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Contexte

e Evaluation des deux programmes de dépistage organisé (sein et
colorectal) sur 'ensemble du territoire

e Réflexion sur la qualité des programmes de DO

 Questionnements sur la participation, I'information et le respect
des choix des citoyens

Mise en place du GRED

* Sous l'égide de |la Présidence de lI'inca

* Groupe d’experts indépendants

» Sollicitation d’experts extérieurs (auditions et relecture)
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Une triple mission

* Rappeler les principes éthiques fondamentaux sur
lesquels doit sappuyer un programme de santé publique
tel que le DO

* Analyser les questions d’ordre éthique que soulevent la
participation et la non participation

* Interroger du point de vue éthique l'organisation actuelle
du DOCS (modalités d’inclusion, de suivi, d’information,
de consentement...) / Evolution des liens DO et DDI
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 Rapport intégral et synthese mis en
ligne

* Disponible sur le site de l'inca

http://www.e-cancer.fr/toutes-les-
actualites/7219
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Le rapport : Ethique et dépistage organisé
du cancer du sein en France

DEPISTAGE

OCTOSRE 2012

Ethlque et deplstage organisé

dU cancer dU SEII"I en France
SYNTHESE DU RAPPORT

'INGa a intié une réfloson éhaque au niveay
national sur le programme de dépatage orga
nisé du cancer du sesn dans b mesure ol des
interrogations.  émergent  depuis  pluseurs

annédes sur les bénéfices et les nsques associés
au dépezage du cancer du sen par mammographe

L'objectif de o rapport est de proposer un édairage nou
veay sur le programme de dépestage organisé du cancer du
sen qui P une multp d’ fs, directs ou
secondaires, i court et long termes. Dans le cadre de 2 tra
wvail, hrﬁlﬂnoﬂﬁhnqueabof&lﬂnpeﬂspmwuhqu
bes modalités d inclusion, d'inf
demb\cqmdnqmnsplmpobaluautwdﬂawﬂ
individuelle en regard des devoirs collectifs et d'une organi
sation optimeée du systéme de santé

Ce rapport repose les termes du débar 3 la lumidre de la
réflenon éthique en vue de contnbuer 3 la réflenion collec
tive. Ce document aborde des pistes de réflexon, ainsi que
des propostions d'é&olution

LES PRINCIPES WK)UES APPLICABLES

AU PROGRAMME DE DEPISTAGE ORGANISE

DU CANCER DU SEIN

1. La nécessaire conciliation entre intérit particulier et inté-
rit géndrl. I'&heque du s0in est onentée vers lintéréc
partxculier de la personne tandis que 'éthique de préven
tion est onentée vers I'mtérét général Il s"agit alors & avoir
mmnmalaprﬂquunﬂwwn&m"pm

A en avec d'autres champs

3

'

pour les p . rep psy
piques, dir sococulturelies, concep philoso
phigque de 5a liberté. )

Plusieurs points doivent alors nous servir de viges

® b santé est une réalité émmemment varable selon les

per L I e ltured, les pérodes
dcfm.

® un dépistage s'adresse 3 des personnes en apparence
en bonne santé ;

» laction menée est de nature probabiliste ;

» lNéiqueé dans MNapplication de b prévention doit viser 3
ne pas exclure du depositif de prévention mas égale
ment i ne pas e proposer sd entre en conflit avec d’au
tres réalités

. Evolution de ka édicale dans le cadre du

dépistage. |.a nature de la relation médicale 2 &rolué dars
b mesure ol la médecine devient de plus en plus préven
tive, voire prédictive. Dis lors, les acteurs du monde de
b santé se trouvent face 3 des personnes, non plus souf-
frantes, mais bien portantes. La relation médeon patient
ne peut, dans ces conditions, demeurer identique i ce
queleaun lammmmmwsuumhm
dh ises Une telle é

nécesste  prise en compte de la qualité de l'information
et de I'éducation 3 ka santé, de méme que ke respect de la
wolonté du patient & son droit de refus.

