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Améliorer la qualité de la décision quant
aux choix d’une technique de dialyse :

Défis méthodologiques reliés au dévelop-
pement et a ’évaluation d’une intervention
de soutien a la décision

ne personne atteinte

d’une Maladie Rénale
Chronique Avancée (MRCA)
doit prendre une décision
concernant le choix de la tech-
nique de dialyse qui lui
permettra de survivre. Elle
devra choisir entre ’hémodia-
lyse ou la dialyse péritonéale,
latransplantation rénale étant
peu accessible. Cette décision
comporte des défis*et, en
l'absence d’évidences scienti-
fiqgues démontrant la supério-
rité d’une option par rapport a
['autre, elle repose sur ses
préférences. Cette décision est souvent
prise a la suite d’une participation a un
programme d’éducation en prédialyse
coordonné par 'infirmiére. Malgré cette
préparation, elle s’accompagne fréquem-
ment d’un inconfort décisionnel. Or, il
existe, dans d’autres situations de soins,
des interventions de soutien a la décision
comprenant un outil d’aide a la décision et
du coaching qui peuvent aider en contexte
d’incertitude. Cesinterventions ont
souvent été développées en se basant sur
le Modéle de soutien a la décision
d’Ottawa (MSDO)? et visent a améliorer la
qualité de la décision. Une recension
exhaustive des écrits n’a pas permis
d’identifier d’études rapportant le déve-
loppement ou I’évaluation d’un outil
d’aide a la décision pour des personnes
atteintes de MRCA. De plus, aucune étude
n’a évalué une intervention de soutien
réalisée par l'infirmiére comprenant un
outil d’aide a la décision et du coaching a
la prise de décision quant au choix d’une
technique de dialyse. Nous entendons ici

discuter des défis méthodologiques
entourant le développement et 'évalua-
tion d’une intervention de soutien quant
au choix d’une technique de dialyse chez
les personnes atteintes d’une MRCA et
leur proche (famille/ami).

Recension

Jusqu’a ce que la transplantation
rénale soit plus accessible, la personne
atteinte de MRCA devra choisir si elle
décide d’avoir recours a un traitement
actif entre ’hémodialyse ou la dialyse
péritonéale. Ces deux options présentent
des bénéfices et des risques ainsi que des
avantages et inconvénients différents.
Elles auront, toutes les deux, des réper-
cussions importantes sur la vie person-
nelle, familiale et sociale de la personne
atteinte de méme que sur saprise
en charge clinique et thérapeutiques-.
Cette décision difficile a prendre entraine
souvent uninconfort décisionnels.
Ce sentiment qu’éprouvent les patients

référe au concept d’inconfort
décisionnel de O’connor et il se
définit comme une incertitude
quant a 'option a privilégier lors
d’une prise de décision impli-
quantunchoix parmides
options contradictoires
auxquelles sont potentielle-
ment associés des risques, des
pertes,desregrets, ou se
situant en contradiction avec
desvaleurs personnelles®.

Par ailleurs, des lignes direc-
trices canadiennes et améri-
caines ont été émises pour
assurer le suivi et la préparation adéquate
aladialyse de la personne atteinte de
MRCA4. Elles indiquent que des préparatifs
d’ordres clinique et éducatif doivent étre
amorcés précocement afin de commencer
une dialyse dans les meilleures conditions
et éviter les débuts en urgence qui sont
associés a une plus grande mortalité dans
les premiers mois de dialyse et a des
hospitalisations plus fréquentes et
longues’. L'un des éléments clés de la
préparation a la dialyse est de situer le
choix d’une technique dans le contexte
de la prise de décision partagées®.
Des programmes d’éducation multidisci-
plinaire en prédialyse coordonnés par des
infirmiéres se sont développés pour
préparer le patient et sa famille a faire un
choix de technique de dialyse. La présence
de la famille est souhaitée vue son
influence sur le processus décisionnel3?.
L’efficacité de ces programmes®t est
contestée dans les écrits scientifiques,
carde récentes études démontrent
un manque de connaissances'3:14,

