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RESUME

Le but de I’étude consiste & évaluer auprés de femmes francophones I’efficacité
d’un support d’aide a la décision sur la qualité de la prise de décision en regard de

I’hormonothérapie substitutive.

Une expérimentation avec un devis avant-aprés avec groupe unique a été mence
aupreés de 40 femmes dgées de 47 a 64 ans. Les variables a I’étude ont été mesurées a
I’aide des questionnaires et des échelles de mesures portant sur: 1) les connaissances ; 2)
les attentes; 3) les valeurs; et 4) le niveau de conflit décisionnel en regard des bénéfices

et des risques de I’hormonothérapie substitutive.

Les résultats de cette étude révelent une amélioration significative ( p < 0,05) des
connaissances et une amélioration des attentes réalistes de la femme par rapport aux
risques et aux bénéfices de I’hormonothérapie, aprés I'utilisation du support d'aide a la
décision. Quant aux valeurs, les résultats révélent une meilleure cohérence des valeurs de
la femme par rapport 3 I’hormonothérapie aprés ’intervention. Enfin, les résultats
démontrent, en général, une diminution significative du niveau de conflit décisionnel. Les
femmes se sentent plus informées, supportées et ont la perception qu’elles ont pris une

décision efficace.

Les résultats de cette étude suggérent que I'utilisation d’un support d’aide a la
décision chez les femmes ménopausées contribue 4 ’amélioration de la qualité de la prise

de décision par rapport 4 ’hormonothérapie substitutive. Cette étude doit étre considérée



iii
tomme un projet pilote, lequel devra étre suivi d’une étude auprés d’un plus grand

échantillon afin d’examiner la généralisation possible des résultats a 1’ensemble de la

population féminine francophone.
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CHAPITRE 1
INTRODUCTION

Enoncé du probléme

L’adoption de I’hormonothérapie chez la femme post-ménopausée est de plus en
plus au cceur des débats sur la santé des femmes. Un peu plus d’un million de femmes
québécoises et prés de quatre millions de femmes canadiennes sont & I’dge de la
ménopause. On estime que pres des deux tiers des femmes péri ou post-ménopausées se
plaignent de symptomes liés a la ménopause, et qu’a plus long terme la carence
estrogénique induite par le déclin de la fonction ovarienne augmente le risque
d’ostéoporose et de maladies cardio-vasculaires. Or, de plus en plus d’études suggerent
que I’hormonothérapie substitutive contribue a prévenir ces pathologies et contrle
certains symptdmes. Bien que I’hypothése d’une augmentation du risque de cancer du
sein associé i la prise d’hormones soit suggérée, 1’évidence a ce jour demeure
controversée. Devant les controverses médicales entourant la prise d’hormones, bon
nombre de femmes hésitent encore a accepter I’hormonothérapie substitutive. Le manque
de recherches place les femmes dans une situation a la fois complexe et ambigué ou elles
doivent prendre une décision comportant a la fois des bénéfices et des risques pour leur

santé.

L 'American College of Physicians (1992) et la Société des obstétriciens et
gynécologues du Canada (Canadian Menopause Consensus Conference, 1994)

recommandent que toutes les femmes post-ménopausées prennent en délibéré les



bénéfices et les risques de I’hormonothérapie substitutive compte tenu des effets
protecteurs qu’elles peuvent en tirer en fonction de leur profil de risque personnel. Le
groupe d’étude canadien sur |’examen médical périodique (Feig,1994) favorise également
la prise en délibération des risques et des bénéfices d’une hormonothérapie substitutive
chez toutes les femmes périménopausées. Plus récemment, le Conseil consultatif de
pharmacologie (1996) recommandait, aussi, que cette thérapeutique soit proposée a toutes
les femmes en tenant compte de leurs préférences et de leur profil de risque. Enfin,
d’autres organismes, tels que la Science Advisery Board of the Osteoporosis Society of
Canada, 1a Fondation des maladies du cceur et le National Women's Health Network
emboitent le pas et recommandent eux aussi que chaque femme ait la possibilité de

considérer I’HTS selon sa condition personnelle.

Bien que ces organismes suggérent que les femmes prennent en compte
I'utilisation d’une hormonothérapie substitutive, il existe néanmoins un fossé entre ces
recommandations et le taux actuel d’utilisation d’hormones. Selon une enquéte de la
North American Menopause Society, seulement 20% des femmes nord-américaines
ménopausées prennent une hormonothérapie substitutive pendant plus de trois ans et 40%
de celles qui ont regu une ordonnance d’cestrogénes ne font pas remplir leur deuxiéme

prescription.

A ce jour, trés peu d’études ont examiné la prise de décision chez les femmes face
a ’hormonothérapie et les raisons associées a son faible taux d’utilisation. Toutefois, le

phénomeéne de non-observance a long terme s’explique, selon certains auteurs (Cauley et



coll., 1990; Schoen Lemaire et Lenz, 1995; Utian et Judd 1987), par un ensemble de
facteurs liés 4 la prise de décision, contribuant a créer & divers degrés une incertitude chez
la femme face a l'utilisation prolongée de I’hormonothérapie. Parmi ces facteurs, se
retrouvent le manque de connaissances relatives aux effets physiologiques de la
ménopause, aux bénéfices et aux risques de I’hormonothérapie de substitution. D’autres
motifs, tels que la peur d’assumer les risques potentiels reliés 4 la prise d’hormones, dont
le cancer, I’indisposition a tolérer ses effets secondaires, I'attitude négative envers la
médication de fagon générale et I’ambivalence engendrée par les controverses médicales

sur le sujet peuvent mener a I’inaction.

1l ne fait aucun doute que la femme a besoin d’aide pour prendre une décision
dont les conséquences pourraient avoir un effet sur sa santé et sa qualité de vie. Pourtant,
peu d’interventions de soutien ou programmes d’information accessibles aux femmes
existent, a I’heure actuelle, pour les aider 4 prendre une décision éclairée et informée sur
la prise d’hormones. Cette décision est laissée, plus souvent qu’autrement, au choix du

meédecin.

La prise de décision est un processus complexe et délibéré et ce, méme en matiére
de santé. Autrefois, les femmes adhéraient plus ou moins passivement aux directives
meédicales sans toujours en saisir la pertinence ou la justification. Aujourd’hui, méme si
cette tendance persiste chez certaines, les femmes jouent en général un rle plus actif au
plan de la prise de décision relative & leur santé. Selon Mansfield et Voda (1997), la

plupart des femmes se disent intéressées aux aspects de leur santé. Toutefois, elles ne



sont pas toujours satisfaites des échanges qu’elles ont avec leur médecin au sujet de la
ménopause. Elles reprochent le manque d’information pour saisir les enjeux de I’'HTS.
Méme si les connaissances actuelles ne fournissent pas toutes les réponses, les femmes
veulent avoir de P’information sur la ménopause et les options thérapeutiques qui

s’offrent a elles, pour pouvoir ensuite faire un choix informé.

Les connaissances, les attentes et les valeurs de l'individu jouent un rdle
prépondérant au plan de la prise de décision et de son efficacité en matiére de santé.
O’Connor fait ressortir, dans son modéle Consumer Health Decision Model (C.H.D.M)
(O’Connor et coll, 1998), ’existence d’un lien entre les attentes et les valeurs de
I'individu et la prise de décision par rapport a I'une ou I’autre des alternatives d’une
décision. Les attentes référent ici a la perception de I’individu quant a la probabilité des
conséquences de chacune des alternatives d’une décision. Les valeurs signifient la
perception du désir qu’a I’individu par rapport aux conséquences de ces alternatives.
Dans certaines situations, les décisions en matiére de santé sont souvent chargées
d’émotion et de valeur, et par conséquent elles ne peuvent étre jugées bonnes ou
mauvaises. L’individu est alors confronté a des décisions difficiles, qui comportent un
certain degré de conflit décisionnel engendré par deux alternatives opposées et
insatisfaisantes. L’individu se retrouve devant une décision conflictuelle dont aucun
choix n’arrive a satisfaire ses objectifs compte tenu des conséquences indésirables

affectant la qualité d’efficacité de la prise de décision.



Le modéle C.H.D.M soutient qu’une décision efficace permet non seulement de
réduire le conflit décisionnel ou I’incertitude quant au cours d’une action a entreprendre,
mais ameéne également I’individu a faire un choix éclairé et cohérent selon ses valeurs
personnelles, et a agir selon les ressources a sa disposition. L’efficacité de la décision,
selon le modéle, repose sur les cinq indicateurs spécifiques suivants : (1) la diminution
du conflit décisionnel, (2) I’amélioration de la compréhension des options, des risques et
des bénéfices, (3) la présence d’attentes réalistes envers les conséquences, (4) la
congruence entre les valeurs et la décision, et (5) I’amélioration de la capacité de

I’individu a prendre la décision (O’Connor,1993).

Les approches préconisées pour aider la personne a prendre une décision éclairée
s’inspirent de plusieurs perspectives qui vont de la consultation non structurée a
I'utilisation d’un support d’aide a la décision. Le support d’aide a la décision fournit,
grice a une approche structurée et organisée, de I’information sur les options, les risques
et les bénéfices d’une thérapeutique en tenant compte du profil clinique de chaque
personne. Le défi qui se pose a I’heure actuelle pour la femme est de choisir une option
en regard de I’HTS susceptible de répondre a ses besoins et a ses attentes. A cette fin, elle
doit étre en mesure de prendre une décision éclairée basée sur les meilleures données
possibles, concernant les bénéfices et les risques. La qualité de sa décision se fait par la
prise en compte de «sa réalité », c’est-a-dire de ses connaissances, ses valeurs, ses
attentes et son conflit décisionnel face aux éléments de conséquence de

I’hormonothérapie substitutive.



La compréhension des modifications physiologiques qui se produisent & la
ménopause et les mesures préventives associées est une des clés d’une stratégie efficace
en matiére de prévention de la maladie chez les femmes ménopausées. Les infirmiéres,
qui conseillent les femmes au plan de I’hormonothérapie substitutive, doivent étre en
mesure de leur fournir une aide précieuse en leur donnant I'information pertinente et en
les aidant a évaluer les bénéfices et les risques d’une hormonothérapie prolongée en
fonction de leurs antécédents personnels et leur condition physique actuelle. Ce faisant,
les retombées pour ces femmes portent sur un choix éclairé, cohérent en accord avec

leurs attentes et leurs valeurs personnelles.

A ce jour, trés peu d’études ont examiné la prise de décision des femmes face a
I’hormonothérapie a I’exception de I'étude effectuée par O’Connor et coll (1998) aupres
de femmes anglophones. Aucune étude n’a été entreprise auprés de femmes
francophones. Dans ce contexte, la traduction et I’adaptation francaise d’un support
d’aide a la décision et des instruments de mesure en regard de I’hormonothérapie
substitutive permettraient a la fois de vérifier auprés de femmes francophones Iutilité et
I’efficacité d’une telle démarche dans I’auto-évaluation des risques et des bénéfices de

I’HTS avant de prendre une décision.



But de I’étude
Evaluer auprés de femmes francophones un support d’aide  la décision adapté en langue

frangaise, en regard de I’hormonothérapie substitutive.

Objectifs
1. Traduire et adapter en langue frangaise un support d’aide a la décision en regard de

I’hormonothérapie substitutive.

2. Vérifier auprés d’un groupe de femmes francophones I’efficacité d’un support d’aide
4 la décision sur les connaissances, les attentes, les valeurs et le conflit décisionnel en

regard de ’hormonothérapie substitutive.

3. Vérifier I’acceptabilité du support d’aide a la décision en termes de satisfaction de la

femme ménopausée.



CHAPITRE 2

RECENSION DES ECRITS

Ce chapitre présente une description de 1’état des connaissances actuelles sur les themes
se rapportant i la ménopause, a I’hormonothérapie substitutive, 3 ses bénéfices et ses
risques; le chapitre se termine par la description du modéle de prise de décision C.H.D.M

suivi de la formulation d’hypothéses.

La ménopause
La ménopause est un événement naturel chez la femme. Bien que le mécanisme
exact d’une ménopause dite « normale » n’ait pas encore été élucidé, ce processus
physiologique du vieillissement corporel se manifeste par une diminution voire un arrét

du fonctionnement ovarien (Santé Canada, 1995).

Le processus de la ménopause comporte plusieurs phases qui se recoupent, soit
celles de la périménopause, de la ménopause proprement dite, et de la postménopause. La
phase périménopausique débute quelques années avant la ménopause et se termine,
théoriquement, un an aprés I’arrét définitif des menstruations (Lorrain et coll., 1995;
Santé Canada 1995). Cette période détermine la transition naturelle et inévitable d’un état
de reproduction a un état de non-reproduction (O’Leary Cobb, 1995) et s’accompagne de
multiples conditions symptomatiques dont le degré de réaction varie d’une femme a
1’autre (Lobo, 1994). La ménopause survient, de fagon générale, vers I’age de 51 ans, et
se termine aprés 12 mois d’aménorrhée (Lorrain et coll.,1995). Speroff et coll. (1994)

décrivent ce processus physiologique, comme étant la cessation permanente des



menstruations, suite a I’arrét de ’activité ovarienne. Cette période est suivie par la
postménopause qui débute immédiatement aprés la ménopause, soit un an aprés la fin

des menstruations.

Le phénoméne de la ménopause prend de plus en plus d’importance dans notre
société qui vieillit. Au Canada, approximativement 4 millions de femmes sont
périménopausées ou postménopausées. Sachant que 1’espérance de vie chez les femmes
ne cesse d’augmenter pour atteindre maintenant plus de 80 ans et que la ménopause
apparait vers 1’age de 51 ans (Canadian Menopause Consensus Conference, 1994), on
peut présumer que la durée postménopausique serait équivalente a la période de
reproduction, soit la période allant de I'apparition des régles a celle de la ménopause
correspondant ainsi au tiers de la vie d’une femme (Santé Canada, 1995; Canadian

Menopause Consensus Conference, 1994).

La ménopause se caractérise par des faibles concentrations d’oestrogénes qui sont
souvent la cause de certains symptomes comme les bouffées de chaleur qui sont en
général le symptdme le plus précoce de la ménopause. Environ 58 4 93% des femmes en
péri-ménopause en souffrent, leur fréquence et leur intensité varient d’une femme a
I’autre (Conseil consultatif de pharmacologie, 1996). D’autres symptomes sont une
perturbation dans le cycle du sommeil, une fragilité émotive, un manque de
concentration, une atrophie uro-génitale, la sécheresse vaginale, des troubles de la vessie,
un prolapsus de l'utérus et des structures périnéales et I'apparition de rides plus

accentuées. A longue échéance, cette carence hormonale peut se traduire par de
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1'ostéoporose (Nilas et coll., 1987; Richelson et coll., 1984) et par des troubles cardio-

vasculaires (Kannel et coll, 1976; Stampher et Colditz., 1991).

L’hormonothérapie substitutive (HTS)

L’hormonothérapie substitutive regoit depuis les deux derniéres décennies une
attention considérable de la part de la communauté médicale et pharmacologique. Cette
thérapeutique hormonale offre un soulagement des signes et symptomes de I'insuffisance
ovarienne pouvant étre fort désagréables pour certaines femmes. En cela, elle améliore
substantiellement la qualité de vie de la femme et peut prévenir du méme coup certaines
maladies ou affections, dont I’ostéoporose et les maladies cardiovasculaires (Canadian
Menopause Consensus Conference, 1994) dans la mesure ou I’exposition a long terme

aux hormones ne comporte pas de risques majeurs.

L’oestrogénothérapie a connu ses débuts vers les années 1960 et une montée
vertigineuse jusqu’au milieu des années 1970 comme régime thérapeutique des
symptomes associés & la ménopause, jusqu’au moment ou des études ont rapporté une
recrudescence du cancer de ’endométre chez les femmes prenant seulement des
oestrogénes (Cauley et coll.,1990). Ce lien entre la prise d’cestrogénes et I’incidence du
cancer de I’endométre entraina un déclin considérable du nombre d’ordonnances
d’@strogénes (Rothert et coll, 1990). Toutefois, depuis 1980, plusieurs études
(Gambrell, 1986, 1987; Thom et coll., 1989) effectuées aux Ftats-Unis et en Angleterre

ont montré une diminution significative du risque de cancer de I’endométre en associant
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un progestatif a la thérapeutique (Gambrell, 1994). Depuis, on assiste & une reprise de

I'utilisation de I’hormonothérapie (Cauley et coll.,1990).

Deux catégories principales d’HTS sont maintenant disponibles aux femmes. I
s’agit de I'oestrogénothérapie simple et I’oestrogénothérapie combinée avec progestatif.
Le choix d’une catégorie particuliére d’hormonothérapie dépend des besoins individuels

et de la condition clinique de chaque femme.

Au Canada, seule une minorit¢ de femme opte pour I’hormonothérapie
substitutive ainsi 11 & 15% des femmes prennent des hormones. Ces faibles taux
semblent liés a plusieurs facteurs dont ceux évoqués antérieurement par Utian et Judd
(1987) et Cauley (1990), et aux faits que la plupart des femmes ne demandent pas de
traitement oestrogénique ou simplement que leur médecin ne les considérent pas comme
des candidates a I'HTS (Walsh et coll.,1997). Une enquéte sur la santé des femmes
menée au Massachusetts, auprés de 2,500 femmes postménopausées, a montré que parmi
celles qui recevaient I’'HTS pour la premiére fois, 20% d’entre elles cessaient le
traitement dans les neuf premiers mois, 10% le suivaient de fagon intermittente, et 20 a
30% n’avaient pas fait remplir leurs prescriptions, doutant de la sécurité du traitement
(Ravnikar, 1987). En dépit des effets bénéfiques que constitue I'HTS chez la femme
ménopausée, les faibles taux de mise en route et d’observance au traitement indiquent
que I’observance de I’HTS semble étre le probléme majeur en postménopause (Jamieson
et Reid 1995). Les effets bénéfiques de 1’hormonothérapie substitutive dont certains se

manifesteront peut-étre 20 ans plus tard sont souvent ignorés aux dépens des risques et
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des inconvénients d’un tel traitement, d’ou I'importance pour la femme de soupeser les

risques et les bénéfices associés a la prise d’hormones.

