers de l'interview). Le
sujet évoqué ici est le cancer de la thyroide mais la problématique de la décision partagée est bien ima-
gée a la fin de l'interview.

2. Process quality of decision-making in multidisciplinary cancer team meetings: a structured observa-
tional study. BMC Cancer Nov 2017

Pola Hahlweg, Sarah Didi, Levente Kriston, Martin Harter, Yvonne Nestoriuc, Isabelle Scholl

Oui, de nombreuses publications en psycho-oncologie pourraient compléter le travail réalisé ici, si les
guestions correspondantes, pour nous fondamentales, étaient intégrées dans la recherche (voir ré-
ponse A3).

Nous vous signalons par ailleurs certains travaux d'équipes frangaises sur ce sujet

Dolbeault S. and Brédart A. Multidisciplinarité : aspects psychologiques. In Springer (sous la direction
de A. Fitoussi, B. Couturaud, R. Salmon), editor, Chirurgie oncoplastique et reconstruction dans le can-
cer du sein : techniques et indications. L’expérience de I'Institut Curie, pages 126-135, 2007.

Lamore K., Vioulac C., Fasse L., Flahault C., Quintard B. & Untas A. (2020). Couples’ experience of the
decision-making process in breast reconstruction after breast cancer: A lexical analysis of their dis-
course. Cancer Nursing, 43(5), 384-395. doi:10.1097/NCC.0000000000000708

Lamore K., Flahault C. & Untas A. (2020). Women and partners’ information need, emotional adjust-
ment and breast reconstruction decision-making before mastectomy. Plastic Surgery, 28(3), 179-188.
doi:10.1177/2292550320928558

Lamore K., Flahault C., Fasse L. & Untas A. (2019). “Waiting for breast reconstruction”: An interpreta-
tive phenomenological analysis of heterosexual couples’ experiences of mastectomy for breast cancer.
European Journal of Oncology Nursing, 42, 42-49. doi: 10.1016/j.ejon.2019.07.008

Lamore K., Montalescot L. et Untas A. (2017). Treatment decision-making in chronic diseases: What
are the family members’ roles, needs and attitudes? A systematic review. Patient Education and Coun-
seling, 100, 20171-2181. doi : 10.1016 / j.pec.2017.08.003

Fasse L., Flahault C., Vioulac C., Lamore K., Van Wersch A., Quintard B. et Untas A. (2017). The deci-
sion-making process for breast reconstruction after cancer surgery: Representations of heterosexual
couples in long-standing relationships. British Journal of Health Psychology, 22(2), 254-269. doi:
10.1111/bjhp.12228

Lamore K., Quintard B., Flahault C., van Wersch A. et Untas A. (2016). Evaluation de 'impact de la re-
construction mammaire chez les femmes en couple grace a un outil de recherche communautaire : les
Seintinelles. Bulletin du Cancer, 103(6), 524-534. doi: 10.1016/j.bulcan.2016.03.011

Non
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Selon votre organisme, y aurait-il des considérations importantes qui auraient été omises dans
I’analyse et I’appréhension de ce sujet ?

Non
Le besoin d’accompagnement psychologique

Non

Non

Oui, en matiere de psycho-oncologie plusieurs domaines importants apparaissent insuffisamment abor-
dés. En effet, la littérature sur les enjeux psy a surtout été dans ce document considérée sous l'angle
de la prise de décision (parametres psy et RD, et satisfaction des outils...). Bien sir, comme dans
toutes les recherches bibliographiques, des choix doivent étre faits mais cependant, nous pensons

que :

1) Parmi l'information sur les effets secondaires et les bénéfices attendus de telle ou telle technique, ou
de la présence / absence de RM, devraient figurer plus de données sur |'état psychologique associé a
ces différentes techniques (état émotionnel, anxiété, dépression, mais aussi qualité de la sexualité et
atteinte de I'estime de soi). Ces « risques psychologiques » peuvent en effet, comme les risques soma-
tiques, faire partie des criteres de décision pour la femme et son partenaire (pour illustration de ces en-
jeux, un exemple de question posée par les patientes est « est-il possible de retrouver une sexualité
épanouie sans RM ? » ou bien « est ce que j'ai plus de chance d'éviter une dépression si je demande
une RMI ? »)

