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4

En tant que Canadiens et Canadiennes de la derniére décennie du
XXe siécle, nous sommes confrontés a des choix sans précédent concernant
la procréation. Nos réponses a ces choix — comme individus et société —
en disent long sur nos valeurs et nos priorités. Il est peu probable que des
techniques, telles que les techniques de procréation assistée, deviennent
un moyen répandu d'avoir une famille, bien que le nombre d’enfants nés
grace a ces techniques dépasse celui des enfants placés a I'adoption au
Canada. D’autres techniques, comme l'échographie pendant la grossesse,
sont déja généralement acceptées, et la moitié€ de toutes les femmes enceintes
de 35 ans et plus passent un diagnostic prénatal. D’autres techniques
encore, comme la recherche sur les tissus foetaux, n'ont pas grand-chose a
voir avec la reproduction en tant que telle, mais peuvent aider les personnes
atteintes de maladies comme la maladie de Parkinson; ces techniques
soulévent d'importantes questions éthiques relativement a l'utilisation et a
la manipulation de tissus de reproduction.

1l est clair que les possibilités d'intervention technologique soulévent
des enjeux qui se font sentir sur I'ensemble de la société; en outre, I'accés
a ces techniques dépend de l'existence de structures et de politiques publiques
permettant de les offrir. Les valeurs et priorités de la société, exprimées par
ses institutions, ses lois et ses ententes en matiére de financement, se
répercuteront sur les choix individuels.

En méme temps que les Canadiens et les Canadiennes sont devenus
plus conscients de ces techniques tout au long des années 1980, on a pris
de plus en plus conscience de limportant écart inacceptable entre le
rythme effréné des bouleversements technologiques et I'élaboration de poli-
tiques nécessaires afin d’orienter des décisions portant sur le bien-fondé et
la facon d'utiliser ces puissantes techniques. On s’est aussi rendu compte
a quel point on manquait d’information fiable pour prendre les décisions
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politiques requises. De plus, nombre d'attitudes et d’hypothéses a la base
du développement et de I'accessibilité de ces techniques ne reflétaient pas
les changements profonds qui ont transformé le Canada au cours des
derniéres décennies. Des cas individuels ont été traités a part, et fréquem-
ment sans consensus social informé. Au méme moment, les Canadiens et
les Canadiennes jetaient un regard plus critique sur le role de la science
et de la technologie dans leur vie en général, en prenant de plus en plus
conscience de leur capacité limitée a résoudre des problémes de sociéteé.

Ces préoccupations ont été réunies lors de la création de la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction. La Commission a été
établie par le gouvernement fédéral en octobre 1989 et s'est vu confier un man-
dat vaste et complexe. Il est important de comprendre que la Commission
a été mandatée pour étudier les répercussions des techniques non seule-
ment sur la société, mais aussi sur des groupes spécifiques de la société,
en particulier les femmes et les enfants. Elle a recu comme mandat d'exa-
miner non seulement les aspects scientifiques et médicaux des techniques,
mais aussi leurs implications éthiques, juridiques, sociales, économiques
et sur la santé. Son mandat était vaste, étant donné que la Commission
devait étudier non seulement les percées actuelles dans le domaine des
nouvelles techniques de reproduction, mais aussi les progrés potentiels;
non seulement les techniques liées & la conception assistée, mais aussi au
diagnostic prénatal; non seulement le probléme de l'infertilité, mais aussi
ses causes et la prévention; non seulement les applications de la technique,
mais aussi la recherche, particuliérement la recherche sur I'embryon et les
tissus feetaux.

La mise sur pied d'une Commission royale a fourni I'occasion de recueil-
lir des informations dont le besoin se faisait sentir depuis longtemps, de sen-
sibiliser la population et de susciter un débat au sein de celle-ci, et de fournir
un cadre fondé sur des principes pour I'établissement dune politique
publique canadienne touchant l'utilisation ou la limitation de ces techniques.

La Commission s'est {ixé trois grands objectifs dans ses travaux : orien-
ter la politique publique en faisant des recommandations valides, pratiques
et fondées sur des principes; enrichir les connaissances dans le secteur des
nouvelles techniques de reproduction de fagon a étre utile au Canada et
aux autres pays; mieux faire connaitre et comprendre au public les ques-
tions liées aux nouvelles techniques de reproduction de fagon a faciliter la
participation publique aux décisions concernant I'avenir de ces techniques
et leur place dans la société canadienne.

Pour atteindre ces objectifs, la Commission a tenu de vastes consulta-
tions publiques, y compris des rencontres privées avec des personnes ayant
vécu a I'égard de ces techniques des expériences qu’elles ne souhaitaient
pas discuter en public. La Commission a aussi réalisé un programme de
recherche interdisciplinaire afin que ses recommandations soient informées
par des recherches rigoureuses et d'une vaste portée. La Commission a
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meéme fait paraitre une certaine partie de ces recherches avant la publica-
tion du rapport final, afin d’aider les spécialistes ceuvrant dans le secteur
de la santé génésique et des nouvelles techniques de reproduction, et de
contribuer a informer le public.

On trouvera dans les présents volumes les résultats du programme de
recherche. Globalement, la Commission a élaboré et recueilli une énorme
masse d'informations et d'analyses sur lesquelles elle pouvait fonder ses
recommandations, informations dont une grande partie était disponible au
Canada pour la premiére fois. Cette solide base de données de recherches
a aidé a clarifier les questions en jeu et a produire des recommandations
pratiques et utiles, fondées sur des données fiables concernant la situation
réelle, et non sur des suppositions.

Pour €élaborer son programme de recherche, la Commission a eu recours
aux plus éminents chercheurs et chercheuses du pays. Au total, I'équipe de
recherche réunissait plus de 300 professeurs et chercheurs universitaires,
représentant plus de 70 disciplines, — notamment les sciences sociales, les
sciences humaines, la médecine, la génétique, les sciences de la vie, le droit,
I'éthique, la philosophie et la théologie — et provenant de 21 universités
canadiennes et de 13 hopitaux, cliniques ou autres établissements.

La Commission a tenu a ce que les travaux de recherche soient réalisés
selon des normes élevées et un protocole comprenant une revue par les
pairs, a I'interne et a I'externe, de la méthodologie et du contenu. Les auteurs
devaient réagir aux commentaires regus, et ce processus a permis de pro-
duire des travaux de haute qualité. Tous les travaux présentés dans les
volumes de recherche ont dii subir I'ensemble du processus. Les chercheurs
et chercheuses qui avaient recours a des sujets humains étaient tenus de
se conformer aux normes éthiques appropriées.

Les présents volumes de recherche traduisent I'étendue du mandat de
la Commission. Nous croyons que les données et les analyses qu'on y trouve
seront utiles 4 un grand nombre de personnes, au Canada et a I'étranger.

Les autres commissaires et moi-méme désirons profiter de cette occa-
sion pour exprimer notre reconnaissance aux chercheurs et chercheuses
ainsi qu'aux évaluateurs indépendants qui ont consacré une énorme quan-
tité de temps et de réflexion aux travaux de la Commission. Nous désirons
également rendre hommage a 'ensemble du personnel de la Commission
pour leur dévouement, leur travail acharné et leur engagement durant
toute la durée de notre mandat. Enfin, nous désirons remercier les plus de
40 000 Canadiens et Canadiennes qui ont participé de diverses fagcons aux
travaux de la Commission. Leur contribution a été inestimable.

Pobiees . Kaird

Patricia Baird, M.D., C.M., FRCPC, F.C.C.M.G.
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La personne qui franchit le seuil d'une clinique de fertilité entre parfois
dans un milieu caractérisé par des renseignements complexes et dérou-
tants, des décisions difficiles, une période de traitement stressante et une
incertitude quant aux résultats. Les études comprises dans le présent volume
apportent des précisions sur divers aspects du traitement de l'infertilité,
notamment la maniére dont les services sont fournis, les personnes qui les
recoivent et la dimension psychosociale du traitement. Le volume est une
contribution importante a la documentation sur le traitement de l'infertilité
au Canada. L'étendue et la précision des renseignements qu'on y trouve en
feront probablement pendant de nombreuses années une source fondamentale
de renseignements pour ceux qui s'intéresseront a ce domaine.

Les trois enquétes principales, au début du volume, présentent la
meilleure vue d’ensemble qui existe a I'heure actuelle des différents types
de traitement de I'infertilité offerts dans les cliniques canadiennes spécialisées,
des résultats obtenus, des services d'aide aux patients et patientes, et des réac-
tions de ces derniers a leur expérience. Le deuxiéme moitié du volume est
constituée d’études qui portent essentiellement sur les volets personnel et
psychosocial du traitement. L'analyse du cheminement de la décision du
patient est suivie de deux études qui examinent 'aspect psychosocial du
traitement en se fondant sur les données issues d’'un sondage auprés des
couples infertiles. Le volume se termine par une analyse de la documen-
tation relative aux incidences psychosociales du traitement de l'infertilité
sur les individus et les couples.

Une lecture attentive de ces études met en relief I'écart qui existe entre
les renseignements et I'aide que les patients et patientes souhaitent obtenir
et ceux qui leur sont réellement offerts. L'enquéte auprés des patients
et les études qui s'intéressent a I'évolution des décisions ainsi qu’aux
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conséquences psychosociales du traitement révélent que les services les
plus recherchés et jugés les plus importants par les patients lorsqu'ils évaluent
la qualité de leur expérience se situent trop souvent dans des domaines
auxquels les cliniques n'accordent qu'une attention incompléte. Les ser-
vices d’information et d'orientation fournis en ce moment par la plupart des
cliniques de fertilité sont trop souvent insuffisants pour permettre aux
patients de participer pleinement a une prise de décisions éclairée au sujet
des soins qu'ils subiront. De plus, les services en question sont souvent
peu utiles aux patients pour faire face aux conséquences psychosociales du
traitement. La plupart des patients jugent satisfaisants les renseignements
qui ont trait 4 I'aspect technique du traitement, mais il reste encore beaucoup
a faire pour que le traitement de l'infertilité s’effectue dans un contexte de
renseignements limpides et d’aide, grace auxquels les patients pourraient
prendre des décisions en connaissance de cause.

Les études

Thomas Stephens et Janice McLean ont examiné 41 programimes de
fécondation in vitro (FIV) et d’'insémination artificielle (IA) offerts par 27 hopi-
taux ou cliniques du Canada en 1991. Ils ont en outre tenu compte d'un
petit groupe de 11 médecins canadiens reconnus pour offrir I'insémination
artificielle dans le cadre de ‘leur pratique privée a une fréquence plus
grande que la plupart des médecins. Les deux principales conclusions for-
mulées par les études en se fondant sur les données recueillies sont trou-
blantes : les méthodes employées par les cliniques varient beaucoup a
I'échelle du pays tandis que les dossiers sont incomplets et insatisfaisants.
L'étude a constaté l'existence d'un large éventail de modalités, y compris
I'utilisation de sperme frais aux fins de I'insémination artificielle, malgré les
lignes directrices qui condamnent sans équivoque cette fagon de procéder,
et des variations importantes au chapitre des services d’orientation. La
documentation remise aux patients était souvent ambigué et difficile a lire
tandis que les formulaires de consentement présentaient de grandes différences.

SPR Associates a mené une enquéte auprés de 1 395 patients et
patientes de 21 cliniques de fertilité canadiennes. Non seulement les con-
clusions corroborent-elles celles de I'étude sur les cliniques effectuée par le
Dr Stephens et M™¢ McLean, mais, de plus, elles contribuent a clarifier et
mieux cerner les voies privilégiées par les programmes actuels de traitement
de linfertilité. Par exemple, I'enquéte constate, a I'égard des services, des
renseignements, de l'orientation et de l'aide obtenus dans le contexte des
programmes en question ainsi que de I'expérience dans son ensemble, une
variation considérable du taux de satisfaction des patients, qui correspond
a la diversité marquée des méthodes employées, telles que mise en relief
par I'étude sur les cliniques. Il est significatif que les renseignements et les
services jugés les plus importants par les patients soient rarement ceux que
la clinique offre le plus eflicacement. De nombreuses cliniques donnaient des
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renseignements d’excellente qualité a leurs patients, mais peu de détails
sur les éléments du traitement auxquels les patients s’intéressaient le plus.
Les données relatives aux « taux de réussite » étaient particuliérement
déroutantes et il y a lieu de se demander si, dans de tels cas, les décisions
étaient véritablement prises en connaissance de cause. De nombreux patients
auraient aimé recevoir plus de conseils et d’aide, surtout aprés le traite-
ment. Dans l'ensemble, I'enquéte a révélé que l'attention accordée par les
cliniques a l'information, a l'orientation, & la prise de décision et au con-
sentement éclairé constituait un facteur important pour prédire le degré de
satisfaction des clients.

L'enquéte de SPR Associates fournit également des données démo-
graphiques sur les patients inscrits aux programmes de traitement de I'infer-
tilité. Ces données sont complétées par celles que 'on trouve dans I'étude
effectuée par John Collins et ses collégues, et qui ont trait aux caractéris-
tiques personnelles, aux diagnostics et aux résultats du traitement de
quelque 2 200 couples infertiles qui furent les patients de cliniques de fer-
tilité associées a des facultés de médecine dans 11 villes canadiennes.
Globalement, ces données nous donnent une meilleure idée de l'aspect
démographique du traitement de I'infertilité au Canada de nos jours.

Le Dr Collins et ses collégues nous aident en outre 4 mieux comprendre
la complexité du traitement de l'infertilité. Dans le cadre de cette étude, les
patients étaient classés dans I'une des neuf catégories distinctes, d’apreés le
diagnostic d'infertilité établi. A lintérieur de chaque catégorie, il sont
regroupés suivant le type de traitement ou selon qu’il s’agit ou non d'un
premier traitement. La complexité de I'évaluation des résultats, et la diffi-
culté a prendre des décisions qu’éprouvent les individus et les couples qui
subissent le traitement sont évidentes.

Raisa Deber et ses collégues se sont penchés plus longuement sur la
prise de décision. A cette fin, ils ont fait une distinction entre la « solution
de problémes » et la « prise de décisions ». En effet, la premiére se rapporte
a la recherche d'une seule bonne solution, en se fondant sur des connais-
sances spécialisées (p. ex. un diagnostic), tandis que la deuxiéme concerne
le choix d'un plan d’action comportant des compromis entre diverses pos-
sibilités. Comme l'indiquent clairement les trois études qui se trouvent au
début du volume, le traitement de I'infertilité rend possible a la fois la solu-
tion de problémes et la prise de décisions. Toutefois, comme le signalent le
professeur Deber et ses collégues, il importe de ne pas méler les deux
aspects. Pour prendre une décision éclairée, il faut faire appel aux deux pro-
cessus. Le respect de I'autonomie du patient exige par conséquent une
collaboration entre le patient et le praticien. L'étude constate que les nou-
velles techniques de reproduction se prétent parfaitement a ce jeux parce
que la santé des utilisateurs potentiels est assez bonne pour que ces derniers
puissent comprendre les renseignements pertinents et prendre des déci-
sions en conséquence. De plus, les décisions sont facultatives, des choix
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sont offerts, et la personne concernée a le temps de peser les avantages et
les inconvénients. En raison de leurs répercussions sur d'autres groupes
ou individus ainsi que sur l'utilisateur, certaines techniques compliquent
la prise de décisions. Dans cette catégorie, on trouve notamment la FIV,
qui sépare la conception des rapports sexuels, I'insémination par donneur,
pour laquelle on utilise les gamétes d'un tiers, et le diagnostic prénatal qui,
a tout le moins, laisse planer la possibilité d'une interruption de grossesse
recherchée. Or, la conclusion a tirer de tout cela est que les décisions de
principes relatives aux catégories en question doivent faire entrer en ligne
de compte non seulement les considérations sociales, mais aussi les
décisions des personnes concernées.

La plupart des patients visés par 'enquéte de SPR Associates ont fait
état d’'un vaste éventail de conséquences positives des traitements de I'infer-
tilité, y compris une amélioration de leur amour-propre et de leurs rapports
avec leur conjoint. Ils ont cependant également souligné de nombreux
ennuis, par exemple du stress, des problémes physiques et des difficultés
financiéres. Tous ces éléments ont des incidences psychosociales qui sont
analysées par les trois autres études.

L’étude de John Wright a examiné comment 686 couples francophones
se sont adaptés a la FIV, la mesure dans laquelle ils ont trouvé le traitement
génant, leur degré de satisfaction a I'égard des services, les raisons pour
lesquelles des couples se sont retirés du traitement et I'ampleur des ser-
vices d’aide psychosociale réclamés par les couples. L'é¢tude a constaté
qu’'une minorité importante de patients était mécontente d'un ou plusieurs
éléments capitaux des services recus, ce qui corrobore l'enquéte de SPR
Associates. Il est révélateur que les patients consultés dans le cadre de
I'étude du DT Wright aient constamment réclamé plus de renseignements
de leur médecin et un meilleur dialogue avec ce dernier afin d’étre mieux
informeés et plus en mesure de prendre des décisions concernant leur traite-
ment. Comme l'affirme Raisa Deber, cet état de choses donne plus
d'importance au partage de la responsabilité de décider. Va également dans
ce sens la constatation que qualre des cinq principales raisons invoquées
pour abandonner le traitement ont trait &4 une aide et a des conseils insuffi-
sants au sujet du traitement : des souffrances psychologiques trop fortes,
I'absence de dialogue avec le médecin traitant, un soutien moral incomplet
de la part de I'équipe médicale, et des renseignements insuffisants au sujet
du diagnostic, du traitement, des effets secondaires et du pronostic.

Une étude distincte de Antonia Abbey, Jill Hallman et Frank Andrews
sur les réactions des couples a l'infertilité met également en relief I'impor-
tance de l'information et de l'aide. On a demandé aux 275 couples sur
lesquels I'étude a porté quels conseils ils donneraient aux praticiens. Le
plus souvent, ces couples recommandaient aux médecins de faire davan-
tage preuve de compassion et, immédiatement aprés, de fournir plus de
renseignements.
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A la lumiére des deux études précédentes, il est évident que le traite-
ment de l'infertilité impose des exigences personnelles et psychologiques
aux patients des deux sexes. Se fondant sur des sources internationales,
Elizabeth Muir compléte le tableau par une étude critique de la documen-
tation relative aux répercussions psychologiques du traitement de I'infertilité.
Ses travaux confirment les constatations énoncées, surtout en ce qui a trait
aux femmes, et insistent sur le fait que tant les femmes que les hommes
soumis au traitement de l'infertilité doivent obtenir une aide concue en
fonction des nombreuses dimensions des incidences psychosociales.

Conclusion

Deux conclusions principales ressortent des études comprises dans le
présent volume. Premiérement, les patients qui subissent des traitements
de l'infertilité ont besoin de renseignements, d’aide et de conseils qui leur
permettront de prendre des décisions éclairées, de participer pleinement
aux décisions qui touchent leur traitement et de surmonter les répercus-
sions psychosociales inévitables des traitements. Chaque étude aborde la
question dans son optique propre et, collectivement, elles transmettent un
message clair.

La seconde conclusion est qu'a I'heure actuelle, au Canada, les pro-
grammes de traitement de linfertilité ne procurent aux patients ni les
renseignements ni 'aide qu’ils souhaitent obtenir. Chaque enquéte, qu’'elle
porte sur les cliniques ou sur les patients, a découvert que les renseigne-
ments transmis sont trop complexes et qu’ils ne correspondent pas aux
principales préoccupations des patients, que ces derniers veulent établir
un meilleur dialogue avec leurs médecins, et qu'ils désirent étre davantage
considérés comme des partenaires a part entiére dans le processus de
traitement. I1 semble évident que bon nombre de programmes relatifs a
I'infertilité doivent axer davantage le traitement sur le patient.

Ces études jettent sur I'expérience en matiére de traitement de I'infer-
tilité un éclairage important pour les médecins et les autres professionnels
qui participent au traitement. Les constatations des études en question
permettront aux cliniques de déterminer comment elles pourraient mieux
servir leurs clients et répondre aux besoins de ces derniers. Ces besoins
. ont trait non seulement aux renseignements et aux conseils, mais aussi a
l'aide requise pour prendre les décisions et surmonter les répercussions
psychosociales du traitement. Une évolution en ce sens contribuerait a
faire en sorte que les cliniques soient véritablement axées sur le patient.
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Enquéte sur les programmes de fertilité
au Canada

Thomas Stephens et Janice McLean
¢

Abrégé

Objectifs
Les principaux objectifs de cette étude sur les programmes de
fertilité au Canada étaient les suivants :

o fournir des statistiques de 'année 1991 sur les patientes, les
traitements et les résultats;

o recueillir des informations sur les pratiques en matiére de
tenue des dossiers;

o recueillir des données sur les services de counseling;
U analyser les documents remis aux patientes.

Méthodes
Nous avons utilisé la méthode du questionnaire postal pour obtenir
des informations sur :

. tous les programmes canadiens de fécondation in vitro (FIV),
de transfert tubaire de gameétes (GIFT) et de transfert tubaire
de zygotes (ZIFT);

Cette étude a été réalisée pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en
avril 1993, avec la collaboration de Rona Achilles, Lucie Brunet et Janis Wood Catano.
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° tous les programmes d'insémination artificielle (IA) en vigueur
dans les hopitaux et dans les principales cliniques privées;

. un petit nombre de médecins autonomes qui offrent une
insémination thérapeutique par donneur.

Nous avons re¢u 38 questionnaires sur les 41 programmes, et
11 sur les 14 médecins choisis (soit un taux global de réponse de 87 %).
Les 38 programmes de traitement de I'infertilité étudiés ici sont situés a
27 endroits différents; le groupe de recherche s’est rendu a 21 de ces
endroits, et a ainsi rencontré les responsables de 34 programmes.

Nous avons analysé l'intelligibilité des documents (en anglais) a
partir d'un échantillon de 42 documents provenant de 18 cliniques.

Résultats principaux

Programmes et patientes

Le traitement assisté d'infertilité le plus souvent offert au Canada
en 1991 était I'insémination artificielle. Trente et un des 49 programmes
offraient I'insémination artificielle avec le sperme du mari ou du parte-
naire, et 28 avec le sperme d'un donneur. On a relevé, en 1991, 227 nais-
sances suite a4 une insémination thérapeutique par donneur (ITD), et
133 découlant d'une insémination artificielle avec le sperme du mari ou
du partenaire.

En 1991, 15 programmes proposaient la fécondation in vitro (FIV)
tandis que six offraient le transfert intratubaire de gametes. Treize pro-
grammes de fécondation in vitro utilisaient du sperme de donneur, et
huit des ovules ou des embryons de donneuse. Un bon nombre de pro-
grammes ne nous ont pas fourni de renseignements touchant le nombre
de grossesses résultant d'ovules ou d'embryons de donneuse. On a toute-
fois signalé quatre grossesses provenant d'ovules ou d'embryons de
donneuse, toutes obtenues dans des cliniques extérieures aux hopitaux
universitaires. La réduction sélective et la cryopréservation étaient
toutes deux offertes dans cinq programmes, et le transfert tubaire de
zygotes (ZIFT) dans deux programmes seulement.

Trois des onze médecins autonomes ont signalé avoir utilisé du
sperme frais pour une ITD. Deux hépitaux et un médecin autonome utili-
saient un mélange du sperme du parienaire et du sperme d'un donneur.
Bien que de nombreuses cliniques recoivent des demandes de renseigne-
ments sur un diagnostic pré-implantatoire, aucune n'offrait ce service en
1991 et une seule 'offrait au moment de I'enquéte.

Les programmes de traitement de l'infertilité sont fortement con-
centrés dans le Canada central. 1l n'existe que trois programmes de FIV
a l'extérieur de I'Ontario et du Québec, et le sud de I'Ontario regroupe a
lui seul un tiers de I'ensemble des programmes.

En 1991, environ 2 900 patientes ont été traitées au Canada dans
le cadre de programmes de FIV, et 3 400 autres dans des programmes
d'IA. L'Ontario comptait 70 % des premiéres et 58 % des secondes, méme
si cette province ne comprend que 37 % de la population canadienne.
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La taille des programmes varie énormément, notamment celle des
programmes de FIV qui ont accueilli, en 1991, entre 12 et 515 patientes.
Un tiers des programmes ont recu les deux tiers des patientes.

En 1991, dans la moitié¢ des programmes de traitement de I'infer-
tilit¢, on considérait le traitement comme réussi quand celui-ci abou-
tissait &4 une grossesse. La naissance vivante était le deuxiéme critére,
beaucoup moins fréquent, utilisé pour définir un traitement réussi. La
méthode la plus courante pour attester d'une grossesse était un test
chimique.

Le pourcentage de réussite déclaré pour la FIV se situait entre
10 et 20 % des essais pour une naissance vivante, et entre 18 et 26 %
des essais pour une grossesse. Dans le cas de I'TD, le pourcentage
habituel de réussite était indiqué comme 50 % sur six cycles.

En 1991, on n'a signalé qu'une seule maternité de substitution.

En 1991, 19 % des grossesses (243 sur 1 254) ont abouti a un
avortement spontané. D'autres résultats, et notamment la grossesse
extra-utérine, l'avortement thérapeutique et la mortinaissance, ne
représentaient chacun que 2 % ou moins.

Parmi les programmes de FIV et de GIFT ou ZIFT, le taux d’avorte-
ment spontané dans les hopitaux universitaires est deux fois moins élevé
que dans les autres établissements (18 % par rapport a 34 %), tandis
que les pourcentages des naissances et des grossesses en cours sont
nettement plus élevés. Les raisons de cet état de choses sont inconnues.

Comme dans les autres études portant sur la FIV, la plupart des
naissances multiples reportées en 1991 étaient des naissances gémel-
laires. Un grand nombre des cliniques de fertilit¢é que nous avons
rejointes ne connaissaient pas les résultats des grossesses résultant de
leur traitement. Dans la présente étude, 17 % des programmes n'ont
fourni aucune information sur les résultats des grossesses, et 33 % n'ont
fourni aucun détail sur les naissances multiples.

Accessibilité

Dans prés de la moitié des programmes, l'attente pour la premiére
évaluation était de quatre semaines ou moins. Cependant, dans le cas
de cinq programmes, tous situés a I'extérieur du Canada central, I'attente
€tait de plus de 30 semaines. En 1991, des délais supérieurs a 16 semaines
n'ont été signalés que dans les hépitaux universitaires.

En 1991, la plupart des programmes indiquent un taux de refus de
moins de 5 % de patientes éventuelles.

En 1991, les raisons les plus souvent citées pour la recherche
d'une IA étaient I'azoospermie ou la mauvaise qualité du sperme du
partenaire masculin. La vasectomie n'a été mentionnée que pour moins
de 10 % des cas.

Le lesbianisme ou le fait d'étre une femme sans partenaire sont des
motifs probables de refus de certaines patientes au traitement en 1991 dans,
respectivement, 19 programmes sur 49, et 20 sur 49. La capacité parentale
douteuse représente une raison probable de refus dans 10 programmes.
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Protocoles
~ Dans la moitié des programmes d'IA, on effectue systématiquement
un hystérosalpingogramme avant tout traitement et un tiers de ces pro-
grammes exigent une biopsie de I'endométre pour la plupart des patientes.
La moitié des 16 programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT ne fixent
aucune limite ou nombre de cycles que les patientes peuvent suivre.

Donneurs de sperme

En 1991, pour la plupart des programmes, la principale source de
sperme congelé était la banque interne de sperme. Dans une grande
majorité de programmes d1TD, il n'était pas permis aux patientes de
fournir leur propre donneur.

Dans tous les 28 programmes utilisant les dons de sperme, sauf
un, un hépital universitaire, les donneurs devaient subir des tests de
dépistage des virus 1 et 2 de I'immunodéficience humaine acquise (VIH),
de la syphilis, de la blennorragie et de I'hépatite A et B; dans 25 des
28 programmes, on examinait également leur activité sexuelle antérieure
et leurs antécédents généliques, et on leur faisait subir des tests de
dépistage de la chlamydia. Dans deux cliniques, les donneurs ne subis-
saient pas de nouveaux tests de dépistage du virus 1 et 2 du HIV apres
un certain intervalle suivant le prélévement de sperme (et ou ils peuvent
avoir des résultats positifs s'ils ont élé exposés juste avant le prélévement).
Les tests de dépistage du papillomavirus humain et de la trichomonase
sont imposés au donneur dans moins de la moitié des programmes.

Dans un tiers des programmes d'insémination artificielle (11 sur 33)
le nombre d'inséminations par donneur n'était pas limité. Ce nombre était
limité & 10 par donneur dans 7 programmes, tandis que 9 programmes
acceptaient 15 grossesses ou plus par donneur.

Dossiers

Parmi les programmes et les médecins qui utilisaient du sperme de
donneur, tous, sauf deux, tenaient des dossiers sur l'identité des don-
neurs, et la moitié prévoyaient conserver ces dossiers pendant au moins
dix ans. Trois responsables de programmes ont indiqué qu'ils conservent
ces dossiers pendant moins de cing ans, et six autres n'ont pas preécisé
la durée de conservation des dossiers.

Dans tous les programmes de FIV, on a déclaré conserver les dossiers
permettant de classer le résultat du traitement par diagnostic. Dans
plus de la moitié des cas, on note aussi la santé des enfants résultant
du traitement, et dans un tiers des programmes, on effectue le suivi de
la santé de la mére pendant une période pouvant aller jusqu'a un an.

Dans la moitié des programmes, on ne fournit pas de renseignements
a une base de donnée centrale sur la FIV mise sur pied par des médecins.

Counseling et communication avec les patientes

Nous avons constaié qu'on propose généralement aux patientes du
counseling pour les aider a surmonter le stress du traitement ou pour
leur apporter les informations nécessaires. Ces consultations servent
parfois aussi a la sélection des patientes.
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Deux tiers des programmes (32 sur 49) disposent d'un ou d'une
spécialiste en counseling ayant une formation en psychologie ou en ser-
vice social; 14 de ces programmes effectuent ce counseling a l'interne.

Seulement quatre cliniques de fertilité utilisent des questionnaires
pour recueillir de fagon systématique des informations sur le degré de
satisfaction de leurs patientes.

Documentation destinée a la clientéle des cliniques

Les formulaires de consentement de nombreux programmes exi-
gent, pour étre compris, un niveau scolaire estimé a deux années d'études
post-secondaires, et quatre nécessitent 18 années de scolarité ou plus.
En outre, on n'informe pas souvent les patientes des objectifs du traitement
et des autres solutions possibles.

La capacité de lecture requise pour comprendre les documents des-
tinés a la clientéle correspond, selon les cas, a celle d'une personne ayant
entre 10 et 16 années de scolarité, avec une valeur modale de 14 années.
Ces évaluations nous aménent a nous demander dans quelle mesure les
patientes de certains programmes peuvent fournir un consentement éclairé.

Conclusions

Comme on le verra a la section « Conclusions » de ce rapport,
deux points ressortent des résultats de notre enqueéte sur les cliniques
canadiennes de fertilité :

1. La précision et I'exhaustivité¢ des dossiers, et les catégories sous
lesquelles les statistiques sont recueillies laissent beaucoup a
désirer dans de nombreux programmes. Cette situation rend diffi-
cile de juger des résullats et de la qualité du service fourni. Les
méthodes différentes et souvent peu claires utilisées par les diverses
cliniques pour définir le pourcentage de réussite permettent diffi-
cilement aux patientes éventuelles d'évaluer les programmes, ce
qui signifie que leur consentement peut n'étre pas parfaitement
éclairé. On a fait beaucoup d'efforts pour établir des normes et
déterminer les besoins en matiére de tenue des dossiers. D'ailleurs,
il existe déja une certaine base élaborée par l'ensemble de la pro-
fession, mais les variations importantes mises en évidence par
notre étude vont a l'encontre des intéréts des patientes.

2.  Les programmes touchés par notre enquéte en 1991 variaient énor-
mément en ce qui a trait aux pratiques, interventions et protocoles
de traitement de I'infertilité. On a élaboré des normes et des lignes
directrices, comme leurs pratiques, leurs méthodes et leurs proto-
coles de traitement de faire subir aux donneurs de sperme des tests
de dépistage du virus VIH. Cependant, les données montrent que
les médecins ne suivent pas tous ces lignes directrices. On constate
ces différences de pratique pour le mélange de sperme en insémi-
nation, la durée de la conservation des dossiers, le nombre autorisé
d'enfants par donneur, etc. Il faudrait obtenir l'assurance que les
cliniques se conforment a toutes les normes élaborées, et il semble
que des normes supplémentaires soient nécessaires.
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Définition des expressions utilisées dans cette étude

Fécondation in vitro (FIV)

Technique de procréation assistée utilisée en présence de maladies des
trompes de Fallope, d'endométriose, d'incompabilité entre le sperme et la
glaire cervicale, d'infertilité masculine ou d'infertilité de causes inconnues.
On extrait de l'ovaire d'une femme des ovules, généralement aprés avoir
administré un inducteur de l'ovulation, et on les féconde en laboratoire a
T'aide de sperme. Aprés fécondation et incubation, I'ovule fécondé est placé
dans l'utérus de la femme; I'ovule peut aussi étre transféré a une autre femme.

Transfert tubaire de gameétes (GIFT)

Technique de procréation consistant a prélever des ovocytes matures
de I'ovaire d’'une femme, par laparoscopie ou au moyen d'un cathéter (petit
tube) guidé par échographie. Ces ovocytes sont ensuite transférés dans les
trompes de Fallope avec du sperme. Comme la fécondation se produit
in vivo (a I'intérieur du corps), cette intervention exige peu de moyens techni-
ques. Elle ne peut cependant étre pratiquée sur les femmes qui composent
le plus important groupe de candidates a la FIV, soit celles qui souffrent
d’'une maladie des trompes de Fallope. Cette technique est utilisée dans les
cas d'infertilité masculine, d'infertilité de causes inconnues, d'en-
dométriose, ou en présence d’'un probléme lié a I'expulsion de I'ovule ou
d'incompabilité entre le sperme et la glaire cervicale. '

Transfert tubaire de zygotes (ZIFT)

Technique de procréation assistée dans laquelle un ovule fécondé
(obtenu par FIV) est transféré dans une trompe de Fallope, généralement
au moyen d'un catheter inséré sous échographie dans la trompe en passant
par 'utérus. Cette technique a aussi été appelée « transfert tubaire au stade
pronucléaire (PROST) » et « transfert tubaire au stade embryonnaire (TEST) ».

Insémination artificielle (1A)

Insertion de sperme dans le vagin, a des fins de conception. L'insémi-
nation est effectuée juste avant I'ovulation (expulsion de I'ovule) ou le jour
meéme de celle-ci, afin de maximiser les chances de conception. L'insémi-
nation vaginale est simple techniquement et peut étre effectuée sans assis-
tance médicale (ce qui est parfois appelé auto-insémination). On peut
utiliser le sperme du partenaire ou d'un donneur.

Insémination thérapeutique par donneur

Dans la présente étude, on emploie le terme « insémination thérapeu-
tique par donneur (ITD) » pour désigner I'insémination artificielle effectuée
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avec du sperme de donneur. Les autres formes d'IA sont I'insémination
artificielle par le conjoint (IAC) ou I'insémination artificielle intra-utérine (IAI).
Un bon nombre de cliniques et de programmes utilisent aussi I'expression
« insémination par donneur ».

Introduction

Objectifs de I'enquéte

L'enquéte présentée dans ce rapport a été effectuée par Thomas
Stephens and Associates durant 'hiver 1992 pour la Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction. Les objectifs de cette étude
€taient au nombre de cingq :

1. fournir des statistiques relatives a 'année 1991 sur le nombre de
patientes recues par les cliniques, les traitements offerts, et les
résultats des traitements;

2. déterminer les objectifs de la clinique, la définition faite des
termes clés, les critéres non médicaux régissant 'admission des
patientes, et les procédés d’assurance de la qualité;

3. apporter des informations sur les méthodes de tenue des dossiers
des cliniques, sur les bases de données concernant les patientes
et sur les statistiques;

4. décrire les services de counseling et de communication offerts
aux patientes, et mettre en évidence les facteurs sociaux et physiques
qui interviennent dans la communication entre le personnel et les
patientes;

5. obtenir des documents relatils aux informations fournies aux
patientes pour les aider a faire un choix éclairé concernant le
traitement.

Structure de ce rapport

Les résultats de cette étude sont présentés en sept sections, qui cor-
respondent a peu prés aux objectifs présentés ci-dessus :

1. programmes et patientes (lraitements disponibles, nombre de
patientes acceptées dans les programmes, définition des termes
clés);

2. accessibilité aux services (critéres médicaux et non médicaux,
durée de I'attente, motils invoqués pour demander un traitement,
modeéles d’orientation des patientes vers ces services):
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3. protocoles de traitement (caractéristiques choisies des protocoles
de traitement et des résultats);

4. donneurs de sperme (source, sélection, appariement avec les
receveuses, rétribution, révélation a la progéniture);

5. dossiers (dossiers des donneurs de sperme, antécédents des
patientes, participation au registre de FIV);

6. counseling (disponibilité, sources, buts et critéres, moment,
ambiance de la clinique);

7. informations destinées aux patientes et documentation de la cli-
nique (contenu et intelligibilité des formulaires de consentement
et des documents concernant la médication et les interventions).

La derniére section du rapport souligne les principaux résultats et
conclusions de I'enquéte, et précise les problémes importants qui devraient
faire I'objet d’études supplémentaires.

Une courte description des méthodes (échantillonnage, collecte des
données, réponse, codage) précéde les résultats et en donne le contexte. Les
annexes du rapport contiennent les instruments de I'enquéte (question-
naires et guide d'interview) ainsi que des détails sur l'intelligibilité des for-
mulaires de consentement et des documents d’information destinés aux
patientes. Les documents d'information obtenus et les questionnaires remplis
ont été rassemblés dans des cartables séparés.

Méthodes

Cette section décrit I'échantillon, la collecte des données, le codage et
les analyses utilisées pour obtenir les résultats présentés dans les sections
ultérieures.

Echantillon

Cette étude porte sur les cliniques canadiennes qui proposent des
traitements de l'infertilité. Nous avons ajouté un échantillon de médecins
autonomes afin d’avoir une connaissance plus large du sujet; cet échantil-
lon n'a pas été congu de facon a étre représentatif de tous les medecins du
secteur privé.

Notre champ de recherche était défini de la fagcon suivante :

J tous les programmes canadiens de fécondation in vitro (FIV), de
transfert intratubaire de gamétes (GIFT) et de transfert tubaire
de zygotes (ZIFT) réalisés dans des hopitaux universitaires ou non,
ou dans des cliniques privées;

o tous les programmes d'insémination artificielle (IA) dans les hopitaux
canadiens, universitaires ou non;
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o les principales cliniques privées qui offrent I'IA;

o un petit nombre de médecins autonomes qui utilisent du sperme
congelé pour I'insémination thérapeutique par donneur (ITD)!.

Au début de I'étude, il n'existait au Canada aucune liste exhaustive
des programmes de traitement de I'infertilité et il était impossible de donner
des chiffres exacts pour chacun des groupes mentionnés ci-dessus. (En
fait nous avons découvert au Québec deux programmes qui s’ajoutaient a
ceux déja connus et nous avons du classer comme inactifs ou inadmissi-
bles six programmes de traitement de l'infertilité qui, au départ, étaient
sensés faire partie de cette étude.)

Grace a cette étude, il est maintenant possible de répartir dans ces
diverses catégories I'ensemble des programmes de fertilité en ccuvre dans
les hopitaux et les cliniques privées du Canada (a4 I'exclusion des cabinets
privés), comme le montre le tableau A.

En raison de leur faible nombre, les programmes des hépitaux non
universitaires et des cliniques privées ont été regroupés pour la présentation
des résultats du rapport. Lorsque la chose était appropriée, les données
relatives aux médecins autonomes ont aussi été intégrées a celles-ci.

Tableau A. Programmes de traitement de l'infertilité au Canada
en 1991

Hépitaux Autres Cliniques
Total universitaires hoépitaux privées
FIV, GIFT, ZIFT (N) 17 11 2 4
Insémination artificielle
(IAC*, IAI**, ITD***) (N) 24 19 2 3

*

Insémination artificielle par conjoint

Insémination artificielle intra-utérine

*** Insémination thérapeutique par donneur

Note : Ces données ne comprennent pas les médecins autonomes.

*k

Il faut remarquer que, dans ce rapport, le terme privé signifie simple-
ment une clinique qui ne fait pas partie d'un hopital public2. Comme certains
médecins de cliniques privées ont des charges universitaires et facturent
les régimes provinciaux d’assurance-maladie pour certaines interventions,
alors que certains médecins des hopitaux facturent personnellement les
patientes, la distinction entre public et privé n’est pas parfaitement nette.
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Dans la plupart des hépitaux universitaires, on offre la FIV et I'IA, et
ce généralement au méme endroit. Cependant, les programmes de FIV
et d'IA sont habituellement distincts (p. ex. personnel, dossiers, critéres
d’admission et arrangements financiers particuliers). Par conséquent, dans
ce rapport, la FIV et I'IA sont traités comme des programmes distincts.

Le terme programme est utilisé dans ce rapport pour décrire des caté-
gories de thérapie de linfertilité et le terme clinique, pour décrire un lieu
physique. Cette terminologie est aussi utilisée pour les cliniques privées et
les hopitaux non universitaires, méme si leurs programmes de FIV et dIA
sont relativement intégrés par rapport aux hopitaux universitaires.

En appliquant cette terminologie aux cliniques et en nous limitant aux
techniques les plus invasives, nous pouvons définir le champ de notre
étude (a I'exclusion des médecins autonomes) comme comprenant 41 pro-
grammes de traitement de l'infertilité répartis a 27 endroits au Canada (voir
le tableau B).

Ces chiffres ne tiennent pas comptent des nombreux cabinets privés
qui offrent au Canada un traitement de l'infertilité par médication ou par
insémination par donneur. Rappelons que le petit nombre de cabinets
privés qui font partie de cette étude ne constituent pas un échantillon
représentatif.

Tout au long de ce rapport, les termes clientes et patientes sont uti-
lisés indifféeremment. Le terme insémination artificielle (IA) est utilisé dans
son sens générique pour indiquer soit une insémination par conjoint (IAC),
soit une insémination thérapeutique par donneur (ITD). L'insémination
artificielle intra-utérine (IAI) est comptée a part dans les tableaux de résul-
tats: cette méthode est généralement employée pour une insémination par
conjoint, mais elle peut étre faite, a I'occasion, avec le sperme d'un donneur.

Collecte des données

Plusieurs catégories d'informations étaient nécessaires pour atteindre
les objectifs de cette étude; ces informations ont été obtenues principalement
de deux sources :

o du personnel des cliniques au moyen de questionnaires et
d'interviews (voir l'annexe 2);

J de la documentation des cliniques comme les formulaires de
consentement, les documents destinés aux patientes et certains
manuels destinés au personnel.

Nous avons utilisé deux questionnaires et une interview structurée
pour recueillir des données du personnel des cliniques sur un grand nom-
bre de sujets relatifs aux objectifs de I'enquéte (1 a 4). Dans tous les cas,
l'année 1991 était clairement désignée comme étant la période de référence.



Enquéte sur les programmes de fertilité au Canada 11

Tableau B. Classification des programmes canadiens de traitement
de Pinfertilité, selon I'activité et I’établissement, en 1991

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD

Autres Autres
Ensemble Hopitaux hépitaux et Hépitaux hépitaux et
des pro-  univer- cliniques univer- cliniques
grammes  sitaires privées sitaires privées

Ensemble des

programmes
(27 endroits) 41 11 6 19 5
Grace Hospital, Halifax 2 < ®
Centre hosp.

Univ. Laval, Québec 2 © °
Hopital St-Sacrement,

Québec 1 °
Hopital St-Francois-

d’Assise, Québec 1 ©
Hopital de Chicoutimi 2 @ @
Centre hosp.

Univ. Sherbrooke 1 )
Hopital St-Luc, Montréal 2 & ®
Hopital général

de Montréal 1 °

Royal Victoria Hospital,

Montréal 1 ®
Hopital Sacré-Coeur,

Montréal 1 ®

Inst. de médecine de
la reproduction

de Montréal 2 ° °
Hopital Civic d’Ottawa 2 ® ®
Hopital général d'Ottawa 1 @

Toronto Hospital,
General Division 2 ° ®

St. Michael’'s Hospital,
Toronto 1 °
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Tableau B. (suite et fin)

Total

FIV, GIFT, ZIFT IAC, Al ITD

Autres

Autres

Ensemble Hépitaux hépitaux et Hopitaux hépitaux et

University Hospital,
Vancouver 1

des pro-  univer- cliniques  univer-  cliniques
grammes  sitaires privées sitaires privées
Toronto Fertility
Sterility Institute 2 e °
C.A.R.E. Centre,
Mississauga 2 ° °
LIFE, Toronto East
General Hosp. 2 ® °
IVF Canada,
Scarborough 1 ®
Markham-Stouffville
Hospital 2 °® ®
Chedoke-McMaster
Hosp., Hamilton 2 ® °
University Hospital,
London 2 ® °
Centre des sciences
de la santé, Winnipeg 1 @
Royal University Hosp.,
Saskatoon 1 °
Foothills Hospital,
Calgary 2 @ ®
Health Sciences
Centre, Edmonton 1 °®
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Questionnaires

Nous avons élaboré des questionnaires distincts pour les programmes
de FIV (ainsi que de GIFT et de ZIFT) et les programmes d'IA. Cela permet-
tait de poser des questions spécifiques a ces différentes techniques de
reproduction. Néanmoins, les questionnaires comportaient de nombreuses
sections communes (sur le counseling, par exemple).

Les questionnaires ont été élaborés en collaboration avec les membres
et le personnel de la Commission afin de déterminer les informations néces-
saires, ainsi qu’au moyen de discussions avec des cliniciens et d’autres spé-
cialistes d'un grand nombre de disciplines dont la médecine, la psychologie,
la santé publique, les soins infirmiers et la sociologie. Deux médecins
d’expérience ont révisé les premiéres versions des questionnaires, qui n’ont
toutefois pas subi d’essai en bonne et due forme a cause du manque de temps.

Nous avons utilisé des questions ouvertes et des questions fermées. Si
les premiéres sont plus difficiles a la fois pour le répondant ou la répon-
dante et I'analyste des données, les questions fermées sont quelquefois
contre-indiquées car elles limitent certaines réponses et peuvent en biaiser
d’autres. Ainsi, nous avons estimé qu’il était plus profitable de poser une
question ouverte sur les objectifs de la clinique que de donner une liste
d’options parmi lesquelles les répondants auraient pu choisir celle qui leur
semblait la plus socialement acceptable. Le codage de ces questions ouvertes
est décrit plus loin; ces questions ouvertes sont indiquées comme telles
dans la section des résultats.

Nous avons expédié les questionnaires par messagerie a la mi-février.
Notre envoi comprenait une enveloppe de messagerie port payé pour le
retour du questionnaire, ainsi qu'un numéro de télécopieur pour offrir un
autre moyen de retourner les réponses. Les questionnaires étaient accom-
pagnés de trois lettres explicatives; celles-ci étaient signées respectivement
par la présidente de la Commission royale sur les nouvelles techniques de
reproduction, et par les présidents de la Société des obstétriciens et des
gynécologues du Canada et de la Société canadienne de fertilité et d’andro-
logie (voir I'annexe 2). La lettre de la Commission insistait pour que le
questionnaire soit retourné avant deux semaines. Une lettre de rappel a
€té envoyée de quatre a six semaines plus tard.

Dans le cas des hopitaux, nous avons envoyé les questionnaires au
directeur général ou au directeur médical de I'hépital, leur demandant de
faire parvenir chaque questionnaire au directeur de clinique concerné. Nous
espérions ainsi non seulement placer les questionnaires entre les mains les
plus appropriées, mais aussi profiter d'un appui supplémentaire pour que
ces demandes soient remplies. En pratique, ce cheminement s’avéra la cause
de retards innombrables, surtout parce que, a certains endroits, les ques-
tionnaires devaient remonter les échelons hiérarchiques de I'hépital avant
de nous étre retournés. Ce genre de probléme ne s'est pas posé avec les
quatre cliniques privées dont les questionnaires ont été envoyés aux directeurs
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meédicaux, ni avec les 14 médecins autonomes a qui les questionnaires ont
été directement adressés.

