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En conformité avec les principes de médecine basée sur les
preuves, communiquer les risques cliniques aux patients et a
leurs proches est un préambule essentiel au consentement et a
la prise de décision éclairée. La communication des risques
cliniques peut s’effectuer pendant et aprés les consultations,
verbalement ou par écrit, en s’appuyant sur les derniéres données
scientifiques disponibles. De nombreuses études démontrent
que la population est confrontée a différents degrés d’innumé-
risme, soit des difficultés plus ou moins importantes dans la
maitrise des chiffres. Il est ainsi impératif de communiquer les
risques de facon adaptée aux numératie et littératie en santé
variables des patients. Cet article présente une synthése des
travaux internationaux sur la communication des risques, ainsi
que des recommandations pour la pratique clinique.

Risk communication in healthcare: literature review
and recommendations for clinical practice

Consistent with the principles of evidence-based medicine, com-
municating clinical risks to patients and their families is an essential
part of informed consent and decision-making. Communication of
clinical risks can take place during and after consultations, orally or
in writing, based on the latest available scientific data, when
available. Numerous studies show that there are different degrees
of innumeracy in the general population, meaning more or less
significant difficulties mastering numbers in everyday situations. It
is therefore imperative to communicate risks in a way that is adapted
to the patients’ variable numeracy and health literacy levels. This
article presents a synthesis of international research on risk
communication, as well as recommendations for clinical practice.

CONTEXTE
Une communication transparente des risques cliniques
aux patients et a leurs proches

Une communication appropriée des risques cliniques, et
particulierement des probabilités liées aux risques des traite-
ments, procédures ou tests de dépistage est essentielle au
consentement et a la prise de décision éclairée des patients et
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de leurs proches."® Le risque clinique se définit comme la
probabilité qu’un danger donne lieu & un dommage réel.>"
Dans le champ de la médecine, cela peut aller du simple effet
secondaire au déces. L’enjeu est souvent majeur, renforcant
I'importance d’'une communication claire et accessible a tous.
Lorsque ’on appréhende la question du risque, trois éléments
sont a prendre en considération: 1) la probabilité que I’événe-
ment ait liey; 2) 'importance attribuée au dommage, ou a son
risque et 3) lincertitude liée a I'utilisation de données sou-
vent imparfaites.""? Ils vont étre interprétés différemment
par chaque patient et leurs proches. En premier lieu, il faut
évoquer la problématique de la «probabilité subjective». Elle
se rapporte au fait que les termes médicaux et les données nu-
mériques vont étre interprétés différemment en fonction du
niveau de littératie en santé et de numératie de chaque per-
sonne (voir ci-apres).” En second lieu, il est nécessaire de te-
nir compte de la variabilité¢ individuelle d’estimation du
risque de développer, par exemple, un cancer de la prostate,
en fonction de connaissances hétérogenes, de représentations
de la maladie forgées au cours de I'existence et d’expériences
personnelles associées.® Enfin, décrire (pour le professionnel
de santé) et comprendre (pour le patient) I'incertitude associée
aux risques cliniques est souvent complexe, et soumise a des
biais d’interprétation.”

Un impératif éthique qui s’inscrit dans la prise
de décision partagée

Dans le contexte de la prise de décision partagée, commu-
niquer les risques cliniques aux patients et a leurs proches
afin qu’ils les assimilent et puissent utiliser ces informations
de maniere pertinente est un impératif éthique." Il est utile
de rappeler a ce stade que la prise de décision partagée
désigne une approche collaborative de partage des données
cliniques basée sur les preuves entre les professionnels de san-
té et leurs patients.” Dans ce cadre, ces derniers sont soutenus
par les professionnels de santé afin de considérer ensemble les
options de traitement ou de dépistage disponibles. L’objectif
est de permettre une prise de décision fondée sur les préfé-
rences informées des patients. Par exemple, afin de faciliter la
prise de décision concernant le dépistage du cancer de la
prostate, chaque homme agé de 50 a 75 ans en Suisse devrait
idéalement avoir acces aux informations ci-apres concernant
les effets négatifs du dépistage. Ces données sont cependant
basées sur I’essai randomisé le plus important mené a ce jour,
parmi des personnes agées de 50 a 70 ans:
 Environ 33 hommes sur 100 (33%) qui font une biopsie ont
des difficultés passageres a uriner ou du sang dans 'urine
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ou le sperme.

