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Conflits d’intérêts potentiels

Ø FINANCIERS: Aucun financement pharmas ou devices

Ø INTELLECTUELS: membre de plusieurs groupes EBM et guidelines

§ Expertise décision partagée

§ Membre de GRADE  http://www.gradeworkinggroup.org

§ Deputy CEO of the MAGIC Evidence Ecosystem Foundation
http://magicevidnence.org
Organisation à but non-lucratif pour l’amélioration de la création, 
dissémination, et mise à jour des guidelines, résumés d’évidences et aides 
décisionnelles. 

§ Co-fondateur BMJ Rapid Recommendations 
www.bmj.com/rapid-recommendations

§ Editeur de ACP journal club / Evidence Alerts 
https://plus.mcmaster.ca/evidencealerts

http://www.gradeworkinggroup.org
http://magicproject.org
http://www.bmj.com/rapid-recommendations
https://plus.mcmaster.ca/evidencealerts
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Ø SDM & EBM : les aides décisionnelles
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– Gestion du regret décisionnel
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Soins centrés patient

Médecine personalisée

Décision partagée (SDM)

Barry et al. Shared decision making - pinnacle of patient-centered care. NEJM 2012;366:780-1.
Stiggelbout et al. Shared decision making: really putting patients at the centre of healthcare. BMJ 2012;344:e256.
Djulbegovic B et al. Evidence-based practice is not synonymous with delivery of uniform health care. JAMA 2014;312:1293-4.



Pourquoi des soins "centrés patient" ?

Ø Bénéfices documentés (Revue par Rathert, Med Care Res Rev, 2013)

Ø Amélioration du niveau de connaissances

Ø Compréhension, motivation et engagement et potentiellement de 

l’adhérence aux traitements (Nieuwlaat,Cochrane 2014)

Ø Contrôle sur sa santé et soins

« empowerment », « self-management », « responsabilisation » 

« Education thérapeutique » 

mais attention à la charge des mots

Ø Congruence et meilleure résolution des symptômes

(Cedraschi, Allaz, 1998; Bass, Skelton 1996)

Ø Satisfaction face aux soins 

(Glass, Patient Educ Couns, 2012, Rathert, 2013)



La pratique clinique = myriade de décisions

• Quand devrais-je consulter [Patient] 

• Quand devrais-je hospitaliser [Médecine]

• Quand devrais-je appeler le médecine? [Infirmier.e] 

Be
so

in
 d

e 
SD

M

+ nombreuses 
interactions 

thérapeutiques non 
décisionelles

à Champ de 
connaissances

• Quel test diagnostique effectuer/proposer? 

• Que devrions-nous dépister et quand?

• Quels sont les options thérapeutique 
raisonnables? 

• Quel type et fréquence de suivi?

• Quels sont les aspects pratique à mettre 
en oeuvres?



Enjeux et issues cliniques

Ø Nature de la décision
– Prévention

– Traitement

– Absence de traitement / délai, etc.

Ø Issues clinques: 
– Mortalité / Survie

– Besoin en soins critique (ex. intubation

– Risque d’événement : nouveau ou récidive (ex. AVC, infarctus)

– Symptômes

– Qualité de vie

– Fonctionnalité

– Fertilité

– Risque de suicide (tentamen ou réussi)

– Burn-out…
…



Shared Decision Making
Définition & Application



• Pour vous, que veux dire partager la décision

• Quand est-ce plus ou moins utile, opportun, 
nécessaire (ou pas) ?



Pertinence d’application SDM

Application 
limitée
• pneumonie 

aiguë

Application 
complète
• Anticoagulation 

et FA
• Dialyse

Pas 
d’application
• Polytraumatisé

Application 
limitée
• Ex. Démence
• Avec 

représentant 
tt?

10

Maladie aiguë 
ou

Recommandation 
forte

Maladie chronique
ou

Recommandation 
faible

Capacité de jugement élevée

Capacité de jugement faible



La décision partagée
un patient et un clinicien

travaillent ensemble, 

ont uneconversation, 

entrent en partenariat
afin d’identifier la meilleure approche,  

le meilleur traitement ou test 
dans une situation donnée.

C’est un partage de ce qui compte
Les cliniciens partagent l’information sur les alternatives 

disponibles, les risques, bénéfices, implications pratiques.
Les patients partagent les expériences, attentes, valeurs, préférences

Victor Montori

est un processus par lequel





Décision partagée: croyances et objections

Ø Consultation plus longues?