Dans la plupart des cas, les questionnaires des cliniques ont été rem-
plis par le directeur médical ou la personne chargée de la coordination des
soins infirmiers. Dans certains cas, la section traitant du counseling a
été remplie par le ou la spécialiste en psychologie ou en service social. Les
meédecins autonomes ont rempli leur propre questionnaire.

Nous avons utilisé le téléphone pour effectuer un suivi auprés des
cliniques dont les questionnaires et les rapports statistiques manquaient,
et pour clarifier certaines réponses. La visite de la clinique (voir plus loin)
a donné aussi I'occasion de clarifier les réponses du questionnaire et a incité
les répondants a remplir le questionnaire en préparation a la visite. Les
médecins autonomes qui n’avaient pas retourné leur questionnaire a la fin
mars ont recu une lettre de rappel de la présidente de la Commission, mais
il n'y a eu, avec ce groupe, ni contact téléphonique ni visite.

Visite des cliniques et interviews

L’équipe de recherche a visité 21 endroits comprenant 34 des 38 pro-
grammes de traitement de l'infertilité situés dans les hépitaux ou les clini-
ques qui participaient a cette étude. Dans la plupart des cas, la visite a été
effectuée par deux chercheurs3; des membres du personnel de la Commission
ont participé a neuf de ces visites. Dans le cas des cliniques que nous
n'avons pas visitées (Sherbrooke, Sacré-Cceur, Hopital général d'Ottawa,
St. Michael’'s, Markham-Stouffville, Edmonton), nous avons recueilli par
téléphone une partie des informations habituellement recueillies au cours
des visites.

Nous avons utilisé un guide d’interview pour structurer les discus-
sions pendant les visites de clinique, et pour noter les réponses et nos
observations (voir I'annexe 2). Quand deux chercheurs effectuaient une
visite ensemble, ils prenaient chacun leurs propres notes et les mettaient
en commun apreés l'interview.

Les visites donnaient aux chercheurs l'occasion d’observer les instal-
lations et I'ambiance de la clinique, d’éclaircir les ambiguités des question-
naires et de poser des questions supplémentaires. Comme les visites se
sont surtout déroulées au mois de mars, la plupart des cliniques avaient
retourné leur questionnaire avant la visite.

Documents des cliniques

Les formulaires de consentement, les brochures d’information desti-
nées aux patientes et d’autres documents des cliniques ont généralement
été obtenus par courrier, en réponse a une demande écrite faite en juillet 1991
par la présidente de la Commission. A ces documents se sont ajoutés ceux
recueillis par Francoise Baylis au printemps 19914, Lors des visites des cli-
niques, nous avons demandé les documents manquants et ceux qui venaient
de paraitre (fin 1991).
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Codage des données

Questionnaires

La plupart des informations recueillies par I'intermédiaire des question-
naires et des interviews étaient placées en catégories pré-codées, mais il a
fallu classifier un nombre considérable de réponses dans des catégories qui
ont été définies une fois les informations regues. Parmi ces réponses, on peut
mentionner la description des objectifs et les définitions des termes clés.

Nous avons défini les catégories aprés avoir examiné toutes les réponses
possibles a une question. Puis, une seule personne a utilisé ces catégories
pour coder toutes les réponses, dont quelques-unes seulement tombaient
dans la catégorie « autres ». Les réponses ambigués ont été codées aprés
discussion avec le directeur de projet.

Nous avons utilisé une méthode similaire pour classer par catégories
les documents imprimés des cliniques. Nous avons divisé ces documents
en trois groupes : formulaires de consentement, renseignements sur les
meédicaments et description des interventions. Nous n’avons pas analysé
les documents et les vidéocassettes servant a la formation du personnel.

A cause de la nature hautement technique de la plupart de ces documents
et des grandes différences entre les cliniques en ce qui a trait au niveau de
détails et aux sujets traités, nous avons organisé le codage pour qu'il ne
demande qu'un minimum d’expertise sur le sujet en question. Nous avons
donc codé le contenu des documents destinés aux patientes en marquant
d'un simple oui ou non la présence ou I'absence des éléments suivants :

. Description de l'intervention;
e Instructions préparatoires;

. Mention des risques physiques mineurs pour la patiente
(p. ex. malaises);

o Mention des risques physiques importants pour la patiente
(p. ex. opération chirurgicale possible, complications a long terme);

° Mention des aspects psycho-sociaux du traitement (p. ex. sautes
d’humeur, relations tendues);

o Noms des personnes devant poser les actes médicaux;
U Instructions de postcure;
o Temps de récupération;

. Couts estimés, en considérant les cotits indirects, comme les
pertes dues a I'absence au travail;

o Solutions de rechange au traitement décrit;
o Mention du risque d’'une grossesse multiple;
. Mention des risques pour le feetus.
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De cette fagon, nous pouvons raisonnablement espérer que la qualité
du codage soit bien meilleure que si nous avions porté des jugements dans
chacune des catégories concernant le degré de détail, la pertinence ou I'exac-
titude des informations. Cependant, si I'on considére I'ensemble de ces
catégories, il en ressort une image claire des détails fournis et de la valeur
globale du contenu des documents destinés aux patientes.

Nous avons utilisé une approche similaire pour coder les informations
sur les médicaments destinées aux patientes des cliniques, mais nous
n’avons utilisé qu'une partie de ces questions. Pour les formulaires de con-
sentement, nous nous sommes surtout intéressés a la liste des différentes
interventions pour lesquelles le formulaire demandait le consentement, et
nous avons examiné si les formulaires comprenaient ou non une descrip-
tion compléte des interventions ou s'’ils renvoyaient a d’autres documents
destinés aux patientes.

La méme personne a codé tous les formulaires de consentement tandis
que deux codeurs se sont partagé les documents sur les médicaments et
les interventions. Tous les trois ont travaillé ensemble afin de garantir un
codage cohérent.

Analyse de l'intelligibilité

Nous avons analysé I'intelligibilité des documents rédigés en anglais a
partir d'un échantillon de 42 documents provenant de 18 cliniques. Nous
avons choisi ces documents pour donner une idée de I'éventail du contenu
et des styles plutdét que pour constituer un échantillon représentatif de
chaque clinique. Néanmoins, nous avons pu constater que les documents
provenant de la plupart des cliniques étaient assez cohérents dans leur pré-
sentation et leur complexité. Cette analyse a évalué le niveau de compré-
hensibilité en utilisant I'indice SMOG? (sigle anglais pour Simple Measure
of Gobbledegook, mesure simple du jargon), le style et I'attrait visuel.

L'analyse de l'intelligibilité a pour objet d'indiquer le niveau de diffi-
culté des imprimés, c’est-a-dire la facilité avec laquelle le lecteur peut com-
prendre les mots et les phrases. L'indice SMOG est beaucoup utilisé pour
analyser les documents d'information sur la santé, plus particuliérement
sur le cancer. Considéré comme l'un des tests les plus faciles et les plus
rapides a utiliser sans perdre la précision de la prédiction®, I'indice SMOG
compte le nombre de mots polysyllabiques dans un échantillon de 30 phrases.
Le nombre produit par la formule de classification du SMOG correspond au
niveau de scolarité nécessaire pour garantir une compréhension compléte
du document. L’écart-type de I'indice SMOG est de 1,5 année de scolarité.

Nous avons utilis€ une liste de controle d’évaluation de ressource
(Resource Evaluation Checklist) pour évaluer d'autres facteurs qui influent
sur lintelligibilité des documents d'information destinés a la clientéle?.
Cette liste de controle comprend un ensemble de facteurs dont on a cons-
taté, par le passé, l'influence sur la lisibilité des documents imprimés. Il
s’agit notamment du contenu, du style, de 'organisation, de I'attrait visuel
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et des illustrations. (Voir I'annexe 3 pour un exemple d’analyse de docu-
ments de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie (SCFA) effectué a
I'aide de cette liste de contréle.)

Réponse

Le tableau B présente la liste des hopitaux et des cliniques privées
touchés par cette étude, classés d’est en ouest, en indiquant les programmes
offerts et le genre d’établissement (hopitaux universitaires par opposition
aux autres).

En plus des 23 hopitaux et des quatre cliniques privées mentionnés
au tableau B, nous avons recueilli sur six autres établissements des rensei-
gnements qui nous ont amenés a les classer comme inactifs ou autrement
inadmissibles parce qu’ils ne pratiquaient pas d’insémination artificielle ou
de traitements plus avancés de l'infertilité en 1991; il s’agit des établissements
suivants :

. Hopital Notre-Dame, Montréal;

o Hopital Maisonneuve-Rosemont, Montréal;
o Kingston General Hospital;

e  Women’s College Hospital, Toronto;

. St. Paul's Hospital, Vancouver;

° Grace Maternity Hospital, Vancouver.

Nous avons recu les questionnaires de 49 des 55 programmes et cabi-
nets privés (87 %). Le tableau C présente le nombre de réponses par genre
de programme et d’établissement.

Tableau C. Taux de réponses a I’enquéte, selon les programmes et
les établissements

FIV, GIFT, ZIFT 1A

Autres Autres
Hoépitaux  hépitaux  Hépitaux  hépitaux
univer- etcliniques univer- et cliniques Cabinets

sitaires privées sitaires privées privés
Nombre
admissibles 11 6 19 5 14
Nombre de
réponses 11 5 18 4 11
Pourcentage

de réponses 100 83 95 80 79
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Globalement, le taux de réponse a été excellent, de méme que la
coopération avec I'équipe de recherche lors de I'organisation des interviews
et des questions supplémentaires concernant les statistiques des cliniques.
Ce résultat est probablement attribuable a plusieurs facteurs, notamment
Ienvoi de trois lettres explicatives de personnes respectées faisant partie
d'organismes professionnellement reconnus, le délai généreux accordé pour
remplir le questionnaire, et I'importance reconnue par la direction des clini-
ques de coopérer avec la Commission et de lui faire connaitre leur point de
vue sur leurs activités. En outre, les directeurs des cliniques ont re¢cu une
description des méthodes et des objectifs de I'étude lors de l'assemblée
annuelle de 1991 de la Société des obstétriciens et des gynécologues du
Canada.

Le groupe de recherche s’est systématiquement efforcé d'alléger le plus
possible le fardeau de réponse des cliniques en coordonnant les travaux de
collecte des données avec d’autres projets, comme I'enquéte sur les patientes8.
Ainsi, les chercheurs de I'enquéte sur les cliniques ont utilisé les documents
destinés aux patientes déja recueillis dans le cadre d'un projet antérieur de
la Commission, et se sont efforcés de ne pas redemander des documents
que les cliniques avaient déja fournis.

Confidentialité des réponses

Comme les informations recueillies par cette étude sont du domaine
public, nous n'avons pas promis a la direction des cliniques ou aux méde-
cins autonomes que leurs réponses ne seraient pas rendues publiques. Le
probléme de la confidentialité n'a été soulevé qu'une seule fois dans I'ensemble
des entretiens et des questionnaires, et ce seulement sur une question
mineure.

La plupart des résultats de ce rapport sont présentés sous forme
agrégée, et nous n'avons généralement pas identifi¢ individuellement les
programmes. Nous avons adopté cette approche pour rendre les résultats
plus lisibles et pour permettre une comparaison des programmes dans les
différents genres d’établissements (p. ex. entre les hopitaux universitaires
et les cliniques privées).

Résultats

Cette section présente les résultats de notre étude. Il conviendrait ici
de rappeler les limites de notre enquéte. Nous avons retenu les thérapies
de reproduction suivantes : fécondation in vitro (FIV), transfert intratubaire
de gamétes (GIFT), transfert tubaire de zygotes (ZIFT), insémination artifi-
cielle par conjoint (IAC), insémination artificielle intra-utérine (IAl) et insé-
mination thérapeutique par donneur (ITD). Nous ne savons pas comment
sont pratiquées des thérapies comme I'IA a I'extérieur des hopitaux ou des
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cliniques compris dans cette enquéte. Les quelques médecins autonomes
qui font partie de I'échantillon ne sont pas considérés comme représentatifs;
ils sont probablement plus actifs dans ce domaine que leurs collégues.
Cette étude ne s’est pas intéressée a la thérapie par médicaments en elle-méme
ni 3 la chirurgie.

Les tableaux détaillés auxquels se rapportent les en-tétes des sections
se trouvent a I'annexe 1. Quelques sujets ne font pas I'objet de tableaux en
annexe, ce qui est indiqué. Les totaux des tableaux pourraient se déduire
du tableau C (nombre de réponses) : 11 programmes de FIV dans les hopitaux
universitaires, et 5 dans les autres hopitaux et cliniques privées, 18 pro-
grammes d’IA dans les hopitaux universitaires et 15 dans d’autres établis-
sements, dont 11 sont des cabinets privés de médecins et 4 des cliniques
privées ou d’autres hopitaux. Le total est donc de 49 programmes.

Programmes et patientes

Genres de programme

Le traitement assisté de I'infertilité le plus souvent oﬁ'ert dans ces éta-
blissements au Canada en 1991 était I'TA. Parmi les 49 cliniques et cabi-
nets privés, 31 offraient I'insémination artificielle avec le sperme du conjoint
ou du partenaire (IAC), et 28 I'insémination par donneur (voir le tableau 1).

En 1991, 15 programmes proposaient la FIV et 6 le GIFT. Dans
respectivement 13 de ces programmes de FIV, on utilise du sperme de don-
neur et dans 8, des ovules ou des embryons de donneuse. La réduction sélec-
tive ou la cryopréservation pour traiter les embryons surnuméraires sont
proposés par 5 programmes. Trois des programmes qui offrent la réduction
sélective offrent aussi la cryopréservation. D’aprés les rapports, seulement
2 programmes pratiquent le ZIFT.

Parmi les programmes de FIV, 9 permettent & la cliente de choisir
le nombre d’ovules a fertiliser, et 11 de choisir le nombre d’embryons a
transférer.

Tous les héopitaux universitaires rejoints par cette étude, sauf deux
('Hopital général de Montréal et 1a University Hospital de Vancouver), pra-
tiquaient I'insémination artificielle; prés des deux tiers d’entre eux offraient
aussi la FIV, le GIFT et ZIFT, généralement dans le cadre de programmes
distincts.

Des 11 médecins autonomes, 3 ont déclaré qu’ils utilisent du sperme
frais pour une ITD. Cette pratique est en contradiction avec les lignes
directrices de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie, qui exige
que le sperme soit mis en quarantaine pendant au moins six mois (et de
préférence 12 mois), pour parer a toute apparition du HIV chez le donneur®.
Deux hépitaux (dont un universitaire) et un cabinet privé utilisaient un
mélange du sperme du partenaire et du sperme de donneur, méme si cela
crée de la confusion quant aux origines biologiques de I'enfant procréé et
n’est donc pas conseillé.



20 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

Un hoépital universitaire et deux médecins autonomes proposaient des
méthodes destinées a influer sur le sexe du produit de conception. L'’hopital
utilisait un régime alimentaire spécial, et 'un des médecins détenait les
droits pour le Canada sur une méthode américaine de centrifugation du
sperme censée concentrer celui-ci soit en chromosomes X, soit en chromo-
somes Y. Presque toutes les cliniques ont signalé recevoir des demandes
de présélection du sexe. Certains médecins croient qu'il est mauvais de
satisfaire a de telles demandes sans raison médicale, mais d’autres dirigent
les patientes vers des collégues qui offrent des services qui accroitraient les
chances de concevoir soit un gargon soit une fille.

Un hopital non universitaire a signalé une grossesse résultant d'un
GIFT effectué avec un ovule de donneuse en 1991. Par ailleurs, on a signalé
une naissance par maternité de substitution dans un autre hopital non uni-
versitaire, mais on indiquait qu'il s’agissait de circonstances exceptionnelles
et non d’'une pratique courante.

Les programmes de traitement de I'infertilité sont fortement concentrés
dans le Canada central. Le sud de I'Ontario regroupe le tiers des pro-
grammes, dont trois des quatre cliniques privées (voir la figure 1). On ne trouve
que trois programmes de FIV a l'extérieur du Québec et de I'Ontario : a
Halifax, Calgary et Vancouver. Les programmes de Halifax et de Vancouver
n'offrent pas de sperme de donneur. En 1991, le Regional Fertility Program
de Calgary était le seul programme de FIV entre London et Vancouver. Une
augmentation du nombre des programmes est toutefois prévue : la clinique
de Winnipeg a recu de I'hopital 'autorisation de pratiquer la FIV et I'hopi-
tal de Saskatoon envisage également de commencer a offrir la FIV en 1993.

Pour diverses raisons, la gamme des techniques de reproduction
offertes par les cliniques n'est pas fixe. Ainsi, I'Université de la Colombie-
Britannique a cessé d’offrir le GIFT il y a quelques années car il est plus
invasif que la FIV, et le pourcentage de grossesses n'est pas meilleur. Dans
I'intervalle, le Toronto Hospital prévoyait ajouter cette technique a ses ser-
vices en 1992. En 1991, I'Université de la Colombie-Britannique a utilisé
le ZIFT par laparoscopie dans une étude sur échantillon aléatoire, car les
membres de I'équipe n'étaient pas convaincus de sa valeur; IVF Canada
devait commencer a offrir le ZIFT en 1992, en utilisant un cathéter spécial
pour transférer les zygotes en passant par l'utérus afin d’éviter d’avoir a
recourir a la laparoscopie.

Le recours a la cryopréservation d’embryons entraine, d’aprés les rap-
ports, une réduction du nombre des embryons transférés dans un cycle
donné. Quand des embryons surnumeéraires sont congelés plutot que
transférés, le risque d'une grossesse multiple décroit, et les femmes peuvent
revenir, le cas échéant, pour des transferts par cycle ou avec stimulation,
sans prélévement supplémentaire d'ovocytes. Un médecin a recommandé
que la cryopréservation soit obligatoire pour les programmes de FIV.
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Figure 1. Répartition régionale des cliniques de fertilité en 1991

H — Hopital avec FIV et IA
h — Hépital avec IA ou FIV
P — Clinique privée, généralement avec FIV et IA

La politique concernant la durée de conservation des embryons congelés
varie selon les cliniques de quatre mois a dix ans (ou jusqu'a ce que la
donneuse atteigne 'age de 40 ans). La limite de quatre mois appliquée
dans une clinique signifie qu'il y a trés peu de chances qu'un couple puisse
utiliser les embryons pour un transfert ultérieur. Aprés quatre mois, ces
embryons sont mis a la disposition d’autres couples infertiles; il semble
exister une forte demande pour ce genre de don. Dans la plupart des cli-
niques qui proposent la cryopréservation, les couples ont de meilleures
chances d'utiliser les embryons lors d’'un transfert ultérieur. Tot ou tard,
ils ont le choix de détruire les embryons, de les offrir & des couples infer-
tiles ou d’en faire don a la recherche. Une clinique demande aux couples
de venir eux-mémes disposer des embryons dont ils ne veulent plus.

La réduction foetale sélective est toujours offerte, sur recommandation,
par certains programmes de FIV pour des grossesses multiples, mais elle est
rarement nécessaire et n'est pas faite facilement. Certains programmes ne



22 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

dirigeront leurs patientes vers ce service que pour des naissances quadruples
tandis que d’autres acceptent de réduire des triplets en jumeaux.

Nombre de patientes en 1991

La plupart des établissements offrant des programmes de FIV nous ont
fourni des données sur le nombre de patientes qui ont participé a ces pro-
grammes en 1991 (voir le tableau 2). Cependant, trois de ces programmes
de FIV ont donné cette information en termes de cycles, et non de patientes.
Nous avons converti ces chiffres en postulant une moyenne de trois cycles
de FIV par année par patiente. En conséquence, nous estimons que le
nombre de patientes qui ont participé aux programmes de FIV est d’envi-
ron 2 900 (2 494 selon les données fournies et 377 selon les estimations).

En ce qui concerne les programmes d'IA, la plupart nous ont aussi
fourni des données précises sur le nombre de patientes traitées en 1991.
Cependant, nous avons da estimer le nombre de patientes dans le cas de
trois programmes. Nous avons effectué la conversion en postulant une
moyenne de six cycles d’IA par année par patiente. En conséquence, nous
estimons que le nombre de patientes qui ont participé, en 1991, aux pro-
grammes d’IA est de 3 400 (2 922 selon les données fournies et 497 selon
les estimations).

Méme en tant que description des thérapies avancées de l'infertilité,
ces chiffres sont sous-évalués : il manque les données d'IA pour six pro-
grammes et un hopital non universitaire n'a pas fourni de chiffres pour la
FIV. Par ailleurs, un petit nombre d’établissements n’'ont pu fournir que
des données partielles, comme des estimations dérivées des données sur
les cycles. Il convient également de noter que, dans la plupart des clini-
ques, le véritable « patient » est un couple, de sorte que les traitements
touchent deux fois plus de personnes que ne I'indiquent les chiffres. Ces
chiffres ne comprennent aucun des cabinets privés et aucune des cliniques
n’'offrant que I'induction de I'ovulation au moyen de médicaments.

L'importance des programmes varie énormément et quelques-uns pré-
dominent quant au nombre de patientes. Cela est particuliérement vrai
pour les programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, qui recevaient en 1991
entre 12 et 515 patientes et o1 un tiers des programmes regroupaient les
deux tiers des patientes. La répartition est plus uniforme. Le déséquilibre
€tait moins grave dans le cas de I'IA, mais 5 des 18 programmes regroupaient
plus de la moitié des patientes.

Nous avons observé que I'Ontario réalisait une portion disproportion-
née des traitements de 'infertilité en 1991 : 70 % des patientes pour la FIV,
le GIFT ou le ZIFT et 58 % des patientes d'IA sont de cette province, alors
que la population ontarienne ne représente que 37 % de la population du
pays. Cette situation est probablement liée au fait que le régime provincial
d’assurance-maladie de I'Ontario est le seul qui couvre ce type de services.
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Objectifs des programmes

La moitié des programmes de traitement de l'infertilité définissaient
leur objectif comme étant simplement de fournir un traitement ou la tech-
nique la plus avancée (voir le tableau 3). Un bon nombre de programmes
ont mentionné comme objectif la « réussite », ce qui se définit de différentes
fagons (voir plus loin), et d’aider les couples a régler leur probléme d’infer-
tilité (que ce soit par une grossesse, une naissance ou l'acceptation
psychologique de I'infertilité).

Comme cette question était ouverte, les répondants pouvaient énu-
mérer autant d’objectifs qu'ils le voulaient. La formation, la recherche et la
possibilité d’augmenter la probabilité de concevoir un gargcon ou une fille
n’'ont toutefois été cités qu'a quelques reprises.

I1 est intéressant de constater que, bien que la FIV, le GIFT et le ZIFT
soient souvent considérés comme des thérapies de dernier recours, I'objectif
consistant a « aider les couples a régler leur probléme » était plus souvent
cité comme objectif chez les programmes d’'IA. En comparaison, dans les
programmes de FIV, I'accent était plus souvent mis sur la « réussite ».

Définition de la réussite et de la grossesse

En 1991, la moitié des programmes se donnaient comme critére de
réussite l'atteinte d'une grossesse. La naissance vivante venait au second
rang, mais de trés loin, parmi les réponses données a cette question ouverte.
En ce qui concerne les programmes de FIV, de GIFT et de ZIFT, les hopitaux
non universitaires et les cliniques privées avaient 1égérement plus tendance
a choisir la naissance vivante comme critére que les hopitaux universi-
taires; cette tendance n’'a pas été observée dans le cas des programmes d’IA
(voir le tableau 4).

La méthode la plus couramment utilisée dans les cliniques pour défi-
nir une grossesse est un test chimique; dans 21 des 49 programmes, on
avait recours a une analyse de sang ou d’'urine et I'on confirmait souvent
les résultats par la détection échographique du sac gestationnel ou des bat-
tements cardiaques du feetus. Dans neuf programmes d’insémination arti-
ficielle, on n'enregistrait une grossesse que lorsqu’elle parvenait au second
trimestre ou au-dela. Aucun programme de FIV n’utilisait cette définition
de la grossesse (voir le tableau 5).

On utilisait diverses méthodes pour exposer aux patientes les chances
de réussite. Certaines de ces méthodes permettaient de bien comprendre;
d’autres n’étaient pas claires. Dans la plupart (10 sur 16) des programmes
de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on indiquait le pourcentage de chance de
grossesse ou de naissance, et on précisait sur quoi était fondé ce pour-
centage (généralement les cycles). Cependant, dans huit programmes, on
donnait un pourcentage sans préciser sur quelle base il était calculé (voir
le tableau 6). Comme il s’agissait d'une question ouverte, il se peut que les
répondants aient seulement été moins précis dans leur réponse qu'il ne le
sont avec les patientes, mais la chose est douteuse.
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Le pourcentage de réussite revendiqué par les programmes de FIV
variait entre 10 et 20 % pour un bébé, et entre 18 et 26 % pour une gros-
sesse. Dans prés de la moitié des cliniques, on fournissait ces pourcentages
aux patientes sans en préciser la base de calcul, mais I'approche la plus
courante était d'indiquer le nombre de cycles comme base du pourcentage
de réussite prévu. Dans certaines cliniques, les pourcentages de réussite
des traitements utilisant des embryons cryopréservés étaient donnés comme
faibles par rapport a ceux des traitements faisant usage d’embryons frais.

Les chances de succés de I'I'TD, de I'IAC et de I'IAI étaient aussi le plus
souvent présentées sous forme de pourcentages sans qu’on indique la base
de calcul (p. ex. pourcentage de patientes ayant participé au programme).
Dans le cas de I'IAI et de I'ITD, environ un tiers seulement des programmes
fournissaient une base de calcul précise pour les pourcentages présentés
aux clientes (voir le tableau 7). Il est possible que ce manque de précision
soit en partie imputable a la facon dont le questionnaire a été rempli et que
les informations destinées aux patientes n’aient pas été si imprécises. Toute-
fois, les brochures et les autres documents d’information des cliniques étaient
parfois aussi vagues. Le pourcentage de réussite de I'TTD était généralement
indiqué comme étant de 50 % sur six cycles (le plus haut pourcentage était
de 90 %, sans indication de la base). Dans le cas de I'insémination intra-
utérine, le pourcentage présenté varie entre 7 et 20 % par cycle.

Résultats des grossesses

Les programmes des hopitaux et les cliniques privées ont rapporté
1 254 grossesses pour 1991, soit 609 résultant de FIV, de GIFT ou de ZIFT
et 645 d'inséminations par conjoint (246) ou par donneur (399). On a
enregistré 189 naissances a la suite de FIV, de GIFT ou de ZIFT et 227 a la
suite d'ITD. Ensemble, ces catégories comptent pour les trois quarts de
toutes ces naissances; les autres (133) sont le fruit d'inséminations par
conjoint (voir le tableau 8).

Dix médecins autonomes ont rapporté 511 grossesses en 1991, dont
379 (74 %) a la suite d'ITD (ces données ne sont pas comprises dans les
chiffres du tableau 8).

Des statistiques incomplétes et le manque de définitions normalisées
de la part des cliniques rendent impossible le calcul des pourcentages réels
de « réussite ». Toutefois, comme la plupart des programmes ont déclaré des
statistiques pour divers résultats de grossesse, il est possible de calculer
les distributions globales de pourcentage et de comparer les groupes.

Trois quarts des grossesses résultant de traitements donnés en 1991
ont abouti & une naissance vivante ou a une grossesse qui se poursuivait
encore en mars 1992. Dix-neuf pour cent des grossesses ont abouti &4 un
avortement spontané, d’autres ont eu pour résultat une grossesse extra-
utérine (2 %), un avortement thérapeutique (moins de 1 %) ou une morti-
naissance (moins de 1 %).
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En ce qui concerne les résultats des programmes de FIV, de GIFT ou
de ZIFT, on a observé des différences notables entre les hopitaux universi-
taires et les autres établissements : le pourcentage d’avortements spontanés
dans les hopitaux universitaires était deux fois moins élevé que dans les
autres établissements (18 % contre 34 %, x2 = 17,5, p < 0,001), et le pour-
centage de naissances et de grossesses en cours y était nettement plus
élevé (74 % contre 61 %, x2 = 11,4, p < 0,001). Ces écarts peuvent étre dus
a des différences entre les patientes admises pour traitement dans les
divers établissements ou a des différences au niveau des soins.

La majorité des naissances multiples rapportées en 1991 étaient le fait
de jumeaux. On a signalé un cas de triplés et un cas de quadruplés sur
un total de 50 naissances multiples (voir le tableau D). La FIV affiche le
plus élevé pourcentage de naissances multiples (23 %), ce qui n’est pas
surprenant. Nous avons comparé ce taux aux données les plus récentes
disponibles (1990) concernant 'ensemble de la population, et nous avons
trouvé que les naissances multiples constituent 2,1 % de toutes les nais-
sances vivantes. Le taux de naissances multiples de ce groupe de FIV est
d'environ 11 fois supérieur au pourcentage des naissances multiples
observé dans I'ensemble de la population!®. Comme les triplés sont nor-
malement trés rares, on ne s’attendrait pas a en trouver dans un échantil-
lon de 171 naissances. Mais trouver, comme nous l'avons fait ici, des triplés
et des quadruplés — qui sont encore plus rares dans la population —
constitue un événement tout a fait exceptionnel.

Il est a remarquer que dans environ un tiers des programmes, on n'a
pas fourni de chiffres concernant les grossesses multiples. (La présente
étude ne contient aucune information sur les résultats des naissances de
ces grossesses multiples a haut risque et, par conséquent, les couts pour
les couples, pour les systémes de soins de santé et pour la société ne
peuvent étre évalués.)

Au cours des interviews, quelques répondants ont noté que le fait
d’accepter des patientes dont les chances de devenir enceintes étaient plus
faibles abaissait le pourcentage apparent de réussite ce qui, en conséquence,
pouvait mener a la conclusion que le programme était moins efficace. C'est
pour cette raison qu'une clinique particuliére limitait 4 70 % du total la
proportion de patientes plus dgées ou présentant des problémes médicaux
plus difficiles a résoudre, la différence étant constituée de patientes ayant
des problémes de trompes. Dans une autre clinique, on acceptait pour les
deux tiers des patientes souffrant de problémes de trompes, et pour un
tiers celles souffrant d’autres problémes.
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Tableau D. Naissances vivantes multiples signalées en 1991
Pourcentage
Nombre total Nombre d’accouchements

d’accou- d’accou- a naissances
chements chements multiples par
donnant donnant rapport aux

Genre de programme lieu a des lieu a des accouchements

et nombre de naissances naissances a naissances

cas rapportés vivantes multiples vivantes

Fécondation in vitro (11/16) 171 39 23

Insémination artificielle

(11/18 hopitaux universitaires) 141 4 3

Insémination artificielle

(7/11 de médecins autonomes) 207 7 3

Nous pouvons tirer une conclusion évidente de ces résultats : dans
beaucoup de cliniques de fertilité, on ignore les résultats de toutes les
grossesses consécutives au traitement. Dans environ 3 % de toutes les gros-
sesses, le résultat était inconnu (voir le tableau 8). Environ un tiers des
cliniques n’ont pas indiqué si la grossesse était multiple ou non (voir le
tableau D). Bien que l'on sache, dans les cas de FIV, si une grossesse s’est
produite, certaines femmes retournent chez leur obstétricien et les pro-
grammes ne recoivent pas d’autre information concernant les résultats.
Dans les cas d'IAC ou d'ITD, il arrive qu’'on ne sache méme pas si le traite-
ment a provoqué une grossesse. Un répondant a noté que le retour d’'une
femme a la clinique pour un autre cycle d’'insémination est souvent le seul
moyen de savoir qu'une grossesse ne s’est pas produite.

Accessibilité aux traitements

Durée de l'attente

La rapidité de I'accés aux traitements de l'infertilité varie énormément
d'un programme a l'autre au Canada. Globalement, en 1991, I'accés était
plus lent dans les hopitaux universitaires que dans les autres établissements
pour tous les genres de traitement de I'infertilité (voir le tableau 9).

L’attente pour une premiére évaluation était de quatre semaines ou
moins dans prés de la moitié (10 sur 25) des programmes. Toutefois, 5 pro-
grammes, dont 4 situés a l'extérieur du Canada central, affichaient une
attente dépassant 30 semaines. Seuls ces hdpitaux universitaires ont signalé
des délais supérieurs a 16 semaines en 1991.



Enquéte sur les programmes de fertilité au Canada 27

Les interviews ont révélé que la demande de FIV a chuté dans certaines
régions en 1991. On attribuait cette diminution, d'une part, a la récession
et, d’autre part, au vieillissement de la population. Le temps et la fin de la
récession diront si ces explications étaient justes.

Dans la plupart des programmes, la patiente était traitée dés que son
cas avait été évalué. Cependant, on a noté plusieurs cas d’attente supplé-
mentaire, le plus souvent dans les hépitaux universitaires.

Quelques responsables de programme ont indiqué, au cours des inter-
views, qu'ils font délibérément attendre des patientes jusqu’a un an avant de
procéder a I'ITD. Ce délai visait a donner aux couples le temps de réfléchir
aux conséquences d'une insémination par donneur et n’'était pas relié a la
disponibilité des services.

Demandes d’insémination artificielle

La grande majorité des personnes qui demandaient une insémination
artificielle en 1991 étaient des couples hétérosexuels, mariés ou non (voir
le tableau 10). Les couples de lesbiennes et les femmes sans partenaire ne
comptaient que pour un trés faible pourcentage des demandes.

Dans les programmes autres que ceux des hdopitaux universitaires, on
a signalé plus souvent des femmes sans partenaire a la recherche d'un
traitement. A cette exception prés, nous n'avons observé que trés peu de
différences entre les hopitaux universitaires et les autres établissements.
Le nombre apparemment restreint de célibataires et de lesbiennes souhaitant
une insémination artificielle pourrait traduire une absence de demande au
sein de ce groupe ou le pressentiment, bien fondé de leur part, qu’elles ne
seraient pas admises (voir plus loin).

Les raisons les plus souvent invoquées, et de loin, pour demander une
insémination artificielle étaient 'azoospermie ou la mauvaise qualité du
sperme (voir le tableau 11). D’autres raisons, comme une anomalie génétique,
le virus d'immunodéficience humaine acquise chez I'homme, I'exposition
antérieure a des produits chimiques ou a des rayonnements, I'impuissance
ou lI'incompatibilité des facteurs Rhésus, étaient trés rares.

La probabilité pour un couple présentant une infertilité masculine de
recevoir une ITD variait considérablement d’'un programme a l'autre. Dans
un tiers (11 sur 33) des programmes, on a fourni une insémination par
donneur a 40 % ou moins de ces patients, tandis que dans 7 programmes,
on I'a offerte a plus de 80 % d’entre eux (voir le tableau 12). L'infertilité mas-
culine était plus souvent traitée au moyen d'une insémination par donneur
dans un hépital universitaire que dans les autres établissements.

Antécédents génésiques du couple

La durée nécessaire d'une infertilité inexpliquée pour justifier une FIV
variait considérablement d'un établissement a l'autre. Un tiers des pro-
grammes de FIV, de GIFT ou de ZIFT acceptaient des patientes présentant
une période d’infertilité inexpliquée inférieure a trois ans, alors qu'un quart
des établissements exigeaient trois ans ou plus (voir le tableau 13).
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Dans la plupart des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on tenait
compte des traitements d'infertilité recus antérieurement avant de décider
d’accepter une patiente. Les répondants ont rarement précisé, sur les ques-
tionnaires, la nature des traitements précédents, ce qui laisse penser qu'il
existe peu de critéres précis a ce sujet. Un répondant a indiqué qu'il était
fréquent qu’'on n'établisse pas les antécédents médicaux des candidates,
(ainsi certaines patientes pouvaient avoir été traitées au Clomid® sans que
leurs partenaires n’aient subi d’'analyse du sperme).

Bien que les cliniques aient fourni des détails sur les antécédents de
leurs patientes, I'étude n'a pas établi de quelle facon ces antécédents
étaient utilisés.

Réle du corps professionnel

La responsabilité d’établir la politique d’admission dans un établisse-
ment était également divisée entre les directeurs des cliniques et les équipes
de traitement, et les équipes de médecins jouaient aussi un rdle important
(voir le tableau 14). Il était relativement rare que les médecins traitants
fixent seuls la politique de la clinique, bien qu'ils soient le plus souvent, avec
I'équipe de traitement, 4 méme de décider des cas particuliers.

Patientes refusées

La plupart des programmes ont rapporté un pourcentage de refus de
patientes inférieur 4 5 % en 1991. Le pourcentage était 1égérement plus €levé
pour I'IA que pour la FIV, mais on n'a pas observé de réelle différence entre
les hopitaux universitaires et les autres établissements (voir le tableau 15).

Ce résultat peut traduire la facilité d’accés a ces programmes, ou mettre
en évidence l'efficacité des programmes d'information des cliniques qui fixent
assez clairement les critéres d'acceptation des patientes, décourageant ainsi
les demandes ayant de bonnes chances d’étre refusées.

Méme quand des personnes font la demande et que les chances de
réussite du traitement semblent faibles, certains programmes les acceptent
et laissent a la patiente la décision de continuer. C’est notamment le cas
quand les patientes payent elles-mémes le traitement. Dans les hopitaux
universitaires ontariens, les médecins prennent une part plus active au
processus de décision visant l'acceptation des patientes.

Dans tout le questionnaire, c’est cette question qui a donné lieu au
taux de non-réponse le plus élevé, ce qui laisse penser qu'il s’agissait d'une
question délicate, ou que les dossiers ne permettaient pas de fournir une
réponse preécise.

Raisons non médicales de refuser une patiente

On utilisait dans les programmes d'IA et les programmes de FIV des cri-
téres non médicaux semblables pour refuser des patientes (voir le tableau 16).
Une capacité parentale discutable était considérée comme une raison pro-
bable ou possible de refus dans 34 des 49 programmes. Le lesbianisme ou
le fait d’étre une femme sans partenaire étaient considérés comme étant
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des raisons probables ou possibles de refus de traitement par respectivement
28 et 30 programmes sur 49 en 1991.

Certains autres critéres étaient réguliérement notés comme raisons
possibles pour refuser un traitement, ce qui suppose un degré plus élevé
de jugement que pour les causes probables, bien que la base du jugement
n’ait pas été précisée. Parmi les raisons possibles, on trouvait le manque
de maturité psychologique, la capacité parentale discutable, un handicap
physique ou I'age de la mére supérieur a 40 ans (ces données ne sont pas
présentées de facon distincte au tableau 16).

La capacité parentale discutable semblait inclure les mauvais traite-
ments antérieurs des enfants, par exemple quand des enfants précédents
ont été retirés du foyer, ou des facteurs financiers, comme des couples
vivant des prestations de I'aide sociale. Les cliniques qui ont mentionné ces
facteurs insistaient sur le fait que les refus basés sur de tels motifs sont
toutefois rares.

Le manque de maturité psychologique peut se manifester par I'abus
d'intoxicants. Quand on indiquait des handicaps physiques comme rai-
sons possibles d'un refus, il s'agissait de cas graves comme une paralysie
cérébrale aigué ou un couple dont les deux membres seraient aveugles.
Cependant, un programme était fier d’avoir produit une grossesse chez un
couple dont I'homme avait subi une blessure & la moelle épiniére et pouvait
éjaculer, mais ne pouvait pas avoir de rapports sexuels.

L’age de la femme est un critére important d’admission a un traite-
ment d'infertilité, notamment pour la FIV; I'dge limite supérieur variait
entre 37 et 49 ans au moment de I'admission au traitement, selon les pro-
grammes. Quelques personnes ont noté que dans l'avenir, l'utilisation
d’ovules ou d’embryons de donneuse devrait soulever de nouvelles questions
d’éthique concernant I'age limite des patientes. On n’a jamais mentionné
de restriction sur I'age du partenaire masculin.

Dans beaucoup de cliniques, on indiquait clairement que le mariage
n’était pas exigé pour admettre un couple a un traitement, mais il semble
qu'une relation hétérosexuelle stable I'était. Certaines cliniques invoquaient
la politique de I'hopital ou la volonté des donneurs de sperme pour refuser
T'accés a I'ITD a des femmes célibataires ou a des lesbiennes. Par contre,
on a déclaré, dans trois cliniques, qu'une femme et un partenaire transsexuel
(né femme et maintenant homme) seraient considérés comme un couple
constitué d'une femme fertile et d’'un partenaire masculin infertile; ces trois
cliniques avaient déja accepté de tels couples pour une ITD.

On accepte parfois des femmes célibataires pour un traitement, mais
seulement aprés une évaluation psychologique plus poussée que pour les
femmes avec partenaire. Le porte-parole d'une clinique a fait remarquer
pendant I'interview que des politiques de ce genre peuvent amener les céliba-
taires ou les lesbiennes a rechercher du sperme frais a I'extérieur du systéme
médical, en essayant d’évaluer de leur mieux le donneur.
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Orientation vers des programmes de_fécondation in vitro

Dans la plupart des programmes de FIV, les clientes refusées sont diri-
gées vers d’autres cliniques, mais dans six programmes, on n'offre aucune
orientation (voir le tableau 17). On dirige les patientes presque autant vers
des programmes américains que vers des programmes canadiens (4 contre 6
sur 16). Parmi les six programmes qui dirigeaient leurs patientes vers des
cliniques canadiennes privées, trois ont mentionné qu’ils dirigent vers IVF
Canada les patientes qu'ils refusent.

Coiit du traitement

Selon les interviews, les coits élevés de plusieurs catégories de traite-
ment en limitent I'accessibilité. Comme les patientes de I'extérieur de I'Ontario
doivent payer la FIV, le GIFT ou le ZIFT, certaines choisissent d’autres
traitements, comme la chirurgie des trompes, simplement parce que ces der-
niers sont couverts par I'assurance médicale. Le prix de certains médicaments
peut aussi limiter le traitement; le prix élevé du Pergonal® en constitue le
meilleur exemple connu. Dans une clinique, on notait que pour choisir le
Lupron®, il faut que le couple posséde une assurance-médicaments privée
qui lui permette d’'utiliser ce produit si le médecin pense qu'il constitue le
meilleur choix. Les frais de déplacement peuvent aussi influer sur le choix
du traitement (par exemple, on pourrait choisir une chirurgie des trompes
de préférence a une FIV pour éviter a 'homme de se déplacer).

Pour améliorer l'accessibilité a I'IA avec du sperme de donneur pour
des couples ruraux, le programme de Winnipeg apprend au couple comment
préparer I'échantillon de sperme et comment pratiquer I'insémination et appli-
quer la cape cervicale. On leur suggére de tenir des courbes de tempéra-
ture et d'utiliser une trousse d’ovulation; les échantillons de sperme leur
sont envoyés dans de la glace séche. Aprés une période initiale d’apprentis-
sage, le pourcentage de grossesses est le méme qu’en clinique. La patiente
paie des coiits supplémentaires, mais évite les frais de déplacements.

Protocoles

Prérequis a une insémination artificielle

Dans plus de la moitié des programmes d’IA, on exigeait systéma-
tiquement un hystérosalpingogramme avant le traitement. Dans un tiers
des programmes, on exigeait une biopsie de I'endométre et, dans une cli-
nique, une laparoscopie. Nous n’avons observé aucune différence entre les
exigences des hodpitaux universitaires et celles des autres établissements
(voir le tableau 18).

L'opportunité de pratiquer en début de traitement ces examens inva-
sifs et potentiellement risqués dépend des antécédents génésiques et des
traitements antérieurs de la patiente, qui n'ont pas été établis dans le cadre
de la présente recherche.
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Dans quelques cliniques, on continuait de demander un test post-coital
(non indiqué dans le tableau), bien que celui-ci ne soit pas considéré comme
trés utile. Dans un programme, on utilisait ce test pour confirmer que les
rapports sexuels se déroulaient de fagon normale et, dans un autre, on l'utili-
sait afin de faire participer le mari a la recherche des causes de l'infertilité
et a son traitement.

Nombre maximum de cycles

Dans 8 des 16 programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT, on ne fixait pas
a l'avance de nombre limite de cycles que les patientes pouvaient suivre.
Dans 7 programmes, on limitait ce nombre a 5 cycles ou moins (voir le
tableau 19). Nous n’avons pas observé de différences a ce sujet entre les
hépitaux universitaires et les autres établissements.

L'interprétation de cette importante différence d’approche se trouve
compliquée par la diversité des définitions d'un cycle. La définition la plus
courante d’'un cycle de FIV était le fait de I'entreprendre (6 des 16 pro-
grammes), alors que dans cinq programmes, c'est le transfert de I'embryon
qui était considéré comme le critére d'un cycle. Dans les programmes de
transfert de gameétes, on avait tendance a utiliser le transfert de la gaméte
pour définir un cycle (voir le tableau 20). Les cliniques privées et les hopi-
taux non universitaires utilisaient la méme terminologie a cet égard que les
hopitaux universitaires.

On a aussi observé une grande variation concernant les limites du
nombre de cycles dans le cas des programmes d'insémination par conjoint.
Le nombre maximum de cycles était fixé & 6 dans 10 programmes (sur 31)
tandis qu'un nombre presque égal de programmes (9) acceptaient plus
de 10 cycles. Dans le cas de I'ITD, la limite était généralement supérieure a
10 (13 des 30 programmes, voir le tableau 19). Aucune différence n'appa-
rait entre les hopitaux universitaires et les autres programmes a ce sujet.

Période d’attente entre les cycles de FIV

Dans les trois quarts des programmes (12 sur 16), on faisait attendre
les patientes deux ou trois mois entre les cycles (voir le tableau 21). Les
programmes extérieurs aux hopitaux universitaires ont tendance a exiger
de plus courtes périodes d’attente entre les cycles. Dans au moins deux
programmes de FIV et un programme de GIFT, on traitait un nombre fixe
de groupes de patients chaque année.

Moment de l'insémination artificielle

La méthode la plus courante (29 programmes d’insémination artifi-
cielle sur 33) pour déterminer le moment de 'ovulation et, par conséquent,
le moment de I'insémination, était la détection d'une montée de I'hormone
lutéinisante dans l'urine (voir le tableau 22). Les ultrasons étaient aussi beau-
coup utilisés; on employait plutét rarement d’autres méthodes. L'emploi
de la méthode de la température était relativement plus courant dans les
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hépitaux universitaires; il s'agit de la seule différence observée entre les
hopitaux universitaires et les autres établissements a ce sujet.

Nombre d’inséminations par cycle d’'insémination artificielle

On a observé une certaine tendance a pratiquer deux inséminations
de sperme non lavé par cycle, particulierement quand il s’agissait du sperme
du partenaire, mais aussi dans le cas d'un donneur (voir le tableau 23).
Toutefois, dans le cas de I'insémination intra-utérine et de sperme lavé, une
insémination unique par cycle était presque aussi courante qu'une double.
Les hopitaux universitaires se distinguaient des autres établissements en
ce qu'ils utilisaient beaucoup plus souvent deux inséminations intra-utérines
par cycle.

Au Québec, les interviews ont révélé une préférence pour un nombre
moins élevé d'inséminations par cycle. Un médecin a noté que deux ou
trois inséminations par cycle ne produisaient pas de meilleurs résultats
qu'une insémination unique et que cela réduisait inutilement la banque de
sperme.

Diagnostic pré-implantatoire

Un bon nombre de cliniques recevaient des demandes de renseigne-
ments sur le diagnostic pré-implantatoire mais une seule offrait celui-ci et
1a encore, dans le cadre d'un protocole de recherche (voir le tableau 24).
Seulement deux établissements prévoyaient offrir ce service d’ici a cinq ans.
La question restait en suspens dans quatre programmes, et dans trois
autres, on écartait totalement la possibilité. Les interviews ont révélé que
I'on attend dans certaines cliniques les lignes directrices de la Commission
avant d’élaborer des projets a cet égard.

Médication

Bien que nous n'ayons pas demandé de détails sur les médicaments,
les interviews ont procuré certaines informations.

Dans plusieurs programmes, on traitait au Clomid® I'infertilité inexpli-
quée (trois cycles dans une clinique, six cycles dans une autre), puis au
Pergonal®, avant de tenter une FIV ou une insémination intra-utérine.

L’insémination intra-utérine ou l'insémination artificielle s’accompa-
gnait souvent de médicaments de superovulation et le traitement €tait suivi
dans certains cas d’'un cycle de repos. Dans une clinique, pour faire parti-
ciper les maris le plus possible, on leur apprenait comment donner une
injection de Pergonal®. Dans une clinique, on passait a la FIV diagnostique
aprés trois cycles d'insémination par conjoint en vue de confirmer la fécon-
dation. Il y avait désaccord sur l'utilité d'une insémination par conjoint.