4

LLl
L
—l
=
(=]
L
(2=
o.
—
=
[—
<L
—
oc
=)
Ll
—

27



Cahier scientifique

28

un sentiment de pression de la part des
professionnels®, une méconnaissance du
role préféré dans la prise de décision®®, un
inconfort décisionnel persistant'>7, et un
sentiment d’incapacité a prendre une déci-
sion éclairéev. L'incertitude et ’'hésitation
que ressentent les personnes atteintes
d’une MRCA lorsqu’elles font face au choix
d’une technique de dialyse référent au
concept d’inconfort décisionnel® qui ne serait
pas considéré avec 'approche éducative.

Avantages et inconvénients

Bénéfices et risques

Hémodialyse?

caractéristiques des patients et des profes-
sionnels et du contexte clinique. Le but des
interventions guidées par le MSDO est de
répondre aux besoins décisionnels non
résolus afin que la personne puisse
prendre une décision de qualité. Une déci-
sion de qualité se définit comme une
décision éclairée et en harmonie avec ses
valeurs personnelles. Améliorer la qualité
de ladécision peut avoir un effet bénéfique
sur le patient, comme une persistance

A domicile

Plusieurs options’

F <

roun y
Personne adulte atteinte d’une maladie
rénale chronique avancée (MRCA)

Une des contributions importantes du
MSDO est de situer 'inconfort décisionnel
parmi les éléments clés de la prise de déci-
sion en contexte d'incertitude. Ce modéle
encadre [’élaboration d’interventions
permettant de réduire ’inconfort déci-
sionnel et de mieux préparer les patients et
les professionnels de la santé a la prise de
décision partagée afin que le patient juge
de la meilleure option pour lui2. Ces inter-
ventions de soutien comprennent un outil
d’aide a la décision*® et du coaching®.
Développé en interdisciplinarité, il a été
testé et avéré efficace dans différents
contextes cliniques2. Le MSDO fait inter-
venir les opérations suivantes :

1) I'évaluation des besoins décisionnels

2) 'évaluation de la qualité de la décision et
3) le soutien décisionnel au moyen d’outil
d’aide a la décisionetde coaching.
Ces opérations s’appliquent a tous les
participants, y compris le patient et ses
proches et les professionnels. L’évaluation
des besoins décisionnels portent sur les
éléments suivants : la perception de la déci-
sion (connaissance, attente, valeur,
inconfort décisionnel et type de décision),
la perception des autres (perception des
autres, pression des autres et soutien
social), les ressources personnelles et
extérieures a la décision (sentiment d’auto-
efficacité, confiance en soi, accés a l'infor-
mation). L’évaluation tient compte des

accrue dans I’exécu-
tion de la décision, une
amélioration du volet
santé de la qualité de
vie, une diminution
des regrets et une utili-
sation appropriée des
colits et services°.

Les interventions
de soutien compren-
nent un outil d’aide a
la décision et du
coaching. outil d’aide a la décision, basé
sur les besoins de ladécision du MSDO, se
développe selon une méthode systéma-
tique et rigoureuse. En plus, il répond a
des normes définies par un groupe inter-
national d’experts en matiére d’outil
d’aide a la décision visant a assurer une
base méthodologique commune et
permettre la transmission d’une informa-
tion de qualité>*22. Cette information doit
étre fondée sur les derniéres observations
scientifiques, étre équilibrée et efficace en
vue de déterminer les valeurs et congue
parune équipe crédible. Cet outil peut &tre
utilisé dans sa forme générique pour diffé-
rentes décisions et divers contextes de
pratique ou adapté a une décision ciblée.
[l ne fournit pas de conseils, mais plutdt
compléte les échanges entre les patients
et les professionnels de la santé.