2) Cela est d'autant plus important que ces résultats semblent encore controversés, une des pistes
étant que l'impact psychologique peut dépendre de caractéristiques antérieures de la patiente comme,
par exemple, l'investissement de I'image corporel (pour illustration, mais il y a d’autres réf., voir Fang
SY Breast Cancer Res Treat 2013 Jan;137(1):13-21

3) La lutte contre les inégalités étant un engagement fort des politiques de santé francaises, il est dom-
mage que ne soient pas abordées dans ce document (sauf erreur de notre part) les situations particu-
lieres des minorités sexuelles ; ou celles des patientes atteintes de handicap ; ou celles des patientes
vulnérables en termes de santé mentale (pour illustration, voir Gross SE Disabil Health J 2020
Apr;13(2):100873 ou Becherer BE J Surg Oncol 2017 Dec;116(7):803-810). La question se pose en
termes d'impact différentiel possible chez ces patientes, mais aussi en termes d’adaptation de la propo-
sition de soins, ou d'adaptation des outils décisionnels. Pour rappel, la surmortalité liée au cancer des
patients atteintes de maladie psychiatrique chronique pourrait résulter en grande partie d’une inadapta-
tion ou d’un non-acceés aux dispositifs de soins.

4) En matiere d'impact psychique, la question des mastectomies et RM dans les contextes génétiques
est un sujet a part entiere, qui reste peu aborde dans ce document, alors que les contextes et les pro-
blématiques sont différentes (femmes parfois indemnes vs patientes atteintes de cancer ; et contexte
génétique vs contexte non génétique). Ne faudrait-il pas les traiter a part en développant ces ques-
tions ?

5) La question de la formation des intervenants a l'utilisation des outils et a la communication soignant-
soigné mériterait également d'étre plus développée (car elle impacte potentiellement I'efficience des ou-
tils d'une part, leur appropriation d'autre part).

6) La place du partenaire dans la prise de décision est peu évoquée.

7) La place des pairs et des associations, pourtant fondamentale pour la construction des représenta-
tions et des attentes, et pour l'appropriation de l'information par les patientes, devrait étre mieux abor-
dée.

Non

HAS « Annexes :INFORMER LES FEMMES sur la RECONSTRUCTION MAMMAIRE aprés mastectomie totale « mars 2023 65



A4

CMK

CMG

CNPO

CNP IBO

CNP IPA

SFCO

SFFPO

SFSPM

RL1

CMK

CMG

CNPO

CNP IBO

CNP IPA

SFCO

SFFPO

SFSPM

Votre organisme a-t-il d’autres commentaires ou suggestions a faire sur cette partie « analyse
critique de la littérature internationale » ?

Non
Non

Non

Non

La notion de préservation de la plaque aréolo-mamelonnaire en chirurgie radicale avec reconstruction
immédiate prophylactique ou dans le cadre du traitement du cancer.

Cf. ci-dessus, nous pensons qu'elle pourrait étre utilement étoffée par la réponse aux questions ci-des-
sus

Non

REMARQUES LIBRES

Votre organisme a-t-il d’autres commentaires ou remarques au sujet de la RM en France, sous
I’angle de I'information délivrée aux patientes et de I’'accompagnement dans leur décision ?

Non

Nous attendons la seconde partie du dossier.

Non

Non

Les informations a disposition des patientes de sont pas toujours mises a jour et facilement accessibles.

Pour faire progresser les pratiques sur la reconstruction mammaire il faut en mesurer, régulierement et
prospectivement, la qualité de vie, la satisfaction, et les complications.

Il faut impliquer beaucoup plus les patientes dans la décision de reconstruction et les choix.

Il faut intégrer une réflexion sur les modalités de financement de la reconstruction. Le colt d’une re-
construction, qui parfois comprend plusieurs temps opératoires, peut étre un frein a la reconstruction.

