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 PRÉFACE 
 

Il est toujours bon d’avoir de la suite dans les idées. Nous ne comptons plus les rapports du KCE dans lesquels nous 
préconisons l’implication du patient dans le choix de ses soins ! Cette participation implique une information 
compréhensible et équilibrée. Nous avons donc relevé ce défi et développé  une série de messages et d’informations 
pour aider les femmes dans le choix d’avoir ou non un examen de dépistage du cancer du sein. Ces messages ne 
constituent pas un outil d’aide à la décision à part entière mais ils peuvent utilement être repris dans les outils produits 
par d’autres acteurs. 
C'est en plongeant  dans une telle aventure que l'on se rend compte à quel point le langage médico-technique de nos 
manuels et guides de bonne pratique s’éloigne d’un message vulgarisé qui soit également compréhensible et 
significatif, par et pour les moins scolarisés. Aventure d’autant plus complexe qu’il s’agit d’appliquer ce savoir-faire 
dans un domaine comme le dépistage du cancer du sein. Dans ce domaine, on rencontre des « croyants », des « non-
croyants » et toute une série de « dissidents » . Il était donc nécessaire de simplifier les résultats (qui sont loin d’être 
parfaits) des études scientifiques et de les présenter de manière aussi objective et neutre que possible. 
Mission impossible ? Pas vraiment ! D'autres s’y sont aventurés avant nous. Nous avons donc pu faire appel à des 
experts non seulement dans le domaine du dépistage ou de la gynécologie, mais aussi dans le domaine de la 
promotion de la santé et de la communication. Nous leur présentons nos remerciements sincères pour cette 
collaboration très instructive ! 
Nous espérons que cet instrument sera effectivement utilisé dans la pratique et, in fine, rendra les femmes plus aptes 
à utiliser les possibilités offertes actuellement  par les soins de santé en « femmes averties ». 
 
 
 
 

 
Christian LÉONARD 
Directeur Général Adjoint 

Raf MERTENS 
Directeur Général 
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 RÉSUMÉ CONTEXTE 
Ce rapport suit la publication d’une série de guidelines cliniques consacrés 
au dépistage du cancer du sein chez la femme. Après s’être penché sur le 
dépistage en général, le dépistage par mammographie chez les femmes 
âgées de 40 à 49 ans, celles de plus de 70 ans et l’identification des 
femmes à haut risque, le KCE s’est consacré à l’information des femmes 
quant au dépistage du cancer du sein.  
Ce type d’information a en effet été considéré comme une question 
prioritaire dans le domaine par un groupe de stakeholders constitué de 
représentants de la RBSR (Royal Belgian Radiological Society), de la 
SSMG (Société Scientifique de Médecine Générale), du GGOLF 
(Groupement des Gynécologues Obstétriciens de Langue Française de 
Belgique), de la LUSS (Ligue des Usagers de Soins de Santé), de l’OBC 
(Oeuvre Belge du Cancer), de Domus, de la VVOG (Vlaamse Vereniging 
voor Obstetrie en Gynaecologie), du VLK (Vlaamse Liga Tegen Kanker), 
du BKO (borstkankeropsporing), de la FW-B (Fédération Wallonie-
Bruxelles) et de Brumammo.  
Aujourd’hui, notre société encourage de plus en plus la prise de décision 
éclairée des patients, mettant l’accent sur l’importance du consentement 
éclairé et du choix informé. Informer les femmes en Belgique quant aux 
conséquences potentielles, même indésirables du dépistage du cancer du 
sein fait partie intégrante du droit à l’information stipulé dans la loi relative 
aux droits du patient. Des informations neutres sont susceptibles d’aider 
les femmes à prendre, en toute connaissance de cause, une décision 
éclairée que se soit seule, ou en en discutant avec un professionnel de la 
santé. 
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OBJECTIF 
Le présent rapport vise à formuler des messages et des informations 
neutres à utiliser dans les outils de communication relatifs au dépistage du 
cancer du sein. Ces informations et ces messages sont destinés aux 
femmes de 40 à 79 ans ne présentant pas de risque accru de cancer du 
sein. Ces messages ne constituent pas un outil d’aide à la décision à part 
entière mais ils peuvent utilement être repris dans les outils produits par 
d’autres acteurs. 
Ce rapport constitue en outre une mise à jour des données probantes 
publiées pour les femmes âgées de 50 à 69 ans. 