Les effets bénéfiques de I’hormonothérapie substitutive

L’hormonothérapie substitutive est fortement soutenue par les autorités médicales
en terme de prévention de ’ostéoporose et des maladies cardiovasculaires. L’avénement
de la ménopause et la cessation de production d’cestrogénes semblent étre intimement liés
a une hausse de I’incidence d’ostéoporose (Ettinger, 1987,1988; Lindsay et coll.,1984;
Lindsay et coll., 1993; Christiansen, 1993) ainsi que des maladies cardiovasculaires

(Kannel et coll,.1976).

L’association de I’ostéoporose et de la ménopause remonte a 1940, alors que
Fuller Albright a établi le lien entre les changements hormonaux de la ménopause et une
perte osseuse chez la femme (Prior et coll,,1995). Des études subséquentes (Lindsay et
coll., 1978; Lindsay et coll.,1984) ont par ailleurs démontré qu’une déficience en
cestrogénes pouvait étre une cause de 1’ostéoporose. A la ménopause, la perte osseuse
s’accélére pendant une période de cinq 4 sept ans pour ensuite se poursuivre a un taux
régulier de I'ordre de 1% par année. C’est plus de 30% de la masse osseuse qui sera
perdue 4 80 ans. Les résultats nets des modifications biologiques sur la formation des os
chez la femme aprés 50 ans se traduisent par une diminution de la résistance aux
traumatismes et un accroissement des risques de fractures (Melton, 1995). Ce phénoméne
biologique expose davantage la femme postménopausée aux risques de fractures

vertébrales ou de la hanche. Les fractures de la hanche associées a I’ostéoporose peuvent
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étre mortelles ou entrainer une morbidité importante. Paiement et coll. (1993) rapportent
que 12 2 20% des femmes victimes d’une fracture de la hanche décédent dans la premiére
année suivant le traumatisme, 20 % des femmes qui survivent a la fracture nécessitent des
soins de longues durée. Seules, la moitié des personnes souffrant de fracture de la hanche
retourne a leur style de vie antérieure. Ces traumatismes entrainent, non seulement des
colits sociaux importants, mais également de la douleur physique, de la souffrance
morale, une diminution de la qualité de vie et une perte importante d’autonomie (Melton,

1988).

A I’heure actuelle, ’hormonothérapie substitutive constitue sans contredit un
choix qui permet de prévenir ou d’enrayer la raréfaction osseuse postménopausique
(Conseil consultatif de pharmacologie,1996). Avec 1’hormonothérapie dés la ménopause,
les femmes perdent moins de 2% de leur masse osseuse/année. Méme débutée plus tard
(aprés 60 ans), les oestrogénes entrainent une augmentation de la densité osseuse jusqu’a
8%. Cette thérapeutique a non seulement des répercussions positives sur le
fonctionnement physiologique, mais également sur le systéeme social en terme de coiits, a
la fois du point de vue financier que du point de vue humanitaire. Paiement et coll. (1993)
estiment 4 400 millions de dollars par année le coit relié aux fractures du fémur de tous
les canadiens, sans compter les coiits engendrés par les soins long terme. L’importance
des bénéfices de 1’hormonothérapie face a la prévention de I’ostéoporose mérite une
attention particuliére en terme d’impact majeur sur le plan de la santé des femmes. Les
bénéfices ne se limitent pas seulement au plan de la structure osseuse mais s’étendent

également au systéme cardiovasculaire.
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Les maladies cardiovasculaires sont les principales causes de déceés chez les
femmes comme chez les hommes au Canada (Lalonde,1995). Des études
épidémiologiques montrent toutefois que la maladie cardiovasculaire affecte la femme
environ 10 ans plus tard que I’homme (Bush, 1990; Lemer et Kannell.,1986). En 1990, le
taux de mortalité associé a la maladie cardiovasculaire chez la femme canadienne
représentait 41% des décés (Heart and Stroke Fondation of Canada, 1993). Les
principaux facteurs associés aux risques de maladies cardiovasculaires chez ’homme et
la femme se ressemblent, notamment en ce qui a trait a I’dge, aux antécédents familiaux,
a l'usage du tabac, a I'hypertension, a I’hyperlipémie, au diabéte, a I’obésité, a la
sédentarité, et a certains facteurs psychosociaux (Canadian Menopause Consensus
Conference,1994). Toutefois, le facteur de risque unique a la femme survient aprés la
ménopause, soit la déficience oestrogénique (Canadian Menopause Consensus

Conference, 1994).

L’effet cardio-protecteur associé a I’hormonothérapie est de plus en plus connu.
I1 découle principalement d’une modification favorable du profil lipidique se manifestant
par une réduction des lipoprotéines LDL et une élévation des lipoprotéines HDL
(Stampfer et Gordstein, 1994). Cette amélioration du profil lipidique pourrait expliquer
en partie la baisse substantielle du risque associé a la maladie cardiovasculaire. D’autres
effets favorables de la thérapie hormonale sur les maladies cardio-vasculaires sont, entre
autres, une amélioration de la tolérance au glucose (Nabulsi et coll., 1993) et une baisse
de la tension artérielle (Hassenger, 1988; Lindheim et coll., 1992, Nabulsi et coll., 1993).

11 faut toutefois interpréter avec prudence les données épidémiologiques disponibles, car



15

I’évidence demeure controversée. Des études d’observation (Grostein et coll.,, 1996;
Grostein et coll, 1997, Stampfer et Golditz, 1991) ont rapporté une réduction
statistiquement significative de I’incidence et de la mortalité par maladies coronariennes
associées a la prise d’oestrogénes chez la femme de I’ordre de 40 & 50%, démontrant de
nouveau l’effet bénéfique de ’hormonothérapie a long terme sur la diminution des

risques cardiovasculaires.

En dépit du nombre d’études effectuées sur I’hormonothérapie de substitution,
aucune étude randomisée permet, a ce stade-ci, de préciser ses effets directs sur les
risques associés aux maladies cardiovasculaires. Toutefois, ’étude PEPI (Writing group
for the PEPI trial, 1995) a évalué les effets de différents traitements hormonaux sur les
facteurs de risques de maladies cardio-vasculaires. Les résultats confirment 1’effet
protecteur des oestrogénes contre les facteurs de risques des maladies cardio-vasculaires
au plan du profil lipidique et de la fibrinogéne. Toutefois, le Canadian Menopause
Consensus Conference (1994) croit que les données scientifiques actuelles montrent une
tendance suffisamment importante en faveur des effets cardio-protecteurs pour considérer

les bénéfices de I’hormonothérapie par rapport aux risques secondaires.

A I’heure actuelle, il existe deux grandes études randomisées en cours aux Ftats-
Unis visant a évaluer les bienfaits et les risques de I’hormonothérapie. Il s’agit de 1’étude
Heart and Estrogen/ Progestin Replacement; cette étude longitudinale qui se terminera
en 1998, observe au cours de cette période une cohorte de femmes postménopausées

ayant des problémes cardiaques athésclérotiques connus (Canadian Menopause
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Consensus Conference, 1994). Une autre étude en cours depuis 1993, le Women 's Health
Initiative, dont la durée sera de 11 ans, porte sur I'utilisation de 1’oestrogénothérapie
simple ou combinée, auprés d’une population générale de 50,000 femmes
postménopausées (Canadian Menopause Consensus Conference, 1994). Les résultats de
ces études devraient permettre de clarifier les enjeux de I’hormonothérapie de

substitution face aux risques et aux bénéfices engendrés par cette thérapeutique.

Les risques de ’hormonothérapie substitutive

L’ hormonothérapie substitutive, en plus de soulager les manifestations liées a la
carence oestrogénique endogéne, prévient I’ostéoporose et entraine une baisse de
morbidité et de mortalité attribuables aux maladies cardiovasculaires tout en comportant
peu d’effets secondaires. Toutefois, ce régime thérapeutique n’est pas sans risques
lorsqu’il est utilisé sur une longue période. Ces risques sont le cancer de ’endometre et le

cancer du sein.

Depuis plus d’un demi-siécle, le cancer de I’endométre a été associé aux
oestrogénes (Ferenczy,1995). Dans les années 1970, son incidence a augmenté
considérablement, parallélement 4 I'utilisation accrue des cestrogénes exogénes pour
devenir la tumeur maligne du tractus génital féminin la plus fréquente parmi les Nord-
Américaines (Weiss et coll.,1976). Cette hausse considérable du cancer de I’endometre a
entrainé une myriade d’études pour soutenir le lien entre la prise d’cestrogénes et
’incidence du cancer de 1’endométre. Au cours des diverses études, ’augmentation du

risque pouvait varier de 2 a 25 fois chez les utilisatrices d’cestrogénes simples (Grady et
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coll, 1992). Apres une analyse rétrospective des données de 21 études, Parazini et coll.,
(1991) concluent que I’hormonothérapie substitutive a base d’cestrogénes simples
augmente les risques du cancer de I’endomeétre chez les femmes ménopausées. Ce risque
semble lié a la fois a la dose et a la durée d’utilisation. Plus la durée et la dose sont

¢levées, plus le risque devient important (Schapiro et coll. .,1985).

Des études subséquentes (Gambrell, 1986; Thom et coll., 1989) ont toutefois
démontré que le meilleur moyen de prévenir le cancer de I’endomeétre chez les femmes
ménopauseées traitées a I’oestrogénothérapie est d’associer I’administration de progestatif
au régime thérapeutique. Théoriquement, la progestérone agit comme un agent anti-
oestrogénique dans I'utérus. Son addition aux cestrogénes atténue le risque de cancer.
Selon Ferenczy (1995), ce risque est plus faible que celui encouru par les femmes
ménopausées sans hormonothérapie. Toutefois, méme si cette thérapeutique est de plus
en plus connue et utilisée, les débats se poursuivent quant au dosage et a la durée
optimale sécuritaire a étre administré. Ce régime thérapeutique combiné présente une
avenue intéressante pour contrebalancer certains effets dommageables de
I’oestrogénothérapie simple sur le cancer de I’endométre, bien que peu d’études porte sur

les régimes continus combinés.

Le cancer du sein vient également en téte de liste, comme étant 1’'un des risques
associés a I’hormonothérapie, le plus redouté par les femmes. Ce cancer est le plus
fréquent chez les femmes canadiennes (Statistique Canada, 1995). Malgré une littérature

abondante sur le lien entre le cancer du sein et I’hormonothérapie, les données a cet égard
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sont contradictoires et ne permettent pas, a I’heure actuelle, d’établir une association de
cause a effet. Ross et Bernstein (1994) rapportent que depuis les 15 derniéres années,
plusieurs études ont examiné la relation entre I’hormonothérapie et I’incidence du cancer
du sein sans toutefois montrer d’augmentation substantielle du cancer du sein reliée a
I’HTS. Les résultats de quatre méta-analyses, dont celles menées par Armstrong (1988);
Steinberg et coll.,(1991); Dupont et coll.,(1991); et Grady et coll.,(1992) ont démontré
un faible risque relatif (1.1) associé au cancer du sein chez les femmes qui utilisent
I’oestrogénothérapie a court terme (5 ans ou moins). Ce résultat n’a pu permettre d’établir
une relation de cause a effet. Cependant, selon les études de Steinberg et coll. (1991) et
Grady et coll. (1992) une augmentation significative du risque est rapporté (RR= 1,3, I.C
95%: 1,2-1,6) chez les femmes traitées a long terme (15 ans et plus). Trés peu de données
sont disponibles sur les effets de la progestérone associés a I’oestrogénothérapie (Ross et
Bemnstein, 1994). Les résultats récemment publiés de 1’étude clinique Nurses Health
Study (Colditz et coll., 1995) suggérent une légére augmentation du risque de cancer du
sein chez les femmes prenant des cestrogénes (RR= 1,32, I1.C. 95%: 1,14 4 1,54), alors
que chez les utilisatrices d’cestrogénes / progestatifs le risque relatif est établi a 1,44 (1.C
95%: 1,15 a 1,75) comparé aux femmes qui n’avaient jamais pris d’hormones. Selon les
résultats d’une autre étude clinique prospective (Schairer et coll., 1994), le risque relatif
chez les femmes recevant des cestrogénes est de 1,0 et chez celles recevant une
hormonothérapie combinée, le risque s’évalue 2 1,2 (I.C 95%: 1,0 & 1,6). Par ailleurs,
une autre étude, celle de Stanford et coll. (1995) n’a pas mis en évidence une association

entre ’hormonothérapie combinée et le cancer du sein. Les effets bénéfiques ou
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dommageables sur le risque de développer le cancer du sein n’ont pas encore été établis

de fagon claire.

A ce stade-ci, aucune conclusion définitive ne peut étre tirée sur la valeur de
I’hormonothérapie substitutive en [’absence de résultats provenant d’essais cliniques
randomisés. Il existe encore beaucoup de controverses sur I’importance des effets a long
terme de I’HTS. Toutefois, la Société des obstétriciens et gynécologues du Canada
(Canadian Menopause Consensus Conference, 1994), 'American College of Physicians
(1992) et le Conseil consultatif de pharmacologie (1996) soutiennent que les possibilités
d'effets adverses doivent étre comparés aux bénéfices concemnant le soulagement des
symptomes vasomoteurs associés a la ménopause et le retard de la perte osseuse en

postménopause, tout comme la diminution des risques cardiovasculaires .

Aujourd’hui, les femmes sont confrontées aux différentes options qu’offre le
traitement de ’HTS. Les opinions souvent contradictoires, soulevées dans la littérature
médicale et autres domaines connexes, et interprétées par les professionnels de la santé ne
font que rendre plus difficiles la décision des femmes a opter pour I’'une ou I’autre des
alternatives. Il devient difficile pour elles de décider si elles doivent ou non prendre des
hormones de remplacement pour faire face 3 leur ménopause. Il est surprenant de
constater le peu de ressources disponibles ou de stratégies d’intervention pour appuyer les

femmes a prendre une décision face a I’hormonothérapie.
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La plupart des femmes dénoncent le manque d’information sur
’hormonothérapie, malgré I'intérét qu’elles manifestent pour le sujet (Bysshe, 1994,
Mattson, Milsom et Stadberg, 1996, Ghali et coll, 1997). Elles veulent étre informées non
seulement pour mieux comprendre ce qui leur arrive a cette période de leur vie, mais
aussi comprendre comment elle peuvent y faire face que ce soit par le biais de régimes
thérapeutiques ou par des mesures préventives comme la nutrition, I’exercice physique et
autres (Maslow, 1994, Hampson et Hibbard, 1996, O’Leary-Cobb, 1995). En d’autres

mots, elles réclament le droit a « un choix informé ».

A I’heure actuelle, pour satisfaire en partie leur besoin d’information, les femmes
se documentent aupres des médias de masse ou des ressources du milieu (Shapira, Meade
et Nattinger, 1997). Toutefois, cette information est souvent insuffisante ou inadéquate.
De cette fagon, les femmes sont souvent plus confuses a la suite de ce qu’elles ont lu, de
ce qu’elles ont entendu ou de ce qu’elles ont recueilli sur le sujet; ce qui explique la
réticence de certaines femmes i prendre des hormones. Rothert et coll (1994)
soutiennent qu’en I’absence d’information ou de connaissances, les femmes ne
remplissent pas leur prescription et éprouvent de la difficulté a comprendre correctement

les bénéfices et les risques associés a I’hormonothérapie.

Le processus de décision en matiere d’hormonothérapie de remplacement est
complexe et reléve autant de la sphére cognitive qu’affective. Bien qu’en général, la
littérature scientifique soit trés favorable 4 I’hormonothérapie, il n’en demeure pas moins

qu’il est important pour la femme qui prend des hormones de se sentir en accord avec ses
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croyances face 4 la santé, aux étapes de la vie et au respect de la nature (Corbeil, 1997).
Trés souvent les connaissances sont exposées en terme de gain sur la morbidité et la
mortalité par rapport & des maladies, mais ne tiennent pas compte des valeurs des femmes
et leurs risques personnels en rapport avec ces maladies. La prise de décision chez les
femmes face a 1’hormonothérapie risque de prendre de plus en plus d’ampleur. Selon
O’Leary Cobb (1995), les femmes acceptent de moins en moins les avis de leur médecin
comme étant la « sagesse révélée », elles souhaitent plutdt faire partie des décisions en ce
qui les concemnent directement. Le modéle Consumer Health Decision Model de
O’Connor offre des avenues théoriques intéressantes permettant de mieux comprendre

I’engagement de la femme dans la prise de décision face a ’hormonothérapie.

Le cadre théorique
Cette étude s’appuie sur le modéle de prise de décision en matiére de santé, en
’occurrence le Consumer Health Decision Model (C.H.D.M), élaboré par O’Connor
(1994, 1998). Ce modéle de prise de décision s’inspire des théories relatives aux valeurs,

aux attentes, au soutien social et au concept de conflit décisionnel.

