XVI1. Comunicarea riscului

Dupa un capitol (IX) privind exprimarea riscului, voi vorbi acum despre comunicarea lui.
Aceastd tema nu este abordata in cartile de medicind bazata pe dovezi, insd mie mi se pare
potrivita si importanta.

In fond, de ce incercim noi, clinicienii si vedem care este riscul, daci nu pentru a-l face
cunoscut pacientului? Pentru ca, zic eu, de fapt hotararile bazate pe risc si pe posibila reducere
a acestuia trebuie luate in ultimul rand de clinicieni: cei care iau aceste decizii sunt fie
managerii de la nivelul sanatatii publice (liste de medicamente sau tehnici terapeutice gratuite
ori compensate, la fel pentru metodele diagnostice - fie ele screening sau nu, programe
nationale de sanatate in care merita sau nu investit etc.), fie de pacientul insusi, care in functie
de filozofia de viata si valorile proprii, hotaraste cand merita sa cheltuiasca banii lui sau
timpul lui (cozi la medicul de familie pentru o retetd compensata, cozi la farmacii pentru a
mai prinde retete compensate etc.) pentru un medicament sau o tehnica diagnostica, sau cand
efectele benefice merita riscul celor adverse. Iar rolul nostru aici este informarea pacientului.
Bineinteles ca vorbim despre un lucru teribil de dificil: in primul rand, trebuie sa existe studii
care sa evalueze un anumit risc (cu alte cuvinte, trebuie sa avem de unde lua informatiile
respective); in al doilea rand trebuie sa le cdutam, iar odatd gasite, daca validitatea lor nu este
deja evaluata de altii (vezi Capitolul II. Informatia medicald), trebuie s o evaludm noi insine
(conform criteriilor din aceasta carte). Pana aici, desi este dificil si devorator de timp, macat
teoretic tot ar fi trebuit sa pierdem timpul cu asta, pentru a fi noi ingine informati. Dupa care,
in plus, trebuie sa mai petrecem timp pentru a ii explica pacientului respectiv ceea ce stim noi
sau tocmai am aflat cautadnd in literatura — greu, daca ne gandim ca de multe ori nu mai
apucam nici sa-i explicdm la externare cum sa isi ia tratamentul pe care i-1 trecem in reteta,
sau sd ii spunem in ce constd cutare test diagnostic la care il programam! $i totusi, asa ar
trebui sa se petreaca lucrurile!

Dificultatea acestui demers mai vine dintr-o directie: vedem cum, evaluand noi insine riscurile
sau probabilitatile posttest, ne schimbam optica despre medicina si incepem sa gandim in
probabilitdti, dupa ce inainte stiam sigur ca un medicament salveaza (“existd dovezi!”), iar un
test diagnostic, In general, pune sau exclude diagnosticul, iar acum nu putem decat sid ne
mirdm cand vedem cd un pacient al colegei noastre se zbate sa ajunga la un test recomandat
care, oricare ar fi rezultatul, nu va schimba nicicum decizia terapeutica si implicit
prognosticul, iar altul pleacd acasa cu retete indecent de scumpe pentru care face sacrificii
mari (apropo, tocmai a aparut o serie de studii n-of-1 - situate in varful piramidei medicinei
bazate pe dovezi® - care arati cd celecoxibul nu a fost in nici un fel superior paracetamolului
in artroza®).

“Comunicarea riscului inseamna ca si pacientii trebuie sa invete sa traiasca cu nesiguran‘;a”g.
Frumos titlu apdrut intr-un numar al BMJ dedicat comunicarii riscului. Asadar, ne-a fost noua
greu sa Intelegem si sd lucram cu incertitudini si probabilitati, cum 1i va fi pacientului? Va
putea el intelege?

Pacientii sunt revoltati de fiecare data cand le spui ca nu stii ce au. Un prieten de-al meu se
mira cand i-am spus ca nu stiu ce a avut copilul meu, care fusese bolnav cateva zile; cum el se
ocupa de computere, I-am intrebat daca stia de fiecare datd cand nu mergeau cum trebuie ce
au, si mi-a raspuns ca nu. Si desi computerele si masinile sunt facute de om, in timp ce omul
este facut de Dumnezeu, pacientii nu se mird cand mecanicul nu stie ce are masina lor, ci doar
dacd medicul le spune ca nu stie ce au ei!