Dans certains programmes de FIV, on utilisait des pilules contracep-
tives ou du Lupron® pour interrompre le cycle hormonal de la femme, tandis
que dans d'autres programmes, on ne régularisait pas les cycles, mais
on se basait sur le cycle menstruel naturel pour déclencher le cycle de
traitement. On utilisait aussi le Lupron® parce qu'on estimait qu’il fait
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produire plus d’ovules et que, par conséquent, il augmente le pourcentage
de fécondations et de grossesses.

L'utilisation de médicaments de superovulation pour I''TD ne semble
pas étre systématique.

Donneurs de sperme

Sources

En 1991, la source la plus courante de sperme congelé (11 pro-
grammes de donneur sur 33) était une banque de sperme interne. Lorsqu’on
achetait du sperme, les sources les plus souvent citées étaient Repromed,
de Toronto, et I'Université de Calgary (voir le tableau 25).

Les programmes qui possédaient leur propre banque de sperme et les
deux médecins autonomes qui utilisaient réguliérement du sperme frais
pour des ITD obtenaient celui-ci de diverses sources, notamment d'étu-
diants, d’employés de I'hopital et d’autres médecins. Une clinique avait aussi
recours a des policiers et 4 des pompiers.

Comme on peut le voir au tableau 26, dans une forte majorité des pro-
grammes d'ITD, on ne permettait pas aux patientes d'utiliser leur propre
donneur. Cette restriction était particuliérement appliquée dans les hopi-
taux universitaires. Les programmes qui acceptaient les donneurs des
patientes ne recevaient apparemment pas beaucoup de demandes pour
cette pratique. Peut-étre les patientes qui souhaitent de tels arrangements
peuvent-elles s’'organiser a I'extérieur des programmes officiels.

Sur demande, certaines banques de sperme mettaient en réserve un
échantillon de sperme pour permettre a un couple qui aurait déja obtenu
un enfant par insémination thérapeutique par donneur d’en avoir un autre
plus tard du méme donneur.

Nous avons noté quelques différences régionales dans les sources de
sperme. Les cliniques du Québec qui desservent la population francophone
indiquent qu’elles utilisent toujours du sperme provenant du Québec, tan-
dis que dans certains programmes du Canada anglophone on ne voit aucun
inconvénient a importer du sperme d'une banque du sud des Etats-Unis.

Rétribution pour le sperme

La plupart des donneurs recevaient moins de 75 $ par don de sperme.
Le sperme d'un donneur est généralement réparti dans plusieurs conte-
nants (paillettes), dont chacun sert a une insémination. Pour leur part, les
receveurs payent généralement 125 $ ou plus (11 programmes sur 33) par
insémination pour le sperme. Dans plusieurs cliniques, les couples devaient
payer a l'avance une provision de sperme de six mois, et n'étaient pas
remboursés si une grossesse survenait entre-temps (voir le tableau 27).

Comme il est possible de pratiquer plusieurs inséminations a partir
d'un méme don, le profit potentiel est considérable, méme en tenant compte
des cotits de dépistage, de congélation et d’expédition.
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Tests de dépistage subis par les donneurs

Les donneurs peuvent subir des tests pour un grand nombre d’affec-
tions et de caractéristiques. A l'exception importante d'un hopital univer-
sitaire, les 28 programmes qui ont répondu a la question ont tous affirmé
qu'ils faisaient subir des tests de dépistage des virus VIH 1 et 2, de la
syphilis, de la blennorragie et de I'hépatite A et B; dans 25 des 28 pro-
grammes, on examinait l'activité sexuelle antérieure et les antécédents
génétiques, et on faisait subir des tests de dépistage de la chlamydia (voir
le tableau 28). Toutefois, il convient de noter que dans deux cliniques exté-
rieures aux hopitaux universitaires, on a déclaré que les donneurs ne
subissaient pas de nouveaux tests de dépistage des virus VIH 1 et 2 pour
vérifier s'ils étaient devenus positifs depuis le prélévement (de sorte que le
sperme pourrait étre infecté). Dans la majorité des programmes, les tests
étaient répétés tous les trois mois (voir le tableau 29).

Par contre, d’autres maladies, comme l'infection au papillomavirus
humain ou la trichomonase, sont moins souvent dépistées (par la moitié ou
moins des programmes).

La majorité des cliniques obtenaient leur sperme auprés de banques
de sperme; les répondants ont alors indiqué les tests de dépistage que les
banques étaient censées effectuer. Bien que nous n’ayons pas cherché a véri-
fier I'exactitude de ces indications, dans le cas d'un programme au moins,
on a mentionné un test de dépistage (hépatite B) alors que les chercheurs
savaient pertinemment que la banque de sperme qui approvisionnait ce
programme n'effectuait pas ce test. Les tests.de dépistage pourraient donc
étre moins complets que ne le laisse supposer le tableau 28.

Appariement des donneurs et du couple receveur

En général, c’était le personnel de la clinique qui effectuait la sélection
finale d'un donneur pour une insémination thérapeutique; dans seulement
un tiers environ des programmes (12 sur 33), c’est le couple client qui déci-
dait en dernier ressort du donneur (voir le tableau 30). Les clients et
clientes avaient davantage leur mot a dire dans les programmes d’'ITD
extérieurs aux hopitaux universitaires.

Les caractéristiques du mari que les responsables des programmes
d’insémination thérapeutique par donneur s’efforgaient le plus d’apparier,
en 1991, concernaient I'apparence physique : race, couleur des yeux, taille,
poids, teint, type morphologique et origine ethnique. Les caractéristiques
sociales comme le revenu, les compétences particuliéres, I'intelligence et la
religion ne sont que rarement considérées pour I'appariement du donneur
au partenaire de la receveuse. Les programmes extérieurs aux hopitaux
universitaires acceptaient plus facilement de prendre en compte le facteur
« niveau d’'instruction » (voir le tableau 31).

Dans certains cas, des préoccupations spéciales influaient sur le choix
d’'un donneur. Dans une région ou la fréquence de maladies héréditaires
est élevée, on a signalé que certains couples ayant un enfant gravement
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handicapé demandaient une insémination avec du sperme de donneur
provenant de I'extérieur de la région.

Qui pratique l'insémination

L'insémination artificielle exige un traitement intravaginal, parfois
plusieurs fois par mois. Quelques programmes faisaient effectuer cette
tache par une infirmiére; ce recours a une professionnelle féminine pouvait
rendre I'intervention moins pénible pour la patiente. Dans d’autres pro-
grammes cependant, on ne permettait pas au personnel infirmier de
procéder a I'insémination. Dans certaines provinces, I'insémination est un
acte médical qui ne peut étre délégué.

Utilisation du sperme de donneur pour la fécondation in vitro

Dans la plupart des programmes de FIV, on utilisait du sperme de
donneur pour traiter les couples dont I'homme était atteint d'infertilité.
Cependant, dans un hopital, le Salvation Army Hospital, on limitait I'usage
du sperme de donneur a I'ITD et I'on ne s’en servait pas pour la FIV. Dans
un programme de FIV, on offrait aux patientes I'option de féconder la moitié
des ovules avec du sperme de donneur, et I'autre moitié avec le sperme du
mari, si la capacité de fécondation au moment du prélévement ne semblait
pas satisfaisante. Certains couples ont ensuite choisi de faire transférer les
deux types d’embryons, en dépit du fait que cela crée par la suite un doute
sur l'identité du pére biologique.

Inséminations et grossesses par donneur

Comme dans le cas de nombreux autres aspects des protocoles de
traitement, nous avons observé une grande diversité d’approches quant
au nombre d'inséminations et de grossesses permises par donneur (voir le
tableau 32).

Dans la majorité des programmes d’IA (11 sur 33), on ne fixait aucune
limite au nombre d’inséminations par donneur. Dans sept programmes, on
limitait le nombre d’inséminations 4 moins de 10 par donneur. En ce qui
concerne le nombre de grossesses, 13 des 33 programmes limitaient celles-ci
a moins de 10 par donneur, mais un nombre égal (13) en permettaient plus
de 10. Il est impossible de limiter le nombre des grossesses, 4 moins de
tenir des dossiers complets sur toutes les grossesses. Or, de tels dossiers
manquent souvent, et dans 6 des 49 programmes, on n’enregistrait pas les
naissances provenant d’insémination par donneur (voir ci-dessous).

Le fait de ne pas limiter le nombre de grossesses par donneur peut
poser des problémes, dont I'importance dépend de la taille de la collectivité
ou le programme est implanté; les dangers de mariage et de reproduction
consanguins sont plus €levés dans les petites localités. Les lignes directri-
ces concernant les ITD recommandent habituellement un maximum de
10 grossesses par donneur. Le nombre réel de programmes qui acceptaient
plus de 10 grossesses pourrait étre plus élevé que celui indiqué au tableau 32,
puisqu’il y a eu un nombre important de non-réponse a cette question.
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Révéler leurs origines aux enfants issus d’'un don de gamétes

Nous avons observé une tendance trés marquée a considérer que les
parents sont les seuls a pouvoir décider de révéler ou non a leurs enfants
que 'un des parents sociaux n’est pas un parent biologique (38 des 49 pro-
grammes, voir le tableau 33). Cette opinion se retrouvait autant chez les
hépitaux universitaires que chez les autres établissements, bien que dans
les hopitaux universitaires, on proposait plus souvent du counseling pour
aider les parents a prendre la décision.

Les interviews ont révélé qu'en pratique, la plupart des parents choi-
sissent de ne pas dire a leur enfant qu'il est issu d'un don de gamétes, et
de nombreuses cliniques et banques de sperme les encouragent a garder le
secret. Cela est encore plus vrai dans les petites localités.

Un document d’'une clinique ontarienne précise : « Les médecins con-
seillent aux patientes qui sont devenues enceintes a la suite d'une ITD de
garder confidentielle la nature de cette conception. » (Traduction) Le for-
mulaire de consentement stipule : « Nous acceptons de ne jamais divulguer
a quiconque que nous avons participé au programme d’ITD. » (Traduction)
Dans une clinique de I'Ouest, on indique : « Vous n’avez pas a révéler a votre
meédecin que le bébé a été congu par insémination artificielle. » (Traduction)
Une banque de sperme des Etats-Unis conseille aux couples de considérer
I'utilisation du sperme de donneur comme une simple aide mécanique.

Une petite minorité de cliniques commencent maintenant a parler de
I'existence d'un pére biologique différent du pére social. Dans un programme
de Montréal, on encourage notamment le couple a révéler a I'enfant ses ori-
gines, et a constater et accepter que leur famille sera légérement différente
des autres.

Dossiers

Sur l'utilisation du sperme de donneur

Les répondants de notre enquéte ont signalé approximativement
778 grossesses résultant d'une ITD pratiquée dans les cliniques et les cabi-
nets privés. Dans les 40 programmes qui ont fourni des données sur cette
question, on a partout déclaré tenir des dossiers sur le nombre de grossesses
par donneur; a quatre endroits on n'enregistrait pas le nombre d’enfants
nés. On n’enregistrait le nombre d'inséminations par donneur que dans
24 programmes seulement. Il est donc impossible d’évaluer le pourcentage
de réussite de ces programmes (voir le tableau 34).

On consignait également par écrit les antécédents génétiques de la
famille (41 des 42 programmes), et les résultats des laboratoires et des exa-
mens (36 sur 42) des donneurs dans un grand nombre des programmes.
Cependant, il est significatif que, dans respectivement 5 et 14 % des
programmes, on ne notait pas ces informations importantes.

De plus, ces pourcentages incluent les dossiers attribués aux banques
de sperme. Comme c'est le cas pour les données sur les tests de dépistage
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des donneurs (voir le tableau 28), les pratiques de tenue des dossiers des ban-
ques de sperme ne correspondent pas toujours aux attentes des cliniques.

Sur l'identité des donneurs de sperme

A deux exceptions prés, on conserve des dossiers sur l'identité des
donneurs dans tous les programmes et cabinets privés ot on utilise du sperme
de donneur. Dans la moitié des cas, on prévoyait conserver ces dossiers
pendant au moins 10 ans. Dans trois établissements, on a indiqué que ces
dossiers sont conservés pendant moins de cinq ans, et dans six autres cas,
on n'a pas précisé la durée de conservation des dossiers (voir le tableau 35).
Deux établissements ne tenaient pas de dossiers.

Dans la moitié des programmes d'insémination artificielle, on s'est dit
préts a divulguer aux receveuses et a leurs partenaires des informations
sur les donneurs ne permettant pas d’identifier ces derniers. Un plus petit
nombre seraient disposés a divulguer ces renseignements a des tierces par-
ties comme des chercheurs, le ministére de la Santé ou I'appareil judiciaire
(voir le tableau 36).

Dans aucun cas on s'est dit préts a révéler lidentité du donneur aux
receveuses, a leur partenaire ou 4 la progéniture. Dans quatre programmes
(sur 33), on a indiqué qu'on pourrait étre disposé a divulguer de tels
renseignements en réponse a un ordre de la Cour.

Révélation d'informations aux donneurs de sperme

Dans environ un tiers des programmes d'ITD, on est disposé a révéler
aux donneurs de sperme le nombre de grossesses, le nombre d’enfants et
la santé des enfants résultant de leur don, mais, dans aucun cas, des infor-
mations permettant d'identifier la famille receveuse (voir le tableau 37).
Dans cinq programmes (sur 33), on acceptait toutefois de fournir sur les
familles receveuses des renseignements ne permettant pas de les identifier.

Antécédents de la patiente pour les fécondations in vitro et
les transferts intratubaires

Dans la presque totalité des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT
(13 & 14 programmes sur 15), on recueillait des informations concernant
une consommation abusive antérieure d'intoxicants par les deux membres
du couple qui se présentait pour un traitement, ainsi que sur d’autres
risques (médicaux) et sur les antécédents de contraception de la femme
(voir le tableau 38). On recueillait souvent aussi des renseignements sur
les antécédents professionnels des deux partenaires et sur I'exposition de
la femme aux maladies transmises sexuellement (11 programmes sur les
15 qui ont répondu). :

Résultats d’'une _fécondation in vitro ou d'un transfert tubaire

Tous les programmes (13) de FIV ou de transfert tubaire dont on a
obtenu une réponse a cette question ont indiqué qu'ils conservent des
dossiers permettant de classifier le résultat du traitement selon le diagnostic.
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Dans plus de la moitié des cas (9 sur 13), on notait aussi au dossier la
santé des enfants résultant du traitement, mais on ne suivait la santé de
la mére pendant une période pouvant aller jusqu'a un an que dans moins
d'un tiers des programmes (4 sur 13) (voir le tableau 39). Les dossiers
étaient plutét des sommaires que des descriptions détaillées. Nous n’avons
observé aucune différence notable entre les programmes des hopitaux uni-
versitaires et les autres. Il en ressort qu'on n'enregistrait, dans le quart des
programmes (4 sur 16), aucun renseignement sur la santé des enfants neés
a la suite du recours a la FIV.

Participation au registre de fécondation in vitro

Sur les 16 programmes de fécondation in vitro, seulement deux avaient
communiqué leurs données au registre de FIV (organisé par des médecins)
en 1991 (voir le tableau 40). Parmi les autres programmes, trois atten-
daient une aide financiére pour le faire, et deux une modernisation de leur
logiciel. Quatre des 16 programmes fournissaient des informations pour
1992. Il est évident qu'il n'existe encore au Canada aucune base exhaus-
tive de données statistiques sur l'activité des cliniques canadiennes qui
fournissent des services de FIV.

Tenue des dossiers

Les dossiers de la majorité des cliniques de fertilité (15 des 23 respon-
sables de programmes interviewés) sont tenus séparément de ceux de
I'hopital dont fait partie la clinique (voir le tableau 41). Seules deux clini-
ques ont signalé que leurs dossiers étaient totalement intégrés a ceux de
I'hopital. Cette question a suscité de nombreux commentaires spontanés
sur I'importance de garantir la confidentialité de ces dossiers et sur le fait
que la confidentialité pouvait étre mieux protégée si les dossiers étaient
tenus séparément. En revanche, il semble que cela entraine un plus bas
niveau d’informatisation des dossiers.

Counseling

Objectifs

Les cliniques offraient & leurs clientes du counseling pour les aider a
faire face au stress du traitement ou pour leur apporter des informations
(voir le tableau 42). Une fonction moins répandue du counseling €tait la
sélection des patientes (7 des 16 programmes de FIV, 14 des 31 programmes
d’IAC, 6 des 30 programmes d’ITD). Nous avons recueilli peu d’'information
concernant du counseling visant a aider les couples a faire face a l'infertilité
en soi.

Ressources

Le counseling était le plus souvent offert par le médecin (38 sur 49) et
des infirmiers ou des infirmiéres (31 sur 49). Toutefois, les deux tiers des
programmes (32 sur 49) disposaient aussi d'un spécialiste en counseling
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formé en psychologie ou en service social (voir le tableau 43). Seulement
un tiers des programmes ont signalé I'existence de groupes de soutien pour
les patients.

Les spécialistes en service social ou en psychologie dont disposaient
certains établissements traitaient le plus souvent des problémes de culpa-
bilité, de deuil et d'un éventuel échec du traitement. Ainsi, le conseiller
d'un des programmes d'insémination par donneur parlait de la déception
des femmes de ne pas avoir un enfant de leur partenaire et du besoin pour
I'homme infertile d’adopter émotionnellement I'enfant issu du sperme d'un
donneur.

Orientation vers le counseling

Quand des clients ou clientes étaient dirigés vers les services de coun-
seling, c’était généralement vers un spécialiste (psychologue ou psychiatre)
ou vers un groupe de soutien (voir le tableau 44). Environ un quart étaient
dirigés vers des spécialistes en service social. Dans 14 programmes, on
n'orientait pas les clients vers de tels services; le cotut des consultations
externes a pu étre un facteur dissuasif dans ces cas et dans d’autres.

Le plus souvent, les patients étaient orientés vers un service de coun-
seling quand le personnel du programme observait chez ceux-ci des diffi-
cultés a faire face a la situation. Toutefois, il n’était pas rare que les patients
demandent eux-mémes a recevoir du counseling (voir le tableau 45).

Déroulement du counseling

Dans la plupart des cas, le counseling était fourni au couple; il était
rare qu'un seul membre du couple recgoive le counseling (voir le tableau 46).

Le counseling se déroulait généralement avant le traitement (voir
le tableau 47) afin de pouvoir remplir ses fonctions d'information et de
sélection. Dans prés de la moitié des programmes, on fournissait égale-
ment du counseling pendant et aprés le traitement, dans le but cette fois
d’aider le couple a faire face au stress. Ce schéma prévalait, peu importe
I'établissement ou le genre de traitement.

Allophones

D’aprés nos répondants, un membre de la plupart des couples allo-
phones en traitement parlait suffisamment I'anglais ou le francgais pour pou-
voir traduire au profit de l'autre. Quand un interpréte était nécessaire, on
s’attendait, dans la plupart des cliniques (15 sur 23), a ce que les personnes
concernées se présentent avec leur propre interpréte. Six cliniques pou-
vaient fournir un interpréte et dans certaines cliniques des régions métro-
politaines, on trouvait au sein du personnel des gens capables de parler
diverses langues (voir le tableau 48). Dans une clinique, on précisait que
la patiente devrait amener une interpréte de sexe féminin afin de garantir
que le mari n’exerce aucune contrainte sur sa conjointe. Dans une clinique
de Toronto, on a produit une brochure en chinois; c’est le seul document
que nous ayons re¢u dans une langue autre que l'anglais ou le frangais.
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Questionnaires sur le degré de satisfaction de la clientéle

Dans quatre cliniques de fertilité, on recueillait de fagon systématique
des informations sur le degré de satisfaction de la clientéle, au moyen de
questionnaires (voir le tableau 49). Dans trois cliniques, on est en train
de mettre sur pied un tel systéme, mais dans la plupart des cas, on se fiait
sur le hasard pour obtenir des réactions, ou on ne disposait pas des fonds
nécessaires a cette fin.

Ambiance de la clinique

Dans environ la moitié des cliniques de fertilité, on affichait des photos
de bébés, témoignages des « réussites » antérieures du programme. En
général, toutefois, ces photos n'étaient pas exposées bien en vue dans la
salle d’attente, mais plus discrétement, dans le bureau de la personne
chargée de la coordination ou dans d'autres locaux réservés au personnel
(voir le tableau 50). Cette situation témoigne d'une délicatesse certaine a
I'égard des couples de patients et laisse penser que les photos sont davan-
tage destinées a soutenir le moral du personnel qu'a remplir d’espoir la
clientéle. (Nos répondants ont mentionné a quelques reprises le stress qui
touche le personnel des cliniques de fertilité.)

Un tiers seulement des cliniques visitées disposaient d'une piéce
réservée otl les hommes pouvaient produire leur échantillon de sperme. On
utilisait souvent une piéce destinée 4 un autre usage (par exemple un labo-
ratoire ou le vestiaire d'un médecin). Certains hommes semblent inhibés
par des installations inappropriées et se trouvent en conséquence incapables
de fournir le sperme au moment voulu. Seules deux cliniques permettent
que l'on apporte des échantillons de la maison. Une clinique avait mis en
place les dispositions appropriées pour conserver le sperme recueilli a la
maison pendant les rapports sexuels grace a un condom spécial.

Options offertes aux patients

Les patients et patientes qui avaient été dirigés vers les cliniques que
nous avons étudiées avaient souvent re¢cu auparavant des informations sur
I'infertilité, ou subi des examens diagnostics et recu des traitements. L'étude
n'était pas concue de fagon a saisir I'ensemble des actes médicaux liés a
I'infertilité pratiqués dans les cabinets privés (p. ex. prescription de médi-
caments, chirurgie, IAC et ITD). Quelques médecins de clinique nous ont
dit que certaines de leurs patientes n'avaient pas été convenablement soignées
auparavant, étant notamment traitées trop longtemps avec une approche
infructueuse.

Quand des couples arrivent a une clinique de fertilité, ils peuvent avoir
déja choisi de suivre un traitement d'infertilité a 'aide de nouvelles techniques
de reproduction. Seules quelques cliniques fournissaient des informations
sur I'adoption, et quelques-unes ont tenu a souligner que leur service de
counseling face a l'infertilité touchait toute une gamme de choix de vie.
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Dans la plupart des cliniques, les formulaires de consentement
proposaient certains choix aux patientes et patients. En outre, la plupart
des cliniques s’effor¢aient de répondre 4 certaines demandes spéciales des
patientes, pour des raisons religieuses par exemple.

Information donnée a la clientéle et documents des cliniques

Formulaires de consentement

Les diverses cliniques de traitement de I'infertilité utilisaient, en 1991,
une grande diversité de formulaires de consentement. Vingt-huit interven-
tions distinctes faisaient I'objet de ces formulaires, y compris certaines
interventions pour lesquelles il n'existait pas de documentation destinée
aux patientes (voir le tableau 51).

La politique des cliniques relative & I'usage de ces formulaires variait
énormément, depuis l'utilisation de plusieurs formulaires trés détaillés
spécifiques a chacune des étapes d'un traitement, jusqu'au formulaire de
consentement unique. Le cas extréme était celui d’'une clinique de FIV ou
T'on ne faisait signer un formulaire de consentement que pour le prélévement
d’ovocytes et I'on traitait toutes les autres interventions comme des soins
médicaux courants auxquels la patiente aurait consenti implicitement.

L'intelligibilité de ces formulaires variait aussi énormément, depuis le
formulaire clair et direct jusqu’au formulaire légaliste et complexe. Les for-
mulaires de nombreux programmes (6 sur 16) exigent, pour étre compris,
une scolarité évaluée a deux années d'études post-secondaires, et quatre
nécessitent 18 années de scolarité ou plus, ce qui correspond au moins a
un diplome universitaire (voir le tableau E). Plus de la moitié de ces for-
mulaires ont récolté une note « médiocre » pour l'intelligibilité globale, en
raison de leur mauvaise qualité sur les plans de I'organisation, du style et
de TI'attrait visuel (voir I'annexe 3).

Tableau E. Intelligibilité des formulaires de consentement :
répartition des notes

Criteres d’intelligibilité SMOG
Niveau
Organi- Attrait Illlustra- Qualité de sco-
Note Style sation  visuel tions (globale larité Fréquence
Excellent 1 0 0 0 0 12 1
Bon 1 2 2 0 2 14 6
Passable 4 5 4 0 5 15 2
Médiocre 10 9 10 0 9 16 2
Sans objet 0 0 0 16 0 17 1
Total 16 16 16 16 16 18+ 4
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Documents d'information destinés a la clientéle

Nous avons analysé le contenu de tous les documents imprimés des-
tinés a I'information des patients et patientes recueillis auprés des hopitaux
universitaires et non universitaires et des cliniques privées; nous avons
aussi analysé l'intelligibilité de 26 documents. Trois programmes utilisaient
des vidéocassettes qui, selon nos répondants, étaient bien accueillies,
notamment par les allophones et par la clientéle a faible niveau de scolarité.
Nous n’avons pas analysé ces vidéocassettes.

En général, les documents des programmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT
étaient les plus complets et les plus riches en information. Cependant,
dans les hopitaux universitaires, les documents omettaient systématique-
ment de mentionner certains aspects qui pourraient étre considérés comme
essentiels a la participation éclairée du couple au traitement (voir le tableau
52). Ainsi, les documents ne décrivaient pas systématiquement la prépa-
ration et la postcure, et on n'y retrouvait aucune information sur le temps
de récupération ou les options disponibles. Ils traitaient des aspects psycho-
sociaux du transfert d'embryons et de la médication, mais ne mention-
naient pas a cet égard beaucoup d’autres interventions. Ces documents
portaient essentiellement sur les risques et les couts. Les sujets traités de
la facon la plus approfondie étaient les prélévements, les transferts et la
meédication.

La situation était la méme en ce qui concerne les documents des pro-
grammes d’IA des hopitaux universitaires (voir le tableau 53); toutefois, on
y accordait moins d'attention aux cotits que dans les programmes de FIV.
Les sujets les plus longuement abordés étaient I'TD et I'IAl. Un médecin a
émis I'idée que la lecture de ces documents, en renseignant les couples sur
I'ovulation et le meilleur moment des rapports, aurait pu entrainer des
grossesses en l'absence de tout traitement.

Comparativement a ceux des hopitaux universitaires, les documents
d’information destinés a la clientéle des cliniques privées et des hopitaux
non universitaires décrivaient plus systématiquement les objectifs des
interventions et la préparation nécessaire. Les coftits et les options étaient
également couverts de facon assez systématique. Les sujets qui recevaient
le plus d’attention étaient les prélévements, les transferts, les médicaments
et I'insémination thérapeutique par donneur (voir le tableau 54).

Comme dans le cas des formulaires de consentement, l'intelligibilité de
ces documents variait énormément (voir le tableau F). La capacité de lec-
ture requise pour les comprendre variait de 10 & 16 années de scolarité,
avec une valeur modale de 14 années, c'est-a-dire deux années d’études
postsecondaires. Les documents de 20 des 26 programmes ont recu une
appréciation globale de « passable » ou de « médiocre ».

Nous n'avons analysé lintelligibilité que des documents rédigés en
anglais. Certaines cliniques du Québec fournissaient a leurs patients des
documents rédigés en francais. D’autres leur présentaient les informations
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oralement, tandis que d’autres encore (notamment a4 Montréal), leur remet-
taient des documents rédigés en anglais.

Conjugués aux résultats obtenus dans le cas des des formulaires de
consentement, ces notes soulévent la question de savoir dans quelle
mesure le consentement a certains programmes peut étre vraiment éclairé.
Malgré tout, nous avons trouvé certains exemples de documents destinés a
la client€le qui étaient excellents (voir I'annexe 3).

Tableau F. Intelligibilité des textes destinés a la clientéle :
répartition des notes
Critéres d’intelligibilité SMOG
Niveau

Organi- Attrait lllustra- Qualité de sco-
Note Style  sation visuel tions globale larité Fréquence
Excellent 2 2 2 1 1 10 1
Bon 3 8 3 1 5 11 1
Passable 8 9 11 0 8 12 6
Médiocre 13 7 10 2 12 13 6
Sans objet 0 0 0 22 0 14 9
Total 26 26 26 26 26 15+ 2

Documents d’informations sur la médication

Les brochures des sociétés pharmaceutiques font partie des docu-
ments d’information destinés aux patients, et il était important que I'infor-
mation relative aux médicaments fasse I'objet d'une analyse de contenu
distincte.

Que ce soit dans les hopitaux universitaires (voir le tableau 55) ou
dans d’autres établissements (voir le tableau 57), le cotit des médicaments
semble étre I'aspect le plus souvent abordé pour la FIV, le GIFT ou le ZIFT.
Ces documents décrivaient aussi les risques physiques mineurs pour la
femme, de fagon relativement uniforme. Les documents des cliniques
privées de fécondation et de transfert tubaire ainsi que des programmes
d’IA des hopitaux universitaires faisaient généralement état des risques de
grossesse multiple liés a l'utilisation du Pergonal® (voir le tableau 56). Les
programmes universitaires de fécondation et de transfert tubaire n’étaient
pas aussi cohérents a cet égard.

Consentement éclairé _

L'intelligibilité et le contenu des formulaires de consentement utilisés
dans de nombreuses cliniques soulévent la question de savoir dans quelle
mesure les personnes qui donnent leur consentement sont vraiment informées.
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Dans un autre projet réalisé pour la Commission, Baylis!! a déterminé
10 caractéristiques des formulaires de consentement qui contribuent a un
consentement véritablement éclairé. Parmi ces caractéristiques, citons les
quatre suivantes :

e une description compléte de la nature et des objectifs de I'inter-
vention ainsi que des autres traitements possibles;

o des informations sur la nature et la probabilité des conséquences
connues et possibles de I'intervention;

o une description des compétences et de I'expérience des membres
de I'équipe;
e des informations sur les cotits de I'intervention.

Nos analyses du contenu et de l'intelligibilité des formulaires de con-
sentement de notre étude révélent certaines faiblesses lorsque nous leur
appliquons les critéres de Baylis. Les objectifs des interventions ne sont
pas toujours indiqués et les autres traitements possibles rarement men-
tionnés. Les risques abordés sont généralement de nature physique et on
accorde peu d'attention aux risques socio-psychologiques, sauf dans le cas
des transferts d'embryons. En général, les cotits sont bien décrits, mais les
compétences du personnel ne sont presque jamais indiquées aux patients
et patientes.

Bien que certaines de ces lacunes puissent étre comblées au cours des
soirées d’information ou d’autres présentations orales, les documents uti-
lisés par les cliniques que nous avons étudiés laissaient a désirer tant sur
le plan du contenu que sur celui de I'intelligibilité.

Discussion

Problémes soulevés

Les interviews nous ont permis de découvrir de nombreux secteurs
considérés comme en évolution, parce que les cliniques prévoyaient des
changements a court terme ou attendaient de voir les orientations du rapport
de la Commission. Nous abordons briévement, ci-dessous, quelques-uns
de ces éléments.

Fécondation in vitro avec ovules ou embryons de donneuse

En 1991, dans 8 des 15 programmes de fécondation in vitro au
Canada, on offrait aux clientes des ovules ou des embryons de donneuse.
Interrogés a ce sujet, les porte-parole des cliniques ne nous ont donné aucune
information sur le nombre de transferts effectués, ou sur le nombre de gros-
sesses et de bébés issus de ces dons. (Dans un programme, on a signalé
que 12 cycles utilisant des ovules de donneuse sur une période d'un an et
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demi n’avaient pas abouti & une grossesse.) Comme les ovules de donneuse
sont rares, on peut supposer que les transferts sont peu nombreux. Cepen-
dant, comme dans le cas d’autres nouvelles techniques de reproduction, on
prévoit une augmentation du nombre de cas; au moins une clinique pro-
jette d’ouvrir un programme de dons d’ovules et a déja regu l'autorisation
de I'hopital.

Au Canada, les ovules de donneuse proviennent apparemment de
deux sources : soit de femmes qui, au cours des cycles de FIV ou de GIFT,
donnent anonymement des ovules excédentaires, soit de femmes qui, ayant
besoin d’ovules de donneuse, trouvent leur propre donneuse, habituelle-
ment une sceur ou une amie. Une clinique a proposé qu’'on suggére aux
femmes qui demandent une ligature des trompes de donner des ovules a
des femmes infertiles dans le cadre de I'intervention chirurgicale, mais rien
n’indique que cette idée ait été mise en ceuvre. Rien non plus ne permet
de croire que des cliniques aient recruté des femmes pour faire don de
leurs ovules.

Donneuses d’ovules connues

Dans la plupart des huit programmes, on semble autoriser les don-
neuses connues, bien que le comité d’éthique d’'un hopital de Toronto inter-
dise explicitement l'utilisation de donneuses connues. L'hépital n'a pas
expliqué si I'interdiction était fondée sur des motifs d’'ordre juridique, médical
ou social.

Dans au moins deux cliniques, des bébés sont nés d'ovules donnés
par une sceur. Nous n’avons pas demandé si I'on faisait subir des tests de
dépistage d’ordre médical ou psychologique aux donneuses d'ovules, mais
dans une clinique de Montréal, on fait subir 4 la donneuse et a la receveuse
une évaluation en fonction des effets possibles des médicaments de super-
ovulation sur la donneuse. Dans cette méme clinique, on a cité en exemple
un cas ou la sceur, qui devait étre la donneuse d'ovules, venait tout juste
de se remettre d'un épisode de schizophrénie.

Personne n’a mentionné de politique sur le nombre de fois qu'une don-
neuse, comme une sceur, pourrait participer, ni de critéres qu’elle devrait
respecter, comme I'age ou une fertilité reconnue. Il n'y a pas eu de discus-
sions sur des pressions possibles de la part de la famille; cependant, une
clinique avait recu une demande d'une femme qui voulait une FIV avec des
ovules de sa fille.

Donneuses d’ovules anonymes

Les dons d’ovules anonymes a la suite de FIV ne sont pas fréquents a
cause, notamment, du fait que la plupart des couples choisissent de mettre
tous les ovules en contact avec le sperme, et de faire cryopréserver les
embryons surnuméraires lorsque ce service est offert.

Une clinique a décidé de ne pas révéler aux donneuses anonymes si
leurs ovules ont donné lieu a une grossesse, craignant qu'elles ne passent
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leur temps a observer les enfants en espérant trouver le « leur », notamment
si elles ne deviennent pas enceintes suite a la FIV.

Receveuses d’ovules

Les femmes peuvent demander des ovules de donneuse pour une multi-
tude de raisons, notamment en cas d’insuffisance ovarienne primaire, de
ménopause précoce, de maladie (comme le cancer), de problémes géné-
tiques, de ménopause ou d’échecs répétés de la FIV. Comme les ovules de
donneuse sont rares (une clinique de Toronto a 120 femmes sur sa liste
d’attente), plusieurs programmes suggérent aux femmes de se trouver une
donneuse. Cette solution permet aussi un appariement des caractéristiques
raciales et physiques.

Les raisons pour lesquelles on choisit telle ou telle femme dans une
liste d’attente pour recevoir des ovules de donneuse ne sont pas claires.
Aucune clinique n'a fait état d’'une politique relative a ces décisions; cependant,
plusieurs cliniques voyaient le besoin de mettre en place de telles politiques.
Parmi les éléments & prendre en compte, on peut mentionner I'dge limite
pour étre receveuse d’ovules, les caractéristiques a apparier, le nombre de
cycles permis, etc. Une clinique a adopté pour politique qu'une receveuse
a droit a trois essais, puis elle se trouve ensuite au bas de la liste d’attente.

Nous n'avons pas recueilli, dans le cadre de notre recherche, des ren-
seignements concernant les protocoles spécifiques aux receveuses d'ovules,
par exemple cycle naturel, cycle maitrisé par médication, cycle synchronisé
avec la donneuse connue ou fécondation des ovules de donneuse avec le
sperme du mari de la receveuse pour une cryopréservation de I'embryon.

Don d’embryons

Le transfert d'embryons de donneuse a une femme infertile produit un
enfant qui ne sera génétiquement relié a ni I'un ni I'autre des parents sociaux.
Nous n’avons aucune indication du nombre de fois que cette opération a
été pratiquée en 1991, méme si notre questionnaire le demandait précisé-
ment. Une clinique de Toronto a signalé qu'elle avait quatre séries d'embryons
de donneuses en cryopréservation. Dans une autre clinique, on limite la cryo-
préservation a quatre mois, ce qui semble garantir la constitution d'une
réserve d’embryons destinés au don. Une clinique du Québec considére
qu'il est préférable sur le plan éthique de donner des embryons inutilisés
que de les détruire.

La plupart des éléments de politique mentionnés plus haut & propos
du don d'ovules (comme la limite d'age et la sélection de la receveuse)
s’appliqueraient aussi au don d’embryons.

Accessibilité

Alors qu'il est raisonnablement clair que les médecins et les équipes
de clinique décident de la politique d’admission, les critéres ou les valeurs
sous-jacents sont loin d'étre clairs. En guise d'illustration, voici quelques
cas précis : un directeur de clinique considére que les femmes qui vivent
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seules ne devraient pas étre encouragées a avoir des enfants et leur refuse
par conséquent l'insémination thérapeutique par donneur; une régle non
écrite de 'Armée du Salut interdit I'utilisation du sperme de donneur pour
une FIV; diverses interventions (pas toujours les mémes) sont interdites
dans les hopitaux catholiques.

Les déclarations des médecins que nous avons rencontrés variaient de
« C’est un commerce qui offre un produit » a « [Nous ignorons] si ce couple
offrira un environnement sain a l'enfant ». La facon dont la cause de
Iinfertilité intervient dans ces décisions n’est pas claire, mais certaines
allusions permettaient de comprendre qu'une femme qui s'était fait stéri-
liser se verrait accorder une priorité plutot faible lorsqu’elle reviendrait avec
un nouveau partenaire masculin.

Plusieurs cliniques ont soulevé le trés actuel probléme d’éthique sui-
vant : doit-on accepter des couples pour une ITD quand le motif de la
demande est que le partenaire masculin est porteur du HIV?

La clinique de I'Université de Calgary a trouvé une facon innovatrice
de régler certains points de sa politique. Elle consulte un comité d’étude,
qui a été mis sur pied a cet effet et qui est représentatif de la communauté.
Une des notes!? présente le mandat de ce comité.

Documents d’information destinés aux patients et patientes

Les seuls documents destinés aux patientes qui concernaient directe-
ment les receveuses ou les donneuses d’ovules ou d’embryons étaient les
formulaires de consentement (traitant de protocoles de médicaments, des
risques, des pourcentages de réussite, etc.).

Bien que l'utilisation de gamétes de donneur implique toujours
une tierce partie, les politiques et les précédents relatifs au don de sperme
n'ont pas semblé orienter les décisions concernant le don d'ovules ou
d’embryons. Ainsi, les donneurs de sperme sont rétribués, mais personne
n’a proposé que les donneuses d’ovules le soient, ou qu'un couple qui béné-
ficie d'un don d’ovules ou d’embryons paye une partie des cotuts de la FIV
du couple donneur. Il est révélateur des différences d’attitudes de constater
que la plupart des programmes accepteraient une sceur de la femme comme
donneuse d’ovules, tandis qu'aucun programme n'accepterait le frére de
I'homme comme donneur de sperme (et des cliniques regoivent de telles
demandes).

Insémination artificielle et fécondation in vitro de substitution
L'insémination artificielle de substitution consiste dans le fait qu'une
femme soit inséminée avec le sperme du pére social prévu, dans l'optique
que l'enfant soit élevé par le pére et sa partenaire. D’aprés nos données,
aucune clinique canadienne ne pratique ce genre de substitution, bien
qu’'elles recoivent de telles demandes, et que certaines cliniques dirigent
leurs patientes vers les Etats-Unis. Un médecin du Québec a déclaré que
d’aprés lui, I'insémination artificielle de substitution est pratiquée secrétement
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dans cette province. Ce genre de substitution n'exige pas de nouvelles
techniques de reproduction et, méme si les établissements que nous avons
étudiés ne 'ont pas déclaré, elle pourrait facilement se pratiquer ailleurs.

La maternité de substitution FIV ou substitution « compléte » (quand
un couple a recours a la FIV pour produire des embryons qui sont ensuite
transférés a une autre femme qui porte et met au monde I'enfant pour lui)
est prévue dans une clinique de Toronto. Les formulaires de consentement
sont en train de recevoir une derniére vérification juridique et I'opération
est actuellement examinée par les comités de I'hopital et de I'université. Un
autre établissement de I'extérieur de I'Ontario envisage également d’offrir la
maternité de substitution FIV.

Comme la femme qui porte et met I'enfant au monde n’est génétique-
ment pas reliée a lui et que les parents sociaux de I'enfant sont les parents
génétiques, les cliniques ne semblaient pas s'inquiéter du fait que la femme
qui a porté I'enfant puisse vouloir le garder. Nous n’avons pas discuté du
recrutement des femmes qui doivent recevoir ces transferts d’embryons,
porter I'enfant et le mettre au monde puis renoncer a lui; les renseignements
recueillis ne permettent pas de savoir qui du couple ou de la clinique doit
avoir la responsabilité de trouver les femmes.

Au cours des discussions touchant les opérations et les projets futurs,
aucune clinique n’a révélé d'informations sur la technique selon laquelle
une femme deviendrait enceinte par insémination artificielle, pour qu’on
retire I'embryon de son utérus afin de le transférer dans celui d'une autre
femme. Nous avons posé la question suivante : « Combien de transferts
d’embryons effectuez-vous avec des ovules de donneuse? », mais nous n'avons
pas demandé si la femme mettant I'enfant au monde projetait d'élever celui-ci.

Questions nécessitant d’autres recherches
Cette étude a soulevé de nombreux problémes qui nécessiteraient
d’autres recherches. Parmi ceux-ci, on peut citer :

1. La relation entre les résultats et les divers traitements.

2. Une base de données exhaustive sur les médecins qui pratiquent
I'IA dans leur cabinet et des données sur l'utilisation qu'ils font
du sperme frais.

3. Lutilisation d'inducteurs de l'ovulation par les médecins auto-
nomes et la fréquence des grossesses multiples qui en résultent.

4. Des données plus nombreuses et détaillées sur le dépistage des
donneurs utilisés pour I'I'TD, y compris les pratiques des banques
de sperme.

5. Des données sur l'information et le counseling offerts aux donneurs
de gameétes (que ce soit pour une ITD ou pour un don d'ovules).

6. Le degré d'utilisation des dons d'ovules et d’embryons pour la
FIV, le GIFT ou le ZIFT.



Enquéte sur les programmes de fertilité au Canada 49

Recommandations des personnes interviewées

Au cours des visites des cliniques, nous avons discuté de nombreux
sujets. La direction et le personnel des cliniques ont fait diverses recom-
mandations concernant les traitements et la recherche :

1.

w

10.

11.

Toutes les cliniques de fertilité devraient utiliser les mémes défi-
nitions pour les pourcentages de réussite. Ces définitions devraient
préciser les pourcentages réels de grossesses et de naissances
obtenus dans la clinique, & I'aide de normes acceptées par tous.

Toutes les cliniques devraient continuellement évaluer leurs
meéthodes et surveiller leurs résultats, ce qui pourrait contribuer
a expliquer pourquoi on observe des pourcentages d’avortements
spontanés différents chez les hopitaux universitaires et chez les
autres établissements.

On devrait créer un centre de recherche en reproduction.

On devrait insister sur l'importance du traitement précoce de
I'infertilité.

Le coat du Pergonal® au Canada est plus élevé que dans les autres
pays; on devrait en établir les raisons et les expliquer au public.

On devrait envisager la possibilité de mettre sur pied ici le sys-
téme de banque de sperme utilisé en France et demander aux
péres de nouveau-nés en bonne santé de donner leur sperme
comme geste humanitaire.

On devrait mener des recherches sur les causes et sur la prévention
de l'infertilité.

On devrait mener des recherches pour savoir pourquoi la fécon-
dation ou l'implantation ne se produit pas.

On devrait offrir davantage de counseling (notamment pour aider
les couples a faire face a leur culpabilité, aux antécédents de
grossesse et au deuil, ainsi qu'a envisager des solutions de rechange
aux nouvelles techniques de reproduction). Il faudrait prendre
des moyens pour que le cotit ne soit plus un élément dissuasif.

I1 est nécessaire de fournir un soutien psychologique au person-
nel afin de l'aider a surmonter le stress qu'il éprouve en offrant
les services de fertilité.

On devrait déterminer 'ampleur de l'utilisation du sperme frais
par les médecins autonomes.
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Conclusion

Les données de cette étude font ressortir deux grands secteurs de
problémes. Le premier est que les programmes de traitement de l'infertilité
ne recueillent pas de données sur leurs activités de fagon compléte et satis-
faisante; des données complétes et des méthodes normalisées de tenue des
dossiers sont essentielles pour que ce domaine de la pratique médicale
puisse tirer profit de son expérience de fagon a mettre au point des traite-
ments efficaces. Le second probléme est celui des grandes variations que
I'on trouve dans les pratiques et les traitements dans I'ensemble du pays.
Cela se retrouve méme dans le cas des actes médicaux pour lesquels il
existe des normes (comme les tests de dépistage du HIV pour les donneurs
de sperme).

En ce qui concerne les données, notons que la présente étude n’avait
pas pour objectif principal un controle des soins médicaux. Cependant, il
semble fondé de conclure qu’il faut modifier les pratiques de tenue des
dossiers si 'on veut permettre la mise au point de normes de pratique et
I'adhésion a celles-ci. Cela se voit bien dans les réponses de certaines clini-
ques concernant leurs méthodes de tenue des dossiers et dans la qualité
généralement mauvaise des statistiques que nous avions demandé a tous
de fournir. Cela se voit également dans les données que nous avons
recueillies sur les pratiques des programmes.

Un grand nombre des résultats de I'étude peuvent servir a illustrer ce
probléme :

e Les dossiers déficients et incomplets tenus par les cliniques ont
rendu impossible pour nous d’obtenir des données précises sur
le nombre de naissances vivantes consécutives a la FIV au pays.
Les données recueillies sur le nombre de grossesses, méme apres
des traitements avancés comme la FIV, ne sont ni complétes ni
précises. Dans un tiers des programmes, on n’a pas fourni ou n'a
pu fournir de données sur les naissances multiples.

e Des statistiques incomplétes et le manque de définitions norma-
lisées rendent impossible le calcul des pourcentages réels de
«réussite ». Cing programmes ont fourni des taux de réussite cal-
culés en fonction des cycles plutét qu’en fonction des patientes.
Les définitions de la grossesse et d’autres termes clés varient.

o Dans certains programmes d’insémination avec le sperme du
conjoint ou d'un donneur, on ne sait méme pas si le traitement a
abouti a une grossesse.

o Méme si dans tous les programmes d’insémination artificielle, on
déclarait tenir des dossiers sur le nombre de grossesses pour
chaque donneur, quatre programmes n’enregistraient pas le nombre
de naissances, et sept autres n'ont pas répondu a cette question.



Enquéte sur les programmes de fertilité au Canada 51

Seulement 24 programmes conservent des données sur les
inséminations de chaque donneur. Trois programmes d’insémi-
nation thérapeutique par donneur ont répondu conserver les
dossiers d’'insémination pendant moins de cing ans; six autres
n’'ont pas précisé la durée de conservation, et quatre ne tenaient
strictement aucun dossier sur les donneurs.

Seulement 9 des 13 programmes de FIV qui ont répondu a la
question tenalent des dossiers sur la santé de la progéniture
résultant du traitement et un tiers n’avaient aucune information
sur la santé des enfants. Les dossiers tenus étaient généralement
sommaires et non détaillés, notamment en ce qui concernait la
santé de la mére et de I'enfant.

Prés de la moitié des cliniques n'indiquaient ni a leurs patients ni
au public la base sur laquelle elles calculaient leur taux de suc-
cés. Elles se contentaient de fournir aux patients un simple
pourcentage.

Le second probléme qui ressort de cette étude est celui des variations
considérables que I'on trouvait dans les traitements de I'infertilité en 1991
au Canada. Il semble y avoir autant de variations, sinon plus, a I'intérieur
méme du groupe des hopitaux universitaires qu'il n'y en a entre ces hopi-
taux et les hopitaux non universitaires et les cliniques privées. Voici
quelques exemples :

Certains médecins et méme un hopital universitaire, ne font pas
subir aux donneurs de sperme de tests de dépistage du HIV comme
le recommandent les lignes directrices.