Le modéle utilisé dans cette étude (O’Connor et coll, 1998) a été congu afin
d’élaborer et d’évaluer les interventions de support d’aide a la décision en matiére de
santé. Par le concours des supports d’aide a la décision, ces interventions visent a aider
les personnes a comprendre les données probantes et  faire des choix thérapeutiques,
compatibles avec leurs valeurs personnelles, en ce qui a trait & une thérapie donnée

lorsque des choix de traitement impliquent des bénéfices ou des risques incertains ou
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lorsciue la personne est appelée a faire des compromis. Ce modéle est surtout utile lors
d’une prise de décision en délibérée plutdt qu’une décision de nature expéditive,
automatique ou impulsive. Ce modéle met en relation quatre concepts dominants qui ont
un effet sur la qualité de la prise de décision d’une personne face a un choix de
traitement. La figure 1 illustre la relation entre les différents concepts du modéle utilisé.
Le processus de la prise de décision dans un contexte d’incertitude débute par la prise en
compte de certaines variables identifiés ici comme étant des déterminants. Ces
déterminants, soit les connaissances, les attentes, les valeurs, et le niveau de conflit
décisionnel, constituent des éléments essentiels a considérer en raison de leur influence

sur la qualité de la prise de décision.

Selon le modele C.H.D.M, la décision d’une personne concernant
I’adoption ou non d’une thérapie est déterminée par ses connaissances. Le degré de
connaissances que posséde la personne par rapport a une action donnée peut influencer sa
perception de 1’événement. Plus la personne posséde les connaissances nécessaires pour

prendre une décision, plus cette décision sera a la fois éclairée et informée.

Les attentes sont une autre variable déterminante au plan de la prise de décision.

Celles-ci correspondent a ses perceptions face a la probabilité qu’un résultat se produise
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ou une conséquence liée aux différentes options thérapeutiques. Ces attentes ou ces
perceptions ne correspondent pas toujours a la réalité. Les gens ont généralement
tendance a ignorer ce qui est connu par rapport aux probabilités qu’un événement se
produise. Ils appuient habituellement leurs attentes sur leur imagination ou leurs
expériences, risquant ainsi d’altérer le niveau de réalisme des probabilités d’occurrence

des résultats liés a une option thérapeutique quelconque.

Une autre variable déterminante au plan de la prise de décision a trait aux valeurs.
Elles référent & ’importance que la personne accorde aux conséquences de 1’action.
Comme les personnes sont enclines a choisir une option qui favorise les résultats
désirables, les valeurs deviennent un élément d’influence dans la prise de décision
lorsque plusieurs décisions importantes comportent a la fois des conséquences désirables

et indésirables.

Enfin, la variable de conflit décisionnel représente un autre élément déterminant
au niveau de la qualité de la prise de décision. Le conflit décisionnel, qui se traduit par un
état d’incertitude face a une action a prendre, survient quand I’individu doit faire des
choix qui impliquent, a la fois, des risques et des bénéfices par rapport aux résultats
escomptés. Certains facteurs modifiables, encore hypothétiques, semblent contribuer au
conflit décisionnel: il s’agit d’un manque d’information sur les alternatives et leurs
conséquences, I’ambiguité entourant les valeurs, le manque de compétence dans la prise

de décision et/ou I’application de celle-ci. Plus le niveau de conflit décisionnel est élevé,
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moins la personne est en mesure de prendre une décision qui répond a ses attentes et a ses

valeurs personnelles.

C’est donc a partir de ces éléments que se définit le probléme auquel est confronté
la personne et que les différentes options possibles et leurs conséquences sont envisagées.
Dans le contexte de prise de décision face 4 ’hormonothérapie, la femme se voit
confrontée a des alternatives opposées et insatisfaisantes avec lesquelles elle doit
composer. Elle doit peser le pour et le contre devant une décision & prendre en vue d’une
application ultérieure. Les interventions d’aide a la décision viennent donc soutenir la
personne dans une démarche de prise de décision visant a faire un choix informé et
éclairé, en accord avec ses valeurs personnelles, par rapport aux différentes options

thérapeutiques possibles.

Le modele stipule que certaines variables au plan des déterminants de la décision
peuvent étre influencées par une intervention qu’est le support d’aide a la décision. Le
support d’aide i la décision est un nouveau concept en matiére de santé; il permet, entre
autres, d’influer sur les connaissances, les attentes, les valeurs et le niveau de conflit
décisionnel de la personne aux prises avec une décision a prendre. En ce sens, il permet
d’explorer les buts et les choix d’un régime thérapeutique, de modifier les attentes face
aux bénéfices et risques du traitement, de clarifier les valeurs personnelles, en regard des
bénéfices et des risques, face aux différentes options thérapeutiques et d’augmenter les
connaissances de la personne 4 I’égard de sa condition et des choix thérapeutiques qui

s’offrent a elle. Ce genre d’intervention, qu’est le support d’aide a la décision, fournit
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I'information concernant les options possibles reliées au régime thérapeutique, les
possibilités d’encourir des risques par rapport & chacune des options, et les ressources
nécessaires et disponibles pour réaliser les choix. Selon les informations présentées, la
personne exprime ses attentes, expose ses valeurs par rapport aux conséquences relevant
des différentes options soumises, et enfin considére les ressources dont elle dispose pour
prendre une décision qui va satisfaire a la fois ses attentes et ses valeurs permettant la
mise en application de la dite décision. Suite a cette intervention, la personne est appelée
a prendre des décisions et a entreprendre des actions. Elle fait les choix en réponse a ses
besoins ou a un probléme identifié et envisage les actions a entreprendre pour atteindre
son but. Cette phase de délibération met I’accent sur le but a poursuivre ou le choix
thérapeutique et méne a ’aboutissement du processus de prise de décision que sont les

résultats qualifiés d’indicateurs d’une prise de décision efficace.

Une prise de décision efficace est celle qui limite le conflit décisionnel sur le
cours d’une action a prendre et indique que la femme fait un choix informé et cohérent
selon ses valeurs personnelles et ses attentes et I’applique en utilisant les ressources
existantes ou acquises lors du processus de délibération et de réalisation. Ainsi, les
résultats conduisent  une diminution du conflit décisionnel, a une amélioration de la
compréhension des alternatives, des risques et des bénéfices qui se présentent, i la
présence d’attentes réalistes face aux résultats escomptés, a une cohérence entre les
valeurs et la décision, et enfin 4 une amélioration de la capacité de I’individu a prendre la

décision.
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Ce modéle semble approprié a cette étude de par son lien avec la capacité
d’évaluer les différents indicateurs permettant de mesurer la qualit¢ d’une prise de
décision en regard d’un cours d’action au plan thérapeutique soit I’hormonothérapie de

substitution.

Quatre hypothéses découlent des positions théoriques du modeéle. Ces hypothéses
tentent de vérifier ’efficacité de I'intervention du support d’aide a la décision aupres de
femmes francophones ménopausées par rapport 4 leurs connaissances au sujet des risques
et des bénéfices de I’hormonothérapie; aux attentes et aux valeurs face aux risques et aux
bénéfices de 1’hormonothérapie et du niveau de conflit décisionnel existant par rapport a

la prise d’hormones.

Hypothése de recherche
H, : L’utilisation du support d’aide a la décision augmente chez les femmes participantes

la connaissance au sujet des risques et des bénéfices de I’hormonothérapie.

H, : L’utilisation du support d’aide a la décision augmente chez les femmes participantes

les attentes réalistes par rapport aux risques et aux bénéfices de ’hormonothérapie.

H;: L’utilisation du support d’aide & la décision démontre une cohérence significative
chez les femmes participantes quant aux valeurs de I’hormonothérapie aprés I’utilisation

du support d’aide a la décision.
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H, : L’utilisation du support d’aide a la décision diminue le niveau de conflit décisionnel

chez les femmes participantes par rapport a la prise d’hormones.
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CHAPITRE 3

METHODOLOGIE

Ce chapitre présente la méthode proposée pour vérifier les hypothéses formulées,
soit le type d’étude, la description du milieu et de la population, la définition
opérationnelle des vanables, les instruments de mesures, le déroulement de
I’expérimentation, le plan d’analyse des données, les considérations éthiques et enfin les

limites méthodologiques.

Type d’étude
L’approche de recherche utilisée est une expérimentation avec un devis avant-

aprés avec groupe unique.

Milieu et Population

La population a I’étude comprend I’ensemble des femmes francophones
postménopausées, résidant dans la région de Québec et qui se présentent a une clinique
d’endocrinologie de la reproduction d’un centre hospitalier de cette région. Ce milieu est
choisi principalement a cause de I’accessibilit¢ des femmes postménopausées. Cette
clinique accueille annuellement prés de 5,500 femmes ayant des problemes
gynécologiques et hormonaux. Parmi ces femmes, 30% d’entre elles sont péri ou

postménopausées.
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Critéres d’admissibilité

Les critéres d’inclusion sont:

1. Etre agées entre 45 ans et 69 ans

2. Accepter de participer a I'étude

3. Avoir le francais comme langue maternelle
4. Etre aménorrhéique depuis au moins 6 mois

5. Aucune contre-indication a la prise d’hormones

Bien que la littérature reconnait comme paramétre de la ménopause une aménorrhée de
12 mois, cette période est ramenée a 6 mois pour les fins de cette étude. En effet, la
pratique démontre que la plupart des femmes auront, aprés une aménorrhée de 6 mois,

consultées pour obtenir un avis médical.

Formation de I’échantillon

L’échantillon tiré de la population cible a été déterminé selon une méthode
d’échantillonnage de type non probabiliste. L’échantillon a été constitué a partir de
femmes qui ont consulté d la clinique d’endocrinologie de la reproduction. Les 41
premiéres femmes répondant aux critéres d’inclusion ont été invitées a participer a
I’étude, dont une femme s’est retirée au cours de I’étude par manque de disponibilité.
L’échantillon expérimental constitué a été de 40 femmes francophones inscrites a la

clinique d’endocrinologie de la reproduction.
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Définition des variables

Variable indépendante
Le support d’aide a la décision

Dans cette étude, la variable indépendante, le support d’aide a la décision,
consiste en une intervention sous la forme d’un contenu informatif portant sur
I’hormonothérapie de remplacement. Ce contenu est présenté a I’aide d’'un manuel et
d’une cassette audio a partir duquel les femmes s’approprient I’information. La cassette
audio, d’une durée approximative de 50 minutes, guide la femme 4 travers un manuel
illustré de 26 pages en lui fournissant des informations sur: 1) la maladie cardiaque,
’ostéoporose et le cancer du sein. Ces informations consistent en la définition,
I’incidence, le taux de mortalité et 'impact physique, psychologique et social de ces
maladies et leurs principaux facteurs de risque, 2) les mesures préventives respectives et
les méthodes de dépistage précoce, 3) les régimes thérapeutiques de 1’hormonothérapie,
les bénéfices et les risques, notamment les effets sur la maladie cardiaque, I’ostéoporose,
les symptémes ménopausiques, le cancer de I’endométre, le cancer du sein, les effets
secondaires et les contre-indications; et enfin 4) les probabilités d’étre atteintes de

maladie avec ou sans hormonothérapie selon le profil de risque personnel.

La cassette et le manuel permettent également aux femmes, grice & un exercice
illustré, de: 1) cemer les bénéfices et les risques de ’hormonothérapie, selon la
condition clinique et la situation particuliére de chacune face a la maladie cardiaque,
'ostéoporose et le cancer du sein; 2) faire le point sur les symptomes post-

ménopausiques présents, ses antécédents menstruels et de prendre en compte d’autres
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sujets d’importance dans la prise de décision, 3) identifier ses habitudes de santé en
regard de la promotion de sa santé des os, son ceeur et ses seins, 4) préparer ses
questions, 5) identifier son besoin ou non de participer a la prise de décision, et enfin
6) porter un jugement personnel sur la prise d’hormones. Soulignons que le manuel et la
cassette ont été adaptés a un niveau de compréhension et de lecture équivalent a une

huitiéme année.

L’ensemble manuel-cassette constitue un support d’aide a la décision qui se
distingue de I’éducation populaire, en ce sens, qu’il met ’accent sur le choix et les
différentes probabilités d’une thérapie et adapte I’information selon le profil clinique
individuel de chacune et aide a clarifier les valeurs implicites et explicites. Selon
O’Connor et coll (1998), le support d’aide a la décision fournit une structure pour
effectuer un choix en informant les femmes sur les possibilités, les risques et les
bénéfices de I’hormonothérapie tout en prenant en compte le profil clinique de chaque

personne. Le sujet utilise a son rythme le support d’aide  la décision.

Pour vérifier si le contenu du support d’aide a la décision représentait un univers
assez large du domaine étudié, la version originale a été soumise a un groupe d’experts:
médecins, infirmiéres praticiennes et éducateurs en santé et un groupe de femmes post-
ménopausées. Une étude pilote visant I’application du support d’aide a la décision a
ensuite été effectuée auprés de 60 femmes anglophones volontaires agées entre 45 et 75

ans.
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Traduction et adaptation francaise
Le support d’aide a la décision a été traduit en langue frangaise par I’étudiante chercheur
selon une série d’étapes systématiques. Tout d’abord, une traduction préliminaire en
langue frangaise du support d’aide a la décision a été effectuée par 1’étudiante chercheure.
Un comité formé d’experts et de chercheurs a ensuite procédé a I’analyse minutieuse de
la version préliminaire du support d’aide a la décision tant au niveau de sa formulation
que de son sens et son contenu. Plusieurs versions ont été produites par ce comité avant
d’obtenir un consensus et de dégager la version expérimentale du support d’aide a la
décision intitulée « Les choix en matiére d’hormonothérapie, est-ce pour moi? » (Annexe
A). Plusieurs consultations auprés de I’auteure du support d’aide original ont permis
d’apporter les modifications nécessaires et de vérifier si la version expérimentale
représentait fidélement la version originale. Enfin, un expert linguiste a analysé la version
expérimentale afin d’assurer le respect des propriétés de la langue frangaise telle que
parlée dans le contexte de I’étude et que le langage utilisé s’apparente bien a la
population cible. Suite a cette analyse et a la vérification, des modifications ont été
apportées. La présentation matérielle de la version expérimentale a entiérement été
reproduite par I’étudiante chercheur. Aussi, le méme format de présentation que celui
utilisé dans la version originale a I’aide de support informatique a été emprunté pour le
manuel illustré de 26 pages. De plus, la bande originale de la cassette audio a été
enregistrée en langue frangaise en respectant les méme modalités de présentation et les

méme directives que celles de la version originale.
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Avant d’étre utilisé, le support d'aide a la décision a été soumis d un pré-test
auprés de femmes présentant les mémes caractéristiques que les sujets a 1’étude afin de
vérifier la compréhension sémantique et I’exactitude du support d’aide a la décision. Les
diverses informations fournies par ces femmes ont permis d’apporter certains correctifs

mineurs avant de procéder au déroulement de I’expérimentation.

Variables dépendantes

Les connaissances

Les connaissances se réferent aux acquis cognitifs de la femme en matiére
d’hormonothérapie, de ses risques et de ses bénéfices, telles que mesurées par le
questionnaire « Evaluation des connaissances par rapport aux risques et aux bénéfices de

’HTS a long terme ».

Les attentes
Les attentes correspondent a la perception de la femme face a la probabilité des risques et
des bénéfices de I’hormonothérapie, telles que mesurées par le questionnaire « Estimation

des attentes reliées aux bénéfices et aux risques de I’HTS a long terme ».

Les valeurs
Les valeurs signifient I'importance que la femme accorde aux risques et aux bénéfices de
I’hormonothérapie, telles que mesurées par « I’Echelle de valeurs par rapport aux

bénéfices et aux risques de ’'HTS a long terme ».



35

Le conflit décisionnel
Le conflit décisionnel se définit comme étant le niveau d’incertitude de la femme face a
une action a prendre face a la prise d’hormonothérapie, tel que mesuré par 1’« Echelle de

niveau de conflit décisionnel ».

Variables concomitantes

Les variables concomitantes dans cette étude sont I’age, le degré de scolarité, le

revenu familial, I’occupation, le statut marital et la prise ou non d’hormonothérapie.

Description des instruments de mesure
Les six instruments de mesures choisis pour mesurer les variables a 1’étude sont
des questionnaires et des échelles de mesures portant sur: 1) les connaissances; 2) les
attentes; 3) les valeurs; et 4) le niveau de conflit décisionnel en regard des bénéfices et
des risques de I’hormonothérapie substitutive, 5) les variables socio-démographiques et

6) I’acceptabilité de 1’outil décisionnel.

« Evaluation des connaissances par rapport aux risques et aux bénéfices de I'HTS 4 long

terme »

Ce questionnaire, traduit et adapté en langue francaise par 1’auteure de ce
mémoire, a été congu pour mesurer les connaissances par rapport a I’hormonothérapie
substitutive a long terme. Le « Comprehension of Longterm hormone-replacement
therapy risks and benefits » a été développé dans sa version originale par O’Connor

(O’Connor et coll.,1998). Cet instrument comporte un ensemble de questions élaborées a
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partir du support d’aide a la décision « Making choices about hormone therapy to prevent

osteoporosis and heart disease ».

Cet instrument comporte 17 énoncés en regard des bénéfices, des risques et des
effets secondaires de I’hormonothérapie substitutive (Annexe B). Ces énoncés sont
présentés selon une échelle nominale comportant trois options de réponses: vrai, faux ou
incertain. Un score est calculé a partir d’une moyenne de réponses exactes, plus le score

est élevé, plus la compréhension est grande.

Fidélité et validité

La version originale anglaise du questionnaire représentant le niveau de connaissances
concernant 1’hormonothérapie de remplacement démontre une homogénéité interne
acceptable avec un coefficient alpha a 0,78. O’Connor a examiné la validité du contenu
du questionnaire a I’aide d’un panel composé d’experts (médecins, infirmiéres) ceuvrant
dans le domaine de I’hormonothérapie qui ont évalué la pertinence, la représentativité des
énoncés et la clarté de chacun des énoncés (O’Connor et coll.,1998). Ce processus de
consultation s’est fait sur une base itérative ; ainsi le libellé de certains énoncés a été
modifié au cours de cette consultation. Un pré-test a ensuite été effectué auprés de 60
femmes ménopausées afin de vérifier la compréhension des énoncés. Les commentaires

des femmes ont permis de clarifier certains énoncés.