Este un drept si o datorie a pacientului sa stie ce i se poate intampla si cat poate influenta o
anumitd decizie riscul si prognosticul lui, si trebuie macar sd participe, informat, la luarea
deciziei care il priveste (uneori 1i marcheaza viata); mai mult, acest lucru mai ia de pe umerii
nostri din povara responsabilitafii zilnice.



De altfel, multi pacienti se apropie singuri de acest lucru, in era Internetului. Pe de o parte,
pacientul are alta meserie §i nu este pregatit si nici nu are timpul de a se ocupa de medicina,
dar pe de alta parte el nu trebuie sa se ocupe decat de o singurd boala, a lui, si din acest punct
de vedere uneori un pacient interesat poate ajunge sa cunoasca mai mult despre boala lui decat
un medic — vom fi confruntati din ce in ce mai des cu astfel de “incercari”, carora va trebui sa
le facem fata. Bineinteles, vor fi si pacienti care dimpotriva, vor refuza sa fie informati si sa
participe la actul decizional — nici nu-i de mirare, cu atatea incertitudini — cerindu-i medicului
s hotarasca, dar acest lucru trebuie sa fie decizia pacientului!

In Capitolul IX. Exprimarea riscului am aritat cum, prezentind efectul unei terapii sub forma
reducerii relative a riscului (cum face intotdeauna industria farmaceuticd), acesta pare mult
mai important decat dacd l-am ardta sub forma reducerii absolute a riscului, iar impactul
fiecareia dintre cele doua modalitati de prezentare a riscului a fost diferit atat la medicii care
prescriau terapia, cat si la pacientii care erau potentiali beneficiari (vezi bibliografia
capitolului respectiv). De aici rezulta clar posibilitatea de manipulare a pacientului, fie intr-un
sens, fie 1n celdlalt, ceea ce trebuie 1n primul rand sa evitam!

Pentru a explica riscurile si optiunile asociate afectiunilor medicale avem nevoie de
informatie si de prezentari grafice de buna calitate, care sa fie folosite atat de medici in timpul
consultatiei, cat si de organizatiile care vor sd ia in maini deciziile privind propria sdnatate.
Existd presiuni din multe surse si medii care sfatuiesc indivizii cum sa se lupte pentru
sandtatea lor si sd prevind boala prin diferite stratageme, de la suplimente nutritive si pana la
screening. De multe ori trebuie luate in considerare multiple riscuri asociate mai multor
scurt cat si lung.

Studiile au aratat (doar este o carte de MBD!) cum la consultatiile la care au fost folosite
grafice ajutatoare pentru luarea deciziei (“ajutoarele decizionale” — decision aids), continutul
consultatiei s-a schimbat, concentrandu-se pe acest aspect, iar pacientii au perceput mai bine
deciziile luate* ° (Tabelul XVI.1).

Tabelul XV1.1. Modificarea calitatii deciziilor pacientilor de citre ajutoarele decizionale

e  Auimbunatatit cunostintele pacientilor cu 19 puncte pe o scala de 100 de puncte (CI195% 13 - 24)

e  Au crescut proportia de pacienti cu perceptii realiste asupra sanselor de beneficiu sau efecte adverse cu 40%
(10 - 90%)

e  Au scazut conflictul decizional (nesiguranta) legat de faptul de a se simti neinformati cu 9 puncte din 100 (6
-12)

e Au redus pasivitatea la luarea deciziilor cu 30% (10% - 50%)

e  Auredus indecizia dupa consiliere cu 57% (30% - 70%)

e Au imbunatatit acordul dintre valorile si preferintele pacientului si optiunea sa terapeuticd/diagnostica (trei
studii au masurat acest acord in feluri diferite)

Ajutoarele decizionale sunt foi de hartie sau brosuri in care pacientilor li se descriu, in cuvinte
si grafic, beneficiile si riscurile unui anumit test diagnostic si mai ales tratament. Descrierile
in cuvinte nu sunt simpliste de loc, iar daca in tarile civilizate se pune baza pe inteligenta
pacientului, de ce n-am face si noi acest lucru (de multe ori, in practica noastra medicala,
avem surprize placute din acest punct de vedere — ca si surprize neplacute, de altfel!). Pentru
cei interesati, exemple de astfel de ajutoare decizionale pentru pacientii canadieni pot fi gasite
la www.ohri.ca/decisionaid.

