UNIVERSITE DU QUEBEC

ESSAI PRESENTE A ‘
L’UNIVERSITE DU QUEBEC A TROIS-RIVIERES

COMME EXIGENCE PARTIELLE
DU DOCTORAT EN PSYCHOLOGIE

PAR
CHARLOTTE GAMACHE

~ EVALUATION DE LA QUALITE DES OUTILS D’AIDE
A LA DECISION EN SOINS PALLIATIFS CHEZ LA POPULATION
ONCOLOGIQUE : UNE REVUE DE LA LITTERATURE

OCTOBRE 2017



Université du Québec a Trois-Rivieres

Service de la bibliotheque

Avertissement

L’auteur de ce mémoire ou de cette these a autorisé I’'Université du Québec

a Trois-Rivieres a diffuser, a des fins non lucratives, une copie de son
meémoire ou de sa these.

Cette diffusion n’entraine pas une renonciation de la part de I'auteur a ses
droits de propriété intellectuelle, incluant le droit d’auteur, sur ce mémoire
ou cette these. Notamment, la reproduction ou la publication de la totalité
ou d’une partie importante de ce mémoire ou de cette these requiert son
autorisation.



UNIVERSITE DU QUEBEC A TROIS-RIVIERES

Cet essai de 3¢ cycle a été dirigé par :

Marie-Claude Blais, Ph.D., directrice de recherche

Université du Québec a Trois-Rivieres

Diane Tapp, Ph.D., codirectrice de recherche

Jury d’évaluation de I’essai :

Université Laval

Marie-Claude Blais, Ph.D.

Université du Québec a Trois-Riviéres

France Cloutier, Ph.D.

Université du Québec a Trois-Rivieres

I[sabelle Marcoux, Ph.D.

Université d’Ottawa



Ce document est rédigé sous la forme d'articles scientifiques, tel qu'il est stipulé dans les
reglements des études de cycles supérieurs (Article 138) de I'Université du Québec a
Trois-Rivieres. Les articles ont été rédigés selon les normes de publication de revues
reconnues et approuvées par le Comité d'études de cycles supérieurs en psychologie. Les
noms du directeur et du codirecteur de recherche pourraient donc apparaitre comme

coauteurs de l'article soumis pour publication.



Sommaire
Cet essai prend la forme d’une revue de la littérature. 1l vise a dénombrer et évaluer la
qualité des outils d’aide a la décision destinés a une population oncologique en soins
palliatifs (SP). Cette démarche s’inscrit dans le contexte ou les avancées médicales
permettent désormais aux patients de vivre plus longtemps avec un cancer incurable. La
transition des traitements oncologiques aux SP ainsi que la planification des SP
confrontent ces patients a des décisions hautement délicates. Lors de la présente recherche
documentaire, les publications portant sur des outils d’aide a la décision offerts a une
population oncologique, ciblant le réle du patient dans ce processus et traitant d’une
décision en lien avec la planification des soins palliatifs ont été retenues. Un échantillon
de 16 outils d’aide a la décision a ainsi été identifié. Pour les fins de cette étude,
I’ International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) instrument v3 a été adaptée en
langue frangaise et a servi a I’évaluation de ces outils. Les résultats démontrent que les
outils destinés a une population oncologique en SP ciblent cinq types de cancer, a savoir
les cancers du sein, des ovaires, du poumon, colorectal et de la prostate. De maniére
générale, I’ensemble des outils traite d’une décision spécifique, soit le recours a des
traitements de chimiothérapie en plus des soins de confort et négligent les autres décisions
auxquelles les patients oncologiques en SP sont susceptibles de faire face. Enfin, le niveau
de qualité moyen des outils recensés est en dega du seuil établi. Cela suggere que dans
I’ensemble, les outils ne parviennent pas a intégrer suffisamment les criteres déterminés

par I’IPDAS. Parmi les 16 outils d’aide a la décision, I’utilisation de quatre outils est



recommandée en milieu clinique. Les autres outils n’ont pas les propriétés requises pour

soutenir une prise de décision, mais peuvent servir d’outils éducatifs.
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Introduction



Le cancer a une trajectoire (Murray, Kendall, Boyd, & Sheikh, 2005) qui comporte
généralement une phase diagnostique, une phase de traitements a visée curative et, dans
le cas ou la maladie évolue défavorablement, une phase palliative, puis terminale (Murray
et al., 2005). Le type de cancer et le stade auquel il est diagnostiqué initialement
déterminent en partie le pronostic ainsi que la trajectoire de soins a venir. En effet, un
diagnostic réalis¢é de maniére précoce est associé a un meilleur taux de survie
comparativement a un diagnostic réalisé plus tard dans la trajectoire de la maladie. Par
ailleurs, certains types de cancer ont des pronostics plus favorables que d’autres. C’est
notamment le cas du cancer de la thyroide, du testicule et du sein. Les cancers de
I’cesophage, du pancréas et des poumons sont, pour leur part, associés a des pronostics
plus sombres (Higginson & Costantini, 2008). Aprés la phase diagnostique, des
traitements a visée curative sont administrés aux patients pour qui la guérison est possible.
Certains de ces patients connaitront une phase de rémission, puis de guérison. Les moins
favorisés verront malheureusement leur cancer progresser ou récidiver. Pour d’autres
patients, le diagnostic initial sera celui d'un cancer avancé. Ces derniers recevront dés lors

des traitements a visée palliative.

Bien que pour plusieurs patients le cancer demeure incurable, il ne s’agit plus de la

maladie fatale et fulgurante d’autrefois. De nos jours, la trajectoire du cancer s’apparente



de plus en plus a celle d’une maladie chronique (Reed & Corner, 2013; Sjovall, Gunnars,
Olsson, & Thomé, 2011). Le développement de traitements anticancéreux plus efficaces
permet désormais aux patients de vivre plus longtemps (Ruiterkamp et al., 2011). Alors
que la survie médiane était d’'une année environ il y a de cela 40 ans, elle est de pres de
six années a I’heure actuelle (Macmillan Cancer Support, n.d.). On assiste ainsi a
I’émergence d’une nouvelle population de patients oncologiques : ceux qui sont atteints
d’un cancer incurable, qui sont cliniquement stables, mais dont I’'évolution de la maladie
est incertaine (Lobb et al., 2015). Ces personnes peuvent étre soignées par le biais de
traitements continus ou cycliques ou encore demeurer sous surveillance (Harley, Pini,
Bartlett, & Velikova, 2012). Vivre plus longtemps avec un cancer incurable signifie

également €tre pris en charge plus longtemps par les soins palliatifs (SP).

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2017), les SP sont une approche
applicable a I’ensemble des patients confrontés a une maladie potentiellement mortelle et
qui peut €tre dispensée de fagon précoce dans la trajectoire de soins, en parallele avec
d’autres traitements visant a prolonger la vie. Alors qu’elle a été longtemps associée aux
derniers stades de la trajectoire de soins, I’American Society of Clinical Oncology
préconise dorénavant une approche de soins palliatifs concomitants aux traitements
palliatifs (Smith et al., 2012). Ainsi, les SP peuvent intervenir dés I’annonce du diagnostic
du cancer, s’intensifier lorsque la maladie est jugée incurable ou lors du diagnostic de la
premicre métastase et étre a leur apogée au début de la phase terminale (Sanft & Von

Roenn, 2009).



La transition vers les soins palliatifs : des décisions singuliéres et difficiles
pour le patient et ses proches

Lorsque le cancer évolue défavorablement, le patient doit choisir éventuellement de
reconsidérer la poursuite de traitements anticancéreux ou encore choisir d’intensifier les
SP. Persister avec des traitements a visée curative alors que la maladie est incurable peut
engendrer une proportion plus importante d’effets indésirables que de conséquences
positives (Domingues et al., 2015). En effet, lorsque la maladie est incurable, les bienfaits
générés par les traitements curatifs sont souvent incertains en termes de qualité ou
d’allongement de I’espérance de vie (Alesi, Bobb, & Smith, 2012; McCall & Johnston,
2007). Ainsi, le patient peut étre éventuellement amené a choisir de diminuer, voire cesser
les traitements a visée curative tels la chimiothérapie et accroitre les SP. La cessation des
traitements anticancéreux a un moment approprié est d’ailleurs un indicateur reconnu de
la qualité¢ de soins (Clarke, Johnston, Corrie, Kuhn, & Barclay, 2015). Toutefois, le
meilleur moment ou transiter vers les SP demeure vague (Clarke et al., 2015; Schofield,

Carey, Love, Nehill, & Wein, 2006).

En effet, cette transition vers les SP ou leur intensification marque une étape critique
dans la trajectoire du cancer et souléve des questions complexes. D’abord, cette transition
confronte le patient & la notion d’une mort rapprochée et peut susciter chez ce dernier la
peur d’étre sans ressources ou encore d’étre abandonné par le corps médical (Baile,
Glober, Lenzi, Beale, & Kudelka, 1999). Lors de cette transition le patient est aussi amené
a prendre une décision hautement sensible, c’est-a-dire choisir de privilégier ses chances

de prolonger sa vie, en maintenant les traitements anticancéreux, ou choisir de privilégier



sa qualité de vie, en diminuant notamment I’intensité et la fréquence des traitements, voire
en les cessant complétement (Lamontagne, Beaulieu, & Arcand, 2015). I peut ainsi €tre
particulierement difficile pour le patient d’établir le degré de bénéfice a partir duquel les
traitements ne sont plus avantageux et ainsi déterminer le moment ou il est préférable pour
lui de procéder & une transition quant a I’objectif de ses soins et traitements. A cela s’ ajoute
le fait que le patient et le médecin doivent composer avec des statistiques et probabilités
générales qui ne tiennent pas compte des caractéristiques individuelles de chaque patient.
Ce n’est qu’a posteriori qu’il est possible de connaitre la maniére dont un patient réagit au

traitement en comparaison aux données scientifiques connues a ce jour.

Plus qu’un événement isolé, la prise de décision relative aux SP est un véritable
processus pouvant étre difficile en raison du contexte, de la complexité ainsi que de
I’étendue de I’information médicale sous-jacente. D une part, les décisions en lien avec
les SP s’accompagnent d’une charge émotionnelle importante et impliquent souvent de
nombreuses personnes a savoir le patient, sa famille et le personnel soignant (Mann &
Cornock, 2007). De plus, ces décisions se prennent parfois en situation de crise, lorsque
la capacité du patient a prendre des décisions est altérée par la fatigue, la toxicité de
certains traitements, une détérioration physique ou des complications médicales (Feuz,
2014). D’autre part, le domaine de I’oncologie étant particuliérement actif, d’ importantes
avancées médicales ont été faites ces derniéres décennies. Cela représente un avantage
notoire pour le patient oncologique qui dispose maintenant de plusieurs options de

traitement (Reed & Corner, 2013). Toutefois, ces nombreuses options peuvent aussi avoir



comme effet de déconcerter le patient et compliquer la prise de décision (Snow, Warner,
& Zilberfein, 2008; Katz, Belkora, & Elwyn, 2014). Plus encore, les décisions liées aux
traitements doivent étre révisées réguliérement et changent tout au long de la trajectoire
de soins. Ainsi, le patient et son médecin doivent continuellement transformer les soins
selon entre autres la condition de ce dernier, ses souhaits et les résultats attendus des

traitements (de Kort, Pols, Richel, Koedoot, & Willems, 2010).

Plus encore, le processus décisionnel survenant dans un contexte de SP se distingue
de celui survenant dans les phases précédentes du cancer. Contrairement aux processus
décisionnels qui ponctuent les premiéres phases de la maladie, la comparaison des risques
et des bénéfices associés aux diverses options est peu utilisée en contexte de SP (Gauthier
& Swigart, 2003). Les décisions reposeraient plutdt principalement sur le systeme de
valeurs et les préférences du patient (Sinuff et al., 2015), domaine que la science ne peut
supplanter. Plusieurs auteurs ont d’ailleurs démontré que les médecins parviennent
difficilement a évaluer les valeurs de leurs patients (Brothers, Cox, Robison, Elliott, &
Nietert, 2004; Cotler et al., 2001; Stalmeier et al., 2007). La particularité de la prise de
décision dans un contexte de SP tient également a la nécessité que le patient prenne
conscience et accepte que la mort survienne dans un futur plus ou moins rapproché (Frank,
2009). Sans cette prise de conscience, le patient peut difficilement planifier ses SP de
maniere €clairée. Ainsi, informer adéquatement le patient et encourager son implication

dans la prise de décision est essentiel a des SP individualisés qui seront conformes a ses



souhaits. La prise de décision partagée est une approche qui soutient ce type de

collaboration entre le patient et le professionnel de la santé.

La prise de décision partagée

La prise de décision partagée se définit comme une relation entre le patient, la famille
et un ou plusieurs professionnels de la santé dans laquelle les participants établissent
clairement une décision qui doit étre prise, discutent des options, identifient les valeurs et
les préférences du patient et aident ce dernier a s’impliquer, de la maniere dont il le
souhaite, dans la prise de décision (Murray, Miller, Fiset, O’Connor, & Jacobsen, 2004;
Sheridan, Harris, & Woolf, 2004). Ce qui est déterminant dans la prise de décision
partagée n’est pas |’intensité de la participation en soi, mais bien /a concordance entre
I’implication souhaitée et I’implication pergue (Degner, Sloan, & Venkatesh, 1997). Cette
implication souhaitée des patients oncologiques semble augmenter avec la progression de

la maladie (Brom et al., 2014).

Parmi les modéles théoriques de la prise de décision partagée (Makoul & Clayman,
2006), celui développé par Charles, Gafni et Whelan (1997) sert communément de
référent. Dans ce modéle, les auteurs établissent quatre critéres fondamentaux au
processus de la prise de décision partagée : 1) I'implication d’un minimum de deux
personnes, soit le patient et le professionnel de la santé; 2) la participation de chacun au
processus décisionnel; 3) I’échange mutuel d’information; et 4) la prise d’une décision

favorable pour I’ensemble des partis.



La prise de décision partagée soutient donc le droit du patient d’étre impliqué dans
les prises de décisions liées a sa trajectoire médicale et a recevoir I'information adéquate
pour Je faire. Il s’agit d’une collaboration dynamique entre le patient et le professionnel
de la santé ou chacun échange de I’information (Kane, Halpern, Squiers, Treiman, &
McCormack, 2014). D’une part, le professionnel de la santé informe le patient des
différentes options de traitements et des risques et bénéfices que ceux-ci comportent. A ce
sujet, Nathalie Clément-Hryniewicz (2014, p. 125) explique que « I’information donnée
doit permettre au malade d’obtenir un apergu complet de tous les aspects, médicaux et
autres, de son état et prendre lui-méme les décisions ou de participer aux décisions pouvant
avoir des conséquences sur son bien-étre ». Le professionnel de la santé s’assure

également de la compréhension du patient de sa condition et des options dont il dispose.