La consistance interne de la version frangaise de I’échelle sera évaluée dans le cadre de

cette étude.
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« Estimation des attentes reliées aux bénéfices et aux risques de I'HTS a long terme »

Cette échelle de probabilités vise a connaitre les attentes réalistes de la femme
face aux bénéfices et aux risques d’HTS, en lui demandant de quantifier ses probabilités
d’étre atteinte d’une maladie cardio-vasculaire, d’une fracture de la hanche due a
I’ostéoporose, et d’un cancer du sein au cours de sa vie sans utiliser une hormonothérapie
substitutive a long terme ; aussi dans quelle mesure I’hormonothérapie substitutive peut-
elle affecter ses risques de maladie cardio-vasculaire, d’une fracture de la hanche due a
I’ostéoporose, et de cancer du sein (Annexe C). Ces attentes sont qualifiées de
« réalistes » si elles se comparent aux probabilités estimées et reconnues dans les écrits,

chez les femmes selon les catégories de risques cliniques.

Cet instrument, traduit et adapté en langue frangaise par I’auteur de ce mémoire, a
été développé dans sa version originale anglaise « Expectations of Long-term hormone
replacement therapy benefits and risk» (Annexe C) par O’Connor et comprend six
énoncés présentés selon une échelle de probabilités (O’Connor et coll., 1998). Cette
échelle offre six catégories de réponses sur les probabilités de 0 & 100 d’avoir une
maladie cardiaque, de I’ostéoporose et un cancer du sein avec ou sans la prise
d’hormones. Les attentes sont définies comme étant réalistes si la femme sélectionne le
quartile correspondant a ses probabilités (excluant 0 ou 100%) selon son profil de risque
tel qu’énoncé dans le support d’aide a la décision. Un score est donc calculé a partir de Ia

moyenne des réponses exactes.
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Fidélité et validité

La consistance inteme de la version originale anglaise de cette échelle de
probabilités a révélé un coefficient de fidélité alpha de 0.70 (O’Connor et coll, 1998). Un
groupe d’experts (médecins, infirmiéres) dans le domaine de I’hormonothérapie ont
examiné la validité du contenu de I’échelle. Les experts se sont prononcés sur la

pertinence, la représentativité et la clarté de chacun des énoncés.

« Echelle de valeurs par rapport aux bénéfices et aux risques de I’HTS a long terme »

Cet instrument mesurant les valeurs reliées a la prise de décision face a
I’hormonothérapie est une version frangaise du « Importance Ratings of Long-term
hormone replacement therapy Benefits and risks » (Annexe D) développé dans sa
version originale par O’Connor (O’Connor et coll., 1998). Il est composé de six énoncés
traitant de la protection contre la maladie cardio-vasculaire; la protection contre
I’ostéoporose; le risque de cancer du sein; les effets secondaires de I'HTS a long terme et
les autres avantages et facteurs négatifs identifiés par la femme. Cet instrument permet a
la femme d’indiquer I’importance qu’elle accorde aux risques et aux bénéfices de I'HTS,
a ’aide d’une échelle de 0 a 10, dont O signifie «pas important du tout» et 10
« extrémement important pour moi ». La congruence des valeurs reliée a la prise de

décision de la femme est mesurée par un test de corrélation multiple.

De plus, I'importance des risques et des bénéfices a également été mesurée pour
celles ayant complété I’exercice pratique d’éclaircissement des valeurs dans la brochure.

L’exercice demande que la femme ombrage, & I’aide d’un crayon, la partie de la case
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selon I'importance qu’elle accorde a chacun d’eux. Une case totalement ombragée
correspond 4 une grande importance; une case partiellement ombragée signifie une
importance modérée et enfin une case vide correspond a aucune importance. La hauteur
de la partic ombragée est mesurée en millimétres et est ensuite divisée par la hauteur

totale de la case.

Fidélité et validité

O’Connor a vérifié auprés de femmes ménopausées la stabilité de 1’échelle originale, a
I’aide de la technique du test-retest. Le coefficient  de Pearson a été établi entre 0,70 et
0,89. En regard de la validité du contenu, cet instrument a été vérifié par des experts
concernant la représentativité et la clarté des énoncés. Un pré-test a ensuite été effectué
aupres de 60 femmes ménopausées. Les commentaires ont ensuite permis de clarifier
quelques énoncés. On a pu noter une différence significative entre les sujets ayant fait le
choix de prendre des hormones et celles qui I’ont décliné permettant de prédire les choix,

a prés de 95%.

« Echelle de niveau de Conflit Décisionnel »
Cette échelle vise a mesurer le niveau de conflit décisionnel de la femme face aux
choix de I’'HTS a I’aide du Decisionnal Conflict Scale (DCS) développé dans sa version

originale anglaise par O’Connor (1989) (Annexe E).

Cet instrument, traduit et adapté en langue frangaise, est composé de 16 énoncés

subdivisés en trois sous-échelles: 1) ’incertitude par rapport au choix des options; 2) les
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facteurs contribuant a Dincertitude, tels que le sentiment de ne pas étre informée,
I’ambiguité entourant les valeurs et le manque de support dans la prise de décision; et 3)
la perception d’une prise de décision efficace. Cette échelle de mesure de type Likert
présente cinq niveaux d’approbation a chacun des 16 énoncés: 1) fortement d’accord; 2)
d’accord; 3) ni en accord ni en désaccord; 4) en désaccord ; et 5) fortement en
désaccord. Dans sa forme actuelle, cette section prend de 5 2 10 minutes a compléter. Les
scores sont additionnés et divisés par le nombre d’énoncés; ainsi un score total de 1
indique un faible niveau de conflit décisionnel et un score de 5 indique un niveau élevé

de conflit décisionnel (O’Connor, 1996).

Fidélité et validité
Cette échelle a été utilisée dans sa version originale a des fins de fidélité et de
validité auprés de 909 personnes qui devaient décider par rapport au dépistage en regard

du cancer du sein ou de I’immunisation contre I’influenza.

Au plan de la stabilité de I’instrument, le coefficient de corrélation r de Pearson a
été établi a 0,81. La consistance interne montre des coefficients alpha variant entre 0,78
et 0,92 pour I’ensemble de I’échelle et de 0,58 a 0,92 pour les sous-échelles. Suite a
I’application de cet instrument auprés d’un groupe de femmes de 50 ans et plus
concernant I’HTS, la consistance interne des réponses a tous les énoncés du DCS montre
un coefficient alpha de Cronbach de 0,89. Soulignons que le DCS est adapté a un niveau

de compréhension et de lecture équivalent a une huitiéme année.
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La validité de construit a été examiné dans le contexte du modéle théorique
voulant que les personnes qui manifestent de I’incertitude ou retardent leurs décisions
sont plus enclines a présenter des scores plus élevés que les autres. Les résultats ont
démontré que les scores les plus élevés provenaient de sujets ayant retardé ou étaient
incertains face a une invitation de dépistage ou d’immunisation. Une validité de critéres a
été effectuée aupres d’un groupe de dépistage du cancer du sein dans le but d’établir une
corrélation entre le Décisionnal Conflict Scale et le niveau de connaissances sur les
risques de cancer du sein. L’hypothése postulait que le niveau de conflit décisionnel est
inversement relié aux connaissances. Les résultats confirmérent cette hypothese, les
sujets ayant un niveau plus élevé de conflit décisionnel en regard du dépistage du cancer
du sein avaient moins de connaissances sur les risques de cancer du sein. Les mémes
résultats ont été démontrés chez les femmes ménopausées ( O’Connor, 1996). Enfin, la

consistance interne de la version frangaise sera évaluée dans le cadre de cette étude.

Traduction inversée et adaptation francaise des instruments de mesure.

Tous les questionnaires ont été traduits par 1’auteure de ce mémoire selon la
méthode inversée. La premiére traduction de I’anglais au frangais étant faite, une experte
bilingue en sciences infirmiéres a retraduit les questionnaires du francais a I’anglais. Ala
suite de la retraduction en langue anglaise, la version a été comparée avec la version
originale, corrigée et contre-traduite jusqu’a ce que les deux versions soient comparables.
(Annexe F). Les instruments ont ensuite été prétestés auprés de cinq femmes

postménopausées non susceptibles d’étre inclues dans notre échantillon, et auprés de cinq
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professionnels de la santé dont deux médecins et trois infirmiéres pour s’assurer de la

compréhension sémantique et éviter toute ambiguité.

Données socio-démographiques et cliniques

Les données permettant d’identifier les caractéristiques socio-démographiques des
sujets sont recueillies au moyen d’un questionnaire composé de six énoncés décrivant:
I’age, le statut marital, le niveau de scolarité, le revenu et I’histoire hormonale (Annexe
G).

Questionnaire sur |’acceptabilité du support d’aide a la décision

Dans le but d’évaluer I’acceptabilit¢é du support d’aide a la décision sur
I’hormonothérapie de remplacement, un questionnaire a été élaboré afin de mesurer
I’appréciation de la femme face a cet outil décisionnel. La premiére question évalue la
présentation de I’information : quatre énoncés comportent quatre options de réponses: pas
du tout, un peu, modérément ou beaucoup. La deuxieéme question vérifie la quantité
d’information fournie par le support d’aide a la décision : I’énoncé comporte trois choix
de réponse: trop d’information, assez d’information ou pas assez d’information. La
troisieme question évalue le degré selon lequel le sujet recommanderait une telle
intervention pour une autre femme meénopausée. L’énoncé comporte trois options de
réponses: oui, non ou indécise. Deux questions ouvertes permettent ensuite d’explorer ce
que le sujet a trouvé le plus utile et ce qu’il a trouvé le moins utile dans I’intervention du
support d’aide a la décision. Un dernier énoncé invite le sujet a faire des suggestions ou
des commentaires pour l’amélioration de I’outil décisionnel. Ce questionnaire est

présenté a I’annexe H.
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Déroulement de I’expérience
L’expérimentation s’est déroulée en quatre étapes consécutives a savoir: 1) la
vérification des critéres d’admissibilité; 2) une rencontre suivie de I’administration des
instruments de mesure avant l’intervention; 3) l’application de !’intervention, soit
I’utilisation de la version frangaise du manuel et de la cassette audio « Le choix en
matiére d’hormonothérapie de remplacement, est-ce pour moi? » (Annexe A); et 4) enfin

I’auto-administration des instruments de mesures apres |’intervention.

Toutes les femmes qui consultaient a la clinique d’endocrinologie de la
reproduction et qui répondaient aux critéres de sélection de I’étude ont été contactées afin
de leur expliquer le but de la recherche et solliciter leur participation. Une fois que les
sujets ont satisfait aux critéres d’éligibilité une lettre d’information et un formulaire de
consentement (Annexe I) leur ont été remis. Aprés avoir signé le formulaire de
consentement, les sujets ont complété les cinq instruments de mesure. Par la suite, le
support d’aide i la décision en I’occurrence le manuel et la cassette intitulé « Le choix en
matiére d’hormonothérapie de remplacement, est-ce pour moi? » a été remis a chaque
femme avec les informations pertinentes quant aux modalités d’utilisation. La femme a
ensuite écouté la cassette et lu le manuel, dans une méme séance, a son domicile. Cette
activité a duré approximativement 50 minutes. Le lendemain suivant I’intervention, la
femme a complété une deuxiéme évaluation par I’entremise d’une entrevue téléphonique
et a retourné la feuille de travail personnalisée en utilisant I’enveloppe remise lors de la

premiere rencontre.



Plan d’analyse des données
Une analyse descriptive des variables concomitantes et des variables dépendantes
a été effectuée. Ces résultats ont servi a décrire I’échantillon et a présenter les données de
facon a ce qu’elles soient facilement utilisables et interprétables. Les résultats sont

présentés sous forme de tableau suivant les mesures de tendance centrale et de dispersion.

Pour mieux étudier I’efficacité de 1’outil décisionnel par rapport a la qualité de la
prise de décision face a I’hormonothérapie substitutive, des moyennes ont été calculées et
traitées a I’aide du test de t de Student pour chacune des variables dépendantes suivantes:
les connaissances, les attentes, et le niveau de conflit décisionnel. Pour mieux évaluer la
relation de congruence entre les valeurs et la décision face a la prise d’hormones,
I’analyse de régression multiple a été retenue. Le seuil de signification a été établi a 0.05.
L’évaluation de la satisfaction du support d’aide a la décision par les femmes de I’étude a

été effectuée par la compilation des réponses aux sept questions élaborées a cette fin.

Considérations éthiques
Le consentement éclairé des sujets a participer a I’étude a été obtenu sur un
formulaire de consentement (Annexe I). Ce formulaire précise en termes clairs et simples
le but de I’étude, les démarches expérimentales, les risques et la méthode utilisée pour
assurer I’anonymat et la confidentialité des informations recueillies. Les sujets ont été
informés que leur participation était volontaire et qu’aucune rémunération n’était prévue
a cet effet. De plus, les sujets ont été avisés qu’ils pouvaient se désister de I’étude a

n’importe quel moment sans risques de représailles ou de préjudices a leur égard. Le



45

protocole de recherche a été soumis pour approbation au Comité de recherche et de
I’éthique en recherche clinique du centre hospitalier universitaire de Québec avec

Pautorisation d’effectuer la recherche dans le milieu (Annexe J) .

Limites méthodologiques
Plusieurs facteurs ont pu contribuer a limiter la portée des résultats de cette

étude a d’autres populations.

La premiére limite est associée au devis de recherche comme tel. L’absence de
groupe de controle ne permet pas de controler des facteurs d’invalidité et risque
d’entrainer des biais au niveau des résultats étant donné que les mesures avant ne peuvent
servir adéquatement les mémes fonctions que le groupe de contréle (Fortin, 1996). Des
difficultés associées au recrutement d’un nombre suffisant de femmes ménopausées a
I’intérieur des limites de temps prévues rendent compte du choix du devis. Toutefois,
dans le cadre d’une future étude, le devis de recherche devra inévitablement avoir un

groupe de contréle.

La seconde limite est liée a 1’échantillon accidentel et la taille restreinte des sujets
(40) qui accentue le probléme de généralisation des résultats. Cette sélection des sujets a
été retenue en regard de I’accessibilité des femmes ménopausées et des limites de temps a
consacrer a la collecte des données et dans la perspective ou cette étude est une premiére

phase a une étude de plus grande envergure. Elle vise principalement a rassembler des
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données préliminaires sur Defficacité d’un support d'aide & la décision en matiére

d’hormonothérapie chez un groupe de femmes francophones.

Enfin, une troisiéme limite concemne la fidélité et la validité des instruments de
mesures. La traduction frangaise des instruments de mesure a été effectuée avec rigueur
selon la méthode de traduction inversée et pré testée auprés de cinq femmes
ménopausées. De plus, au cours de cette étude, la validité du contenu du support d’aide &
la décision a été évaluée ainsi que la consistance interne des versions francaises des
échelles sur 1'évaluation des connaissances et le conflit décisionnel. Cependant, le
mangque de temps et de ressources n’ont pas permis |’évaluation de la fidélité et de la

validité pour I’ensemble des instruments de mesure.



47

CHAPITRE 4

RESULTATS DE L’ETUDE

Ce chapitre présente les résultats de cette étude : les analyses préliminaires, les
caractéristiques de I’échantillon; les données descriptives recueillies et les résultats des

analyses qui ont servi a la vérification des hypothéses.

Analyses préliminaires
Fidélité des instruments de mesure traduits
Méme si 'objectif principal de cette étude n’était pas de vérifier la fidélité des
instruments, il est apparu a la fois important et intéressant d’évaluer le contenu de la
traduction en matiére de consistance interne étant donné que la traduction d’un
instrument de mesure peut en modifier la fidélité¢ (Vallerand et coll., 1987). Un test de
consistance inteme a donc été appliqué a I’échelle de conflit décisionnel et au
questionnaire concernant |’évaluation des connaissances par rapport aux risques et aux
bénéfices de I’HTS a long terme. Pour I’échelle de conflit décisionnel I’alpha de
Cronbach mesuré auprés de notre échantillon s’est situé a 0,85 comparé a 0,89 pour celui
de O’Connor (O’Connor et coll.,1998), ce qui laisse entendre que I’instrument traduit est
relativement fidéle. Toutefois, le questionnaire sur I’évaluation des connaissances
présente un coefficient légérement inférieur, la mesure du coefficient alpha étant de 0,74

comparée a 0,78 pour la version anglaise.
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Caractéristiques de I’échantillon

L’échantillon est constitué de 40 femmes agées de 47 a 64 ans avec une moyenne
d’age de 54,4 (+ 4,3). La majorité des femmes sont mariées (65.8%), elles ont un
dipléme universitaire (38.5%), elles rapportent avoir un revenu qui répond a leurs besoins
(94.9%) et occupent un emploi (49 %). La moitié des femmes suivent actuellement une
hormonothérapie de substitution (50%). Le tableau 1 présente, 4 1’aide d’une distribution

de fréquence, les principales caractéristiques socio-démographiques des sujets.

D’autres données recueillies par le biais de la feuille de travail personnelle
permettent de dresser un profil du statut clinique des sujets a I'étude. Le tableau 2 décrit
la distribution des sujets selon la présence de facteurs de risques relativement aux
conditions cardiaque, ostéoporose et cancer du sein. La majorité des femmes (74%)
présente au moins un facteur de risque au niveau cardiaque. Parmi ces facteurs de risque
cardiaques, les antécédents familiaux figurent au premier rang (60%). Peu de femmes

rapportent avoir des facteurs de risque d’ostéoporose (26%) ou de cancer du sein (13%).



