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ans le cadre d'une série d’articles sur la mise en

ceuvre des recommandations des lignes directri-

ces sur les soins de santé préventifs, les 2 pre-
miers articles traitaient de la communication des torts
et des bienfaits et de la prise de décision partagée'?.
Dans ce dernier article, nous avons présenté Jean, un
fumeur de 66 ans qui, lors de sa derniére visite, voulait
se concentrer sur 'arrét du tabagisme. A ce moment-13,
Jean avait été informé de son admissibilité a passer une
tomodensitométrie a faible dose (TDM) du thorax pour
le dépistage du cancer du poumon. Par ailleurs, il n’était
pas prét a s’engager dans ce dépistage. Il revient, main-
tenant qu'il a arrété de fumer depuis 6 mois, pour voir si
le dépistage du cancer du poumon pourrait encore étre
indiqué dans son cas.

Cheminement vers des

décisions partagées et individualisées

Pour aider leurs patients a parcourir un cheminement
menant a la décision la plus appropriée, les cliniciens
doivent comprendre la mesure dans laquelle chaque per-
sonne valorise les bienfaits potentiels d'une interven-
tion (le dépistage, dans le cas présent) et savoir si elle
craint les répercussions imprévisibles ou les préjudices.
Quoique les patients soient rarement au courant de ces
questions, elles sont pourtant essentielles pour en venir
a une décision en matiére de santé qui soit éclairée par
les valeurs. Le présent article donne des suggestions de
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moyens pour susciter la réflexion des patients quant a
leur fagon d’envisager les bienfaits et les préjudices asso-
ciés aux stratégies de dépistage.

Différents types de recommandations
nécessitent différents plans d’action

Les recommandations faibles, parfois appelées recom-
mandations conditionnelles, en faveur ou contre le dépis-
tage, représentent le scénario le plus fréquent auquel
les patients et les cliniciens doivent faire face dans le
contexte du dépistage. Ce classement fait partie inté-
grante du systeme GRADE (Grading of Recommendations
Assessment, Development and Evaluation) utilisé de plus
en plus par les groupes qui produisent des guides de pra-
tique clinique®. Une recommandation faible implique que
méme si la majorité des patients suivraient le plan d'ac-
tion recommandé, beaucoup ne le feraient pas*.

Les recommandations faibles, en faveur ou contre le
dépistage, indiquent qu'il y a un quasi-équilibre entre les
bienfaits et les torts associés a une intervention, mais
que la balance penche toutefois en faveur de l'approche
recommandée. L'ambiguité dans les données de la
recherche - une réalité bien courante — peut aussi se tra-
duire par une recommandation faible, tout comme l'incer-
titude quant aux résultats qui importent le plus au patient.

Dans le contexte de la décision partagée, il est impor-
tant de connaitre la valeur qu’attribuent les patients aux
résultats favorables d'une détection et du traitement

» Comme de nombreuses recommandations en matiére de dépistage mettent en évidence le quasi-équilibre entre les bienfaits
et les désavantages, il est utile de connaitre les valeurs des patients afin de pouvoir comparer entre eux les avantages et les

inconvénients et en venir a une décision optimale.

» Dans le contexte de la prise de décision partagée, les valeurs désignent 'importance qu’accordent les patients aux issues
bénéfiques et défavorables potentielles qui peuvent découler d'une intervention ou d’un test de dépistage. Les préférences des
patients représentent les options de soins de santé qu'ils privilégient.

» Dans les décisions sur le dépistage, la clarification des valeurs est axée sur la détermination du souhait des patients d’avoir
un diagnostic précoce de la maladie, de méme que sur leur compréhension et sur leur aversion a 'égard des risques et des
répercussions des résultats de tests faux positifs et du surdiagnostic.

» La détermination précise des valeurs du patient aide souvent a éclairer leurs options privilégiées, mais elle peut étre difficile pour les

patients qui préférent ne pas participer a la décision.
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précoces du cancer par rapport aux risques de résultats
faux positifs, tels qu'un étiquetage erroné, 'anxiété, le
fardeau des épreuves additionnelles ou les consé-
quences d'un surdiagnostic. On entend par surdiagnos-
tic la détection d'une «anomalie» ou d'un «probleme »
asymptomatique qui, en définitive, ne causerait pas de
symptémes ou le déceés.

Que veut-on dire par valeurs et préférences?
Une valeur est un mot complexe et souvent lourd de
sens, ayant des implications éthiques, culturelles, reli-
gieuses, philosophiques et politiques. Dans le contexte
de la décision partagée relative au dépistage, sa signifi-
cation est plus ciblée et fait référence a la fagon dont les
patients «valorisent» les issues découlant des diverses
options. Les préférences représentent leurs choix privi-
légiés en matiere de soins de santé. Les valeurs peuvent
étre inhérentes a la personne soignée, mais elles
peuvent aussi étre influencées par des normes sociétales
et des attentes familiales. Par exemple, Jean pourrait
étre plus réceptif au dépistage en raison des pressions
exercées par ses enfants ou parce qu'il est témoin de la
situation d'un cousin ou d'un ami récemment diagnosti-
qué d’'un cancer avancé du poumon.