Le coaching décisionnel s’exerce par un
professionnelde la santé quiaccompagne le
patient dans les étapes du processus déci-
sionnel sans toutefois mettre la décision a
exécution. Il est un ajout au soutien déci-
sionnel qui s’offre dans le cadre de la consul-
tation clinique entre le patient et le médecin.
[lvise a aider le patient et la famille a déve-
lopper un plus grand niveau de certitude et
d’habiletés nécessaires pour préparer a la
consultation médicale, a la délibération
menant a la décision et a I'implantation de
cette derniére. Cette intervention lorsque
réalisée par une infirmiére s’avére promet-
teuse®. Ainsi, le modéle de coaching déci-
sionnel développé par Stacey et coll.>
découlant du MSDO permet de positionner
linfirmiére en tant que coach dans le cadre
de lintervention de soutien entre le patient
et le médecin. Pour que linfirmiére puisse
étre en mesure d’appliquer cette interven-
tion, la formation éducative interactive
destinée auxinfirmiéres de Murray?4 s’avére
efficace pour le développement d’habiletés
en coaching décisionnel.

Les études menées pour déve-
lopper et évaluer lintervention de
soutien a la décision qui utilisaient
le MSDO reposent sur I'expérimen-
tation avec des mesures avant et
aprés. Or, nous entendons
proposer une méthodologie de
recherche innovante dans le cadre
d’une étude de doctorat en
sciencesinfirmiéres. Le développe-
ment de l'intervention pourrait
bénéficier d’un devis mixte pour la
conception de l'outild’aide a la
décision. Le développement d’ha-
biletés de coaching décisionnel
pourrait étre soutenu par une approche
centrée sur la découverte de soi et de déve-
loppement personnel. Enfin, 'évaluation de
lintervention de soutien selon une approche
d’évaluation constructiviste apporterait une
valeur certaine a cette étude. Voyons plus en
détail chacun des choix méthodologiques
quiont été privilégiés pour cette étude.

Méthodologie

Nous utiliserons une stratégie multi-
méthode de type séquentiel pour la réali-
sation de cette étude. Cette stratégie est
guidée par le MSDO et comporte trois
phases. La premiére phase comprend le
développement de l’intervention de
soutien (outil d’aide a la décision et
coaching). La seconde consiste en I'im-
plantation pilote. La troisiéme est orientée



vers ’évaluation de l’intervention de
soutien par les personnes atteintes de
MRCA et leurs familles ainsi que par Uinfir-
miére qui aura mis en ceuvre l'interven-
tion. ’étude se déroulera a la clinique de
prédialyse du centre de néphrologie d’un
centre hospitalier affilié universitaire.

* PREMIERE PHASE : DEVELOPPEMENT
DE L'INTERVENTION DE SOUTIEN

Le but du développement d’une inter-
vention de soutien en matiére de choix
d’une technique de dialyse est de fournir
aux patients atteints de MRCA un outil

Tableau 1. Activités du programme d’éducation en prédialyse et intégration des interventions de
soutien a la décision dans les activités du programme d’éducation en prédialyse.
ACTIVITES DU PROGRAMME D’EDUCATION EN PREDIALYSE
Rencontre initiale Rencontres Suivi éducatif Décision Suivi de la Chirurgie - accés
éducative décision
Collecte Orientation
groupe ou individuel Information sur les Compléte Consultation Suivi médical et Fistule ou
options l'information néphrologue gestion des Cathéter péritonéal
symptimes
1 moig 2 mois 3 mois 4 a7 mois 8 312 mois
? INTER“ENTIO'JDE SOUTIEN A L?A DECISION f
Evaluation Education/ Clarification/ Décision Implantation Chirurgie - accés
Communication Délibération
Inconfort décisionnel | Bénéfices fsques Exercices de Consultation Dépistage des Fistule ou
Besoins décisionnels | (données probantes) | clarification des néphrologue obstacles Cathéter péritonéal
valeurs/délibération T Sentiment
4 la décision d'auto-efficacité
1 mois 2 mois 3 mois 4 a7 mois 8 212 mois

évaluation d’outil d’aide a la décision>s.
Un processus de validation pour ’ébauche
finale est prévu. L’outil devra répondre aux
normes définies par un regroupement inter-
national d’experts en matiére d’outil d’aide
aladécision>.

et 'évaluation d’intervention de soutienala
décision a partir de vidéos préenregistrés
avec des patients standardisés et de jeux
de role. Le troisiéme niveau est le dévelop-
pement d’habiletés de coaching déci-
sionnel pour I'implantation de la décision.

d’aide a la décision qui comprend
une information de qualité fondée
sur des données probantes répon-
dant a leurs besoins décisionnels
et de développer des habiletés de
coaching décisionnel chez 'infir-
miére afin qu’elle puisse les
soutenir de fagon efficace.