– Pas de rallongement systématique (3 revues systématiques)

Ø Les patients ne désirent pas partager la décision?

– 70-90% préfèrent SDM (enquête européenne >8000 pat)

– Time trend (50% avant les années 2000)

– >50% insatisfaits (quantité d’info et implication)

Ø Les patients n’en sont pas capables?

– Faux, y compris les populations vulnérables / illettrées 

Ø Mais on le fait déjà!

– Pas assez…”perception-reality gap »

– Moyenne 23/100 sur OPTION scale (33 études internationales)

Hoffmann et al. Shared decision making: what do clinicians need to know and why should they 
bother? Med J Aust. 2014;201(1):35-39.



Shared Decision Making
Approches & Modèle



SHARE model www.ahrq.gov/shareddecisionmaking

Dr’s knowledge of the facts



Steps (not strictly sequential!) Goals
1. Prepare Knowing facts, EBM
2.  Partnership with patient Seek patient participation
3. Barriers to communication
4. Nature of decision
5. Patient’s role in decision
6. Patient’s decision making capacity
7. Options Help the patient explore and compare 

options8. Benefits and risks
9. Questions
10. Patient understanding
11. Patient preference Assess patient values and preferences
12. Shared decision Reach decision
13. Action plan Evaluate decision
14. Documentation (file)
15. Teaching

Elwyn. J Gen Intern Med 2012;27(10):1361–7. SHARE model www.ahrq.gov/shareddecisionmaking



Elwyn G et al. Shared decision making: a model for clinical practice. 
J Gen Intern Med. 2012 Oct;27(10):1361-7.

Collaborative Deliberation

Une danse 

en 3 temps…



Evidence Based Medicine
Ingrédients à la décision



JAMA, 1992 / ACP J Club 1991 

CAN NEED

WANT

Faisable? Approprié?

Souhaitable?
Souhaité?



• Récemment retraité
• Essoufflement à l’effort
• Très limitant au quotidien
• A perdu connaissance

• Souffle à l’auscultation
• Echographie du coeur:
• Sténose aortique sévère

Daniel, 66 ans



Selon vous, quels sont les ingrédients à la 
décision dont Daniel et ses médecins ont besoin?



Les ingrédients utiles à la décision? 

Quels options?
Le menu

TAVI
Remplacement par 
cathétérisme

SAVR
Remplacement 

par chirurgie

Bénéfices & Risques
La pesée

Certitude
« L’indice de confiance »

Aspects pratiques



Ingredient à la décision n°1

Equilibre Risque / Bénéfice





Pourquoi des effets absolus ?

Intervention vs.     Comparaison

Avec une réduction de 50 % de mortalité (relative)

Scénario 1
20 % à 10%

Scénario 2
10 % à 5%

Scénario 3
2 % à 1%

Différence
absolue:

10 patients
sur 100

5 patients
sur 100

1 patients
sur 100

Patients 
sauvés:

RR = 0.5

-10%

-5%

-1%



Ingredient à la décision n°2

Certitude de l’évidence
(…c-à-d dans l’estimation
des risques et bénéfices!)



http://www.gradeworkinggroup.org/index.htm
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GRADE: 100+ Organisations



Biais
méthodologique

Incohérence
des résultatsRandomisation

Allocation 
cachée

Non aveugle

Perte de vue

Rapport 
incomplet Evidence 

indirecte

Imprécision
des résultats

Biais de 
publication

29

Certitude (Qualité) de l’évidence



Agnes Dechartres et al. BMJ 2017;357:bmj.j2490

Example for each key 
methodological item in 20 920 trial articles. 

Biais
méthodologique



Users’ Guides to the Medical Literature
JAMA | The McGraw-Hill Companies, Inc.
Copyright © American Medical Association. All rights reserved.

How Precise Was Estimate of Treatment Effect?
L’effet du traitement est-il précis?Imprécision

des résultats



Les résultats entre les études
sont-ils hétérogènes?

0.5 1 1.5

I2 = 0

p=0.99 for 
heterogeneit
y

0.5 1 1.5

I2 = 100%

p<0.001 for 
heterogeneit
y

Incohérence
des résultats

?



Notre 
question 
clinique

Evidence 
indirecte

L’étude

Etudie-t-on la bonne question?



Biais de 
publication

Est-ce que tout les données
sont publiées?

?