» Environ 4 hommes sur 100 (4%) qui font une biopsie ont
des douleurs ou de la fievre.

« Environ 1 homme sur 100 (1%) devra étre hospitalisé apres
une biopsie.

D’autre part, chaque patient éligible devrait étre informé de
Pefficacité du dépistage pour diminuer la mortalité par cancer
de la prostate (figure 1).

Communiquer les risques et bénéfices de facon claire et
accessible est une étape préalable indispensable de la prise de
décision partagée. En d’autres termes, tous les patients, quel
que soit leurs niveaux d’éducation, de littératie ou de littéra-
tie en santé, doivent étre en mesure d’assimiler les informa-
tions complexes liées aux risques des traitements, des tests ou
autres procédures de prévention (par exemple, vaccins). Le but
est de leur permettre de prendre, en collaboration avec le pro-
fessionnel de santé, une décision basée sur ’ensemble des
faits disponibles présentés de facon neutre, équilibrée, et non
sur une sélection de faits potentiellement biaisés.’

Edwards et Elwyn comparent cette approche au principe de
«relationalité» (relationality) proposé par Bottorff et coll.’
La relationalité encourage a la communication d’informations
précises, honnétes, et adaptées a chaque situation individuelle.
Cela rejoint les principes éthiques d’autonomie, de non-
malfaisance, de bienveillance et de justice. Afin de promou-
voir des décisions informées, il incombe par conséquent aux
professionnels de santé de communiquer de facon efficace et
univoque les informations liées aux avantages et inconvé-
nients des différentes options disponibles." "

Différents degrés d’innumérisme

De nombreuses études démontrent qu'une fraction impor-
tante de la population est confrontée a différents degrés
d’innumérisme, soit des difficultés plus ou moins impor-

Exemple d’outil d’aide a la décision pour

FIG 1 le dépistage du cancer de la prostate

Quelle est lefficacité du dépistage pour dimi-
nuer la mortalité par cancer de la prostate ?

Ces chiffres proviennent d'une grande étude européenne, a laquelle la Suisse a
participé.

Cette figure représente un groupe de 500 hommes entre 55 et 70 ans suivis
pendant 16 ans et I'impact d’un dépistage tous les 2 & 4 ans, sur le nombre de
diagnostics du cancer de la prostate et sur le nombre de décés par cancer de la
prostate, au sein de ce groupe.

En labsence de dépistage Avec un dépistage régulier

e

* 43 hommes auront un diagnostic
de cancer de la prostate

* 5 hommes mourront du cancer
de la prostate

LU

« 58 hommes auront un diagnostic
de cancer de la prostate

* 4 hommes mourront du cancer
de la prostate
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tantes a maitriser les chiffres et le calcul y compris dans les
situations de la vie courante."” Par exemple, une étude
suggere que 40% des bacheliers ne parviennent pas a effec-
tuer de simples calculs numériques tels que convertir 1 sur
100 (1%) en un chiffre exprimé avec un autre dénominateur:
1000 (10 pour 1000)." Une autre étude souligne a ce propos
que la quantité moyenne d’informations relatives a chaque
prescription médicamenteuse correctement mémorisées par
le patient 2 jours apres avoir recu un résumé de prise en
charge est de 53% seulement.”’ Cet innumérisme est un frein
considérable a une communication précise des risques
cliniques et au choix informé.?