Tableau 1

Données socio-démographiques (N=39)

Variable
fréquence pourcentage (%)
Age 544143
Statut marital *
Célibataire 3 8
Mariée 25 63
Séparée 1 3
Divorcée 5 13
Veuve 4 10
Niveau de scolarité
Moins de 9° année 3 8
Ecole secondaire 5 13
Dipléme d’études secondaire 9 23
Etudes collégiales 3 8
Dipléme d’études collégiales 2 5
Université 2 5
Diplome universitaire 15 38
Catégorie d’occupation *
Employée par une organisation 19 48
Retraitée 14 35
Ménagere 4 10
Chomage 1 3
Sabbatique 1 3
Revenu familial *
Tres bien 18 46
Suffisamment 19 49
Pas trés bien 1 5
Prise d’hormones **
Oui 20 50
Non 20 50
* N=38

i N=40



Tableau 2
Présence de facteurs de risque (N = 38)

Variable
fréquence pourcentage
Maladie cardiaque
Angine / crise cardiaque 2 5
Antécédents familiaux 23 60
Niveau élevé cholestérol 11 29
Hypertension 4 10
Tabagisme 5 13
Diabeéte 0 0
Aucun facteur de risque 10 26
Ostéoporose
Fractures dues a I’ostéoporose 0 0
Faible densité osseuse 10 26
Cancer du sein
Antécédents familiaux
(mére ou sceur) 3 8
Biopsie cellules atypiques 2 5

Aucun facteur de risque 32 84
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Vérification des hypothéses

Connaissances en matiére d’hormonothérapie de remplacement
Selon la premiére hypothése, 1’utilisation du support d’aide a la décision devrait
augmenter les connaissances chez la femme au sujet des risques et des bénéfices de

I’hormonothérapie.

L’analyse des données recueillies & 1’aide du questionnaire « Evaluation des
connaissances par rapport aux risques et aux bénéfices de 'HTS a long terme » montre
’évolution des connaissances en matiére d’hormonothérapie, avant et apres I’utilisation
du support d’aide a la décision. Le tableau 3 présente le pourcentage (%) des réponses
exactes en regard des bénéfices, des risques et des effets secondaires de
I’hormonothérapie, avant et aprés l'intervention, et le pourcentage de la différence

observée entre ces deux temps.

Les résultats montrent un augmentation variée des connaissances tant au niveau
des bénéfices, des risques que des effets secondaires associés a I’hormonothérapie apres

I’utilisation du support d'aide a la décision.
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Tableau 3
Evolution des connaissances sur I’hormonothérapie (N=40
Variable (%)__des réponses exactes
Avant Aprés Différence
Bénéfices :
Protection cancer du sein 53 73 20%
Protection fracture hanche 80 95 15%
Pas Protection diabéte 40 75 35%
Protection maladie cardiaque 65 90 35%
Risques :
1 risque cancer du sein 53 85 32%
Pas T risque fracture hanche 83 92 9%
Pas 7 risque diabéte 45 65 20%
Pas 1 risque maladie cardiaque 70 83 13%
Effets secondaires :
Sensibilité des seins 25 68 43%
Pas perte de conscience 78 88 10%
Irritabilité 8 52 44%
Gonflement 25 73 46%
Pas bouffées de chaleur 78 83 5%
Maux de téte 13 65 54%
Saignement menstruel 65 82 17%
Pas insomnie 63 78 15%
Pas de prise de poids 28 35 7%

La comparaison du niveau de connaissances avant et aprés I'utilisation du support
d ‘aide a la décision a été effectuée a 1’aide du test de ¢ de Student pour mesures
appariées. Les résultats de cette analyse montre une augmentation significative au niveau
des connaissances apres I'utilisation du support décisionnel, ¢ (39) = 6,54 ; p = 0,001,

confirmant ainsi 1’hypothése selon laquelle I’utilisation du support d’aide a la décision
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augmente les connaissances chez la femme au sujet des risques et des bénéfices de
I'hormonothérapie. Le tableau 4 présente la moyenne et I’écart-type des réponses

exactes avant et aprés I’intervention ainsi que la mesure t et la valeur de p.

Tableau 4

Comparaison du niveau de connaissances avant et aprés I'utilisation du support d’aide a
la décision (N=40)

Variable X s t p
Connaissances :
avant support
d’aide a la décision 51,5 19,78
6,54 0,001*

apres support
d’aide a la décision 75,45 21,02
*p<.05.
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Attentes réalistes de la femme reliées 2 Phormonothérapie
Selon la seconde hypothése, I'utilisation du support d’aide a la décision devrait
augmenter les attentes réalistes de la femme par rapport aux risques et aux bénéfices de

I’hormonothérapie.

A D’échelle « Estimation des attentes reliées aux bénéfices et aux risques de I'HTS
a long terme » les participantes devaient quantifier, d’une part, leurs probabilités d’étre
atteintes d’une maladie cardio-vasculaire, d’une fracture de la hanche due a
I’ostéoporose, et d’un cancer du sein au cours de leur vie sans ['utilisation d’une
hormonothérapie substitutive a long terme et, d’autre part, elles devaient quantifier leurs
risques par rapport a ces mémes maladies avec I'utilisation d’une hormonothérapie
substitutive. Les données recueillies a I’aide de cette échelle de probabilités ont été
compilées de maniére 3 montrer I’évolution des attentes réalistes avant et apres
I'utilisation du support d’aide a la décision. Le tableau 5 présente les pourcentages
d’attentes réalistes des femmes avant et aprés I’intervention. Les tableaux 6 et 7 montrent
de fagon plus détaillée, I’estimation des attentes des femmes en regard des risques de
maladies avec ou sans la prise d’hormones. Cette estimation se qualifie de surestimation,

sous-estimation ou estimation réaliste.

Comme les résultats I’indiquent, les pourcentage d’attentes réalistes ont tendance
a s’améliorer aprés I'utilisation du support d'aide a la décision. Cette amélioration est
particuliérement remarquable en ce qui est de 1’estimation des risques de la femme avec

la prise d’hormones.
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Avant I’intervention, on constate qu’au plan de la maladie cardiaque, une majorité
de femmes sous-estiment leur risque de maladie cardiaque sans prise d’hormones alors
qu’elles surestiment ce méme risque avec I’hormonothérapie. Aprés I’intervention, on
observe une amélioration au niveau des attentes réalistes. En cela, les femmes ont des
attentes beaucoup plus réalistes au niveau de leur risque de maladies cardiaques liés a
’hormonothérapie. Toutefois, une majorité de femmes sous-estiment encore leur risque

de maladie cardiaque sans la prise d’hormones.

Au plan de la fracture de la hanche due a I’ostéoporose, les résultats démontrent
qu’une grande proportion de femmes surestimaient leur risque d’étre victime d’une
fracture de la hanche avec ou sans la prise d’hormones. Aprés I’intervention, les résultats
démontrent une nette amélioration au niveau des attentes réalistes par rapport a ce risque
avec I’hormonothérapie. Cette amélioration est nettement inférieure lorsque les femmes
considérent leurs risques sans hormonothérapie, ou apres I’utilisation du support d'aide a

la décision le nombre de femmes qui ont sous-estimé ce risque a augmenté.

Au plan du cancer du sein, on constate, avant I’intervention, qu’une majorité de
femmes surestimaient leur probabilités d’étre atteinte de la maladie avec ou sans la prise
d’hormones. Aprés I’intervention, le taux d’attentes réalistes par rapport a cette maladie

avec ou sans hormonothérapie a augmenté de fagon importante.

La comparaison des attentes réalistes avant et aprés I’intervention a été effectuée a

I’aide du test de ¢ de Student pour mesures appariées. Les résultats de cette analyse
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démontrent un changement significatif au niveau des attentes réalistes des femmes,
confirmant I’hypothése que !'utilisation du support d’aide a la décision augmente le
niveau d’attentes réalistes de la femme par rapport aux risques et aux bénéfices de
’hormonothérapie. Le tableau 8 présente les moyennes des réponses exactes (X), les
écarts-types respectifs, avant et aprés I’intervention selon le profil individuel de chaque

participante, ainsi que la mesure de ¢ et 1a valeur de p.

Tableau 8

Comparaison_des attentes réalistes avant et apres 'utilisation du support d’aide a la
décision (N=40

Variable X s t p

Attentes réalistes

Avant support
d’aide a la décision 34 23
6.86 .001*
Apres support
d’aide a la décision 65 29
*p<.0S.

Les scores varient entre 0 (aucune attente est réaliste) et 100 (toutes les attentes sont réalistes)
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Prédisposition par rapport a I’hormonothérapie
La prédisposition de la femme face a I’hormonothérapie, avant et aprés
I’utilisation du support d’aide 2 la décision, a été vérifiée a I’aide d’une distribution de
fréquence telle que présentée au tableau 9. Ce tableau présente les données brutes, en
pourcentage, classées selon que les femmes ont une tendance vers I’adoption des
hormones (oui aux hormones), contre les hormones (non aux hormones) ou qu’elles
soient indécises (incertaine); et le pourcentage de différence avant et aprés I’utilisation du

support d’aide a la décision.

Tableau 9

Prédisposition de la femme face a3 I’hormonothérapie avant et apreés ]’utilisation du
support d’aide a la décision (N=40)

Variable Avant Aprés Différence
(%) (%0) (%)
Oui aux hormones 49 41 8
Non aux hormones 8 20 12
Incertaine 44 39 5

Ces résultats permettent de constater un léger changement au niveau de la
prédisposition de la femme face 4 I’hormonothérapie aprés I’utilisation du support d’aide
a la décision. Le tableau 10 présente un tableau croisé permettant de mieux saisir ce
changement. Il présente la prédisposition de I’ensemble des femmes avant I’utilisation du

support d’aide de 1a décision et aprés I’intervention.
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Tableau 10
Changement au niveau de la prédisposition de la femme a la prise d’hormones
Avant le support d’aide Apres le support d’aide
a la décision i la décision B
Tendance Tendance
« oui aux Incertaine « non aux Total
hormones » hormones »
e S0E16) ] @=13) | @=§) .1 @39
Tendance « oui aux 14 i 5 § L 19

hormones » (n=19)
Incertaine (n=17) 2 9 i 6 117

............................................................................

Tendance « non aux 1 2 3
hormones » (n=3) : :

Les résultats révélent peu de changement chez les femmes qui acceptent ou qui
déclinent la prise d’hormones. Les changements ont surtout lieu chez les femmes

incertaines en regard de 1’hormonothérapie.
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Cohérence des valeurs aprés utilisation du support d’aide 2 la décision
Selon la troisieme hypothése, I'utilisation du support d’aide a la décision
démontrerait une meilleure cohérence des valeurs de la femme par rapport a

I’hormonothérapie.

Cette hypothése a été vérifiée grice aux données recueillies & 1’aide de
I'« Echelle de valeurs par rapport aux bénéfices et aux risques de I’HTS a long terme » et
a I’aide de I’exercice de clarification des valeurs sur la feuille de travail personnelle. Une
analyse de régression multiple a été effectuée. Cette analyse a permis d’établir si
I’importance accordée aux bénéfices et a aux risques de I’hormonothérapie est conforme

au choix de la femme de prendre ou non des hormones de remplacement.

Le tableau 11 présente 1’analyse des données recueillies a I’aide de 1’« Echelle
de valeurs par rapport aux bénéfices et aux risques de I'HTS a long terme » et met en
évidence la relation entre les valeurs étudiées que sont les bénéfices (la protection de la
maladie cardiaque et I’ostéoporose) et les risques de I’hormonothérapie (les effets
secondaires et le risque de cancer du sein) et la décision de la femme. Dans ce tableau,
nous retrouvons le coefficient beta (B), le coefficient de détermination (R?), le coefficient

de corrélation multiple (R) et la valeur de p.

Ces résultats confirment I’hypothése qu’il existe un lien entre la prédisposition de
la femme par rapport 4 I’hormonothérapie et I’importance qu’elle accorde aux bénéfices

et aux risques de la prise d’hormones. Ainsi le coefficient de corrélation a augmenté de
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0.43, p=0.13, avant I’utilisation du support d'aide a la décision, 3 0.49, p=0.05 aprés son

utilisation.

Tableau 11

Analyse de régression multiple sur la contribution des valeurs de la femmes dans la prise

de décision de I’hormonothérapie

Variable B R* R
N multiple P
Avant I'intervention 39
Protection maladie cardiaque 0.04 .83
Fracture de hanche due a ostéoporose -0.33 .07
Effets secondaires 0.24 17
Risque cancer du sein 0.19 31
0.18 43 13
Aprés ’intervention 40
Protection maladie cardiaque 0.01 97
Fracture de hanche due a ostéoporose -0.50 .008
Effets secondaires 0.06 71
Risque cancer du sein 0.36 .05
0.24 49 05*

% p< .05.
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L’importance accordée aux bénéfices et aux risques de I’hormonothérapie a
également été mesurée 3 l'aide d’une « balance visuellen. Lors d’un exercice de
clarification des valeurs, la femme devait ombragée, a I’aide d’un crayon, la partie de la
case de la balance représentant chacun des bénéfices et des risques reliés a
I’hormonothérapie selon I'importance qu’elle y accordait. La hauteur de la partic
ombragée est mesurée en millimétres et permet d’évaluer de fagon visuelle, I'importance
accordée i chacun de ces éléments. Comme I’échantillon est restreint, le calcul de la
meédiane a été retenu pour représenter la hauteur attribuée a chacune des variables. La
figure 2 illustre la balance visuelle a I'aide des médianes de chacune des variables, selon
que les femmes montrent une tendance pour ou contre les hormones ou qu’elles sont

incertaines face a cette orientation.

Cette figure indique que les femmes qui ont une tendance vers I’adoption des
hormones accordent plus d’importance aux bénéfices comparativement aux risques.
Celles qui écartent I’hormonothérapie attache moins d’importance aux bénéfices et plus
d’importance aux risques surtout au plan des autres sujets de réflexion, alors que les
femmes qui sont encore incertaines face a cette thérapeutique place a peu prés le méme

niveau d’importance aux bénéfices et aux risques.
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Conflit décisionnel

Selon la derniére hypothése, I'utilisation du support d’aide a la décision
diminuerait le niveau de conflit décisionnel chez la femme par rapport a la prise

d’hormones.

Les données se rapportant au conflit décisionnel ou a I’incertitude de la femme
par rapport a la décision de prendre ou non des hormones ont été recueillies a 1’aide de
I’ Echelle de niveau de Conflit Décisionnel . Cette échelle, subdivisée en cinq catégories
de facteurs : I’incertitude relié au choix d’une option, I’'information, les valeurs, le
support social et la perception d’une décision éclairée, met en évidence les principaux

éléments pouvant influer sur le niveau de conflit décisionnel de la femme.

La comparaison du niveau de conflit décisionnel avant et aprés I’utilisation du
support d’aide a la décision a été effectuée a ’aide de tests de t pour échantillons
appariés. Premiérement, un test de ¢ a été effectué pour I’ensemble des facteurs liés au
conflit décisionnel comme en fait foi le tableau 12. Les résultats de cette analyse
démontrent une diminution statistiquement significative du niveau de conflit décisionnel
apres ’utilisation du support d’aide a la décision (p=0,03), ce qui supporte I’hypothése
alternative voulant que ’utilisation du support d’aide a la décision diminue le niveau de
conflit décisionnel chez la femme. Deuxiémement, un test de t a été effectué pour
chacune des sous-échelles du conflit décisionnel. Les résultats de ces analyses révélent un

changement significatif en regard de I’information (p=.004.), du soutien social (p=.04.) et
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Tableau 12
Changement au niveau du conflit décisionnel (N=40
Mesure et variables Avant support Aprés support
Test Valeur de
X (S) X ®) T P
1. Score total ECD' 23 (0.6) 2.1 04) 23 0.03*
Test Valeur de
2. Sous-échelles X (s) X ) T P
(scores)
Incertitude 2,6 (.n 26 (1.0) 04 0.73
Information 1.7 0.7) 1.4 0.4) 3.0 0.004 *
Valeurs 22 (0.9) 2.0 (0.6) 1.8 0.09
Soutien social 22 0.7) 20 0.5) 2.1 0.04°
Perception
décision efficace 3.0 (1.0) 2.7 (0.6) 2.1 0.04 *
3. % des répondantes avec score S 2
Incertitude % % Différence
Choix facile 50 40 -10
Certaine de la décision 43 55 12
Meilleur choix 45 60 15
Information
Au courant options 70 96 26
Connait avantages HTR 78 86 8
Connait risques HTR 65 90 25
Valeurs
Réalise importance des 70 80 10
avantages
Réalise importance des 66 85 19
risques
Réalise le plus important 65 83 18
Soutien social
Aucune pression 93 95 2
Soutien nécessaire 68 73 5
Suffisamment info/conseils 35 78 43
-Pereqmon décision
efficace
Choix informé 65 85 20
Refléte valeurs 78 93 15
Maintien de la décision 63 68 5
55 83 28

Satisfaction de la décision

* p<.05.

! Echelle Conflit Décisionnel
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de la perception d’une décision efficace (p=.04.). Les résultats ne permettent pas de
conclure 4 un changement pour les sous-échelles concernant I’incertitude (p=0.73) et

celle des valeurs (p=0.09.).