MÉTHODES 
Les messages ont été développés en s’appuyant sur les données issues 
de la littérature scientifique, des données épidémiologiques et des 
perceptions de femmes et de praticiens belges. 
Nous nous somme inspirés de l’étape « développement de contenu »’ de 
la méthodologie utilisée par l’Informed Medical Decision Foundation16 et 
des critères IPDAS (International Patient Decision Aid Standards) 
pertinents pour le développement de messages neutres. Concrètement 
nous avons réalisé une revue de la littérature internationale quand à 
l’efficacité du dépistage du cancer du sein chez les femmes âgées de 50 à 
69 ans, une revue de la littérature relative au point de vue des patients et 
des cliniciens, 6 focus groups avec des femmes, 2 focus groups avec des 
médecins généralistes et des gynécologues et la consultation d’experts.  
Les questions de recherche et l’approche scientifique générale ont été 
présentées à un groupe d’intervenants dans le domaine du dépistage du 
cancer du sein: des représentants du gouvernement belge (régions et 
fédéral), des autorités administratives, de l’Institut National d’Assurance 
Maladie-Invalidité (INAMI – RIZIV), d’associations scientifiques de 
médecins généralistes, de gynécologues et de radiologues ainsi qu’à des 
représentants des programmes de dépistage du cancer du sein organisé, 
des fonds de maladie, des organisations de patients et des journalistes 
médicaux. 
Les messages ont été testés pour leur lisibilité et leur intelligibilité auprès 
d’un premier échantillon de 30 femmes. Les messages adaptés ont 
ensuite été habillés d’une présentation plus confortable et plus attrayante 
et retestés auprès d’un nouvel échantillon de 30 femmes.  
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RÉSULTATS 
Nous avons élaboré des messages relatifs au cancer du sein, au 
dépistage du cancer du sein et aux résultats du dépistage pour les 
femmes de quatre groupes d’âge concerné  40-49 ans, 50-59 ans, 60-
69 ans et des 70-79 ans. Ces messages peuvent être utilisés dans leur 
ensemble par les personnes qui désirent communiquer de façon neutre 
avec les femmes sur le dépistage du cancer du sein, par exemple dans le 
cadre de l’élaboration d’outils d’aide à la décision.  
Ils ne suffisent pas à assurer une communication complète sur le 
dépistage du cancer du sein et ne sont pas élaborés pour être délivrés tels 
quels aux femmes. Par exemple, ces messages ne contiennent pas 
d’informations pratiques ou d’informations sur ce qu’est le cancer du sein. 
Ces messages reprennent en outre quelques notions utiles à la 
compréhension de ce qu’est le dépistage. Ils informent également sur 
l’importance du cancer du sein en tant que cause de mortalité et sur les 
conséquences à court et à long terme du dépistage du cancer du sein. 
Enfin, les femmes peuvent aussi les utiliser pour discuter avec leur 
médecin dans la perspective de prendre leur décision en concertation. 
Les messages répondent aux caractéristiques suivantes : ils sont exprimés 
en nombres absolus, sont présentés en utilisant le même dénominateur 
(1000 femmes), présentent les informations sur les gains et les pertes, ils 
montrent avec le même niveau de détail l’aspect négatif et positif des 
options. Le cadre temporel est spécifié et est identique pour les différentes 
options. Tous les visuels sont à la même échelle. En outre, nous avons 
évité le style narratif. 
Ces messages peuvent être téléchargés en français et en néerlandais sur 
le site du KCEa. Ils ont tous réussi le test de lisibilité. 

                                                      
a  40-49 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 

http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_40-
49.pdf 

 50-59 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 
http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_50-
59.pdf 

  

                                                                                                                          
   60-69 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 

http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_60-
69.pdf 

   70-79 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 
http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_70-
79.pdf 
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1. OBJECTIF ET CONTEXTE 
1.1. Des messages pour communiquer autour du dépistage 

du cancer du sein 
Le présent rapport a pour objectif de produire des messages et des 
informations neutres sur le dépistage du cancer du sein destinés aux 
femmes de 40 à 79 ans ne présentant pas de risque accru de cancer du 
sein. Ces messages ne constituent pas un outil d’aide à la décision à 
part entière mais ils peuvent utilement être repris dans les outils 
produits par d’autres acteurs.  
Nous n’avons pas pour ambition de comprendre les raisons pour 
lesquelles une femme souhaite ou ne souhaite pas se faire dépister, ni 
d’améliorer la participation aux programmes de dépistage organisé du 
cancer du sein. De même, nous ne cherchons pas à comparer le 
programme de dépistage organisé du cancer du sein et le dépistage 
opportuniste. Enfin, nous n’avons pas visé à évaluer l’impact d’un outil 
d’aide à la décision sur l’attitude et le comportement des femmes envers le 
dépistage  
Afin de promouvoir l’utilisation et/ou la diffusion dans le monde médical 
des messages que nous avons produits, la présente synthèse explique de 
manière résumée mais néanmoins approfondie la manière dont les 
messages ont été élaborés ainsi que leur contenu. 

1.2. Des messages neutres pour une décision éclairée 
Aujourd’hui, notre société encourage de plus en plus la prise de décision 
éclairée des patients, mettant l’accent sur l’importance du consentement 
éclairé et du choix informé.   
La littérature nous apprend que, de manière générale, les interventions 
visant une décision informée (informed decision making, IDM) présentent 
plusieurs avantages : elles améliorent dans le chef du patient la 
connaissance de la maladie1, 2, la connaissance des avantages et des 
désavantages d’un dépistage et des options de traitement3-6. 
Communiquer les résultats escomptés du dépistage et exprimer les 
probabilités en chiffres absolus améliorent quant à eux la précision de la 
perception des conséquences liées au choix1-4. Ce type d’intervention 

réduit l’anxiété et augmente parfois la satisfaction par rapport à la (prise 
de) décision2, 5. L’IDM a en effet un impact sur les conflits décisionnels2, 5 
parce qu’elle informe et clarifie les valeurs individuelles. Enfin, elle réduit la 
passivité des patients dans le processus décisionnel et améliore la 
communication entre le patient et le praticien2. Par ailleurs, le fait de poser 
un choix éclairé ne semble pas influencer la décision de participer ou non 
à un dépistage du cancer du sein4, 7. 

La prise de décision éclairée (informed decision making, IDM) se définit 
plus précisément comme « toute intervention dans la communauté ou au 
sein d’un système de soins de santé destinée à promouvoir les décisions 
individuelles éclairées » (Briss 20043, p. 69), ou comme « le processus par 
lequel un patient devrait arriver à décider de s’engager dans une 
procédure, ou dans une activité médicale ou liée à sa santé, en tenant 
compte des bénéfices, des dommages, des risques, des améliorations de 
la santé, de la congruence entre les caractéristiques et les valeurs et 
préférences personnelles, en ce y compris le caractère incertain et les 
limitations des procédures. » (Mullen 20068, p. 189). 

Les interventions IDM fournissent « des informations factuelles, 
équilibrées, compréhensibles, appropriées et succinctes sur la maladie et 
l’intervention potentielle y compris sur les risques et les bénéfices des 
différentes options de prévention ou de traitement. Elles encouragent les 
individus à participer à la clarification de leurs valeurs et à prendre une 
décision en accord avec leurs préférences. » (Briss 20043, p. 70). 