Une tache complexe pour les professionnels de santé

Communiquer les risques cliniques de facon transparente et
accessible aux patients est plus complexe qu’il n’y parait.”” Les
données sont rarement disponibles aux cliniciens durant les
consultations pour toutes les situations cliniques de leur
pratique courante.””” Autre difficulté: les professionnels de
santé sont également confrontés aux biais d’interprétation
potentiels induits par la présentation des données cliniques
dans les revues médicales scientifiques.”” Garcia-Rétamero
et coll., experts dans le domaine de la communication des
risques, démontrent qu’un échantillon de chirurgiens ortho-
pédiques apparaissait biaisé par les formats de présentation
des informations dans des journaux de chirurgie orthopé-
dique.” Petrova et coll. ont analysé la facon de présenter les
risques dans 7 des meilleurs journaux de chirurgie orthopédique
sur une période de 13 ans.” Leur analyse d’un échantillon de
507 articles indique que leurs auteurs utilisent une variété de
formats différents (en combinant les pourcentages et les
chiffres seuls) pour présenter les risques absolus. Ils révelent
quenviron 15% des articles en utilisent un biaisant I'interpréta-
tion des informations. Ces articles rapportaient des risques
absolus en utilisant des nombres bruts aux cotés de dénomi-
nateurs de différentes tailles ou ne rapportaient pas du tout
les dénominateurs. Les biais d’interprétation induits par les
journaux scientifiques peuvent compromettre la capacité des
professionnels de santé a communiquer les risques de ma-
niére neutre et transparente. Ces biais pourraient étre réduits si
les journaux médicaux adoptaient des directives standardi-
sées pour la communication claire et transparente des risques
cliniques. Les professionnels de santé doivent ainsi surmon-
ter des biais d’interprétation potentiels afin de présenter les
risques et 'incertitude qui s’y associent de facon claire et uni-
voque. Les recommandations mises en avant dans cet article
peuvent les y aider.

Représentations graphiques des risques

Différents formats de représentation graphique des risques, tels
que les diagrammes en barres, pictogrammes, ou diagrammes
circulaires (figure 2) sont fréquemment utilisés afin d’amélio-
rer la communication des risques en association avec la présen-
tation verbale ou écrite des données numériques (voir revue
des travaux actuels ci-apres).”® Cependant, bien que les re-
présentations visuelles graphiques puissent améliorer la com-
préhension des informations, elles peuvent également engen-
drer divers biais d’interprétation.”* Une représentation gra-
phique est en effet plus complexe qu’une simple image et
nécessite des capacités d’extraction et de compréhension des
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FIG 2

Exemple de pictogramme

Aurai-je besoin d’une autre opération?

4400000000 000000044
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C’est possible. 20 femmes sur 100 (20%)
auront peut-étre besoin d'une autre opération
pour retirer du tissu mammaire ou des ganglions
lymphatiques.

Cest possible, si vos Oui, si vous choississez
ganglions lymphatiques  la reconstruction
sont atteints. mammaire.

informations.®* La littératie graphique suppose que I'individu
soit capable d’extraire des informations d’images bidimension-
nelles, de lire ces données et de comparer 'information en jeu
aux autres catégories de données présentées.* De nombreuses
études révelent, a ce propos, que pour certains individus, les
représentations graphiques sont moins intuitives que les
chiffres. Les personnes ayant un faible niveau de littératie
graphique comprendront donc parfois mieux les chiffres
seuls que les représentations graphiques. De plus, I'interpré-
tation des représentations graphiques peut s’avérer complexe
pour les personnes ayant un trouble de vision des couleurs
(dyschromatopsie), dont la fréquence est d’environ 8% dans
la population masculine et 0,5% dans la population féminine.

Garcia-Rétamero et coll. suggerent qu’environ un tiers de la
population aurait un faible niveau de littératie graphique et
serait donc potentiellement mis en difficulté par les représen-
tations graphiques des risques. Notre étude sur la compré-
hension des pictogrammes utilisés dans un outil d’aide a la
décision indique que 77% de I’échantillon interrogé ont jugé
les pictogrammes (similaires a ceux qui apparaissent a gauche
de la figure 2) déconcertants.” Nayak et coll. ont montré une
corrélation positive entre les niveaux de littératie graphique
et de numératie, suggérant que les individus ayant une numéra-
tie limitée sont également potentiellement sujets a un faible
niveau de littératie graphique. Nos études récemment menées
en France et aux Etats-Unis aupres de populations précaires
(faible niveau d’éducation et de revenus et recevant la couver-
ture maladie Medicaid aux Etats-Unis et la Couverture maladie
universelle en France) recrutées aupres de panels en ligne
(Ipsos et Qualtrics), mettent en avant un niveau de littératie
graphique plus bas que dans la population générale, corrélé
avec un faible niveau de numératie.“**' Aupres des deux échan-
tillons francais et américain, le format visuel ayant les scores
de compréhension et de préférence les plus bas s’est révélé
étre le pictogramme. Dans I’échantillon américain, le tableau
(soit les chiffres seuls sans représentation graphique) était
associé a un meilleur niveau de compréhension des risques.
Dans le francais, c’est le diagramme en barres qui donnait lieu
au score de compréhension le plus élevé. Le niveau de com-
préhension s’est également avéré corrélé avec celui de préfé-
rence pour ’un ou ’autre des formats. Etant donné les limita-
tions associées au recrutement en ligne, des travaux complé-
mentaires sont cependant a réaliser.