Pour sa part, le patient communique ses besoins et ses valeurs, informe le
professionnel de la santé de sa situation sociale, de sa position face a la prise de risque et
de ses préférences. Le professionnel de la santé soutient et conseille le patient alors que
ce dernier évalue ses différentes options médicales. Tout au long du processus décisionnel,
le professionnel de la santé encourage la participation du patient dans la prise de décision,
tout en respectant le degré avec lequel ce dernier souhaite étre impliqué. Enfin, la décision
finale peut étre prise par I’un ou par I’autre, selon le choix du patient (Evans, Sharp, &
Shaw, 2012). De cette maniére, la décision finale repose a la fois sur les connaissances

scientifiques actuelles et les préférences du patient.



Les bénéfices associés a la prise de décision partagée

La participation du patient a la prise de décision comporte de nombreux bénéfices.
Notamment, en soutenant la dignité et ’autonomie de I’individu, elle assure une pratique
médicale éthique. Egalement, elle permet une meilleure correspondance entre les
préférences du patient et les soins qu’il regoit et permet d’éviter I’administration de soins
médicaux que le patient n’aurait pas choisis s’il avait été bien informé (Stiggelbout et al.,
2012). Lorsque la prise de décision partagée a lieu, le patient rapporte moins d’incertitudes
en lien avec le processus décisionnel (Gulbrandsen, 2014) et une meilleure satisfaction
quant a la décision médicale (Biedrzycki, 2011). Enfin, les interactions entre le patient et
le professionnel de la santé sont plus efficaces, ce dernier ciblant mieux les besoins et les
attentes du patient (Bieber et al., 2008). Le patient est donc plus susceptible d‘adhérer aux
soins et moins enclin a changer d’approches thérapeutiques (Bottorff, Steele, Davies,

Porterfield, & Garossino, 2000).

Ainsi, les patients oncologiques qui participent aux décisions liées aux SP sont plus
susceptibles de recevoir des soins cohérents avec leurs préférences (Mack, Weeks, Wright,
Block, & Prigerson, 2010). De plus, il semblerait que les patients aient une expérience
davantage positive de leur derniere étape de vie (Royak-Schaler et al., 2006) et
conséquemment, connaissent une « meilleure mort » (Smith et al., 2012). En effet, dans
une étude réalisée aupres de 50 patients atteints d’un cancer incurable, les auteurs ont
observé que I’implication du patient dans les discussions liées a leur fin de vie était le

meilleur prédicteur de la qualité des soins de fin de vie. Egalement, le fait d’initier ce



genre de discussion avant I’admission & I’unité des soins palliatifs était associé a la fois &
une meilleure qualité de vie chez les patients et une meilleure qualité de soins (Mori et al.,
2013). A I’inverse, un accés tardif aux soins palliatifs et I’absence de discussions liées a
la fin de vie sont associés a des effets délétéres. En effet, davantage de traitements
agressifs risquent alors d’étre administrés aux patients en fin de vie. Notamment, il semble
que dans ce contexte, des traitements de chimiothérapie a I’intérieur des deux dernieres
semaines de vie sont plus couramment dispensés. De plus, ces patients tendent a étre admis
plus tardivement dans une unité¢ ou maison de soins, soit lors des trois derniers jours de
vie (Temel et al., 2010). Ces interventions intenses et précipitées en fin de vie affecteraient
négativement la qualité de vie des patients, compliquant de surcroit le processus de deuil

de leurs proches (Wendler & Rid, 2011; Wright et al., 2008).

Les obstacles a la mise en ceuvre de la prise de décision partagée

Alors que les bénéfices de la prise de décision partagée sont nombreux, plusieurs
auteurs observent que les patients sont rarement encouragés a participer aux décisions
lides a leur trajectoire de soins. A la fois des facteurs propres au patient et d’autres relatifs
au professionnel de la santé peuvent compliquer la mise en ceuvre d’une prise de décision
partagée. En effet, les patients sont rarement informés ou préparés a cette prise de décision
partagée (Kane et al., 2014). Tous ne s’impliquent pas spontanément dans les décisions
lides a leur trajectoire de soins, compte tenu notamment de |’écart per¢u entre leurs
connaissances et celles des médecins. Egalement, les patients n’expriment pas

nécessairement leurs préoccupations et leurs préférences a leurs soignants (Bélanger,



Rodriguez, & Groleau, 2011). Notons par ailleurs que le patient accéde au systeéme
médical avec ses caractéristiques personnelles, mécanismes de défense, dynamiques
relationnelles, croyances et capacités physiques, cognitives et affectives, lesquelles

peuvent parfois compliquer son implication dans le processus décisionnel.

Les obstacles a la prise de décision partagée sont aussi présents du coté des
professionnels de la santé. Parmi les obstacles les plus fréquents figurent des opinions
divergentes quant a la pertinence de la prise de décision partagée, une maitrise limitée de
cette approche et une faible motivation a modifier sa pratique professionnelle (Lloyd,
Joseph-Williams, Edwards, Rix, & Elwyn, 2013). Certains ont quant & eux tendance a
sous-estimer le besoin d’information du patient (Gaston & Mitchell, 2005) ou a penser
que la prise de décision partagée représente un fardeau supplémentaire susceptible de
susciter de I’anxiété chez celui-ci (Kaplan, Greenfield, Gandek, Rogers, & Ware, 1996).
D’autres jugeraient d’une maniere négative leurs habiletés communicationnelles en
maticre d’aide a la décision (Brédart, Bouleuc, & Dolbeault, 2005). En plus des émotions
et des inquiétudes de leurs patients, les professionnels de la santé sont confrontés a leurs
propres sentiments d’échec, d’impuissance et de frustration face a la progression de la
maladie (Meier, Back, & Morrison, 2001). D’ailleurs, environ un tiers des oncologues
rapportent des niveaux €levés d’épuisement émotionnel (Ramirez, Graham, Richards,
Cull, & Gregory, 1996). Dans un tel contexte, les médecins peuvent se sentir peu outillés

pour accompagner leurs patients dans la planification des SP.
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Des patients peu impliqués dans les décisions touchant la phase palliative

Il résulte de ces obstacles que les patients demeurent rarement informés ou préparés
a cette prise de décision partagée. En effet, de nombreuses études indiquent que les
patients oncologiques en SP ont une compréhension limitée de leur diagnostic et
pronostic. De plus, il semblerait qu’ils ne soient pas suffisamment informés des options
de traitements dont ils disposent ni encouragés a participer a la prise de décision. Ainsi,
dans une €tude réalisée aupres de 181 patients atteints d’un cancer avancé et recevant des
traitements palliatifs, Craft, Burns, Smith et Broom (2005) ont observé que 19 % des
patients ne considéraient pas leur cancer comme potentiellement mortel et 53 % des
patients croyaient que leurs traitements visaient la guérison. Dans une autre étude réalisée
aupres de 118 patients atteints d’un cancer avancé, Tattersall, Gattellari, Voigt et Butow
(2002) ont observé que pres du quart des patients n’étaient pas informés que leur maladie
était incurable. Des traitements alternatifs avaient été présentés a seulement 44,1 %
d’entre eux et 36,3 % étaient informés des effets possibles des traitements sur leur qualité
de vie. De plus, les auteurs ont observé que la compréhension des patients quant a
I’information médicale regue était rarement vérifiée. Enfin, les résultats d’une étude plus
récente indiquent que la pratique actuelle a peu changé (Sizoo et al., 2012). En effet, dans
un échantillon composé de 101 patients ayant un diagnostic de gliome en phase terminale,
40 % d’entre eux n’auraient pas discuté avec leur médecin de leurs préférences quant aux
soins de fin de vie. Sans I’accés et la compréhension d’informations fondamentales quant
au pronostic et aux options de soins, il est impossible pour le patient de participer a la

prise de décision de mani¢re éclairée (Gattellari, Voigt, Butow, & Tattersall, 2002). Face



a une évidente difficulté a mettre en ceuvre la prise de décision partagée, des outils d’aide

a la décision (OAD) ont été développés et mis a la disposition des cliniciens.

Des outils d’aide a la décision a la disposition des professionnels

Les OAD constituent I’un des moyens permettant de pallier les obstacles discutés plus
haut et de promouvoir le processus de prise de décision partagée. L’IPDAS, un groupe
collaboratif international formé de chercheurs et médecins, a pour but d’améliorer la
qualité et I’efficacité des OAD destinés aux patients (Holmes-Rovner, 2007). Selon
I’IPDAS (2012), les OAD sont :

des instruments développés dans le but d’aider le patient a participer aux

décisions médicales le concernant. Ces outils présentent de I’information sur les

différentes options offertes et aident le patient a clarifier et communiquer ses

valeurs personnelles. Ces outils ne conseillent en aucun cas le patient sur I’option

a choisir. Ils préparent plutét le patient a prendre une décision, avec son médecin,

qui soit informée et cohérente avec ses valeurs. [traduction libre par I’auteure].

Les OAD peuvent étre utilisés a différents moments de la trajectoire de la maladie.
Ils peuvent viser différents types de décisions, par exemple les tests de dépistage, la
préservation de la fertilité, le choix de traitements et le lieu de soins. IIs se présentent sous

différentes formes, telles une plateforme Web, un feuillet d’information, une vidéo ou

encore un enregistrement audio.

Les OAD se distinguent des outils d’aide a la communication et des outils d’aide a
I’éducation. Les outils d’aide a la communication visent a optimiser les interactions entre

le patient et son médecin et peuvent prendre, par exemple, la forme d’une liste de questions
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que ce dernier peut poser & son médecin (Clayton et al., 2007; Yeh, Cheng, Chung, &
Smith, 2014). Les outils d’aide a I’éducation visent, quant a eux, a transmettre de
’information pertinente au patient et peuvent traiter de sujets variés comme une condition
de santé, une procédure médicale, la gestion de symptomes et des options de traitements
(Jeste, Dunn, Folsom, & Zisook, 2008). De maniere générale, les OAD soutiennent a la
fois I’éducation du patient et la communication entre ce dernier et le professionnel de la
santé, en plus de le guider dans les différentes étapes de la prise de décision. Ils améliorent
les connaissances du patient quant aux différentes options médicales qui s’offrent a lui,
visent a diminuer le conflit décisionnel éprouvé, favorisent I’adoption d’un réle actif dans
la prise de décision et améliorent la perception des risques associés aux options.
Egalement, ils ont un impact sur les décisions prises et réduisent le recours a des

interventions invasives (Stacey et al., 2014).

Les OAD destinés a une population atteinte d’un cancer ou a risque de développer un
cancer sont nombreux et constituent un domaine de recherche actif (Adsul et al., 2015;
Lin, Aaronson, Knight, Carroll, & Dudley, 2009; O’Connor et al., 1999; Zdenkowski,
Butow, Tesson, & Boyle, 2016). Cependant, les OAD relatifs aux SP spécifiques a une
population oncologique sont plus rares (Leighl, Butow, & Tattersall, 2004). En effet,
parmi plus de 200 OAD enregistrés dans le Cochrane Decision Aid Library, quelques-uns
seulement s’adressent aux patients atteints d’un cancer avancé (Hollen et al., 2013). Or,
lorsque la guérison n’est pas l’objectif des soins, le processus décisionnel devient

beaucoup plus complexe. Les OAD destinés a une population oncologique générale ne
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sont donc pas congus pour répondre aux besoins particuliers des patients oncologiques au
stade avancé. Notamment, les OAD traitent habituellement d’une décision spécifique a
prendre. Or la population oncologique générale et les patients oncologiques au stade

avancé font face a des décisions bien différentes (Matlock et al., 2011).

De la méme fagon, les OAD relatifs aux SP offerts aux patients atteints d’une maladie
autre que le cancer ne semblent pas étre particulierement adaptés. En effet, chacune de ces
maladies évoluent selon une trajectoire qui lui est propre (Institut national de santé
publique du Québec, 2006). Les maladies cardiovasculaires ou respiratoires chroniques
progressent différemment et se caractérisent par un déclin graduel pour lequel aucune
rémission n’est possible. Par ailleurs, elles ont une trajectoire de santé-maladie ponctuée
d’épisodes de détériorations aigues et de rétablissements, ou la mort peut survenir de
maniére soudaine et imprévisible. Pour leur part, les patients atteints de démence font
I’expérience d’un déclin prolongé et graduel de leur état cognitif et de santé, entrainant
des enjeux décisionnels particuliers (Glare & Christakis, 2004; Luchins, Hanrahan, &
Murphy, 1997; Murtagh, Preston, & Higginson, 2004). En revanche, les personnes
atteintes d’un cancer s’averent généralement moins limitées sur le plan fonctionnel que
les patients atteints d’une maladie cardiovasculaire, respiratoire chronique ou d’une
démence. La détérioration de I’état de santé survient d’une maniére abrupte et est souvent
lice a la cessation des traitements curatifs (Teno, Weitzen, Fennell, & Mor, 2001). Par
ailleurs, le cancer affecte généralement une population Iégérement plus jeune que celle

des autres principales causes de déces (Lunney, Lynn, Foley, Lipson, & Guralnik, 2003;



Teno et al., 2001).Enfin, chaque typer de cancer comporte un pronostic et une trajectoire
qui lui est propre. Pour ces raisons, les OAD se doivent d’étre spécifiques et adaptés a la

réalité toute singuliére des SP en oncologie.

Cependant, hormis quelques études qui soulignent leur faible nombre (Leighl et al.,
2004; Stacey et al., 2014), nous en connaissons peu sur la disponibilité et la qualité des
OAD relatifs aux SP destinés aux patients oncologiques. Les objectifs de la présente étude
sont donc : (1) de répertorier les OAD destinés a une population oncologique en SP et (2)

d’évaluer la qualité de ces OAD a I’aide des critéres de I’IPDAS.

L’article présenté dans cet essai constitue une recension des OAD relatifs aux SP
disponibles pour une population oncologique et comprend une évaluation de leur qualité.
A la suite de Darticle, une conclusion générale qui en reprend les grandes lignes sera
présentée. Principalement, les implications de cette recension sur les plans de la recherche
et de la clinique seront alors discutées. Enfin, des recommandations seront formulées afin

d’améliorer I’aide a la décision offerte a une population oncologique par rapport aux SP.