 
Pour assurer la transmission de l’information nécessaire à la prise de 
décision éclairée, il existe des outils d’aide à la décision (decision aids, 
DA). Selon les standards de l’IPDAS (International Patient Decision Aid 
Standards), il s’agit d’« instruments factuels destinés à préparer les clients 
à participer à l’élicitation de choix spécifiques et délibérés entre différentes 
options de soins de santé. Les aides à la décision pour les patients 
complètent (plutôt que remplacent) les conseils des cliniciens à propos des 
options. »2 
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Informer les femmes en Belgique quant aux conséquences potentielles, 
même indésirables du dépistage du cancer du sein fait partie intégrante du 
droit à l’information stipulé dans la loi relative aux droits du patient. Des 
informations neutres sont susceptibles d’aider les femmes à prendre, en 
toute connaissance de cause, une décision éclairée, que se soit seules, ou 
en en discutant avec un professionnel de la santé. Cette discussion peut 
alors favoriser un processus de décision partagée (shared decision 
making, SDM) au cours duquel la femme et le professionnel impliqués 
échangent des informations pertinentes pour la prise de décision et 
expriment leurs préférences dans le contexte de la consultation. 

International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) Collaboration 

L’IPDAS Collaboration est un groupe de chercheurs, de praticiens et de 
stakeholders répartis dans le monde, créé en 2003. Son l’objectif est 
d’améliorer la qualité et l'efficacité des outils d’aide à la décision pour les 
patients. L’IPDAS Collaboration a établi une série de critères de qualité 
basés sur des données probantes en vue d’améliorer le contenu, le 
développement, l'implémentation et l'évaluation de ces outils. Les critères 
ont trait à l’utilisation d'un processus de développement systématique, à la 
mise à disposition des informations sur les options, à la présentation des 
probabilités, à la clarification et l’expression des valeurs, à l’utilisation 
d’histoires personnelles, à la guidance ou au coaching en délibération et 
communication, aux conflits d'intérêts, aux outils d’aide à la décision sur 
Internet, à l’équilibre dans la présentation d'informations et d'options, à la 
littératie en santé, aux sources d’information et leur examen critique et à 
l’évaluation de l'efficacité. 

1.3. Des messages pour les femmes de 40 à 79 ans ne 
présentant pas de risque accru de cancer du sein  

De manière générale, un dépistage permet de rechercher et de détecter 
des maladies asymptomatiques, des anomalies ou des facteurs de risque 
au moyen de tests simples, examens ou autres procédures qui sont 
rapidement appliqués, et ce à une grande échelle. Ainsi, le dépistage 
permet d’identifier parmi les personnes apparemment en bonne santé 
celles qui sont peut-être atteintes par la maladie visée ou qui présentent 
un facteur de risque. Dans le cas du cancer du sein, le dépistage ne 
permet pas de poser un diagnostic. Les personnes qui présentent un 
résultat positif ou douteux doivent bénéficier d’examens complémentaires 
pour déterminer le diagnostic et le traitement. 
Actuellement en Belgique, trois catégories de femmes ne présentant pas 
de risque accru de cancer du sein sont sollicitées ou demandeuses de 
participer à un dépistage du cancer du sein : 
 Les femmes de 40 à 49 ans : 

o Via leur médecin (gynécologue ou médecin généraliste) dans le 
cadre d’un dépistage opportuniste (voir encadré ci-après). Ces 
examens ne sont que partiellement remboursés par l’assurance 
soins de santé. 

o Via certaines provinces. Cet examen est gratuit. 
 Les femmes de 50 à 69 ans : 

o Via le programme organisé de dépistage répondant aux 
recommandations européennes (voir encadré). Ce programme 
est financé par l’Etat belge et organisé par les Régions (Wallonie, 
Flandre et Bruxelles). Il s’agit d’un dépistage gratuit. L’examen est 
accessible au moyen de la lettre d’invitation envoyée par le 
programme ou sur prescription. En cas de suspicion de cancer, 
les femmes sont invitées à une évaluation plus approfondie.  

o Via leur médecin (gynécologue ou médecin généraliste) dans le 
cadre d’un dépistage opportuniste (voir encadré ci-après). Ces 
examens ne sont que partiellement remboursés par l’assurance 
soins de santé. 
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 Les femmes de 70 ans et plus : Certaines femmes habituées à se 
faire dépister depuis plusieurs années souhaitent parfois poursuivre 
cette démarche. Le dépistage est alors de type opportuniste et les 
examens ne sont que partiellement remboursés par l’assurance soins 
de santé. 

Nous avons donc décidé de formuler des messages à destination des 
femmes de ces 3 catégories d’âge. 

Selon le parlement européenb, le programme organisé de dépistage du 
cancer du sein doit proposer à toutes les femmes de 50 à 69 ans de 
passer tous les 2 ans une mammographie de dépistage du cancer du sein 
(radiographie des seins) répondant aux guidelines européen d’assurance 
qualité: 

 - Le dépistage doit se dérouler dans des unités spécialisées certifiées (ou 
unités mobiles sous leur responsabilité) et l’évaluation des résultats 
douteux doit se faire par une équipe multidisciplinaire dans des centres 
spécialisés. 
- Chaque cliché doit être lu par deux radiologues de manière indépendante 
et en double aveugle, chacun d’eux devant lire les mammographies de 
dépistage d’un minimum de 5000 femmes par an. En cas de doute, un 
troisième radiologue devra conclure. 
- La qualité de l’image et la dose de rayonnement de l’équipement de 
dépistage doivent être régulièrement contrôlées. Le processus de 
développement des clichés  doit également être vérifié. 
Le dépistage opportuniste du cancer du sein 
Le dépistage opportuniste est habituellement défini comme un « dépistage 
adressé à des personnes consultant un service de santé pour un autre 
motif que la maladie ou le problème de santé objets du dépistage »c. Dans 
le contexte belge, il s’agit d’un dépistage qui se déroule en dehors du 
dépistage organisé. 