Les valeurs d’'autrui sont difficiles a prévoir et
peuvent étre influencées par l'opinion du clinicien®.
Par ailleurs, la clarification des valeurs peut se révéler
un exercice satisfaisant, non seulement parce qu'elle
assure la meilleure décision possible, mais aussi parce
qu’elle démontre aux patients un intérét véritable a tenir
compte de leurs opinions et de la valeur qu'ils accordent
aux résultats découlant des options de dépistage. Si
une issue défavorable se produisait (p. ex. le dévelop-
pement d'un cancer apres avoir décidé de renoncer au
dépistage), I'approche de la prise de décision partagée
pourrait faciliter la réconciliation de ces événements,
sachant qu'il y a eu des discussions antérieures a propos
de la possibilité d'un tel résultat, au cours desquelles les
valeurs et les préférences éclairées des patients ont été
prises en compte®.

De plus en plus, des groupes qui élaborent des
recommandations dans leurs lignes directrices sur le
dépistage, comme le Groupe d’étude canadien sur les
soins de santé préventifs (GECSSP), se servent aussi des
constatations de revues systématiques de la recherche
pour mieux comprendre les valeurs et les préférences
des patients lorsqu'ils soupésent les bienfaits et les torts
d'une intervention de dépistage en particulier. Parmi
les autres stratégies utilisées par le GECSSP figurent
des enquétes indépendantes (p. ex. groupes témoins de
patients) et des activités de mobilisation. Méme si ces
indications sont utiles, elles représentent les intéréts
collectifs et pourraient ne pas s'appliquer a un patient
en particulier, d'ou l'importance d’'obtenir les points de
vue de la personne elle-méme. Par exemple, 2 fumeurs
de longue date ayant des profils identiques de risque

de cancer du poumon pourraient choisir des fagons de
procéder différentes aprés avoir été informés des risques
et des avantages associés au dépistage par TDM a faible
dose et a la renonciation au dépistage. Cela est attri-
buable au fait que chacune de ces personnes n’'accorde
pas la méme valeur aux résultats découlant de chaque
stratégie et a la probabilité de ces issues (p. ex. 3 per-
sonnes dépistées sur 1000 éviteront le décés par cancer
du poumon, tandis que 35 personnes sur 1000 subissant
un dépistage par TDM a faible dose auront des résultats
faux positifs)’.

Comment connaitre les valeurs

par une clarification des valeurs?

Selon les International Patient Decision Aids
Standards, les clarifications des valeurs sont des straté-
gies congues pour aider les patients a évaluer la nature
souhaitable des options ou les attributs des options dans
un contexte décisionnel précis®.

Au moment d’amorcer une discussion pour clari-
fier les valeurs et les préférences, il importe de préciser
qu'une décision fait 'objet de la conversation et d’'établir
ensuite les objectifs que vise ce dialogue. Il est impro-
bable que des patients bien informés, fortement opi-
nidtres et ayant des préférences claires changent leurs
fortes convictions sur le dépistage. La Figure 1 pré-
sente un algorithme qui décrit la discussion visant a
clarifier les valeurs et les préférences, de méme que les
étapes suivantes. Avant que les cliniciens donnent trop
de détails sur le dépistage, il est important de vérifier la
compréhension des avantages et des inconvénients du
dépistage ainsi que les attentes a cet égard. Par exemple,
avec Jean, vous pourriez demander: « Dites-moi ce que
vous attendez du dépistage du cancer du poumon? » 1l
peut étre utile ensuite de bien évaluer sa compréhen-
sion et ses attentes. Il est a espérer que le patient sera
disposé a recevoir des renseignements concernant la
probabilité des résultats, tant bénéfiques que domma-
geables, associés a chaque décision. Soyez prét a pré-
ciser dans quelle mesure les résultats du dépistage ou
de son omission peuvent étre assez semblables et com-
ment la poursuite de petits bienfaits peut I'emporter
sur les risques souvent plus fréquents, quoique moins
graves, de subir une certaine forme d'inconvénients.
Cela pourrait nécessiter des descriptions détaillées des
risques et des épreuves qui pourraient survenir si le
patient recoit des résultats de dépistage positifs.

Lorsque vous clarifiez les valeurs du patient, vous pou-
vez lui demander d'indiquer quelle est I'importance pour
lui d’obtenir le bienfait ou d'éviter le tort. Par exemple,
dans la situation de Jean, si les résultats de la TDM
étaient négatifs, demandez-lui combien il lui importerait
d’'avoir la «paix d'esprit» de savoir qu'il n'a pas le can-
cer. Cette importance peut étre évaluée sur une échelle
de 0 (sans importance) a 5 (extrémement important).
Demandez aussi a Jean quelle importance revét pour
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Figure 1. Algorithme de la discussion pour clarifier les valeurs,
les préférences et les étapes subséquentes
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lui le fait d’éviter une fausse alerte, comme des résul-
tats de TDM montrant une anomalie, mais que les tests
subséquents, comme une biopsie, révelent qu'il n'y a rien.
Les issues préjudiciables sont souvent minimisées dans
de nombreuses recommandations de lignes directrices,
mais en clarifiant les valeurs et les préférences, il y a lieu
d’inclure le stress émotionnel causé par le fait de savoir
que les résultats du dépistage sont positifs pour une
maladie grave, de méme que les délais spécifiques pour
les tests de confirmation et les prochaines étapes. Les
patients valorisent différemment la paix d'esprit (c'est-a-
dire savoir qu'ils ont des résultats de dépistage négatifs
pour une certaine maladie en particulier), méme si cela
n’élimine pas leur risque de développer ce probléme.