Chapitre 1
Les outils d"aide & la décision spécifiques a une population oncologique en soins
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Résumé
Les décisions médicales prises dans un contexte de cancer avancé reposent davantage sur
les valeurs et préférences du patient qu’au cours des stades précoces de la maladie.
L’application de la prise de décision partagée est donc particuliérement importante auprés
d’une population oncologique en soins palliatifs (SP). Or, peu d’outils d’aide a la décision
(OAD) s’adressent a cette population. La présente revue de la littérature vise a répertorier
les OAD relatifs aux SP destinés a une population oncologique et d’en évaluer la qualité
a I’aide des criteres de |’International Patient Decision Aids Standards (IPDAS). Les
outils ont été identifiés par le biais des bases de données PsycINFO, EMBASE,
MEDLINE et CINHAL, de I’inventaire des outils d’aide a la décision de I’Institut de
Recherche de 1’'Hopital d’Ottawa (OHRI) ainsi que par le biais du registre d’essais du
Cochrane. Ils ont ensuite été évalués a I’aide d’une adaptation frangaise de I'IPDASI v3.
Seize outils ont ainsi été identifiés, lesquels ciblent cing types de cancer et adressent une
décision en particulier, soit le recours a des traitements de chimiothérapie en plus des SP.
Le niveau de qualité des outils recensés est variable. Les cliniciens peuvent utiliser quatre
OAD relatifs aux SP auprés d’une population oncologique, lesquels correspondent a un
certain standard de qualité. D’autres études sont nécessaires afin de développer de

nouveaux OAD ciblant davantage de types de cancer et de décisions.
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Introduction

Longtemps associés a la fin de vie, les soins palliatifs (SP) sont désormais
recommandés de maniére précoce dans la trajectoire du cancer (National Consensus
Project, 2009). L’un des principaux mandats des SP est d’assister le patient et sa famille
dans la planification des soins et la prise de décisions médicales. En effet, dans un contexte
de cancer incurable, le patient doit prendre des décisions particuliecrement sensibles.
Notamment, il peut étre amené a diminuer, voire cesser les traitements a visée curative et
accroitre les SP. Il doit parfois faire des choix entre des traitements permettant de
prolonger la vie et d’autres, visant majoritairement 1’amélioration de la qualité de vie
(Lamontagne, Beaulieu, & Arcand, 2015). La prise de décision relative aux SP est un
processus qui s’avere difficile en raison de la charge émotionnelle associée, du contexte,
de la complexité ainsi que de I’étendue de I’information médicale a s’approprier. Par
ailleurs, plusieurs études indiquent que les professionnels de la santé parviennent
difficilement a impliquer le patient dans le processus décisionnel relatif a leurs SP (Crafft,
Burns, Smith, & Broom, 2005; Heyland, Tranmer, O’Callaghan, & Gafni, 2003; Sizoo et
al., 2012; Tattersall, Gattellari, Voigt, & Butow, 2002). L’approche de la prise de décision

partagée vise a pallier ces difficultés.

En effet, I’approche de la prise de décision partagée favorise une meilleure
collaboration entre le médecin et le patient. Elle se définit comme une relation entre le
patient, la famille et un ou plusieurs professionnels de la santé dans laquelle les

participants identifient une décision devant étre prise, discutent des options, identifient les
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valeurs et les préférences du patient et aident ce dernier a s’ impliquer, de la maniére dont
il le souhaite, dans la prise de décision (Murray, Miller, Fiset, O’Connor, & Jacobsen,
2004; Sheridan, Harris, & Woolf, 2004). Son application en milieu clinique rencontre
toutefois de nombreux obstacles (Bélanger, Rodriguez, & Groleau, 2011; Brédart,
Bouleuc, & Dolbeault, 2005; Gaston et & Mitchell, 2005; Lloyd, Joseph-Williams,
Edwards, Rix, & Elwyn, 2013). Le recours a des outils d’aide a la décision (OAD) peut
faciliter I’application de la prise de décision partagée. Selon I’'IPDAS (2012), les OAD
sont « des instruments développés dans le but d’aider le patient & participer aux décisions
médicales le concernant. Ces outils présentent de I’ information sur les différentes options
offertes et aident le patient a clarifier et communiquer ses valeurs personnelles »

[traduction libre par I’auteure].

Les OAD destinés a une population atteinte d’un cancer sont nombreux. Le plus
souvent, ils ciblent les patients dont la maladie se situe a un stade précoce et qui envisagent
un traitement spécifique. Ces derniers s’adressent surtout aux patients atteints d’un cancer
de la prostate, du sein ou du colon (Herrmann, Mansfield, Hall, Sanson-Fisher, &
Zdenkowski, 2016). Par ailleurs, les OAD développés pour le dépistage du cancer, les
tests génétiques ou la prévention du cancer sont également répandus (Leighl, Butow, &
Tattersall, 2004). Ainsi, une grande majorité¢ de ces OAD s’adressent aux patients suivis
a I’externe et qui sont en meilleure santé (Austin, Mohottige, Sudore, Smith, & Hanson,
2015). 1l existe aussi des OAD destinés a une population en SP, mais ces derniers sont

beaucoup moins nombreux (Leighl et al., 2004). De surcroit, une grande proportion des
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OAD portant sur les SP cible principalement les décisions liées aux soins intensifs,
notamment le recours a la réanimation cardiaque, et exclut les traitements oncologiques.
Ces outils s’adressent donc surtout a une population générale et sont rarement spécifiques
aux patients atteints de cancer. Or, les OAD relatifs aux SP destinés a une population
générale ne sont pas adaptés a la réalité singuliére des patients atteints d’un cancer. De la
méme maniere, les OAD destinés aux patients atteints d’un cancer a un stade précoce ne
répondent pas nécessairement aux besoins des patients atteints d’un cancer incurable
puisque leur expérience est distincte. Les patients oncologiques devant planifier leurs SP
disposent donc de peu d’OAD pour les aider a le faire. Les publications faisant état des

OAD destinés a cette population sont é¢galement en nombre limité.

Il existe quelques revues de la littérature portant sur les OAD destinés a une
population en SP. L’une d’elles comporte dix essais contrdlés randomisés évaluant des
OAD destinés a la planification des soins avancés (Jain, Corriveau, Gardhouse, Vegas, &
You, 2015). Les auteurs ont observé que ces OAD avaient des effets faibles a modérés sur
la connaissance des patients quant aux soins avancés. Cependant, cette revue s’intéresse
exclusivement aux outils en format vidéo et plus précisément, a ceux traitant des
interventions de fin de vie comme la réanimation cardiorespiratoire et I’admission aux
soins intensifs. Par ailleurs, la population ciblée correspondait a I’ensemble des patients
atteints d 'une maladie potentiellement mortelle et non spécifiquement des patients atteints

de cancer.
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Les autres revues systématiques d’OAD disponibles dans un contexte de SP incluent
généralement des outils d’aide a I’éducation et des outils d’aide a la communication,
lesquels ne correspondent pas a la définition d’OAD selon I'IJPDAS (Austin et al., 2015;
Butler, Ratner, McCreedy, Shippee, & Kane, 2014; Gaston & Mitchell, 2005). Souvent,
elles ne ciblent pas spécifiquement une population oncologique, mais plutot tous les
patients atteints d’une maladie avancée ou menagant la survie. Les outils sélectionnés dans
ces revues adressent principalement les enjeux liés a la fin de vie et excluent, de ce fait,
une portion significative des SP. Enfin, elles évaluent rarement les outils a I’aide des
criteres définis par I'IPDAS (Austin et al., 2015; Butler et al., 2014; Gaston & Mitchell,
2005). Ainsi, a notre connaissance, il n’existe aucune revue systématisée qui évalue
strictement des OAD, tels que définis par I’IPDAS, destinés a une population atteinte d’un
cancer avancé. Conséquemment, nous en savons peu quant a la disponibilité et la qualité

des OAD pour une population oncologique dans un contexte de SP.

Afin de pallier ces limites, la présente revue de la littérature vise a : (1) répertorier les
OAD relatifs aux SP destinés a une population oncologique; et (2) évaluer la qualité de
ces outils a 1’aide des criteéres de I'JPDAS. Cette démarche permettra, dans un premier
temps, de préciser la disponibilité et la qualité des OAD spécifiques a cette population.
Cette analyse critique nous conduira a identifier les avenues a développer afin d’améliorer

les OAD relatifs aux SP offerts & une population oncologique.
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Méthode
Une revue de la littérature des OAD destinés a une population oncologique en SP a
été réalisée. 1l s’agit d’une revue systématisée, car elle inclut plusieurs éléments d’une
revue systématique sans intégrer ’ensemble des critéres requis pour en étre une (Grant &
Booth, 2009). Afin de procéder a cette revue, quatre bases de données ont été utilisées
soit, PsycINFO, EMBASE, MEDLINE et CINHAL. Egalement, I’inventaire des outils
d’aide a la décision de I’Institut de Recherche de I’Hopital d’Ottawa (OHRI) et le registre

d’essais du Cochrane, ont été consultés afin de compléter la sélection d’outils.

Des concepts clés ont été identifiés afin d’initier le processus de recherche
documentaire au sein des quatre bases de données. En effet, des outils (OAD) visant une
population précise (les patients atteints d’un cancer) dans un contexte spécifique (les
soins palliatifs) sont ciblés. Des mots clés associés aux différents concepts ont ensuite été
identifiés, ce qui a permis de développer un plan de recherche documentaire structuré.
L’identification des mots clés s’est faite auprés d’une centaine d’articles en lien avec le
sujet ainsi que par le biais de la banque de termes thésaurus des bases de données. Un
bibliothécaire a été consulté afin d’aider a I’identification des concepts et mots clés
pertinents. Le Tableau [ présente les concepts et les mots clés utilisés lors de la recherche
documentaire. Les différents mots clés ont été reliés par les opérateurs habituels « OR »
et « AND ». Afin d’optimiser les résultats, I’astérisque (*) a été utilisé pour la troncature

des mots clés (ex. : oncolog*).
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Tableau |

Liste des mots clés par concept

Concepts Mots clés

Cancer Cancer, oncolog*, neoplasm

Soins palliatifs Incurable, advanc*, palliative care, end of life care, terminal care
Outils Decision support*, decision aid*, decision tool*, decision

intervention*

Des critéres d’inclusion et d’exclusion ont été déterminés en fonction des objectifs de
recherche. Les criteéres d’inclusion sont les suivants : les publications devaient porter sur
des OAD destinés a une population oncologique, cibler le role du patient dans la prise de
décision et traiter d'une décision en lien avec la planification des SP. Par ailleurs, les
articles suivants étaient exclus : les outils ciblant exclusivement les décisions en lien avec
les mesures de maintien de la vie (réanimation cardiorespiratoire, intubation, etc.), les
outils ciblant principalement le rdle du personnel soignant dans la prise de décision et les
outils ciblant exclusivement des minorités culturelles. Les OAD développés pour des
minorités culturelles ont été exclus en raison de la grande variabilité des préférences et
besoins des patients dans la prise de décision médicale selon les origines culturelles

(Alden, Friend, Schapira, & Stiggelbout, 2014).

Lors de la recherche documentaire, une attention particulicre a été portée aux essais
contrdlés randomisés et aux études descriptives. Les résumés de conférence ont été retenus

dans un premier temps, strictement dans le but d’identifier des OAD pertinents. Les
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mémoires de maitrise et les théses de doctorat ont été exclus, mais ont pu servir a identifier
des articles scientifiques. En plus des critéres d’exclusion prédéfinis, la recherche s’est
limitée aux études publiées entre 1980 et 2016, car les années 1980 marquent les débuts
du concept de la prise de décision partagée. Egalement, elle s’est limitée aux études
rédigées en langue anglaise et s’intéressant a une population adulte. La procédure de

recherche est détaillée dans le Tableau 2.



Tableau 2

Procédure de recherche
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Mots clé Base de Nombre

données d’articles
1- "cancer" or "oncolog*" or "neoplasms” CINHAL 401331
PsycINFO 75233
MEDLINE 2550051

EMBASE 2732279

2- "incurable" or "advanc*" or "palliative care" CINHAL 138445
or "terminal care" or "end of life care" PsycINFO 147413
MEDLINE 629393

EMBASE 818573

3- "decision suppor*" or "decision aid*" or CINHAL 13867
"decision tool*" or "decision intervention*" PsycINFO 13811
MEDLINE 26673

EMBASE 23712

4- 1 AND 2 AND 3 (requéte principale) CINHAL 197
PsycINFO 104

MEDLINE 344

EBSCO EMBASE 318

ET

OVID 301
5- Limite temporelle de 1980 a ce jour CINHAL 197
PsycINFO 104

MEDLINE 344

EMBASE 318
301

6- Premiére ronde de suppression d’articles CINHAL 44
PsycINFO 29

MEDLINE 47

EMBASE 67

187

7- Suppression des doublons 124
8- Application des critéres d’inclusion et 18

d’exclusion
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Sélection des articles scientifiques

Au total, 963 articles issus de la littérature scientifique ont été€ recensés (344 sur
MEDLINE, 318 sur EMBASE, 197 sur CINHAL et 104 sur PsycINFO; recherche
documentaire effectuée le 18 mars 2016). Ce nombre est passé a 187 a la suite de la
premiére ronde de suppression des articles n’étant pas directement en lien avec le sujet de
recherche (47 sur MEDLINE, 67 sur EMBASE, 44 sur CINHAL et 29 sur PsycINFO).
Une fois les doublons supprimés, ce nombre est pass€ a 124. Les articles recensés a cette
étape ont ensuite été¢ examinés de fagon rigoureuse en tenant compte des criteres

d’inclusion et d’exclusion.

Lors du processus de sélection, 106 articles ont été écartés. Parmi ces derniers,
80 articles ne traitaient pas d’un OAD, mais principalement d’outils cliniques destinés aux
médecins, du processus décisionnel relatif a une décision médicale, ou encore d’outils
d’aide a la communication. Les vingt-six autres articles ont été écartés en raison du fait
qu’ils concernaient des OAD en contexte oncologique, mais pas de SP (n = 7), ciblaient
spécifiquement les mesures de maintien de la vie (n = 12), traitaient d’OAD dans un
contexte de cancer pédiatrique (n = 2), correspondaient a de brefs résumés de conférences
(n=4) ou étaient rédigés dans une langue autre que I’anglais et le frangais (n=1). Ce
processus de sélection a donc mené a I’identification de 18 articles scientifiques
correspondants aux critéres d’inclusion et d’exclusion. Trois autres articles pertinents
issus des listes de références de ces articles ont été inclus. Deux articles supplémentaires

ont été identifiés par le biais de I'Institut de Recherche de I’Hdopital d’Ottawa (OHRI) et
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aucun par le biais de la bibliothéque d’essais du Cochrane. Enfin, I’exhaustivité¢ de la
banque d’articles a été contrevérifiée par une recherche manuelle. Une revue des
publications de 21 auteurs actifs dans le domaine a permis de constater que tous les articles
pertinents avaient déja été sélectionnés, sauf un. La Figure 1 illustre les résultats de

chacune des étapes de la recension.