La moitié des programmmes de FIV, de GIFT ou de ZIFT ne fixent
aucune limite quant au nombre de cycles que les patientes peuvent
suivre. D’autres limitent le nombre de cycles 4 moins de cing.

Un tiers des programmes de FIV et de transfert tubaire accepte-
raient des patientes ayant moins d'un an d’infertilité inexpliquee
d’autres exigent trois ans ou plus.

La taille des programmes varie énormément. Ceci est particu-
lierement vrai des programmes de FIV, qui recevaient entre 12
et 515 patientes en 1991. Il est difficile d'imaginer comment
les programmes de petite taille peuvent se doter du personnel
spécialisé nécessaire.

Certains programmes d’insémination artificielle ne fixent aucune
limite quant au nombre d'inséminations par donneur. D’autres
limitent le nombre d’insémination & moins de cing.
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o La moitié des programmes d'insémination artificielle exigent sys-
tématiquement un hystérosalpingogramme avant le traitement;
d’autres ne le font pas.

e Le tiers des programmes d’'insémination artificielle exigent systeé-
matiquement une biopsie de l'endométre avant le traitement;
d’autres ne le font pas.

e Certaines régions sont desservies par un grand nombre de
cliniques. D’autres régions n’en possédent aucune.

o Dans certaines provinces, les traitements sont remboursés par
le systéme public d’assurance-maladie. Dans d'autres, ils ne le
sont pas.

I1 est normal que les situations particuliéres entrainent une certaine
flexibilité et des variations dans la pratique, mais notre étude montre
clairement d’importantes différences dans la pratique et les traitements
d'un bout a l'autre du pays.

Il serait utile de recueillir d’autres renseignements sur les raisons qui
expliquent ces variations afin d'établir dans quelle mesure cette diversité
d’approches dans le traitement de I'infertilité sert la population canadienne.

Annexe 1. Tableaux

Tableau 1. Traitements de l'infertilité offerts dans les divers
établissements canadiens, 1991
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hoépitaux et Hoépitaux hépitaux et
établis- univer-  cliniques  univer- cliniques
Question : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV1,IA1 (49) (11) (5) (18) (15)
IAC/IAl — sperme du
conjoint ou du partenaire 31 s.0. s.o. 16 15
ITD/IAl — sperme
de donneur 28 s.o. s.o. 16 12
FIV—TE 15 10 5 s.0. s.0.
FIV avec sperme
de donneur 13 8 5 s.0. s.0.
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Tableau 1. (suite et fin)
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl ITD

Autres Autres
Tous Hopitaux hépitaux et Hépitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
Question : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV1,1A1 (49) (11) (5) (18) (15)

FIV avec ovule ou
embryon de donneuse 8 3 5 . s.0. S.0.

Insémination par
donneur — donneur

connu 7 S.0. s.0. 0 7
GIFT 6 3 3 s.0. s.0.
Réduction sélective

d’embryons 5 3 2 s.0. s.0.
Cryopréservation

d’embryons 5 2 3 s.0. s.o.

IAD/IAC — Mélange
de sperme de donneur

et du conjoint 3 s.0. s.0. 1 2
Insémination par

donneur — sperme frais 3 s.0. S.0. 0 3
Présélection du sexe

de la progéniture 3 0 0 1 2
ZIFT 2 1 1 s.o0. s.0.
Diagnostic génétique

d’embryons 2 2 0 s.o. s.0.
Insémination

intratubaire 1 s.0. s.0. 0 1
Substitution —

FIV ou IA 1 0 1 0 0

Insémination
péritonéale 0 s.0. s.0. 0 0

IAC = Insémination artificielle par le conjoint

IAD = Insémination artificielle avec sperme de donneur
IAl = Insémination artificielle intra-utérine

ITD = Insémination thérapeutique par donneur

s.0. = sans objet
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Tableau 2. Nombre de patientes et de cycles de traitement de
Iinfertilité par programme, 1991*

FIV, GIFT, ZIFT IAC, 1AL ITD

Questions : FIV 15, IA 31 Patientes Cycles Patientes Cycles
Grace Hospital, Halifax 60 156

Centre hospitalier Univ. Laval 41 n.é.

Hopital St-Sacrement, Québec s.0. 54

Hopital St-Frangois d’Assise, Québec s.0. 77

Hépital de Chicoutimi 18 389

Centre hospitalier Univ. Sherbrooke s.0. 80

Hopital St-Luc, Montréal 123 n.é.

Hépital général de Montréal 12 s.o.

Royal Victoria Hospital, Montréal s.0. 970
Hopital Sacré-Coeur, Montréal S.0. 15

Inst. méd. reproduction, Montréal 154 n.é.

Hopital Civic d’'Ottawa 321 336

Hopital général d’Ottawa s.0. 82

Toronto Hospital, General Division 515 392

St. Michael's Hospital, Toronto s.0. n.é.

Toronto Fertility Sterility Institute (97)* n.é.

C.A.R.E. Centre, Mississauga 18 261

LIFE, Toronto East General Hosp. 284 205
FIV Canada, Scarborough 379 s.0.
Markham-Stouffville Hospital n.é. 406
Chedoke-McMaster Hosp., Hamilton 346 222
University Hospital, London 724 225

Centre des sciences de la santé,

Winnipeg s.0. 163

Royal University Hosp., Saskatoon s.0. 64

Foothills Hospital, Calgary 205 n.e.

Health Sciences Centre, Edmonton s.0. 1 807
University Hospital, Vancouver 328 s.0.

Tous les programmes 2494 1131 2922 2982

-

N'inclut pas les données touchant les médecins autonomes.

** Les données de 1991 n'étaient pas disponibles. Ces chiffres sont basés sur
les données de 1990.

s.0 : sans objet (la clinique ou I'hdpital n'offre pas ce service)

n.é. : non établi
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Tableau 3. Objectifs des programmes de traitement de l'infertilité
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD

Autres Autres
Tous Hoépitaux hopitaux et Hépitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques  univer- cliniques

Question : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV5,1A7 (49) (11) (5) (18) (15)
Offrir le traitement

requis 22 3 3 9 7
Obtenir une grossesse

OU une naissance 20 6 2 6 6
Aider les couples a

solutionner leur probléeme 14 2 2 7 3
Formation 7 1 0 5 1
Recherche 6 1 0 3 2
Offrir la derniere

technique disponible 3 1 1 1 0
Influer sur le sexe

des enfants 1 0 0 0 1
Non établi 4 1 0 2 1

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 4. Critéres de réussite de divers traitements de l’'infertilité

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, 1Al ITD

Autres Autres
Tous Hépitaux hépitaux et Hépitaux hépitaux et
établis- univer-  cliniques univer- cliniques

Question : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV5,1A7 (49) (11) (5) (18) (15)
Grossesse

(voir le tableau 5) 24 7 1 8 8
Naissance vivante 18 3 3 6 6
Correction d’un

probléme physique 3 0 0 2 1
Acceptation

psychologique

de l'infertilité 3 1 0 2 0
Prélévement et

insémination 1 1 0 s.0. s.o.
Transfert d’'un embryon 1 0 1 s.0. s.0.
Critére défini

par le couple 1 0 1 0 0
Autre 1 0 - 0 0 1
Non établi 4 0 0 2 2

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 5. Méthodes utilisées pour définir une grossesse
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD

Autres Autres
Tous Hépitaux hoépitaux et Hoépitaux hopitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
Question : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV7,1A9 (49) (11) (5) (18) (15)

Présence de
béta-HCG par

analyse sanguine 19 2 4 8 5
Sac gestationnel

par échographie 11 4 0 4 3
Coeur foetal

par échographie 10 2 2 4 2
Atteinte du 2 trimestre

de grossesse ou au-dela 9 0 0 4 5
Détection d’'une montée

de LH par analyse d’'urine 2 1 0 1 0
Evacuation de produits

de conception 3 3 0 0 0
Biopsie du chorion 1 1 0 0 0
Autres 3 1 1 1 0
Non établi 9 3 0 2 4

HCG = gonadotrophine chorionique humaine
LH = hormone lutéinisante

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 6. Méthodes utilisées pour exposer a la patiente les
probabilités de réussite d’une FIV, d’un GIFT ou d’un ZIFT
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : FIV 6 (16) (11) (5)
Probabilité de grossesse —
base indiquée (p. ex. par x cycles) 6 3 3
Probabilité de grossesse —
aucune base indiquée 4 4 0
Probabilité de naissance —
base indiquée 4 2 ' 2
Probabilité de naissance —
aucune base indiquée 4 3 1
Trop peu de données pour
une prévision précise 1 1 0
Autres 2 2 0
Non établi 1 1 0
Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 10. Etat matrimonial des patientes demandant une
insémination artificielle (IAC, IAl, ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 10 (33) (18) (15)
Couples mariés
<80 % 5 3
80-89 % 10 5 5
90-99 % 10 5 5
100 % 4 2 2
Non établi 1 1 0
Couples hétérosexuels non mariés
<5% 9 6 3
5-9 % 6 2 4
>10% 17 9 8
Non établi 1 1 0
Couples de lesbiennes
0% 19 8 11
1-4 % 8 6 2
5-9 % 5 3 2
>10% 0 0 0
Non établi 1 1 0
Femmes sans partenaire
0% 11 5 6
1-4 % 10 8 2
5-9 % 5 3 2
>10% 6 1 5
Non établi 1 1 0
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Tableau 11. Pourcentage de patientes demandant une IA pour
un motif particulier (IAC, IAl, ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 11 (33) (18) (15)
Absence de spermatozoides
<5% 1 1 0
5-14 % 5 4 1
15-49 % 11 5 6
50-74 % 8 3 5
75-100 % 2 1 1
Non établi 6 4 2
Sperme de mauvaise qualité
<5% 0 0 0
5-14 % 1 1 0
15-49 % 16 6 10
50-74 % 5 3 2
75-100 % 5 4 1
Non établi 6 4 2
Vasectomie
<5% 10 5 5
5-14 % 13 7 6
15-49 % 2 1 1
50-75 % 1 0 1
Non établi 7 5 2
Troubles génétiques
<2% 18 11 7
2-4% 5 2 3
5-10 % 4 1 3
Non établi 6 4 2
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Tableau 11. (suite et fin)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 11 (33) (18) (15)

Exposition antérieure a
des produits chimiques ou
a des rayonnements
<2% 1
2-4 %
5-10 %
Non établi

o 0o o,
HON O
DN BN

Homme HIV-séropositif
<2% 2
2-4 %
5-10 %
Non établi

[ e B o))
O =2
NDNO oW

Impuissance
<2% 2
2-4 %
5-10 %
Non établi

(o) BE N SN V)
DN =
MNON =

Incompatibilité du facteur Rh
<2% 2
2-4 %
5-10 %
Non établi

OO oON
A OOH
NO oW
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Tableau 12. Pourcentage de patientes qui ont invoqué I'infertilité
masculine traitées par insémination par donneur

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : 1A 12 (33) (18) (15)
0-20 % 5 2 3
21-40 % 6 2 4
41-60 % 5 2 3
61-80 % 2 0 2
81-100 % 7 5 2
Sans objet 1 1 0
Non établi 7 6 1

Tableau 13. Durée d’une infertilité inexpliquée comme critére
d’admission a un traitement par FIV, GIFT ou ZIFT

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques

établissements universitaires privées
Question : FIV 8 (16) (11) (5)
Un an minimum, sans
autre exigence 2 2 0
Un an minimum avec lAl et
lavages de sperme 2 1 1
Deux a trois ans minimum 2 2 0
Trois ans et plus minimum 4 3 1
Durée variable ou conditionnelle 5 2 3
Sans objet 1 1 0
Non établi 0 0 0
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Tableau 14. Rdles dans la décision d’admettre une patiente
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : 19, 10 (24) (20) (4)
Politique d’admission établie par
Equipe de traitement 6 5 1
Direction médicale 6 5 1
Equipe de médecins 5 4 1
Médecin traitant 3 3 0
Spécialiste en counseling 0 0 0
Autres 3 2 1
Non établi 1 1 0
Cas particuliers évalués par*
Equipe de traitement 7 5 2
Direction médicale 6 4 2
Médecin traitant 7 7 0
Equipe de médecins 3 3 0
Spécialiste en counseling 1 1 0
Autres 2 1 1
Non établi 1 1 0
* Note : Nous acceptions des réponses multiples.
Tableau 15. Nombre de patientes refusées
Total FIv, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hoépitaux et Hoépitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV10,1A13 (49) (11) (5) (18) (15)
<5% 18 6 2 6 4
5-9 % 4 0 0 2 2
10-14 % 3 1 0 1 1
>15% 6 0 0 2 4
Sans objet 2 1 1 0 0
Non établi 16 3 2 7 4
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Tableau 16. Raisons* non médicales de refuser une patiente
Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD

Autres Autres
Tous Hépitaux hoépitaux et Hoépitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques

Questions : sements  sitaires  privées  sitaires  privées
FIVY,IA 14 (49) (11) (5) (18) (15)
Capacité discutable

a devenir parents 34 8 3 13 10
Manque de maturité

psychologique 31 5 3 13 10
Age de lafemme>40 31 7 3 9 12
Célibataire sans

partenaire 30 7 3 9 1
Homosexuelle

(lesbienne) 28 7 2 9 10
Intelligence sous

la moyenne 19 2 1 7 9
Handicap physique 18 3 2 5 8
Age de lafemme <18 16 4 1 7 4
Autres enfants vivants 8 2 1 0 5
Faibles revenus 7 1 0 1 5
Célibataire avec

partenaire 7 0 0 1 6
Province de

résidence 6 1 1 1 3
Pays de résidence 6 1 1 1 3
Autres 4 2 1 1 0
Non établi 1 1 0 0 0

*

Raisons « possibles » et « probables » de refus.
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Tableau 17. Orientation des patientes refusées a un traitement de FIV

FIV, GIFT, ZIFT

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques

établissements universitaires privées
Question : FIV 11 (16) (11) (5)
Pas d’orientation 6 4 2
Orientées vers IVF Canada 3 2 1
Orientées vers d’autres
cliniques privées (canadiennes) 2 2 0
Orientées vers des hopitaux
universitaires (canadiens) 1 1 0
Orientées vers des
cliniques américaines 4 3 1
Autres 4 2 2
Non établi 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 18. Prérequis a une insémination artificielle (IAC, IAl, ITD)
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 6 (33) (18) (15)
Courbes de température 24 13 11
Hystérosalpingogramme 18 10 8
Profil hormonal - 15 4 11
Test de compatibilité de la
glaire cervicale avec le sperme 10 5 5
Biopsie de 'endométre 4 5
Echographies multiples 2 5
Induction de I'ovulation 4 1 3
Evaluation des anticorps
du sperme 3 3 0
Laparoscopie 1 0 1
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Tableau 20. Définitions des cycles de FIV et de GIFT
FIV GIFT

Autres Autres
Hépitaux hépitaux Hoépitaux hédpitaux
univer- et cliniques univer- et cliniques
sitaires privées sitaires privées

Question : FIV7 (11) (5) (11) (5))
Transfert d'ehwbryons ou

de gamétes 3 2 2 2
Début du cycle 4 2

Prélévement et insémination 2 0

Non établi 1 1 1 1
Sans objet 1 0 8 2

Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.

Tableau 21. Période d’attente minimale entre les cycles de FIV

FIV, GIFT, ZIFT
Autres
hopitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : FIV 4 (16) (11) (5)
1 mois 1 0 1
2 mois 6 2 4
3 mois 6 6 0
> 3 mois 3 3 0
Non établi 0 0 0
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Tableau 22. Méthodes utilisées pour choisir le moment de
I'insémination artificielle (IAC, IAl, ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : 1A 5 (33) (18) (15)
Test de prédiction de
I'ovulation (urine) 29 14 15
Echographie 24 12 2
Courbe de température 14 10 4
Montée de LH (sang) 10 5 5
Injection de HCG 3 3 0
Méthode de la glaire cervicale
(volume et viscosité) 3 3 1
Calcul d’apreés le calendrier 1 1 0
Autres 0 0 0
Non établi 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 23. Nombre d’inséminations par cycle d’lA (IAC, IAl, ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : 1A 4 (33) (18) (15)
Sperme de donneur (non lavé)

1 6 3 3

2 20 11 9

3 3 2 1

6 1 0 1

sans objet 2 2 0

non établi 1 0 1
Sperme de conjoint (non lavé)

7 4 3

2 12 7 5

9 1 0 1

sans objet 5 3 2

non établi 8 4 4
IAl (sperme lavé)*

1 13 6 7

2 16 12 4

3 1 0 1

sans objet 0 0 0

non établi 3 0 3

*

Le sperme lavé provenait généralement du mari ou du partenaire.

Note : Lorsqu’une plage de variation était indiquée, nous avons noté la limite
supérieure.
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Tableau 24. Demande et offre de services de diagnostic
pré-implantatoire

Autres
hépitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : | 25, 26 (33) (18) (15)
Ont regu des demandes 9 8 1
Offrent le diagnostic
actuellement 1 1 0
Prévoient l'offrir d’ici 5 ans 2 1 1
Ne sont pas certains
de l'offrir 4 4 0
Ne prévoient pas l'offrir 3 2 1
Sans objet 7 7 0
Non établi 6 5 1

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question.
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Tableau 25. Sources du sperme utilisé dans les programmes d’ITD
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : |A 24, 25, 21 (33) (18) (15)
Sperme congelé
(banque de sperme)
Interne 11 9 2
Repromed (Toronto) 6 4 2
Calgary 5 4 1
Xytex (Etats-Unis) 2 2 0
Autres sources (canadiennes) 2 1 1
Autres sources (américaines) 2 0 2
Autres 4 1 3
Sans objet 5 2 3
Non établi 1 0 1
Sperme frais
Parents ou amis des patientes 2 0 2
Etudiants en médecine 1 0 1
Etudiants diplémés 1 0 1
Employés de I'hépital 1 0 1
Autres médecins 1 0 1
Autres 3 0 3
Sans objet 29 18 11
Non établi 0 0 0
Note : Nous acceptions des réponses multiples & la question ouverte sur les origines
du sperme congelé ainsi qu’a la question fermée sur les sources de sperme frais.
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Tableau 26. Pourcentage de receveuses d’ITD qui souhaitaient
utiliser le sperme de leur propre donneur

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : IA 22 (33) (18) (15)
0-10 % 4 0 4
11-90 % 0 0 0
91-100 % 1 0 1
Pratique non autorisée 24 16 8
Sans objet 3 2 1

Non établi 1 0 1

Tableau 27. Dons de sperme : rétributions des donneurs et couts
pour les receveuses (ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 23, 24 (33) (18) (15)
Rétributions des donneurs
<50$% 4 4 0
50-74 § 8 6 2
75-99 $ 2 0 2
>100$ 3 0 3
Sans objet 16 8 8
Non établi 0 0 0
Colts pour la receveuse
<50 $ 0 0 0]
50-74 $ 2 2 0
75-99 $ 2 1 1
100-124 $ 2 0 2
>125§% 11 5 6
Sans objet 12 8 4
Non établi 4 2 2

Note : Le sperme du donneur est habituellement divisé en plusieurs contenants,
ou « paillettes ». Le colt pour la receveuse indiqué ici n’est par conséquent pas
directement comparable aux chiffres donnés comme rétribution au donneur.
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Tableau 28. Prlnclpaux tests de dépistage subis par les donnheurs
potentiels (ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : 1A 28-30 (33) (18) (15)
Blennorragie 27 15 : 12
Hépatite A et B 27 15 12
HIV 1 et HIV 2 27 15 12
Syphilis 27 15 12
Chlamidia 25 14 11
Antécédents génétiques 25 14 11
Activité sexuelle 25 13 12
Orientation sexuelle 24 13 11
Cytomégalovirus 19 10 9
Herpés 17 8 9
Trichomonase 17 10 7
Ejaculat C et S 16 8 8
Analyse chromosomique 13 8 5
Papillomavirus humain (HPV) 12 6 6
Tuberculose 8 3 5
Non établi 1 0 1
Sans objet 4 2 2

C et S = culture et sensibilité.

Note : Comprend le dépistage attribué aux banques de sperme.
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Tableau 29. Répétition du test du HIV chez les donneurs de
sperme (ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Questions : IA 28-30 (33) (18) (15)
< 3 mois 3 2 1
Tous les 3 mois 12 9 3
Tous les 6 mois 7 3 4
Pas de nouveaux tests 2 0 2
Non établi 4 1 3
Sans objet 5 3 2
Tableau 30. Sélection finale du donneur de sperme (ITD)
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1A 27 (33) (18) (15)
Sélection finale habituellement
faite par...
cliente ou couple 12 3 9
personnel infirmier 7 6 1
médecin 5 "~ 3 2
personnel (sans autres
précisions) 5 4 1
banque de sperme 3 1 2
direction du laboratoire 2 1 1
sans objet 3 2 1
non établi 2 2 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 31. Caractéristiques dont les cliniques sont disposées a
tenir compte pour apparier donneur et parents sociaux (ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : A 26 (33) (18) (15)
Taille 25 15 10
Couleur des yeux 25 15 10
Race 25 13 12
Poids 23 13 10
Teint 22 13 9
Origine ethnique ou nationale 22 14 8
Type morphologique 21 10 11
Texture des cheveux 19 8 11
Religion 12 6 6
Niveau d’instruction 12 3 9
Passe-temps ou centres

d’intérét 8 3 5
Compétences particulieres 7 5
Q.l. 6 1 5
Age 5 1 4
Revenu 4 1 3
Autres 10 8 2
Sans objet 4 2 2
Non établi 2 1 1
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Tableau 32. Nombre maximum d’inséminations et de grossesses
permises par donneur (IAC, IAl, ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 15 (33) (18) (15)
Inséminations
<5 3 2 1
5-9 4 3 1
10-14 3 1 2
lllimité 11 6 5
Sans objet 3 2 1
Non établi 9 4 5
Grossesses
<5 4 0 4
5-9 9 8 1
10-14 4 3 1
15-30 6 2 4
lllimité 3 0 3
Sans objet 3 2 1
Non établi 4 3 1
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Tableau 33. Les parents doivent-ils révéler leur origine aux enfants
issus d’un don de gameétes

Total FIV ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hépitaux et Hépitaux hépitaux et
établis- univer-  cliniques univer- cliniques

Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV 20, IA 36 (49) (11) (5) (18) (15)
Laisser les parents
décider 26 3 5 8 10
Laisser les parents
décider apres
counseling 12 4 0 7 1
Ne rien dire a I'enfant 3 0 0 0 3
Parler du parent
biologique a I'enfant 2 1 0 1 0
Sans objet 6 3 0 2 1

Non établi 0 0 0 0 0
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Tableau 34. Dossiers tenus sur 'utilisation du sperme de donneur

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hopitaux et Hopitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV13,1A17 (49) (11) (5) (18) (15)
Grossesses obtenues 40 8 5 15 12
Antécédents
génétiques familiaux 41 8 5 16 12
Naissances vivantes 36 8 4 13 11
Résultats d’examens
et des tests
de laboratoire 36 6 5 15 10
Résultats d’examens
de suivi 34 6 5 14 9
Résultats des tests
de laboratoire de suivi 34 6 5 14 9
Nombre de femmes .
inséminées 24 n.d. n.d. 14 10
Sans objet 7 4 0 2 1
Non établi 2 0 0 0 2

Note : Comprend les dossiers conservés par les banques de sperme.
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Tableau 35. Durée de conservation des dossiers sur 'identité des
donneurs de sperme (ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hoépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : IA 16 (33) (18) (15)
Dossiers conservés pendant

<5 ans 3 3 0

5-9 ans 5 5 0

10-19 ans 6 2 4

20-29 ans 1 0 1

durée illimitée 9 6 3

durée non précisée 6 1 5
Aucun dossier conservé 2 0 2
Non établi 1 1 0
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Tableau 36. Divulgation d’informations sur les donneurs
de sperme (ITD)
Autres
hépitaux
Tous Hopitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 18 (33) (18) (15)
Divulguerait le dossier
du donneur sans permettre
de l'identifier
a la receveuse 16 8 8
au partenaire de la receveuse 15 8 7
sur ordre de la Cour 8 4 4
a la progéniture 7 3 4
au ministére de la Santé 5 4 1
a la recherche scientifique 5 3 2
a une compagnie d’assurances 1 0 1
sans objet 3 2 1
non établi 3 1 2
Divulguerait le dossier du donneur
permettant de 'identifier
a la receveuse 0 0 0
au partenaire de la receveuse 0 0 0
sur ordre de la Cour 4 3 1
a la progéniture 0 0 0
au ministére de la Santé 1 1 0
a la recherche scientifique 1 1 0
a une compagnie d’assurances 1 1 0
sans objet 3 2 1
non établi 3 1 2
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Tableau 37. Informations pouvant étre transmises aux donneurs de
sperme (ITD)

Autres
hépitaux
Tous Hopitaux et cliniques

établissements universitaires privées
Question : 1A 19 (33) (18) (15)
Nombre de grossesses 12 8 4
Nombre d’enfants 10 6 4
Santé des enfants 10 7 3
Informations sur la famille de
la receveuse ne permettant pas
de l'identifier 5 2 3
Informations sur la famille de
la receveuse permettant
de l'identifier 0 0 0
Sans objet 4 3 1

Non établi 2 0 2
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Tableau 38. Antécédents de la patiente recuelllis par les programmes
de FIV, GIFT ou ZIFT
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : IA 14 (16) (11) (5)
Usage ou abus antérieur
d’intoxicants chez la femme 14 10 4
Usage ou abus antérieur
d’intoxicants chez 'homme 13 9 4
Maladies transmises
sexuellement chez la femme 12 9 3
Antécédents professionnels
chez la femme 1 9 2
Antécédents professionnels
chez 'lhomme 11 9 2
Antécédents contraceptifs
chez la femme 13 8 5
Antécédents contraceptifs
chez 'lhomme 8 6 2
Usage ou abus actuel
d'intoxicants chez la femme 10 8 2
Usage ou abus actuel
d’intoxicants chez 'homme 9 8 1
Agressions sexuelles chez
la femme 4 2 2
Autres risques d'infertilité chez
la femme 14 9 5
Autres risques d'infertilité
chez 'homme 14 9
Non établi 1 1 0
Note : Informations recueillies au moins en résumé. Quelques cliniques recueillaient
des renseignements détaillés, mais il s’agissait d’exceptions.
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Tableau 39. Résultats recueillis par les programmes de FIV, de GIFT
ou de ZIFT
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées

Question : FIV 14 (16) (11) (5)

Résultat du traitement classé

par diagnostic 13 9 4
sommaire 6 5 1
détaillé 7 4 3

Santé de la mere pendant

un an ou plus 4 3 1
sommaire 3 3 0
détaillé 1 0 1

Santé de I'enfant

(durée non précisée) 9 6 3
sommaire 8 5 3
détaillé 1 1 0

Note : La distinction entre « sommaire » et « détaillé » était faite par les cliniques.

La réponse « informations détaillées » devait étre appuyée par un exemplaire du

questionnaire destiné a la patiente.




88 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

Tableau 40. Participation au registre de FIV
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : FIV 12 (16) (11) (5)
Ont fourni des données
pour 1992 4 2
pour 1991 2 1 1
pour les années précédentes 2 0
N’ont pas fourni de données
attendent une modernisation
du logiciel 2 2 0
attendent des subventions 3 2 1
autres raisons 1 0 1
sans objet 2 2 0
Tableau 41. Tenue de dossiers sur les clientes
Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1 16 (24) (20) (4)
Conservés séparément 15 12 3
Intégrés a ceux de I'hopital 2 2 0
Autres 3 2 1
Non établi 4 4 0
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Tableau 43. Ressources de counseling dans les programmes de
traitement de l'infertilité

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hopitaux et Hoépitaux hdpitaux et
établis- univer-  cliniques univer- cliniques
Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV 17, 18, IA 33, 34 (49) (11) (5) (18) (15)
Médecin 38 7 4 15 12
Spécialiste en
psychologie ou
en service social 32 9 4 13 6
Personnel infirmier 31 7 4 14 6
Groupe de soutien
de patients 17 3 3 6 5
Psychiatre 9 2 1 3 3
Autres 5 2 1 0 2
Non établi 0 0 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question.
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Tableau 44. Genre de counseling vers lequel les patients ou patientes
étalent dirigés

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD

Autres Autres
Tous Hépitaux hépitaux et Hépitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques

Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV 22, 1A 38 (49) (11) (5) (18) (15)
Psychologue 19 3 1 12 3
Psychiatre 17 3 3 5 6
Groupe de soutien

de patients 16 2 3 6 5
Spécialiste en

service social 12 2 0 7 3
Personnel infirmier 8 2 0 5 1
Médecin 7 2 0 4 1
Ecclésiastique 2 0 0 2 0
Autres 2 1 0 0 1
Pas d'orientation 14 5 2 2 5
Non établi 0 0 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question fermée.
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Tableau 45. Critéres pour diriger des patients et patientes vers des
services de counseling

Total FIv, GIFT, ZIFT IAC, IAL ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hépitaux et Hépitaux hopitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV 23, 1A 39 (49) (11) (5) (18) (15)
Probléme pergu
par la clinique 21 6 1 8 6
Demande du
patient/patiente 14 3 K 5 3
Phase obligatoire
du traitement 11 1 1 4
Pas d'orientation 9 3 0 3
Autres 3 0 0 2 1
Non établi 4 1 1 2 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 46. Nombre de couples traités ayant regu du counseling

Total FIV, GIFT, ZIFT IAC, IAL, ITD
Autres Autres
Tous Hépitaux hépitaux et Hopitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques
Questions : sements  sitaires  privées  sitaires  privées
FIV 16, IA 32 (49) (11) (5) (18) (15)
En couples
0% 1 1 0 0 0
1-49 % 6 1 1 3 1
50-99 % 13 3 2 3 5
100 % 24 5 1 11 7
Non établi 5 1 1 1 2
Partenaire masculin
seulement
0% 32 6 2 13 11
1-4 % 4 1 1 2 0
5-14 % 3 2 0 1 0
15-50 % 2 0 0 0 2
Non établi 8 2 2 2 2
Partenaire féminine
seulement
0% 21 4 2 9 6
1-4 % 0 0 0 0 0
5-14 % 11 4 1 4 2
15-50 % 6 2 0 212 2
100 % 5 0 0 2 3
Non établi 6 1 2 1 2
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Tableau 47. Moment des sessions de counseling lors du traitement
de l'infertilité

Total FIv, GIFT, ZIFT IAC, IAl, ITD
Autres Autres
Tous Hopitaux hoépitaux et Hépitaux hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques

Questions : sements  sitaires privées sitaires privées
FIV 21, Al 37 (49) (11) (5) (18) (15)
Avant le traitement 40 9 5 14 12
Pendant le traitement 33 9 3 14 7
Apreés le traitement 28 10 3 10 5
Non établi 0 0 0 0 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question.

Tableau 48. Dispositions prises pour communiquer avec la clientéle
incapable de s’exprimer en anglais ou en frangais

Autres
hépitaux
Tous Hopitaux et cliniques

établissements universitaires privées
Question : |1 22 (24) (20) (4)
Les clients amenaient
leur propre interpréte 15 13 2
Les employés de la clinique
assuraient la plupart du temps
l'interprétation 9 7 2
Les services hospitaliers
assuraient I'interprétation 6 6 0
Aucune demande,
n’était pas un probléeme 2 2 0
Autres dispositions 2 2 0
Non établi 3 ) 2 1

Notes : 1. Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
2. Question concernant le frangais au Québec, I'anglais ailleurs.
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Tableau 49. Utilisation de questionnaires pour connaitre le degré
de satisfaction de la clientéle des programmes de traitement de
Pinfertilité

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : | 24 (24) (20) (4)
Aucun questionnaire indiqué 9 7 2
Distribué systématiquement 4 3 1
Commence 2a étre organisé 3 3 0
Réaction au hasard 4 4 0
Organisé par les patients
et patientes 1 1 0
Non établi 2 2 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples & cette question ouverte.

Tableau 50. Ambiance de la clinique

Autres
hépitaux
Tous Hépitaux et cliniques
établissements universitaires privées
Question : 1 30 (24) (20) (4)
Photos de bébés au mur
Dans le bureau d'un
membre du personnel
(coordination ou autre) 9 7 2
Aucune en vue 7 5 2
Dans la salle d’attente 3 3 0
Non établi 4 5 0
Piéce utilisée pour la production
d’un échantillon de sperme
Piece réservée 7 5 2
Salle a usages multiples 6 4 2
Aucune — fait a la maison 2 2 0
Non établi 7 7 0

Note : Nous acceptions des réponses multiples a cette question ouverte.
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Tableau 51. Formulaires de consentement utilisés dans les
programmes de traitement de l'infertilité
FIV, GIFT, IAC, IAD,
ZIFT 1Al Cliniques
Hoépitaux  Hoépitaux privées
univer- univer- et autres
Total sitaires sitaires hépitaux*
Action (34) (11) (18) (5)
Tests diagnostiques 12 6 3 3
Accés aux dossiers 7 1 2 4
ITD — donneur 11 1 7 3
ITD — conjointe du donneur 7 1 6 0
ITD — receveuse 17 0 12 5
ITD — partenaire de
la receveuse 14 0 9 5
IAVIAC 4 0 3 1
Ovulation par stimulation 4 0 3 1
Usage d’autres médicaments 1 1 0 0
Banque de sperme 4 1 2 1
Elimination de sperme 2 0 2 0
Test du HIV 4 0 1 3
FIVETE 14 9 s.0. 5
GIFT 2 2 s.0. 0
ZIFT 1 1 S.0. 0
Prélévement d’ovocytes 4 s.o. 0
Analyse d’embryons 3 2 S.0. 1
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Tableau 51. (suite et fin)

FIV, GIFT, IAC, IAD,

ZIFT 1Al Cliniques
Hépitaux  Hépitaux privées
univer- univer- et autres
Total sitaires sitaires hépitaux*
Action (34) (11) (18) (5)
Transfert d’embryons 1 0 s.0. 1
Don d’ovules 7 2 s.o. 5
Don d'ovules — partenaire 1 0 s.0. 1
Don d’embryons 6 2 s.0.
Elimination d’embryons 9 6 s.0.
Réception d’ovule
de donneuse 6 2 s.0. 4
Réduction sélective 1 1 s.0. 0
Cryopréservation d’embryons 9 5 s.0. 4
Dégel ou transfert d’embryons 6 4 s.0. 2
Nouvelle insémination d'ovules 1 0 S.0. 1
Recherche 6 5 1 0

*

Ce tableau ne comprend pas les données relatives aux médecins autonomes.
s.0. = sans objet

Note : Les écarts observés entre le nombre de cliniques qui utilisent des formulaires
de consentement pour des interventions précises et le nombre de celles qui offrent
le traitement (tableau 1) pourraient étre dus a un oubli de remettre aux enquéteurs
tous les formulaires, a l'utilisation d’'un formulaire universel, ou a I'existence d’'un
formulaire pour un traitement qui n’existe qu'a I'état de projet.
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Tableau 52. Sujets couverts par les documents d’information
destinés a la clientéle des programmes de FIV, GIFT ou ZIFT des
hépitaux universitaires
o~
=
O
5 <
=|c S E
5| 2 <3 8|2
elel gl g s | =
=1 3 (=] 3 = =1
|2 S|E|8| |8 5| &
K] £ € 2 3— @ g. o
= ‘a (7] (7] Q| = 2 © o 7] 3
S 5| 2|2/%/5/3|8|e|5|2|2
55|88 8| 2s|2|5|3 588
Traitement Sl ald|lg|l|<|d|&|R|S|o|x|o
Prélévement
d’ovocytes 111119 | 8 3[3(4(6(|8]|2
Médicaments 111147862 9(13|4/|6
Echographie 10|10| 3 | 3 2|2 5 2
Transfert d'embryons [10|10( 5|5 (3|8 (3|9 (7|7 (3|67
Examen
hématologique 10| 8( 1| 4 2 4
Laparoscopie 8| 741331 4141
Anesthésie générale 8| 4|1 111 ]1]1]1
Analyse du sperme 71 66|11 2
Cryopréservation 5| 5|4 3 21322
Hystérosalpingo-
gramme 41 311 |1 111
Transfert dans
les trompes 31 3|22 |2]|1 111123111
Notes : 1. Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes
par les cliniques. Il ne couvre pas non plus les informations dispensées
oralement.
2. Nous avons analysé des documents provenant des 11 programmes
de ce groupe. Certains traitements peuvent n’étre pas offerts dans
certaines cliniques.
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Tableau 53. Sujets couverts par les documents d’information
destinés a la clientéle des programmes d’IAC, d’lAl ou d’ITD des
hépitaux universitaires

=
.2
§ < ,,
5|5 £ 252
» | o § = 3 g (< | &
5|5 | e TE- 3 5|12|35
cl8|=|S|3 8 S|5|E
= > 3 - o
S|E|IE|Z|2|o |8 z 128
s S 88|35 |E|5|% 21588
= S(2|2|o|lal8 ||| |TI2]|92
s s|2|2|2|5|5|128|5(3|5(/E|8]|8
Traitement = |o|d |E|E|<|C|2|F|0o|O0|E|x|a
ITD 13| 8/ 7|44 |6 (3 |1|1]|5|2]|5]|65
Analyse
du sperme 13| 9| 8 1 1] 1
Laparoscopie 12(10( 5|5 | 4 5|5]|2
Médicaments 11 9(1 (6|62 2 4|4 6
Biopsie de
'endomeétre 10 9(3 (3|1 2111 1
Hystérosalpingo-
gramme (10| 813 (4|1 |11 |31
|IAl/lavage de
sperme 10 7|54 |11 |2]|]2|1]|5]|2 1
Test post-coital 9| 8(6 |2 1
Examen
hématologique 9 7| 2 1
Anesthésie
générale 8| 2
Echographie 6| 3|1 1
IAC 2| 212 |1 111(1]2 0

Notes : 1. Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes
par les cliniques. Il ne couvre pas non plus les informations dispensées
oralement.

2. Nous avons analysé des documents provenant de 15 des 18 cliniques
de ce groupe. Certains traitements peuvent n'étre pas offerts dans
certaines cliniques.
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Tableau 54. Sujets couverts par les documents d’information
destinés a la clientéle des cliniques privées et des hépitaux
non universitaires

o5
8
5 c
=| e S 3
3|2 s B|l2
el ol 8|5 g el =
2| 3| 2| ¢s 3 =| 2
s|E|Tl g8 |2 3|
S| E|E| 2| o @ a §
c T|e|la|l I F|I S| w| o 2
2 s|S|S|%| & 3 8l ol S| 3| @
S|s| e8| 8| |52/ 5|3|5|8| ¢
Traitement ZS|lalalg|zg|<|c|&|2|S|o|x|s
Analyse de sperme 5|5]|5
Echographie 5|(5|3 2
Prélévement
d'ovocytes 5(5(4|4|3|1]|1]3]3]3]1 1
Transfertd'embryons | 5|4 |4 | 5|2 |3 |1]|4|5|4|4|3]4
ITD 55| 1 3 111138311
Examen
hématologique 5153 |1 3
Médicaments 5|5|4|4|4|3]2 512|133
Cryopréservation 3(2(2f|0 21321
Ovules ou embryons
de donneuse 3|2 111
Laparoscopie 3(2(2|1 1
Hystérosalpingo-
gramme 1111

Notes : 1. Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes
par les cliniques. Il ne couvre pas non plus les informations dispensées
oralement.

2. Nous avons analysé des documents provenant de 5 des 6 cliniques
de ce groupe. Certains traitements peuvent n'étre pas offerts dans
certaines cliniques.
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Tableau 55. Documents d’information sur la médication destinés
a la clientéle des programmes de FIV, GIFT ou ZIFT des hépitaux
universitaires

S|
o | 2| =
ole|2(2]8
23|22 =2
SE|T|E[3]|¢e
E|E| g 2z
= w (7] w
2|88 83|38 o
S| 28| 5|8|8|8|3
Médicament = |||l |z|<|8
Citrate de clomiphéne (Clomid®,
Serophene®) 4 13|31 |1]5]09
Ménotrophines (Pergonal®) 8|5|6|2|4]|7]09
Urofollitrophines (Metrodin®) 212121 3| 4
Progestérone 1 1 3|7
Profasi®, HCG 2 1] 3| 8
(Estrogeéne, (Estradiol 8
Agoniste de GnRH* (Lupron®, Synarel®,
Buserelin®) 51111 2|4]6
Danazol® 111 1 1
Pilule contraceptive 2

Agoniste de la gonadotrophine chorionique humaine.

Note : Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les
cliniques. Il ne couvre pas non plus les informations dispensées oralement.
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Tableau 56. Documents d’information sur la médication destinés
a la clienteéle des programmes d’IAC, d’lAl ou d’ITD des hépitaux
universitaires, 1991

2| =
28|38
ele|(f|e g
é -g- E|5|5
E|E|Q d| =
slg|lz|8|2
HE IR
Médicament S|2|2|8|& 38
Citrate de clomiphane (Clomid®,
Serophene®) 71 4 41113
Ménotrophines (Pergonal®) 9|8|6|8|2|1]3
Urofollitrophines (Metrodin®) 4133|311
Progestérone 3|1
Profasi®, hCG 6|31 1
(Estrogéne, (Estradiol 1
Agoniste de GnRH* (Lupron®, Synarel®,
Buserelin®) 43| 1 1
Danazol® 0
Pilule contraceptive 2

*  Agoniste de la gonadotrophine chorionique humaine.

Note : Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes par les
cliniques. Il ne couvre pas non plus les informations dispensées oralement.
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Tableau 57. Documents d’information sur la médication destinés a
la clientéle des programmes de FIV, GIFT ou ZIFT des cliniques
privées et des hépitaux universitaires, 1991

Risques mineurs
Risques majeurs
Grossesse multiple
Risques pour le feetus
Aspect psychosocial

Mention
Colts

Médicament

Citrate de clomiphéne (Clomid®,
Serophene®) .

-
s
N
=Y

Ménotrophines (Pergonal®)

Urofollitrophines (Metrodin®)

Antibiotiques

Progestérone
Profasi®, hCG
(Estrogéne, (Estradiol 1 1

HIW LW |w s
w

Agoniste de GnRH* (Lupron®, Synarel®,
Buserelin®) .

Danazol® 0

Pilule contraceptive 111

*  Agoniste de la gonadotrophine chorionique humaine.

Note : Ce tableau ne tient pas compte des quelques vidéocassettes offertes parles
cliniques. Il ne couvre pas non plus les informations dispensées oralement.
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Annexe 2. Instruments d’enquéte

QUESTIONNAIRE DESTINE AUX CLINIQUES DE
FECONDATION IN VITRO

Le directeur ou la directrice de la clinique ou une personne mandatée
par lui ou elle devrait remplir ce questionnaire et le retourner dans les deux
semaines qui suivent sa réception.

Nous vous encourageons a citer les documents pertinents destinés a vos
patientes dans vos réponses aux questions. Priére de joindre des exem-
plaires de ces documents ou d’indiquer leur titre précis si un exemplaire a
déja été envoyé a la Commission royale.

Si vous étes embarrassés a propos d'une quelconque question de ce
questionnaire, appeler Janice McLean au (613) xxx-xxxx ou Tom Stephens au
(613) xxx-xxxx, entre 8 h et 18 h, heure de 'Est. Ou contactez-nous en tout
temps par télécopieur au (613) xxx-xxxx.

Pri¢re de nous retourner, aux frais de la Commission, le questionnaire
rempli en utilisant l'enveloppe prévue a cette fin.

Nous prévoyons terminer la premiére version du rapport a la fin de mars
1992 et nous vous ferons parvenir les parties qui concernent votre clinique;
nous espérons que vous pourrez en vérifier U'exactitude.

Nous vous remercions de votre participation a cette importante étude.

PRIERE DE NOTER QUE TOUTES LES QUESTIONS SE RAPPORTENT
A L'ANNEE CIVILE 1991.

A. Description de la clinique .
1. En 1991, quels services offrait votre clinique parmi les suivants?
Cocher [] tous les cas qui s’appliquent.

] FIVETE
GIFT
ZIFT
collecte d’ovules ou d’embryons de donneuse

collecte de sperme de donneur

maternité de substitution

diagnostic génétique d’embryons

réduction sélective

présélection du sexe avec le sperme du conjoint ou du partenaire
présélection du sexe avec du sperme du donneur

choix de stimulation ovarienne ou de cycle naturel

autres services (préciser) :

— p— p— p— p— p— p— p— p— p— p— p—
[ R a— Sy S
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2. Certains des services offerts en 1991 ont-ils été supprimés récemment?

[ ] NON
[1 OUIl— Lesquels?

3. Offrez-vous, en 1992, de nouveaux services qui n'étaient pas proposés
en 1991?

[ ] NON
[1 OUIl— Lesquels?

4. Veuillez indiquer les pratiques suivies dans votre clinique en 1991 :

. nombre maximal de cycles de traitement autorisés
par patiente :

o temps minimal entre les cycles de traitement : mois

5. En 1991, comment définissiez-vous les gbjectifs de la clinique?

6. En 1991, comment indiquiez-vous aux patientes votre pourcentage de
réussite pour :

o FIVETE?

° GIFT ou ZIFT (le cas échéant)?

7. En 1991, comment définissiez-vous?
. un traitement réussi?

®*  une grossesse?
e un cycle de FIV?
o un cycle de GIFT?

B. Admission des patientes

De nouveau, n’hésitez pas a référer a tout document destiné aux patientes
susceptible d’étre pertinent.

8. Veuillez indiquer comment vous appliquez les critéres suivants d’accep-
tation des patientes a un traitement de FIVETE dans votre clinique, et
donner toutes les restrictions et commentaires nécessaires (par exemple,
différents critéres pour différents diagnostics).
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o nature et durée des traitements précédents de procréation
assistée :

o durée d'une infertilité inexpliquée :

9. Comment utilisiez-vous, en 1991, les critéres suivants pour décider
d’offrir ou non une FIV?

Critére Raison Raison
non possible probable
utilisé de refus de refus

Femme de moins de 18 ans

Femme de plus de 40 ans

Célibataire avec un partenaire
Célibataire sans partenaire
Homosexualité

Autres enfants vivants

Faible revenu

Manque de maturité psychologique
Handicap physique

Intelligence au-dessous de la moyenne
Capacité discutable de devenir parents
Province de résidence

Pays de résidence

Désir de participer a la recherche
Autres :

et et et bt et bt ettt S S S S
— P p— p— o o oy o o oy pry

]
]
]
]
]
]
J
]
]
]
]
]
]
]

— o p— p— p— o p— fo— p— o
et bt bt bt bt St St St bt S et S S S
— o p— p— (o o o oy o o oy o

10. En 1991, approximativement combien de demandes de FIV avez-vous :
° recues?
o refusées?

11. Si vous n'acceptez pas une patiente, la dirigez-vous vers une autre
clinique pour y étre traitée?

[ 1 NON
[ 1] OUl—= Ou

C. Dossiers des patientes

12. Votre clinique fournit-elle actuellement des informations au Registre
canadien de fécondation in vitro?

[ ] OUI = Quand avez-vous commenceé? (mois/année)



13.

14.
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[ ] NON — Que faudrait-il pour que vous commenciez a participer a
un registre?

Si des patientes ont re¢u une insémination thérapeutique par donneur
ou des ovules de donneuse en 1991, avez-vous tenu des dossiers, pour

chaque donneur, des éléments suivants :

Non Ouli S.O.

Nombre d’embryons transférés [
Nombre de grossesses obtenues [
Nombre d’enfants nés [
Antécédents génétiques de la famille [
Résultats d'un examen médical

St et St S
— p— p— pr—
[ —
— p— p— po—
— et —

(tests de laboratoire) [] [1] [1]
Résultats d’examens de suivi [1] [ ] []
Résultats de tests de laboratoire

de suivi [] [] []

Veuillez cocher [V] la case qui correspond a I'état des informations
suivantes sur les patientes.

St vous tenez des dossiers détaillés, veuillez donner un exemplaire en
blanc du questionnaire (ou de tout autre formulaire pertinent) destiné
aux couples et indiquer 'année au cours de laquelle vous avez com-
mencé a tenir ces dossiers.