Pour conclure, ces formats peuvent étre utilisés lorsqu’ils
sont disponibles, mais ne conviendront pas a tous les patients
et devront systématiquement étre accompagnés de chiffres

(voir recommandations ci-apres). Ceci permettra aux patients
ayant une littératie graphique plus faible de se concentrer sur
les chiffres seuls. Il est, d’autre part, difficile de recommander
Putilisation du diagramme a barres ou du pictogramme pour
favoriser la compréhension des représentations graphiques.'
Des travaux complémentaires sont nécessaires afin de déter-
miner si 'une ou lautre des représentations graphiques
s’avere supérieure.

Travaux internationaux sur la communication des risques

La revue systématique de la littérature de Zipkin et coll.
compare lefficacité de différentes méthodes de communi-
cation des risques et probabilités associées." L’analyse de
91 études révele que la littérature dans ce domaine est parti-
culierement hétérogene. Les auteurs proposent néanmoins
quatre résultats principaux.

Premierement, 'ajout de représentations visuelles des risques
ala communication verbale et écrite des données numériques
(figures 1 et 2) améliore en regle générale la précision et la
compréhension des informations communiquées. Les picto-
grammes et les diagrammes en barres favorisent la compré-
hension et la précision, sans que I'un des formats ne semble
supérieur (cf. diagramme en barres sur la figure 3). Des
nuances doivent cependant étre prises en compte puisque
plusieurs études présentent des résultats contraires, démon-
trant que dans certains cas, l'utilisation des chiffres seuls peut
augmenter la précision par rapport a ’ajout de représentations
graphiques visuelles.

Deuxiemement, deux études récentes remettent en question
le fait que les fréquences naturelles (par exemple 20 femmes
sur 100, figure 3) soient plus faciles a comprendre que le taux
d’événements (20%). Ces résultats contradictoires seraient
potentiellement attribuables aux différences entre popula-
tions étudiées. D’autres recherches sont nécessaires afin de
pouvoir trancher.

Troisiemement, et en conformité avec les études précédentes,
les réductions de risque absolu (Absolute Risk Reductions)
engendrent plus de précision et de compréhension que les
réductions de risque relatif (Relative Risk Reduction). Par
exemple, si 2 personnes sur 100 (2%) développent une maladie
apres avoir pris le médicament Y, par rapport a 10 personnes
sur 100 (10%) dans le groupe controle, la réduction de risque
absolu est de 8 personnes sur 100 ou 8%. La réduction de
risque relatif est de 8o personnes sur 100 ou 80%.

Exemple de diagramme en barres
et fréquence naturelle

FIG 3

Aurai-je besoin d’une autre opération ?

Tumorectomie avec radiothérapie Mastectomie

e = =
w1 0T

]
Autre opération nécessaire ‘

Pas dautre opération nécessaire

| C'est possible. Jusqu’a 20 femmes sur C'est possible, Oui, si vous
100 (20%) auront peut-étre besoin d'une autre si vos ganglions choisissez

opération pour retirer du tissu mammaire ou lymphatiques la reconstruction
des ganglions lymphatiques*. sont atteints. mammaire*.

["""1 Diagramme en barres 1 Fréquences naturelles
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Enfin, les nombres de sujets a traiter (Numbers Needed to
Treat (NNT)) sont plus difficiles a comprendre que les réduc-
tions de risque absolu (dans 'exemple ci-dessus, le NNT est
de 1/0,08 = 12,5). La réduction de risque absolu est: 8 per-
sonnes sur 100 ou 8%.

OBJECTIF

Afin de faciliter la communication des risques et de promou-
voir transparence et compréhension dans un contexte ou le
temps imparti a la consultation reste limité, nous proposons
trois étapes de communication des risques inspirées des
travaux internationaux dans ce domaine et de nos études les
plus récentes 1284247

VIGNETTE CLINIQUE

Une patiente de 60 ans vient d’étre confrontée au diagnostic de
cancer du sein de stade précoce (stade IA d’apres les bilans
réalisés). Elle a effectué une premiere consultation avec le
chirurgien il y a 2 jours et a pris rendez-vous avec vous, qui étes
son médecin généraliste, afin «d’y voir plus clair».