963 articles trouvés via
les bases de donnees B39 artickes exclus de
344 - MEDLUNE 1a revue
318 - E64BASE
137 - CINHAL
134 - FavciNFC
Exclusion :
—— - 8D - Pas c'=5 outils #aiaz & la décision
124 articles sélectionnes 18 - Autre consaxte
pour Ia’ lecture des 2 - autre Zopuiatian
résumeés 4 - Résume de conférence
1 - Autre langue

18 articles sélectionnés —| 8 articles trouvés dans 6 artidles trouvés dans la 3 articles trouvés dans
les références biblinthéque d’essais du I'inventaire des outils d’aide
Cochrane a la décision de I'ONHRI
I \ \
3 articles référérés 0 artidle sélectionne 2 articles sélectionnés
séfectionnés

Cantre-vétification
1 article supplémentaire

24 articles retenus

Auteurs contactés
8 articles supplémentaires

32 articles retenus pour analyse

Figure 1. Diagramme de la recherche documentaire.
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La démarche de recension des écrits a donc mené a la sélection de 24 publications
dans lesquelles 16 OAD ont été identifiés. Puisque ces publications ne donnaient pas
nécessairement acces aux OAD en eux-mémes ou aux articles originaux faisant état de
leur développement, dix auteurs ont été rejoints afin de colliger les versions électroniques
des outils et/ou les articles originaux manquants. Ainsi, huit publications supplémentaires
ont été recueillies. Toutefois, certaines demeurent manquantes en I’absence de retour des
auteurs malgré une relance. Au terme du processus de sélection, un échantillon de 16 OAD
relatifs aux SP spécifiques a une population oncologique a fait I’objet d’une évaluation
approfondie. Le Tableau 3 présente la documentation recueillie pour chacun des OAD et

ayant fait I’objet d’une évaluation.



Tableau 3

Liste des outils et documentation associée
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Nom de I’outil Article Etude(s) Outil
original empirique(s)
1 Facing treatment decision X X
2 Deciding whether or not to have immediate X X
treatment
3 Chemotherapy for advanced cancer decision aid X X X
4 Decision aid for patients with metastatic colorectal X X
cancer facing a treatment decision
5 Bedside decision making instrument for advanced X X
epithelial ovarian cancer patient
6 DecisionKeys for balancing choices X X
7 Making a decision that’s right for you X
8 Making choices: treatment of stage IV NSCLC X
9 Living with BMC: Making the journey your own X X X
10 Decision aid for patients with advanced NSCLC X X
facing a treatment decision
11 NSCLC treatment trade-oft X X
12 Nurse-led decision aid X X
13 Decision aid set stage [V NSCLC X
14 Together X
15 Trade-off decision aid for pain in palliative care X
16  Palliative radiation therapy X X
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Evaluation des OAD

Afin de procéder a I’évaluation des OAD, notre équipe a effectué une traduction
frangaise de I’International Patient Decision Aid Standards instrument v3 (IPDASi v3). 1l
s’agit du plus récent instrument développé par I'IPDAS, lequel posséde de solides
fondements théoriques et empiriques (Elwyn et al., 2009). Parmi les dix dimensions de
’IPDASI v3, neuf ont été intégrées a la grille d’extraction des données en vue de la
présente revue. La dixieme dimension a été omise puisqu’elle concerne exclusivement le
dépistage et le diagnostic de la maladie. Autrement, ’ensemble des items de ’IPDAS;i v3
ont été traduits librement de |’anglais au frangais par |’auteure principale et révisé par
deux chercheuses qui ont par ailleurs effectué¢ une comparaison systématique entre les
deux versions (anglaise et frangaise) de chacun des items. La grille révisée comprend 38
items répartis en neuf dimensions issues de I'IPDASIi v3, lesquelles sont : la qualité de
I"information, la présentation des probabilités, la clarification des valeurs du patient, le
soutien a la prise de décision, le processus de développement de I’outil, I'utilisation de
données probantes, la transparence des auteurs, |’accessibilité du langage utilisé et

I’efficacité générale de I’outil (voir la grille d’extraction des données en Appendice).

La méthode de cotation originale des items de I’IPDASI v3 a été conservée. Chacun
des items est coté a I'aide d’une échelle nominale « Fortement en désaccord/En
désaccord/En accord/ Fortement en accord » et une valeur allant de 1 a 4 est attribuée a
chacun de ces points d’ancrage. De plus, la grille comprend une bréve description des

points d’ancrage, laquelle sert & baliser le processus d’évaluation. Ces points d’ancrage
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sont respectivement décrits de la sorte : « ’outil n’aborde pas du tout cet item », « I'outil
n’aborde pas clairement cet item », « I’item est abordé, mais pourrait faire I’objet d’une
amélioration » et « ’item est abordé clairement et d’une maniére exhaustive ». Enfin,
lorsque 1’évaluation de certains items de la grille d’extraction des données était
impossible, en raison de données manquantes (ex. une seule partie de |’outil ou encore

seulement I’article scientifique était disponible), une valeur de 0 était attribuée a ces items.

Pour établir le score total de I’évaluation de chaque OAD, les valeurs attribuées a
chaque item ont d’abord été additionnées. La somme obtenue a ensuite ét€ rapportée sur
le score total maximum possible, selon le nombre d’items ayant pu étre évalués. Dans le
cas ol I’ensemble des 38 items a été évalué, la somme des valeurs attribuées aux 38 items
a été rapportée sur un total de 152 points (38 items x 4 points). Dans le cas ol seulement,
par exemple, 24 items ont pu étre évalués, la somme des valeurs attribuées aux 24 items a
€t€ rapportée sur un total de 96 points (24 items x 4 points). Afin de faciliter la lecture des
résultats, I’ensemble des scores totaux a ensuite été calculé en pourcentage (sur 100).
Logiquement, plus le score alloué a un OAD est élevé, plus sa qualité a été documentée.
L’IPDAS ne spécifie pas le score a partir duquel la qualité d’un outil est jugée suffisante.
Puisqu’une cote moyenne de 3/4 pour chaque item signifie que I’ensemble des items est a
tout le moins abordé dans I’OAD, nous avons fixé le seuil de satisfaction a 75 %,

correspondant a un score de 114/152.
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De surcroit, la moyenne des scores de tous les outils & chacun des items a été calculée
de maniére a identifier le degré avec lequel les items sont intégrés dans les OAD. Cela
permet notamment de dégager les dimensions de I’I[PDAS qui sont le mieux et le moins

bien intégrées parmi les outils recensés.

Enfin, la fidélité de la grille d’extraction des données a été vérifiée par le biais d’un
accord inter-juges. L’auteure ainsi que deux chercheuses ont procédé a I’évaluation de
trois OAD. Cette démarche a mené a la clarification de I’interprétation et de la cotation de

22 items, a la suite de quoi les évaluatrices sont arrivées a un taux d’accord de 100 %.

Résultats
Un total de 32 publications a été colligé lors de la recherche documentaire. Dix sont
des OAD ou des extraits d’OAD, 13 sont des articles originaux et neuf sont des articles
empiriques dans lesquels un OAD est utilisé. Parmi ces 32 publications, 16 OAD relatifs
aux SP destinés a une population oncologique ont été identifiés. Le Tableau 4 présente ces

outils et leurs caractéristiques.



Tableau 4

Outils d’aide a la décision destinés a une population oncologique en SP

Nom de ['outil Auteurs Année Pays Type de cancer Décision Modalité
Facing treatment N. Leighl et Canada & Cancer du sein Choix de traitements .
. 2005 . . . R Papier
decision al. Australie métastatique (chimiothérapie/ sp)
Deciding whether or , . .. Cancer des ovaires Chonx. de traitement, moment
. . I. Juraskova Mise a jour . . du traitement .
not to have immediate tal 2009 Australie avec taux croissant (chimiothérapie/sp/ Papier
treatment etal. de CA-125 . rapie/sp
surveillance)
Cancer avancé du
Chemotherapy for . . . sein, des poumons, . .
T.J. Smith  Article Etats- Choix de traitement .
advanced cancer . du colon ou de la L Papier
C et al. 2011 Unis (chimiothérapie/sp)
decision aid prostate hormono-
réfractaire
Decision aid for patient
with metastatic N. Leighl et Article Canada & Cancer colorectal ~ Choix de traitement Papier +
colorectal cancer facing al. 2002 Australie  métastatique (chimiothérapie/sp) audioguide
a treatment decision
Bedside decision
making instrument for L. M. Elitet Article Canada Cancer épithélial de Choix de traitement (deux Tableau +
advanced epithelial al. 1996 ’ovaire avancé types de chimiothérapie) intervention
ovarian cancer patient
DecisionKeys for P.J. Hollen Article Etats- Types et stades de  Décisions diverses en lien Intervention
balancing choices etal. 2013 Unis cancers multiples  avec les SP + Papier




Tableau 4

Outils d’aide a la décision destinés a une population oncologique en SP (suite)

Nom de I'outil Auteurs Année Pays Type de cancer Décision Modalité

7 Making a decision [. Juraskova  Mise a jour Australie Cancer des ovaires Choix de traitement Papier
that’s right for you et al. 2010 réfractaire ou résistant (chimiothérapie/sp) P
Making choices:

g (reatment of stage |V V Fisetetal.  Article 2000 Canada Cancer .des poumons Chc.)lx.de t’ralt(?ment Pa.pler.+
non-small cell lung non petites cellules (chimiothérapie/sp) audioguide
cancer
Living with breast Health

9 metastatic cancer: Dialog 2005 Mise a Etats-Unis Cancer du sein Décisions diverses en Papier +
Making the journey Services jour 2016 4 : métastatique lien avec les SP vidéo
your own Corporation
Decision aid for
patients with advanced N. Leighl et Cancer des poumons  Choix de traitement

10 non small cell lung o8 Article 2008 Canada eraesp n ot de tratie Papier

. al. non petites cellules (chimiothérapie/sp)
cancer facing a
treatment decision
Non small cell lung M. D. Cancer des boumons Choix de traitement Intervention
11 cancer treatment trade- Brundageet  Article 2000 Canada aesp (chimiothérapie/ ©
non petites cellules o + tableau

off al. radiothérapie)

L. Oostendor Cancers colorectal, du Choix de traitement Intervention

12 Nurse led decision aid ) P Article 2011 Hollande  sein et des ovaires a

et al.

un stade avancé

(chimiothérapie/sp)

+ papier




Tableau 4

QOutils d’aide a la décision destinés a une population oncologique en SP (suite)

Nom de 'outil Auteurs Année Pays Type de cancer Décision Modalité
American
Decision aid set stage SO.Cl.ety of Etats- Cancer des Choix de traitement .
13 IV non-small cell lung Clinical 2009 . poumons non CL Papier
Unis ; (chimiothérapie/sp)
cancer Oncology petites cellules
(ASCO)
Article . Cancer avancé ou
14 Together R. L. Vogel 20] 3 Mise Eta.ts— récidive du cancer Decisions diverses en lien Site Web
a jour en Unis . avec les SP
des ovaires
cours
15 gfd;ﬁﬁide:;lsiz?vzld R. K. Wong  Article Canada E)igféwieonale du Choix de traitement Intervention
P P et al. 2002 & (radiothérapie) + tableau
care cancer du rectum
. _ K. V. . . .
Palliative radiation . . Etats- . Choix de traitement s
16 Dharmarajan  (soumis) . Cancers avances S Vidéo
therapy Unis (radiothérapie/sp)

et al.
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Types de cancer visés et les décisions faisant I’objet de ’TOAD

Les OAD recensés ciblent principalement cinq types de cancer, a savoir le cancer du
sein, de la prostate, de |I’ovaire, colorectal et du poumon. Un seul outil s’adresse plus
globalement aux patients atteints d’un cancer avancé (n=1; 6,25 %). Par ailleurs, la
majorité des outils (» = 10; 62,5 %) porte sur la décision d’avoir recours ou non a des
traitements de chimiothérapie. Trois outils (n = 3; 18,75 %) traitent de décisions multiples
auxquelles le patient fera face au cours de la trajectoire de la maladie plutdt que d’une
décision spécifique. Les autres outils portent sur la décision de recevoir des traitements de
radiothérapie (n = 1; 6,25 %), sur le choix entre deux traitements de chimiothérapie a visée
curative (n =1; 6,25 %) et sur le choix entre deux protocoles de radiothérapie (n=1;

6,25 %).

Evaluation de la qualité des OAD

La documentation recueillie pour huit des seize OAD est exhaustive et permet
d’évaluer la qualité de ces derniers en tenant compte de I’ensemble des items de la grille
d’extraction des données. Leurs résultats figurent dans le Tableau 5. En revanche, la
documentation associée aux huit autres OAD demeure partielle malgré la recherche
documentaire et les contacts réalisés auprés des auteurs. Pour ces outils, I’évaluation de
plusieurs items de la grille d’extraction des données est impossible en raison de données
manquantes. La section suivante présente les résultats de I’évaluation des huit outils pour
lesquels une évaluation intégrale a été possible. Les résultats des évaluations de

I’ensemble des OAD figurent dans le Tableau 6.