Autonomie et responsabilité peuvent rentrer en tension
Fune avec Fautre. Cette tension s’exerce dés lors, qu'au
nom d'une autonomie mal exercée, cela nuque de mettre

www.e-cancer.fr
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FIGURE 4. PARTICIPATION AU DO PAR CLASSE D’AGE SELON L’InVS 'S
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FIGURE §. RECOURS ALA MAMMOGRAPHIE EN FONCTION DE ’AGE DES FEMMES
DANS I’EGB-AM (REGIME GENERAL). PART DU DO ET DU DI, SUIVI OU DIAGNOSTIC" (33)
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Dans notre rapport le choix a été fait d’appeler la pratique hors DO « démarche de

détection individuelle » (DDI) afin de mieux la distinguer sémantiquement du
« programme de dépistage organisé » (DO) et de lever la confusion.
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* In fine, la non participation au dépistage (dans la
tranche d’Gge 50-74 ans) ou le recours au DDI
(avant 50 ans et apres 74 ans) posent une question
commune: la non adhésion a des regles
scientifiqgues de santé publique édictées vis a vis
d’une population.

e Cette situation n’est pas a condamner a priori,
mais nécessite que l'on cherche a mieux la
comprendre.

G Moutel / GRED
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DU CANCER DU SEIN.
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- ETVOUS ? He
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* Non réalisation

— Meéconnaissance

— Débat et doute sur le rapport bénéfice/risque: renvoi aux concepts de bienfaisance et
de non malfaisance

— Controverse dans la littérature internationale sur les méthodologies d’évaluation des
dispositifs/ Débat sur les données insuffisantes en France / Débat sur le sur-diagnostic
et sur-traitement

— Ne pas se sentir concernées

— Manque de temps

— Autres priorités de vie / Autres urgences de vie, financiéres, familiales, logement...
— Pénibilité/ Douleur

— Peur du résultat

— Caractere impersonnel de la démarche

— Démarche vécue comme administrative / Etatique (lettre, convocation, se cumule
avec d’autres sollicitations y compris d’autres dépistages et actions de prévention)

— Trop faible lien avec le médecin (généraliste/ gynéco)

G Moutel / GRED
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e Réalisation par les femmes d’un DDI plutét que DO

— Caractere plus personnelle de la démarche

— Volonté de gérer seule sa santé / autonomie +++
— Se rassurer

— Influence des amies et des histoires vécues

— Plus confiance en son médecin

— Méconnaissance des différences entre DO et DDI et des regles qualité du DO
/ cahier des charges, double lecture

— Pour l'exces de fréquence: méconnaissance des risques des mammographies

...avec en parallele attitude incitative de certains médecins (par
méconnaissance, habitude, automatisme, simplicité, intérét)

G Moutel / GRED
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Des questions associées importantes

— Méconnaissance des facteurs de risque par les femmes /
Confusion entre dépistage et prévention (croyance que le
dépistage protegerait du cancer!)

— Méconnaissance des bénéfices et risques des
mammographies

— Méconnaissance des faux négatifs
— Méconnaissance des cancers de |'intervalle

— Aucune certitude que les femmes a haut risque soient bien
repérées, bien informées et donc bien suivies (manque de
données et de tracabilité sur ce fait)

G Moutel / GRED
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Un point a ne pas négliger: I'impact économique

— Incidences sur des dépenses de santé
— Un systéme non rationnel / Surco(t ?

— Débat sur le mode de remboursement: doit-on
renvoyer la revendication d'autonomie a un
désengagement de la solidarité?