Le tableau 12 présente la comparaison du niveau de conflit décisionnel de la
femme par rapport a la prise d’hormones avant et aprés I’utilisation du support d’aide a la
décision et ce pour I’ensemble des cinq sous-échelles. Ce tableau montre la moyenne
totale des scores obtenus et leur écart-type respectif, 1a mesure de ¢ et la valeur de p. De
plus, pour chacune des sous-échelles, le pourcentage des répondantes qui se disent en
accord ou fortement en accord avec 1’énoncé est également rapporté. Il s’agit ici des

femmes qui ont obtenu un score < a 2 ce qui indique que le niveau de conflit décisionnel

est bas.
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Appréciation du support d’aide a la décision
L’évaluation de I’appréciation du support d’aide a la décision par les participantes
a été effectuée par la compilation des sept questions élaborées a cette fin. Les données se
rapportant i cette évaluation ont été recueillies a l'aide du questionnaire sur

’acceptabilité du support d’aide a la décision.

Le tableau 13 présente les différents aspects de I’évaluation du support d’aide a la
décision a I’aide de distributions de fréquences, que ce soit en regard de la quantité ou de
la qualité de I’'information présentée; la tendance du support d’aide a la décision selon
qu’il présente une information a caractére neutre, pour ou contre les hormones; sa
contribution en terme d’aide a la prise de décision; ou la recommandation quant a son

utilisation pour d’autres femmes.

Les résultats de I’analyse des données concernant la satisfaction des femmes par
rapport a la présentation des informations selon quatre catégories de maladies : cardiaque,
ostéoporose, cancer du sein et effets secondaires des hormones révélent que la majorité
des femmes, soit 95%, sont satisfaites de la fagon dont I’information est présentée que ce
soit au niveau de la maladie cardiaque (95%) ou de ’ostéoporose (100%). Le niveau de
satisfaction au sujet des informations sur le cancer du sein et des effets secondaires de

I’hormonothérapie demeure lui aussi élevé.



Tableau 13

Evaluation du support d’aide a la décision (N=40)
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Variable n %
Satisfaction de 1’information présentée 38 95
Maladie cardiaque 40 100
Ostéoporose 36 90
Cancer du sein 34 88
Effets secondaires
Satisfaction de la quantité d’information
Trop d’information 0 0
Assez d’information 35 88
Pas assez d’information 5 12
Tendance pour ou contre I’hormonothérapie
Neutre 30 75
Tendance pour les hormones 10 25
Tendance contre les hormones 0 0
Aide a la prise de décision (N=38
Oui 30 79
Non 18
Ne sait pas 1 3
Recommandation a d’autres femmes
Oui 38 95
Non 0 0
Indécise 2 2

Les résultats se rapportant a la satisfaction des femmes, par rapport a la quantité

d’information présentée dans le support d’aide & la décision, indiquent que la majorite

des femmes (88%) trouve qu’il y a assez d’information et seulement une minorité (12%)

pense qu’il n’y en a pas assez.
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Les résultats relatifs a la tendance de I’information présentée révélent qu’une
majorité des femmes (75%) qualifie la présentation de I’information comme étant neutre,
alors que les autres (25%) croient que I'information est plutét orientée vers la prise

d’hormones.

Les résultats relatifs a I’aide de I’information présentée par rapport a la prise de
décision indiquent que cette information avait aidé la majorité des femmes (79%) a
prendre une décision. Toutefois, 18% des femmes ne croient pas que cette information ait
pu les aider & prendre une décision et 3% des femmes n’ont pu se prononcer a ce sujet.
Les résultats concernant la recommandation du support d’aide a la décision a une autre
femme ménopausée montrent que la trés grande majorité des femmes (95% ) conseillerait

a une autre femme I’utilisation de ce support d’aide a la décision.

Enfin, les résultats des questions qualitatives touchant ce que les femmes avaient
trouvé le plus utile et le moins utile dans I’intervention du support d’aide a la décision
permettent d’identifier plusieurs aspects positifs et quelques aspect négatifs. La forme de
ce véhicule d’information a été sans contredit le plus apprécié par les femmes. Selon
plusieurs, le fait de regarder un manuel et d’écouter les informations transmises de fagon
simultanée augmentait leur compréhension et facilitait leur niveau de concentration sur le
sujet. Les femmes soulignent également la simplicité et le détail des informations et
apprécient le fait que I’information soit condensée 4 un méme endroit, ce qui évite de
référer a plusieurs ouvrages pour obtenir I’information pertinente. De plus, la

présentation des avantages, des risques et des effets secondaires de I’hormonothérapie a
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fréquemment été soulignée comme étant utile pour la femme. Le fait de prendre le temps
d’écouter la cassette et de lire le manuel constituait pour certaines femmes une occasion
de faire le point sur leur situation particuliére face a I’hormonothérapie, ce qui fut trés

apprécié.

Tres peu d’aspects négatifs ont été identifiés par les femmes; la majorité ayant
souligné que « tout était utile ». Toutefois, deux femmes ont répondu qu’il manquait
d’information sur le cancer du sein, deux autres auraient préféré ne pas avoir a écouter la
cassette et enfin deux autres trouvaient inutile les exemples de situation de d’autres
femmes a la fin du manuel compte tenu qu’elles devaient se livrer au méme exercice par

la suite.

Ce chapitre a présenté I’ensemble des résultats obtenus au cours de cette étude.
Les résultats indiquent, qu’aprés l'utilisation du support d’aide a la décision, les
connaissances des femmes au sujet des bénéfices et des risques de I’hormonothérapie ont
augmenté de fagon significative. Les attentes des femmes par rapport aux bénéfices et
aux risques de I’hormonothérapie sont plus réalistes et le niveau de conflit décisionnel
par rapport a la prise d’hormones a diminué. Quant a la cohérence des valeurs par rapport
a la décision de la femme de prendre ou non des hormones, les résultats permettent

d’observer une meilleure cohérence a cet égard.
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CHAPITRE §

DISCUSSION DES RESULTATS

Ce chapitre présente une discussion des principaux résultats obtenus dans le
cadre de cette recherche. Les résultats portant sur les caractéristiques de I’échantillon,
la vérification des hypothéses et I’appréciation du support d’aide a la décision sont
discutés. Des recommandations sont formulées pour la pratique et la recherche en
sciences infirmiéres. Enfin, il importe de signaler le peu d’études publiées dans le
domaine de 1’évaluation de I’efficacité des supports d'aide a la décision en matiére de
santé, par conséquent il est difficile d’identifier les différences ou les similarités avec

un nombre relativement important d’études scientifiques .

Caractéristiques de I’échantillon

L’échantillon de I’étude provient d’une clinique d’endocrinologie de la
reproduction d’un centre hospitalier universitaire de la région de Québec. Cet

échantillon a été constitué de femmes dont la moyenne d’age est de 54 ans.

Selon les résultats d’analyses, les caractéristiques des sujets au plan socio-
démographique sont similaires, a quelques différences prés, a celles retrouvées dans
I’étude de O’Connor et coll (1998). 11 convient également de souligner qu’il n’y a pas
de différences majeures concernant les caractéristiques socio-démographiques entre la

population étudiée et ’ensemble de la population québécoise féminine de cette strate
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d’age, exception faite du degré de scolarité et du statut d’activité (Guyon, 1996). En
cela, on remarque une tendance a une plus grande scolarisation chez les femmes du
groupe a I’étude, ou plus du tiers détiennent un diplome d’études universitaires alors
qu’en général les québécoises de 45-64 ans ont en moyenne complété dix années de
scolarité. Au plan des activités sur le marché du travail, les résultats rapportent un
niveau d’emploi plus élevé chez le groupe a I’étude comparativement a celle de la
population québécoise de la méme strate d’age. Prés de la moitié de la population
étudiée déclare avoir un emploi, plus du tiers sont a la retraite et seulement un dixiéme
des femmes tiennent maison. Cette situation différe chez les femmes de la population
générale, alors que moins de 10% se déclare retraitée et plus de 40% affirment tenir

maison.

Au plan des caractéristiques cliniques, lorsque comparés aux sujets de 1’étude
de O’Connor et coll ( 1998) et aux québécoises en général (Guyon, 1996), il ressort
que les femmes a I’étude sont plus a risque au plan des maladies cardiovasculaires. En
cela, elles présentent plus de facteurs de risques notamment 1’hypercholestérolémie et

’histoire familiale.

Les connaissances en matiére d’hormonothérapie de remplacement
La premiére hypothése, selon laquelle I'utilisation du support d’aide a la
décision augmente les connaissances chez la femme au sujet des risques et des

bénéfices de I’hormonothérapie, a été confirmée.
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Les résultats de I’étude démontrent qu’il existe une augmentation significative
des connaissances (p=0,001) au sujet des risques et des bénéfices de
I’hormonothérapie aprés I'utilisation du support d’aide a la décision. En effet, les
participantes ont répondu correctement a la moitié des énoncés avant I’intervention et
au trois quart des énoncés apreés I’utilisation du support d’aide a la décision,
confirmant que les femmes n’avaient pas I’'information appropriée pour prendre une
décision en regard de I’hormonothérapie. Ces résultats sanctionnent ce qui a déja été
constaté par Holmes-Rovner (1997), O’Connor et coll.(1998) et Rothert et coll.
(1997) a savoir que les femmes sont mieux informées des risques et des bénéfices liés
a la prise d’hormones, apres 1’utilisation de support d'aide a la décision. De plus, ces
résultats corroborent d’autres études ayant utilisé des interventions interactives dans le
choix d’une thérapeutique. En cela, Schonwetter et coll. (1988) ont observé une
augmentation générale des connaissances sur les effets d’une réanimation cardiaque
chez les personnes agées suite a une intervention éducative faisant appel a la prise en
compte des réalités individuelles de chaque personne. Deber et coll. (1997) et Flood et
coll (1996) ont rapporté, eux aussi, des résultats similaires pour ce qui est de
I’augmentation des connaissances sur les risques associés au dépistage du cancer de la
prostate ou pour ce qui est des choix de traitements liés a I’hyperplasie bénigne de la

prostate suite a I’utilisation d’un support d'aide a la décision.

Il importe de souligner cette augmentation significative des connaissances chez

les femmes aprés I'utilisation du support d'aide a la décision alors que notre
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échantillon est plus scolarisée que les femmes québécoises de cette strate d’age. Ceci

renforce I’hypothése testée.

Enfin, les résultats de 1’étude montrent la nécessité d’informer les femmes sur
les bénéfices, les risques et les effets secondaires de 1’hormonothérapie. De 1’avis de
Hampson et Hibbard (1996), la plupart des femmes sont intéressées par le sujet de
I’hormonothérapie, mais sont peu informées au sujet des risques et des effets
secondaires et demandent de plus en plus d’informations. En cela, par manque
d’information, les femmes ne peuvent participer pleinement a la « gestion » de leur
ménopause. Elles ne peuvent poser les questions pertinentes concernant les risques et
les bénéfices ou méme les alternatives d’une prescription d’hormonothérapie et
demeurent dans I’incertitude quant a I’option qu’elles doivent choisir. Comme les
patientes ont la capacité de saisir les données scientifiques et de comprendre les
conséquences de leur choix, des stratégies ou des moyens nécessaires pour améliorer
leur compréhension, comme les supports d'aide a la décision doivent étre utilisés afin

qu’elle puisse participer a une décision qui les touche entierement.

Les attentes reliées a2 ’hormonothérapie de remplacement
L’hypothése, selon laquelle les femmes présentent une augmentation des
attentes réalistes par rapport aux risques et aux bénéfices de I’hormonothérapie aprés

I’utilisation du support d’aide a la décision, a été confirmée.
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Les résultats démontrent une augmentation significative des attentes réalistes
en regard des risques et des bénéfices liés a I’hormonothérapie. En effet, on constate
une importante surestimation des attentes en regard des bénéfices et des risques de
’hormonothérapie, avant [1’utilisation du support d'aide a la décision, alors qu’une
majorité de femmes attribuent aux hormones un effet protecteur absolue contre la
maladie cardiaque et I’ostéoporose et considérent les risques de cancer du sein
associés a ’hormonothérapie comme étant trés élevés. Toutefois, cette surestimation
des attentes s’atténue apres |’utilisation du support d'aide a la décision. Le niveau
d’attentes réalistes est particuliérement remarquable relativement a 1’estimation des
risques de la femme sous hormonothérapie. Ces résultats corroborent, d’une part, les
résultats de I’étude de O’Connor et coll (1998). En effet, ces auteurs concluent qu’un
des principaux bienfaits de I’utilisation du support d'aide a la décision est la création
d’attentes réalistes en raison de |'information fournie, basée sur des probabilités, et
adaptée au profil de risques individuels de la femme. D’autre part, les résultats de
I’étude supportent les travaux de Schonwetter (1988) a I’effet que I'intervention d’aide
a la décision améliore les attentes réalistes face au choix d’une mesure thérapeutique

comme la réanimation cardiaque.

Enfin, les résultats de cette étude démontrent que le support d’aide a la
décision a donné suffisamment d’information sur les bénéfices et les risques de
I’hormonothérapie pour permettre une meilleure compréhension des effets de cette
thérapeutique et de 1a créer des attentes plus réalistes selon la situation particuliére de

chaque femme. Il importe de clarifier les attentes des femmes avant qu’elles
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choisissent une option. Plus la femme aura des attentes réalistes face aux risques et
aux bénéfices de I’hormonothérapie, plus elle sera en position de prendre une décision

éclairée a 1a mesure de ses besoins et de ses attentes.

La congruence des valeurs
L’hypothése selon laquelle les femmes présentent une cohérence des valeurs
par rapport a ’hormonothérapie aprés I'utilisation du support d’aide a la décision a été

confirmée.

Comme le démontrent les résultats de 1’étude, dans I’ensemble, 24 % de la
variance de la prédisposition de la femme & prendre ou non des hormones est
expliquée par la protection de la maladie cardiaque, la protection de I’ostéoporose, les
effets secondaires et le risque du cancer du sein (Tableau 9). Toutefois, la variance de
la prédisposition de la femme a I’hormonothérapie est principalement expliquée par
les valeurs qu’ont les femmes envers la protection de 1’ostéoporose et le risque de
cancer du sein. Selon ces résultats, la protection de la maladie cardiaque et les effets
secondaires de I’hormonothérapie apparaissent pour I’instant peu déterminants dans la
prise de décision vis a vis I’HTS. Ces résultats corroborent ceux de différentes études
ayant utilisés des supports d'aide a la décision pour clarifier les valeurs de sorte
qu’elles soient congruentes avec le choix thérapeutique a faire (Clancy et coll., 1988;
Holmes-Rovner et coll., 1995; O’Connor et coll., 1998). O’Connor et coll.(1998) ont
démontré que I’outil d’aide a la décision en regard de la prise d’hormones met de

I’avant 1’adéquation entre la décision de la femme de prendre ou non des hormones et



78

ses valeurs individuelles. Holmes-Rovner et coll., (1995) ont évalué, eux aussi, lors
d’une étude avant-aprés, 1’adéquation entre la décision de prendre ou non des
hormones et les valeurs individuelles des femmes par rapport a cette thérapeutique. A
cet effet, ils ont observé une amélioration significative de la congruence des valeurs
par rapport a la décision de prendre ou non des hormones. Lors d’une étude similaire
sur la décision portant sur la vaccination contre I’hépatite B, Clancy et coll. (1988) ont
aussi rapporté, une congruence plus élevée des valeurs chez les personnes ayant

bénéficié d’une intervention active prenant en compte le profil de chaque personne.

L’exercice de clarification des valeurs a I’aide d’une balance visuelle montre la
prise en compte des valeurs de la femme dans la prise de décision face a
I’hormonothérapie (Figure 2). On a pu observer que les femmes qui choisissent de
prendre des hormones considerent davantage les bénéfices de I'HTS par rapport aux
risques inhérents & cette thérapeutique. Par contre, les femmes incertaines face a la
prise d’hormones attachent, dans I’ensemble, autant d’importance aux risque et aux
bénéfices de I’HTS, tandis que les femmes opposées & I’hormonothérapie attachent un
peu plus d’importance aux risques associés a cette thérapeutique. Ces résultats vont
dans le sens du modéle CHDM de O’Connor, ou les valeurs deviennent un élément

d’influence dans la prise de décision.

A cet effet, Rothert et coll. (1990) concluent, dans une étude sur I’utilisation de
I'information en regard de I’hormonothérapie chez les femmes, que les valeurs des

femmes influent sur la décision de prendre ou non des hormones d’ou I’importance
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d’assister la femme & clarifier ses valeurs pour ensuite en tenir compte dans son
processus décisionnel (Rothert et coll. (1994). Pellissier et Venta (1996) abondent
dans le méme sens a I’effet que les valeurs des femmes jouent un rdle important dans
la prise de décision en regard d’une option qui présente des risques qui ne peuvent étre
connus avec certitude. Ainsi, si les valeurs sont clairement identifiés et connus, la

femme sera en meilleure position pour prendre une décision qui lui convient.

Prédisposition de la femme par rapport i ’hormonothérapie

Les questions se rapportant i la prédisposition de la femme par rapport a
I’hormonothérapie indiquent que 1’utilisation du support d'aide a la décision semble
avoir eu peu d’impact sur le choix des femmes comme tel en regard de
I’hormonothérapie. La complexité de la décision a prendre des hormones pourrait étre
a I'origine du nombre élevé de femmes encore indécises face a cette thérapeutique.
Comme les connaissances actuelles ne fournissent pas toutes les réponses, les femmes
préferent peut-étre consulter leur médecin avant de prendre une décision finale ou
manifestent peut-étre le besoin d’une période de réflexion. Ces résultats supportent les
travaux de Ende et coll. (1989) et Lia et coll. (1996) a ’effet que le support d'aide a la
décision augmente le niveau de participation de la personne dans son plan de
traitement sans toutefois amener I’individu a4 changer sa prédisposition face & une
thérapeutique donnée. Une future recherche permettrait d’explorer davantage ces

aspects liés a I’hormonothérapie.
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Conflit décisionnel
L’hypothése selon laquelle il existe une diminution statistiquement
significative du niveau de conflit décisionnel chez la femme aprés I'utilisation du

support d’aide a la décision a été confirmée.