Infor-
Non mations Dossiers Conservés
établi sommaires détaillés depuis

Antécédents professionnels

de la femme [1] [1] [1] 19____
Antécédents professionnels

de 'homme [] [1] [1] 19___
Antécédents contraceptifs

de la femme [1 [1 [1 19
Antécédents contraceptifs

de I'homme [1] [] [] 19
Antécédents des MTS chez

la femme [1 [1] [1] 19

Antécédents d’agressions
sexuelles chez la femme [ ] [1 [1 19
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Infor-
Non mations Dossiers Conservés
établi sommaires détaillés  depuis

Usage et abus d’intoxicants

par la femme avant le

traitement (tabac,

alcool, médicaments,

drogues illicites) [1 [1] [1] 19___
Usage et abus d'intoxicants

par 'homme avant

le traitement (tabac,

alcool, médicaments,

drogues illicites) [] [] [] 19___
Usage et abus d’intoxicants

par la femme pendant

le traitement [] [1] [] 19
Usage et abus d’intoxicants

par 'homme pendant

le traitement [1] [1] [1] 19___
Autres risques d'infertilité

chez la femme [] [1] [1] 1
Autres risques d'infertilité

chez 'homme [1] [1] [1] 19

Santé de la mére pendant

au moins un an aprés

le traitement [1] [1] [] 19___
Santé de I'enfant né a

la suite du traitement [ ] [] [] 19—
Conséquences économiques

et psychologiques

du traitement

pour le couple [1] [1] [1] 19___
Résultat du traitement

classé par diagnostic [ ] [1] [1] 19—

D. Données sur les patientes et les résultats

15.

Veuillez donner les chiffres suivants pour l'année civile 1991. (Si vous
avez un rapport statistique couvrant tous ces points, vous pouvez le join-
dre au questionnaire au lieu de remplir ces tableaux.)

Si certaines statistiques n’ont pas encore été rassemblées, veuillez indiquer
la date a laquelle elles seront disponibles. Sivous ne tenez pas de dossiers,
inscrivez « AUCUNE DONNEE » Si vous n'offrez pas ces traitements,
inscrivez « S.O. ».
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Nombre de Nombre de
patientes grossesses
Traitement en 1991 en 1991*

FIVETE
cycle naturel

avec stimulation

GIFT
cycle naturel

avec stimulation

ZIFT

Tout traitement ci-dessus
avec ovules ou embryons
de donneuse

Tout traitement ci-dessus
avec du sperme de donneur

* Indiquer toutes les grossesses dues a un traitement effectué en 1991,
méme si la grossesse en elle-méme a été confirmée en 1992.

Résultat des grossesses dues & un
traitement effectué en 1991* Nombre

Total des naissances vivantes chez les patientes

Unique

Jumeaux

Triplés

Quadruplés et plus

Naissance par substitution

Grossesse extra-utérine

Avortement spontané

Avortement thérapeutique

Mortinaissance

Résultat inconnu

Grossesse en cours

* Indiquer toutes les grossesses dues a un traitement effectué en 1991,
meéme si la grossesse en elle-méme a été confirmée en 1992.
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E. Counseling offert

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Veulillez évaluer le pourcentage approximatif de vos patients et patientes
de 1991 qui ont re¢u du counseling (soit a I'interne, soit a I'extérieur
suite a votre orientation) :

° en couples — %
o homme seulement _____ %
e femmeseulement %

Qui a fourni ce counseling? Cocher V] tous les cas qui s’appliquent.

] infirmier ou infirmiére
médecin

psychiatre

spécialiste en service social
psychologue

groupe de soutien de patients
autres :

Y avait-il dans votre clinique, en 1991, un ou une spécialiste en psy-
chologie, en service social ou en psychiatrie parmi le personnel?

[ ] NON
[] OUl— [ ]a plein temps? [ ] & temps partiel?

Veuillez indiquer le but du counseling dans votre clinique pour des
patientes dans le cas d'une FIVETE :

Si vous utilisez du sperme de donneur, des ovules ou des embryons
de donneuse pour une FIVETE, conseillez-vous habituellement aux
parents :

[ 1 decacher al'enfant qu'il posséde un pére ou une mére biologique
en plus de ses parents sociaux?

[ 1 derévéler a I'enfant qu'il posséde un pére ou une mére biologique
en plus de ses parents sociaux?

ou [ ] laissez-vous la décision aux parents?

En 1991, a quel moment fournissait-on le counseling dans votre clinique?
Cocher [] tous les cas qui s'appliquent.

[ 1 avant I'admission
[ ] pendant le traitement
[ ] apreés le traitement
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22. Avez-vous, en 1991, dirigé des patients et patientes vers d’autres services
pour recevoir du counseling?

[ 1] NON

[] OUIl— vers qui?
Cocher (] tous les cas
qui s’appliquent.

infirmier ou infirmiére
meédecin

psychiatre

spécialiste en service social
psychologue

groupe de soutien de patients
ecclésiastique

autre :

[]
[]
[ ]
[]
[ ]
[]
[]
[]

23. Quels étaient, en 1991, les critéres pour diriger les patients et patientes
vers des services de counseling?

F. Et enfin

24. Voudriez-vous indiquer qui occupe actuellement le poste a la :
o direction médicale :

° coordination des soins infirmiers :

25. Personne qui a rempli ce questionnaire :
Nom :

Numéro de téléphone ou 'on peut la contacter :
Jour et heure ot I'on peut le plus facilement la contacter :

Merci de votre contribution a cette étude

QUESTIONNAIRE DESTINE AUX CLINIQUES
D’INSEMINATION ARTIFICIELLE ET AUX MEDECINS
AUTONOMES (N’OFFRANT PAS LA FIV)

Le directeur ou la directrice de la clinique ou une personne mandatée
par lui ou elle devrait remplir ce questionnaire et le retourner dans les deux
semaines qui suivent sa réception.

Nous vous encourageons a citer les documents pertinents destinés a vos
patientes dans vos réponses aux questions. Priére de joindre des exem-
plaires de ces documents ou d’indiquer leur titre précis si un exemplaire a
déja été envoyé a la Commission royale.
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Priére de nous retourner, aux frais de la Commission, le questionnaire

rempli en utilisant l’enveloppe prévue a cette fin.

Nous prévoyons terminer la premiére version du rapport a la fin de mars

1992 et nous vous ferons parvenir les parties qui concernent votre clinique;
nous espérons que vous pourrez en vérifier l'exactitude.

Nous vous remercions de votre participation a cette importante étude.

PRIERE DE NOTER QUE TOUTES LES QUESTIONS SE RAPPORTENT

A L'’ANNEE CIVILE 1991.

A. Services offerts par votre clinique

1.

En 1991, quels services offrait votre clinique parmi les suivants?
Cocher [N] tous les cas qui s’appliquent.

stimulation de I'ovulation

traitement de l'infertilité masculine

IA avec le sperme du conjoint ou du partenaire

IA avec le sperme d'un donneur anonyme

IA avec le sperme d’'un donneur connu

IA avec un mélange de sperme du partenaire et d'un donneur
IA avec plus d’'un donneur par cycle

IAI .

insémination péritonéale

insémination tubaire

présélection du sexe avec le sperme du conjoint ou du partenaire
présélection du sexe avec du sperme de donneur

maternité de substitution avec le sperme de donneur

autres (préciser) :

— — pu— p— pr— p— p— p— p— pu— pr— pr— po— po—
S PR SRR S G G Sy S Gy Sy Gy Gy —

Certains des services offerts en 1991 ont-ils été supprimés récemment?

[ ] NON
[] OUIl— Lesquels?

Offrez-vous en 1992 de nouveaux services qui n'étaient pas proposés
en 1991?

[ ] NON
[] OUI— Lesquels?

Veuillez donner le nombre habituel d’inséminations par cycle de
traitement en 1991 avec :

. du sperme de donneur -
e le sperme non lavé du conjoint ou du partenaire S
o le sperme lavé du conjoint ou du partenaire pour une IAI



Enquéte sur les programmes de fertilité au Canada 113

En 1991, quelles méthodes utilisiez-vous pour établir le moment des
inséminations?

En 1991, dans le cas d’'une insémination artificielle, quand exigiez-
vous de la patiente :

Systématiquement avant ou — Aprés___ cycles
le traitement

courbe de la température

basale [1]
hystérosalpingogramme [ ]
profil hormonal [ ]
test de compatibilité de la

glaire cervicale avec

le sperme (Kremer) [
biopsie de 'endométre [
laparoscopie [
induction de 'ovulation [
série d’échographies [
évaluation des anticorps

du sperme [ 1]

[ S —

En 1991, comment définissiez-vous les objectifs de la clinique?

En 1991, comment indiquiez-vous aux patientes les pourcentages de
réussite :

. d'une insémination thérapeutique par donneur (ITD)?

o d'une insémination par conjoint ou par partenaire (IAC)?

° d’'une insémination artificielle intra-utérine (IAI)?

En 1991, comment définissiez-vous :

° un traitement réussi?

. une grossesse?
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B. Admission des patientes

10.

11.

12.

13.

Veuillez évaluer le pourcentage approximatif des patients qui ont
demandé une IA en 1991 qui étaient :

des couples mariés

des couples hétérosexuels non mariés
des couples de lesbiennes

des femmes sans partenaire

de situation conjugale inconnue

- %

%
%
%

%

Veuillez évaluer le pourcentage approximatif des patientes qui, en 1991,
ont demandé une IA parce que :

le partenaire masculin n’avait pas de sperme

le partenaire masculin avait un sperme de
mauvaise qualité

le partenaire masculin avait subi une vasectomie

le partenaire masculin souffrait d'une anomalie
génétique

le partenaire masculin avait subi une chimio-
ou une radiothérapie

le partenaire masculin était HIV séropositif
le partenaire masculin était impuissant

il y avait incompatibilité du facteur Rh entre
les partenaires

il n'y avait pas de partenaire masculin
autres (préciser)

%

%

%

%

%

%
%

%
%
%

Quel pourcentage de vos couples de 1991 dont le probléme était une
infertilité masculine ont recu une ITD?

%

En 1991, approximativement combien de demandes d'IA avez-vous :

regues?
refusées?
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14. Comment utilisiez-vous, en 1991, les critéres suivants pour décider
d’offrir ou non une IA?

Critére Raison Raison
non possible probable
utilisé de refus de refus

Femme de moins de 18 ans [ 1]
Femme de plus de 40 ans [
Célibataire avec un partenaire [
Célibataire sans partenaire [
Homosexualité [
Autres enfants vivants [
Faible revenu [
Manque de maturité psychologique [
Handicap physique [
Intelligence au-dessous de la moyenne |
Capacité discutable de devenir parents |
Province de résidence [
Pays de résidence [
Désir de participer a la recherche [
Autres :

St St St Gt St St St St St St St S
g p— p— p— p— g p— p— p— r— o— po—
—t St St St St St St St S St St St S S
P p— p— p— p— — r— p— p— p— p— o— —
— St St St St St St St et St St S St S

C. Dossiers

15. En 1991, quel était, dans votre clinique, le nombre maximal autorisé de :
o cycles par patiente pour une IAC
e  cycles par patiente pour une ITD

e inséminations par donneur
e  grossesses par donneur

16. En 1991, teniez-vous des dossiers qui vous permettraient d'identifier
précisément le donneur pour une grossesse donnée?

[ ] NON— Section D
[]1] OUIl— Pendant combien de temps conservez-vous ces
dossiers? ans
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17. En 1991, teniez-vous des dossiers pour chaque donneur sur les élé-
ments suivants :

Non Oui S.

o

Nombre de femmes inséminées [
Nombre de grossesses obtenues [
Nombre d’enfants nés [
Antécédents génétiques de la famille [
Résultats d'un examen médical

— p— p— g
— p— p— p—

(tests de laboratoire) [ 1] [ ] [ ]
Résultats d’examens de suivi [1] [1] [ 1]
Résultats de tests de laboratoire

de suivi [] [] []

18. Quelles informations relatives au donneur donneriez-vous aux per-
sonnes suivantes si elles vous les demandaient?

Achemi-
nerais la
demande
ala
banque
Dossier Dossier de sperme
sans le avec le (le cas
Aucune nom nom échéant)
Receveuse [1] [] [1] []
Partenaire de la receveuse [ ] [ 1] [ 1 [ 1
Progéniture résultant de
I'insémination [ ] [] [1] [ 1]
Ministére de la Santé
publique

Compagnie d’assurances
Chercheurs scientifiques
Ordre de la Cour

(SN —

]
]
]
]

bt bt St et

[
[
[
[

[ -
— p— p— g
p— e p— p—

19. Quelles informations donneriez-vous a un_donneur s’il vous les
demandait?
Cocher V] chaque cas qui s’applique

Nombre de grossesses

Nombre d’enfants

Santé des enfants

Informations sur la famille receveuse ne permettant pas de 'identifier
Informations sur la famille receveuse permettant de I'identifier

— p— p— p— p—
[ ——
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20.

21.

22.

23.

24.

25.
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Donneurs
Veuillez évaluer le pourcentage approximatif de toutes les inséminations
par donneur pour lesquelles vous avez utilisé en 1991 :
o du sperme frais %
e  du sperme congelé %
Ou avez-vous recruté vos donneurs de sperme frais en 1991?
Cocher ] chaque cas qui s’applique.
[ 1 Etudiants en médecine
[ 1 Etudiants diplomeés
[ 1 Personnel de I'hopital
[ 1 Autres médecins
[ 1 Amis ou parents de la patiente
[ 1 Autres:
Autorisiez-vous les patientes a proposer leurs propres donneurs en 19917
[ ] NON
[] OUl— Quel pourcentage de toutes les receveuses l'ont
demandé %
Donniez-vous une rétribution aux donneurs en 19917?
[ ] NON
[1 OUIl— Combien? $ par don
En 1991, avez-vous acheté du sperme d'une banque de sperme?
[ 1] NON ’
[] OUl— Quel est le cout total du sperme par insémination
pour la patiente $
Quelle était votre source de sperme congelé en 19917
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26. En 1991, quels traits suivants du donneur essayiez-vous, d'une maniére
générale, de faire correspondre, si on le demandait?

Ne voulait
Voulait pas
Age ]
Taille
Poids

Couleur des yeux

Texture des cheveux

Teint

Type corporel

Race

Origine ethnique ou nationale
Religion

Q.L

Revenu

Niveau d’études

Compétences particuliéres
Passe-temps ou centres d'intérét
Autres :

e e T T A —

[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[
[

27. Qui, habituellement, choisit en fin de compte le donneur?

28. Lors des tests de dépistage que subissent des donneurs potentiels de
sperme, leur demandiez-vous, en 1991 :

010) NON

. leur orientation sexuelle?
. leur activité sexuelle? [ 1] [ ]

29. Pour un dépistage génétique des donneurs potentiels de sperme en
1991, exigiez-vous :

OUI NON

o une analyse chromosomique (caryotype) [ ] []
les antécédents génétiques [] []

e  autres: [] []




Enquéte sur les programmes de fertilité au Canada 119

30. En 1991, faisiez-vous subir aux donneurs potentiels de sperme des

tests de dépistage de :

Non Oui

la chlamydia

le cytomégalovirus
I'éjaculat C et S

la blennorragie
I'hépatite A et B
I'herpés

le papillomavirus humain
la syphilis

la trichomonase

la tuberculose
HIV-1 et HIV-2

e p— p— p— p— p— p— po— oy o
S S SR R P S S R Sy S—
e p— p— p— p— p— p— p— pr— o pr—

]
]
]
]
]
]
]
]
]
]
]

—avec répétition
périodique des tests?

[] NON
[ 1 OUI-A quelle
fréquence?
E. Données sur les patientes et les résultats
31. Veuillez donner les chiffres suivants pour l'année civile 1991. (Si vous

avez un rapport statistique couvrant tous ces points, vous pouvez le join-
dre au questionnaire au lieu de remplir ces tableaux.)

Si certaines statistiques n’ont pas encore été rassemblées, veuillez indi-
quer la date a laquelle elles seront disponibles. Si vous ne tenez pas
de dossiers, inscrivez « AUCUNE DONNEE » Si vous n'offrez pas ces
traitements, inscrivez « S.0O. ».

Nombre de Nombre de
patientes grossesses chez
Traitement en 1991 ces patientes*
IAC
ITD
IAI
IAC et ITD

Présélection du sexe

Maternité de substition

* Indiquer toutes les grossesses dues a un traitement effectué en 1991,
méme si la grossesse en elle-méme a été confirmée en 1992,
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Résultat des grossesses dues & un traitement* ITD IAC

Total des naissances vivantes

simples

multiples

Grossesse extra-utérine

Avortements spontanés

Avortements thérapeutiques

Mortinaissances

Anomalies graves

Faible poids a la naissance

Accouchements prématurés

Résultats inconnus

Grossesses en cours

* Indiquer toutes les grossesses dues a un traitement effectué en 1991,
méme si la grossesse en elle-méme a été confirmée en 1992.

F. Counseling offert

32. Veulillez évaluer le pourcentage approximatif de vos patients et patientes
de 1991 qui ont re¢u du counseling (soit a I'interne, soit a I'extérieur suite
a votre orientation) :

o en couples %
. homme seulement %
o femme seulement %

33. Qui a fourni ce counseling? Cocher [V] tous les cas qui s’appliquent.
] infirmier ou infirmiére

] meédecin

] psychiatre

] spécialiste en service social

] psychologue

] groupe de soutien de patients
] autres:

P— p— p— p— p— pr— po—



34.

35.

36.

37.

38.
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Y avait-il, en 1991, dans votre clinique, un ou une spécialiste en psy-
chologie, en service social ou en psychiatrie parmi votre personnel?

[ ] NON
[] OUIl— [ ]a plein temps? [ ]a temps partiel?

Veuillez indiquer le but du counseling dans votre clinique pour :

. I'IAC :

Conseillez-vous habituellement aux parents :

[ 1 de cacher a I'enfant qu’il posséde un pére biologique en plus de
son pére social?

[ 1 de révéler a I'enfant qu’il posséde un pére biologique en plus de
son peére social?

ou [ ] laissez-vous la décision aux parents?

En 1991, a quel moment fournissait-on le counseling dans votre clinique?
Cocher [N] tous les cas qui s’appliquent.

[ ] avant 'admission
[ ] pendant le traitement
[ ] aprés le traitement

Avez-vous, en 1991, dirigé des patients et patientes vers d’autres services
pour recevoir du counseling?

[ ] NON — Section G
[]1 OUIl— Vers qui?

(Cocher [] tous les cas qui s’appliquent.) | infirmier ou infirmiére
[ médecin
psychiatre
spécialiste en service
social
[ 1 psychologue
[ 1 groupe de soutien
de patients
[ ] ecclésiastique
[ 1 autres:

p— —




122 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

39. Quels étaient, en 1991, les critéres pour diriger les patientes vers des
services de counseling?

G. Et enfin

40. Veuillez indiquer qui occupe actuellement le poste a la :
° direction médicale :

° coordination des soins infirmiers :

41. Personne qui a rempli ce questionnaire :
Nom :

Numéro de téléphone ot I'on peut la contacter :

Jour et heure ou 'on peut le plus facilement la contacter :

Merci de votre contribution a cette étude

RETOURNER, S'IL-VOUS-PLAIT, LE QUESTIONNAIRE ET
TOUT AUTRE DOCUMENT D'APPUI DANS L'ENVELOPPE
PREVUE A CETTE FIN

Enquéte sur les cliniques
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction
66, rue Slater, 8¢ étage
OTTAWA KI1P 5H1

ou
Retourner le questionnaire complété

par télécopieur
au : (613) xxx-xxxx
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GUIDE D'INTERVIEW POUR LES CLINIQUES DE FERTILITE

Clinique : Date :

A. Introduction

1. Information générale : apercu des recherches en cours a la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, ce
projet et d’autres.

2. Confirmer: [ ] TI'heure et les personnes disponibles pour I'interview
[ 1 siquelqu'un ne peut pas rester pendant toute
I'interview
[ 1 siquelqu'un d’'autre se joindra au groupe en cours
d’interview

3. Objectifs de la visite :

[ 1 apporter tout éclaircissement nécessaire au questionnaire

[ ] poser certaines questions complémentaires sur les politiques et
les pratiques de la clinique

[ ] s'assurer que nous avons une série compléte des documents
destinés aux patientes de 1991

[ 1 mise & jour d’autres informations re¢ues depuis

[ 1 visiter une partie des installations

4. Remarque : un suivi téléphonique est possible si le temps venait a
manquer.

B. Suivi des questionnaires remplis

Si le questionnaire n'a pas été rempli, ces questions pourront étre posées plus
tard par téléphone. Quand peut-on espérer recevoir le questionnaire?

Si nous avons regu le questionnaire, le revoir avant l'interview pour noter les
points suivants et relever tout besoin de suivl. Si tout est correct, indiquer s.o.

5. Services supprimés (FIV 2 et IA 2) : [ ] AUCUN [ ] CERTAINS
Si certains ont été supprimés, demander les raisons :
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6.

10.

11.

Nombre et espacement des cycles pour la FIV (FIV 4) : les réponses
décrivent-elle la pratique réelle ou seulement la politique?

[ ] pratique réelle [ ] politique seule — demander :
nombre maximal de cycles : ——— intervalle minimum :

Pourcentages de réussite (FIV 6 et IA 8) : Vérifier : basé sur les résultats
de la clinique glle-méme?

[ ] OUI — pour quelle période? — ans
[ ] NON — sur quelle base?

Evaluation de la patiente (FIV 9 et IA 14) :

Si un « handicap physique » est une base possible ou probable de refus
d'une IA, quelle doit étre la gravité de ce handicap? (Donner un exemple.)

Qui établit les critéres pour décider de 'admission?

décision de groupe
direction médicale
personne qui donne le counseling
autre :

— p— p— p—

Qui prend réellement la décision d’accepter ou non une femme ou un
couple pour traitement?

[ ] décision de groupe

] direction médicale

] personne qui donne le counseling

] personne chargée de la coordination
] autres:

— p— p— p—

Refus des patientes (FIV 10 et 1A 13)

Une patiente refusée pour une raison quelconque a-t-elle un moyen de
contestation?

[ 1] NON [ 1 OUI — Décrire le processus :
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13.

14.

15.

16.
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Acceptation de la patiente (FIV 14) :

Sion a coché sur le questionnaire « Autres risques » (pour homme ou femme),
vérifier si vous avez en main un exemplaire vierge du questionnaire destiné
a la patiente. Sinon, noter des détails :

Autres critéres d'admission (FIV 9 et 1A 14) :
Y avait-il, en 1991, une liste d’attente pour :

. une évaluation

préliminaire? [ ] NON [ ] OUI = durée? ___ semaines
. 1A? [ ] NON [ ] OUI — durée? ___ semaines
. FIV? [ ] NON [ ] OUI = durée? ___ semaines

En cas de liste d’attente pour l'un ou l'autre des trois cas ci-dessus,
demander :

Si un couple offrait de payer, ou peut-étre de faire un don au fonds de
recherche de la clinique, aurait-il alors plus rapidement accés a vos
services?

[ 1] NON [ 1 OUI — Décrire :

Dépistage des donneurs (IA 30) :

Pour le VIH sans répétition périodique des tests, y a-t-il des mécanismes
pour savoir si les donneurs ont contracté tardivement le VIH? (Obtenir
des détails.)

Accés aux dossiers des donneurs (IA 18) : .

Demander briévement les principes de la politique d'accés aux
dossiers : pourquoi les dossiers sont-ils fournis (ou non) quand ils
sont demandés?

Les dossiers des patientes de la clinique sont-ils conservés séparément
des dossiers de I'hopital ou y sont-ils intégrés?

[ 1 conservés séparément
[ 1 intégrés
[ ] autre:
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17.

18.

19.
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Ressources pour le counseling (IA 33 ou FIV 17) :

[ 1 aucune ou seulement une
[ ] deux ou plus — comment les taches de counseling sont-elles
partagées?

But du counseling (FIV 19 et IA 35) : demander quel est le contenu des
consultations si le but indiqué dans le questionnaire n’est pas clair.

Counseling avant I'admission (FIV 21 et IA 37) :

SiI'on demande des consultations avant le traitement, ces consultations
ont-elles pour but de sélectionner les patientes éventuelles?
[ ] OUI [ ] NON — Quel en est le but?

C. Consentement éclairé

20.

21.

22.

Pouvez-vous indiquer ce qui arrive lorsqu'une femme ou un couple est
accepté pour traitement, mais décide plus tard ne pas consentir 4 une
intervention particuliére?

] on leur offre un autre traitement, s'’il en existe

] ils sont dirigés ailleurs

] ils sont éliminés du traitement et ils ne sont pas dirigés ailleurs
] autres :

[
[
[
[

Qu’arrive-t-il si un couple retire son consentement aprés I'avoir donné?

] on leur offre un autre traitement, s'il en existe

] ils sont dirigés ailleurs

] ils sont éliminés du traitement et ils ne sont pas dirigés ailleurs
] autres:

[
[
[
[

A propos du consentement éclairé, pourriez-vous nous préciser :

. qui fournit verbalement les informations au couple (en complément
des informations écrites)?
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e  votre politique concernant la description des risques?

e  votre politique a propos des choix offerts?

° quand demandez-vous le consentement éclairé, c'est-a-dire com-
bien de temps accordez-vous au couple pour réfléchir sur les choix
et les risques?

° les membres du couple ont-il la possibilité de discuter entre eux
avant de donner leur consentement?

. comment faites-vous avec les patients et patientes qui ne parlent
pas l'anglais ou le frangais?

D. Autres pratiques en vigueur a la clinique

23. Clinique de FIV? | ] our [ 1] NON — page suivante
Permettez-vous au couple de choisir :
Non Oui — obtenir
des détails

o le nombre d’ovules a

féconder? [ 1] [ 1]
¢ le nombre d’embryons a

transférer? [ ] []
. le nombre d’embryons a

congeler? [] []

24. Demandez-vous systématiquement a toutes vos patientes leur degré
de satisfaction du traitement?

[ ] NON — a quelles patientes, si pas toutes?
[ ] OUI — demander des détails sur les méthodes :
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25.

26.

27.

E.

28.

29.

30.

Recevez-vous des demandes d'information concernant le diagnostic
pré-implantatoire (par exemple, diagnostic d'anomalies génétiques dans
I'embryon trés précoce) de la part de vos patientes ou de leurs médecins?

[ ] NON [ ] OUI = environ combien en 19917

Avez-vous recours au diagnostic pré-implantatoire dans le cadre de
votre programme de procréation humaine assistée?

[ 1] NON [ ] OUI — Prévoyez-vous le faire dans les
5 prochaines années?

[ ] NON [ ] OUI — Aurez-vous recours a un centre de
génétique moléculaire ou de diagnostic
prénatal?

OUI — Lequel des deux?

ou prévoyez-vous embaucher un spécialiste en

génétique moléculaire dans votre propre clinique?

[ ] NON [
[

— —

Si la Commission a besoin de connaitre des informations financiéres
dans une enquéte de suivi, qui serait la personne a contacter a ce sujet?

nom :
fonction :

numéro de téléphone :

Observations

Structure des dossiers (enquéte sur les patientes) :

Documents d’informations a l'intention des patientes : se reporter a la
liste des documents recus; vérifier si la liste est compléte et a jour.

Organisation physique de la clinique :
endroit réservé aux discussions entre couples :

endroit réservé au counseling :

[]
[]
[ 1 proximité d'une maternité :
[ 1 photos de bébés au mur :
[]

piéce réservée a la production du sperme :




31.

32.

33.
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Nom et fonction des membres du personnel présents (noter si certains
ne sont pas restés pendant toute 'interview) :

Durée de l'interview :

Visite effectuée par : LB JM TS membres de la CRNTR :

F. Suivi des questionnaires en retard

34.

35.

36.

Demander s'il y a des problémes de compréhension des questions; offrir
de les clarifier au besoin.

Vérifier concernant : les rapports statistiques, le besoin d'un délai,
confirmer la date a laquelle le questionnaire devrait étre rempli.

Si une rétribution s’avére nécessaire, offrir jusqu’'a 250 $ pour le temps
supplémentaire des membres du personnel, payable sur présentation
d'une facture a TS.

G. Autres observations et remarques (Problémes nouveaux, changements,
par exemple, maternité de substitution, autres traitements nouveaux)
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LA SOCIETE CANADIENNE DE FERTILITE ET D’ANDROLOGIE
THE CANADIAN FERTILITY AND ANDROLOGY SOCIETY

Le 5 février 1992

Cher collegue,

Comme vous le savez, il s’est produit ces demiéres années de nombreux change-
ments dans le traitement des couples infertiles, et cette évolution est le fruit des progres
des nouvelles techniques de reproduction. Ces progres ont apporté de nombreux avantages
aux établissements et aux universités, et ont donné a un bon nombre d’entre nous de nouvelles
possibilités d’études et de carriéres.

La Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction nous rappelle
que ces avantages s’accompagnent de responsabilités, non seulement envers nos patients,
mais aussi envers la société en général. Le conseil d’administration de la Société cana-
dienne de fertilité et d’andrologie a accordé un vote unanime de soutien aux activités de la
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. C’est pourquoi, au nom
de la Société canadienne de fertilité et d’andrologie, je viens vous demander d’aider la
Commission royale a remplir son mandat en répondant a cet important questionnaire.

En vous remerciant a 1'avance de I’attention que vous accorderez & cette tiche trés
importante, je vous prie d’agréer, cher collégue, I’expression de mes sentiments les

meilleurs.

Le président,

OW QM/e
John F. Jarrell

Société canadienne de fertilité
et d’andrologie

JJ/gb

2065, rue Alexandre de Sévr, parte 409, Monirésl, Québec, Canada — H2L 2WS — (S14) 524-9009 — Fax: (514} 524-2163
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THE SOCIETY OF OBSTRTRICIANS AND GYNAECOLOGISTS OF CANADA
LA SOCIRTE DKS OBSTETRICIENS ET GYNECOLOGUES DU CANADA

1788 ALTA VISTA DRIVE, SUITE 102, OTTAWA, ONTARIO K10 3Y6 613-3214192
FAX 613-5214314

G s of M Possiint
Bossosss do Poisicions

Le 6 février 1992

Chers colleégues,

La Commission royale sur les nouvelles techniques de
reproduction vous serait reconnaissante de bien vouloir rem-
plir le questionnaire ci-joint, qui s’adresse & toutes les
cliniques de FIV.

La SOGC a fait de nombreuses présentations a la
Commission royale dans le but de faciliter la compréhension
des dimensions médicales des nouvelles techniques de repro-
duction, et notamment du counseling et des questions sociales
pertinentes.

L’exécutif de la SOGC a récemment réitéré son appui
unanime & la Commission royale sur les nouvelles techniques de
reproduction. En remplissant ce questionnaire, vous favoris-
erez une évaluation objective des services offerts par les
cliniques de FIV au Canada. Il y va de notre crédibilité.

Au nom de l’exécutif et du conseil de la SOGC, je vous
prie de participer a la réalisation de cet important projet.
Merci de votre coopération.

Veuillez agréer, chers collegues, l’expression de mes
sentiments les meilleurs.

La présidente,

Dorothy Shaw
Société des obstétriciens et gynécologues du Canada
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Royaf Commission on
New Reproductive Technologies

Commission toyale suf les
nouvelles lechmiques de reproduction

Le 10 février 1992

Madame, Monsieur,

Je vous écris pour solliciter votre participation & la réalisation d'un sondage de la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction (CRNTR) auprés des '
cliniques de fertilité.

Au cours des audiences, la Commission a entendu parler des cliniques de fertilité de la
part des patients, des praticiens et du grand public. Pour obtenir un tableau plus complet,
il importe que les commissaires disposent de chiffres et de renseignements complets
provenant directement des praticiens.

En juillet 1991, les directeurs et directrices des cliniques de fertilité nous ont fait parvenir, en
réponse a notre demande, une documentation trés instructive sur |'éducation des clients et
clientes. Toutefois, il reste encore certains points importants & éclaircir. Par exemple, nous
devons en apprendre davantage au sujet du counseling des patients et patientes et de
certaines politiques des cliniques; nous avons aussi besoin de statistiques normalisées

pour I'année 1991. C'est pourquoi nous faisons appel a votre coopération pour remplir le
questionnaire ci-joint.

Le questionnaire n'est pas trés long et nous espérons que vous pourrez nous le retourner,
dans I'enveloppe ci-jointe ou par télécopieur, d'ici deux semaines. Il importe que chaque per-
sonne sollicitée réponde au questionnaire si la CRNTR entend remplir son mandat et présenter
les renseignements les plus précis possibles. Nous espérons aussi qu'en communiquant les
résultats du sondage aux praticiens et praticiennes, la Commission contribuera a vos travaux.

Nous comptons sur une participation de 100 % & cette importante étude et vous remercions
de votre aide.

Veuillez agréer, Madame, Monsieur, I'expression de mes sentiments les meilleurs.

La présidente,

Foteren, By

Patricia Baird, M.D., C.M., FRCPC, F.C.C.M.G.
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Royal Commission on
New Reproductive Techaclogies

Commission royale sur les
nouvelles techniques de reproduction

Le 11 février 1992
Madame, Monsieur,
Mise & jour concernant les activités de la Commission

Je vous écris de nouveau pour vous demander de participer & une enquéte sur les cliniques de fertilté et sur leurs patients,
que réalise actuellement la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. Le mois demier, la Commission
vous a écrit pour demander votre concours & une recherche sur les embryons humains et le tissu fetal. Nous vous remer-
cions de votre participation & cette étude. Le pourcentage élevé de réponses A cette recherche signifie que la communauté
scientifique et la Commission disposeront de données valides sur lesquelles nous pourrons fonder notre réflexion.

Au cours des séances publiques que la Commission a tenues dans le cadre de son mandat, nous avons regu de l'informa-
tion sur les cliniques de fertilité de la part des patients, des praticiens et du public en général. Pour que les membres de la
Commission aient une image plus compléte de ces cliniques, il est important qu'ils disposent de données et d'informations
précises, obtenues directement des cliniques et des patients.

Enquéte sur les cliniques de fertilité

.En juillet 1991, en réponse & notre demande auprés des directeurs de clinique de fertilité, nous avons regu une certaine
quantité de documents d'information destinés aux patients. Ces documents se sont avérés trés utiles, mais il subsiste des
lacunes dans certains domaines importants. Ainsi, nous avons besoin d'en savoir plus sur le counseling offert aux patients
et sur certaines politiques des cliniques, et nous avons besoin de statistiques pour 1991, définies de fagon uniforme.
Nous avons aussi besoin de comprendre ce que pensent les patients de leur expérience de traitement. C'est pourquoi
nous vous demandons de nous aider en remplissant rapidement les questionnaires ci-joints concernant les pratiques en
vigueur dans votre clinique et en distribuant le questionnaire connexe pour les patients, que vous recevrez bientdt.

Nous vous faisons parvenir ci-joint deux questionnaires de I'enquéte sur les cliniques. Nous vous serions reconnaissants
de les transmettre aux directeurs de clinique en cause en leur demandant d'y répondre au plus t6t. Le questionnaire
bleu est destiné aux cliniques de FIV, et le jaune aux autres services d'infertilité comme l'insémination artificielle. Ces
questionnaires ne sont pas trés longs et nous espérons qu'il vous sera possible, d'ici deux semaines, de les remplir et
de nous les retourner au moyen de I'enveloppe de retour ci-jointe ou par télécopieur.

Comme il n'y a que 27 cliniques de fertilité au Canada, la participation de chacune dentre elle est essentielle pour
permettre & la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction de remplir ses obligations en disposant
des informations les plus précises possible. Nous comptons aussi qu'en mettant les résultats de ce sondage & la
disposition des cliniques de fertilité participantes, la Commission vous aidera d'une fagon significative dans votre travail.
Nous souhaitons une participation & 100 % & cette importante étude et nous vous remercions de votre contribution.
Enquéte sur les patients des cliniques de fertilité

Vous devriez recevoir d'ici deux semaines de plus amples informations sur cette enquéte paralléle.

Veuillez agréer, Madame, Monsieur, I'expression de mes sentiments les meilleurs.

La présidente,

-/?dnua Bai .

Patricia A. Baird, M.D., C.M., FRCPC, F.C.CM.G.
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Annexe 3. Analyse de I'intelligibilité*

Capacité de lecture

Globalement, les documents destinés aux patientes analysés dans le
cadre de la présente étude nécessitaient une capacité de lecture beaucoup
trop élevée, méme si I'on suppose que le niveau de scolarité des patientes
puisse étre supérieur a celui de I'ensemble de la population canadienne.

En particulier, la capacité de lecture requise pour comprendre les for-
mulaires de consentement était déraisonnablement élevée. Dans le cas de
15 des 16 formulaires de consentement, elle correspondait & 14 années de
scolarité ou plus. Des 26 documents d'information destinés aux patientes,
11 exigeaient cette capacité de lecture. Non seulement ces documents se
situent-ils bien au-dessus du niveau de scolarité de la plupart des Canadiens
adultes, mais il n'est pas rare que des personnes aient une capacité de lecture
inférieure a leur niveau de scolarité. ,

La capacité d'un lecteur d'assimiler et d'utiliser les informations
dépend de divers facteurs, notamment du stress, de la tension, de la con-
naissance du sujet, de 'expérience personnelle, de méme que du genre et
de I'importance de l'aide disponible pour comprendre les imprimes.

On éprouve plus de difficultés a assimiler et 4 comprendre des infor-
mations quand on se trouve en situation de tension ou de stress. Pour
beaucoup de femmes et de couples, le fait de reconnaitre un probléme d'infer-
tilité, de recourir a une aide médicale et de participer a des programmes de
FIV ou d'IA constituerait une source de stress et de tension. La plupart de
ces personnes savent peu de chose sur les interventions qu'elles pourraient
subir et n’en ont qu'une expérience personnelle réduite.

Si I'on considére la capacité de lecture exigée par les documents, le
manque de connaissance du sujet chez les personnes a qui ils sont des-
tinés et les niveaux de stress qui sont probablement en cause, on peut se
demander dans quelle mesure les participantes & un programme sont capa-
bles de comprendre exactement a quoi elles consentent. C’est pourquoi on
devrait particuliérement veiller a4 ce que le niveau de lecture exigé par les
formulaires de consentement et les documents d'information destinés aux
patientes soit inférieur a leur niveau de scolarite.

1l faut reconnaitre que, par nature, le domaine de I'infertilité nécessite
I'emploi de nombreux « grands mots ». Ainsi, les mots insémination,
Pergonal®, fécondation et embryon sout utilisés fréquemment. En général,
cela est inévitable. En effet, un des buts des documents d'information est
de familiariser les patientes avec ce vocabulaire technique, et 'objet des for-
mulaires de consentement est d’'obtenir I'accord de la patiente pour des
traitements faisant appel a ces termes.

Bien que les formules d'intelligibilité n'aient pas été congues pour prendre
en compte le vocabulaire spécialisé des domaines de la santé et du droit,

* Adaptation d'un rapport préparé pour ce projet par Janis Wood Catano.
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I'indice SMOG (Simple Measure of Gobbledegook, mesure simple du jargon)
est particuliérement efficace dans le cas de documents relatifs a la santé,
précisément parce qu’il met en évidence le vocabulaire spécialisé et permet
aux rédacteurs de détecter les passages difficiles, de choisir leurs mots et
leurs termes avec soin, et de trouver des fagons de traiter des problémes
particuliers. Il serait difficile, pour ce genre de documents, d’abaisser
I'indice SMOG en-deca de la dixiéme année sans éliminer la plus grande
partie du vocabulaire technique. Cependant, les documents pourraient étre
rendus plus faciles & comprendre et, une fois le vocabulaire technique
essentiel déterminé, on pourrait s’efforcer de définir clairement les termes
et de rendre les autres parties du document aussi simples que possible.

Il faut aussi tenir compte du fait que le nombre de syllabes n'est pas
le seul indice de la difficulté des mots. Par exemple, in vitro ne comprend
aucun mot de plus de deux syllabes, mais cela ne garantit pas que tous les
lecteurs et lectrices en comprendront la signification. Dans une étude des
mots peu connus utilisés dans des textes sur le diabéte, Thrush et Lanese
ont constaté qu’alors que ces mots courts mais spécialisés ne comptaient
que pour 20 % des mots peu connus contenus dans les documents qu'ils
ont étudiés, ils constituaient 66 % des termes peu courants. Par con-
séquent, ces mots contribuaient de fagon disproportionnée a la difficulté
d’intelligibilité de la plupart des documents!3,

Un grand nombre des documents examinés dans cette analyse tentent
de définir les mots nouveaux dans le contexte, mais un seul d’entre eux
comprend un glossaire. Celui-ci n'est pas trés utile au lecteur, parce que
les définitions elles-mémes sont extrémement techniques et complexes. En
général, cependant, en définissant les termes nouveaux ou techniques a
l'aide d’'un contexte, et en fournissant un glossaire écrit avec des mots de
tous les jours, on aide le lecteur & se familiariser avec ces termes et a les
manier aisément.

Style de rédaction

Un grand nombre des facteurs susceptibles d’abaisser le niveau de
lecture exigé et d’accroitre I'intelligibilité des documents sont fonction du
style de rédaction. Le style comprend tous les aspects de la présentation
du contenu, et notamment le point de vue adopté, le ton et l'utilisation de
la langue. Le style est I'impression ou I'émotion globale que ressent le lecteur
a la lecture du document.

Le style tient a de nombreux facteurs plus concrets, comme I'emploi
de la voix active ou passive, l'utilisation de mots concrets ou abstraits et la
longueur des phrases.

Les exemples suivants comprennent les deux premiéres phrases de
plusieurs documents d’information destinés aux patients et patientes
provenant de différentes cliniques. Ces deux phrases peuvent constituer le
premier contact écrit de la patiente avec le programme. Pensez aux émotions
que les différents styles vont probablement évoquer chez la patiente.



136 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

Echantillon 1a :

Vous étes venue pour savoir pourquoi vous n'avez pas d'enfant ou pour
remédier a la cause de cet échec. Si vous comprenez les interventions
qui sont nécessaires pour nous permettre de vous aider, vous nous aiderez
et vous vous aiderez vous-méme.

Echantillon 1b :

Nos programmes sont congus pour vous donner la meilleure chance pos-
sible d'avoir une grossesse, mais aussi pour étre aussi sécuritaires que
possible, autant pour la mére que pour l'enfant. LES REMARQUES EN
MAJUSCULES EXPOSENT CE QUE L'ON ATTEND DE VOUS ET VOUS
ETES PRIEE INSTAMMENT DE FAIRE CE QU'ON VOUS DEMANDE
POUR REALISER LES OBJECTIFS SUSMENTIONNES.

Echantillon 1c :

Vous étes maintenant préts 4 commencer votre traitement. Nous savons
que cela sera pour vous deux rempli de stress et d'anxiété, et nous
espérons que ces bréves remarques contribueront quelque peu a réduire
votre niveau de stress.

Aucun de ces trois échantillons ne nécessite une capacité de lecture
particuliérement élevée. Aucun n'utilise ni une langue difficile et complexe,
ni des termes techniques. Cependant, chacun se caractérise par un style
et un ton qui traduisent des attitudes trés réelles a I'é¢gard du lecteur.
L'empathie et I'acceptation des besoins et des émotions des patients que
I'on retrouve dans I'échantillon lc constituent 'exception plus que la regle.

L'échantillon la ne fait appel ni a la sensibilité, ni a l'intelligence des
lectrices. En deux courtes phrases, il montre de fagon trés claire quil y a
un échec de la part des patientes et que la solution est du ressort de la
clinique. Il n'y a aucune trace de réciprocité, de consultation, de collabo-
ration ni de participation de la part de la cliente. Son role se borne a lire les
documents pour permettre a quelqu'un d’autre de remeédier a son « échec ».

L’échantillon 1b est rédigé dans un style extrémement directif. A nou-
veau, en deux phrases seulement, il devient trés clair que le role de la patiente,
dans ce cas, est de lire et d'obéir. Il est implicite que le programme
représente le dernier espoir de la patiente et que celle-ci doit obéir.

L'échantillon 1c est le seul qui s'adresse aux patients en reconnaissant
leur anxiété et leur douleur, et en y compatissant. On y traite les lecteurs
comme des personnes, et pas seulement comme des sujets cliniques.

A part quelques exceptions, les documents d'information destinés aux
patientes et analysés dans la présente €tude €taient rédigés dans un style
trés clinique et trés directif. Le style véhiculait deux messages : la nature
a la fois clinique et technique des descriptions des médicaments et des
interventions indiquait aux lectrices que le traitement de Iinfertilité était
compliqué, scientifique, et pas quelque chose qu'elles pouvaient espérer
comprendre. Le ton directif signifiait qu’elles devaient obéir, qu’elles aient
compris ou non.
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L'emploi d'un style clinique et technique pour communiquer des ren-
seignements médicaux n’est pas rare dans les documents d’information
destinés aux patients. Ce style traduit le genre de textes techniques et
scientifiques auxquels les professionnels de la santé sont habitués. Ce
style utilise la voix passive, on traite de faits plutét que d’émotion, et I'on
se préoccupe d'abord de transmettre des informations plutét que de relater
des expériences.

Le ton directif est moins habituel. Méme s'il est clair, d’aprés le contenu
des documents d'information destinés aux patientes, que les techniques
décrites sont complexes et exigent souvent une intervention 4 un moment
précis, les documents indiquent clairement qu'il incombe aux patientes de
se conformer au protocole prévu. Sinon, elles sont exclues du programme.

Il n'existe pas de style de rédaction adapté a toutes les circonstances
ni & tous les publics. Si un style clinique est certainement trés efficace
pour les communications entre médecins, il n’est pas idéal pour des docu-
ments d'information destinés aux patientes. Un style plus naturel, plus
familier, serait plus facile 4 lire et & comprendre pour la plupart des gens.

Un style plus approprié

La facon la plus simple d’aboutir 4 un style plus familier consiste a
€crire sur le ton de la conversation, c'est-a-dire comme si le rédacteur par-
lait & la lectrice et se préoccupait d’elle. Le style de la conversation refléte
un échange entre égaux. Il ne laisse pas entendre que le rédacteur donne
des ordres a la lectrice.

L'emploi du style de la conversation a une incidence directe sur
Iintelligibilité du document :

o La longueur des phrases varie davantage. Bien que les textes
composés de phrases courtes soient plus faciles a lire, ceux qui ne
contiennent que des phrases courtes peuvent sembler décousus,
enfantins et condescendants. Par contre, les textes composés de
phrases longues et complexes sont difficiles a suivre et a com-
prendre. Les phrases parlées sont généralement plus courtes et
moins complexes que les phrases écrites. Dans la conversation,
on emploie généralement des phrases de longueur et de type trés
variés.

o La voix active est utilisée plus souvent. Dans une conversa-
tion, il est naturel d’aborder un sujet directement. La voix passive
se lit moins bien, car elle rapproche le sujet de la fin de la phrase;
il faut lire la phrase entiére avant d'arriver au sujet (p. ex.,
« Parfois une douleur est ressentie par la patiente au point d’'injec-
tion » est une phrase passive; « Vous pourriez ressentir une douleur
a l'endroit de la piqure » est une phrase a la voix active).
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e Le ton devient plus chaleureux et plus personnel. Les docu-
ments d'informations destinés aux patientes mentionnent souvent
« la patiente ». Il est difficile d’imaginer une conversation dans
laquelle un clinicien s’adresserait a une cliente en disant la
patiente. 1l emploierait naturellement le mot vous. L'emploi du vous
a aussi l'avantage d’apporter de la chaleur humaine aux docu-
ments et de permettre a la lectrice de se sentir personnellement
concernée par les informations. Il permet aussi de présenter plus
facilement des informations du point de vue de la patiente, c’est-
a-dire d'insister moins sur les détails de I'intervention et plus sur
ce que ressent ou vit la mére par rapport a cette intervention.

Les passages suivants illustrent d’autres remarques concernant le
style de rédaction. Chacun des passages du premier groupe d'échantillons
décrit le Pergonal®, un médicament. Ces échantillons montrent différentes
facons de décrire un médicament.

Echantillon 2a : Dans cet échantillon, des informations trés tech-
niques sont présentées dans un style trés clinique. Au lieu d’expliquer, on
présente une série de termes techniques.

Le Pergonal® (gonadotrophine ménopausique humaine) et le Metrodin®
sont des préparations en vente dans le commerce qui se composent de
LH et de HFS extraites de l'urine de femmes ménopausées. Ces hor-
mones sont normalement secrétées par 'hypophyse et stimuleront les
follicules de vos ovaires pour provoquer l'ovulation.

Echantillon 2b : Cet échantillon réduit les informations en unités plus
petites, mais il reste trés clinique par son contenu et son ton. La lectrice
a-t-elle besoin de connaitre ou pourra-t-elle comprendre les informations
pharmacologiques qu’on y apporte? v

Le Pergonal® est une préparation purifiée de gonadotrophines extraites

de l'urine de femmes ménopausées. Chaque ampoule de Pergonal® con-

tient 75 U.l. d’hormone folliculostimulante (HFS) et 75 U.I. d’hormone

lutéinisante (LH).