G Moutel / GRED
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Le rapport souligne une nécessité:

Promouvoir une meilleure information des femmes (prenant
en compte des données actualisées et acceptant de parler
des zones d’incertitudes) pour promouvoir un choix
réellement plus éclairé, plus libre et plus responsable

Cette optimisation doit passer:

- par la puissance publique (I'Inca modifie en ce sens les outils et
recommandations d’information) et

- par les professionnels de santé (obligation de délivrance d’une
information de qualité adaptée a chaque patiente/ loi du 4 mars 2002)
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e Continuer a bien expliquer aupres de tous les acteurs: démarche
individuelle / dépistage organisé

e Aller vers plus de transparence dans |I'information des femmes (sortir
d’une logique d’incitation vers une démarche d’information éclairée):
donc renforcer I'information sur le DO; mais aussi sur le DDI

* Contenu

— Rythme/ Bénéfices/risques/incertitudes (Notions de faux positif et de faux négatif,
cancer de l'intervalle, surdiagnostic/surtraitement)

— Mieux expliquer les places respectives des DO et DDI dans le parcours de santé de
chaque femme (Indications sur le programme de dépistage organisé et sur la
démarche de détection individuelle -facteurs de risques personnels-).

— Modalités de prise en charge et surcolt restant a la charge des patientes
— Droit de refuser le dépistage



Q{gsmw Difféerencier démarche individuelle
anem / dépistage organisé
Proposition

— Rappeler les indications propres a chaque filiere et
proposition d’'une nouvelle dénomination (démarche de
détection individuelle DDI) pour éviter la confusion

— S’assurer de l'effectivité de la prise en charge des femmes
a risque aggrave de cancers du sein dans le DDI

— Améliorer l'information sur le DO et son acces (mieux
impliquer les médecins proches des femmes) tout en
respectant leur libre choix

— Etudier comment faire converger la collecte des données
et la tracabilité des actes entre DO et DDI (objectif de
santé publique +++)
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Encore trop d’incertitude sur:
- la fréequence du surdiagnostic et ses conséquences

- les cancers de lI'intervalle

- les cancers radio-induits

Proposition : pour permettre a I'lavenir une meilleure
information des femmes, il conviendrait de mettre en place
des études prospectives sur ces éléments (responsabilité
politique publique+++ / participation des professionnels de
santé+++).



Q{\?mm La place du dépistage et de |la prévention
— dans le parcours de santé

Il existe un risque de confusion entre prévention primaire et
dépistage et également une méconnaissance de la notion de
risque moyen et de risque élevé

Proposition :

- |l faut clairement informer les femmes sur le fait que le
dépistage des cancers du sein ne permet en aucun cas
d’empécher leur apparition, ce qui renvoie a la nécessité de
structurer une démarche collective d’éducation a la santé

- 1l faut également mieux informer donc mieux cibler les
femmes a risque / éviter le consumérisme de mammographie
pour aller vers des prescriptions mieux adaptées
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Renforcer le role et I'implication
D CANRR des professionnels de santé concernés

* |l apparait souhaitable de rappeler et renforcer le role et
I"implication des professionnels de santé concernés
(médecin traitant, gynécologue et radiologue) comme
vecteurs d’'une meilleure information et d’aide a la
décision, notamment quand a l'orientation DO/DDI

* Ce renforcement de lI'implication des professionnels de
santé suppose du temps dédié a I'information, ce qui
pose deux questions:

— Possibilité/disponibilité (organisation territoriale/ démographie/
définition des acteurs et missions)

— Reconnaissance/ Valorisation
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— Risques:
* Prescrire automatiquement
* Ne plus distinguer DO et DDI
» Etre inégalitaire / Rater des populations a risque

— Eléments de Réponses:
* Favoriser un partage du savoir avec les femmes (en intégrant les concepts de
différence et inégalité socio-culturelles)

* Leur permettre de co-décider avec leur médecin

L'OMS rappelle en ce sens que l'éducation a la santé doit étre
pensée comme outil de liberté et de responsabilité consentie et
pertinente...

... en visant a former et a instruire tout au long de la vie en
intégrant l'unicité et la spécificité de chaque personne.
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Conciliation entre intérét particulier et intérét général
C Notion d’éducation a la santé

Evolution de la relation de soins/ bon usage du
systeme de santé

é Responsabilité individuelle et collective