Pour soutenir le processus d’évalua-
tion de 'intervention de soutien, un
outil d’analyse du soutien décisionnel
est utilisé>7. Dans un souci de transfert
des connaissances, une conseillére en
soins infirmiers spécialisés sera formée
alintervention de coaching déci-
sionnel afin qu’elle puisse faciliter

2
Modele de coaching de Rush

Initiation
Conseiller e ot ind
Codveloppye un palan:
Bt &t eesulrars attendus

Observation Action
Conseillére coacne

i,

. applique la
nouvelle habilere

La conception de Uoutil d’aide a
la décision. La conception de l'outil
d’aide a la décision est précédée
d’une évaluation des besoins déci-
sionnels en lien avec les détermi-
nants du MSDO? au moyen d’une

Découverts de soi
et developpsment
personnel

I Evaluation J

enquéte de type qualitatif réalisée |

Continuation I | Evaluation

auprésd’informateurs-clés.
Ces derniers sont des personnes concer-
nées par la décision et comprennent des
patients et des professionnels. En tout,
42 participants seront invités a participer a
cette phase de I'étude, dont 24 patients et
18 professionnels. Parallélement a cette
activité de recherche, deux synthéses des
écrits scientifiques seront réalisées en utili-
sant la méthode de la revue générale de la
littérature. L'une portera sur les détermi-
nants de la décision qui influencent la déci-
sion en matiére de choix d’une technique
de dialyse et 'autre portera sur I'estima-
tion des probabilités reliées aux résultats
et conséquences quant aux techniques de
dialyse. Les résultats des activités de
recherche de cette phase seront investis
lors de I’élaboration de 'outil d’aide a la
décision et de la formation aux infirmiéres
en méme temps qu’ils informeront l'im-
plantation de I’intervention de soutien.
Enfin, ’élaboration de 'outil d’aide a la
décision comprendra la création du proto-
type en matiére de choix d’une technique
de dialyse selon un processus itératif en
collaboration avec des représentants des
informateurs-clés qui auront participé
al’enquéte de type qualitatif ainsi
gu’avec une experte en développement et

L’élaboration de la formation éducative
interactive des infirmiéres. La trousse de la
formation éducative interactive en soutien
décisionnel destinée aux infirmiéres de
Murray?4sera utilisée et adaptée au
contexte de la prise de décision en matiére
de choixd’une technique de dialyse.
La formation comprend trois niveaux et elle
vise a développer les habiletés suivantes :
évaluer l’inconfort décisionnel et les
besoins décisionnels non résolus, soutenir
la prise de décision en lien avec les besoins
décisionnels (communication des béné-
fices/risques et avantages/inconvénients),
assurer le suivi des besoins décisionnels et
faciliter la progression dans la prise de déci-
sion (clarification des valeurs et délibéra-
tion) et dépister les besoins en lien avec
implantation de la décision. Le premier
niveau comprend la formation théorique
sur le MSDO, 'outil d’aide a la décision et
les habiletés de coaching décisionnel
décrites dans le modéle de coaching déci-
sionnel de Stacey et coll.?s. Le deuxiéme
niveau correspond a la partie pratique et
consiste en un atelier de développement
des habiletés en coaching décisionnel.
Cet atelier comprend des stratégies éduca-
tives interactives comme la démonstration

lintégration de cette pratique au quoti-
dien. Enfin, le modéle de coaching de
Rush et coll.?8 sera utilisé pour soutenir
le développement des habiletés des
infirmiéres. Il permettra d’élargir la
dimension du coaching décisionnel
dumodeéle de Stacey et coll.>3en
une expérience de développement
personnel et de découverte tant pourla
personne atteinte d’'une MRCA et son
proche que pour infirmiére.