Merci de nous avoir associés a ce travail.

La plupart des remarques faites par la SFFPO soit sont des constatations cliniques aujourd'hui ap-
puyées par la littérature, soit en sont directement issues. Comme souvent en matiere de soin, les pra-
tiques ne sont pas assez modifiées par la littérature ; et les changements de comportement suivent
beaucoup moins aisément I'évidence scientifique que ne le font les changements de prescription, plus
faciles. Nous pensons que cet accompagnement au changement de comportement de soins (communi-
cation, information, accompagnement...) représente un enjeu majeur pour la qualité des soins et devrait
justifier d'un plan d'action a part entiére afin que les pratiques frangaises soient plus conformes aux
données de la recherche et/ou aux bonnes pratiques internationales.

Non
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Abreviations et acronymes

AGREE
AMSTAR
ATIH
CCAM
CEU

cf.

CHU
CLCC
CMG
CMK
CNP
CNPO
CNP-IBO
CNP-IPA
DGS

DIEP

DMP
EORTC
HAS

HTA

INCa

GT
LAGC-AIM
LD

MT

PAM

PAP

PSMI
PREM

PROM

Appraisal of Guidelines for Research and Evaluation Instrument
Assessment of Multiple Systematic Reviews

Agence technique de I'information sur I'hospitalisation
Classification commune des actes médicaux

Conseil pour I'engagement des usagers

Confer

Centre hospitalo-universitaire

Centre de lutte contre le cancer

College de la Médecine Générale

Collége de la Masso-kinésithérapie

Conseil national professionnel

Conseil national professionnel d’Oncologie

Conseil national professionnel Infirmier de bloc opératoire
Conseil national professionnel Infirmier en pratiques avancées
Direction générale de la santé

Deep Inferior Epigastric Perforator, i.e. lambeau cutanéograisseux libre a pédicule perforant de I'ab-
domen

Décision médicale partagée

European Organisation for Research and Treatment of Cancer

Haute Autorité de santé

Health Technology Assessment évaluation de technologie de la santé

id est, c’est-a-dire

Inferior Gluteal Artery Perforator, i.e. lambeau perforant inférieur du muscle glutéal ou grand fessier
Implant mammaire

Institut national du cancer

Groupe de travail

Lymphome anaplasique a grandes cellules associé aux implants thoraciques

latissimus dorsi (muscle grand dorsal), i.e. lambeau musculocutané du muscle grand dorsal
Mastectomie totale

Plaque aréolo-mamelonnaire

Profunda Artery Perforator (flap), i.e. lambeau perforant aux dépens de I'artere fémorale profonde
Programme médicalisé des systemes d’information

Patient-reported experience measures, perception du patient de son expérience de prise en charge

Patient-reported outcome measures, mesures (résultats) rapportées par le patient de son état de
santé
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RM
RS
SGAP

SIEA

SFCO
SFFPO
SFSPM
SoF.CPRE
SUNDAE
TDAP

TRAM

TUG

VS

Reconstruction mammaire
Revue systématique
Superior Gluteal Artery Perforator, i.e. lambeau perforant supérieur du muscle grand fessier (glutéal)

Superficial Inferior Epigastric Artery (flap), i.e. lambeau libre de I'artére épigastrique inférieure superfi-
cielle

Société francaise de Chirurgie oncologique
Société francaise et francophone de Psycho-Oncologie
Société Francaise de sénologie et de pathologie mammaire
Société francaise de chirurgie plastique, reconstructrice et esthétique
Standards for UNiversal reporting of patient Decision Aid Evaluation
ThoracoDorsal Artery Perforator flap, i.e. lambeau perforant pédiculé thoracodorsal

Transverse rectus abdominis myocutaneous, i.e. lambeau musculocutané du muscle droit de I'abdo-
men

Tranverse Upper Gracilis (flap), i.e. lambeau de muscle gracilis (de la face interne de la cuisse) a pa-
lette transversale (similaire a I'appellation TMG)

versus
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