Une fois administré, le Pergonal® provoque une croissance des follicules
ovariens chez les femmes qui n'ont pas de carence ovarienne primaire.

Echantillon 2c : Cet échantillon se rapproche un petit peu plus de la lec-
trice. 1l essaie de définir quelques termes, mais emploie ensuite cestradiol,
un nouveau mot non défini.

Le Pergonal® (gonadotrophine ménopausique humaine) est un produit
naturel de l'organisme féminin. C'est I'hormone (substance chimique),
produite par I'hypophyse, qui stimule les ovaires pour provoquer l'ovu-
lation et produire de I'cestradiol.
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Echantillon 2d : Cet échantillon trés simple et direct essaie de donner
aussi clairement que possible des informations nécessaires a la patiente.
L'utilisation du mot ovules au lieu d'ovocytes aurait apporté plus de clarté.

La gonadotrophine ménopausique humaine est une combinaison de
deux hormones qui sont habituellement produites par I'hypophyse. Ces
hormones aident les ovocytes a se développer.

Echantillon 2e : Celui-ci montre comment on pourrait réécrire I'échan-
. tillon 2d afin de lui donner un style direct et le ton de la conversation.

Le Pergonal® est une combinaison de deux hormones qui aident
les ovules 4 marir dans vos ovaires. Habituellement, votre propre corps
produit ces hormones.

Les cinq passages ci-dessus montrent I'importance d'envisager le con-
tenu en fonction des besoins d'information de la lectrice et de ses désirs a
ce chapitre. Les deux premiers passages contiennent des renseignements
qui intéressent essentiellement les cliniciens. Ces deux échantillons con-
tiennent des informations techniques, sont rédigés de fagcon guindée, et
nécessitent une certaine connaissance du sujet de la part du lecteur. Les
échantillons suivants sont de moins en moins affectés et fournissent une
information directe sous une forme que la plupart des lectrices trouveraient
plus facile a lire et & comprendre.

Point de vue

Les échantillons suivants montrent l'influence du point de vue sur le
contenu du document. Différents types d'information deviennent impor-
tants selon le point de vue envisagé — celui de la lectrice elle-méme ou celui
d'une patiente hypothétique.

Les échantillons suivants illustrent deux fagons possibles d’aborder
les problémes émotionnels et psychologiques soulevés par une insémination
artificielle.

Echantillon 3a : Cet échantillon aborde les questions de facon indi-
recte. On y mentionne le « temps » et le « counseling », mais sans fournir
de conseil précis, de renseignements, et sans traiter des émotions.

Les aspects techniques d'une insémination artificielle par donneur (IAD)
sont simples, mais il en ressort des dilemmes éthiques, moraux,
juridiques et religieux. Les couples qui envisagent une IAD ont besoin
de temps et de counseling pour prendre une décision éclairée.

Echantillon 3b : Cet échantillon comprend les phrases d’'introduction
d'un document destiné uniquement a informer et a rassurer les couples
confrontés aux questions soulevées par I'insémination artificielle. On aborde
directement les préoccupations, tout en acceptant et en appuyant tout un
éventail de réactions et d’émotions.
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Pour le couple qui essaie de parvenir 4 une grossesse, I'insémination
suscite des questions et des émotions complexes, notamment quand on
utilise du sperme de donneur. Comme pour d'autres possibilités qui
s'offrent aux couples infertiles, il peut étre utile de savoir comment
d'autres maris et femmes ont réagi devant ces choix. A cause de I'isole-
ment qui accompagne l'infertilité, il se peut que vous ayez eu peu de
sources de soutien et de renseignements.

Intelligibilité du langage juridique

Les questions reliées au style de rédaction des formulaires de consen-
tement sont quelque peu différentes de celles qui touchent le style des docu-
ments d’information destinés aux patientes. Comme ces formulaires sont
essentiellement des documents juridiques, il est compréhensible que les
rédacteurs prennent soin de respecter toutes les exigences juridiques. Cepen-
dant, 'objet premier de ces formulaires est de fournir suffisamment d'infor-
mations pour permettre a la lectrice de bien comprendre I'intervention a
laquelle elle consent. Si la lectrice ne comprend pas, elle ne peut accepter.

Les échantillons suivants montrent comment un langage juridique
poussé a l'extréme peut embrouiller la question du consentement, et com-
ment ces mémes renseignements peuvent étre transmis plus clairement.

Echantillon 4a : Cet échantillon rédigé dans un style trés juridique et
difficile exige une capacité de lecture equivalant a 27 années de scolarité.

NOUS RECONNAISSONS ET CONVENONS PAR LA PRESENTE CE QUI
SUIT :

1. Qu'aucune déclaration, garantie, stipulation ou condition quant au
nombre d’enfants, au sexe, aux capacités ou aux caractéristiques physi-
ques ou mentales, a la présence ou a l'absence de handicaps physiques
ou mentaux, de maladies, de malformations congénitales ou de tout autre
caractére humain d'un quelconque enfant ou de tous les enfants issus
desdites inséminations ne nous a été faite par I'Hopital, ses agents, ses
préposés, ses employés ou tout médecin, chirurgien ou tout autre interve-
nant médical utilisant lesdites installations de I'hopital (ci-aprés nommeés
collectivement le « Personnel de I'Hopital »).

Echantillon 4b : Cet échantillon est plus clair, mais pas du tout facile.
La difficulté de lecture de ce document correspond a 18 années de scolarité.

1. Nous avons été pleinement informés du fait qu'une grossesse suscep-
tible de résulter d'une telle insémination artificielle posséde les mémes
probabilités d'aboutir & une grossesse extra-utérine, un avortement
spontané, une malformation du feetus, des complications lors de la nais-
sance de l'enfant ou de l'accouchement et a d'autres conséquences
préjudiciables que toute autre grossesse obtenue normalement...
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3. Nous avons pleinement conscience que, bien qu'il soit de I'intention
des docteurs ; et de leurs assistants de faire corres-
pondre le mieux possible I'apparence physique du donneur (notamment
la race) a celle du mari, de la femme ou des deux, cela ne peut pas étre
garanti.

Echantillon 4c : Cet échantillon est plus court et aborde un nombre de
questions plus restreint.

2. Nous nous en remettons au jugement et a la discrétion du docteur
pour sélectionner un donneur dont les caractéristiques sont com-
patibles avec les nétres. Cependant, nous comprenons parfaitement que
ni le donneur ni le docteur ne peuvent étre tenus responsables
des caractéristiques physiques ou mentales de tout enfant ainsi engendreé.

Attrait visuel

L'attrait visuel d'un document imprimé tient & une foule de petits détails
comme la taille et la police des caractéres d'imprimerie, la longueur des
lignes par rapport a la taille des caractéres, la couleur du papier et de I'encre,
la quantité de texte imprimé sur chaque page, I'agencement des blocs de
texte, les blancs laissés sur la page, ainsi que la taille et le format du docu-
ment. Toutes ces caractéristiques contribuent & donner une impression
globale qui influe sur notre perception de I'intelligibilité du document.

Plus haut dans ce rapport, nous avons vu que le style de la conversa-
tion consiste a écrire « comme si le rédacteur parlait a la lectrice et se préoc-
cupait d’elle ». Cette conception s’applique de la méme fagon au style visuel.
Non seulement le fond mais aussi la forme doivent refléter le souci du
rédacteur.

L'attrait visuel constituait aussi un point faible des formulaires de
consentement et des documents d’information examinés pour la présente
recherche. Les problémes les plus souvent observés étaient les suivants :
des caractéres brouillés et flous, une apparence globale désordonnée et
négligée, un texte surchargé et trop dense, et la justification a droite plutéot
que la composition en drapeau.

La plupart des documents étaient imprimés sur du papier de 8% sur
11 pouces. Cette solution semble avoir été choisie par souci de commodité
et ne pose pas nécessairement de probléme. Cependant, on s'est peu
préoccupé de tirer parti de ce grand format. En général, les documents étaient
simplement dactylographiés et photocopiés sans qu’'on se soit préoccupé,
semble-t-il, de I'apparence ni de la présentation.

Il est facile et peu cotuteux de remédier a la plupart des problémes con-
cernant l'attrait visuel. On peut tirer parti du format en employant de gros
caractéres faciles a lire, en laissant de grands espaces blancs, en ne justi-
fiant pas a droite, et en mettant les passages importants en gras.
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Nous avons re¢u deux documents dont la production avait fait 'objet
d’'une attention considérable. Dans les deux cas, une brochure réalisée par
des professionnels fournissait des renseignements de base sur les programmes
de traitement. Les deux documents étaient attrayants, illustrés, bien
congus et bien produits. Ils dégageaient une impression d’attention et de
préoccupation avant méme que le patient ne commence la lecture, ce qui
ajoutait beaucoup a l'intelligibilité globale du document.

Recommandations

La plupart des documents que nous avons analysés étaient difficiles a
lire, mais plusieurs comportaient des éléments positifs qui pourraient
servir de base a des modifications constructives. Ainsi, la plupart des docu-
ments étaient bien structurés et complets. Dans de nombreux cas, des
modifications relativement mineures et peu onéreuses en amélioreraient
considérablement I'intelligibilité. En outre, plusieurs documents représen-
tent d’excellents modéles selon lesquels on pourrait modifier les autres.
Ces modéles se trouvent dans des cartables séparés.

1. Tous les documents existants et tout document nouveau ou
révisé devraient faire I'objet d'un essai auprés des patientes
de la clinique. Ces essais auprés du public-cible permettent de
recueillir des réactions immédiates sur I'intelligibilité, la clarté, la
crédibilité, l'utilité et la cohérence des documents. Un tel essai
n'a pas besoin d'étre compliqué ni coateux; il apporte cependant des
informations inestimables sur le fond et la forme des documents
d'information destinés aux patientes.

2. On devrait consulter des rédacteurs et des concepteurs
graphiques professionnels lors de 1'élaboration de nouveaux
documents. Dans les deux cas ou I'on semblait avoir consulté
des professionnels, I'intelligibilité du document produit était bien
meilleure que dans la plupart des autres exemples. Dans de
nombreux cas, une bréve consultation avec un rédacteur ou un
concepteur pourrait entrainer une énorme différence sur le plan
de la qualité et de I'intelligibilité. Plusieurs cliniques ou programmes
pourraient envisager de mettre leurs ressources en commun, ce qui
permettrait une élaboration soignée du contenu, une mise a 'essai
adéquate du document et une meilleure qualité de production
qu'ils ne pourraient obtenir isolément.
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Notes

1. La Société canadienne de fertilité et d'andrologie a identifié 14 de ses membres
comme étant probablement de gros utilisateurs de sperme congelé.

2. Dans cette étude, ces cliniques étaient I'Institut de médecine de la reproduction
de Montréal Inc., le Toronto Fertility Sterility Institute, le C.A.R.E. Centre de
Mississauga (Ontario), et IVF Canada de Scarborough (Ontario).

3. J. McLEAN, L. BRUNET, T. STEPHENS et R. ACHILLES ont tour a tour participé
aux visites.

4. F. BAYLIS, Les techniques de procréation médicalement assistée : Un choix
éclairé, vol. 1 des études de la recherche de la Commission royale sur les nouvelles
techniques de reproduction, Ottawa, ministre des Approvisionnements et Services
Canada, 1991.

5. G. H. McLAUGHLIN, « SMOG Grading — A new readability formula », Journal of
Reading, 12, 1969, p. 639-646.

6. Office of Cancer Communications, National Cancer Institute, Readability Testing
in Cancer Communications: Methods, Examples and Resources for Improving the
Readability of Cancer Messages and Materials, Washington, D.C., U.S. Department
of Health, Education and Welfare, 1979.

7. J. W. CATANO et M. J. BREEN, « Developing health teaching materials that people
can read », Literacy, 12 (1), 1987, p. 23-30.

8. Voir SPR Associates Inc., Evaluation des cliniques de fertilité au Canada : Le point
de vue du patient, dans Traitement de l'infertilité : Les pratiques actuelles et leurs
répercussions psychosociales, vol. 10 des études de recherche de la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction, Ottawa, ministre des
Approvisionnements et Services Canada, 1993.
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9. Société canadienne de fertilité et d’andrologie, Insémination thérapeutique avec
sperme de donneur, Montréal, Société canadienne de fertilité et d’andrologie, 1988,
p. 5.

10. W. J. MILLAR et al. « Multiple Births: Trends and Patterns in Canada, 1974-
1990 », Health Reports, 4 (3), 1992, p. 223-250.

11. F. BAYLIS, loc. cit.

12. Le mandat du Comité consultatif sur la reproduction du Foothills Hospital de
Calgary est le suivant :

De nombreux aspects des soins génésiques font intervenir des questions sociales
qui dépassent le cadre de la thérapie médicale traditionnelle. Afin de maintenir le
dialogue entre la société en général et les praticiens affairés en particulier, le Service
d'obstétrique et de gynécologie a tenté d'amorcer un processus de discussion active.

Structure

Le Comité sera structuré au niveau du Service, et répondra aux besoins de toutes
les sections du Service d'obstétrique et de gynécologie (c’est-a-dire d'obstétrique et
de gynécologie). Le Comité sera présidé par le directeur du Service d'obstétrique et de
gynécologie, et les représentants du Service comprendront les directeurs des sections
et un autre membre du personnel. En plus des membres du Service, on invitera a
siéger au Comité des représentants de I'administration de I'hépital, un avocat, un
éthicien, un membre du personnel infirmier et un membre du public.

Les réunions seront trimestrielles ou dictées par les circonstances.
Fonction

Le Comité aura pour fonction de conseiller directement les différents médecins
responsables des activités liées a la gestion clinique de I'obstétrique et de la gynéco-
logie. Bien que le Comité ne soit pas chargé d'établir de politique, il devrait néanmoins
jouer un role considérable dans l'adoption des décisions importantes en matiére de
soins sociaux et médicaux.

Démarche

Le Comité consultatif saisira le Service des domaines importants d'un point de vue
clinique, en rapport avec des incidents liés a des patientes, ou avec des sujets par-
ticuliers. Tout membre peut porter de tels faits a la connaissance du directeur de
Service, qui convoquera une réunion du Comité en conséquence.

13. R. S. THRUSH et R. R. LANESE, « The use of printed material in diabetes
education », Diabetes, 11, 1962, p. 132-137.
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Evaluation des cliniques de fertilité au Canada :
Le point de vue du patient

SPR Associates Inc.

¢

Abrégé

Le présent rapport expose les résultats d'une enquéte meneée
aupres de 1 395 patientes qui, en 1991, avaient fréquenté 21 cliniques de
fertilité au Canada. Le but de cette enquéte était de renseigner la Commis-
sion royale sur les nouvelles techniques de reproduction sur les expeé-
riences des patientes et sur leurs sentiments au sujet de la qualité des
services prodigués par les cliniques.

Les patientes ont été classées hiérarchiquement en quatre groupes :
fécondation in vitro (FIV), insémination artificielle par donneur (ID),
insémination artificielle par conjoint (IC) et « autres traitements » (regrou-
pant la plupart des patientes ayant pris des inducteurs de I'ovulation ou
ayant subi une intervention chirurgicale). Aprés avoir établi et analysé
le profil démographique et le parcours médical des patientes interrogées
et de leurs conjoints ou partenaires, les auteurs ont porté leur attention
sur les diagnostics et traitements que ces patientes recevaient, ou avaient
recus, dans les cliniques en question. Ils examinent des questions
comme les cotts directs et indirects supportés par les patientes, le délai
entre la réception d'un diagnostic et le début des traitements, la durée des
traitements, ainsi que la nature, la quantité et la qualité de l'information,

Cette étude a été réalisée pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en
juillet 1993.
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des services et du counseling prodigués par les cliniques, le degré de satis-
faction des patientes a I'égard de ces différents aspects des services et la
mesure dans laquelle ils répondaient a leurs besoins. Ils analysent
ensuite la part prise par les patientes et leurs conjoints ou partenaires
dans le processus de décision, ainsi que les effets psychologiques et
physiologiques des traitements.

Dans l'¢tablissement du profil démographique des patientes des
cliniques de fertilité, les auteurs tiennent compte de facteurs, comme le
niveau d'instruction ou la situation financiére, qui peuvent influer sur
I'accessibilité aux traitements de l'infertilité. Ils indiquent le temps que
les répondantes ont di investir dans leur démarche ainsi que les diffi-

- cultés physiques, psychologiques et financiéres qu'elles ont éprouvées,
difficultés qui varient selon le traitement. Un suivi effectué auprés des
patientes n'ayant pas répondu au questionnaire a révélé que les réponses
données par les répondantes correspondaient généralement a l'opinion
de I'ensemble de la clientéle des cliniques de fertilité. Les auteurs déga-
gent de I'étude un certain nombre d'importantes constatations en ce qui
a trait aux cliniques de fertilité, au processus du traitement de l'inferti-
lité et aux personnes qui fréquentent ces cliniques, dont les suivantes :

. Le processus du traitement de l'infertilité est complexe et implique
plusieurs étapes. Les patientes suivent un parcours hérissé d'une
multitude de consultations et de traitements pouvant durer, dans
certains cas, de nombreuses années. Il apparait donc que les
patientes sont fermement déterminées a trouver des solutions a
leur probléme d'infertilité.

Souvent, les patientes sont incapables d'obtenir rapidement un
diagnostic de leur probléeme d'infertilité et doivent consulter suc-
cessivement plusieurs médecins ou spécialistes avant d’'en obtenir
un. A cause du temps ainsi perdu a obtenir une explication a leur
probléme, les couples infertiles, ayant pris de I'age, perdent d'im-
portantes options sur les plans du traitement de l'infertilité et de
I'adoption.

Les femmes peu instruites et ayant un faible revenu mettent
généralement plus de temps a connaitre leurs problemes d'inferti-
lité que celles dont le revenu et le niveau d'instruction sont plus
élevés. On peut en déduire que les femmes ayant moins de ressources
sont peut-étre moins bonnes consommatrices, ou alors qu'elles
sont moins bien servies par le systéme médical quand elles ont des
problémes d'infertilité. Cela souléve aussi d'importantes questions
quant a l'accés aux traitements de linfertilité, questions qui ont
moins rapport au coiit de ces traitements comme tel qu'a l'effica-
cité du systéme de soins de santé.
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Les personnes qui fréquentent les cliniques de fertilité sont motivées
par différents facteurs, mais le plus fréquent est leur désir person-
nel d'avoir des enfants. D'autres facteurs, comme le désir du
conjoint ou partenaire d'avoir des enfants, ont une importance secon-
daire, et les pressions venant de la famille ou des amis ont peu
d'importance.

L'espoir que les patientes fondent sur les traitements est générale-
ment beaucoup plus grand que les chances de succes estimées par
les cliniques. Cette constatation et le fait que les patientes veulent
connaitre leurs chances de succés font ressortir la nécessité de
prendre des moyens pour que les patientes soient informées de
facon plus explicite et formelle.

Les techniques de reproduction trés complexes sont généralement
indiquées a bon escient (par exemple, la FIV en cas de problemes
tubaires), mais pas toujours. D'aprés les réponses des patientes,
les cliniques semblent parfois recourir a ces techniques dans une
multitude de cas ot1 une méthode moins invasive suffirait dans un
premier temps.

Les traitements de l'infertilité cottent cher, particulierement la FIV,
les patientes devant débourser plusieurs milliers de dollars en frais
directs (services facturés par la clinique, médicaments, déplace-
ments) et supporter des frais indirects (journées de travail per-
dues). L'enquéte a révélé qu'un traitement de FIV coute en tout
beaucoup moins cher en Ontario (environ 5 300 dollars) que dans
les autres provinces (environ 9 000 dollars).

Concernant I'information fournie par les cliniques, les réponses des
patientes différaient considérablement; certains sujets étaient bien
traités, mais dans bien des cas, les patientes ont indiqué que les
cliniques les avaient peu ou mal renseignées.

Les patientes étaient généralement satisfaites de la fagon dont
étaient prises les décisions relatives a leur traitement. La plupart
du temps, ces décisions étaient prises conjointement par la
patiente, son conjoint ou partenaire et son médecin. Un faible
pourcentage seulement des patientes interrogées ont indiqué que
les décisions étaient prises unilatéralement par le médecin.

Concernant la qualité des services offerts par les cliniques, les
réponses des patientes différaient largement. Certaines cliniques
étaient considérées excellentes a ce point de vue, d’autres médiocres.
La plupart des patientes ont cependant dit qu'elles recomman-
deraient le méme traitement et la méme clinique a un(e) ami(e).
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. Souvent, l'information et les services auxquels les patientes atta-
chaient le plus d'importance n'étaient pas ceux que la clinique
fournissait le plus efficacement. Beaucoup de cliniques fournis-
saient une information de haute qualité, mais dans bien des cas ce
n'était pas celle que les patientes désiraient le plus. Les griefs des
patientes relativement au manque d'information sont a prendre
particulierement au sérieux, car il est difficile de prétendre qu'elles
ont donné leur consentement en connaissance de cause quand on ne
leur a pas donné toute I'information qu'elles sont en droit d'exiger.

. Les patientes interrogées ont répondu qu'elles auraient aimé recevoir
davantage de counseling, particulierement aprés la fin des traite-
ments. Par counseling, elles entendaient surtout de meilleurs con-
seils de la part du médecin et de l'infirmiére; elles attachaient
moins d'importance aux services de counseling dispensés par des
travailleurs sociaux ou des psychologues.

. Dans l'ensemble, la qualité des services variait considérablement
d'une clinique a l'autre. De nombreuses patientes ont dit avoir
vécu des expériences extrémement favorables, tandis que d'autres
(une minorité) ont dénoncé la médiocrité des traitements tant sur
le plan technique qu'en ce qui concerne le respect de certains de
leurs besoins, comme leur confort et leur dignité.

o La plupart des patientes ont dit que les traitements avaient de mul-
tiples effets positifs, par exemple sur leur amour-propre et sur
leurs relations avec leur conjoint ou partenaire, mais beaucoup ont
aussi mentionné des désagréments comme la tension nerveuse, les
problémes physiques et les ennuis financiers.

. Dans l'ensemble, les patientes étaient résolues a poursuivre les
traitements jusqu'a ce qu'elles aient un enfant ou qu’'elles soient a
bout de ressources financiéres ou émotionnelles. De nombreuses
patientes menaient des démarches d'adoption pendant qu'elles
suivaient leur traitement.

. En Ontario, la prise en charge des traitements de I'infertilité par le
régime d'assurance-maladie a réduit les cotts assumés par les
patientes, mais n'a pas amélioré de beaucoup l'accés aux traite-
ments pour les personnes a faible revenu.

. L'information, le counseling, la prise de décision et le soin mis par
les cliniques a s'assurer que les patientes consentent aux traite-
ments en connaissance de cause sont autant de facteurs qui entraient
fortement en ligne de compte dans la satisfaction des patientes.
Les cliniques qui étaient bien notées par les patientes dans ces
domaines étaient aussi celles qui obtenaient de bons résultats rela-
tivement aux indicateurs du succés des traitements (grossesse
ou naissance).
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Dans I'ensemble, il ressort des résultats de 'enquéte que les cliniques de
fertilité canadiennes offrent un service que leurs clientes considérent
extrémement important et utile. On constate cependant que les cliniques
devraient améliorer les normes, particulierement en matiére d'information,
de counseling et de prise de décisions.

Partie 1. Introduction

Contexte

Le présent rapport est le résultat de I'évaluation des cliniques de fer-
tilité canadiennes par 1 395 patientes qui, en 1991, ont recu des traite-
ments médicaux tels la fécondation in vitro (FIV), I'insémination artificielle
(IA) et d’autres que l'on désigne généralement depuis quelques années par
le terme « nouvelles techniques de reproduction (NTR) ». En février 1992,
la Commission royale a commandé une enquéte sur les patientes des cli-
niques de fertilité canadiennes afin de se renseigner sur I'expérience et les
sentiments des personnes que ces nouvelles techniques touchent le
plus directement — les patientes actuelles et anciennes des cliniques
de fertilité — et de savoir ce qu'elles pensent des services de ces cliniques.

Cette enquéte confidentielle s'est déroulée en coordination avec ’Enquéte
sur les programmes d’infertilité au Canada et d'autres projets de recherche
entrepris par la Commission royale. Ces deux enquétes €étaient axées sur
les cliniques qui dispensaient les soins les plus avancés au Canada en
matiére d'infertilité, ainsi que sur la population bénéficiaire de ces services.
L'une s'est intéressée plus particuliérement au fonctionnement de ces clini-
ques en 1991, l'autre aux clientes qui les avaient fréquentées cette année-la.
Elles se comprennent mieux si on les lit en parall€le.

L'évaluation porte sur des questions comme l'information aux patientes,
I'obtention du consentement, la prise de décisions, les conséquences psy-
chosociales des traitements et d’autres aspects des traitements. Elle se
fonde sur les réponses données 4 un questionnaire détaillé par prés de
1 400 personnes qui ont fréquenté des cliniques de fertilité au Canada en
1991. Comme ces cliniques offrent la majorité des programmes de FIV
existant au Canada, I'étude est relativement exhaustive a ce chapitre. Elle
a également rejoint des patientes qui ont suivi des traitements qui ne sont
pas exclusifs aux cliniques de fertilité et que des médecins pratiquent dans
leur cabinet, par exemple I'IA ou I'induction de I'ovulation. En conséquence,
les conclusions tirées dans la présente étude a partir des réponses données
par les patientes ayant recu ces traitements dans les cliniques ne sont pas
nécessairement transposables aux patientes qui ont regu ces traitements
dans le cabinet d'un médecin.

Les discussions et les controverses entourant les nouvelles techniques
de reproduction (NTR) touchent un vaste éventail de questions : considérations
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éthiques, conséquences des NTR sur le pouvoir exercé par les femmes sur
leur corps et sur les décisions en matiére de procréation, ainsi qu'effets a
long terme des NTR (effets des médicaments, grossesses/naissances multi-
ples, etc.) sur les femmes et sur leur progéniture. La présente étude porte
sur un volet particulier des débats entourant les NTR — le fonctionnement
des cliniques de fertilité, son incidence sur les patientes et le degré de
satisfaction de ces derniéres.

Le plan de l'enquéte s’est articulé autour de plusieurs questions
fondamentales :

*  Qui fréquente les cliniques de fertilité au Canada?

o Quels sont les motifs et les préoccupations des clientes de ces
cliniques?

o Comment ces clientes évaluent-elles I'adoption a titre de solution
de rechange?

° A quel point des traitements trés poussés tels la FIV sont-ils
prescrits abusivement?

o Dans quelle mesure les patientes sont-elles, en cours de traitement,
maitres des décisions qui sont prises en matiére de procréation?

o Les patientes sont-elles satisfaites de I'information et de la qualité
des services offerts par les cliniques?

° Comment le traitement affecte-t-il I'estime de soi de la patiente?

o Quel est le stress physique et émotionnel que provoquent les
traitements?

. Les patientes des diverses régions du pays peuvent-elles, en
général, obtenir des services de qualité comparable?

° Les cliniques offrent-elles en général des services de qualité
comparable?

o L'information, les méthodes d’obtention du consentement et le
counseling sont-ils des facteurs importants de la satisfaction des
patientes et du succés des traitements?

Bien qu’elles n’aient permis de répondre qu'a quelques-unes de ces
questions, les recherches antérieures nous ont fourni certaines hypothéses
et données, comme nous le verrons tout au long du rapport. Cependant,
pour situer notre analyse dans son contexte, nous examinerons d’abord
certaines questions de nature conceptuelles et un modéle de l'infertilité, de
ses traitements et de ses répercussions.

S'il existe diverses définitions de l'infertilité, I'une d'elles, la plus
courante, repose sur « l'absence de conception, aprés un an, chez un
couple qui a des rapports sexuels réguliérement et qui ne pratique pas la
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contraception! ». L'infertilité peut avoir diverses causes; elle entraine aussi
pour les individus et pour la société de multiples conséquences dont nous
. évoquerons un grand nombre. Pour les couples qui ont du mal a fonder
une famille et qui ont peur de ne pas avoir droit & cette source d'épanouisse-
ment, I'infertilité est une maladie ou un probléme de santé au méme titre
que les autres maladies et les intéressés ne tardent guére a rechercher une
solution médicale ou scientifique.

1l est difficile de savoir si le taux d'infertilité est réellement en aug-
mentation ou bien si I'on préte simplement plus d’attention a ce probléme
de nos jours. On ne sait pas non plus si I'infertilité est répandue au Canada.
Cependant, certains auteurs ont parlé d'une « épidémie de I'infertilité ». Il
reste que, méme si l'incidence de linfertilité ne change pas, les « baby
boomers » forment désormais le groupe d'age correspondant a la fin de la
période de procréation, et que l'on risque donc, a moyen terme, d'assister
a une augmentation du nombre de couples inféconds qui font appel au
systéme de santé pour remédier a leur situation. Dans la mesure ou ces
problémes peuvent avoir été masqués du point de vue statistique par le grand
nombre de femmes qui ont retardé leurs grossesses depuis une dizaine
d’années, il se peut que la question de l'infertilité prenne plus de relief au
cours des prochaines années.

Les causes de I'infertilité moderne sont mal comprises, mais elles englobent
divers facteurs personnels et de santé, et des phénomeénes de société. 11y a
les maladies, par exemple la maladie inflammatoire pelvienne, qu'entrainent
les infections transmises sexuellement; les facteurs environnementaux tels
que les produits chimiques et les toxines qui peuvent affecter la fonction
reproductive chez certaines personnes; et la procréation différée (bon nombre
de femmes décident de fonder une famille 4 un age ou la fertilité a diminué).
On s’est penché relativement peu sur les causes de linfertilité attribuables a
I'homme par rapport a celles qu’on peut imputer a la femme — méme si I'on
suppose que les premiéres entrent pour une bonne part dans I'ensemble de
ces causes. Etant donné que les phénomeénes de société et le style de vie
sont a l'origine, croit-on, d'au moins une partie des problémes actuels en
matiére de fécondité, bon nombre de ceux qui en sont frappés s’estiment en
droit de demander a la société de les résoudre par I'entremise du systéme
de santé.

L'infertilité entraine une foule de conséquences pour ceux et celles qui
en souffrent et pour I'ensemble de la société. Certaines de ces conséquences
sont importantes quoique difficiles a quantifier :

. la réalisation incompléte de soi ainsi qu'une perte de qualité de
vie et un bonheur assombri;

o la détresse psychologique;
o les troubles et les conflits familiaux;
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o la privation des effets sociaux de la reproduction biologique
(vieillesse sans enfant).

L'infertilité entraine également des cotits pour la société, dont voici les
plus importants :

o couts indirects, quand le stress et les troubles familiaux nuisent
a I'assiduité ou a la productivité au travail;

° cout au niveau des services sociaux et des soins de santé lorsque
le stress provoque la maladie et (ou) une demande de services
(counseling personnel ou familial); les personnes qui n’ont pas de
famille sont plus dépendantes pendant leur vieil 4ge (absence
d’enfants pour prendre soin d’eux);

o couts directs du traitement de l'infertilité, incluant les frais de
chirurgie, de médicaments, de services de counseling, de traite-
ments de l'infertilité et de soins & donner aux enfants prématurés
ou de faible poids.

La vaste gamme des coats que linfertilité peut engendrer conduit a
adopter deux points de vue utiles sur les cliniques de fertilité et sur les traite-
ments qui y sont offerts. En premier lieu, quand on considére 'ensemble
des conséquences et des cotts possibles de I'infertilité, on s’apergoit que les
traitements médicaux ne sont qu'un des moyens offerts par la société pour
régler ce probléme. Une évaluation compléte du rapport cont/efficacité des
traitements de l'infertilité implique une comparaison des couts et de 'effi-
cacité de chacun des traitements, mais également une comparaison des
cotts de services tels le counseling et 'adoption avec les cotits des traitements
de l'infertilité.

En second lieu, on peut considérer les cotits et les conséquences des
traitements de l'infertilité en tenant compte du fait que ces derniers peu-
vent apporter aux couples inféconds plus que des enfants. En effet, ils
peuvent : atténuer le stress, améliorant du méme coup la qualité de vie de
la personne et de la famille; améliorer la qualité de vie du couple en général,
par exemple en augmentant sa productivité économique; et réduire la
demande d’autres soins de santé et services sociaux. Dans cette perspec-
tive, des questions se posent quant a I'opportunité de prendre en charge
certaines méthodes de traitement de l'infertilité par l'assurance-maladie
publique et de donner des services de counseling aux couples qui suivent
les traitements selon les mécanismes les plus appropriés.
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Figure 1.1. Modele de I'infertilité et de son traitement
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Pour ce qui est de concevoir les méthodes d'enquéte, I'évaluation des
cliniques de fertilité pose plusieurs difficultés. Ainsi, pour mener une étude
expérimentale, il faudrait idéalement répartir au hasard les individus dans
les différents groupes : aucun traitement, quel qu'il soit; counseling visant
a réduire le stress découlant de I'infertilité; adoption; méthodes permettant
de traiter I'infertilité & des degrés divers d’'intervention technique telles le
counseling, I'induction de I'ovulation, la chirurgie, I'insémination par con-
joint (IC), I'insémination par donneur (ID), le transfert tubaire de gamétes
(GIFT) et le transfert tubaire de zygotes (ZIFT). Il est évidemment impossi-
ble de procéder ainsi.

Les patientes qui entreprennent des traitements souffrent déja de
stress du a I'infertilité. Dans bon nombre d'études sur I'état psychologique
des patientes de cliniques de fertilité, il a été difficile d’évaluer ce stress
étant donné que beaucoup de chercheurs se sont penchés sur le stress
observé en cours de counseling sans établir de distinction trés nette entre
le stress psychologique découlant de l'infertilité méme, le nouveau stress
provoqué par les traitements de l'infertilité et le fait que le stress da a I'in-
fertilité peut étre soulagé par ces traitements?. Etant de nature ponctuelle,
la présente étude n’a pas permis d’évaluer le stress da a l'infertilité, mais
elle fournit une évaluation du stress directement provoqué par les traite-
ments de l'infertilité et du stress éliminé par ceux-ci — par des questions
posées aux patientes.

Les traitements de l'infertilité et leurs conséquences : un processus
complexe

Avant de s’adresser a une clinique de fertilité, les patientes ont sou-
vent suivi un cheminement long et complexe en vue de cerner et de régler
leurs problémes de fertilité. La diversité des consultations et des méthodes
suivies par ces patientes et le nombre d’années durant lesquelles elles se
sont soumises a des traitements sont, dans bien des cas, remarquables.
Certaines ont recu des traitements dans différents pays et dans diverses
cliniques, par l'entremise de praticiens d’exercice privé, de naturopathes,
d’acupuncteurs, etc.

Le parcours suivi par chaque patiente avant d’arriver a la clinique est
complexe et particulier. L'accés aux cliniques et aux traitements de I'infer-
tilité est une autre question complexe. L'enquéte n’a pas porté directement
sur cet aspect, mais s'est intéressée a des questions apparentées comme l'orien-
tation des patientes et le temps passé a définir les problémes de fertilité.
Elle livre donc des renseignements importants sur le sujet de I'accés et pro-
pose des hypothéses méritant d’étre étudiées dans des recherches futures.

Les traitements de l'infertilité sont généralement dispensés dans le cadre
du systéme global de santé puisque la plupart des cliniques sont rattachées
a de grands hopitaux. Cependant, il existe en outre deux autres liens
importants entre le systéme de santé et le processus de traitement de
I'infertilité. Premiérement, les patientes qui veulent s’adresser a une clinique
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de fertilité doivent en général étre envoyées par un médecin de famille, un
omnipraticien ou un gynécologue. L'efficacité (ou I'inefficacité) du systéme,
pour les personnes qui ont des problémes de fertilité, se mesure le mieux
au temps mis par plusieurs pour découvrir et cerner ces problémes.
Deuxiémement, la qualité des soins, I'information et les services dispensés
dans les cliniques de fertilité obéissent vraisemblablement aux normes
générales qu'appliquent les établissements de santé ou sont implantées ces
cliniques. Malheureusement, les liens entre les traitements de I'infertilité
et le systéme de santé sont de nature a freiner le changement car toute
lacune observée dans les cliniques de fertilité est le reflet des lacunes du
systéme global de santé, autrement dit, on peut s'opposer au changement
en alléguant qu'« il est impossible de changer une partie du systéme,
comme les cliniques de fertilité, si on ne change pas tout le systéme ».

Recherches antérieures

L'évaluation des services médicaux par les personnes qui en bénéfi-
cient est devenue un volet important de la recherche sur les services de
santé au cours des derniéres décennies. En outre, elle contribue & améliorer
la qualité des soins de santé et a rendre les intervenants du systéme de
santé plus responsables envers la population3. Diverses €tudes ont été
effectuées au cours des derniéres années sur les patientes des cliniques de
fertilité4, mais aucune n’'a cherché a déterminer, pour I'ensemble du pays,
toutes les conséquences psychosociales des traitements. La plupart ne
s'intéressent que partiellement aux impressions d'un trés petit nombre de
patientes et ne font souvent pas clairement de distinction entre le stress
antérieur aux traitements de l'infertilité et celui qui en résulteS.

L'une de ces études, qui est importante pour la présente recherche, est
I'étude longitudinale que le Dr John Wright a menée auprés de plusieurs
centaines de patientes dans une clinique de fertilit¢ du Québec®. Cet
auteur a montré que les traitements causent un stress important aux
patientes et que celles-ci déplorent le manque d'information. Par exemple,.
des patientes ont indiqué que I'absence de dialogue avec le médecin et le
manque d'information figurent parmi les facteurs importants qui les avaient
amenées a abandonner les traitements. D’aprés les résultats de cette étude,
il parait nécessaire que les médecins de famille et les généralistes prodiguent
a leurs patientes davantage de soutien et de conseils (pas nécessairement
du counseling psychologique). Ces résultats sont en outre corroborés par
plusieurs études de moins grande envergure examinées par Muir.

Portée de I’'étude

En prenant connaissance des résultats de I'évaluation des cliniques de
fertilité canadiennes du point de vue des patientes, il convient de garder a
I'esprit les éléments de complexité, ainsi que les contraintes et les ques-
tions qui suivent : la nature de I'évaluation et le public cible; les difficultés
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que posent les critéres d’évaluation; I'hétérogénéité des cliniques de fertilité
canadiennes; et la complexité du processus de traitement de I'infertilité.
L'étude a €té conceptualisée comme une évaluation des services de
traitement de I'infertilité par les personnes qui les recoivent. Elle différe de
la plupart des évaluations en ce qu'elle ne propose pas de mesures correc-
tives. En effet, il n'existe pas d'organisme unique qui puisse donner suite
aux résultats de I'étude parce qu'aucun n'a pour mandat de réglementer ou
de gérer les services des cliniques de fertilité au Canada. En conséquence,
le présent rapport vise avant tout a informer une vaste gamme d'intéressés :

. la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction,
qui présentera des recommandations au gouvernement du Canada;

o les gouvernements provinciaux, qui peuvent réglementer les cli-
niques de fertilité au sein du systéme de santé, et qui décident de
financer ou non des traitements particuliers;

. les membres du corps professionnel qui administrent les services
dans les cliniques;

e les établissements particuliers (hopitaux/universités et sociétés)
qui exploitent ces cliniques;

o les patientes actuelles ou futures des cliniques de fertilité;
o le grand public.

L’'absence de normes ou de lignes directrices dans un certain nombre
de domaines clés complique I'évaluation des services des cliniques. Parmi
ces domaines figurent la prestation de services d'information ou de coun-
seling et les méthodes suivies par les cliniques pour obtenir un consentement
éclairé. Cette absence de normes est a la source d'une certaine ambiguité
quant a l'interprétation des résultats. Par exemple, si seulement la moitié
des cliniques exigent une certaine forme de consentement écrit, peut-on se
féliciter que la moitié des cliniques le fasse, ou doit-on déplorer que la moitié
s’en dispense.

De plus, il peut se revéler compliqué d’utiliser les résultats de notre
évaluation pour définir des politiques parce qu’il n'existe pas de modéle
clair expliquant la maniére d'obtenir des soins de la meilleure qualité pos-
sible. Bon nombre de domaines d'intérét général (par exemple, la tenue des
dossiers) pourraient étre examinés dans le cadre de la présente étude, mais
on s’apercevrait que les pratiques observées dans les cliniques sont celles
qui prévalent dans I'ensemble du systéme de santé et qu’elles ne sont pas
spécifiques aux cliniques de fertilité, a titre de catégorie a part de services
de santé. Reprenons I'exemple de la tenue des dossiers. Si une clinique de
fertilité rattachée a un hopital est mal notée pour la tenue des dossiers, il
y a de fortes chances pour que les dossiers soient mal tenus dans I'hopital.
Comme nous l'avons déja dit, la plupart des aspects des soins prodigués
aux patientes — information, méthodes d'obtention du consentement, prise



Evaluation des cliniques de fertilit¢ au Canada 159

de décisions — sont le reflet du systéme global des établissements de santé
et de toutes ses particularités, dont I'insuffisance des ressources.

Contexte de l'étude

Les cliniques de fertilité offrent un service qui répond a des aspirations
profondes de 1'étre humain concernant la procréation. D’autres considéra-
tions importantes entrent également en jeu : droits de la personne, égalité
de la femme (son pouvoir de décider en matiére de procréation), et méme
I'économie (dans les sociétés traditionnelles, par exemple la procréation n’a
jamais reposé uniquement sur des raisons biologiques — en fait, elle fait
partie du plan économique du couple pour qui les enfants représentent a
la fois la main-d’'ccuvre et la « sécurité sociale »). La profondeur de ces
préoccupations de I'étre humain est mise en évidence dans la présente
étude par l'intensité et la passion des femmes qui demandent des traite-
ments de l'infertilité — la plupart ne reculeraient devant aucun sacrifice ni
aucune douleur pour avoir un enfant?. Elles ne sont pas les seules a étre
animées de ce désir. Pour la plupart des habitants de notre pays, élever
une famille est une partie trés importante de la vie8.

Le traitement de l'infertilité est un processus dont la complexité n’est
pas seulement d'ordre clinique : les couples qui y recourent consacrent
souvent des années et des dizaines de milliers de dollars (en cotits directs
et journées de travail perdues) a essayer d’avoir un enfant, sans garantie
de succés. La complexité de ce processus crée des difficultés particuliéres
pour une étude qui est congue en vue de recueillir des données au moyen
d'un questionnaire — méthode obligeant souvent a simplifier beaucoup les
choses afin d’avoir des questions claires®.

Hétérogénéité des cliniques de fertilité

Des différences considérables existent entre les diverses cliniques de fer-
tilité du Canada. Certaines de ces cliniques font partie des grands hoépitaux
universitaires ou d’autres types d’hopitaux, et quelques-unes appartiennent
a des sociétés privées. Il existe également entre les cliniques des écarts con-
sidérables quant a I'attention accordée aux patientes et a la qualité des ser-
vices offerts. Ces écarts sont particuliérement marqués dans les domaines
de l'information et du consentement éclairé.

La fécondité, en tant que probléme de la femme

Méme si la fécondité préoccupe tout le monde, c’est-a-dire chaque homme
et chaque femme qui forment une famille ou une union donnée, des raisons
particuliéres font que c’est la femme qui joue le premier role dans tous les
traitements de l'infertilité. La premiére raison est que c’est elle qui est I'objet
de la plupart des traitements médicaux — en général, c'est elle qui doit pren-
dre la plupart des médicaments, se préter a la majorité des interventions
chirurgicales. De plus, comme I'ont mentionné bon nombre des répondantes,
I'infertilité masculine semble retenir beaucoup trop peu l'attention en ce
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domaine. Devrait-on considérer les traitements de I'infertilité comme le pro-
bléme de la femme? Ou importe-t-il qu'ils soient considérés comme le probléme
du « couple »? Faut-il que cette question touche seulement 1'un ou 'autre?
Pourquoi pas les deux? Dans la présente étude, nous avons noté que la plu-
part des cliniques parlaient de leurs patientes (c’est aux femmes que les
cliniques ont adressé le questionnaire), méme dans les cas ot les causes de
I'infertilité étaient attribuables a I'hnomme et ou les cliniques mentionnaient
que « le couple » était I'« unité » de traitement!. Notre étude nous a également
permis de découvrir que, méme lorsque le questionnaire était adressé aux
couples, les femmes se déclaraient presque invariablement comme « le patient ».

Quelques données générales sur I'infertilité et les cliniques
de fertilité canadiennes

Historique!!

Le traitement de l'infertilité humaine a une longue histoire qui débute
au XVIII€ siécle, avec la premiére tentative fructueuse d'insémination humaine
assistée. Ce n’est que durant la seconde moitié de ce siécle, cependant, que
les médecins ont commencé a pratiquer sur une grande échelle I'insémina-
tion assistée, ayant constaté un besoin apparent a cet égard et étant capa-
bles de le combler. Et ce n’est que depuis quelques décennies que cette
méthode a été étendue a I'insémination avec donneur et a des innovations
telles la fécondation in vitro (FIV).

Depuis 1978, année de la naissance du premier « bébé-éprouvette »
con¢u par FIV, en Angleterre, le corps médical et le grand public canadien
ont manifesté un vif intérét pour les nouvelles techniques de reproduction.
C’est en 1982, a Oakville (Ontario), que les premiers bébés FIV canadiens, des
jumeaux, ont vu le jour. (Ils avaient été cong¢us dans une clinique de fécon-
dation in vitro, en Angleterre.) La mise sur pied des premiéres cliniques de
fécondation in vitro s’est faite sans tambour ni trompette. Aucun finance-
ment ne fut accordé aux deux premiéres — celles du Centre hospitalier de
I'Université Laval, & Québec (1980), et de la University of British Columbia
(1982). Au moins une douzaine d'autres cliniques ont ouvert leurs portes au
Canada au cours des années suivantes et, en 1985, un événement clé a mar-
qué Thistoire de la FIV au Canada, soit la décision du gouvernement
de I'Ontario de financer cette méthode par I'entremise du régime provincial
d’assurance-maladie (RAMO). La mise au point de ces traitements et leur
application ont peut-étre été accélérées a cause de ce que certains observateurs
appellent le probléme grandissant de linfertilité au XX¢ siécle. On ne sait
cependant pas si l'infertilité est aujourd’hui plus {réquente que par le passé.

Les cliniques de fertilité au Canada de nos jours!?2

Avant que ne soit effectuée 'Enquéte sur les programmes d’infertilité
au Canada, en 1992, il n'y avait pas de liste bien établie des programmes
existants dans notre pays. Grace a cette enquéte, il est maintenant possible
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de classer les programmes par type d’établissements (hopitaux et cliniques
privées!3) et en fonction de certaines autres caractéristiques. Quarante et
un programmes d'infertilité14 sont assurés par 27 établissements (hopitaux
et cliniques) au Canada (voir le tableau 1.1). Il existe 17 programmes de
FIV/GIFT/ZIFT, 11 relevant d’hépitaux universitaires et 6 d’autres hopitaux et
de cliniques privées, ainsi que 24 programmes d'insémination artificielle (le
terme « insémination artificielle » (IA) est ici employé dans son sens générique,
désignant aussi bien l'insémination par conjoint que I'insémination par
donneur), dont 19 sont offerts dans des hopitaux universitaires, et 5 dans
d’'autres hopitaux et cliniques privées.

Tableau 1.1. Classement des programmes canadiens de traitement
de l'infertilité selon I'activité et I'établissement en 1991

Total FIV, GIFT*, ZIFT** IAC, IAI***, ITD****
Autres Autres
Tous hépitaux hépitaux
les Hépitaux et Hépitaux et
établis- univer- cliniques univer- cliniques

sements  sitaires privées sitaires privées

Ensemble des

programmes

(27 établissements) 41 11 6 19 5
Grace Hospital,

Halifax 2 ° °
Centre hosp.,

Univ. Laval, Québec 2 o o
Hopital St-Sacrement,

Québec 1 .
Hopital St-Frangois-

d’Assise, Québec 1 .
Hopital de Chicoutimi 2 ° .
Centre hosp. univ.,

Sherbrooke 1 °
Hopital St-Luc,

Montréal 2 ° .