                                                      
b   European guidelines for quality assurance in breast cancer screening and 

diagnosis Fourth edition 
c  http://asp.bdsp.ehesp.fr/Glossaire/ 

2. APPROCHE SCIENTIFIQUE GÉNÉRALE  
Afin de développer les messages à intégrer dans des outils d’aide à la 
décision pour les femmes en Belgique, nous nous somme inspirés de 
l’étape ‘développement de contenu’ de la méthodologie utilisée par 
l’Informed Medical Decision Foundation: une revue de la littérature relative 
au point de vue des patients et des cliniciens, la mise en place de groupes 
de discussion et la collaboration avec d’autres experts9. Nous avons aussi 
utilisé les critères IPDAS pertinents pour le développement de messages 
neutres.  
Les questions de recherche et l’approche scientifique générale sont 
reprises dans la Figure 1. Elles ont été présentées à un groupe 
d’intervenants dans le domaine du dépistage du cancer du sein: des 
représentants des autorités politiques et des administrations (régionales et 
fédérales), de l’Institut national d’assurance maladie-invalidité (INAMI – 
RIZIV), d’associations scientifiques de médecins généralistes, de 
gynécologues et de radiologues ainsi qu’à des représentants des 
programmes de dépistage du cancer du sein organisé, des mutualités, des 
organisations de patients et à des journalistes médicaux. 
Les messages ont été testés pour leur lisibilité et leur intelligibilité auprès 
d’un premier échantillon de 30 femmes. Les messages adaptés en 
fonction du résultat du test ont ensuite été habillés d’une présentation plus 
confortable et plus attrayante et retestés auprès d’un nouvel échantillon de 
30 femmes.  
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Figure 1 – Approche scientifique générale de l’élaboration de messages neutres 

 
* voir rapport KCE 18710  

Quelles sont les expériences des médecins concernant la communication sur le dépistage du cancer du sein 
dans le contexte belge ?

2 focus groups avec des médecins généralistes et des gynécologues 

Comment élaborer des messages qui répondent aux besoins des femmes ? 
- Quelles sont les informations nécessaires ?    

- De quelle façon préfèrent-elles qu'on leur présente l'information ?   
- Quelle est la position des femmes vis-à-vis du consentement éclairé sur le dépistage du cancer du sein ?

Revue de la littérature 6 focus groups* avec des femmes 
(revue systématique, études principales)

Quelle forme doivent prendre les informations sur le dépistage du cancer du sein destinées aux 
femmes pour être neutres ?

Revue de la littérature (revues systématiques ) sur la communication du risque et présentation d'outils d'aide 
à la décision, avec un accent plus particulier sur les aides à la décision relatives au dépistage en général ou 

au dépistage du cancer du sein plus particulièrement 

Quelles sont les données disponibles à utiliser dans les messages sur les risques de cancer du 
sein et l'efficacité du dépistage du cancer du sein ?

Revue de la littérature (revues systématiques, RCT, Euroscreen)  
Données belges (registre du cancer, dépistage organisé, Agence Intermutualiste) analyses et simulations

Élaboration de projets de messages 

Discussion avec les cliniciens sur les 
projets de messages

Test de lisibilité et d’intelligibilité des 
messages auprès de 30 femmes 

Adaptation des messages

MESSAGES FINAUX
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3. LES MESSAGES 
Nous avons élaboré des messages afin d’informer les femmes de 40 ans 
et plus ne présentant pas de risque accru de cancer du sein sur 
l’importance de ce cancer en tant que cause de mortalité et sur les 
conséquences à court et à long terme de son dépistage. 
Ces messages peuvent être utilisés dans leur ensemble par les personnes 
qui désirent communiquer de façon neutre avec les femmes sur le 
dépistage du cancer du sein, par exemple dans le cadre de l’élaboration 
d’outils d’aide à la décision.  
Ils ne suffisent pas à assurer une communication complète sur le 
dépistage du cancer du sein et ne sont pas élaborés pour être délivrés tels 
quels aux femmes. Par exemple, ces messages ne contiennent pas 
d’informations pratiques sur le déroulement du dépistage ni d’informations 
sur ce qu’est le cancer du sein. 
Une fois ces messages intégrés dans des outils de communication, les 
femmes pourront aussi les utiliser pour discuter avec leur médecin dans la 
perspective de prendre la décision en concertation. 
En raison de la différence de mortalité par âge, nous avons séparé les 
messages en quatre groupes d’âge : 40-49 ans, 50-59 ans, 60-69 ans et 
70-79 ans. Tous les messages sont disponibles gratuitement et peuvent 
être téléchargés en français et en néerlandais sur le site du KCEd.  

                                                      
d  40-49 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 

http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_40-
49.pdf 

 50-59 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 
http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_50-
59.pdf 

   60-69 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 
http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_60-
69.pdf 

   70-79 ans : version complète et chiffres séparés disponibles à l’adresse: 
http://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_Cancer_sein_70-
79.pdf 

3.1. Caractéristiques générales des messages 
Pour être compréhensible, crédible et le plus neutre possible, chaque 
message répond aux critères suivants :  
 Les données statistiques sont exprimées en nombres absolus plutôt 

qu’en pourcentages ou fractions 
 Les données statistiques sont présentées en utilisant le même 

dénominateur (1000 femmes) 
 Les informations présentées portent aussi bien sur les gains que sur 

les pertes  
 Les informations montrent avec le même niveau de détail l’aspect 

négatif et positif des options  
 Le cadre temporel est spécifié et il est le même pour les différentes 

options  
 Tous les visuels sont à la même échelle  
 Le style narratif a été évité 
Par ailleurs, les messages  ont tous réussi le test de lisibilité portant sur la 
complexité de lecturee. Cela signifie que chaque message était lisible dans 
le « monde réel » pour au moins 81 % des personnes, celles-ci ayant 
réussi à la fois à capter l’information et à la comprendre. 
Les références au rapport du KCE (preuves scientifiques) sur lesquelles 
reposent les messages ainsi que la date de la dernière mise à jour sont 
présentés dans les notes de bas de page.  
Nous avons choisi de présenter les informations par groupes d’âge de 10 
ans. En effet, la tranche d’âge de 40-49 ans est étudiée séparément dans 
les études primaires et présente des caractéristiques spécifiques en 
termes d’incidence et de résultats suite à un dépistage. Afin de rester 
cohérent, nous avons conservé cet intervalle de 10 ans pour les autres 
catégories d’âge présentées. Ce choix permet également d’éviter de 
devoir recourir à trop d’extrapolations, dans un domaine où le diagnostic et 
le traitement connaissent des évolutions rapides. 