Tableau 5

Résultats de ’évaluation des outils d’aide a la décision ayant rempli [’ensemble des critéres

Livin Decision Decision Bedside
N aid for  aid for decision
BMC:  Chemotherapy . patients patl‘ents o . making Deciding
. Facing with with Palliative  instrument  whether or
Making  for advanced . . TOTAL
g treatment advanced metastatic radiation foradvanced not to have
the cancer decision . o . . ITEMS
. . decision NSCLC  colorectal therapy epithelial immediate
journey aid faci .
our acing a cancer ovarian treatment
Y treatment  facing a cancer
own . L .
decision decision patient
3.1.1 4 2 4 4 4 2 4 4 28
3.1.2 2 2 4 3 4 3 2 4 24
3.1.3 4 2 4 4 4 3 2 4 27
3.14 2 4 4 4 4 3 1 4 26
3.1.5 2 2 3 3 4 3 2 4 23
3.1.6 2 2 3 4 4 2 3 4 24
3.1.7 1 2 4 4 4 2 4 4 25
3.1.8 3 1 4 4 4 1 4 4 25
Information 20 17 30 30 32 19 22 32
3.2.1 1 3 4 4 4 1 4 3 24
3.22 1 3 3 2 2 1 | 2 15
323 1 3 3 3 4 1 4 3 22
3.24 1 4 4 4 4 1 3 3 24
325 1 4 4 4 4 1 4 3 25




Tableau 5

Résultats de ’évaluation des outils d’aide a la décision ayant rempli 'ensemble des critéres (suite)

. . Bedside
. Decision L
Decision - decision
aid for aid for makin
Living with : patients . & Deciding
Chemotherapy . patients . . instrument
BMC: Facing . with Palliative whether or
. for advanced with . - for TOTAL
Making the treatment metastatic ~ radiation g not to have
journey cancer decision advanced colorectal therapy adyanc.e immediate ITEMS
J decision aid NSCLC epithelial
your own . cancer . treatment
facing a . ovarian
facing a
treatment LS cancer
. decision .
decision patient
3.2.6 1 2 4 4 4 1 1 4 21
3.2.7 1 4 1 4 3 25
3.2.8 1 4 4 4 1 4 3 25
Probabilité 8 27 30 29 30 8 25 24
3.3.1 2 2 3 4 2 3 4 24
33.2 2 2 2 3 1 1 3 16
333 2 1 2 3 2 2 2 16
334 2 1 4 4 4 2 1 4 22
Valeurs 8 6 11 12 14 7 7 13
3.4.1 1 1 4 4 4 1 1 4 20
342 3 1 4 4 4 1 1 4 22
Soutien 4 2 8 8 8 2 2 8
3.5.1 3 1 1 4 1 1 2 4 17




Tableau 5

Résultats de |’évaluation des outils d’aide a la décision ayant rempli [’ensemble des critéres (suite)

Livin Decision  Decision Bedside
e aidfor  aid for decision
with atients atients makin Decidin
BMC:  Chemotherapy . pat pati . . & &
. Facing with with Palliative  instrument  whether or
Making  for advanced . . TOTAL
. treatment advanced metastatic radiation for advanced not to have
the cancer decision . ol 1 . - ITEMS
journey aid decision ~ NSCLC  colorectal therapy epithelial immediate
] our facing a cancer ovarian treatment
y treatment  facinga cancer
own . . .
decision decision patient
352 2 1 ] 2 1 1 3 1 12
3.53 2 1 4 4 3 1 4 4 23
354 2 1 3 3 1 4 3 4 21
355 4 4 1 | 4 4 4 4 26
3.5.6 1 1 1 1 4 1 1 1 11
Développement 14 9 11 15 14 12 17 18
3.6.1 4 1 4 4 4 1 4 4 26
362 2 2 2 3 1 ] 2 2 15
3.6.3 4 4 4 4 4 ] 3 4 28
3.64 4 1 I 1 1 1 1 1 11
3.6.5 1 1 3 3 3 1 2 2 16
Données 15 9 14 15 13 5 12 13
3.7.1 4 4 3 3 4 4 1 4 27
3.7.2 ] 3 2 2 3 3 19




Tableau 5

Résultats de |'évaluation des outils d’aide a la décision ayant rempli [’ensemble des critéres (suite)

. Bedside
.. Decision ..
. Decision . decision
Living . aid for )
. aid for . making -
with . patients . Deciding
Chemotherapy . patients . i instrument
BMC: Facing . with Palliative whether or
. for advanced with . . for TOTAL
Making treatment metastatic  radiation not to have
the cancer decision advanced colorectal  therapy advanced immediate ITEMS
. decision aid NSCLC epithelial
journey fac cancer . treatment
acing a . ovarian
your own facing a
treatment . cancer
.. decision .
decision patient
Divulgation 5 7 6 5 6 6 4 7
3.8.1 1 4 4 4 1 17
Langage 1 1 4 4 1 1 4 1
3.9.1 1 1 1 1 1 4 1 2 12
392 1 3 1 4 4 3 1 1 18
Efficacité 2 4 2 5 5 7 2 3
TOTAL OUTILS  77/152 83/152 116/152 123/152 123/152 67/152 95/152 119/152
(51%) (55%) (76%) (81%) (81%) (44%) (63%) (78%)




Tableau 6

Résultats de ’évaluation de [’ensemble des outils d’aide a la decision

.. . Bedside
Decision aid decision
. Deciding Chemotherapy for patient ‘w1th making . . Making a Mal.(lng.
Facing whether or metastatic . DecisionKeys . choices:
for advanced instrument for . decision
treatment  not to have . colorectal for balancing S treatment of
. . . cancer decision . advanced . that’s right
decision  immediate d cancer facing a thelial choices for stage [V
treatment al treatment cpithehia oryou NSCLC
. ovarian cancer
decision .
patient
3.1.1 4 4 2 4 4 0 4 0
3.1.2 4 4 2 4 2 0 3 0
3.13 4 4 2 4 2 0 4 0
3.1.4 4 4 4 4 1 0 4 0
3.1.5 3 4 2 4 2 0 4 0
3.1.6 3 4 2 4 3 0 4 0
3.1.7 4 4 2 4 4 0 4 0
3.1.8 4 4 1 4 4 0 4 0
3.2.1 4 3 3 4 4 0 3 0
322 3 2 3 2 1 0 3 0
323 3 3 3 4 4 0 2 0
3.2.4 4 3 4 4 3 0 2 0
325 4 3 4 4 4 0 1 0
3.2.6 4 4 2 4 1 0 4 0
3.2.7 4 3 4 4 4 0 4 0




Résultats de l'évaluation de |’'ensemble des outils d’aide a la décision (suite)

Tableau 6

Decision aid ?:gi;gi
Deciding for patient with making Makine a Making
Facing whetheror ~ Chemotherapy metastatic inst umen:t’ for DecisionKeys deci.lsibn choices:
treatment  not to have for advanced colorectal acrivanced for balancing that’s rio ht treatment of
decision immediate cancer cancer facing a thelial choices . & stage IV
treatment treatment cpithehia oryou NSCLC
decision ovarian cancer
patient

3.2.8 4 3 4 4 4 0 3 0
3.3.1 3 4 2 4 3 0 4 0
332 2 3 2 3 1 0 4 0
333 2 2 I 3 2 0 4 0
3.3.4 4 4 1 4 I 4 4 4
3.4.1 4 4 1 4 1 0 4 0
342 4 4 1 4 | 3 4 4
3.5.1 1 4 1 1 2 3 0 1
352 1 1 1 1 3 2 0 1
353 4 4 1 3 4 1 0 4
3.54 3 4 1 | 3 4 0 4
3.5.5 1 4 4 4 4 4 0 4
3.5.6 J 1 1 4 I 4 0 1
3.6.1 4 4 1 4 4 2 4 2
3.62 2 2 1 2 0 2




Tableau 6

Résultats de ’évaluation de ['ensemble des outils d’aide a la décision (suite)

-, . Bedside
Decision aid decision
. Deciding Chemotherapy for patient .W'th making . Making a Ma!qng'
Facing whether or metastatic . DecisionKeys . choices:
for advanced instrument for . decision
treatment  not to have o colorectal for balancing , treatment of
. . . cancer decision . advanced . that’s right
decision immediate y cancer facing a thelial choices f stage IV
treatment al treatment cpithehia or you NSCLC
. ovarian cancer
decision .
patient
3.6.3 4 4 4 4 3 4 4 2
3.6.4 1 1 1 1 1 1 0 1
3.6.5 3 2 1 3 2 1 0 1
3.7.1 3 4 4 4 | 4 4 4
3.7.2 3 3 3 2 3 2 3 3
3.8.1 4 | 1 1 4 1 0 1
3.9.1 | 2 1 | 1 1 0 4
3.9.2 1 1 3 4 1 1 0 4
TOTAL  116/152 119/152 83/152 123/152 95/152 44/72 92/104 42/72
116/152 119/152 83/152 123/152 95/152 92,89/152 134,46/152 88,67/152

(76%) (78%) (55%) (81%) (63%) (61%) (88%) (58%)




Tableau 6

Résultats de I’évaluation de ['ensemble des outils d’aide a la décision (suite)

Decision aid for

BII:/lI\gnﬁ/I:ll(tlzg patients with NSCLC Nurse-led Decision aid Tr'ade—c_)ff PaII.iat.ive

the journey adv'anced NSCLC treatment decision aid set stage [V Together dgcn§10n al.d for radiation

facing a treatment trade-off NSCLC pain in palliative therapy

yourown decision care

3.1.1 4 4 0 0 2 0 0 2
3.1.2 2 3 0 0 3 0 0 3
3.1.3 4 4 0 0 2 0 0 3
3.14 2 4 0 4 4 0 1 3
3.1.5 2 3 0 0 2 0 0 3
3.1.6 2 4 0 0 2 0 0 2
3.1.7 1 4 0 0 2 0 0 2
3.1.8 3 4 0 0 1 0 0 1
3.2.1 | 4 0 4 3 0 0 1
322 1 2 0 0 3 0 0 1
323 1 3 0 4 3 0 0 |
324 1 4 4 3 4 0 0 I
3.2.5 1 4 4 4 3 0 0 1
3.2.6 1 4 0 0 3 0 0 1
3.2.7 1 4 4 4 4 0 0 1
3.2.8 | 4 0 4 2 0 0 1
3.3.1 2 4 0 0 2 0 0 2




Tableau 6

Résultats de I'évaluation de |'ensemble des outils d’aide a la décision (suite)

Decision aid for

BLI\//lI\gnﬁ/I\:[l(';I:] patients with NSCLC Nurse-led Decision aid Trade-off Palliative
; & advanced NSCLC treatment L ., setstage IV Together decision aid for  radiation
the journey . decision aid L "
OUr OWn facing a treatment trade-off NSCLC pain in palliative  therapy
y decision care

332 2 2 0 0 2 0 0 ]
333 2 2 0 0 1 0 0 2
334 2 4 0 0 4 0 0 2
3.4.1 1 4 0 0 2 0 0 I
3.4.2 3 4 3 1 4 0 3 1
3.5.1 3 4 I I 0 3 4 I
352 2 2 1 1 0 2 I I
3.53 2 4 1 1 0 1 4 1
3.54 2 3 4 | 0 I 1 4
3.55 4 I 4 4 0 4 1 4
3.5.6 1 1 ] 4 0 4 1 1
3.6.1 4 4 4 1 4 1 3 1
3.62 2 3 2 1 2 3 2 |
363 4 4 2 4 2 4 1 1
3.6.4 4 1 1 1 0 1 1 I
3.6.5 1 3 2 1 2 ] 2 1
3.7.1 4 3 3 4 0 1 1 4




Tableau 6

Résultats de [’évaluation de [’ensemble des outils d’aide a la décision (suite)

Decision aid for

Living w1t.h patients with NSCLC Decision aid Trade-off Palliative
BMC: Making Nurse-led .. . .
. advanced NSCLC treatment .. . set stage [V Together decision aid for radiation
the journey . fF decision aid NSCLC L it h
our own facing a .tr_eatment trade-o pain in palliative therapy
Y decision care
372 ] 2 2 ] 0 1 3 2
3.8.1 ] 4 ] 1 0 | l 1
3.9.1 ] ] 1 ] 0 | ] 4
392 ] 4 4 1 0 | 1 3
TOTAL 77/152 123/152 49/80 56/96 68/104 30/64 32/72 67/152
77/152 123/152 93,1/152 88,67/152 99,38/152  71,25/152 67,56/152 67/152
(51%) (81%) (61%) (58%) (65%) (47%) (44%) (44%)




49

Scores totaux des OAD. Les scores totaux correspondent a la somme des résultats
de I’ensemble des dimensions de la grille d’évaluation. Les scores des huit outils dont
[’évaluation intégrale a été possible varient grandement, allant de 67/152 a 123/152 (44 a
81 %') avec une moyenne de 100,38/152 (66 %). Parmi les outils recensés et évalués
intégralement, quatre ont un score total égal ou supérieur au seuil de satisfaction établit a
75 %. Ces outils figurent dans les cases en gris du Tableau 5. Par ailleurs, I’outil Making
a decision that’s right for you n’a pas été évalué intégralement, mais semble toutefois
prometteur, avec un score final de 92/104 (88 %). Ce dernier a d’ailleurs été développé
par la méme équipe que celle qui a développé I’outil Deciding whether or not to have
immediate treatment dont le score final est de 119/152 (78 %). La section suivante

présente |’évaluation de chacune des neuf dimensions de la grille d’évaluation.

Qualité de Pinformation contenue dans I’OAD. Le score des outils a cette
dimension varie entre 17 et 32 (score le plus élevé possible), ce qui témoigne d’une grande
disparité quant a la qualité de I’information. Globalement, cette dimension est celle ou les
résultats associés a chaque item sont les plus élevés. De ce fait, il s’agit de la dimension
ou les outils ont démontré le plus haut niveau de qualité. L’item qui obtient les cotes les
plus élevées dans cette dimension est « décrit les options possibles concernant la décision
a prendre » (3.1.3) et les deux items correspondants aux résultats les plus faibles sont
« décrit la décision devant étre considérée » (3.1.2) et « décrit les caractéristiques

négatives (préjudices, effets secondaires, inconvénients) de chaque option » (3.1.6).

I Les scores ont été arrondis.
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Présentation des probabilités. Le score le plus élevé possible dans cette dimension
estde 32. Il s’agit de la dimension ou la plus grande disparité est observée parmi les outils
évalués, avec des scores variant de 8 a 30. Les outils Living with breast metastatic cancer:
Making the journey your own et Palliative radiation therapy ont obtenu le score le plus
faible possible dans cette dimension, soit 8 points, puisqu’aucune probabilité n’y est
rapportée. Les items correspondant aux résultats les plus élevés dans cette dimension sont
« permet a |’utilisateur de comparer les probabilités des résultats associées aux différentes
options en utilisant les mémes dénominateurs et la méme période de temps » (3.2.5),
« présente plusieurs fagons de voir les probabilités (par ex. mots, nombres et
diagrammes) » (3.2.7) et « présente de fagon équilibrée |’information liée aux probabilités
associées a différents incidents ou résultats, de maniére a limiter les biais associés au
cadre » (3.2.8). L’item correspondant aux résultats les plus faibles est « spécifie le groupe
de patients (classe de référence) pour qui ces probabilités s’appliquent » (3.2.2), avec un

score moyen de 1,88.