Study Size 

(1 / SE)

Effect Size

(log OR)



Table:'GRADE's'approach'to'rating'quality'of'evidence'(aka'confidence'in'effect'estimates)'
For$each$outcome$based$on$a$systematic$review$and$across$outcomes$(lowest$quality$across$the$outcomes$critical$for$decision$making) 

1.''
Establish'initial'

level'of'confidence'

' 2.''
Consider'lowering'or'raising'

level'of'confidence'

' 3.''
Final'level'of''

confidence'rating'

Study&design& Initial&
confidence&&
in&an&estimate&
of&effect&

' Reasons&for&considering&lowering&&
or&raising&confidence&&

' Confidence&&
in&an&estimate&of&effect&&

across&those&considerations&
''! 'Lower'if' ''" 'Higher'if*'

Randomized&trials! &
High'

confidence'
Risk'of'Bias!

Inconsistency!

Indirectness!

Imprecision'

Publication'bias'

Large'effect'

Dose'response'

All'plausible''
confounding'&'bias'
• would!reduce!a!
demonstrated!effect!!

'''or'
• would!suggest!a!
spurious!effect!if!no!
effect!was!observed!

High!
⊕⊕⊕⊕'

! '
Moderate'
⊕⊕⊕!'

Observational&studies! & Low'
confidence'

Low'
⊕⊕!!'

! ' Very'low'
⊕!!!'

 
*upgrading criteria are usually applicable to observational studies only. 

Essais randomisé & Etudes observationnelles?



Table:'GRADE's'approach'to'rating'quality'of'evidence'(aka'confidence'in'effect'estimates)'
For$each$outcome$based$on$a$systematic$review$and$across$outcomes$(lowest$quality$across$the$outcomes$critical$for$decision$making) 

1.''
Establish'initial'

level'of'confidence'

' 2.''
Consider'lowering'or'raising'

level'of'confidence'

' 3.''
Final'level'of''

confidence'rating'

Study&design& Initial&
confidence&&
in&an&estimate&
of&effect&

' Reasons&for&considering&lowering&&
or&raising&confidence&&

' Confidence&&
in&an&estimate&of&effect&&

across&those&considerations&
''! 'Lower'if' ''" 'Higher'if*'

Randomized&trials! &
High'

confidence'
Risk'of'Bias!

Inconsistency!

Indirectness!

Imprecision'

Publication'bias'

Large'effect'

Dose'response'

All'plausible''
confounding'&'bias'
• would!reduce!a!
demonstrated!effect!!

'''or'
• would!suggest!a!
spurious!effect!if!no!
effect!was!observed!

High!
⊕⊕⊕⊕'

! '
Moderate'
⊕⊕⊕!'

Observational&studies! & Low'
confidence'

Low'
⊕⊕!!'

! ' Very'low'
⊕!!!'

 
*upgrading criteria are usually applicable to observational studies only. 

Essais randomisé & Etudes observationnelles?



Ingredient à la décision n°3

Valeurs et Préférences des patients

Importance 
relative des 

issues 
clinicques

Concernant les 
interventions 
elles-mêmes

Ex.
• Hormonothérapie
• Chirurgie
• Radiothérapie…

Cette recommendation accorde
une valeure élevée à [#1], 

et une valeur relativement moindre à [#2].





39Devereaux et al. BMJ 2001;323:1218 

Eléments clés de la revue de valeurs et préférences

Ø Infarctus = embolie = TVP = saignement sévère

Ø 1 AVC = 3 saignements (et donc 3 événements 
auxquels les patients accorde une valeur analogue)

Sur 100 patients, combien de saignements sévères seriez vous prêt 
à accepter pour continuer à anti-coaguler 

un patient à risque d’événements thrombotique?  



Value and preference statements

• Stroke guideline: patients with TIA clopidogrel over 
aspirin (Grade 2B).

• Underlying values and preferences: This 
recommendation to use clopidogrel over aspirin 
places a relatively high value on a small absolute risk 
reduction in stroke rates, and a relatively low value 
on minimizing drug expenditures.