                                                      
e  test de Douma pour la version en néerlandais et test de Kandel & Moles 

pour la version en français  
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3.2. Informations générales sur le dépistage du cancer du 
sein 

Les informations générales doivent être utilisées préalablement à la 
présentation de chaque schéma. Elles conviennent à tous les groupes 
d’âge de 40 à 79 ans. Il s’agit d’explications relatives à ce qu’est le 
dépistage du cancer du sein, la manière dont il se déroule, le public 
concerné par les messages et leur but. 
Cette partie du document est présentée à la figure 2. 

Figure 2 – Messages d’information générale sur le dépistage du cancer du sein 
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3.2.1. Messages « Qu’est-ce que le dépistage du cancer du 
sein? » 

Cette partie explique l’objectif du dépistage du cancer du sein et donne de 
plus amples informations sur la probabilité, pour chaque groupe d’âge, de 
le développer au cours de sa vie. 
Le but du dépistage a été décrit pour répondre au critère IPDAS qui 
prescrit de décrire la décision qui doit être prise et l’évolution naturelle de 
la maladie. 
Le risque d’incidence du cancer du sein au cours de la vie est quant à 
lui présenté : 
 Suite à la demande des femmes dans les focus groups : elles ont 

exprimé le besoin d’en savoir plus sur le risque d’avoir un cancer du 
sein. 

 Parce qu’un des critère IPDAS préconise de présenter les probabilités 
de l’événement dans un groupe défini d’individus sur un laps de temps 
spécifié.  

 Parce que la littérature rapporte que les femmes tendent à sous-
estimer le risque de cancer du sein. La perception du risque peut 
influencer la participation au dépistage. 

 En raison de l’adage mentionné à plusieurs reprises tant par les 
femmes que par les médecins dans les focus groups : « une femme 
sur 9 aura un cancer du sein au cours de sa vie ! ». Ce type de chiffre 
est régulièrement relayé, entre autres, dans la presse. Si cette 
information est correcte, elle est imprécise car elle ne permet pas aux 
femmes d’évaluer le risque pour leur catégorie d’âge. Nous avons 
donc ventilé cette incidence pour les 4 groupes d’âges concernés par 
nos messages (Tableau 1). 

Tableau 1 – Charge que représente la maladie en Belgique : incidence 
cumulative sur 10 ans du cancer du sein pour 1 000 femmes (nombre 
de cas) 
 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70-79 ans 

Incidence du 
cancer du sein 21,5 35,3 40,7 31,0 

Source: Registre belge du cancer (2008)  

3.2.2. Message : « Comment se déroule le dépistage du cancer du 
sein ? » 

Il est apparu au cours des échanges dans les focus groups que les 
femmes se méprenaient sur la signification de certains termes clés 
permettant de comprendre la manière dont se déroule le dépistage du 
cancer du sein. Nous avons donc jugé utile de définir ce qu’est une 
mammographie et d’aborder la valeur ajoutée ou non de la combinaison 
d’une mammographie et d’une échographie, combinaison d’examens 
fréquemment utilisée dans le dépistage opportuniste en Belgique. Ainsi, si 
on suit le critère IPDAS pointant la nécessité de présenter la liste des 
options possibles pour l’intervention, en l’occurrence ici « ne faire qu’une 
mammographie » ou « combiner une mammographie et une 
échographie », il était nécessaire de développer un message 
compréhensible sur la différence entre les options proposées. Nous 
n’avons cependant pas développé d’explication sur les aspects pratiques 
de l’examen. 
Il est fait référence dans ce chapitre aux recommandations européennes 
sur le dépistage du cancer du sein 11. 
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3.2.3. Message : « Pour qui sont ces informations ? » 
Cette partie explique que les messages sont destinés à des femmes 
présentant un « risque normal » de cancer du sein et définit ce qu’est « un 
risque accru ». Les statistiques citées sont issues du rapport KCE relatif 
aux femmes à risque élevé12 . 
De manière générale, il est nécessaire de définir le groupe cible d’un 
message. En outre, les médecins participant au focus groups ont insisté 
sur ce point. Dans les focus group avec les femmes, sont apparues des 
questions concernant le moment auquel devait avoir lieu le premier 
dépistage : faut-il avoir des antécédents familiaux, attendre l’apparition de 
symptômes, à quel âge commencer, etc. ? C’est pour cette raison que le 
texte invite les femmes qui présentent un risque accru ou des symptômes 
à consulter leur médecin pour de plus amples informations. 
Nous ne présentons pas de chiffres sur les cancers qui surviennent entre 
deux dépistages (cancers de l’intervalle) ou qui auraient été omis lors du 
dépistage (faux négatifs). En effet, nous n’avons identifié aucune aide à la 
décision produite à l’étranger expliquant ces deux notions, qui de plus sont 
très complexes. Nous avons simplement signalé dans la partie 
informations générales, sans l’illustrer par des données, que le dépistage 
peut ne pas mettre en évidence certains cancers et que d’autres cancers 
peuvent apparaitre dans l’intervalle entre deux dépistages.  
3.2.4. Message : « A quoi servent ces informations ? » 
Dans cette section, nous expliquons le but des messages produits : arriver 
à une prise de décision éclairée. Nous y citons également la principale 
source des chiffres présentés. 

3.3. Le cancer du sein et les autres causes de mortalité  
Cette partie illustre visuellement le nombre de femmes sur mille qui, dans 
leur groupe d’âge, mourront en raison d’un cancer du sein mais aussi en 
raison d’autres causes (Figure 3), permettant ainsi aux femmes de situer la 
place du cancer du sein parmi les autres causes de mortalité. 