Clarification et expression des valeurs. Le score le plus élevé possible dans cette
dimension est de 16. Les scores des outils y varient entre 6 et 14. L’item « décrit les
caractéristiques des options de maniére a aider le patient & imaginer ce que représente le
fait de vivre avec les effets physiques » (3.3.1) est associ€ aux meilleurs résultats de cette
dimension. En revanche, les items « décrit les caractéristiques des options de maniére a
aider le patient a imaginer ce que représente le fait de vivre avec les effets

psychologiques » (3.3.2) et « décrit les caractéristiques des options de manicre a aider le
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patient a imaginer ce que représente le fait de vivre avec les effets sociaux » (3.3.3) sont
associés, de maniére égale, a des résultats plus faibles. Les quatre outils dont le score final
est le plus élevé ont systématiquement les scores les plus élevés dans cette dimension. A
I’inverse, les quatre outils dont le score final est le plus faible ont également tous les scores

les plus faibles dans cette dimension.

Soutien a la prise de décision. Le score des outils a cette dimension varie entre 2 et
8 (score le plus élevé possible). Les quatre outils dont le score final est le plus élevé ont
systématiquement les scores les plus élevés dans cette dimension. A I’inverse, les quatre
outils dont le score final est le plus faible ont également tous les scores les plus faibles

dans cette dimension.

Processus du développement de I’outil d’aide a la décision. Les scores des outils
évalués se situent entre 9 et 18 sur un total possible de 24 a cette dimension. Les résultats
varient grandement d’un item a ’autre de cette dimension. L’item associé aux résultats
les plus élevés est « a fait I’objet d’une étude pilote auprés de patients ayant cette décision
a prendre » (3.5.5) alors que celui associé aux résultats les plus faibles est « a fait I’objet
d’une étude pilote aupres de professionnels de la santé qui accompagnent des patients dans
la prise de cette décision » (3.5.6). La cote moyenne a cet item est de 1,38, ce qui signifie
que presqu’aucun outil ne I’inclut. Par ailleurs, deux des six items de la grille d’évaluation

qui obtiennent les cotes les plus faibles font partie de cette dimension.
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Présentation des données probantes. Le score le plus élevé possible dans cette
dimension est de 20. Les scores des outils y varient entre 5 et 15. L’item associ¢ aux
résultats les plus élevés est « fournit une date de production ou de publication » (3.6.3) et
celui associ¢ aux résultats les plus faibles est « fournit de I’information quant a la politique
de mise a jour proposée » (3.6.4). La cote moyenne de ce dernier item est de 1,38, ce qui
montre que presqu’aucun outil ne I'inclut. Par ailleurs, deux des six items de la grille

d’évaluation associés aux résultats les plus faibles font partie de cette dimension.

Divulgation et transparence des auteurs. A cette dimension qui n’inclut que deux
items, le score des outils oscille entre 4 et 7, sur un total possible de 8. Tous les outils sauf
un (n=7) ont obtenu des résultats satisfaisants a I’item « I’outil d’aide a la décision (ou
la documentation technique qui lui est associée) fournit de I’information quant aux sources
de financement utilisées pour le développement de 1’outil » (3.7.1). La moitié¢ des outils
(n =4) a obtenu de faibles résultats a I’item « I’outil d’aide a la décision inclut les titres et

les qualifications des auteurs/développeurs » (3.7.2).

Accessibilité du langage utilisé. Le score le plus élevé possible dans cette dimension
est de 4. La majorité des outils (» = 5) ont obtenu un score de 1 a 'unique item de cette
dimension tandis que les autres ont obtenu un score de 4 (n =3). Cela signifie que la
majorité des auteurs n’ont pas mesur¢ le niveau de langage contenu dans leur outil ou du
moins, si cette démarche a ét€ entreprise, les auteurs ne le spécifient pas. 1l s’agit de la

deuxiéme dimension de la grille montrant les résultats les plus faibles.
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Efficacité de I’OAD. 1l s’agit de la dimension pour laquelle les outils obtiennent les
scores les plus faibles. Le score le plus élevé possible dans cette dimension est de 8 et les
scores des outils y varient entre 2 et 7. L’item « il existe des données probantes qui
démontrent que I’outil d’aide a la décision améliore I’adéquation entre les caractéristiques
les plus importantes pour le patient et [’option choisie » (3.9.1) est associé€ a un résultat
moyen de 1,5 et I’item « il existe des données probantes qui démontrent que I’outil d’aide
a la décision aide les patients a améliorer leurs connaissances quant aux caractéristiques
des options » (3.9.2), a un résultat moyen de 2,25. Si les scores sont faibles dans cette
dimension, c’est en grande partie dii au fait que les démarches nécessaires pour démontrer
I’efficacité des outils ne sont tout simplement pas réalisées. En conséquence, il peut y
avoir une incohérence entre le score d’un outil a cette dimension et son score total. C’est
le cas par exemple de I’outil Palliative radiation therapy dont le score total est le plus
faible (44 %), mais qui a pourtant le score le plus élevé sur cette dimension. En
contrepartie, I’outil Facing treatment decision: Decision aid for patients with metastatic
breast cancer considering chemotherapy, au 3°rang avec un score total de 76 % a obtenu

le score le plus faible dans cette dimension.

Discussion
La présente revue de la littérature visait a répertorier les OAD relatifs aux SP destinés
a une population oncologique et a évaluer la qualité de ces outils a I’aide des critéres de
I"IPDAS. En fonction des criteres établis, 16 outils ont été recensés, lesquels présentent

un niveau de qualité variable. Au terme de I’évaluation détaillée des OAD a I’aide de la
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grille de I'IPDAS, le score total de quatre outils était égal ou supérieur au seuil de
satisfaction. De ce fait, parmi les 16 OAD recensés, I’utilisation de quatre outils est
recommandée dans un contexte de prise de décision médicale en SP a savoir Facing
treatment decision: Decision aid for patients with metastatic breast cancer considering
chemotherapy, Decision aid for patients with advanced non small cell lung cancer facing
a treatment decision, Decision aid for patients with metastatic colorectal cancer facing a
treatment decision et Deciding whether or not to have immediate treatment. Ces outils
ciblent une population et une décision précises et offrent de I’information médicale claire,
accessible et détaillée. De plus, ils présentent les différentes options en des détails
équivalents, aident le patient a préciser ses valeurs et le guident dans le processus
décisionnel. Le patient est ainsi encouragé a s’impliquer dans la prise de décision et
dispose de I’information nécessaire pour le faire, permettant ainsi une prise de décision

partagée (Kane, Halpern, Squiers, Treiman, & McCormack, 2014).

Les autres outils recensés peuvent également étre utiles en milieu clinique. Ces
derniers proposent en effet de I’information pertinente au sujet d’une condition médicale,
d’une option de traitement, de la communication patient-médecin ou encore de ressources
psycho-sociales. Toutefois, un OAD fait beaucoup plus qu’informer le patient. Il aide ce
dernier a participer aux décisions médicales le concernant, a clarifier et communiquer ses
valeurs personnelles et présentent de I'information sur les différentes options offertes
(IPDAS, 2012). De ce fait, ces autres outils ne peuvent étre considérés comme des OAD

et doivent étre utilisés strictement a titre d’outil éducatif. Le clinicien qui souhaite faire
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usage de ce genre d’outil doit faire la distinction entre un OAD et un outil éducatif. Il doit
aussi étre avisé qu’utiliser un outil éducatif en guise d’OAD représente un risque pour le
patient. Les outils éducatifs ciblant souvent une option en particulier, peuvent orienter la
décision du patient et ne permettent pas a ce dernier de choisir parmi plusieurs options de

maniére éclairée.

Le premier objectif de cette revue de la littérature était de répertorier les OAD destinés
a une population oncologique en SP. Avec un nombre de 16 outils, cet échantillon nous
apparait limité comparativement a celui des outils destinés a des patients atteints d’un
cancer a des stades précoces. En effet, a titre comparatif, dans une revue de la littérature,
Trikalinos, Wieland, Adam, Zgodic et Ntzani (2014) ont recensé 55 OAD traitant du
dépistage et du traitement d’un cancer a un stade précoce. Egalement, dans une revue
Cochrane, Stacey et ses collegues (2014) ont identifi¢ 25 OAD disponibles pour les
personnes envisageant le dépistage des cancers colorectaux et de la prostate. Par ailleurs,
parmi les 16 outils recensés dans notre étude, au moins quatre, soit Bedside decision
making instrument for advanced epithelial ovarian cancer patient, Making choices:
Treatment of stage IV non-small cell lung cancer, Non small cell lung cancer treatment
trade-off et Trade-off decision aid for pain in palliative care, ont été produits il y a plus
de 15 ans et n’ont fait I’objet d’aucune mise a jour récente. En plus d’avoir une structure
différente de celle recommandée par I’'IPDAS, I’information présentée dans ces quatre
outils risque d’étre en décalage avec les informations médicales contemporaines. L’ utilité

de ces derniers est donc limitée pour les patients oncologiques devant planifier leurs SP.
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De surcroit, les OAD recensés ciblent un nombre restreint de sites de cancer, a savoir
les cancers colorectal, du sein, des ovaires, du poumon et de la prostate. Or, plusieurs
autres types de cancer sont associés a des pronostics sombres et conséquemment, a une
prise en charge éventuelle par les SP. C’est notamment le cas des cancers du pancréas, de
I’cesophage, du foie, du myélome multiple et de la leucémie dont les taux de survie sont
parmi les plus faibles (Statistics Canada, 2016). Pourtant, aucun outil répertori€¢ ne
soutient ces populations dans les décisions relatives & leurs SP. Les patients atteints
d’autres types de cancer que ceux actuellement ciblés par les OAD bénéficieraient de

soutien lors de la planification de leurs SP.

Par ailleurs, la vaste majorité des outils portent sur la décision d’avoir recours ou non
a des traitements de chimiothérapie en plus des SP. Cela renvoie a une étape critique de
la trajectoire de soins ou le patient est confronté au choix de diminuer les traitements
anticancéreux et d’augmenter les SP. Il s’agit de I'une des décisions les plus complexes
que le patient oncologique doit prendre. Il est donc pertinent qu’elle fasse I’objet d’un plus
grand nombre d’outils. Cependant, le patient oncologique devant planifier ses SP doit
prendre plusieurs autres décisions, dont certaines sont peu ou pas abordées par les OAD
recensés. A ce sujet, seul I’outil Palliative radiation therapy traite du choix de recevoir
ou non des traitements de radiothérapie palliative lesquels constituent pourtant une option
thérapeutique offerte a plusieurs patients atteints de cancer avancé (Lutz, Jones, & Chow,
2014). 1l s’agit d’ailleurs d’une décision complexe en raison des effets secondaires

potentiels. Par exemple, des traitements de radiothérapie préventive au niveau du cerveau
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peuvent engendrer des troubles neurologiques a long terme et sont souvent offerts aux
patients atteints d’un cancer du poumon, (Société Canadienne du Cancer, 2016). Le
patient oncologique, dont les connaissances médicales sont limitées, peut avoir du mal a
prendre une décision de mani¢re éclairée a cet égard. De plus, aucun outil d’aide a la
décision parmi ceux recensés n’aborde la décision de recourir & la chirurgie palliative,
alors qu’elle peut étre complexe et comporter un ratio bénéfices/risques parfois difficile a
¢valuer (Sun & Krouse, 2014). Finalement, aucun outil non plus ne traite du choix d’un

lieu ou recevoir les SP.

Le second objectif de cette étude était d’évaluer la qualité de ces outils a I’aide des
criteres de I’ JPDAS. En raison de données manquantes, I’évaluation intégrale de huit des
16 outils n’a pu étre réalisée. De ce fait, la présente section porte principalement sur les
résultats des outils évalués intégralement. La moyenne des scores totaux de ces outils est
de 66 %. Cela suggere que dans I’ensemble, les outils relatifs aux SP destinés a une
population oncologique n’intégrent pas suffisamment les critéres de qualité¢ de I'IPDAS.
Une seule dimension de I'IPDAS, celle correspondant a la qualité de I’information, est
suffisamment intégrée dans I’ensemble de ces outils. En revanche, la dimension la plus
faiblement intégrée est celle correspondant a I’efficacité de I'outil. Cette dimension fait
référence a I’existence de données probantes indiquant que I’OAD aide le patient & mieux
comprendre les options médicales qui s’offrent & lui et I’aide a prendre une décision qui
soit cohérente avec ses valeurs et ses préférences. Il s’agit d’une dimension

particuliérement importante puisqu’elle indique si I’outil produit les résultats attendus. Or,
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I’efficacité d’aucun des quatre outils jugés de meilleure qualité n’a été démontrée
pleinement. En effet, I’efficacité des outils Decision aid for patients with advanced
NSCLC facing treatment decision et Decision aid for advanced colorectal cancer a été
démontrée partiellement et I'efficacité des outils Facing treatment decision: Decision aid
for patients with metastatic breast cancer considering chemotherapy et Deciding whether
or not to have immediate treatment n’a aucunement été démontrée. Les données probantes
appuyant I’efficacité des outils sont rares parce que peu d’essais contrdlés sont mis en
place. Dans leur revue de la littérature, Herrmann et al. (2016) ont également observé que

I’efficacité des OAD fait rarement I’objet d’une étude.

Cette revue de littérature comporte plusieurs forces. D’abord, le processus
d’évaluation réalisé a permis une analyse rigoureuse et approfondie de plusieurs OAD.
D’autres recensions d’OAD se limitent a la satisfaction des usagers ou encore aux données
probantes associées a I’efficacité des outils pour en mesurer la qualité. De plus, un accord
inter-juges a été réalisé pour trois des huit outils évalués intégralement. Il s’agit d’une
premiere recension de ce genre qui traite spécifiquement des OAD relatifs aux SP destinés
a une population oncologique. Cette étude comporte également des limites. La plus
importante est sans doute la subjectivité de I’instrument utilisé pour procéder a
I’évaluation des OAD. En effet, '[PDASI v3 est sensible a la subjectivité de 1’évaluateur,
notamment en raison du manque de précision de son systéme de cotation. L’article original
de I’instrument rapporte d’ailleurs un accord interjuge plutdt faible. L’évaluation de

I’ensemble des outils par au moins deux évaluateurs aurait augmenté la fidélité de nos
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résultats. Par ailleurs, I’adaptation de I’IPDAS v3 en langue frangaise n’a pas fait I’objet
d’une validation. Enfin, cette recension s’est limitée aux outils en langue anglaise et ne

représente donc qu’une partie des OAD existants.