e DEUXIEME PHASE : L'IMPLANTATION
PILOTE DE L'INTERVENTION DE SOUTIEN

Au cours de la phase d’implantation de
Pintervention, infirmiére intégrera 'inter-
vention de soutien a la décision dans les
activités du programme d’éducation en
prédialyse la ot se déroulera 'étude. Voici
succinctement en quoi consiste ce
programme. Tout d’abord, le néphrologue
détermine, s’ily a lieu, les contre-indications
médicales et référe le patient et son proche
au programme de prédialyse pour qu’ils
puissent &tre informés des différentes
techniques de dialyse en vue de son choix.
ILconvient d’un rendez-vous avec le patient
aprés qu’il aura recu l'information pour
connaitre sa décision. Cette rencontre a
souvent lieu 2 a 3 mois apreés la référence
au programme d’éducation en prédialyse.
Dés la réception de la référence, infir-
miére planifie les activités de préparation
au choix d’une technique de dialyse.
Les principales activités sont les suivantes :
la rencontre initiale (collecte des données
et orientation aux séances éducatives de
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groupe ou individuelle), la tenue des
rencontres éducatives le mois suivant la
rencontre préparatoire et les rencontres de
suivi et de gestion des symptémes conjoin-
tement avec les visites médicales jusqu’au
début de la dialyse. Lors de ces rencontres,
le patient est invité a faire connaitre son
choix afin que les préparatifs médicaux
puissent étre organisés pour amorcer la
dialyse dans un contexte planifié.

Dans le cadre de cette étude, nous
prévoyons que les infirmiéres utiliseront
loutil d’aide a la décision et intégreront les
interventions de coaching décisionnel a diffé-
rents moments dans le cadre des activités du
programme d’éducation en prédialyse.

* TROISIEME PHASE : L'EVALUATION DE
LINTERVENTION DE SOUTIEN

Le but de cette phase est de comprendre
'expérience de cette intervention telle que
vécue par la personne atteinte d’'une MRCA
et son proche (famille/ami) de

I’évaluation3>3t (voir figure 1). La chercheure
s’engage dans un processus d’interpréta-
tion du discours afin d’en trouver un sens
pour ensuite construire un récit de cette
expérience et en valider son interprétation
auprés du participant. Les échanges entre la
chercheure et le participant visent 'obten-
tion d’un consensus. Lorsque chaque parti-
cipant du cas a validé son récit, la cher-
cheure les réunit pour construire un résumé.
Ce résumé est alors soumis aux participants
pour validation. Cette mise en commun
permet de dégager les similitudes et les
divergences et d’obtenir une conception
d’un modeéle qui serait le plus signifiant et
applicable pour chacune des personnes
impliquées. Ala fin de létude de cas, des
analyses plus détaillées sont réalisées en
vue de présenter les résultats en lien avec
I'expérience de l'intervention de soutien.

Afin d’obtenir une compréhension en
temps réel de lintervention de soutien a la
décision, des entretiens qualitatifs sont

par 'utilisation d’un logiciel de gestion des
données. Les critéres de rigueur de Guba et
Lincoln2? seront adoptés pour assurer la
qualité scientifique de 'étude.

Au cours de cette phase, nous évalue-
rons plus particulierement les composantes
de lintervention de soutien a la décision
(outil d’aide a la décision et coaching)
et leurs influencent sur la préparation a la
décision, le choix de la technique de dialyse
et la qualité de la décision tant pour la
personne atteinte d’une MRCA et son
proche que pour Uinfirmiére. Aussi, nous
étudierons 'expérience du coaching déci-
sionnel sur le plan de la découverte de soi et
du développement personnel. Enfin, nous
évaluerons les interventions de soutien que
les infirmiéres peuvent utiliser pour faciliter
I’évaluation, la clarification et la délibération
et 'implantation de la décision.