Dans I’ensemble, les résultats de I’étude indiquent que les sujets ont obtenu un
score plus faible sur I’échelle de conflit décisionnel aprés I’utilisation du support
d'aide a la décision confirmant une diminution du conflit décisionnel. Ces résultats
corroborent d’autres études ayant utilisé des supports d’aide a la décision dans le choix

de I’hormonothérapie (O’Connor et coll., 1998; Rothert et coll. 1997).

Si on observe les résultats par rapport aux sous-échelles, il importe de
souligner la difficulté exprimée par les femmes a prendre une décision en regard de
I’hormonothérapie. Contrairement a nos attentes, les résultats ne permettent pas de
confirmer une diminution significative du niveau d’incertitude par rapport a la prise
d’hormones, aprés l’utilisation du support d'aide a la décision. En cela, nous
observons une plus grande difficulté a faire un choix par rapport a I’hormonothérapie.
Ainsi, avant 'utilisation du support d'aide a la décision, 50% des femmes trouvent que
ce choix est facile a faire, alors qu’aprés I’intervention, seulement 40% des femmes
maintiennent cette affirmation. Ces résultats different un peu de ceux de O’Connor et
coll (1998) qui rapportent que la décision en regard de I’hormonothérapie est plus

facile a prendre apreés I’intervention. Les résultats de 1’étude peuvent étre attribuables
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au fait que la majorité des femmes préférent consulter leur médecin avant de prendre

une décision compte tenu des controverses médicales sur le sujet.

Relativement aux valeurs des femmes par rapport 4 I’hormonothérapie, les
résultats de ’étude ne montrent pas de changement significatif aprés I’utilisation du
support d'aide & la décision. Toutefois, les résultats permettent de constater une
différence de scores avant et aprés !'intervention (2.2- 2.0). La taille restreinte de
I’échantillon pourrait expliquer le fait que les résultats n’aient pu détecter des

différences statistiquement significatives.

Il ressort de I'étude que les femmes se sentent beaucoup plus informées au
regard de I’hormonothérapie aprés I'intervention. Le fait qu’elles aient été exposées au
support d’aide a la décision offrant ’information sur les bénéfices et les risques de
’HTS semble expliquer ces résultats et confirme l’augmentation du niveau de
connaissances de la femme suite a I'intervention. Toutefois, I’impression d’avoir
suffisamment de connaissances, par rapport aux bénéfices et aux risques de
I’hormonothérapie, ne semble pas suffisante pour diminuer la difficulté a prendre une
décision. D’autres informations ou d’autres facteurs joueraient vraisemblablement un

réle prépondérant au niveau de la diminution de ’incertitude vécue.

Dans notre étude, les résuitats montrent également que les femmes ont les
ressources et le support nécessaire pour prendre une décision. Elles semblent n’avoir

aucune pression provenant de Pextérieur vers une décision quelconque et croient
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qu’elles ont suffisamment d’informations ou de conseils des autres. Toutefois, ces
résultats ne permettent pas d’expliquer le niveau d’incertitude résiduel au plan de la
prise de décision. Comme le souligne O’Connor (1998) I'incertitude provient de la
difficulté a soupeser les bénéfices et les risques. Elle est issue également de facteurs
modifiables tels que le manque d’information, I’ambiguité au plan des valeurs et le
manque de support. Le support d'aide a la décision peut combler I’incertitude liée aux
facteurs modifiables mais ne peut lever entiérement la difficulté a évaluer les risques
et les bénéfices de I’hormonothérapie. Il ressort que les femmes peuvent avoir besoin
d’aide, aprés I’utilisation du support d'aide & la décision, pour mieux comprendre leurs
propres risques et bénéfices en regard d’une hormonothérapie substitutive et de la
diminuer le niveau d’incertitude. Cette aide est souvent obtenue lors d’une

consultation ultérieure avec leur médecin ou un professionnel de la santé.

Les résultats montrent que les femmes considérent qu’elles ont pris une
décision efficace. En cela, elles estiment qu’elles ont fait un choix informé qui
refletent leurs valeurs et sont satisfaites de leur décision. Toutefois, ces femmes sont

moins certaines de maintenir cette décision.
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Appréciation du support d’aide a la décision
L’évaluation de la satisfaction générale des femmes a I’égard de ce nouveau
type de support d’aide a la décision, par le biais du questionnaire d’appréciation du
support d’aide révéle qu’une grande majorité des femmes ont pergu comme étant trés
utile I'intervention d’aide a la prise de décision. Par ailleurs, elles ont presque toutes

recommandé¢ une telle intervention pour les femmes ménopausées.

Plusieurs aspects bénéfiques du support d’aide a la décision ont été identifiés.
Ces aspects sont : la formule de I’intervention en soi, au cours de laquelle les femmes
regardent et écoutent les informations transmises de fagon simultanée, facilitant ainsi
la compréhension du contenu présenté, la concentration d’informations justes et
pertinentes et enfin I’opportunité de faire le point sur sa situation personnelle au regard
de I’HTS. Ces résultats, quant & I’appréciation du support d’aide a la décision,

soutiennent les résultats d’études antérieures de O’Connor et coll (1998).

En résumé, les quatre hypothéses de recherche formulées lors de cette étude
ont été confirmées. D’une part, les résultats de 1’étude démontrent que ’utilisation
d’un support d'aide a la décision améliore la compréhension des femmes par rapport
aux bénéfices et aux risques de I'HTS en augmentant leur niveau de connaissances en
plus d’améliorer le niveau d’attentes réalistes envers les conséquences de la prise ou
non des hormones. D’autre part, les résultats indiquent une tendance de la décision ou
la prédisposition de la femme face & ’hormonothérapie a se conformer a ses valeurs.

Dans I’ensemble, I’utilisation du support d'aide a la décision diminue le niveau de
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conflit décisionnel chez la femme en regard de !’hormonothérapie. Toutefois,
contrairement a nos attentes, les résultats des sous-échelles ne montrent pas de
diminution du niveau d’incertitude par rapport au choix que constitue I’adoption ou
non d’une hormonothérapie substitutive.
Recommandations

Cette étude a permis d’évaluer I’efficacité d’un support d'aide a la décision sur
la qualité de la prise de décision en regard de I’hormonothérapie substitutive chez les
femmes francophones. Cette intervention d’aide a la décision a favorisé la
participation de la femme ménopausée a une prise de décision éclairée sur I’adoption
ou non d’une HTR en tenant compte des ses propres valeurs et de son profil de santé.
Malgré les limites de 1'étude, ces résultats sont déterminants pour la pratique et la

recherche infirmiere.

Recommandations pour la pratique

Cette recherche revét un caractére particulier pour les infirmiéres par son
importance pour la prise en charge de la santé par les femmes elles-mémes. A notre
connaissance, l’utilisation de ce genre de stratégie d’intervention en matiére de
support d’aide i la prise de décision est encore a I’état embryonnaire; c’est pourquoi il
importe d’explorer au maximum son potentiel car cette approche est guidée par un
principe d’individualisation des soins ou les intervenants de la santé notamment les
infirmiéres sont appelés a jouer un rdle de support auprés de la clientéle dans leur prise

de décision; un réle primordial dans I’éducation des patients vers un mieux étre.
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Recommandations pour la recherche

Les résultats de notre étude laissent entrevoir des possibilités intéressantes de
recherche. Il serait pertinent d’examiner la généralisation possible de nos résultats a
I’ensemble de la population féminine francophone. Les résultats d’une étude de plus
grande envergure pourrait corroborer ceux de I’étude actuelle et celle de O’Connor et
coll.(1998); il serait donc pertinent de reprendre au complet la démarche de
vérification des hypothéses selon un devis avant-aprés avec groupe de contrdle pour
examiner de fagon plus précise les effets d’un support d'aide a la décision par rapport a
I’hormonothérapie chez la clientéle francophone. De plus, il serait appropri¢ de
vérifier s’il existe une diminution du niveau de conflit décisionnel aprés une visite

controle chez le médecin.

Quant au contenu du support d’aide a la décision, il serait intéressant d’y
inclure une section couvrant d’autres approches alternatives telles que les substances
naturelles, I’homéopathie, 1’acupuncture pour ne nommer que celles-13, méme s'il
n’existe aucune donnée scientifique sur le sujet. La raison étant que plusieurs femmes
se questionnent sur les bienfaits de ces approches. Il importe donc de leur donner
I’heure juste pour qu’elles puissent avoir toute I’information nécessaire pour prendre

une décision éclairée.

Enfin, des recherches pourraient également étre poursuivies dans le but de
clarifier davantage les concepts formant le Consumer Health Decision Model. Bien

qu’il constitue une solide introduction pour développer et évaluer les interventions de
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support d'aide a la décision, il serait intéressant de raffiner ou d’enrichir ce modéle en
ce qui a trait a la clarification des valeurs. Dans le cadre de ce modéle, seules les
valeurs par rapport aux bénéfices et aux risques d’une thérapeutique sont pris en
considération et cela nous apparait insuffisant. En cela, une personne peut étre
consciente de ses valeurs par rapport aux risques et aux bénéfices d’une thérapeutique,
toutefois d’autres types de valeurs peuvent avoir une influence marquée sur la prise de
décision, que ce soit par rapport aux conséquences de la position de la femme ou a ses

effets sur les autres ou aux différences culturelles.
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CONCLUSION

Le systéme de santé est a la croisée des chemins. Jusqu’a tout récemment , les
certitudes du statu quo donnaient plein pouvoir aux intervenants pour décider du sort
du client. Aujourd’hui, la transformation du systéme de la santé et la hausse du
consommateurisme font place a une toute autre dynamique, requérant la participation
active des individus a une prise en charge de leur santé. Du consentement éclairé et
passif, nous sommes passé au choix éclairé impliquant le droit de I'individu a étre
informé non seulement sur son état de santé et de bien-étre, mais également sur les
différentes options qui s’offrent a lui, ainsi que les risques et les conséquences
généralement associés & chacune de ces options, avant de consentir a des mesures

thérapeutiques qui le concement.

Le développement et I’utilisation de supports d’aide a la décision permettraient
de faire des gains substantiels en matiére de participation et de prise en charge de la
santé par les individus eux-mémes. Inscrite dans un mouvement d’empowerment, cette
approche reconnait la capacité et la compétence des individus a prendre des décisions
en regard de leur santé. En cela, elle lui fournit les moyens de faire un choix informé,
en regard d’une thérapeutique donnée, qui repose a la fois sur la qualite des

informations cliniques communiquées et ses propres valeurs et préférences.

Rappelons que les infirmiéres ont de tout temps occupé une position privilégiée

par rapport a I’éducation en matiére de santé . Il importe de développer davantage ce
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champ d’action privilégié attendu les changements importants au plan de
I’accessibilité accrue de I’information et au plan des droits et des besoins de la
clientéle de plus en plus exigeante a I’endroit du systeme et des professionnels de la
santé. La recherche et le développement en matiére de support d’aide a la décision
mérite une plus grande attention si on veut répondre aux besoins des individus et

favoriser leur participation aux décisions liés a leur santé.
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ANNEXE B
Questionnaire :

« Comprehension of L rm hormone-repl nt ther; i nefits »
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Pour se procurer le questionnaire: « Comprehension of Longterm hormone-
replacement therapy risks and benefits », veuillez communiquer avec I’auteure :
Annette O’Connor PhD

Centre de décisions de traitements en matiére de santé d’Ottawa
Unité d’épidémiologie clinique

Institut de recherche Loeb

Hopital Civic d’Ottawa

1053, avenue Carling, Ottawa (Ont)

Canada K1Y 4E9

Téléphone : (613) 798-5555 ou 1-888-240-7002

Télécopieur : (613) 761-5492
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Echelle
«E ions of Long- fi isk»
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Pour se procurer le questionnaire : « Expectations of Long-term hormone replacement

therapy benefits and_risk, veuillez communiquer avec I’auteure :
Annette O’Connor PhD

Centre de décisions de traitements en matiére de santé d’Ottawa
Unité d’épidémiologie clinique

Institut de recherche Loeb

Hopital Civic d’Ottawa

1053, avenue Carling, Ottawa (Ont)

Canada K1Y 4E9

Téléphone : (613) 798-5555 ou 1-888-240-7002

Télécopieur : (613) 761-5492
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ANNEXE D
Echelle
« Importance Ratings of Long-term hormone replacement therapy Benefits and risks »
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Pour se procurer le questionnaire : veuillez communiquer avec I’auteure :

Annette O’Connor PhD

Centre de décisions de traitements en matiére de santé d’Ottawa
Unité d’épidémiologie clinique

Institut de recherche Loeb

Hopital Civic d’Ottawa

1053, avenue Carling, Ottawa (Ont)

Canada K1Y 4E9

Téléphone : (613) 798-5555 ou 1-888-240-7002

Télécopieur : (613) 761-5492
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ANNEXE E

Decisionnal i ]



Pour se procurer le questionnaire : DecisionnalConflict Scale (DCS)

veuillez communiquer avec |’auteure :
Annette O’Connor PhD

Centre de décisions de traitements en matiére de santé d’Ottawa
Unité d’épidémiologie clinique

Institut de recherche Loeb

Hopital Civic d’Ottawa

1053, avenue Carling, Ottawa (Ont)

Canada K1Y 4E9

Téléphone : (613) 798-5555 ou 1-888-240-7002

Télécopieur : (613) 761-5492
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ANNEXE F
ionnair: ichelles : version fr ise

« Evaluation des connaissances par rapport aux risques et aux
bénéfices de I'HTS a long terme »

« Estimation des attentes reliés aux bénéfices et aux risques de I'HTS a
long terme »

« Echelle des valeurs par rapport aux bénéfices et aux risques de ’HTS
a long terme »

« Echelle du niveau de Conflit Décisionnel »
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A. Ce que je connais au sujet de I’hormonothérapie

connaitre ce que vous savez au sujet de la prise d’hormones.

Avant d’utiliser le manuel et la cassette audio sur les hormones, nous aimerions

Vous trouverez ci-dessous des énoncés portant sur la prise d’hormones aprés la

ménopause ( quand les menstruations arrétent pour de bon). Veuillez indiquer si, selon

vous, ces énoncés sont vrai, faux ou si vous ées incertaine en encerclant la réponse

appropriée.

1. Les avantages de I'hormonothérapie i long terme sont:

2.

Protection du cancer du sein Vrai

Protection contre la fracture de

hanche due a l'ostéoporose Vrai
Protection contre le diabéte Vrai
Protection contre la maladie cardiaque Vrai

Faux

Faux

Faux

Faux

Les risques associés i I'hormonothérapie 4 long terme sont:

Augmentation du risque du cancer du sein  Vrai

Augmentation du risque de fracture des os
due a l'ostéoporose Vrai

Augmentation du risque de diabéte Vrai

Augmentation du risque de maladie
cardiaque Vrai

Copyright © 1993, Annetts O’ Coanor, Université d'Ottaws. Traduction frangaise, 1996.

Faux

Faux

Faux

Faux

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine



3. Les effets secondaires de I'hormonothérapie sont:

Sensibilité des seins

Perte de conscience
Irritabilité

Gonflement (ballonnement)
Bouffées de chaleur

Maux de téte

Saignement menstruel
Insomnie (difficulté a dormir)

Prise de poids

Copyright © 1993, Annetie O°Connor, Université d’Ottawa. Traduction francaise, 1996.

Vrai

Vrai

Vrai

Vrai

Vrai

Vrai

Vrai

Vrai

Vrai

Faux

Faux

Faux

Faux

Faux

Faux

Faux

Faux

Faux
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Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine

Incertaine
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B. Mes probabilités de maladie sans hormonothérapie

Nous sommes maintenant intéressés & connaitre votre opinion en ce qui a trait aux
probabilités d’étre atteinte d’une maladie cardiaque, d’une fracture de la hanche due a

I’ostéoporose et du cancer du sein si vous ne prenez pas d’hormones.

Maladie cardiaque

Sur un total de 100 femmes comme vous, combien d'entre elles auront une maladie cardiaque
a un moment donné au cours de leur vie?

Cochez M I'une des cases:

— Toutes: 100 femmes sur 100 auront une maladie cardiaque au cours de leur vie
Z Laplupart: 75 4 99 femmes sur un total de 100 auront une maladie cardiaque
~— Beaucoup: 51 a 74 femmes sur un total de 100 auront une maladie cardiaque
C  Plusieurs: 26 a 50 femmes sur un total de 100 auront une maladie cardiaque

= Quelgues-unes: 1425 femmes sur un total de 100 auront une maladie cardiaque

O Aucune: 0 femme sur un total de 100 aura une maladie cardiaque

Copyright © 1993, Annetie O’Connor, Université d'Ottawa. Traduction franaise, 1996.
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Sur un total de 100 femmes comme voys, combien d'entre elles subiront une fracture de la
hanche due a l'ostéoporose a un moment donné au cours de leur vie?

Cochez M l'une des cases:

O Toutes; 100 femmes sur 100 subiront une fracture de la hanche au cours de
leur vie

O La plupart: 75 2 99 femmes sur un total de 100 subiront une fracture de la hanche

O Beaucoup: 51 a 74 femmes sur un total de 100 subiront une fracture de la hanche

O Plusieurs: 26 a 50 femmes sur un total de 100 subiront une fracture de la hanche

O Quelques-unes: 1 a 25 femmes sur un total de 100 subiront une fracture de la hanche

O Aucune: 0 femme sur un total de 100 subira une fracture de la hanche

Sur un total de 100 femmes comme vous, combien auront le cancer du sein au cours de leur
vie?