Davantage d’études portant sur |’efficacité des outils d’aide a la décision déja existant
devraient étre réalisées. Cela permettrait de préciser la qualité des OAD relatifs aux SP
disponibles pour une population oncologique. Plus encore, cela permettrait d’identifier les
caractéristiques des outils qui sont associées a une meilleure efficacité. 1l s’agirait
d’informations utiles pour le développement d’outils futurs. Par ailleurs, il serait
nécessaire de développer des OAD relatifs aux SP destinés a des patients atteints d’un
cancer autre que celui du sein, des ovaires, du poumon et colorectal. De la méme maniére,
la mise en place d’outils ciblant des décisions autres que le recours a des traitements de
chimiothérapie serait importante. Les chercheurs intéressés a le faire devraient, en premier

lieu, se familiariser avec le modéle théorique de I'IPDAS.
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Conclusion générale



Les objectifs de cette revue de la littérature systématisée étaient de dénombrer et
d’évaluer la quantité et la qualité des OAD relatifs aux SP disponibles pour une population
oncologique. Cela dans le but d’orienter les cliniciens et les chercheurs en matiére d’aide

a la décision et d’identifier les limites a combler, le cas échéant.

Cette démarche s’inscrit dans le contexte ou les avancées médicales permettent
désormais aux patients de vivre plus longtemps avec un cancer incurable. Le bassin de
patients atteints d’un cancer avancé est donc grandissant (Macmillan Cancer Support,
2015). Eventuellement, ces derniers devront transiter des traitements oncologiques
curatifs vers les SP. Il s’agit d’une étape critique dans la trajectoire de la maladie. La
planification des SP confronte en effet le patient a des décisions hautement délicates. Qui
plus est, ces décisions se prennent souvent dans un contexte médical d’incertitude alors
qu’une option optimale apparait rarement de maniére évidente. De plus, contrairement aux
phases précoces du cancer, les décisions prises en contexte de cancer avancé reposent
principalement sur les préférences et les valeurs du patient. Dans ce contexte, la prise de
décision partagée devient particuliecrement utile (Kane et al., 2014; Lin et al., 2009). Pour
étre en mesure de prendre une décision qui soit réellement conforme a ses préférences et
ses valeurs, le patient doit étre suffisamment informé de sa condition médicale et des

options qui s’offrent a lui. Or, la littérature actuelle indique que les patients regoivent
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rarement |’information médicale nécessaire et sont peu encouragés a participer aux

décisions relatives a la planification de leurs SP. Les OAD visent a pallier ce probléme.

De maniére générale, les OAD soutiennent a la fois 1’éducation du patient et la
communication entre ce dernier et le professionnel de la santé, en plus de le guider dans
les différentes étapes de la prise de décision. lls améliorent les connaissances du patient
quant aux différentes options médicales qui s’offrent a lui, visent a diminuer le conflit
décisionnel éprouvé, favorisent 1’adoption d’un rdle actif dans la prise de décision et
améliorent la perception des risques associés aux options. Egalement, ils ont un impact
sur les décisions prises et réduisent le recours a des interventions invasives (Stacey et al.,
2014). Peu de publications portent toutefois sur les OAD relatifs aux SP en oncologie
comparativement aux phases précédentes du cancer. Par ailleurs, les écrits suggérent une
disparité en termes d’aide a la décision au sein des différentes populations oncologiques.
Les OAD développés pour le dépistage du cancer, les tests génétiques ou encore, la
prévention du cancer sont plutdt répandus (Leighl et al., 2004). A titre d’exemple,
Trikalinos, Wieland, Adam, Zgodic et Ntzani (2014) ont recensé 55 OAD traitant du
dépistage et du traitement d’un cancer a un stade précoce. Cependant, il en existe peu qui

s’adressent spécifiquement aux patients atteints d’un cancer avancé (Leighl et al., 2004).

Le manque d’OAD s’adressant aux patients atteints d’un cancer avancé est d’autant
plus problématique que les OAD destinés aux autres populations oncologiques ne sont pas

adaptés a leur réalité. De la méme maniere, les outils développés pour des populations en
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SP non oncologiques ne répondent pas non plus aux besoins spécifiques des patients
oncologiques en SP. Nous avons ainsi conduit une revue de la littérature afin de cibler les
OAD destinés a une population oncologique en SP puis, nous avons procédé a leur

évaluation en tenant compte des critéres de I’IPDAS.

Des OAD, au nombre de seize, destinés a une population oncologique en SP ont été
identifiés. Parmi ces derniers, au moins quatre ont été développés il y a plus de 15 ans et
pour lesquels il ne figure aucune mise a jour. Il s’agit des outils Bedside decision making

instrument for advanced epithelial ovarian cancer patient, Making choices. Treatment of stage IV
non-small cell lung cancer, Non small cell lung cancer treatment trade-off et Trade-off decision

aid for pain in palliative care. Cela constitue un probléme significatif du fait que les OAD
contiennent principalement de I’information quant aux options de traitements disponibles,
aux effets secondaires et aux bénéfices potentiels. Souvent, ils présentent des statistiques
relatives aux taux de survie. Le domaine de I’oncologie étant particuliérement dynamique,
les protocoles de traitements datant d’une quinzaine d’années sont maintenant dépassés et
les pronostics, bien différents. De ce fait, le quart des outils répertoriés lors de cette revue
est plutdt désuet. Nous pouvons dés lors en déduire que 12 OAD sont dans les faits

disponibles pour une population oncologique en SP.

Lors de I’analyse des caractéristiques des OAD recensés, nous avons observé que ces
derniers ciblent cinq types de cancer seulement. Ainsi, les patients atteints d’un cancer

colorectal, du sein, des ovaires, du poumon et de la prostate disposent d’outils les aidant
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lors d"une prise de décision concernant les SP. Cependant, il n’existe aucun OAD ciblant
la planification des SP qui soit destiné aux patients atteints d’autres types de cancer.
Pourtant, les patients atteints des cancers du pancréas, de I’esophage, du foie et ceux
atteints du myélome multiple et de leucémie ont les pronostics parmi les plus sombres
(Statistics Canada, 2016). Seul I’outil Palliative radiation therapy s’adresse a I’ensemble
des patients atteints d’un cancer avancé de fagon générale et pourrait donc étre utilisé par
les patients ayant un diagnostic de cancer autre que colorectal, du sein, des ovaires, du
poumon et de la prostate. Toutefois, plus un outil s’adresse a une population générale,
moins il est enclin & répondre aux besoins spécifiques d’une population. Cet outil a

d’ailleurs obtenu un faible score global lors de son évaluation, soit 67/152 (44 %").

Par ailleurs, [’ensemble des outils recensés ciblent une décision en particulier et les
autres décisions relatives aux SP auxquelles le patient oncologique fait face sont plutot
négligées. En effet, la vaste majorité des outils traite du recours a la chimiothérapie en
plus des SP. Cela renvoie essentiellement a la transition des traitements a visée curative
aux traitements a visée palliative. 1l s’agit effectivement d’une décision singuliere et
complexe dans la trajectoire de la maladie, mais les décisions subséquentes n’en sont pas
moins importantes. Le patient oncologique en SP a aussi besoin de soutien dans la prise
de décision relative au recours a la radiothérapie ou la chirurgie palliative ou encore, au

lieu de dispensation des soins.

I Les scores ont été arrondis.
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L’évaluation intégrale de huit outils seulement a ét¢ possible en raison de données
manquantes. La moyenne des scores totaux de ces outils est de 100/152 (66 %). Cela
suggere que dans I’ensemble, les outils relatifs aux SP destinés a une population
oncologique sont d’une qualité insatisfaisante. Parmi ces derniers, Facing treatment
decision: Decision aid for patients with metastatic breast cancer considering (116/152,
76 %), Deciding whether or not to have immediate treatment (119/152, 78 %), Decision
aid for patients with advanced non small cell lung cancer facing a treatment decision
(123/152, 81 %) et Decision aid for patients with metastatic colorectal cancer facing a
treatment decision (123/152, 81 %) ont obtenu les scores totaux les plus élevés. Ainsi, le
niveau de qualité de ces quatre outils seulement est jugé suffisant (> 75 %). Les quatre
autres outils évalués intégralement, soit Palliative radiation therapy (67/152, 44 %),
Living with breast metastatic cancer: Making the journey your own (77/152, 51 %),
Chemotherapy for advanced cancer decision aid (83/152, 55 %) et Bedside decision
making instrument for advanced epithelial ovarian cancer patient (95/152, 63 %) ont
obtenu des résultats inférieurs au seuil de qualité établi (75 %). Nous ne sommes pas en
mesure de statuer sur la qualité des huit autres outils d’aide puisque leur évaluation est
partielle. Toutefois, trois de ces huit outils ont été développés il y a plus de 15 ans, ne
rapportent pas de mise a jour et sont, de ce fait, désuets. Nous pouvons des lors statuer
que sur un total de 16 OAD, au moins quatre ont un niveau de qualité insuffisant et le

contenu de trois autres est dépassé.
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Outre les scores totaux, les scores attribués a la dimension mesurant I’efficacité des
outils sont des indicateurs majeurs de leur niveau de qualité. Etonnamment, parmi les
16 outils recensés, Palliative radiation therapy et Making choices: Treatment of stage 1V
NSCLC sont les deux seuls dont I’efficacité a été pleinement démontrée. L’efficacité de
quatre autres outils, soit Chemotherapy for advanced cancer decision aid, Decision aid
for patients with metastatic colorectal cancer facing treatment decision, Decision aid for
patients with advanced NSCLC facing treatment decision et NSCLC treatment trade-off ,
a été partiellement démontrée. L’efficacité des 10 autres OAD n’a pas du tout été
démontrée. Cela ne signifie pas que les OAD recensés sont inefficaces, mais plutdt que
des essais contr6lés sont rarement entrepris. Dans leur revue de la littérature, Herrmann,
Mansfield, Hall, Sanson-Fisher et Zdenkowski (2016) observent également que

I’efficacité des outils d’aide a la décision fait rarement I’objet d’une étude.

De maniere générale, les outils évalués intégralement ne parviennent pas a intégrer
convenablement la quasi-totalité des dimensions de I’IPDASI v3. En effet, la dimension
associce a la qualité de I’information est la seule suffisamment intégrée a I’ensemble de
ces OAD. Ce résultat est surprenant, d’autant plus que plusieurs auteurs rapportent avoir
suivi le modele de I'IPDAS dans le développement de leur outil. C’est notamment le cas
de Doutil Palliative radiation therapy. Pourtant, le score total le plus faible lui a été
attribué. Cela suggere que malgré une connaissance des criteres de I'IPDAS, les auteurs

ont du mal a traduire ces critéres dans la conception de leur outil.
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Les outils qui ont obtenu les résultats les plus élevés aux dimensions « clarification
des valeurs » et « soutien dans la prise de décision » ont systématiquement regu des scores
totaux supérieurs aux autres. En revanche, ceux qui ont obtenu les résultats les plus faibles
aux dimensions « clarification des valeurs » et « soutien dans la prise de décision » ont
systématiquement regu des scores totaux inférieurs aux autres. Ces deux dimensions sont
celles qui ciblent le role méme de I’OAD, soit d’aider le patient a prendre la décision qui
corresponde le plus a ses préférences. L’IPDAS Collaboration spécifie d’ailleurs que les
OAD « aident le patient a clarifier et communiquer ses valeurs personnelles (...) [et le
préparent] a prendre une décision, avec son médecin, qui soit éclairée et cohérente avec
ses valeurs » [traduction libre par I’auteure]. De ce fait, un OAD qui intégre bien ces
dimensions est un outil qui correspond & ce qui est attendu. A I’inverse, un outil qui
n’intégre pas ces deux dimensions ressemble peu a un OAD tel que défini par ’IPDAS. Il
s’apparente davantage a un outil d’aide a I’éducation ou d’aide a la communication. I est
donc attendu que cet outil obtienne un score global plus faible lorsqu’il est évalué a I’aide

des critéres de I'IPDAS.

Cette difficulté a intégrer correctement les critéres de I'IPDAS suggere que la
définition méme de I'OAD demeure confuse parmi la population scientifique. Plusieurs
outils évalués sont qualifiés d’OAD par leurs auteurs, mais n’en sont pas un selon les
criteres établis. Certains ne nomment pas clairement une décision qui est a prendre,
d’autres présentent de manicre détaillée un type de traitement, mais négligent de présenter

d’autres options et quelques-uns n’informent pas le patient non plus des statistiques liées
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aux taux de survie des différentes options. De ce fait, parmi les outils évalués
intégralement, les quatre dont les niveaux de qualité ont été jugés suffisants sont dans les
faits les seuls véritables OAD. Parmi ces derniers, I’efficacité de deux outils seulement a
été partiellement démontrée. Des données probantes indiquent en effet que ces outils
aident les patients a améliorer leurs connaissances quant aux caractéristiques des options,
mais rien n’indique qu’ils améliorent ’adéquation entre les caractéristiques les plus
importantes pour le patient et I’option choisie. Aucune donnée probante ne démontre

I’efficacité des deux autres outils dont les niveaux de qualité ont été jugés suffisants.

Au terme de cette étude, il est clair que les OAD relatifs aux SP actuellement
disponibles pour une population oncologique sont insuffisants et peu diversifiés. Cela
confirme I’impression initiale que la population oncologique en SP est négligée en termes
d’aide a la décision, comparativement a celle aux stades précédents du cancer. La
population oncologique en SP a besoin davantage d’OAD. Plus particuliérement, les
patients atteints d’un diagnostic de cancer différent des cancers colorectal, du sein, de la
prostate, des ovaires et du poumon ont besoin d’outils qui leur soient adressés. Cependant,
méme les patients atteints d’un type de cancer actuellement ciblé par les OAD
bénéficieraient d’une offre plus diversifiée d’outils. IIs auraient notamment besoin d’outils
qui ciblent des décisions autres que celles portant sur le recours a des traitements de

chimiothérapie en plus des SP.
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Les outils recensés ont rapporté des niveaux de qualité trés variables lesquels sont en
moyenne significativement inférieurs au seuil qui avait été préalablement déterminé. De
ce fait, les résultats dont nous disposons actuellement suggérent des niveaux de qualité
insuffisants. Qui plus est, I’efficacité des outils est, pour la plupart, encore a démontrer.
Si plusieurs outils recensés ne peuvent servir d’aide a la décision en raison d’une faible
correspondance avec les critéres de I'IPDAS, certains d’entre eux ont tout de méme une
utilité clinique. En effet, quelques outils contiennent des informations fort pertinentes en
lien avec une condition médicale, une option de traitement, la communication médecin-
patient ou encore des ressources psycho-sociales. Ils peuvent dés lors étre offerts aux

patients a titre d’instruments éducatifs.