Figure 3 – Exemple de visuel relatif aux informations sur le cancer du 
sein et les autres causes de mortalité  

 
 
L’IPDAS préconise de décrire la maladie et son évolution naturelle (). Dans 
le cas du cancer du sein, le résultat final peut être le décès, ce qui 
explique la décision de présenter des chiffres de mortalité. 
Une étude belge montre que dans notre pays, les femmes considèrent le 
dépistage du cancer du sein comme un comportement de santé qui 
permettrait d’éviter de développer un cancer du sein13. Des focus groupes 
réalisés dans le cadre de ce projet, il ressort que les femmes se posent la 
question de savoir si le dépistage permet d’éviter d’avoir un cancer du 
sein, mais non si on meurt de ce cancer. Le déni d’une issue fatale 
potentielle de la maladie correspond également à ce que les médecins 
nous ont rapporté: les femmes ne veulent pas parler de mort pendant les 
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consultations parce que cela les effraie ; quand le médecin en parle, elles 
arrêtent même d’écouter.  
L’information sur la mortalité due au cancer du sein est donc essentielle 
dans le cadre du processus de décision éclairée. De la littérature, il 
apparait d’ailleurs utile de présenter la mortalité due à la maladie en la 
comparant avec d’autres causes de décès14. Cela permet aux femmes de  
connaître le risque de mourir de cette maladie dans leur tranche d’âge. 

Nous avons utilisé les données extraites du tableau suivant pour calculer 
la mortalité par cancer du sein et la mortalité due à d’autres cancers, la 
mortalité toutes causes confondues, la mortalité cardiovasculaire et la 
mortalité par causes violentes. Les chiffres correspondent au risque de 
mourir avant la fin de la tranche d’âge présentée. 

 

Tableau 2 – Mortalité chez les femmes en Belgique par 1000 femmes sur 10 ans 
 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70-79 ans Source 

Mortalité toutes causes  n=15,0 n=36,8 n=75,5 n=199,5 Table de mortalité StatBEL (2010) 
 

Mortalité par causes 
spécifiques  n 

Pourcentage 
par rapport à 
la mortalité 

totale  

n 

Pourcentage 
par rapport à 
la mortalité 

totale  

n 

Pourcentage 
par rapport à 
la mortalité 

totale  

n 

Pourcentage 
par rapport à 
la mortalité 

totale  

 

Mortalité par cancer du 
sein  2,2 14 % 5,0 13 % 8,0 10 % 11,0 5 % 

Données du Registre belge du 
cancer (2008) appliquées à la 
table de mortalité (2010) 

Mortalité par maladies 
cardiovasculaires  

2,2 14 % 6,0 16 % 15,0 20 % 53,7 27 % Causes de mortalité Statbel (2008) 
appliquées à la table de mortalité 
(2010) 

Mortalité due à d’autres 
cancers  

6,5 43 % 18,4 50 % 37,3 49 % 76,8 38 % Causes de mortalité Statbel (2008) 
appliquées à la table de mortalité 
(2010) 

Mortalité due à des 
causes violentes  

2,7 18 % 3,5 1 % 4,1 <1 % 7,8 4 % Causes de mortalité Statbel (2008) 
appliquées à la table de mortalité 
(2010) 
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3.4. Conséquences à long terme du dépistage du cancer du 
sein 

Cette partie présente visuellement, et pour chaque groupe d’âge, les 
conséquences de se faire dépister ou pas pour les 10 ans qui suivent . ;  
Sont illustrés pour 1000 femmes qui ont participé au dépistage et pour 
1000 femmes qui n’y ont pas participé (Figure 4) : 
 Le nombre de femmes qui auront un cancer du sein diagnostiqué et 

qui en mourront dans les 10 ans 
 Le nombre de femmes qui auront un cancer du sein diagnostiqué mais 

qui seront encore en vie 10 ans après  
 Le nombre de femmes qui n’auront pas de cancer du sein 

diagnostiqué  
De plus, pour le groupe de femmes qui participent au dépistage, le visuel 
présente : 
 Le nombre de vies sauvées grâce au dépistage  
 Le nombre de femmes ayant reçu un surdiagnostic de cancer du sein 

c.-à-d. le nombre de femmes qui ont été traitées pour un cancer qui 
n’aurait pas évolué et/ou qui n’aurait jamais posé de problème 
pendant le reste de leur vie en l’absence de dépistage 

 Le nombre de cancers induits par un dépistage annuel (donc suite à 
10 mammographies en 10 ans), en raison des rayons X. Ce nombre 
est présenté uniquement dans le groupe des femmes de 40-49 ans 
car nous ne disposons pas de données pour les autres groupes d’âge. 
Par ailleurs, dans ces autres groupes, le nombre de cancers induits 
est probablement peu élevé. 

Figure 4 – Exemple de visuel relatif aux conséquences à long terme 
du dépistage ou du non-dépistage du cancer du sein  

 
 
L’IPDAS préconise la présentation du risque de mortalité avec et sans 
dépistage. La présentation en deux parties placées côte à côte permet de 
comparer les points positifs et négatifs des options disponibles. 
Les taux de survie / mortalité sont le résultat d’une modélisation. Cette 
modélisation applique aux données belges (Registre du cancer, tables de 
mortalité, taux de participation) les résultats du dépistage réalisés par 
Gøtzsche et al.15 qui l’a adapté de Barat et al16. Ces résultats sont 
présentés dans le tableau 3. 
L’incidence du cancer du sein présentée dans ce visuel provient du 
Registre belge du cancer (2008) (voirTableau 1).  
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Tableau 3 – Nombre de décès dus à un cancer du sein avec et sans dépistage sur 1000 femmes après 10 ans de participation (modélisation) 
 Cancers 

diagnostiqués dans le 
groupe 40-49 ans 

Cancers diagnostiqués 
dans le groupe 50-59 

ans 

Cancers 
diagnostiqués dans le 

groupe 60-69 ans 

Cancers 
diagnostiqués dans le 

groupe 70-79 ans 

Nombre de décès dus à un cancer du sein sans 
dépistage 

3,8 8,4 11,5 6,4 

Nombre de décès dus à un cancer du sein avec 
dépistage 

2,9 5,3 7,3 4,0 

 
Au cours des focus groups, les femmes ont exprimé leur besoin d’être 
informées de l’utilité du dépistage, de son efficacité et de sa fiabilité. La 
présentation du bilan effets négatifs/bénéfices fournit des réponses à ces 
questions.  
Les femmes plus âgées ont des difficultés à comprendre pourquoi elles ne 
sont plus invitées à se faire dépister après 69 ans. Les chiffres pourraient 
les aider à mieux le comprendre. 