Evidence Based Medicine
La place des recommandations



PANDEMIE & INFODEMIE



Financial COI
• 71% of guideline chairs
• 91% of co-chairs

Patients included – 15%

Kung et al. Arch Intern Med. 2012
* Evaluation on 18 criteria (from 25) – N=130 guidelines

Lack of transparency



Institute of Medicine (IOM) – 2011
Trustworthiness standards (25 items) 

1. Establish transparent process

2. Manage conflict of interest (COI)

3. Panel composition: balanced, 

multidisciplinary, including patients

4. Based on SR for each question

5. Clarify the “ingredients” for each 

recommendation

• Summaries of benefits and harm

• Quality of the evidence (or lack thereof)

• Role of values and preferences

6. Articulation of the recommendation  : 

• Clarity, strength, rationale

7. External review, patient involvement

8. Updating strategy AGREE



http://www.gradeworkinggroup.org/index.htm

à BMJ 2004, BMJ 2008, JCE 2010-present

à continued evolution



1. Balance étroire

Ø Faible différence absolue

Ø Dans un sens ou l’autre

2. Incertitude de l’effet

3. Valeurs & Préférences

Ø Variables (ou incertaines)

1. Balance claire

Ø Bénéfices >> Risques/charge

Ø Risques/charge >> Bénéfices

2. Certitude de l’effet

suffisante (haute-moy)

3. Valeurs & Préférences

Ø Tous le même choix

Recommendations forte        

Décision
Médicale Partagée

Recommendations faible

Lien avec l’évidence?

Just do it 





Evidence to Decision Framework

1. Signal Bénéfices + Certitude 

2. Signal de Risque + Certitude

3. Valeurs et Préférences 

4. Ressources $ 

5. Accessibilité 

6. Equité, justice distributive

7. Faisabilité  

Decision 
Partagée

RECOMMANDATION

BMJ 2016; 353 doi: https://doi.org/10.1136/bmj.i2016

Contre -
indication Indication??

Quelle force?
On-label?

(vs off-label)?
Autorisation de 
Mise sur le Marché

https://doi.org/10.1136/bmj.i2016


Evidence Based Medicine
Incertitude



Most important decisions in health care are not clear cut 
Strength of recommendations in UpToDate (n=9451)

Agoritsas et al. UpToDate adherence to GRADE criteria for strong recommendations: an analytical survey. BMJ Open. 2017



Most important decisions in health care are not clear cut 
Strength of recommendations in UpToDate (n=9451)

Agoritsas et al. UpToDate adherence to GRADE criteria for strong recommendations: an analytical survey. BMJ Open. 2017

1 / 32 / 3



SDM & EBM
Les aides décisionnelles



Clinicians Patients

Evidence

AIDES DECISIONNELLES: une aide? 

Consultation Decision Aids

Patient Decision Aids





Consultation Decision Aids



Evidence quant à l’usage des 
Aides decisionelles (DA)

¨ Increase 

– Knowledge (+ 13% absolute increase)

– Accurate risk perceptions (+ 82% relative increase)

– Congruence with values (+52% relative increase), Satisfaction

¨ Lower 

– Decisional conflict (-7% absolute decrease)

– Passivity in decision making (-34% relative decrease)

¨ Mean duration + 2 min (95% CI -8 min à + 23 min)

¨ No impact on adherence

¨ No impact on cost

Stacey et al. Decision aids for people facing health treatment or screening decisions. 
Cochrane Database Syst Rev. 2014;1:CD001431. 



• Récemment retraité
• Essoufflement à l’effort
• Très limitant au quotidien
• A perdu connaissance (2x)

• Souffle à l’auscultation
• Echographie cardiaque:
• Sténose aortique sévère

De retour vers Daniel, 66 ans





60



















Considération pratique
La vraie vie



55

Diabète
Hypertension

Cholesterol élevé

Dépression
Mal au dos Insomnies

Obèse
HbA1c 8.2%
LDL élévé

Diurétique

Béta-bloquant

Metformine
Sitaglitpine

Neuropathie

108 kg

Douleur!

Diabétologue

Podiatre

Diéteticienne

Vertiges

Jour de congé
Moyen de transport

Adhérence
Glycémies

Diminuer sels, sucre, gras

Exercice

Contrôler ses pieds!

3 2 1
Les comptes ne jouent pas

Le deadline c’est maintenant
Travail à la maison

performance!

Sa fille de retour à la maison
2 merveilleuses filles

Prêt
Dette

Assurance maladie

Voici Jean, 55 ans

Adapté avec la permission de V. Montori



40
Des patients rapportent des contraintes

importantes ou insurmontables
liées au traitement

Tran et al. Mayo Clin Proc 2019

%



Barnett et al. Lancet 2012; 380: 37–43 



Barnett et al. Lancet 2012; 380: 37–43 



74



TRAVAIL additionnel
Préparer la consultation

Voir les vidéos éducationnelles
Amener ces questions, être prêt à des nouvelles

Enregistrer l’entrevue ou prendre des notes
Revoir son dossier médical

Transmettre données via le portail internet
Self-measure, self-monitor, self-manage