Une autre option est d'utiliser des témoignages pour
aider les patients a comparer leurs valeurs. Par exemple,
dans le cas de Jean, vous pourriez dire: « Etes-vous plus

comme mon peére, qui s'inquiéte du cancer et préfere
passer tous les tests possibles, ou plus comme mon ami
qui ne veut pas étre tracassé par des rendez-vous et des
tests supplémentaires? »

Les aides a la décision destinées aux patients repré-
sentent une troisieme option. Ce matériel imprimé, ces
vidéos et ces programmes interactifs en ligne offrent
au minimum des renseignements sur les options, leurs
bienfaits et leurs inconvénients, et aident les patients
a clarifier leurs valeurs concernant les résultats des dif-
férentes options. Les aides a la décision peuvent servir
a préparer la consultation. Des versions plus concises
des aides a la décision sont congues pour étre utilisées
durant le rendez-vous. Des données probantes tirées
de 105 études incluses dans une revue de Cochrane
démontrent que les aides a la décision destinées aux
patients améliorent les connaissances du patient, sa
compréhension des probabilités de bienfaits et d’in-
convénients, sa participation a la décision et la concor-
dance entre ses valeurs et I'option choisie®. Pour trou-
ver une telle aide a la décision pour une maladie en
particulier, il existe un répertoire international de A a Z.
Le Guide personnel/familial d'aide a la décision
(Ottawa), un outil générique, aide les cliniciens a orien-
ter les patients dans leur décision entourant les aspects
médicaux ou sociaux!!. Une recherche de cancer du pou-
mon dans le répertoire international par ordre alphabé-
tique fera ressortir une aide a la décision de grande qua-
lité sur le dépistage de la maladie produit par I'Agency
for Healthcare Research and Quality!©!2.

Les outils d'application des connaissances du GECSSP
et un éventail grandissant d’'outils bien congus pour la
prise de décision partagée peuvent se révéler précieux
dans l'orientation des discussions visant a clarifier les
valeurs des patients et a déterminer leurs préférences's.

Défis

Méme si la prise de décision partagée est de plus en
plus acceptée comme un élément essentiel des soins
centrés sur le patient, il peut étre difficile de communi-
quer les détails les plus subtils des bienfaits et des pré-
judices a une variété de personnes. Le processus peut
prendre du temps et exiger plus d'une visite; 'exer-
cice peut nécessiter que le patient passe en revue des
outils génériques ou spécifiques de soutien a la déci-
sion, comme ceux mentionnés précédemment, et qu'il
réponde aux questions a la maison. Nous reconnais-
sons aussi que les valeurs ou les préférences de cer-
tains patients peuvent changer avec le temps ou que
ces derniers pourraient préférer simplement que leur
médecin prenne pour eux les décisions concernant le
dépistage. Par ailleurs, 1'exploration des valeurs et des
préférences est essentielle dans la prise de décisions
de toutes sortes, et les données empiriques a 1'appui
de cette approche sont robustes, en particulier pour les
patients désavantagés (p. ex. ceux dont la littératie en
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maticre de santé est faible)'*. On ne sait trop dans quelle
mesure cette approche améliore les résultats pour le
patient ou l'expérience du patient et du professionnel
dans le contexte du dépistage. Un commentaire dans le
présent numéro fournit des réflexions additionnelles sur
le sujet du point de vue des patients (page 13)'5.

De retour a Jean
Apres avoir utilisé le diagramme de 1000 personnes
du GECSSP pour passer en revue ses options et les
résultats du dépistage avec la TDM a faible dose,
Jean est surpris du peu de chances de bienfaits. Il
s'inquiete aussi du temps qu'il lui faudrait consacrer
a l'imagerie en série et de la biopsie qu'il lui faudrait
subir si ses résultats de dépistage étaient positifs,
sans compter les risques de complications. Avec
votre aide, Jean se rend compte qu'il a une attitude
plutdt fataliste envers la vie. Il vous dit: «Si c’est
mon destin d'avoir la maladie avec un grand C, je
ne pense pas pouvoir 1'éviter; si c’est pour arriver,
qu'il en soit ainsi.» Il vous fait aussi remarquer qu’il
se sent bien maintenant et qu'il ne sera pas plus
rassuré et ne dormira pas mieux si les résultats de
la TDM sont normaux. Méme si c’est sa curiosité
a propos du dépistage par la TDM qui I'a amené a
vous consulter, il vous remercie pour les clarifica-
tions et vous dit: «Je pense que je vais m’en passer
cette fois-ci. » %
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