Deux options de traitement chirurgical sont possibles: une
mastectomie ou une tumorectomie suivie de plusieurs semaines
de radiothérapie. Etant donné les avantages et inconvénients
connus de chaque technique chirurgicale et de I'absence de
différence en termes de survie entre les deux options, une prise
de décision partagée semble appropriée.

Dans le contexte de la vignette clinique présentée ci-dessus,
une communication claire et univoque des avantages et des
inconvénients de chaque technique chirurgicale parait appro-
priée. En faisant une synthese des principes de communica-
tion des risques mis en avant dans la littérature,"'“?%¢ nous
recommandons de suivre les étapes suivantes, qui peuvent
s'utiliser en complément d’un modele de décision partagée
pour la consultation tel que le Three Talk Model:*

Etape 1: Décrire équilibre clinique (risques cliniques et
avantages connus) et la nécessité d’en parler ensemble

- Utiliser des mots simples, privilégier les termes neutres, non
chargés émotionnellement et expliquer les termes médicaux
complexes avec des mots de la vie courante.

- Expliquer que chaque option a des avantages et des inconvé-
nients. Décrire ensuite les principaux. Il est important de
simplifier information et d’exposer seulement les informations
critiques a la prise de décision partagée. Des outils d’aide a

la décision peuvent aider a présenter ces informations (voir
figures 1 et 4).

« Décrire I'incertitude et le manque de données disponibles
pour chaque événement. Expliquez qu’il est impossible de savoir
quels événements concerneront quel patient, et avec quel
niveau de sévérité.

Etape 2: Présenter les données disponibles

- Décrire les probabilités en utilisant des fréquences naturelles

MEDECINE GENERALE
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et des pourcentages (voir figures 3).

- Pour les fréquences naturelles, utiliser le méme dénominateur
(soit 100, soit 1000 mais pas les deux). Utiliser un dénomina-
teur sur 1000 si la probabilité est inférieure a 1%.

- Exprimer les bénéfices et les risques en valeurs absolues.

- Limiter le recours au concept de «nombre de patients néces-
saire a traiter pour...» aux patients susceptibles, selon votre
appréciation, de saisir la pertinence de cette argumentation.

- Cette étape peut inclure ['utilisation de représentations
graphiques visuelles de risques telles que le diagramme en
barres (voir figures 3), tout en sachant que certains patients
peuvent étre déstabilisés par ces formats et comprendront
mieux les chiffres seuls.

- Eviter l'utilisation de descripteurs de risques qualitatifs (par
exemple un risque élevé).

Etape 3: Vérifier la compréhension et les interrogations
éventuelles des patients

- Lutilisation de la méthode «Teachback> permet de vérifier la
compréhension de la personne en face de soi. Une question
telle que: «Je voudrais étre slr que j’ai été clair dans mon
explication; pourriez-vous me dire avec vos mots ce que vous
avez retenu?» peut suffire.

- En situations complexes, demander aux patients de résumer ce
qu’ils ont retenu des risques et des avantages de chaque option.

« Si le patient paralt confus, anxieux ou en contradiction totale
avec ce qui vient de lui étre expliqué, il est nécessaire de le
questionner et de lui fournir a nouveau les explications, en
utilisant d’autres techniques de Iétape 2.

DISCUSSION

Pour résumer, ces trois étapes permettent de communiquer
les données numériques associées aux avantages et inconvé-
nients des options de traitement ou de dépistage disponibles
afin de promouvoir une prise de décision partagée et éclairée
pour tous. Lutilisation de représentations graphiques
visuelles des risques reste optionnelle, telle que nous I’avons
mentionné plus haut, et peut étre personnalisée, dans les
dossiers électroniques des patients par exemple, afin de
présenter au patient le format graphique optimal.”® Une
autre stratégie possible, mais qui reste a développer, pour-
rait intégrer des supports vidéo et des indices non verbaux
(par exemple, intonations de la voix, expressions faciales)
ainsi que des mots afin de faciliter linterprétation des
nombres.”