Gérer les rendez-vous, ordonnances, factures
Garder ses proches informés

Ménager, prendre soins de ses proches
Partenariat patients, activisme







Journal of Clinical Epidemiology 129 (2021) 104e113 





Charge

http://minimallydisruptivemedicine.org

Le travail de patient

Capacité



Besoins > SoinsSoins < Besoins

Sous-utilisation Sur-utilisation

Soins
appropriés



Soins > SouhaitsSoins < Souhaits

Sous-traitement Sur-traitement

Soins
souhaitables



Patients partenaires
Une révolution



“Careful and Kind Care”



Projet patient parternaires
Promotion du parternariat à tous les
niveaux. Changement de culture.

De 2016 à 2020 :
- 523 patients partenaires pour

améliorier la qualité des soins
- 748 actions de parternariat

www.hug-ge.ch/patients-partenaires/decouvrez-partenariat-aux-hug

http://www.hug-ge.ch/patients-partenaires/decouvrez-partenariat-aux-hug






Niveaux de partenariat

1. Parternariat dans mes soins
à ex. décision partagée, advanced care planning

2. Parternariat pour l’amélioration de la
qualité des soins, formation & recherche
à eg. Projets, cours, études cliniques

3. Partenariat dans la gouvernance

4. Partenariat citoyen

In
di

vi
du

el
C

om
m

unauté



Applications aux personnes trans*
De l’évidence à la décision



Evidence to Decision Framework

1. Signal Bénéfices + Certitude 

2. Signal de Risque + Certitude

3. Valeurs et Préférences 

4. Ressources $ 

5. Acceptabilité 

6. Equité, justice distributive

7. Faisabilité  

BMJ 2016; 353 doi: https://doi.org/10.1136/bmj.i2016

Risque intervention
Vs Risque absence intervention
Variabilité

Accès aux soins
Nécessité de formation

Ø Pas de différence avec d’autres décision médicales
- Nombreuses décision à fort enjeux
- Bénéfice vs risque
- Réversibilité ou irréversibilité
- Impact sur des issues telles que la fertilité
- Degré d’incertitude toujours présent
- Présence/absence d’alternatives

https://doi.org/10.1136/bmj.i2016


Applications aux personnes trans*
Une médecine personnalisée



Médecine personalisée…
... mais sur quels critères?

Stratification du risque
variable clinique

• Age
• Sévérité
• Comorbidities

Médicine de précision
• Prédiction de la réponse 

à un traitement
• Guidée par des marqueurs 

biologiques ou phénotypique

Valeurs et préférence
• Concernant les interventions
• Importance relative des issues 
• Contexte et situation personnelles



Applications aux personnes trans*
Gestion du regret décisionnel



__________________________________________________________________________________________________

• The Relationship Between Decisional Regret and Well-Being in Patients With and Without Depressive Disorders: 
Mediating Role of Shared Decision-Making. Front Psychiatry. 2021 Jun 16;12:657224.

• Shared decision-making and the lessons learned about decision regret in cancer patients. Support Care Cancer. 2022 
Jun;30(6):4587-4590.

• Influence of Shared Decision Making on Decisional Conflict and Regret in Postpartum Mother-Infant Care: A Randomized 
Controlled Trial. Value Health. 2021 Sep;24(9):1335-1342.

• Regret in Surgical Decision Making: A Systematic Review of Patient and Physician Perspectives. 
J Surg. 2017 Jun;41(6):1454-1465.

Regret décisionnel

Ø Efficacité de la décision partagée sur

– Regret décisionnel

– Conflit décisionnel

Ø Communiquer sur ces issues dans le cadre de la décision

Ø SDM est probablement parmi les meilleurs approches pour 

minimiser le regret éventuel lié à une décision. 



Conclusion

• La majorité des recommandations cliniques en médecine se fonde sur 

des connaissances incertaines et en constante évolution.

• Les décision doivent se baser sur la totalité des connaissances à un 

temps donné (et non une sélection partielle, voir anecdotique) 

• La décision médicale partagée:

• est un processus par lequel un patient et un clinicien entrent en 

partenariat afin d'identifier la meilleure approche thérapeutique ou 

diagnostique, dans une situation donnée;

• permet de s'assurer d'une bonne perception des bénéfices et 

risques potentiels d'une intervention;

• est une des meilleures approches pour minimiser le regret 

décisionnel.

Contact: thomas.agoritsas@unige.ch

Merci de votre attention
@ThomasAgoritsas