Hopital général
de Montréal 1 o




162 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

Tableau 1.1. (suite)

Total FIV, GIFT*, ZIFT** IAC, |AI***, ITD****
Autres Autres
Tous hépitaux hépitaux
les Hépitaux et Hépitaux et
établis- univer- cliniques = univer- cliniques
sements  sitaires privées sitaires privées
Royal Victoria
Hospital, Montréal 1 o
Hopital Sacré-Ceeur,
Montréal 1 L
Inst. de médecine
de la reproduction
de Montréal 2 o .
Hépital civique
d'Ottawa ) o o
Hopital général
d'Ottawa 1 °
Toronto Hospital,
General Division 2 o o
St. Michael’s
Hospital, Toronto 1 .
Toronto Fertility
Sterility Institute 2 J .
C.A.R.E. Centre,
Mississauga 2 o o
LIFE, Toronto East
General Hosp. 2 ° °
IVF Canada,
Scarborough 1 .
Markham-Stouffville
Hospital 2 o .
Chedoke-McMaster
Hosp., Hamilton 2 o o
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Tableau 1.1. (suite et fin)

Total FIV, GIFT*, ZIFT** IAC, IAI***, ITD****
Autres Autres
Tous hépitaux hépitaux
les Hépitaux et Hépitaux et

établis- univer- cliniques univer- cliniques
sements  sitaires privées sitaires privées

University Hospital,

London 2 ° .
Centre des

sciences de la

santé, Winnipeg 1 .

Royal University
Hosp., Saskatoon 1 .

Foothills Hospital,

Calgary 2 . o
Health Sciences

Centre, Edmonton 1 .

University Hospital,
Vancouver 1 o

Transfert tubaire de gamétes
Transfert tubaire de zygotes

*** Insémination artificielle par donneur
**** Insémination intra-utérine

Dans la plupart des hopitaux universitaires, la FIV et I'IA étaient
toutes deux offertes, généralement dans le méme service. Cependant, dans
certains cas, la FIV et I'[A étaient administrées séparément et, souvent, par
des équipes différentes, dans des services différents au sein d'un méme
établissement et suivant des critéres administratifs distincts. Les programmes
de FIV et d'IA offerts dans les cliniques privées et dans les hépitaux non
universitaires ont été jugés relativement bien intégrés par rapport a ceux
qui sont administrés dans des hopitaux universitaires.

Iy a une forte concentration de programmes en Ontario et au Québec;
le tiers des cliniques de fertilité canadiennes sont situées dans le sud de
I'Ontario (voir la figure 1.2 — le nombre des patientes qui sont traitées dans
cette région est également élevé). Cette concentration tient peut-étre en
bonne partie au fait que, dans cette province, la FIV est remboursée par le
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régime d’assurance-maladie (RAMO). En dehors du Québec et de I'Ontario,
on compte six cliniques de fertilité ou I'on peut recevoir I'IA et les « autres
traitements », mais seulement trois d'entre elles ont des programmes de FIV.
Le nombre de patientes bénéficiant des programmes varie fortement
d'une clinique a l'autre : de 12 a 515 patientes pour ce qui est de la FIV,
en 1991. Cette année-la, on a estimé qu'environ 2 900 patientes avaient
suivi des programmes de FIV et 3 400 autres des traitements d'IA (il faut
noter que les cliniques de fertilité peuvent aussi avoir d’autres types de
patientes — celles qui prennent des inducteurs de I'ovulation ou qui subis-
sent d'autres traitements ou des interventions chirurgicales). Comme nous
I'avons signalé, ces chiffres sont difficiles 4 compiler, notamment en raison
du mode de tenue des dossiers des patientes dans les cliniques — ot l'on
comptabilise souvent les visites ou les cycles et non les patientes comme
telles. Les cliniques différent en outre sensiblement les unes des autres
pour ce qui concerne leur approche (plus ou moins centrée sur la patiente)
et le recours au counseling. Par exemple, certaines cliniques ont leurs pro-
pres conseillers et conseilléres, certaines envoient leurs patientes auprés
des conseillers de l'extérieur. D’autres encore ne font ni 'un ni 'autre.

Méthodes et limites de I’étude

Le questionnaire a été rédigé au cours du premier trimestre 1992 par
le cabinet SPR Associates en collaboration avec le personnel de la Commission
royale et une équipe de spécialistes en recherche médicale. Ces derniers
ont consulté une vaste gamme d’études et d’enquétes antérieures pour con-
ceptualiser et élaborer les mesures!5. La période de conception a abouti a
une méthode d’enquéte bien définie ainsi qu'a un questionnaire trés poussé,
quoique un peu long (11 pages de questions et un dépliant de 12 pages —
voir 4 I'annexe 1 les versions anglaise et francaise du questionnaire). L'équipe
de recherche a écrit a la direction des cliniques de fertilité afin de leur
demander de participer a I'enquéte, et leur a envoyé une copie du question-
naire et des documents d'information. Par la suite, I'équipe de recherche
a fourni des renseignements supplémentaires et répondu aux demandes
particuliéres d’examen par les comités d’éthique ou de recherche. Dans
I'ensemble, la participation et la collaboration des cliniques ont été extréme-
ment bonnes. En tout, ont accepté de participer a I'enquéte 21 des 27 cli-
niques de fertilité au Canada, ce qui représente 80 % des programmes ainsi
qu'une proportion légérement plus élevée de patientes (voir a I'annexe 2 les
détails concernant les six cliniques non participantes). Dans chacun des cas
ou la méthode d’enquéte a été soumise a I'examen d'un comité d'éthique
universitaire, celui-ci a donné son approbation.

Echantillonnage et envoi du questionnaire

La base de sondage est l'ensemble des patientes qui ont recu des
traitements en 1991 dans les cliniques de fertilité canadiennes. L'échantillon-
nage de cette population n'a pas été chose facile, & cause : 1) de I'impossibilité
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de consulter directement les dossiers des patientes pour des raisons de
confidentialité et 2) de I'inexistence, dans la plupart des cliniques, de listes
ou de bases de données facilement accessibles qui auraient pu servir a
I'établissement du plan d’échantillonnage. ‘De fait, au début de I'enquéte,
la plupart des cliniques de fertilité avaient une idée trés vague du nombre
effectif de patientes soumises a divers traitements, étant donné qu’elles
compilaient le nombre de cycles ou de traitements et non celui des patientes.
En conséquence, I'équipe de recherche a été contrainte de consulter le per-
sonnel des cliniques pour estimer le nombre de patientes avant de procéder
a I'échantillonnage. .

L'équipe de recherche a pris plusieurs précautions afin de maximiser
le succés de I'enquéte dans le délai imparti par la Commission. La plus
importante était d’envoyer un nombre important de questionnaires. En
outre, I'équipe de recherche a prété une attention considérable aux facteurs
coiit, a la représentation des principaux types de cliniques et & la représen-
tation des régions. Une partie seulement de la clientéle des cliniques comp-
tant un trés grand nombre de patientes a été incluse dans I'’échantillon,
tandis que, pour la plupart des cliniques, la population totale des patientes
a été retenue. Sur les quelque 3 450 questionnaires distribués, plus de
40 % ont été remplis et renvoyés par les patientes, soit 1 400 en tout, ce qui
constitue un excellent taux de réponse pour un envoi unique. Le risque de
biais di1 aux non-réponses était donc minime, ainsi que I'a confirmé un son-
dage complémentaire auprés des patientes qui n'avaient pas répondu (voir
ci-dessous). Les questionnaires ont été renvoyés directement a I'équipe de
recherche (sans passer par les cliniques) et les patientes avaient été assurées
que leurs réponses ne seraient en aucun cas communiquées aux cliniques.

Qualité des réponses

Plusieurs mesures ont été prises afin de déterminer si les patientes qui
avaient répondu étaient représentatives de la population visée. La plus
importante a été un sondage auprés des non-répondantes de deux clini-
ques. Aucune différence substantielle ou statistiquement significative n'a
été notée entre les réponses de ce groupe particulier de patientes et celles
du groupe principal. L'équipe de recherche en a déduit que le biais de non-
réponse ne risquait pas d'altérer la validité des résultats de I'enquéte et leur
aptitude a étre généralisés (aspects examinés & I'annexe 2).

Au fil de 'enquéte, plusieurs situations ont montré que celle-ci €était
bien regue par la population des patientes et que nombre d'entre elles
étaient heureuses d'avoir I'occasion de s'exprimer. Ainsi, dans certaines
cliniques, des patientes, traitées en 1992, qui avaient eu vent de I'enquéte,
ont demandé si elles pouvaient y participer (n'étant pas comprises dans
I'échantillon). Plusieurs patientes qui avaient fréquenté plus d'une clinique
ont rempli un questionnaire pour chacune. Un certain nombre de patientes
qui avaient égaré leur questionnaire ont téléphoné pour en obtenir un autre.
D'autres patientes ont téléphoné au bureau chargé de l'enquéte pour
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demander un questionnaire dans la langue de leur choix (choix que la clini-
que n’avait pas respecté, pour une raison quelconque). En régle générale,
les questionnaires ont été remplis avec grand soin et contiennent une mine
d’'observations.

Plusieurs coefficients de pondération ont été utilisés dans 1'établisse-
ment des tableaux destinés au rapport afin d’assurer la représentativité des
valeurs d’enquéte estimées (voir I'annexe 2). Le dépouillement des ques-
tionnaires a été effectué au moyen du progiciel statistique SPSS (Statistical
Package for Social Sciences).

Qualité et fiabilité des données

La fiabilité statistique de chacun des indicateurs clés relatifs aux
questions de I'information, de la prise des décisions, de la satisfaction et
des conséquences psychosociales du traitement a été vérifiée a l'aide de
divers tests, y compris I'analyse factorielle et I'estimation des ccefficients de
fiabilité Alphal6é. Dans I'’ensemble, cette analyse a abouti a des coefficients
de fiabilité trés élevés, supérieurs a 0,7 (voir le tableau 1.2), pour toutes les
échelles testées, ce qui autorise a penser que les données examinées dans
le présent rapport sont d'une grande fiabilité.

Limites de l'étude

L'enquéte sur laquelle se fonde la présente évaluation fournit une
foule de données trés fiables sur un certain nombre de questions clés :
information donnée aux patientes, consentement éclairé, prise de décisions
et conséquences psychosociales. Cependant, la méthode d’étude et la fia-
bilité des données sont entachées de plusieurs limites. L’'étude n'examine
directement en détail qu'une partie du processus suivi dans les cliniques
de fertilité — I'expérience des patientes qui ont effectivement commencé les
traitements et certains aspects de I'information, de la prise de décisions et
des conséquences psychosociales du traitement. Les données qui touchent
ces aspects sont fiables, comme nous l'avons déja mentionné. Toutefois,
I'étude n’a pas examiné en détail les questions d’accés aux traitements ou
d'effets a long terme (d'ordre psychosocial ou clinique). Elle ne donne
qu'un aper¢u rapide des aspects cliniques et techniques des traitements
tels qu'ils ont été mentionnés dans les réponses des patientes. Comme ces
réponses ne sont pas toujours complétes ou exactes en ce qui a trait aux
aspects techniques (p. ex. les diagnostics, la définition exacte des traite-
ments fournis), I'équipe de recherche a délibérément limité les questions
aux grands points tels le genre de traitement recu et leur durée.

Certaines des questions sont également complexes et difficiles 4 mesu-
rer. Par exemple, le consentement éclairé suppose que la patiente a été
bien informée des risques que comporte un traitement, facteur toutefois diffi-
cile 4 mesurer directement. A cet égard, on est arrivé 4 une approximation,
en mesurant séparément la quantité d’information fournie par chaque cli-
nique, I'adéquation entre I'information et les besoins des patientes, et le soin
mis par la clinique & obtenir un consentement officiel (écrit).
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Tableau 1.2. Fiabilité de certains indicateurs*

Alpha Indicateur

0,88 Quantité totale d’'information regue (question D.1)

0,93 Satisfaction des patientes a I'égard de I'information donnée par
la clinique (question D.1)

0,92 Priorités accordées par les patientes a I'information
(question D.2)

0,90 Satisfaction des patientes a I'égard des services offerts par les
cliniques (questions D.3 et D.5)

0,81 Correspondance entre l'information/services des cliniques et les
besoins des patientes (questions D.1 a D.6)

0,89 Effets positifs sur la patiente (question E.1)

0,76 Difficultés éprouvées par la patiente (question E.2)

0,86 Effets positifs sur le conjoint (question F.1)

0,78 Difficultés éprouvées par le conjoint (question F.2)

0,79 Nombre de méthodes suivies par la clinique pour obtenir le

consentement (question B.10)

*  Les indicateurs résultent d’'un cumul des questions appropriées au sein des
sections indiquées. Le nombre de ces questions variait, selon I'indicateur,
de 7 a plus de 20.

Les questions de mesure sont compliquées par le caractére ponctuel
et — pour les patientes qui ont terminé leurs traitements — a posteriori de
I'enquéte. Ainsi, le souvenir qu'ont les patientes des principaux événe-
ments qui ont précédé les traitements ou qui se sont produits concurrem-
ment peut ne pas toujours étre exact, en particulier si les traitements ont
duré plusieurs années. Dans le méme ordre d'idées, le souvenir de certaines
particularités peut prendre une coloration différente par suite d’événements
ultérieurs, méme au bout de peu de temps — une année ou moins, par
exemple. Une étude réalisée a des époques successives montrerait vraisem-
blablement que les patientes dont les traitements ont réussi ont tendance
a enjoliver les souvenirs qu’elles en ont, contrairement a celles dont I'espoir
a été dégu.

La comparaison entre certains sous-groupes clés de traitements pose
également des difficultés d’ordre méthodologique en raison du caractere
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ponctuel et transversal de I'enquéte. Ainsi, il serait facile de supposer que
les patientes qui ont terminé leurs traitements sont représentatives
de toutes les patientes qui sont dans ce cas. Cependant, dans une
enquéte unique (par comparaison avec une étude portant sur une cohorte
unique — p. ex. un groupe de patientes qui ont toutes commencé leur
traitement la méme année), ce groupe sous-représente les patientes dont
le traitement a duré plus longtemps et surreprésente les patientes qui,
insatisfaites du traitement, ont abandonné.

Une €tude unique (questionnaire rempli par les patientes elles-mémes)
ne permet pas d'examiner chaque question en profondeur. Par exemple,
nous avons demandé aux patientes si elles avaient bénéficié de counseling
et si elles en avaient été satisfaites. Mais par souci de ne pas allonger ind-
ment le questionnaire, il était impossible de demander qui avait donné le
counseling et quels sujets avaient été abordés. (Ce sujet particulier a
cependant fait I'objet d'une étude complémentaire dans laquelle les répon-
dantes devaient préciser qui leur avait effectivement donné le counseling,
si elles auraient aimé recevoir davantage de counseling et par qui.) Ainsi,
sur certains plans, il se peut que I'é¢tude soit d'un plus grand intérét pour
ce qui est de cerner des questions a fouiller ultérieurement.

Données tirées de l'’enquéte sur les programmes d'infertilité

Pour rédiger le questionnaire destiné aux patientes, I'équipe de
recherche s'est fortement inspirée de 'Enqueéte sur les programmes d’infer-
tilitét au Canada, qui avait alors débuté. Cette enquéte a en effet fourni la
liste initiale des cliniques et des programmes a examiner, ainsi que les pre-
miéres estimations du nombre de patientes ayant fréquenté chaque clini-
que de fertilité en 199117, Plusieurs indicateurs employés dans cette enquéte
ont été repris dans la nétre. Ils concernaient la nature de I'établissement
(public ou privé, hépital universitaire ou non), l'existence de ressources de
counseling, la facon dont les patientes étaient dirigées vers les conseillers
ou conseilléres, I'existence de groupes de soutien des patientes, la qualité et
I'intelligibilité de I'information écrite remise aux patientes!8. Ces données
ont été reliées directement a la base des données de la présente enquéte sur
les patientes, de facon que nous puissions établir des corrélations entre le
fait, par exemple, qu'une clinique fasse partie d'un établissement universi-
taire et le degré de satisfaction des patientes & I'égard des services recus
(voir la partie 9).

Classification des patientes
Les patientes ont €té réparties en quatre groupes selon le traitement
qu’elles avaient suivil9,

. Les patientes qui avaient suivi un traitement FIV (ci-aprés nommées
patientes FIV) a la clinique en question ont été rangées dans le groupe
« FIV », qu’elles aient ou non suivi d’autres traitements. Un petit
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nombre de patientes ayant bénéficié d'un ZIFT ou d'un GIFT font
également partie de ce groupe.

. Parmi les patientes restantes, toutes celles qui avaient bénéficié d'une
insémination par donneur (ID) ont été rangées dans le groupe « ID »
(ci-aprés nommeées patientes ID), qu'elles aient ou non tenté l'insé-
mination par conjoint (IC) ou d’autres traitements dans la clinique en
question. :

e  Du groupe restant, toutes les femmes bénéficiant d'une insémination
par conjoint ont été rangées dans la catégorie « IC » (ci-aprés nommeées
patientes IC).

e  Enfin, toutes celles qui n’avaient eu ni FIV, ni ID, ni IC ont été rangées
dans le groupe « autres traitements » (composé principalement de
patientes ayant pris des inducteurs de I'ovulation, un autre sous-groupe
important étant celui des patientes traitées par voie chirurgicale).

Voici les raisons de cette classification relativement simple et utilisée
dans tous les tableaux statistiques du présent rapport : 1) fournir une base
de comparaison commode et 2) séparer les patientes qui avaient subi le
traitement le plus exigeant (FIV) ou I'ID (dans ce cas aussi, un traitement
posant des problémes particuliers) de celles a qui on avait administré I'IC
et les « autres traitements ». Notons qu'une certaine proportion — peut-étre
10 % — des patientes avaient subi plusieurs des principaux traitements
examinés. Suivant la méthode de classification dite hiérarchique, les
patientes qui avaient subi plus d'un traitement ont été rangées prioritaire-
ment dans le groupe FIV (quand elles avaient subi ce traitement), en second
lieu dans le groupe ID et en troisiéme lieu dans le groupe IC.

La base de données finale a donc été alimentée par 1 395 ques-
tionnaires remplis par les patientes, ainsi réparties : 773 patientes FIV,
146 patientes IC, 159 patientes ID et 317 patientes « autres traitements ».

Certaines questions exigeaient une analyse statistique plus détaillée.
A cette fin, un certain nombre de ventilations statistiques supplémentaires
sont fournies a I'annexe 3, y compris des tableaux plus détaillés présentant
certaines données sur les patientes dont le traitement a eu un aboutisse-
ment heureux par rapport a celles qui considéraient leur traitement comme
terminé et infructueux. L'annexe 3 fournit aussi les valeurs moyennes des
variables clés par type de traitement.
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Partie 2. Patientes des cliniques de fertilité et leurs
conjoints/partenaires

Caractéristiques sociales et démographiques des patientes

Pour décrire la population des patientes des cliniques de fertilité et
pour évaluer la question de 'accés, nous avons examiné les patientes et
leur conjoint ou partenaire en fonction de 1'age, du sexe, de la langue, de
I'instruction et de I'emploi (voir le tableau 2.1). La grande majorité des
patientes avait entre 30 et 39 ans. Seul un petit nombre de patientes
FIV appartenaient aux groupes d'age des 20-30 ans et des 40 ans et plus,
tandis que le tiers de toutes les patientes n’ayant pas subi ce traitement fai-
saient partie de ces groupes. Cette tendance du groupe de patientes a se
trouver a un stade relativement avancé de leur période de fécondité traduit
vraisemblablement I'importance du facteur temps dans les traitements de
Iinfertilité. Comme nous le verrons plus loin, il se passe en moyenne
plusieurs années entre le moment ou I'on commence a craindre I'infertilité
et celui ot I'on obtient un diagnostic, puis un traitement dans une clinique
de fertilité. Cette tendance se refléte particuliérement dans la distribution,
par groupes d'age, des patientes FIV qui étaient, pour la plupart, sensible-
ment plus agées que celles qui recevaient les autres traitements.

Plus de 99 % des personnes qui ont répondu au questionnaire étaient
des femmes, cela pour deux raisons : c'est généralement la femme que la
clinique avait désignée comme « patiente » et, sur le questionnaire rempli,
c'est également la femme qui s'est considérée comme patiente méme dans
les cas ou le traitement était I'insémination par donneur. (Fait important
a noter, la plupart des cliniques ont mentionné, a I'occasion de 'enquéte
paralléle menée sur les programmes d'infertilité, que, méme si le patient était
généralement la femme, elles traitaient le couple et non seulement le patient.)

La majorité des patientes (environ 75 %) ont mentionné que leur pre-
miére langue €tait 'anglais, une minorité importante (environ 16 %) ayant
le frangais pour premiére langue et une petite minorité (environ 10 %), une
langue autre que le francais et 'anglais. La prédominance de I'anglais comme
premiére langue était marquée chez les patientes FIV, beaucoup plus nom-
breuses a indiquer cette langue comme premiére langue que les patientes
des trois autres groupes de traitements. Ce phénoméne s'explique par
la répartition géographique des cliniques de FIV, notamment leur forte
concentration en Ontario.

Les patientes semblent avoir un niveau de scolarité relativement élevé,
une proportion importante (environ 40 %) d'entre elles ayant fait état
d’études collégiales ou universitaires.
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cliniques de fertilité, par type de traitement (%)

Tableau 2.1. Caractéristiques démographiques des patientes des

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Age
Moins de 30 ans 12 29 28 32
De 30 2 39 80 63 65 65
40 et plus 7 8 7 3
Sexe
Féminin 100 100 100 98
Masculin 0 0 0 2
Langue
Anglais 78 67 72 69
Frangais 10 21 20 23
Autre 11 12 8 8
Instruction
Jusqu'a la 11¢ 7 3 4 9
Etudes secondaires terminées 21 33 23 20
Collége communautaire/
école technique 28 33 27 28
Université 36 24 36 35
Etudes de 2¢ et 3° cycles 8 6 9 8
EmKIoi en 1990
plein temps toute 'année 66 60 63 58
A plein temps pendant
30 semaines ou plus 8 7 9 11
A temps partiel/plein temps une
partie de 'année — autre 4 5 6 8
Sans emploi aucun 22 27 22 23
meloi en 1991
plein temps toute 'année 59 55 57 52
A plein temps pendant
30 semaines ou plus 8 8 4 15
A temps partiel/plein temps une
partie de I'année — autre 7 7 8 9
Sans emploi aucun 26 30 30 24

*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.
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Les patientes ont fait état d’'une activité modérément élevée sur le
marché de I'emploi en 1990 et 1991, la majorité (prés de 60 %) d’entre elles
déclarant un travail & plein temps et une minorité (environ 10 %), un tra-
vail & temps partiel ou pendant une partie de 'année. Environ 25 % ont
répondu qu’elles n'avaient pas travaillé du tout durant la période consi-
dérée. La présente étude ne permet pas d’estimer si le fait de suivre un
traitement de I'infertilité influe sur la participation a la population active.

Il importe de noter que, dans la population en général, la prévalence
de l'infertilité est plus élevée chez les couples peu instruits2© et n'exercant
pas de profession libérale. A en juger donc par les niveaux élevés d'ins-
truction, d'emploi et de salaire des répondantes, les classes socio-économiques
supérieures ont un meilleur accés aux cliniques de fertilité (i1 semble
cependant y avoir égalité sur le plan de I'hospitalisation?!). Comme nous
le verrons a la partie 3, le temps qui s’écoule entre le moment ot un couple
soupconne un probléme d’infertilité et le moment ou il obtient un diagnos-
tic semble varier selon I'instruction et la langue maternelle des personnes
intéressées.

Caractéristiques démographiques des conjoints/partenaires

Les caractéristiques démographiques des conjoints/partenaires s’appa-
rentent de trés prés a celles des patientes (voir le tableau 2.2). Les conjoints
et partenaires se rangeaient eux aussi en majeure partie dans le groupe des
30-39 ans, mais ils étaient plus nombreux a avoir plus de 40 ans et moins
nombreux a avoir moins de 30 ans. L'age moyen des femmes est de 34 ans,
tandis que celui des hommes est de 38 ans, ce qui correspond a la situa-
tion de la population en général, ou le mari est habituellement un peu plus
agé que la femme. Tout comme les patientes, la majorité des conjoints/
partenaires ont répondu que leur premiére langue était I'anglais, la propor-
tion de ceux qui ont indiqué le francais ou une autre langue a ce titre étant
légérement supérieure. Les conjoints/partenaires ont également fait état d'un
niveau élevé d’instruction; cependant, fait intéressant, ce degré d’instruc-
tion est 1égérement inférieur, dans I'ensemble, a celui des patientes. Presque
tous les conjoints/partenaires ont déclaré avoir travaillé en 1990 et 1991,
la plupart a plein temps, ce qui correspond au taux élevé d’activité que 'on
retrouve dans la population masculine de moins de 65 ans au Canada.
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Tableau 2.2. Caractéristiques démographiques des conjoints ou
partenaires* des patientes des cliniques de fertilité, par type de
traitement (%**)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Age
Moins de 30 ans 8 9 12 16
De 30 2 39 ans 72 73 66 79
40 ans et plus 20 18 22 5
Sexe
Féminin 0 0 0 2
Masculin 100 100 100 98
Langue
Anglais 76 60 63 69
Frangais 9 20 23 23
Autre 15 20 14 8
Instruction
Jusqu'ala 11¢ 9 9 15 12
Etudes secondaires terminées 20 23 20 21
Collége communautaire/
école technique 28 37 29 27
Université 31 28 26 31
Etudes de 2° et 3° cycles 12 3 10 9
EmKIoi en 1990
plein temps toute I'année 86 86 80 80
A plein temps pendant
30 semaines ou plus 7 5 7 9
A temps partiel/plein temps une
partie de I'année — Autre 2 3 6 3
Sans emploi aucun 5 5 7 8
Emploi en 1991
A plein temps toute I'année 84 82 74 79
A plein temps pendant
30 semaines ou plus 6 8 5 8
A temps partiel/plein temps une
partie de I'année — Autre 4 2 14 6
Sans emploi aucun 5 8 7 7

* Dans I'ensemble, 70 % des conjoints/partenaires ont rempli la partie du ques-
tionnaire les concernant; en outre, les patientes ont rempli la totalité ou une
partie des renseignements concernant le conjoint dans environ 15 % des cas.

**  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.
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Revenu familial

Les patientes des cliniques de fertilité ont indiqué, pour la plupart, des
revenus assez €levés (voir le tableau 2.3), ce qui traduit peut-étre la sélec-
tion qui s’opére en raison du cout élevé de tous les traitements de I'infer-
tilité, notamment de la FIV (voir I'examen de la question des cotts a la
partie 4). La majorité des patientes, dans tous les groupes de traitement,
ont déclaré un revenu familial supérieur a 50 000 dollars par année, et
moins de 10 % d’entre elles, un revenu familial inférieur 4 30 000 dollars
par année?2, Environ 77 % des patientes FIV ont déclaré un revenu
supérieur a 50 000 dollars, et seulement 5 % un revenu familial inférieur
a 30 000 dollars. En revanche, dans les groupes ID, IC et « autres traite-
ments », le pourcentage de patientes qui avaient un revenu élevé était
inférieur a celui des deux autres groupes, — 60 % environ ont indiqué un
revenu supérieur a 50 000 dollars.

Le revenu relativement élevé de la plupart des familles améne a con-
sidérer que des facteurs autres que le coat des traitements de l'infertilité
(qui, certes, écarte les personnes a faible revenu) entrent ici en jeu. Par
exemple, le taux de participation a la population active est plus élevé chez
les femmes membres de ces familles que chez les autres femmes du méme
groupe d’'age; en eflet, seul un trés petit pourcentage des femmes ayant
participé a I'étude ont du quitter la population active pour élever des
enfants. Celles-ci sont donc plus nombreuses a travailler a I'extérieur du
foyer que les autres du méme groupe d'age qui ont des enfants. De plus,
comme nous le verrons a la partie 3, le revenu (tout comme l'instruction et
la langue maternelle) semble influer sur la rapidité avec laquelle les couples
sont capables d’'obtenir un diagnostic de leur infertilité.

Tableau 2.3. Revenu familial des patientes des cliniques de fertilité,
par type de traitement (%*)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Total du revenu familial annuel
Moins de 20 000 $ 1 1 6 4
de 20 000 $ 229999 $ 4 7 5 11
de 30000 $ 239999 7 14 17 16
de 40 000 $ 2 49999 $ 11 11 15 16 -
de 50 000 $ 459999 $ 15 17 16 11
60 000 $ et plus 62 50 41 43

*

Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.
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Présence d’enfants et adoption

La grande majorité — quatre sur cinq — des couples n’avaient pas
d’enfants et avaient pour objectif premier d’en avoir. Nous avons noté
toutefois qu’environ un couple sur cing avait un ou plusieurs enfants au
moment ou le probléme de fertilité a été décelé. Presque aucun de ces
enfants n'avait été adopté, et la plupart avaient moins de 16 ans et vivaient
avec leurs parents. Parmi les couples qui avaient déja au moins un enfant,
il y avait plusieurs cas : les couples qui voulaient' un autre enfant, les
patientes ou conjoints/partenaires qui avaient un enfant né d'une union
antérieure mais qui, en raison d’'un probléme de fécondité, éprouvaient des
difficultés a en avoir un autre de leur union actuelle et ceux qui voulaient
une réanastomose tubaire ou une vaso-vasotomie. Ces résultats rejoignent
ceux de I'étude de Williams, a savoir que nombre de patientes FIV avaient
une stratégie complexe. Par exemple, tandis qu’elles essayaient d’avoir un
autre enfant par FIV, certaines faisaient des démarches d’adoption?3.

La plupart des patientes ont déclaré que, lorsqu’elles ont commenceé
leurs traitements de l'infertilité, elles n’avaient pas envisagé I'adoption a
cause de leur age, de leur santé, parce qu'elles n'y voyaient pas une solu-
tion de rechange ou qu’elles n'avaient fait aucune démarche en ce sens (voir
le tableau 2.4). Environ 10 % des patientes des groupes IC, ID et « autres
traitements » avaient fait une demande d’adoption avant de se faire traiter.
Parmi les patientes FIV, la plupart avaient envisagé I'adoption et environ
une patiente sur cing avait effectivement fait une demande. Le pourcen-
tage des patientes qui envisageaient I'adoption ou qui avaient effectivement
fait une demande augmente sensiblement entre le début et la fin du traite-
ment. Apparemment, aprés avoir tenté en vain de concevoir pendant
plusieurs années, les patientes sont plus nombreuses a envisager I'adoption.
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Tableau 2.4. Présence d’enfants et démarches d’adoption, par type
de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC - ID traitements

Présence d’enfants
Avaient des enfants a la
découverte de l'infertilité 19 26 23 23

Lien de parenté exact*
Enfants de la patiente et

du conjoint/partenaire 26 65 9 52
Enfants de la patiente nés
d’'une union antérieure 37 11 30 17

Enfants du partenaire nés
d’une union antérieure 37 35 56 26

Enfants adoptés par la
patiente et par son conjoint 0 0 0 0

Démarches d’adoption aprés
la découverte de l'infertilité
mais avant le traitement

en clinique
Oui, demande et adoption 3 0 1 2
Demande d’adoption rejetée 0 2 1
Demande d’adoption
toujours en instance 17 7 10 7
Autres cas de demandes
(p. ex. annulations) 3 3 2 2
Adoption envisagée mais
non demandée 30 25 37 32
Adoption aucunement
envisagée 47 63 49 57

Pourcentages basés sur le sous-groupe des couples qui avaient des enfants
quand linfertilité a été diagnostiquée. Par exemple, parmi les 19 % de
patientes FIV qui avaient des enfants au moment ou elles ont découvert leur
infertilité, 26 % avaient un ou plusieurs enfants (nés d'elle et de leur conjoint
actuel). Les réponses multiples étaient possibles. (En ce qui concerne les
groupes ID et « autres traitements », les pourcentages ne totalisent pas 100, a
cause de données manquantes.)
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Partie 3. Antécédents des patientes en matiére de
traitement de I'infertilité

Découverte de l'infertilité et consultations antérieures

Les patientes ont fait état d’expériences trés diverses quant au temps
qu'il leur a fallu pour découvrir I'existence d’'un probléme de fécondité. Une
faible proportion (environ 3 %) « étaient depuis longtemps au courant » du
probléme (par suite d’examens médicaux antérieurs). En régle générale,
cependant, les patientes ont répondu qu'il leur avait fallu pas mal de temps
pour obtenir confirmation a partir du moment ou elles s’en étaient rendu
compte.

La majorité des patientes ont découvert qu'elles étaient infécondes
aprés avoir essayé d’avoir un enfant pendant trois ans, mais une minorité
notable — environ une sur dix — a passé jusqu'a sept ans, ou méme plus,
a tenter de concevoir avant de soupgonner l'existence d'un probléme ou
de s’interroger en ce sens (voir le tableau 3.1A). Nombre de patientes vivaient
depuis trois a sept ans, ou méme plus longtemps, avec leur conjoint/partenaire
avant que leur probléme de fertilité ne soit confirmé. Ces résultats donnent
a penser que bien des personnes retardent le moment d’avoir des enfants
et qu'il se passe donc longtemps avant que celles-ci découvrent leur probléme
de fertilité. Pour ceux et celles qui mettent leur fécondité a I'’épreuve sur le
tard, I'éventail des options possibles se referme a cause de I'age, parce
qu'il leur reste moins de temps pour se faire traiter ou pour patienter le
temps nécessaire pour adopter un enfant.

Dans la grande majorité des cas, les patientes avaient consulté divers
médecins au sujet de leur probléme de fertilité avant de s’adresser pour la
premiére fois a la clinique (voir le tableau 3.1B). Pour la majorité des
patientes FIV, il s’agissait le plus souvent de leur gynécologue, et le moins
souvent du médecin de famille. Les patientes IA étaient un peu plus nom-
breuses a avoir vu leur médecin de famille avant de s’adresser a la clinique
de fertilité et, fait intéressant a noter, le mari de presque la moitié des
patientes ID avait consulté un ou une urologue.

Environ la moitié des patientes ont essayé d'obtenir un diagnostic
dans les 12 mois aprés avoir soupgonné l'existence d'un probléme; cepen-
dant, pour bon nombre d’entre elles, ces consultations ont exigé beaucoup
de temps — et se sont souvent échelonnées sur plusieurs années. Ainsi,
en régle générale, aprés avoir soupgonné pour la premiére fois I'existence
d'un probléme de fertilité, prés de la moitié de toutes les patientes ont
attendu une année ou deux avant de demander un diagnostic 4 un médecin.
Lorsqu'elles ont décidé d’obtenir un diagnostic, nombre d’entre elles sont
allées d’'un médecin a I'autre ou d'une clinique de fertilité a I'autre, parfois
pendant des années, avant de s'adresser pour la premiére fois a la clinique
ou elles ont obtenu des soins en 1991.
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Tableau 3.1A. Années passées a tenter de procréer et durée de la
cohabitation avec le conjoint/partenaire au moment de la découverte
du probléme d’infertilité, par type de traitement (%*)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID  traitements

Infertilité connue depuis toujours 3 1 7 0
Années passées a tenter
de procréer avant la
découverte de l'infertilité

Moins de trois ans 89 86 83 90

De trois a sept ans 7 13 13 10

Plus de sept ans 4 1 4 0
Nombre d’années de cohabitation
avec le partenaire avant la prise
de conscience du probleme

Moins de trois ans 56 51 57 56

De trois a sept ans 34 43 37 39

Plus de sept ans 10 6 7 5
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

Vu I'importance d'un diagnostic précoce afin de maximiser les choix
qui s'offrent aux patientes, I'équipe de recherche s’est demandé si, parmi
les renseignements recueillis par 'enquéte, certains expliquaient pourquoi
tant de patientes avaient mis plusieurs années a se rendre compte de leurs
problémes de fertilité et a les faire confirmer. On a donc examiné I'inci-
dence de plusieurs facteurs démographiques sur la rapidité avec laquelle
les patientes avaient obtenu un diagnostic (voir le tableau 3.1C). La durée
considérée était la somme : 1) du nombre de mois pendant lesquels les
patientes ont essayé de concevoir avant de soupgonner l'existence d'un
probléme de fertilité; et 2) du nombre de mois écoulés entre le moment
du premier soupgon et celui du diagnostic. Lorsqu’on analyse ces durées
en fonction de linstruction, du revenu et de la langue maternelle des
patientes et de leurs conjoints, plusieurs liens apparaissent : 1) les patientes
et conjoints qui ont un niveau de scolarité moyen (école secondaire ou
moins, collége communautaire) étaient plus nombreux a mettre longtemps
(plus de 60 mois) a obtenir un diagnostic et moins nombreux a en obtenir
un rapidement (en moins de 12 mois); 2) les patientes a revenu élevé étaient
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les plus nombreuses a obtenir un diagnostic rapide; 3) les patientes dont la
langue maternelle n'était ni I'anglais ni le francais étaient plus nombreuses
a mettre un peu plus longtemps pour obtenir un diagnostic (cette différence
n'est pas statistiquement significative).

Ces liens ressortent des données d’enquéte, mais ne s'expliquent pas
facilement. On peut toutefois avancer deux explications. La premiére est
que les patientes dont le niveau de revenu/scolarité est plus €levé ont plus
de chances de savoir a qui et ou s’adresser pour ce genre de probléme. La
deuxiéme est que, dans le processus de dépistage médical (rapports avec
des médecins et d’autres personnes), des services moins complets sont
offerts aux personnes dont le niveau de scolarité/revenu est moindre.

Ces apparentes variations dans l'accés aux traitements de I'infertilité
peuvent avoir d'importantes conséquences du point de vue de la prise en
charge des traitements par les régimes publics d'assurance-maladie. Siles
couples a faible revenu sont moins en mesure de déceler les probléemes de
fertilité ou s'ils sont relativement agés lorsque ceux-ci sont diagnostiqués,
ils ont encore moins de chances de pouvoir se faire traiter si ces traite-
ments ne sont pas couverts par 'assurance-maladie (voir la partie 9).

Tableau 3.1B. Consultations antérieures, dans une autre clinique,
chez un autre médecin ou spécialiste, concernant le probléme
d’infertilité*, par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Médecin de famille 50 60 50 52
Gynécologue 73 55 38 50
Spécialiste de l'infertilité 27 14 7 6
Urologue 10 15 45 9
Endocrinologue 4 5 2 2
Autre spécialiste 2 2 0 1
Autre clinique de fertilité 10 6 5 3
Autre source 1 4 0 0
Aucune consultation antérieure 11 13 12 20

*

Les réponses multiples étaient possibles.
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Tableau 3.1C. Caractéristiques démographiques des patientes et
des conjoints suivant le temps écoulé (mois) avant I'obtention
d’un diagnostic (%*)
Temps mis pour obtenir
un diagnostic (en mois)
Plus de
0-12 12-36 36-60 60 mois
Education de la patiente
Etudes secondaires/collégiales 54 58 67 81
Université 36 34 24 15
Etudes de 2° ou 3° cycle 10 8 9 4
Education du conjoint
Etudes secondaires/collégiales 49 55 71 78
Université 34 31 17 17
Etudes de 2¢ ou 3° cycle 17 14 13 5
Total du revenu familial
De 30 000 & 39 999 $ 15 17 28 34
De 40 000 a 49 999 $ 12 13 16 15
De 50 000 & 59 999 $ 14 17 16 11
60 000 $ et plus par année 59 52 41 40
Langue maternelle
Anglais 76 73 66 70
Frangais 16 18 19 17
Autre 8 9 15 13
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

Traitements antérieurs de l'infertilité

Les patientes avaient en général recu divers traitements avant de se
présenter a la clinique de fertilité en question, ce qui traduit le parcours
complexe suivi par bon nombre de celles qui cherchent & régler leurs pro-
blémes d'infertilité et la ténacité qu'elles y mettent (voir le tableau 3.2). Les
patientes FIV avaient déja recu de nombreux traitements de type différent.
Plus de 70 % avaient eu recours a la chirurgie, prés du quart a I'IC et plus
de la moitié a I'induction de I'ovulation avant de s'adresser a la clinique de fer-
tilité qui les a traitées en 1991. Au nombre des traitements et des examens
indiqués par les patientes, mentionnons les hystérosalpingogrammes et 'ana-
lyse de sperme, le traitement de I'endométriose, le contréle du cycle ovula-
toire, les analyses hormonales et la FIV dans d'autres cliniques (dans un
petit nombre de cas, hormonothérapie thyroidienne et « médecine orientale »).
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On constate une incidence relativement élevée des interventions chirurgi-
cales (notamment des laparoscopies) dans les quatre groupes de patientes,
mais surtout chez les patientes FIV, et une incidence relativement élevée de
I'induction de I'ovulation, notamment chez les patientes FIV et IC.

Tableau 3.2. Traitements regus avant d’aller a cette clinique*,
par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements

Induction de l'ovulation 52 53 21 46
Insémination artificielle par

conjoint 23 31 6 5
Insémination artificielle par

donneur 2 0 9 1
Chirurgie 7 42 35 35
Autres traitements 16 20 6 10
Aucun traitement antérieur 14 24 51 34

*

Les réponses multiples étaient possibles.

Orientation des patientes vers les cliniques de fertilité?

Vu la gamme des consultations médicales et la diversité des traite-
ments que les patientes avaient subis avant d'aller a la clinique de fertilité
qu’'elles fréquentaient au moment de I'enquéte, il n'est pas surprenant de
constater que ce sont principalement les gynécologues et les médecins de
famille/généralistes qui les ont orientées vers les cliniques (voir le tableau
3.3). Cependant, nombre d'autres facteurs ont aussi été cités comme impor-
tants au chapitre de I'orientation. En voici les principaux :

o le role nettement plus grand des gynécologues, par rapport a
celui des médecins de famille/généralistes, dans l'orientation des
patientes FIV — les premiers ayant envoyé deux fois plus de
patientes que les seconds;

. le role a peu prés égal joué par les gynécologues et par les
médecins de famille/généralistes dans l'orientation des patientes
IC, ID et « autres traitements »;

*  lerole légérement moindre mais tout de méme important (27 %) des
autres spécialistes de la fécondité dans l'orientation des patientes
FIV;
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o dans chacun des groupes de patientes, environ une sur cinq est
allée consulter la clinique de sa propre initiative;

e un grand nombre d’autres personnes (dont le conjoint, les amis
et la famille) ont joué un certain role dans l'orientation des
patientes (de tous les groupes) vers les cliniques de fertilité.

Tableau 3.3. Personnes ayant orienté les patientes vers la clinique*,
par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID  traitements
Médecin de famille/généraliste 25 34 34 39
Gynécologue 52 36 36 46
La patiente elle-méme 19 20 19 24
Spécialiste de linfertilité 27 6 6 5
Conjoint/partenaire 7 7 9 8
Ami 8 18 16 15
Autre membre de la famille 4 10 4 8
Autre spécialiste 2 3 6 3
Autre clinique de fertilité 4 0 4 0
Autre source 1 2 0 4

*

Les réponses multiples étaient possibles.

Réle de I'information dans la décision de s’adresser & la clinique

Comme on pourrait s’y attendre de la part de patientes ayant subi
de nombreuses consultations et de nombreux traitements, la recherche
d’'information a été un facteur central dans leur décision de se faire traiter
a la clinique de fertilité considérée (voir le tableau 3.4). Cette information
est principalement donnée par les gynécologues et les médecins de famille
et, pour ce qui concerne les patientes FIV, par les gynécologues surtout.
Les patientes ont également souvent cherché leur information de facon
indépendante en consultant des textes généraux sur la question et des doc-
uments remis par la clinique. Les conversations avec d’autres patientes
ont aussi joué un rdle important, de méme que les vidéos et les discussions
avec des groupes de soutien. Les patientes se sont renseignées aupres de
diverses « autres sources » en parlant avec des spécialistes, avec le per-
sonnel de la clinique, des membres de la famille, des amis ou le conjoint.

Dans I'ensemble, & en juger par la qualité et le nombre des sources
d’'information consultées, les patientes ont réfléchi trés sérieusement avant
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de s’adresser a la clinique de fertilité. La majorité des patientes ont consulté
plusieurs sources d’'information et semblent avoir accordé une importance
considérable a celles qui favorisaient une prise de décision autonome (p. ex.
la documentation d’'intérét général). Comme nous le verrons plus loin dans
I'examen des résultats de I'enquéte, I'obtention de renseignements complets
dans tous les domaines est un facteur clé de la satisfaction des patientes
et, comme le montrent les données, dans le succés effectif des traitements.

Tableau 3.4. Types d’information consultée par les patientes avant
de s’adresser a la clinique*, par type de traitement (%)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID  traitements
Entretien avec le médecin
de famille ' 36 45 42 39
Entretien avec le gynécologue 60 50 37 43
Lecture de documentation
générale 47 40 40 41
Lecture de documentation
de la clinique 26 16 13 10
Entretien avec des patientes
anciennes/actuelles 18 21 10 17
Vidéo 14 8 6 5
Autre 10 4 11 8
Aucune des sources précédentes 9 10 16 13
Entretien avec un groupe
de soutien 3 2 3 1
*  Les réponses multiples étaient possibles. Dans 51 % des cas, les patientes
ont coché au moins deux réponses et dans 37 % des cas, une réponse; 11 %
des patientes n’ont consulté aucune source.

Facteurs de motivation

Il est important d’examiner les raisons qui ont amené les patientes a
s’adresser 4 une clinique de fertilité, étant donné les préoccupations
formulées ces derniéres années au sujet des nouvelles techniques de
reproduction (NTR) et de la capacité des femmes a conserver la maitrise des
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décisions prises concernant leur procréation. Les patientes (plus de 99 %
des « patients » étaient des femmes) ont été interrogées sur I'importance des
différents motifs (désir personnel d’avoir des enfants, celui de leur conjoint,
de leur famille, etc.) qui les ont poussées a entreprendre des traitements
de linfertilité.

Plus de 9 femmes sur 10 ont répondu que leur motif le plus puissant
était leur propre désir d’avoir des enfants. La réponse le plus souvent
cochée ensuite était le désir du conjoint/partenaire d’avoir des enfants;
les pressions de la famille et des amis ont été, dans I'ensemble, un motif
beaucoup moins important. Cependant pour une majorité de patientes,
I'encouragement de la famille et des amis est entré pour une part modérée
dans leur décision (il a pu étre décisif pour une minorité de patientes).

Dans l'ensemble, ces résultats montrent que, pour la majorité des
femmes, la décision de se faire traiter dans une clinique de fertilité repose
sur des motifs personnels puissants — qui en font une décision person-
nelle. Cela ne doit cependant pas faire oublier qu'une minorité de femmes
prennent probablement cette décision en raison des pressions exercées par
le conjoint/partenaire ou par des membres de leur famille. Rappelons
toutefois que cette situation ne se rencontre pas seulement a propos des
traitements de l'infertilité; on la retrouve dans les décisions relatives a la
procréation en général, qui habituellement n’impliquent pas de NTR.

Début du traitement

Comme nous l'avons vu précédemment, il s’écoule souvent beaucoup
de temps entre le moment ou les patientes découvrent le probléme de
fécondité et celui ou elles entreprennent des démarches pour le régler
(obtention d’'un diagnostic ou traitement). De méme, a la question con-
cernant le délai qui s’était écoulé entre le premier contact avec la clinique
de fertilité et le début du traitement, les patientes ont donné des réponses
trés diverses — le traitement pouvait commencer immédiatement ou seule-
ment plusieurs années aprés. Il faut voir ici que deux facteurs entrent en
jeu : liste d’attente des cliniques oi1 la demande est €levée et complexité de
la décision a prendre par la patiente. (D’aprés I'enquéte de Stephens sur
les programmes d'infertilité, I'évaluation s’obtient en régle générale au bout
de 6 a 30 semaines mais ensuite il ne s’écoule pas plus de quelques mois
avant le début du traitement.)

Attentes des patientes

Nous avons examiné les réponses données par les patientes concer-
nant I'espoir qu’elles entretenaient au début de leur traitement et les avons
comparées aux indications que leur avaient données les cliniques quant
aux chances de succes (voir le tableau 3.6). Les patientes placaient beaucoup
d’espoir dans le traitement — quelles que soient les chances de succés que
leur avaient laissé entrevoir les cliniques. Plus de la moitié des patientes,
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dans les quatre groupes de traitement, ont répondu qu’'elles avaient bon
espoir ou grand espoir d'avoir un enfant a la suite des traitements (ce qui
rejoint les conclusions de Wright25).