Normal, pacientii care au beneficiat de o descriere clard a unui anume risc au avut perceptii
diferite: in timp ce unii considerau riscul acceptabil, altii nu — ceea ce nu demonstreaza
altceva decat ce am spus mai inainte, si anume cd fiecarui pacient trebuie sd 1 se comunice
riscul, pentru ca sa poatd lua o hotdrare in cunostintd de cauza, fiindca noi nu avem de unde sa
stim care este viziunea lui.




Cunoasterea si intelegerea frecventei unui eveniment in populatie nu aduce nici o certitudine
pentru individ, ci doar o orientare care poate fi folositd in functie de preferintele,
circumstantele si valorile sale. Pentru pacient, frica distruge echilibrul dintre comportamentul
rational si cel irational, iar asumarea responsabilitatii deciziilor privind propria ingrijire nu
este deloc usoard, dar poate beneficia de ajutorul unui medic sensibil si cu aptitudini in acest
Sens.

Deciziile pot fi considerate “eficiente” sau “influentate de preferinte” (Wennberg JE et al,
citat deG). Primele sunt usor de luat atat de pacient cat si de medic, deoarece au ca fundament
dovezi clare, iar raportul risc/beneficiu este ridicat. Deciziile sunt greu de luat si sunt
“influentate de preferinte” fie cand nu existd dovezi clare asupra raportului risc/beneficiu, fie
cand raportul este cunoscut, dar este influentat de valorile pacientului.

Pentru a ghida medicii si pacientii sa identifice care decizii au raspunsuri clare si care mai
putin clare, optiunile sunt clasificate acum nu numai conform puterii dovezii stiintifice, ci si
prin prisma marimii raportului risc/beneficiu (in Tabelul XVI.2 vedem clasificarile lui
Chalmers’ si ale US Preventive Task Force®).

Tabelul XVI1.2. Scheme pentru clasificarea optiunilor medicale in functie de puterea dovezii stiintifice si
marimea raportului beneficiu/risc

Schema lui Chalmers din Clinical evidence’

Benefic — Dovezi clare din RCT-uri; probabilitatea reactiilor adverse este mica in comparatie cu
beneficiile.

Pare a aduce beneficiu — Mai putin dovedit ca in treapta superioara

Compromis intre beneficiu si risc — Medicii si pacientii trebuie sa cantdreasca efectele benefice si cele
adverse adaptat la circumstantele si prioritatile individuale.

Eficacitate necunoscuta — Date insuficiente
Nu pare a avea beneficiu — Dovezi mai slabe decat pentru nivelul “pare a aduce beneficiu”

Pare a fi ineficient sau nociv — Dovezi clare de nocivitate a interventiei

Ghidurile US Preventive Task Force® (gradele de recomandare — vezi si Capitolul VI)

A—Recomandat cu tarie (dovezi de bund calitate; beneficiul substantial mai mare decat efectele
adverse)

B—Recomandare in favoarea utilizarii de rutind (dovezi rezonabile; beneficiu moderat)

C—decizie dificila, nu existd recomandare nici pro, nici contra utilizarii de rutind (dovezi bune sau
rezonabile; marimea beneficiului micd, sau sensibila la valorile pacientului)

I—Dovezi insuficiente pentru o recomandare pro sau contra utilizarii de rutind (dovezi de calitate
slaba)

D—Recomandare impotriva utilizarii de rutind (dovezi bune sau rezonabile; diferenta dintre beneficiu
sl risc zero sau negativa)