Plusieurs retombées sont anticipées.
Sur le plan clinique, cette recherche multimé-

méme que par Uinfirmiére qui aura
réalisé l’intervention. Il cherche
aussiacernerles éléments de l'inter-
vention qui influencent le soutien a
la décision.

L’approche d’évaluation de la
4¢ génération ou devis constructi-

Cycle réinvesti

[ ]
*  Analyse

. Collecte

Cycle reinvesti

(,,4 L ;,_b
[ ] Validation
*  Analyse

viste de Guba et Lincoln est le devis Cycle réinvest - COD
de recherche que nous avons privi- (’Pf.—) Cas 2 e
|égié pour cette phase. De nature © Analyse —
qualitative et participative, le . Collecte

processus d’évaluation implique  |Cas | T

’étude de cas constitués d’un
groupe de personnes rapportant

thode, centrée sur des interven-
tions en sciences infirmiéres,

. @ devrait contribuer a améliorer la
Cas 9ualité de la décision entourant
le choix d’une technique de
dialyse afin de favoriser 'auto-
gestion de la santé. Elle devrait
aussi mener a desrésultats
cliniques se traduisant par'amé-
lioration de la qualité des soins
auprés des patients et du proche
qui l'accompagne dans sa déci-
sion ainsi que 'amélioration des
habiletés en soutien décisionnel
chez les infirmiéres quiont a
mettre en ceuvre cette interven-

leur expérience du phénoméne
étudié. Dans cette étude, un cas
comprendra un patient et son
proche qui auront bénéficié de l'intervention
de méme que de l'infirmiére qui aura réalisé
I’intervention de soutien. Huit cas seront
recrutés en tenant compte de caractéris-
tiques qui influencent le choix d’une tech-
nique de dialyse soit : 'age, le sexe, et le
réseau social. Comme ce type d’étude doit
étre réalisé dans le contexte naturel, soit ol
alieu la prise de décision quant aux choix
d’une technique de dialyse, les entrevues en
profondeur seront réalisées pour le patient
des patients et leur proche au domicile et
pour Uinfirmiére a la clinique de prédialyse.

Cette approche d’évaluation fait
ressortir a travers les analyses du discours
et la validation une construction
conjointe et consensuelle des résultats de

Fig.1 Schématisation de la méthode pour I'étude de cas multigales
dans I'évaluation de 4e génération de Joannette (2009)™.

prévus a différents moments. Pour les
patients et leur proche, ces moments sont
les suivants : aprés la rencontre initiale et la
rencontre de clarification et de délibération
avec l'infirmiére et aprés la consultation
avec le néphrologue. Pour Uinfirmiére, les
entretiens seront réalisés aprés la rencontre
initiale avec le patient et son proche et aprés
la rencontre de clarification et délibération.

Les entretiens qualitatifs seront trans-
crits sur traitement de texte et seront
analysés selon un processus herméneu-
tique et dialectique3. Les unités de sens
seront identifiées puis seront classées en
catégorie et en théme a partir de la régle
deressemblance et de la différence.
Cette démarche d’analyse sera soutenue

tion. Sur le plan de la recherche,
nous apporterons des données
probantes dans le développe-
ment et I'évaluation d’une intervention de
soutien a la décision tout en mettant les
bases pour une recherche expérimentale sur
impact d’une intervention de soutien ala
décision sur la qualité de la décision entou-
rant le choix d’une technique de dialyse.
Utilisant une approche participative, les parti-
cipants deviennent des co-chercheurs et le
résultat de la recherche, une co-création.
Cette proximité entre chercheure et clinicien
constitue la force de ce devis de recherche et
permet de tenir compte de la réalité de
chacun. Finalement, sur le plan théorique,
nous prévoyons des retombées intéres-
santes sur le MSDO ainsi que sur le modéle
de coaching décisionnel, ce qui contribuera
au développement du role de Uinfirmiére
dans le soutien a la décision.
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