Tableau 4– Inconvénients liés au dépistage sur 10 ans pour 1 000 femmes 
 40-49 ans 50-59 ans 60-69 ans 70-79 ans Sources 

Surdiagnostic  2,2 3,5 4,1 3,1 Rapport 176 du KCE, estimation de 
10 % de surdiagnostic  

Cancers induits par 
les rayons x avant 50 
ans  

0,5  
 

Non disponible Non disponible Non disponible Rapport 129 du KCE  
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Tous les chiffres sont présentés en tenant compte de l’intervalle de temps 
entre deux dépistages généralement appliqué par groupe d’âge : une fois 
par an à entre 40 et 49 ans en raison du caractère agressif du cancer avant 
la ménopause et ensuite tous les deux ans à partir de 50 ans. 
Les femmes que nous avons rencontrées n’ont pas demandé 
explicitement à recevoir des informations sur les inconvénients du 
dépistage, à l’exception du risque lié à l’exposition aux rayons X. De 
même, les médecins ont rapporté que leurs patientes leur posent très peu 
de questions sur les dommages potentiels du dépistage. Ils supposent que 
leurs patientes ne peuvent pas imaginer qu’un examen de prévention non 
invasif puisse avoir des effets délétères. Selon eux, les femmes semblent 
principalement motivées par l’angoisse d’avoir un cancer, ce que décrit 
également la littérature.  
Quoi qu’il en soit, l’information sur les conséquences du dépistage est 
considérée comme nécessaire, selon les critères IPDAS, pour alimenter le 
processus de décision éclairée: donner des informations sur les aspects 
positifs et négatifs des options et leur probabilité de survenue. Ces critères 
mentionnent aussi spécifiquement le besoin de présenter des informations 
sur le dépistage et le traitement des cancers qui n’auraient jamais posé de 
problèmes s’il n’y avait pas eu de dépistage (surdiagnostic ou 
surtraitement).  
Le document reprend en outre les recommandations européennes et/ou 
du KCE (et leur justification de manière simplifiée) quant à la participation 
à un dépistage du cancer du sein pour les groupes d’âge concernés. Il 
s’agit d’une information utile pour prendre une décision. 

3.5. Conséquences à court terme du dépistage du cancer du 
sein 

En réponse à la question des femmes qui ont participé aux focus groupes : 
« que se passe-t-il lorsqu’une anomalie est détectée ? », cette partie 
présente les conséquences à court terme (dans les mois qui suivent) du 
dépistage du cancer du sein en termes d’examens et de procédures de 
rappels, par groupe d’âge. 
Pour un groupe d’un millier de femmes, nous présentons donc le nombre 
de rappels pour examens d’imagerie (deuxième mammographie, 
échographie, imagerie par résonnance magnétique (IRM)) ainsi que le 
nombre de résultats faux positifs, le nombre de biopsies et le nombre 
d’interventions chirurgicales après chaque tour de dépistage. Le nombre 
d’interventions chirurgicales est utilisé comme proxy du nombre de 
cancers, car en Belgique quasiment chaque cancer du sein fait l’objet d’au 
moins une intervention chirurgicale.). Ici aussi, les chiffres sont extraits de 
données belges (programmes organisés et AIM – IMA). 
Pour les femmes du groupe 40-49 et 70-79 ans, nous avons choisi 
d’utiliser les chiffres provenant du dépistage organisé et donc du groupe 
d’âge 50-69 ans afin de calculer le nombre de rappels pour imagerie et 
biopsie. En effet, ce sont les seules données disponibles en Belgique. Ces 
données se situent dans la moyenne des estimations rapportées dans la 
littérature internationale. Il s’agit donc de la meilleure estimation possible.  
Le nombre des interventions chirurgicales dans le groupe d’âge a été 
utilisé comme une estimation de l’incidence du cancer du sein. Un 
exemple du visuel est présenté à la Figure 5. 
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Figure 5 – Exemple de message sur les conséquences à court terme 
du dépistage du cancer du sein  

 
 

Nous savons que les femmes de 50 à 69 ans participent en Belgique à 
deux circuits distincts de dépistage du cancer du sein : le dépistage 
organisé et le dépistage opportuniste. Au cours des focus groups, des 
questions sur ces deux circuits sont apparues. Les médecins nous ont 
aussi rapporté que leurs patientes ne sont pas toutes informées des 
avantages d’un type de dépistage par rapport à l’autre. 
L’idéal aurait été de présenter côte à côte les conséquences à court terme 
et à long terme du dépistage organisé et du dépistage opportuniste. 
Malheureusement, en l’absence de données valides concernant le 
dépistage opportuniste, nous n’avons pas été en mesure de présenter des 
données pour les deux canaux. Nous avons donc décidé d’informer les 
femmes du fait  que les conséquences du dépistage opportuniste ne sont 
actuellement pas démontrées, ni en termes d’efficacité, ni en termes de 
dommages.  
Pour les effets à court terme du dépistage organisé, nous nous sommes 
appuyés sur les données disponibles par région (Wallonie, Flandre, 
Bruxelles). Comme la performance du programme organisé n’est pas la 
même selon les régions, nous avions choisi de présenter 3 visuels, un par 
région. Toutefois, en raison du faible nombre de participantes au dépistage 
organisé dans la région bruxelloise, nous n’avons pas pu produire un 
visuel spécifique pour cette région. Par conséquent, les visuels 
néerlandophones présentent les chiffres du dépistage organisé par la 
région flamande et les visuels francophones, ceux du programme organisé 
par la Région wallonne. 
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4. AUTRES INFORMATIONS UTILES A 
DONNER AUX FEMMES  

Dans le cadre de ce projet, nous avons produit une explication neutre des 
statistiques relatives au cancer du sein et au dépistage du cancer du sein. 
Nous y avons ajouté les définitions de certains termes parce qu’ils 
semblaient difficiles ou mal compris par les femmes ayant participé aux 
focus groups. Toutefois, d’autres informations sont nécessaires pour aider 
les femmes à prendre une décision. Ces informations ont d’ailleurs été 
réclamées par les femmes elles-mêmes ou par les médecins que nous 
avons rencontrés. Nous avons pourtant décidé de ne pas les aborder. Les 
informations demandées et les raisons pour lesquelles nous ne les avons 
pas intégrées dans ce document sont résumées dans le tableau suivant. 
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Tableau 5 – Informations supplémentaires estimées nécessaires par les femmes et les médecins  
Demandeurs Sujet Questions/Suggestions  Arguments évoqués pour ne pas y répondre 

dans les messages  

Femmes Aspect pratique de la mammographie  Cela fait-il mal ? 
 Comment dois-je m’y préparer ? 