La question de 'implémentation de ces principes dans la
pratique clinique de routine se pose néanmoins. Peu d’études
ont évalué 'impact de ’application systématique des principes
de communication des risques sur la durée de la consultation.
Des données issues de la littérature sur la communication en
médecine en général (sans cibler nécessairement la commu-
nication des risques) suggerent qu’une écoute active, la com-
munication des informations essentielles en petites quantités
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FIG &4 Exemple d’outil d’aide a la décision pour la consultation

Cet outil utilise les fréquences naturelles, les pourcentages et les diagrammes en barres

Cancer du sein a un stade précoce :
Quel est le bon choix pour moi ?

Utilisez cet outil d’aide a la décision pour vous aider a choisir, avec votre médecin, la meilleure option
de traitement pour le cancer du sein a un stade précoce (stades | a llIA).

1. Est-ce que ma durée de vie sera changée ?

Tumorectomie* avec radiothérapie* Mastectomie*

2. Est-ce que le cancer peut revenir dans le sein ?

Tumorectomie avec radiothérapie Mastectomie
100 100
50 7 50 2
0 I 0 ——
Le cancer ne revient pas d’ici 5ans  Le cancer revient d'ici 5 ans Le cancer ne revient pas d’'ici 5ans  Le cancer revient d'ici 5 ans
Sur une période de 5 ans, le cancer revient Sur une période de 5 ans, le cancer revient

chez environ 7 femmes sur 100 (7%). Le risque = chez environ 2 femmes sur 100 (2%). Le risque
peut étre plus ou moins élevé selon le stade du  peut étre plus ou moins élevé selon le stade du
cancer et les caractéristiques tumorales. cancer et les caractéristiques tumorales.

*Tumorectomie : Opération pendant laquelle le chirurgien enléve la tumeur tout en conservant le sein.
On utilise également les mots zonectomie et mastectomie partielle pour parler de la méme opération.
*Mastectomie : Opération pendant laquelle le chirurgien enléve le sein. On utilise également les mots
mastectomie totale pour parler de la méme opération.

*Radiothérapie : Traitement postopératoire pendant lequel le médecin applique des rayons sur une
partie ou sur tout le sein.
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avec des termes simples, et la vérification des informations
retenues, avaient tendance a améliorer leur appropriation,
leur compréhension, et au final de raccourcir la durée de la
consultation.'**!

Si le patient parait bouleversé, voire présente des signes de
stress, il peut étre utile de repousser la présentation des
risques afin d’éviter des malentendus et ’exacerbation de son
mal-étre. IL ne faut pas hésiter a ’encourager a revenir en
consultation avec un proche qui puisse prendre des notes,
voire assurer enregistrement audio de la consultation.' 5

CONCLUSION

La communication des risques cliniques joue un rdle majeur
dans le processus de choix informé et de consentement éclairé
d’un patient et de ses proches. Il est primordial de prendre en
compte 'influence de la présentation de ces informations et
de P'introduction éventuelle de biais d’interprétation sur le
parcours de santé du patient. Sa qualité de vie ainsi que les
résultats du protocole de traitement qui sera finalement
appliqué découlent en grande partie de cette étape prélimi-
naire.”*® Les recommandations présentées dans cet article

MEDECINE GENERALE
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peuvent contribuer a éviter certains biais et favoriser une
communication neutre et accessible au plus grand nombre,
en cohérence avec les niveaux de numératie et de littératie en
santé de chaque patient ainsi que de ses préférences.

Conflit d’intéréts: Marie-Anne Durand a développé Poutil d’aide a la décision
«Option Grid», qui est sous licence aupres de la compagnie EBSCO Health. Elle
est consultante pour EBSCO Health. Les autres auteurs n'ont déclaré aucun
conflit d’intéréts en relation avec cet article.

IMPLICATIONS PRATIQUES

= Lavariabilité des niveaux de littératie en santé et de numératie
des patients demande une grande capacité d’écoute et
d’adaptation de la part des professionnels de santé

m Communiquer les risques cliniques en trois étapes, telles que
celles présentées dans cet article, peut faciliter intégration de
cette pratique de fagon routiniére:

* Etape 1: Décrire Iéquilibre clinique (risques cliniques et
avantages connus) et la nécessité d’en parler ensemble

* Etape 2: Présenter les données disponibles

* Etape 3: Vérifier la compréhension et les interrogations
éventuelles des patients
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