Pentru deciziile eficiente, sfatul este mai usor de dat, este direct si clar si ia mai putin timp. In
cazurile deciziilor “influentate de preferin{e”, nici nu este recomandat a se da vreun sfat,
deoarece nu existd alegere bund sau proasta’.
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Exprimarile calitative ale probabilitatii, cum ar fi “putin probabil”, “uneori”, “risc inalt” sunt
folosite totdeauna in medicina clinicd pentru a descrie riscul. Problema cu acestea este ca
interpretarea lor variazd mult de la un individ la altul. Chiar mie mi s-a intamplat — cand
auzeam de hipertensiune cu risc foarte Tnalt, marturisesc ca ma gandeam la un risc la zece ani
cu mult mai inalt decét cel care am aflat ca este de fapt. Asadar, si pacientului trebuie sa-i
dam, atunci cand ii comunicam riscul, valoarea exactd a acestuia, pentru ca el s hotarasca
singur dacd este destul de inalt sau nu, ori daca tratamentul il scade destul de mult pentru a



merita efectele adverse, banii dati, efortul si timpul de a alerga dupa reteta compensata, apoi
pe la farmacii, apoi de a lua medicamentele de cateva ori pe zi sau poate considera ca este mai
bine sa slabeasca sau sa faca miscare, ori sa se lase de fumat!

Figura XV1.1. Riscul cardiovascular rezultat din studiul populatiei din Framingham (calculat cu InfoRetriever®).
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Mai jos avem trei exemple cu o diagrama ce poate fi folositd pentru a reprezenta efectul unui
tratament (ele sunt utile si sd le aratdm unor colegi care prescriu prea des unele
medicamente...). Acestea se referd la studiile VIGOR (naproxen comparat cu rofecoxib),
ASCOT-BPLA™M (combinatia amlodipind+prindopril comparatd cu combinatia atenolol+
diuretic tiazidic) si EUROPA™ (perindopril comparat cu placebo la pacienti cu coronaropatie
fard HTA sau insuficienta cardiacd)

Pacientii cu verde sunt cei care, indiferent de tratament, nu sufera efectul de studiat; cei cu
rosu sunt pacientii care, indiferent de tratament, vor suferi efectul; iar cei cu albastru sunt
pacientii care sunt salvati de la efectul urmarit de cétre tratamentul respectiv.

Figura XVI1.2. Model de ajutor decizional: reducerea riscului de complicatii ale ulcerului (singerare, perforatie,
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stenoz) de citre tratamentul cu rofecoxib fatd de cel cu naproxen (studiul VIGOR™).

Pacientii cu albastru sunt aceia care vor fi salvati de la o complicatie a ulcerului daca le dam rofecoxib in loc de
naproxen. Nu am figurat aici si riscul de infarct miocardic. Coxibii sunt de cateva sute de ori mai scumpi decat
antiinflamatoarele obignuite. Se vede foarte bine cum, la 1000 de pacienti care iau rofecoxib in loc de naproxen,
sunt salvati de la o complicatie a ulcerului gastro-duodenal 8, deci RAR=0,8%, iar NNT=125.

Figura XVI1.3. Model de ajutor decizional: reducerea riscului de deces cardiovascular de catre tratamentul cu
combinatia perindopril+amlodipina fata de combinatia atenolol+diuretic tiazidic la pacientii hipertensivi (studiul
ASCOT-BPLA™),
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Pacientii cu albastru sunt cei care vor fi salvati de la deces daca le ddm combinatia perindopril+amlodipina in loc
de atenolol+diuretic tiazidic. Se vede foarte bine cum, la 1000 de pacienti care iau primul tratament in loc de cel
de-al doilea, sunt salvati de la deces cardiovascular 8, deci RAR=0,8%, iar NNT=125.
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Figura VI1.4. Model de ajutor decizional: reducerea riscului de eveniment cardiovascular (efect compozit:
mortalitate cardiovasculara + infarct miocardic acut + stop cardiac resuscitat) de cétre tratamentul cu perindopril
la pacientii cu coronaropatie si fara hipertensiune sau insuficient cardiaca (studiul EUROPA™).

Pacientii cu albastru sunt cai care vor fi salvati de la efectul compozit de catre tratamentul cu perindopril. Acesta

este numai un exemplu, probabil ca pe pacient il intereseazd mai degraba riscul de mortalitate in general, fiindu-i
indiferent dacd moare de inima sau de alta cauza — in acest caz, vom avea si mai putine buline albastre (in studiu,
pe mortalitatea totald sau cardiovasculara nu s-a atins semnificatia statistica).
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