En dehors du cadre de ce projet  

Femmes Aspect pratique de la réalisation du 
dépistage  

 Où faut-il aller ? 
 Y a-t-il un meilleur endroit pour le faire ? 
 Combien de temps faut-il pour avoir un 

rendez-vous ? 
 Peut-on demander un dépistage 

spontanément ou faut-il attendre qu’il soit 
proposé ? 

 Combien cela coûte-t-il ? 

En dehors du cadre de ce projet  

Femmes  Aspect pratique de la communication 
des résultats  

 Qui reçoit les résultats ? 
 Combien de temps faut-il pour avoir les 

résultats ? 

En dehors du cadre de ce projet  

Femmes Utilité de la détection précoce, y 
compris pour un traitement moins 
lourd 

 La détection précoce a-t-elle un impact sur 
la lourdeur du traitement? 

Aucune donnée disponible en Belgique ni en 
international  

Femmes Prévention du cancer du sein  Que peut-on faire pour prévenir le cancer 
du sein? 

En dehors du cadre de ce projet  

Femmes Format des messages  Utiliser des récits narratifs  
 Éviter les statistiques  

Contraire aux principes de neutralité  
Contraire au principe de la décision informée 

Médecins Augmenter la participation au 
dépistage  

 Comment motiver les femmes d’origine 
étrangères / de faible statut socio-
économique à participer au dépistage ? 

En dehors du cadre de ce projet  

Médecins Informations sur mesure   Quels sont les chiffres liés aux différents 
groupes ethniques ? 

Aucune donnée disponible 

Médecins & 
femmes 

Dépistage organisé ou  opportuniste   Quels sont les bénéfices d’un type de 
dépistage par rapport à l’autre (organisé 
ou opportuniste) 

Aucune donnée disponible sur le dépistage 
opportuniste en Belgique 
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D’autres informations, répondant à certaines des questions reprises dans 
ce tableau, pourraient toutefois être ajoutées par les personnes qui veulent 
communiquer des informations plus complètes sur le dépistage.  

5. CONCLUSION 
Nous avons produit 4 séries de messages neutres, un par groupe d’âge 
concerné, relatifs au cancer du sein, à son dépistage et aux conséquences 
de la participation ou de la non participation. Ces messages ont obtenus 
de très bons résultats aux tests de lisibilité ce qui indique que les femmes 
retrouvent les informations que nous voulons leur faire passer. Par ailleurs 
elles les qualifient de neutres. 
Étant donné que notre but était qu’ils soient compréhensibles pour la 
majorité des femmes, les messages ont été simplifiés au maximum ; nous 
avons utilisé un vocabulaire très simple, qui peut sembler à certains 
lecteurs de très faible valeur littéraire. Ce mode de présentation nous a 
empêchés d’intégrer dans nos messages les nuances et les précautions 
dont nous avons l’habitude d’assortir les résultats et les conclusions de 
nos rapports scientifiques. D’autre part, nos messages ne représentent 
qu’une partie seulement des informations qui doivent être données aux 
femmes. Les messages ne peuvent pas être utilisés tels quels, sans 
données pratiques, sur la maladie ou son traitement. 
Afin de rester le plus neutre possible, les femmes ne sont pas invitées à 
lire d’une certaine manière les messages que nous avons élaborés. Nous 
n’attirons pas leur attention sur certains points spécifiques. Cela peut 
paraître déroutant pour certains professionnels dans le domaine. Cela peut 
aussi sembler moins attrayant pour certaines femmes (par exemple pour 
celles qui aiment lire des témoignages). De surcroit, les professionnels 
peuvent également juger ces messages comme étant trop compliqués 
pour les femmes. Il est peut-être difficile pour des professionnels de la 
santé de donner des informations neutres à leurs patients. Ils veulent, et 
c’est légitime, aider ces derniers à prendre leur décision et leur proposent 
ce qu’ils perçoivent comme étant le mieux pour chaque patient. Les 
messages relatifs aux risques ne constituent  dans la communication 
envers les patients qu’un élément parmi d’autres : encourager les patients 
à discuter avec les médecins reste un objectif. Les messages que nous 
vous avons présentés se veulent être un support à cette discussion. 
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 RECOMMANDATIONSf 
 
Aux acteurs de la promotion de la santé, organisations de patients, de médecins généralistes 
et de gynécologues : 
 Intégrer ces messages dans leurs outils de communication sur le dépistage du cancer du 

sein 
 Développer des aides à la décision complètes selon les critères IPDAS, c.-à-d. en y 

ajoutant notamment des informations pratiques, et prévoir leur évaluation. 
Aux instances et personnes qui font la promotion du dépistage (y compris le dépistage 
opportuniste) et/ou le réalisent : 
 Présenter toutes les informations aux femmes et les encourager à prendre une décision 

éclairée  
 Joindre un outil d’aide à la décision à la lettre d’invitation et aux autres informations 

présentées dans le courrier envoyé aux femmes  
 Collecter les données sur leurs pratiques et sur leurs résultats en vue de documenter 

l’efficacité du dépistage et, au besoin, d’assurer l’actualisation des messages 
Aux responsables de la plate-forme EBMPracticeNet : 

Mettre ces messages à disposition des praticiens, notamment via l’activation d’un lien 
direct au niveau du Dossier Médical Informatisé lorsqu’une mammographie est prescrite. 

                                                      
f  Le KCE reste seul responsable des recommandations. 
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