Cochez M 'une des cases:

O Toutes: 100 femmes sur 100 auront le cancer du sein

0O La plupart: 75 a 99 femmes sur un total de 100 auront le cancer du sein
O Beaucoup: 51 & 74 femmes sur un total de 100 auront le cancer du sein
O Plusieurs: 26 & 50 femmes sur un total de 100 auront le cancer du sein
O Quelques-unes: 125 femmes sur un total de 100 auront le cancer du sein
O Aucune: 0 femme sur 100 aura le cancer du sein

Copyright © 1993, Annette O"Connor, Université d’Ottawa. Traduction frangaise, 1996.
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C. L'hormonothérapie et mes risques de maladie

Nous aimerions connaitre votre opinion concernant le degré selon lequel I'hormonothérapie
va affecter vos risques de maladie cardiaque, de fracture de la hanche due a l'ostéoporose et de
cancer du sein.

Selon vous, si 100 femmes comme vous devaient suivre une hormonothérapie, combien
seraient protégées contre la maladie cardiaque grice a 'hormonothérapie? Cochez l'une des
réponses.

Cochez ™ l'une des cases:

0

O o o o o

Toutes:

La plupart:
Beaucoup:

Plusieurs:

Quelques-unes:

Aucune:

Les 100 femmes du groupe seront protégées contre la maladie
cardiaque parce qu'elles auront pris des hormones.

75 & 99 femmes sur 100 seront protégées contre la maladie cardiaque
51 a 74 femmes sur 100 seront protégées contre la maladie cardiaque
26 a 50 femmes sur 100 seront protégées contre la maladie cardiaque
1 a 25 femmes sur 100 seront protégées contre la maladie cardiaque

0 femme sur 100 sera protégée contre la maladie cardiaque

Copyright © 1993, Annatts O'Connor, Université d’Ottawa. Traduction frangaise, 1996.

[



130

Si 100 femmes comme vous devaient suivre une hormonothérapie, combien seraient protégées
contre la fracture de la hanche due a l'ostéoporose grice a I'hormonothérapie?

Cochez M l'une des cases:

g

g

o

Toutes:

La plupart:

Beaucoup:

Plusieurs:

Quelques-unes:

Aucune:

Les 100 femmes du groupe seront protégées contre la fracture de la
hanche parce qu'elles auront pris des hormones.

75 & 99 femmes sur 100 seront protégées contre la fracture de la
hanche.

51 a 74 femmes sur 100 seront protégées contre la fracture de la
hanche.

26 a S0 femmes sur 100 seront protégées contre la fracture de la
hanche.

1 a 25 femmes sur 100 seront protégées contre la fracture de la
hanche.

0 femme sur 100 sera protégée contre la fracture de la hanche.

Si 100 femmes comme moi devaient suivre une hormonothérapie, combien pourraient avoir le
cancer du sein a cause de 'hormonothérapie?

Cochez M l'une des cases:

g

o 0o o o 0O

Toutes:

Quelques-unes:

Aucune:

Les 100 femmes du groupe auront le cancer du sein parce qu'elles
auront pris des hormones.

75 & 99 femmes sur 100 auront le cancer du sein.

51 a 74 femmes 100 femmes auront le cancer du sein.

26 a 50 femmes sur 100 femmes auront le cancer du sein.
1 & 25 femmes sur 100 femmes auront le cancer du sein.

0 femme sur 100 auront le cancer du sein.

Copyright © 1993, Annette O'Coanor, Université d’Ottawa. Traduction francaise, 1996.
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D. Les points que je considére importants avant de
prendre une décision concernant I’hormonothérapie.

Voici une liste de points dont les femmes tiennent compte lorsqu’elles prennent un décision en
matiére d’hormonothérapie. Veuillez indiquer le degré d’importance que vous accordez a ces
points en encerclant un numéro allant de O (aucune importance pour moi) 4 10 (énormément

d’importance pour moi).

1. Quelle importance accordez vous i la protection contre la maladie cardiaque lorsque vous
prenez une décision au sujet de I’hormonothérapie?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

$ v
aucune énormément
importance d’importance

2. Quelle importance accordez vous i la fracture de la hanche due i I’ostéoporose lorsque vous
prenez une décision au sujet de I’hormonothérapie?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

$ {
aucune énormément
importance d’importance

Copyrigit © 1993, Annette O"Connor, Université d’Ottawa. Traduction frangaise, 1996.



132
3. Quels sont les avantages que vous considérez importants pour prendre une décision

concernant 1’hormonothérapie? (Veuillez indiquer tout autre avantage et fixer son degré
d’importance pour vous).

a) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b) 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
c) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
! {
aucune énormément
importance d’importance

4. Quelle importance accordez vous aux effets secondaires lorsque vous prenez une décision

concernant I’hormonothérapie?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

aucune énormément
importance d’importance

5. Quelle importance accordez vous au risque de cancer du sein lorsque vous prenez une
décision concernant I’hormonothérapie?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

1 \:
aucune énormément
importance d’importance

6) Quels sont les points négatifs que vous considérez importants pour prendre une décision
concernant I'hormonothérapie? (Veuillez indiquer tout autre point que vous considérez négatif et

fixer son degré d’importance pour vous).

a) 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b) 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
c) 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10
{ ¥

aucune énormément

importance d’importance

Copyright © 1993, Annetts O’Connor, Université d’Ottaws. Traduction frangaise, 1996.
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E. Mon opinion par rapport a ’hormonothérapie

Nous aimerions connaitre votre opinion par rapport aux hormones avant de lire le manuel

et d’écouter la cassette audio.

Si votre médecin vous demandait maintenant de faire un choix au sujet de
I’hormonothérapie, indiquez ol vous vous situez en ce qui concerne les hormones en

cochant la case appropriée

Si vous étes plutét en faveur de ’hormonothérapie, cochez une case v/

vers la gauche

Si vous préférez ne pas prendre d’hormones, cochez une case vers la |/

droite

Si vous étes incertaine, cochez une case au milieu v

Oo00000000aoood

Oui Pas Non
aux hormones sure aux hormones

Copyright © 1993, Annetts O’ Connor, Université d’Ottaws. Traduiction frangaise, 1996.
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F. Ma difficulté a faire un choix

En tenant compte de votre choix face a la prise d’hormones, et selon ce que vous éprouvez par rapport a
ce choix, indiquez si vous étes d’accord ou en désaccord avec les énoncés suivants en encerclant le numéro

qui représente le mieux vos sentiments: de 1 (entiérement d’accord) & 5 ( entiérement en désaccord).

Cette décision est facile 1 2 3 4 5
a prendre fortement d"accord ni en en désaccord fortement
d’accord accord en désaccord
nien
désaccord
Je suis certaine de ma 1 2 3 4 5
décision
fortement d’accord ni en en désaccord fortement
d’accord accord en désaccord
nien
désaccord
Le meilleur choix pour 1 2 3 4 5
moi est évident fortement d’accord ni en en désaccord  fortement
d’accord accord en désaccord
nien
désaccord
Je suis au courant des
options que j’ai pour 1 2 3 4 5
diminuer mes risques de fortement d’accord ni en endésaccord  fortement
maladies cardiaques d’accord accord en désaccord
et d’ostéoporose ni en
désaccord

Copyright © 1993, Annette O’Connor, Université d’Ottawa. Traduction francaise, 1996.



Je crois connaitre les
avantages de I’hormono-
thérapie

Je pense connaitre les
risques et les effets
secondaires de
I’hormonothérapie

Jai suffisamment
d’informations et de
conseils sur les options
qui me sont offertes

Je réalise I’'importance
des avantages pour moi
au niveau de cette décision

Je réalise I'importance
des risques et des
effets secondaires pour
moi au niveau de cette

décision

fortement
d’accord

fortement
d’accord

fortement
d’accord

fortement
d’accord

fortement
d’accord

135

2 3 4 s
d’accord nien en désaccord fortement
gccord en désaccord
nien
désaccord
2 3 4 5
d’accord ni en en désaccord fortement
accord en désaccord
mien
désaccord
2 3 4 5
d’accord nien en désaccord fortement
accord en désaccord
nien
désaccord
2 3 4 s
d'accord nien en désaccord  fortement
acqord en désaccord
nien
désaccord
2 3 4 5
d’accord nien en désaccord fortement
accord en désaccord
nien
désaccord

Copyright © 1993, Annette O°Connor, Université d’Ottawa. Traduction francaise, 1996.
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Je réalise ce qui est 1 2 3 4 5
le plus important pour fortement d’accord nien en désaccord fortement
moi( les avantages ou d’accord accord en désaccord
les risques) ni en
désaccord
Je prends cette décision 1 2 3 4 5
sans aucune pression des fortement d’accord nien en désaccord fortement
autres d’accord accord en désaccord
men
désaccord
Jai le soutien nécessaire 1 2 3 4 5
des autres pour prendre fortement d’accord ni en en désaccord fortement
cette décision d’ accord accord en désaccord
a1en
désaccord
Je sens que j’ai fait un 1 2 3 4 5
choix informé fortement d’accord ni en en désaccord fortement
d’accord accord en désaccord
ni en
désaccord
Ma décision réfléte ce 1 2 3 4 5
qui est important pour fortement d’accord nien en désaccord fortement
moi d’accord accord en désaccord
ni en
désaccord

Copyright © 1993, Annetic O’ Connor, Université d"Ottawa. Traduction franaise, 1996.



Je compte maintenir fortement
ma décision d’accord

1
Je suis satisfaite de ma fortement
décision d’accord

d’accord

d’accord

ni en

accord

ni en
désaccord
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4 5
désaccord fortement
en désaccord
4 5
en désaccord fortement
en désaccord

Copyright © 1993, Annette O’ Connor, Université d’Ottawa. Traduction francaise, 1996.
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Données sociodémographiques
ractéristiqu iodém hi

Date de naissance:
J/M/ An

Statut marital
Quel est votre situation conjugale? O célibataire
O mariée (et non séparée) ou en union de fait
O séparée
O divorcée
O veuve

Niveau de scolarité
Quelle est la derniére année d’études que vous avez terminée?
0 moins de la 9¢ année
O école secondaire
O diplome d’études secondaires
O certificat ou diplome d’apprentissage d’un métier
O études collégiales
O diplome d’études collégiales
O université
O diplome universitaire

Occupation

Etes-vous actuellement ... 0 employée par une entreprise ou une organisation
O a la recherche d’un emploi
O retraitée
O ménagére

O autre —» préciser:

Revenu familial
De fagon générale, vos revenus et vos investissements vous permettent-ils actuellement de
répondre a vos besoins. Diriez-vous ...

O trés bien

0 suffisamment

O pas trés bien

[ pas du tout

O ne sait pas

Avez-vous déja pris « la pilule »? ONon [ Oui —>pendant combicn de temps?
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G. Ce que je pense du manuel et de la cassette audio
sur ’hormonothérapie

Maintenant que vous avez consulté le manuel et écouté la cassette audio, nous aimerions
connaitre votre opinion et votre satisfaction générale concernant cette forme de diffusion
d’informations.

Cochez la case qui correspond le mieux a votre opinion ou satisfaction générale.

Vous étes satisfaite de la fagon dont I’information est présentée en ce qui concerne:

e la maladie cardiaque O pas du tout

0 un peu
0 assez
0 beaucoup

o I’ostéoporose O pas du tout

0 un peu
0 assez
{0 beaucoup

« le cancer du sein O pas du tout
O un peu
0 assez
O beaucoup

« les effets secondaires 0 pas du tout

des hormones O un peu
0 assez
0 beaucoup

2. Selon vous, ilya: 0 trop d’information
0 assez d’information
O pas assez d’information

3. Est-ce que I’information présentée est neutre ou si elle présente une tendance pour ou contre
les hormones?

0 neutre O tendance pour les hormones [ tendance contre les hormones
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4. L’information présentée vous a-t-¢lle aidée a prendre une décision ?
O oui Onon
5. Recommanderiez-vous ce manuel et cette cassette audio a une femme ménopausée?
O oui

Onon
0 indéci

6.Qu’est-ce que vous avez trouvé le plus utile dans ce manuel et cette cassette audio?

7. Qu’est-ce que vous avez trouvé le moins utile dans ce manuel et cette cassette audio?

Avez-vous des suggestions et des commentaires a apporter pour améliorer ce manuel et cette
cassette audio ?
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CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE QUEBEC (CHUQ) 144

LETTRE D’INFORMATION
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Etude sur ’évaluation de I’efficacité d’un support d’aide A la décision sur la qualité de la prise de
décision face A ’hormonothérapie substitutive.

Je, soussigné, suis intéressée Ad participer 3 une étude intitulée
«L’évaluation de Pefficacité d’un support d’aide a la décision sur la qualité de la prise de décision

face 4 I’hormonothérapie substitutive ».

Le but de cette étude est d’évaluer I’efficacité d’un outil d’aide a la décision sur la qualité de la prise de
décision face a I’hormonothérapie substitutive, chez un groupe de femmes francophones, agées entre 45-
69 ans de la région de Québec. Ce projet de recherche est réalisé par Ann Watters, étudiante dans le cadre
du programme de Maitrise en Sciences Infirmiéres a 1'Université d’Ottawa.

Votre participation consisterait & écouter une cassette-audio, munie d’un manuel, sur I’hormonothérapie
substitutive d’une durée approximative de 50 minutes. Avant ct aprés cette activité, un questionnaire
portant sur I’hormonothérapie vous sera administré pendant une durée approximative de 10 a 15 minutes.
Le premier questionnaire sera complété dés votre premiére rencontre avec I'infirmiére de recherche a la
clinique d’endocrinologie de la reproduction et le deuxiéme sera complété le lendemain de ’écoute de la
cassette-audio. L’écoute de la cassette-audio s’effectuera a votre domicile. La chercheure principale vous
contactera par téléphone pour compléter le deuxiéme questionnaire. Une enveloppe réponse affranchie
vous sera remise pour faire parvenir votre feuille de travail personnalisée 4 la chercheure principale.
Mentionnons que votre feuille de travail vous sera retournée dés que les données seront recueillies.

Votre participation a ce projet de recherche est strictement volontaire et aucune rémunération n’est prévue
a cet effet. Vous pouvez vous retirer de I’étude & n’importe quel moment sans risques de représailles ou de
préjudices.

1l n’existe aucun risque physique rattaché a ce projet de recherche.

PR e

O Pavillon CHUL O Pavillon Hatel-Dieu de Québec § Pavillon Saint-Frangois
&' Assise
270, boulevard Laurier 11, cte du Palais 10, rue I’Espinay
Sainte-Foy (Québec) G1V 4G2 Québec, (Quédec) GIR 256 Québec, (Québec) GIL 3LS
Téléphone : (418) 6564141 Téléphone : (418) 691-5151 Téléphone : (418) 5254303

Télécopieur : (418) 654-2762 Télécopieur : (418) 691-5331 Télécopiour : (418) 525-6336
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Votre identité ne sera révélée en aucun temps durant la recherche ou ultéricurement. L’anonymat sera
préservé en remplagant votre nom sur tous les questionnaires auxquels vous répondrez a I’aide d’un
numéro. Les informations recueillies ne seront utilisées que pour les fins de cette recherche et seront
conservées dans un classeur sous clef. Les données seront analysées et présentées de fagon globale.

Si vous avez des questions au sujet de ce projet de recherche, vous pouvez communiquer avec Dr. Sylvie

Dodin, gynécologue au numéro (418) 525-4307 ou Dr. France Légaré, omnipraticienne au numéro (418)
525-4447 ou Dr. Fabienne Fortin, directeure de thése au numéro (514)- 343-6199 .

\ 4

Je reconnais avoir lu attentivement ce formulaire de consentement et avoir regu des réponses satisfaisantes
a mes questions. J’accepte de participer librement 4 ce projet de recherche. Je signe les deux copies de

formulaire de consentement, et en conserve une copie.

Signature du participant Date

Signature du témoin Date

G

O Pavillon CHUL 0 Pavillon H&tel-Dieu de Québec 8 Pavillon Saint-Frangois
d’Assise
2705, boulevard Lausier 11, clte du Palais 10, rue I'Espinay
Sainte-Foy (Québec) G1V 4G2 Québec, (Québec) GIR 2J6 Québec, (Québec) GIL LS
Téléphone : (418) 656-4141 Téléiphone : (418) 691-5151 Téléphone : (418) 525-4303

Télécopieur : (418) 654-2762 Téécopieur : (418) 691-5331 Télécopieur : (418) 525-6336
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CHUG2

S CENTRE MOSMITALIER
&8 UNIVERSITAIRE DE QUEBEC

11,8 dv Palais
Quibec [Quibec) GIR 26

Québec, le 21 mai 1997

Docteure Sylvie Dodin
Pavillon Saint-Francois 4’ Assise
D1-714

OBJET:  Projet de recherche No 7-97-01-04 «Evaluation d’un support d’aide i la décision
sur Ia qualité de la prise de décision face & 'hormonothérapie substitutives

Docteure Dodin,

Le conseil d’administration i sa séance ordinaire du 23 svril 1997 a entériné la recommandation du
Comité d'éthique en recherche clinique et a accepté que votre projet cité en rubrique se fasse au
CHUQ- Pavillon Saint-Frangois d’ Assise.

Nous vous souhaitons la meilleure des chances dans la réalisation de votre projet.

Je vous prie d’agréer, Docteure Dodin, 1’expression de mes sentirents distingués.

La secrétaire du Comité d’éthique
en recherche clinique,

Qe Cusshows, ot
Diane Asselin, Inf.

DA/sp

(] Pawilon CHUL [ Pavilon < Hdiek-Dies de Quitec @ Povidlon Saint-Hancois &'Assise
3705, bovlewrd Launer 11 cine du Palas 10, nmde tigindy