De nouveaux OAD relatifs aux SP doivent donc étre développés afin de répondre aux
besoins spécifiques des patients oncologiques. Toutefois, avant de procéder a la
conceptualisation d’un nouvel outil, nous recommandons aux développeurs de se
familiariser avec le modele théorique de I’IPDAS ainsi qu’avec ses criteres. Les
développeurs doivent avoir une compréhension approfondie de ce qu’est un OAD pour
étre en mesure d’en développer un et éviter ainsi plusieurs piéges identifiés. Par ailleurs,
nous recommandons fortement aux prochains développeurs de tester I’efficacité de leurs

outils par le biais d’essais controlés.

En terminant, il est inquiétant de constater que des OAD avec des niveaux de qualité

aussi variables soient en circulation. Sans un certain contrdle de la qualité, des outils dont
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le contenu est inexact, inappropri¢ ou dépassé ou qui contiennent des conflits d’intéréts
non déclarés peuvent porter préjudice au patient (Durand et al., 2015). Afin d’assurer une
meilleure cohérence parmi les OAD et de limiter le risque que les patients disposent d’un

outil inadéquat, un processus de contréle voire de certification, devrait étre considéreé.
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Appendice
La grille d’extraction des données



La grille d’extraction des données

1. INFORMATION DE CLASSIFICATION
1.1 Nom de |’outil d’aide a la décision : Cliguez ici pour taper du texte
1.2 Nature du document :

[ ] Outil

[ ] Article

1.2.1 S’il s’agit d’un article, référence compléte :

Titre : Cliquez ici pour taper du texte
Auteurs: Cligquez ici pour taper du texte.
Année : Cliguez ici pour taper du texte.
Revue et numéro: Cliquer ici pour taper du texte
Pages : Cliguez ici pour taper du texte

1.3 Source :
[ ] Revue de la littérature
[ ] Liste de références d’articles
[] Decision Aid Library Inventory (https://decisionaid.ohri.ca/cochinvent.php)
[] Recherche manuelle, contre vérification

[ ] Auteurs

2. DESCRIPTION DE L’OUTIL D’AIDE A LA DECISION

2.1 Nom de ’outil d’aide a la décision : Cliguez ici pour taper du texie

2.2 Population a laquelle I’outil s’adresse :
2.2.1 Type de cancer : Cliquez ici pour taper du texte
2.2.2 Stade de la maladie : Cliquez ici pour taper du texte,

2.2.3 Moment de la trajectoire : Cliquez ici pour taper du texte.
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2.3 Objet de la décision & prendre : Cligues ici pour taper du tex

2.4 Modalité de ’outil d’aide a la décision :
] Rencontre en face & face
] Audio ou vidéo
[] Documentation
[] Plateforme Web
(] Entrevue téléphonique

I:I Autres : ( :i;_|-!\ 7 11 pour taper T texte
2.5 L’outil vise une utilisation : [ ] Individuelle ] En groupe
2.6 Fréquence d’utilisation : [] Unique [ ] Répétée

3. EVALUATION DE L’OUTIL D’AIDE A LA DECISION

Cette grille d’évaluation est une adaptation francophone de I’International Patients Decision Aid
Standards instrument v3', dernier instrument développé par le [PDAS Collaboration, lequel
possede de solides fondements théoriques et empiriques.

L’ensemble des items compris dans cette grille se répondent a I’aide de I’échelle suivante :
- Fortement en accord : L’item est abordé clairement et d’une maniére exhaustive.
- Enaccord : L’item est abordé, mais pourrait faire I’objet d’une amélioration.
- Endésaccord : L’outil n’aborde pas clairement cet item

- Fortement en désaccord : L’outil n’aborde pas du tout cet item

I Elwyn, G., O'Connor, A. M., Bennett, C., Newcombe, R. G., Politi, M., Durand, M. A, & Sivell, S.
(2009). Assessing the quality of decision support technologies using the International Patient Decision
Aid Standards instrument (IPDASI). PloS one, 4(3), e4705.
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3.1 Information : Donner de I’information a propos des choix de fagon suffisamment détaillée
pour arriver a une décision spécifique.

L’outil d’aide a la décision...

3.1.1

3.1.3

décrit la condition de santé ou le probléme (intervention, procédure ou examen) pour
lequel une décision est nécessaire.

[] (4) Fortement en accord [ ] (3) En accord
[ ] (2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

décrit la décision devant étre considérée.
[](4) Fortement en accord ] (3) En accord
[](2) En désaccord [ (1) Fortement en désaccord

décrit les options possibles concernant la décision a prendre.
] (4) Fortement en accord (] (3) En accord
[ ] (2) En désaccord [] (1) Fortement en désaccord

décrit le cours naturel de la condition de santé ou du probléme si aucune action n’est
prise.

[] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[ ](2) En désaccord [ (1) Fortement en désaccord

décrit les caractéristiques positives (bénéfices ou avantages) de chaque option.
] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[ ](2) En désaccord [ (1) Fortement en désaccord

décrit les caractéristiques négatives (préjudices, effets secondaires, inconvénients) de
chaque option.

] (4) Fortement en accord 1 (3) En accord
[](2) En désaccord [] (1) Fortement en désaccord

permet de comparer les caractéristiques positives et négatives des options disponibles.
[] (4) Fortement en accord [](3) En accord
[1(2) En désaccord [1(1) Fortement en désaccord



3.1.8
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présente les caractéristiques positives et négatives des options dans des détails
équivalents (par ex. en utilisant une police, un ordre et une mise en forme des
informations statistiques similaires).

[] (4) Fortement en accord []1(3) En accord
(] (2) En désaccord [ 1(1) Fortement en désaccord

3.2 Probabilités : Présentation des probabilités associées aux résultats des options

L’outil d’aide a la décision...

3.2.1

3.2.2

323

3.24

325

fournit de I"information quant aux probabilités des résultats associ€s a chacune des
options (par ex. les conséquences prévisibles des décisions).

[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[1(2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

spécifie le groupe de patients (classe de référence) pour qui ces probabilités
s’appliquent.

(] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[](2) En désaccord [ (1) Fortement en désaccord

spécifie les taux de fréquence des conséquences possibles associées aux résultats (en
fréquence naturelle).

[ ] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[1(2) En désaccord [1(1) Fortement en désaccord

spécifie la période de temps pour laquelle ces probabilités de résultats s’appliquent.
[ ] (4) Fortement en accord (] (3) En accord
[1(2) En désaccord [] (1) Fortement en désaccord

permet a [’utilisateur de comparer les probabilités des résultats associées aux
différentes options en utilisant les mémes dénominateurs et 1a méme période de temps.

[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[](2) En désaccord 1 (1) Fortement en désaccord
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90

3.2.6 fournit de I’information quant au degré d’incertitude entourant la probabilité des

327

3.2.8

incidents ou des résultats (par ex. en offrant une étendue ou en utilisant des phrases
comme « notre meilleure estimation est... »).

[ ] (4) Fortement en accord [ ](3) En accord
[](2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

présente plusieurs fagons de voir les probabilités (par ex. mots, nombres et
diagrammes)

[] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[](2) En désaccord (] (1) Fortement en désaccord

présente de fagon équilibrée I'information liée aux probabilités associées a différents
incidents ou résultats, de maniére a limiter les biais associés au cadre.

[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[ 1(2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

Valeurs : Clarification et expression des valeurs

L’outil d’aide a la décision...

3.3.1

332

333

décrit les caractéristiques des options de maniere a aider le patient & imaginer ce que
représente le fait de vivre avec les effets physiques.

[ ] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[1(2) En désaccord [ (1) Fortement en désaccord

décrit les caractéristiques des options de maniere a aider le patient a imaginer ce que
représente le fait de vivre avec les effets psychologiques.

(] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[](2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

décrit les caractéristiques des options de maniére a aider le patient & imaginer ce que
représente le fait de vivre avec les effets sociaux.

[ ] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[](2) En désaccord [ (1) Fortement en désaccord
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3.5
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3.3.4 invite les patients a réfléchir aux caractéristiques positives et négatives des options qui
comptent le plus pour eux.

[ 1 (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[ 1(2) En désaccord L] (1) Fortement en désaccord

Soutien a la prise de décision: soutien structuré a la délibération et a la communication
L’outil d’aide a la décision...
3.4.1 propose un guide « étape par étape » pour prendre une décision.

[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) Enaccord

[ 1(2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

3.4.2 inclut des outils (par ex. des exercices ou des listes de questions) a utiliser lorsque le
patient discute des options avec un professionnel.

[ 1 (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[](2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

Développement : Recours & un processus de développement systématique
Le processus de développement de ’outil d’aide a la décision a impliqué...

3.5.1 d’identifier ce dont les patients ou les clients ont besoin pour les préparer a discuter
d’une décision spécifique.

[ 1 (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[1(2) En désaccord [ ](1) Fortement en désaccord

3.5.2 d’identifier ce dont les professionnels de la santé ont besoin pour les préparer a discuter
d’une décision spécifique avec les patients.

[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[ 1(2) En désaccord [ ](1) Fortement en désaccord

3.5.3 une analyse d’experts par des clients/patients n’ayant pas été impliqués dans
I’élaboration de 1’outil.

[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[1(2) En désaccord [ 1 (1) Fortement en désaccord
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354

355

3.5.6
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une analyse d’experts par des professionnels de la santé n’ayant pas été impliqués dans
I’¢élaboration de I’ outil.

[ ] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
(] (2) En désaccord [] (1) Fortement en désaccord

a fait I’objet d’une étude pilote auprés de patients ayant cette décision a prendre.
[ ] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[1(2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

a fait I’objet d’une étude pilote aupres de professionnels de la santé qui accompagnent
des patients dans la prise de cette décision.

[ ] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[1(2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

Données probantes : Utilisation de données probantes

L’outil d’aide a la décision (ou la documentation qui lui est associée)...

3.6.1

3.6.2

3.6.3

3.6.4

fournit les citations des études sélectionnées.
[ ] (4) Fortement en accord [ 1(3) En accord
[1(2) En désaccord (1 (1) Fortement en désaccord

décrit de quelle maniére les données probantes ont été sélectionnées ou synthétisées.
[ | (4) Fortement en accord [ 1 (3) En accord
[1(2) En désaccord [ ] (1) Fortement en désaccord

fournit une date de production ou de publication.
[ ] (4) Fortement en accord [ ] (3) En accord
[](2) En désaccord ] (1) Fortement en désaccord

fournit de I’information quant a la politique de mise a jour proposée.
| (4) Fortement en accord [](3) En accord
1 (2) En désaccord ] (1) Fortement en désaccord
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3.6.5 décrit la qualité des données probantes utilisées.
] (4) Fortement en accord L1 (3) En accord
] (2) En désaccord (] (1) Fortement en désaccord

Divulgation : Divulgation et transparence des auteurs

3.7.1 L’outil d’aide & la décision (ou la documentation technique qui lui est associée) fournit
de I’information quant aux sources de financement utilisées pour le développement de

I"outil.
] (4) Fortement en accord L1 (3) En accord
1 (2) En désaccord ] (1) Fortement en désaccord

3.7.2 L’outil d’aide a la décision inclut les titres et les qualifications des
auteurs/développeurs.

] (4) Fortement en accord 1 (3) En accord
[1(2) En désaccord ] (1) Fortement en désaccord

Langage clair: Utilisation d’un langage clair

3.8.1 L’outil d’aide a la décision (ou la documentation qui lui est associée) rapporte le
niveau de lisibilité (en utilisant une ou plusieurs échelles disponibles).

] (4) Fortement en accord [](3) Enaccord
[](2) En désaccord ] (1) Fortement en désaccord

Evaluation de I’outil

3.9.1 llexiste des données probantes qui démontrent que I’outil d’aide a la décision améliore
I’adéquation entre les caractéristiques les plus importantes pour le patient et |’option

choisie.
] (4) Fortement en accord [1(3) En accord
[1(2) En désaccord [] (1) Fortement en désaccord

3.9.2 Il existe des données probantes qui démontrent que 1’outil d’aide a la décision aide les
patients & améliorer leurs connaissances quant aux caractéristiques des options.

] (4) Fortement en accord ] (3) En accord
[1(2) En désaccord ] (1) Fortement en désaccord



4. METHODOLOGIE

4.1

4.2

4.3

44

4.5

4.6

Design de I’étude
[] Essai contrdlé randomisé [] Etude pré-post

[] Etude descriptive [] Autre : Cliquez ici pour taper du texte.

Soutien a la décision offert au groupe controle:

[ ] Soutien a la décision habituel

[] Outil d’aide a la décision alternatif a celui faisant I’objet de I’étude
Décrire I’outil alternatif : Cliquez ici pour taper du texte

[] Ne s’applique pas

Y a-t-il eu un follow-up? [ ] Oui [ ] Non

Si oui, spécifier I'intervalle :  Cliquez ici pour taper du texie.

Pays ou a été réalisée I’étude : C liquez ici pour taper du texie
Taille de I’échantillon : Cliquez ici pour taper du texte
Caractéristiques de I’échantillon

4.6.1 Age moyen : Cliquez ici pour taper du texte.
4.6.2 Genre: Cliguez ici pour taper du texte.
4.6.3 Niveau de scolarité : Cliquez ici pour taper du texte.
4.6.4 Type de cancer : Cliquez ici pour taper du texte.
4.6.5 Stade de la maladie : Cligquez ici pour taper du texte.

4.6.6 Moment de la trajectoire : Cliques ici pour taper du teste.
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5. DISCUSSION

5.1 Forces de I’outil : Cliquer ici pour taper du texte,

5.2 Limites de I'outil : Cliquez ici pour taper du texte.

5.3 S’il s’agit d’un article :
5.1.1 Les principaux résultats observés par les auteurs : Cliquez ici pour taper du texte.
5.1.2 Les forces de I’étude : Cliquez ici pour taper du texte,

5.1.3 Les limites de I’étude : Cliquez ici pour taper du texte.

5.1.4 Autres commentaires : Cliguez et pour laper di texte.
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