Tableau 3.5. Raisons pour lesquelles la patiente a décidé de
s’adresser a la clinique de fertilité, par type de traitement (%*)
Type de traitement
Autres
FIV o] ID traitements
Désir personnel d’avoir
des enfants
Pas important 0 0 0 0
Peu important 0 0 1 0
Relativement important 2 0 0 3
Important 8 4 3 7
Trés important 91 96 96 91
Désir du conjoint/partenaire
d’avoir des enfants
Pas important 1 0 1 1
Peu important 2 1 5 3
Relativement important 9 18 11 5
Important 15 9 17 17
Trés important 73 73 67 74
Pression des membres
de la famille
Pas important 67 65 64 67
Peu important 12 17 11 17
Relativement important 13 13 13 10
Important 6 3 8 5
Trés important 2 3 4 1
Encouragement des
membres de la famille
Pas important 29 44 32 27
Peu important 9 8 11 11
Relativement important 29 22 25 32
Important 16 12 20 18
Trés important 17 15 13 13
Pressions des amis
Pas important 83 76 75 78
Peu important 10 1 14 9
Relativement important 5 8 6 8
Important 1 1 2 3
Trés important 1 4 2 1




Evaluation des cliniques de fertilité au Canada 187

Tableau 3.5. (suite et fin)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Encouragement des amis
Pas important 42 49 41 36
Peu important 12 19 16 18
Relativement important 25 15 21 23
Important 10 8 14 15
Trés important 1 10 8 7

Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

Tableau 3.6. Renseignements donnés a la patiente sur les chances
de succeés du traitement — Espoir fondé par la patiente sur le
traitement, par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres _
FIV IC ID traitements

La clinique a indiqué les

chances de grossesse 80 47 55 46

La clinique a indiqué les

chances d’avoir un enfant 73 33 41 29

La clinique n’a pas indiqué

les chances de succés 8 39 25 45

La clinique a donné d’autres
indications sur l'issue
du traitement 8 14 18 9
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Tableau 3.6. (suite et fin)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Les chances d'obtenir une
grossesse étaient situées
entre :
1% et 25 % 82 43 34 38
26 % et 50 % 15 37 31 27
51 % et 100 % 2 21 35 34
Les chances de donner
naissance étaient situées
entre
1% et25% 93 43 28 32
26 % et 50 % 5 37 28 31
51 % et 100 % 2 21 44 37
Espérance de donner
naissance grace aux
traitements
Nulle 6 2 0 4
Faible 6 5 9 8
Moyenne 36 29 19 35
Elevée 25 31 29 24
Trés élevée 27 33 43 30
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

Presque toutes les patientes FIV ont répondu que la clinique leur avait
indiqué quelles chances elles avaient de concevoir ou de donner naissance.
Dans un certain nombre de cas, la clinique a donné d’autres renseigne-
ments. Par exemple, elle a signalé le taux de succés par rapport au nombre
de traitements, mais les patientes n’en comprenaient pas vraiment la signi-
fication. Certaines se sont vu pronostiquer un « taux de succés €élevé » ou
au contraire « aucune garantie » ou « trés peu de chances a cause de la faible
numération de spermatozoides dans le sperme ». En ce qui concerne les
patientes FIV, la clinique a, dans une trés grande majorité des cas, donné
des chances inférieures a 25 %. Les patientes des groupes IC et ID et
« autres traitements » étaient beaucoup moins nombreuses que les
patientes FIV a se faire indiquer les probabilités de succés; en revanche, la
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majorité des patientes IC et ID se sont vu prédire plus de 25 % des chances
de succés. On voit clairement que I'indication des chances de succés est
une pratique qui varie beaucoup selon les cliniques.

Partie 4. Diagnostics, traitements et counseling

Problémes de fertilité

Chez la majorité des patientes des quatre groupes de traitement, le
probléme de fertilité avait été diagnostiqué soit avant, soit au commencement
des visites a la clinique de fertilité (voir le tableau 4.1).

Tableau 4.1. Diagnostics par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID  traitements
Cause
Aucune cause définie 23 34 7 32
Diagnostic(s) précis 77 66 93 68
Nombre de diagnostics*
Diagnostic simple 68 68 74 67
Diagnostic multiple 32 32 26 33
Diagnostics précis**
Probléme lié a I'ovulation 15 21 5 33
Probleme(s) lié(s) au sperme 16 30 73 19
Endométriose 20 19 15 15
Probléme(s) lié(s) aux
trompes de Fallope 53 17 4 12
Probléme(s) lié(s) aux
menstruations 4 12 3 8
Probléme(s) lié(s) a l'utérus 3 5 0 5
Probléme(s) lié(s) a la
glaire cervicale 2 10 4 6
Autre probléme 18 18 24 17

Les pourcentages se rapportent aux sous-groupes de patientes ayant répondu
qu’elles avaient obtenu un ou des diagnostics précis. Par exemple, parmi les
patientes FIV ayant obtenu un ou des diagnostics précis, 32 % ont indiqué que
le diagnostic était multiple.

Les pourcentages se rapportent au nombre total de patientes dans chaque
groupe de traitement. Les réponses multiples étaient possibles.

i
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Chez une minorité importante de patientes (environ une sur trois), le pro-
bléme diagnostiqué était multiple. Toutefois, pour une autre minorité notable,
la cause de l'infertilité demeurait inexpliquée au début des traitements
(voir le tableau 4.1), souvent aprés une kyrielle de consultations aussi bien
auprés de médecins de famille/généralistes que de gynécologues, de spé-
cialistes et d'une ou plusieurs cliniques de fertilité.

Chez les patientes FIV, le probléme de fertilité le plus courant — chez
plus de la moitié d’entre elles — était relié aux trompes de Fallope. Pour ce
qui est des patientes IC, les problémes étaient de nature trés différente, cer-
tains ayant trait au sperme, a I'ovulation, & 'endométriose, aux trompes de
Fallope ou aux menstruations. Quant aux patientes inséminées par donneur,
les problémes liés au sperme étaient (évidemment) les plus fréquents.

Types de traitements envisagés et suivis

Les patientes ont répondu que les médecins de leur clinique leur
avaient parlé de plusieurs traitements possibles (voir le tableau 4.2). De
plus, dans bien des cas, elles ont indiqué qu’elles avaient suivi plus d'un
type de traitements (p. ex. des traitements associés ou se succédant selon
une certaine progression sur plusieurs années). IlI y avait corrélation
étroite entre les traitements présentés au départ puis recommandés par les
médecins et les traitements effectivement suivis.

Pour 41 % des patientes FIV, la clinique avait recommandé que la
FIV soit accompagnée de I'induction de I'ovulation. Pour les patientes IC,
nombreuses & avoir eu un diagnostic multiple, I'insémination artificielle
devait étre accompagnée, dans la grande majorité des cas, de I'induction de
I'ovulation (ou du lavage du sperme/insémination intra-utérine).

Tableau 4.2. Traitements possibles*, recommandés* et donnés par
la clinique*, par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID  traitements
Traitement présenté comme
possible par le médecin
Induction de l'ovulation 45 85 34 76
Insémination artificielle
par conjoint 20 92 18 27
Insémination artificielle
par donneur 11 15 100 10
Fécondation in vitro 96 35 19 35

Autre traitement 37 88 36 67
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Tableau 4.2. (suite et fin)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Traitement recommandé par
le médecin
Induction de l'ovulation 41 79 33 73
Insémination artificielle
par conjoint 12 89 10 10
Insémination artificielle
par donneur v 6 6 99 3
Fécondation in vitro 93 12 6 13
Autre traitement 29 77 29 62
Traitement donné par
la clinique
Induction de l'ovulation 45 83 50 75
Insémination artificielle
par conjoint 10 100 13 0
Insémination artificielle
par donneur 5 0 100 0
Fécondation in vitro 99 0 0 1
Autre traitement 27 75 31 60
* Les réponses multiples étaient possibles.

Pour les patientes ID, également nombreuses a avoir eu un diagnostic
multiple, I'insémination par donneur impliquait, dans nombre de cas, I'induc-
tion de l'ovulation et, dans une minorité de cas, le lavage du sperme/
insémination intra-utérine. Pour les patientes du groupe « autres traite-
ments », toute la panoplie des traitements a été recommandée, I'induction
de I'ovulation étant cependant la plus fréquemment indiquée.

Counseling et autres formes de soutien offerts aux patientes

Les recherches antérieures ayant fait ressortir I'importance des divers
aspects du counseling et du soutien offerts aux patientes?6, la présente
enqueéte s’est intéressée a ces sujets. Nous avons pris en considération toutes
les formes de counseling offertes a la patiente et & son conjoint/partenaire,
ainsi que les occasions de discuter, avec d'autres patientes ou des per-
sonnes sans aucun lien avec la clinique, des traitements a suivre. Comme
nous le verrons plus loin, nombre de patientes ont inclus, dans leurs
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réponses sur le « counseling », les conseils donnés par le médecin et les
autres membres du personnel clinique. Elles ne considéraient donc pas le
counseling comme un service dispensé uniquement par des spécialistes en
counseling ou en travail social.

Comme on peut le voir dans le tableau 4.3, la majorité des patientes
ont indiqué qu’elles avaient bénéficié de conseils ou de soutien sous une
forme ou sous une autre. Plus précisément, environ 9 patientes FIV sur 10
avaient regu des conseils au sujet du traitement ou avaient pu en discuter
avec quelqu'un, mais les conjoints/partenaires avaient obtenu moins de
services qu'elles. Les patientes des autres groupes n'avaient pas été aussi
bien servies. Presque un tiers des patientes IA et leur conjoint/partenaire
ne se sont vu offrir aucun conseil de quelque type que ce soit; et plus de la
moitié des patientes et leur conjoint/partenaire du groupe « autres traite-
ments » n'ont pu avoir ni counseling, ni discussion, ni soutien.

Tableau 4.3. Services de counseling fournis aux patientes®,
par type de traitement (%)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Counseling donné a la
patiente 75 53 50 36
Counseling donné )
au partenaire 67 49 42 31
Possibilité de discuter
des décisions avec
d’autres patientes 77 54 33 27
Possibilités de discuter
du traitement avec
quelqu’un de I'extérieur 50 26 29 19
Obtenu I'une ou l'autre
des formes de counseling
susmentionnées 89 70 66 46
*  Les réponses multiples étaient possibles.
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Questionnaire complémentaire sur le counseling

Les réponses des patientes aux questions concernant le counseling
n’'ont pas permis de préciser un certain nombre de points. Par exemple, a
partir des réponses données au premier questionnaire, le sens donné au mot
« counseling » par les patientes n’était pas tout a fait clair — entendaient-elles
par « counseling » uniquement les consultations en bonne et due forme de
psychologues ou de travailleurs sociaux, ou (comme I'équipe de recherche
le supposait), y incluaient-elles aussi les autres types de rapports ou de
discussions avec, par exemple, les médecins ou le personnel infirmier des
cliniques?

Pour éclaircir cette question, le groupe d’étude a effectué un petit
sondage complémentaire auprés des patientes de deux cliniques, leur
demandant qui leur avaient donné du counseling et (quand elles avaient
indiqué dans leurs réponses antérieures qu’elles auraient voulu recevoir
plus de conseils) de qui elles auraient aimé les recevoir. Les résultats mon-
trent que c’était plus souvent le médecin ou l'infirmiére de la clinique qui
avaient donné des conseils que le psychologue ou le travailleur social. La
plupart des patientes qui auraient aimé recevoir plus de conseils auraient
aimé que ce soit le médecin (et, en proportion moindre, I'infirmiére) qui les
leur donne. En deuxiéme lieu; elles auraient aimé plus de conseils de la
part d'un psychologue ou d'un travailleur social.

Le colt des traitements de l'infertilité

Les patientes ont déclaré que les traitements de l'infertilité, notam-
ment la FIV, cottaient trés cher (voir le tableau 4.4). Les patientes FIV ont
indiqué que le coiit total moyen était d'environ 3 700 $ par cycle, composé
principalement des frais directement facturés par la clinique (moyenne
d’environ 1 800 $), du couit des inducteurs de I'ovulation (1 100 $ par cycle,
en moyenne) et des frais de déplacement (moyenne d’environ 300 $). Elles
ont aussi indiqué des cotits indirects comme le temps de travail perdu
(moyenne d’environ 500 $). Les patientes FIV qui ont suivi leur traitement
jusqu’au bout ont déclaré un cout total moyen de quelque 7 000 $ avant
remboursements par l'assurance, et d’environ 5 600 $ aprés rembourse-
ments. Les patientes ayant subi des inséminations ont déclaré un cout
nettement moins élevé par cycle de traitement, mais un cott global de
traitement assez élevé (moyenne d'environ 3 200 $ pour I'IC et d’environ
2 500 $ pour I'ID). Les traitements FIV ont en général coiité beaucoup moins
cher aux patientes de 'Ontario, seule province dont le régime d’assurance-
maladie (RAMO) rembourse le traitement FIV (voir le tableau 9.2A).
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Tableau 4.4. Codts directs et indirects pour un cycle de traitement
et pour le traitement total, par type de traitement (pour les patientes
ayant mis fin au traitement)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements**
$
Colt moyen par cycle
Frais facturés directement
par la clinique 1771,51 181,55 232,25 -
Médicaments et autres 1 095,48 460,51 90,69 -
Autres colts directs,
p. ex., déplacements 273,85 77,50 51,39 -
Colts indirects, p. ex.,
temps de travail perdu 525,78 145,62 86,17 -
Colt total par cycle 3 666,61 865,18 460,50 -
Col(t total mené
jusqu’au bout* 7 221,74 3267,65 258654 225751
Codt total moins
remboursement*** 5601,00 1757,00 2247,00 1 714,00

Nombre moyen de cycles
de traitement 2,00 4,03 6,23 -

Certaines patientes ont indiqué seulement le colt total du traitement; comme
leurs réponses ont été incluses dans le calcul de « colt total mené jusqu'au
bout », les chiffres donnés a cette rubrique différent légérement des colts
totaux que l'on obtient si 'on multiplie le colt total par cycle par le nombre
moyen de cycles.

Les colts par cycle n'ont pas été calculés pour les patientes du groupe
« autres traitements », étant donné que la plupart n'ont pas indiqué de cycles.
Par exemple, remboursements au titre d’'un régime d’assurance-maladie, par
les employeurs, etc...

ke

Période totale écoulée

En régle générale, les patientes des cliniques de fertilité sont en quéte
de réponses et de traitements, et ceux-ci s’échelonnent sur une longue
période??. Le tableau 4.5 résume I'ensemble du processus — des premiers
soupgons concernant 'existence d'un probléme de fertilité jusqu'au moment
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ou la patiente s’adresse a une clinique et y recoit un traitement complet. I1
s’écoule en moyenne huit mois entre le moment ou la patiente commence
a soupconner le probléme de fertilité et celui ou elle décide d’obtenir un
diagnostic?8; entre le diagnostic et le traitement dans une clinique de fer-
tilité, il se passe de un an a deux ans et demi. A noter que, durant cette
période, la patiente suit d’autres traitements de I'infertilité auprés d’'autres
sources. Le traitement dure en moyenne une a deux années, et une période
totale moyenne variant entre quatre et six années (pour celles qui ont
achevé leur traitement a une clinique donnée) s’écoule entre le moment ot
la patiente soupconne son probléme de fertilité et celui ou elle achéve le
traitement a la clinique.

Tableau 4.5. Intervalle moyen entre chaque étape du processus de
traitement, par type de traitement

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements

Nombre de mois pour
obtenir un diagnostic 6,95 4,30 12,48 7,18

Nombre de mois entre
le diagnostic et la visite

a la clinique 30,90 21,61 16,15 16,51
Nombre de mois avant

le début du traitement 12,91 4,43 8,10 4,39
Durée du traitement

(en mois) 20,09 21,21 22,71 20,54

Durée totale du processus,
en mois (traitement mené
jusqu’au bout) 68,00 49,00 53,00 46,00

Partie 5. Evaluation de I'information donnée aux
patientes et du processus de prise de décisions

Qualité de I'information donnée par les cliniques

Les variations sont grandes entre les cliniques de fertilité pour ce qui
est de la quantité et du type d'information fournie aux patientes. Nous
avons examiné les réponses des patientes concernant leur satisfaction afin
de déterminer dans quelle mesure les cliniques semblent répondre a leurs
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besoins d'information. Pour effectuer cette mesure, nous avons calculé la
note de satisfaction globale2°.

Pour les patientes FIV, les niveaux de satisfaction les plus élevés (plus
de 70 %) concernent I'information fournie sur des éléments tels le risque de
grossesses multiples, les couts directs, les formules de consentement, la
manipulation d'ovules et d’embryons surnuméraires (voir le tableau 5.1).
Pour les patientes IC, ID et « autres traitements », les renseignements donnés
au sujet de la plupart des aspects du traitement ont été jugés moyennement
satisfaisants. Fait frappant, les patientes de tous les groupes ont indiqué
que l'adoption était le sujet le moins souvent abordé et, quand il I'était, le
moins bien traité.

Deux facteurs ressortent de ces résultats. Le premier est que, méme si
les cliniques ont fourni une information de grande qualité sur un certain nom-
bre de sujets importants pour les patientes, bien d’autres sujets également
importants pour les patientes semblent étre secondaires pour les cliniques de
fertilité. Moins de la moitié des patientes de tous les groupes (dont celui de la
FIV) se sont dit satisfaites de I'information sur leurs chances d’avoir un enfant,
et moins du tiers I'étaient également de I'information sur les effets a long terme
des médicaments et des traitements. Le second facteur est que les cliniques
renseignent généralement mieux les patientes FIV que les patientes recevant
d'autres traitements. Cette différence saute aux yeux dans les réponses des
patientes concernant tous les aspects de I'information.

Tableau 5.1. Sujets sur lesquels la patiente a été renseignée par la
clinique de fagon trés satisfaisante ou excellente* (%)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Information sur le probleme
d’infertilité 52 42 60 44
Adoption comme
autre solution 12 3 8 6
Eventail des traitements
possibles 60 48 51 46
Taux de naissances
vivantes pour cette clinique 64 23 36 24
Taux de naissances vivantes
pour diverses méthodes 55 19 39 23

Chances de la patiente
d’avoir un enfant 48 31 43 34
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Tableau 5.1. (suite et fin)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Information sur la
compétence du personnel 47 25 40 26
Effets du traitement &
court terme 56 47 33 38
Effets du traitement &
long terme 33 26 25 28
Ce que la patiente doit faire
pour que cela réussisse 65 38 31 46
Risques particuliers
pour I'enfant 43 18 26 20
Risque de grossesses
multiples 81 59 37 51
Total des colts directs 75 48 45 36
Codts indirects 55 33 18 24
Temps a consacrer
au traitement 71 44 29 32
Exigences physiques
du traitement 61 31 28 32
Retentissements du
traitement sur la vie affective 58 25 23 25
Exigences au niveau des
relations avec le conjoint 50 22 28 24
Utilisation/manipulation
des ovules surnuméraires 71 1 5 12
Utilisation/manipulation
du sperme excédentaire 42 13 10 6
Utilisation/manipulation
des embryons surnuméraires 70 1 3 7
Formules de consentement
a signer 76 24 51 26

-

Les patientes devaient répondre a toutes les rubriques pertinentes.
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Sujets jugés importants par les patientes

Les patientes ont été invitées a évaluer I'importance des divers types
d'information. A la question « quels types d'information estimez-vous par-
ticuliérement importants en tant que patientes? », elles ont répondu que
plusieurs sujets étaient d'une trés grande importance. En particulier, elles
ont attribué un degré d'importance élevé (70 % des patientes des quatre
groupes de traitement) aux sujets suivants : information sur leur probléme
de fertilité; information sur leurs chances d’avoir un enfant; les retentisse-
ments du traitement sur leur vie affective; les effets du traitement a court
et a long terme; les divers traitements possibles.

11 faut souligner que les sujets considérés les-plus importants pour les
patientes n’étaient généralement pas les sujets sur lesquels les cliniques
donnaient une trés bonne information. En général, les sujets sur lesquels
les patientes tenaient le plus & étre informées n'étaient pas les sujets abor-
dés par les cliniques (voir les tableaux 5.1 et 5.2).

Tableau 5.2. Proportion de patientes qui estiment important d’étre
informées sur divers sujets* (%)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Information sur le probleme
d'infertilité 77 92 78 88
Adoption comme autre
solution 35 24 31 37
Eventail de traitements
possibles 71 76 73 75
Taux de naissances
vivantes pour cette clinique 69 54 57 43
Taux de naissances vivantes
pour diverses méthodes 66 60 59 60
Chances de la patiente
d’avoir un enfant : 85 77 80 84
Information sur la
compétence du personnel 52 40 50 50

Effets du traitement &
court terme 80 75 67 81
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Tableau 5.2. (suite et fin)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Effets du traitement &
long terme 82 73 66 83
Ce que la patiente doit faire
pour que cela réussisse 67 57 58 67
Risques particuliers pour
I'enfant 74 67 68 72
Risque de grossesses
multiples 64 63 48 63
Total des colts directs 70 67 66 60
Codts indirects 47 45 29 41
Temps a consacrer
au traitement 59 48 53 48
Exigences physiques
du traitement 74 70 54 69
Retentissements du
traitement sur la vie affective 81 70 72 73
Exigences au niveau des
relations avec le conjoint 57 60 52 61
Utilisation/manipulation des
ovules surnuméraires 60 37 26 36
Utilisation/manipulation du
sperme excédentaire 51 37 27 35
Utilisation/manipulation des
embryons surnuméraires 64 37 28 37
Formules de consentement
a signer 53 45 44 42

Les patientes pouvaient donner plusieurs réponses.
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11 ne fait guére de doute que la majorité des cliniques de fertilité four-
nissent de I'information importante et que I'information qu’elles prodiguent
le mieux sur des questions comme les grossesses multiples, les cotts directs,
les formules de consentement, et la manipulation d’ovules et d’embryons
surnuméraires revétent une importance capitale sur le plan des grands principes.
Pourtant, I'information que les patientes souhaitent obtenir est, a n’en pas
douter, importante pour qu’'elles puissent prendre une décision éclairée.
Les lacunes détectées ici devraient donc préoccuper les praticiens ainsi que
les décideurs. Naturellement, la question des ressources peut empécher
les cliniques de fournir I'information souhaitée par les patientes. Par exem-
ple, celles qui n’ont pas regu toute l'information qu’elles attendaient sur le
diagnostic de leur probléme de fertilité ou sur les effets d'un traitement ont
peut-étre simplement souffert des limites des connaissances actuelles sur
les NTR. De méme, les cliniciens peuvent tout bonnement ne pas avoir toutes
les réponses attendues par les patientes. Il se peut également que, faute
de ressources suffisantes, les cliniques aient été amenées a sélectionner les
sujets qu’elles abordent avec les patientes.

Evaluation par les patientes de la prise de décisions

Outre l'information et la qualité des services, le groupe de recherche
s’est plus spécialement intéressé a la prise de décisions. Comment les déci-
sions se prennent-elles? Quel est le réle de la patiente? A quel point le pro-
cessus de prise de décisions donne-t-il satisfaction a la patiente? Comme
on I'a vu plus haut, bon nombre de patientes (notamment les patientes FIV)
ont été satisfaites des cliniques de fertilité sur des points comme le « temps
de réflexion avant la prise des décisions » et le « temps de discuter des déci-
sions avec le conjoint/partenaire ». Ces résultats, qui donnent & penser
que les patientes sont relativement trés satisfaites du processus de prise
des décisions, sont corroborés par les réponses aux questions directes qui
ont été posées aux patientes a cet égard. En régle générale, les patientes
ont déclaré que la majorité des décisions quant aux options a prendre et
aux traitements a suivre ont été prises d'un commun accord avec leur
meédecin et leur conjoint dés les débuts du traitement (voir le tableau 5.3).
Plus le traitement avangait, plus les décisions étaient prises par la patiente
et son conjoint/partenaire; quant aux décisions de mettre fin au traitement,
elles étaient dans la plupart des cas prises par la patiente et son conjoint/
partenaire seuls. Peu de patientes ont indiqué que les médecins prenaient
seuls toutes les décisions.
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Tableau 5.3. Prise de décisions touchant les traitements de
Pinfertilité, par type de traitement (%*)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Détermination des traitements
possibles
Par la patiente et son conjoint 13 11 12 12
Par la patiente/conjoint et
par le médecin 69 65 66 62
Par le médecin 18 24 21 26
Choix du(des) traitement(s)
a suivre
Par la patiente et son conjoint 23 18 27 14
Par la patiente/conjoint
et par le médecin 60 59 59 62
Par le médecin 17 23 15 24
Décision de poursuivre/
interrompre le(s) traitement(s)
Par la patiente et son conjoint 53 55 49 48
Par la patiente/conjoint
et par le médecin 37 33 39 31
Par le médecin 10 12 12 21
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

Procédures d’obtention du consentement

Concernant I'obtention du consentement, un fait ressort plus particu-
liérement des réponses au questionnaire : les patientes FIV et ID sont beau-
coup plus nombreuses que les patientes IC et « autres traitements » a avoir
€été invitées a signer un formulaire de consentement aprés avoir été dament
préparées par la clinique (voir le tableau 5.4). En régle générale, pour ce
qui concerne les patientes FIV, la clinique a suivi un protocole extrémement
rigoureux (avec toutefois quelques carences précises). Presque toutes ont
répondu que la clinique avait pris de nombreuses précautions pour que le
consentement soit donné en toute connaissance de cause. Quant aux
patientes ID, la majorité ont eu droit & une préparation aussi stricte, mais
en proportion légérement inférieure a celle des patientes FIV.
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Tableau 5.4. Méthodes suivies par la clinique en matiére d’obtention
du consentement, par type de traitement (%*)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
La clinique a fait signer
le formulaire de consentement 97 48 96 53
La clinique a fait signer
le formulaire avant le traitement 90 46 87 47
La clinique a parfaitement
expliqué a quoi servait les
formulaires de consentement 96 43 95 49
La clinique a laissé a la
patiente le temps de poser
des questions sur
les formulaires 96 39 92 46
La clinique a indiqué a la
patiente que celle-ci pouvait
retirer son consentement 78 27 53 25

La clinique a donné a la

patiente la possibilité

de discuter des formulaires .
en privé 94 39 89 37

La clinique a donné a la
patiente la possibilité de
discuter des formulaires 94 42 91 38

La patiente a regu un
double des formulaires signés 59 6 22 11

*  Les patientes pouvaient donner plusieurs réponses.

Ce sont les patientes IC qui ont été le moins souvent invitées a don-
ner un consentement écrit, ce qui peut se comprendre. Dans le groupe
« autres traitements », forcément hétérogéne, on constate que les pratiques
suivies en matiére de consentement écrit étaient relativement moins
rigoureuses. On voit également que, dans tous les groupes de traitement,
les deux pratiques les plus souvent omises étaient les suivantes : « la cli-
nique a indiqué que la patiente pouvait retirer son consentement » et « la



Evaluation des cliniques de fertilité au Canada 203

clinique a remis a la patiente un double des formulaires de consentement
signés ». Deux grands facteurs sont susceptibles d'expliquer les différences
signalées ci-dessus en matiére de consentement écrit. Le premier concerne
le fait que la majorité des traitements FIV sont dispensés dans les cliniques
de fertilité qui se sont dotées des protocoles les plus rigoureux — en l'oc-
currence, dans les six cliniques de fertilité (dont cinq font partie d’hdpitaux
universitaires canadiens) qui, d’aprés les réponses au questionnaire, sont
des modéles d'excellence pour l'information et I'attention prodiguées aux
patientes, ainsi que pour les traitements. Le deuxiéme facteur tient a ce
que toutes les cliniques de fertilité ont tendance a s'entourer d'un peu plus
de précautions quand elles administrent des traitements FIV et ID, com-
parativement aux traitements IC ou « autres », & cause de la nature inva-
sive de la FIV et des problémes posés par le don de gameétes.

Il n’est pas inutile ici de rappeler que, souvent, les établissements de
santé ne demandent pas de consentement avant de commencer des proto-
coles thérapeutiques de complexité comparable a celle de la FIV et de I'ID,
par exemple le traitement de I'hypertension, le traitement du diabéte en
clinique externe ou méme la chimiothérapie anticancéreuse (dans certains
hépitaux). ‘

Partie 6. Services dispensés par la clinique

Qualité des services de la clinique

Nous avons demandé aux patientes ce qu'elles pensaient de la qualité
des services dispensés par les cliniques, ceux-ci étant décomposés en
20 aspects différents (voir le tableau 6.1). L'aspect le mieux noté par les
patientes des quatre groupes de traitement était le « respect de la confi-
dentialité ». Quant aux patientes FIV, elles ont trés bien noté les aspects
suivants : « respect de la confidentialité », « respect de la vie privée », « pos-
sibilité de discuter des décisions avec le conjoint/partenaire », « traitement
administré a elle-méme », « possibilité de réfléchir avant de prendre une
décision » et « soutien et compréhension témoignés par le personnel de la
clinique ».

En général, le haut degré de satisfaction exprimé par les patientes FIV
tient a 1) la qualité généralement supérieure des traitements dispensés par
les cliniques aux patientes FIV et 2) au sérieux de méthodes de travail
appliquées dans un certain nombre de cliniques qui tendent &4 se spé-
cialiser en FIV. Par contre, les patientes IC, ID et « autres traitements »
étaient beaucoup moins satisfaites de la qualité des services de la clinique.
La grande majorité des patientes de tous les groupes ont été insatisfaites
des services de counseling offerts a leurs conjoints ou partenaires.
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Tableau 6.1. Pourcentage de patientes ayant jugé bons ou excellents
divers aspects des services dispensés par la clinique*, par type de
traitement

Type de traitement

Autres

FIV IC ID  traitements
Traitement administré a
vous-méme 75 53 64 61
Traitement administré
a votre conjoint/partenaire 56 40 29 34
Séances d'information par ,
le personnel de la clinique 61 32 31 27
Information écrite 65 35 26 31
Information ou document
vidéo 33 9 1 6
Counseling pour vous-méme 35 13 23 10
Counseling pour votre
partenaire 31 10 18 10
Possibilité de réfléchir avant
de prendre des décisions 73 48 62 53
Possibilité de discuter des
décisions avec le partenaire 76 55 63 57
Possibilité de discuter des
décisions avec le personnel
de la clinique 69 41 52 50
Possibilité de discuter des
décisions avec d’autres
patientes 40 23 13 9
Possibilité de discuter des
décisions avec une personne
extérieure a la clinique 26 8 12 8
Temps d’attente a la clinique 44 31 34 35

Constance et uniformité des
services de la clinique 64 49 47 52
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Tableau 6.1. (suite et fin)

Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Information continue offerte
par la clinique 61 - 29 38 36
Modernité des installations
de la clinique 65 58 49 61
Commodité/attrait des
installations de la clinique 64 57 50 53
Appui et compréhension
témoignés par le personnel
de la clinique 72 46 60 50
Respect de la vie privée 78 56 74 66
Respect de la confidentialité 84 66 77 73

Les patientes pouvaient donner plusieurs réponses.

Limportance des divers aspects des services

Les patientes devaient évaluer les aspects des services qu'elles jugeaient
particuliérement importants pour elles (voir le tableau 6.2). De nouveau, il
est instructif de faire une comparaison et de voir si les services jugés trés
importants par les patientes correspondent aux services pour lesquels les
cliniques ont été bien notées. Par exemple :

e Toutes les patientes ont indiqué que les aspects « traitement
administré a vous-méme » et « soutien et compréhension témoignés
par le personnel de la clinique » étaient trés importants a leurs
yeux. Relativement a ces deux aspects, les cliniques ont été trés
bien notées par les patientes FIV, mais moins bien par les
patientes des trois autres groupes.

. Trois aspects que les patientes jugeaient trés importants n’étaient
pas des aspects pour lesquels les cliniques avaient été trés bien
notées. Il s’agissait de : « constance et uniformité des services cli-
niques », « information continue offerte par la clinique » et « possi-
bilité de discuter des décisions avec le personnel de la clinique ».
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o Le respect de la vie privée et de la confidentialité était une préoc-
cupation particuliérement importante des patientes ID, lesquelles
ont jugé trés bon le travail des cliniques a cet égard.

o Les patientes FIV et IC ont été nettement plus nombreuses que
les patientes ID & juger particuliérement important le traitement
dispensé au conjoint, mais les cliniques ont été plutét mal notées
a cet égard par une large proportion de patientes.

Tableau 6.2. Pourcentage de patientes jugeant importants les divers
aspects des services dispensés par les cliniques*, par type
de traitement

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Traitement administré a
vous-méme 86 90 80 86
Traitement administré a
votre conjoint 67 68 47 69
Séances d'information par
le personnel de la clinique 68 54 50 60
Information écrite 59 59 57 62
Information ou document
vidéo 31 30 21 28
Consultation pour vous-
méme 49 45 44 47
Consultation pour votre conjoint 42 38 33 41

Possibilité de réfléchir
avant de prendre des
décisions 59 52 56 66

Possibilité de discuter des
décisions avec le conjoint 56 54 56 66
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Tableau 6.2. (suite et fin)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Possibilité de discuter des
décisions avec le personnel
de la clinique 78 70 75 78

Possibilité de discuter des
décisions avec d’autres
patientes 42 38 33 36

Possibilité de discuter des
décisions avec une personne

extérieure a la clinique 28 34 27 34
Temps d’attente a la clinique 66 59 66 64
Constance et uniformité des

services cliniques 79 78 74 78
Information continue offerte

par la clinique 86 81 72 85
Modernité des installations

de la clinique 62 53 50 56
Commodité/attrait des

installations de la clinique 57 48 51 49

Appui et compréhension
témoignés par le personnel

de la clinique 85 73 78 86
Respect de la vie privée 68 64 80 75
Respect de la confidentialité 67 69 83 74

*

Les patientes pouvaient donner plusieurs réponses.
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Correspondance entre les services donnés par les cliniques et
les services attendus par les patientes

Dans les sections qui précédent, nous avons fait diverses comparai-
sons entre I'information et les services fournis par les cliniques de fertilité,
d'une part, et I'importance que les patientes attachent a ces services, d’autre
part. Pour étayer nos comparaisons, nous avons également interrogé
directement les patientes au sujet de I'adéquation entre le service recu et le
service souhaité a propos de trois domaines : la prise de décisions, I'information
et le counseling (voir le tableau 6.3).

Tableau 6.3. Satisfaction des besoins des patientes en matiére de.
prise de décisions et de counseling, par type de traitement (%*)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID  traitements
Votre participation aux
décisions
Insuffisante 9 16 8 15
Satisfaisante 90 81 90 85
Excessive 1 3 2 0
Participation du conjoint
aux décisions
Insuffisante 10 19 11 14
Satisfaisante 89 81 88 85
Excessive 0 1 1 0
Information sur tous les
aspects du traitement
Insuffisante 23 49 30 42
Satisfaisante 76 51 69 58
Excessive 1 0 1 1
Counseling avant le
début du traitement
Insuffisant 26 46 36 54
Satisfaisant 72 54 61 46
Excessif 1 1 2 0
Counseling pendant
le traitement
Insuffisant 35 54 60 59
Satisfaisant 64 45 39 41

Excessif 1 1 1 0
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Tableau 6.3. (suite et fin)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
Counseling aprés
le traitement
Insuffisant 49 62 55 65
Satisfaisant 50 38 45 35
Excessif 1 0 0 0

*

Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

Les réponses des patientes a ces questions ont complété les renseigne-
ments concernant I'information et la prise de décisions, et apporté des élé-
ments nouveaux pour ce qui est du counseling. La majorité des patientes
ont déclaré satisfaisante leur participation a la prise de décisions. Seule
une minorité a déploré que leur participation était « insuffisante ». L'information
sur les divers aspects des traitements a fait 'objet de moins bonnes évalua-
tions, celles-ci variant nettement d'un groupe de traitement & I'autre.
Ainsi, ce n'est que dans le groupe FIV qu’une forte majorité de patientes ont
répondu que l'information était suffisante; des minorités importantes de
patientes des groupes ID et « autres traitements » ont indiqué que I'infor-
mation était « insuffisante » et prés de la moitié de toutes les patientes IC
ont répondu qu’elles n'avaient pas re¢u suffisamment d'information.

Les patientes de tous les groupes de traitement ont déclaré ne pas
avoir recu suffisamment de counseling. Seules les patientes FIV ont jugé
suffisant le counseling dont elles avaient bénéficié avant le traitement.
Dans les trois autres groupes, prés de la moitié des patientes ont estimé
n’avoir pas recu assez de conseils. En outre, la proportion de patientes qui
estimaient n’avoir pas recu assez de conseils augmente réguliérement a
mesure que la fin du traitement approche. Dans I'ensemble, un peu plus
de la moitié des patientes ont jugé « insuffisant » le counseling donné aprés
le traitement.

Evaluation globale des traitements et des cliniques

Afin d’obtenir une évaluation globale de l'expérience clinique, les
chercheurs ont demandé aux patientes si elles « recommanderaient les

traitements de l'infertilité » et « la méme clinique » & une amie (voir le
tableau 6.4). Bien qu'elles aient été nombreuses a juger que I'information
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et les conseils recus étaient insuffisants, presque toutes les patientes des
quatre groupes de traitement ont indiqué qu’elles recommanderaient 4 une
amie les traitements de l'infertilité et la clinique qu’'elles avaient fréquentée.
Un faible pourcentage seulement ont répondu autrement que par « oui »
ou par « non » a ces questions. Au nombre de ces autres réponses, men-
tionnons les cas de « oui » assorti d'une réserve (« & des jeunes femmes »,
« a des personnes bien informées »); « je ne tiens pas a faire savoir que je
suis des traitements » car il s’agit d'une « question trop personnelle ». Ce
sont les patientes FIV qui étaient le plus portées a recommander les traite-
ments de I'infertilité, de méme que leur propre clinique. Les patientes des
trois autres groupes n’'étaient que légérement moins nombreuses & vouloir
recommander leur clinique a une amie, et les patientes du groupe « autres
traitements » encore un peu moins nombreuses.

Tableau 6.4. Pourcentage de patientes qui recommanderaient les
traitements de l'infertilité et leur clinique*, par type de traitement
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Recommanderiez-vous les
traitements de l'infertilité
a une amie?
Oui 97 92 91 96
Non 3 7 7 3
Autre réponse 0 0 2 0
Ne sais pas 0 1 1 1
Recommanderiez-vous
cette clinique a une amie?
Oui 95 86 89 85
Non 3 7 4 9
Autre réponse 1 2 7 5
Ne sais pas 1 5 1 1
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.

A en juger par ces données, méme si nombre d’entre elles avaient a se
plaindre de certains aspects des services offerts par leur clinique, les
patientes estimaient que les traitements qu’elles avaient recus étaient la
« meilleure solution » pour ce qui les concerne, étant donné le choix limité
de solutions.
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Partie 7. Raisons pour lesquelles les patientes ont
mis fin a leur traitement

Pourquoi le traitement a-t-il pris fin?

Les patientes ont mis fin & leurs traitements pour diverses raisons
tenant a leur situation propre, au niveau de leurs ressources, a leur résistance
physique et affective, et & leur situation financiére (voir le tableau 7.1). La
principale raison pour laquelle les patientes ont cessé d'elles-mémes le traite-
ment était la grossesse. En second lieu, mais trés loin aprés, venaient le stress
et diverses autres considérations, dont les cotits. Autres raisons données par
les patientes : « je me fais trop vieille », « ¢a ne donnait rien », « je n'aimais pas
la clinique », « je me suis adressée & une autre clinique » et « j'ai déménaggé ».
La plupart des patientes FIV qui n'étaient pas enceintes semblaient pour-
suivre le traitement jusqu'a ce qu'elles soient au bout de leurs ressources
émotionnelles, physiques et (ou) financiéres (voir le tableau 7.1).

Tableau 7.1. Traitement en cours ou terminé et raisons de son
Iinterruption par la patiente, par type de traitement (%)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
(N) (450) (90) (90) (180)
Pourcentage de patientes
ayant terminé le traitement 62 59 51 59
Qui a mis fin au traitement*? -
La clinique 6 4 4 5
Autre raison (p. ex.
fin d'un cycle) 32 16 6 13
La patiente 24 39 41 40
Raison pour laquelle
la patiente a abandonné
le traitement**
Grossesse 11 13 27 19
Adoption 2 0 2 2
Stress psychologique/émotionnel 5 13 5 10
Problémes physiques 3 6 3 6
Colts 4 8 7 4
Autres 8 16 5 13
*  Les pourcentages sont calculés par rapport au nombre total de patientes de
chaque groupe de traitement.
** Les pourcentages sont calculés par rapport au nombre total de patientes de
chaque groupe de traitement et les réponses multiples étaient possibles.
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Comment le traitement a-t-il pris fin?

Pour répondre a cette question, le groupe d’étude de la maison SPR a
examiné a la fois la question du succés, tel qu'il était vécu par les patientes,
et du processus (p. ex. s'il y a eu entrevue de fin de traitement) (voir le
tableau 7.2). Parmi les patientes dont le traitement était terminé, les indi-
cateurs de succés étaient variés, la moitié environ ayant déclaré que les
traitements avaient été fructueux (naissance, grossesse ou autre forme de
succés). Certaines patientes considéraient comme des « succés » relatifs
divers aboutissements. Ainsi, beaucoup ont considéré comme un succés
une grossesse ayant pourtant abouti & un avortement spontané. D’autres
ont mis au crédit du traitement une conception survenue aprés la fin du
traitement. D’autres encore ont qualifié de « succés » la « satisfaction

Tableau 7.2. Conclusions du traitement — Pourcentage de patientes,
par type de traitement

Type de traitement

Autrés
FIV IC ID traitements
(N) (450) (90) (90) (180)
Pourcentage de patientes
ayant terminé le traitement 62 59 51 59
Succés du traitement*
Naissance 24 7 25 17
Grossesse en cours 19 17 31 25
Aucune des réponses
précédentes 45 52 27 39
Autre succes 11 17 10 13
Y a-t-il eu entrevue de fin
de traitement avec un
membre du personnel
de la clinique*?
Oui 39 22 27 41
Non 56 71 67 56

Les pourcentages sont calculés sur le nombre de patientes ayant terminé le
traitement. Par exemple, parmi les 62 % de patientes FIV ayant mis un terme
au traitement, 24 % considérent leur traitement comme un succés parce
qu’elles ont eu un enfant. (Les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100 en
raison de données manquantes.)




Evaluation des cliniques de fertilit¢ au Canada 213

d’avoir tout essayé » et « le fait d’avoir réussi & mieux comprendre ma situa-
tion propre ». Plus de la moitié des patientes FIV, ID et « autres traite-
ments » qui avaient mis fin a leur traitement ont indiqué une forme ou une
autre de succes; cette proportion était d’environ 48 % dans le groupe IC.
C'est dans le groupe IC que les issues heureuses telles que la grossesse ou
la naissance étaient les moins nombreuses.

La majorité des patientes n'ont pas eu droit a une entrevue a la fin
du traitement. Seulement environ 4 patientes FIV et « autres traitements »
sur 10 ont répondu qu’elles avaient eu une entrevue a la fin du traitement;
cette proportion est encore plus faible pour les patientes IC et ID — environ
2,5 patientes sur 10.

Counseling de suivi

Prés de la moitié des patientes ont répondu qu’elles n’avaient pas
bénéficié de counseling de suivi a la fin du traitement (voir le tableau 7.3).
Dans chaque groupe de traitement, une majorité de patientes aurait aimé
en bénéficier (61 % a 81 %), mais une minorité non négligeable n'en éprou-
vait pas le besoin (19 % 439 %). Bien qu'il soit souhaitable de dispenser
plus de counseling aux patientes, cette forme d’aide n’est pas appréciée de
toutes les patientes.

Sujets abordés dans le counseling donné aprés le traitement :

o le counseling a porté le plus souvent sur la grossesse/naissance
(environ une femme enceinte a I'issue du traitement sur cing);

. environ une patiente sur dix a bénéficié de conseils sur les autres
traitements de l'infertilité;

. seulement une infime minorité de patientes a re¢u des conseils
sur I'adoption a titre de solution de rechange;

o environ une patiente FIV sur six a eu droit & du counseling sur la
maniére de vaincre le stress émotionnel découlant des traitements
et de faire le deuil de sa fertilité; ce service n’a été accordé qu'a une
infime minorité de patientes IC, ID et « autres traitements ».

Attitudes vis-a-vis de I'adoption pendant et apreés le traitement

Nous avons vu, a la partie 2, quelles étaient les chances que les patientes
optent pour l'adoption avant de subir un traitement de l'infertilit¢. Dans
les pages qui suivent, nous examinons les attitudes des patientes concer-
nant 'adoption en cours de traitement (voir le tableau 7.4). Nous avions
supposé que, au fil des traitements, le nombre des patientes faisant des
démarches en vue d’adopter un enfant augmenterait.
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Tableau 7.3. Forme de counseling de suivi dispensé aux patientes*,
par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
(N) (450) (90) (90) (180)
Pourcentage de patientes
ayant terminé le traitement 62 59 51 59
Sujets sur lesquels a porté
le counseling
Grossesse/naissance 18 19 18 19
Adoption a titre de solution 5 7 0 2
Autres traitements
possibles de linfertilité 10 17 4 15
Maniére de supporter les
effets émotionnels
du traitement 16 3 2 5
Pourcentage de patientes
ayant bénéficié d’'une forme
quelconque de counseling
de suivi 35 39 23 39

Pourcentage de patientes
a qui aucune forme de counseling
n'a été offerte 42 51 43 46

Pourcentage de patientes
ne souhaitant pas
de counseling 32 19 39 27

*  Les pourcentages sont calculés par rapport aux sous-groupes de patientes
ayant terminé le traitement. Par exemple, parmi les patientes FIV qui avaient
terminé leur traitement, soit 62 %, 18 % ont répondu qu'elles avaient regu des
conseils sur la grossesse/la naissance. Les réponses multiples étaient possibles.
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Tableau 7.4. Pourcentage de patientes ayant envisagé I'adoption
avant et pendant le traitement, par type de traitement (%)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements

Demande d’adoption avant
le traitement 20 9 14 9
Adoption envisagée aprés
le début des traitements

Les démarches ont abouti 0 0 0 1

La demande a été faite,

mais n'a pas été approuvée 0 0 0 0

Les démarches n'ont pas

encore abouti 10 17 7 6

Les démarches ont été

entamées mais n'ont pas

abouti pour diverses raisons,

par ex. la patiente a annulé

sa demande 4 1 6 4

Adoption envisagée, mais

non demandée 25 24 29 33
Adoption non envisagée 41 49 44 47

Les réponses des patientes n'‘ont que faiblement confirmé notre
hypothése; seule une proportion faible mais notable de patientes a entamé
de nouvelles démarches en vue d’adopter pendant ou aprés le traitement.
Ainsi, dans de groupe FIV, 20 % des patientes ont répondu qu'elles avaient
fait une demande d’adoption avant le traitement; pendant le traitement et
apres, elles étaient 30 %. Une fois le traitement commencé ou terming, la
majorité des patientes FIV et environ la moitié des patientes de tous les
autres groupes avaient ou bien examiné la possibilité d’adopter un enfant
ou bien fait des démarches en vue d’adopter. Aprés la fin du traitement,
40 % des répondantes ne voulaient toujours pas envisager I'adoption. Il
importe de rappeler que les probabilités d’adopter effectivement un enfant
(environ 2 %) sont encore plus faibles que celles de concevoir.
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Attitude a I’égard des traitements futurs

En dépit du long et pénible parcours médical qu’elles avaient déja
subi — dans bien des cas, plusieurs traitements dans plusieurs établisse-
ments, souvent a des cotits importants, tant financiers que physiques et émo-
tionnels, pendant des années — environ 75 % des patientes ont déclaré étre
résolues a poursuivre les traitements jusqu’a ce qu’elles aient un enfant ou
qu’elles aient abandonné tout espoir (voir le tableau 7.5). En conséquence,
lorsqu’on a demandé aux patientes ce qu'elles comptaient faire pour avoir
un enfant, environ 75 % ont répondu qu'elles tenteraient I'un des moyens
suivants :

o 58 a 65 % des patientes de chaque groupe de traitement ont déclaré
qu’elles étaient prétes a poursuivre leur traitement dans la méme
clinique;

. environ 30 % avaient entamé la procédure d’adoption ou étaient
prétes a le faire;

o une petite minorité de patientes (environ une sur huit) ont déclaré
qu’elles étaient prétes a se faire traiter dans une autre clinique;

o d’autres (en plus petit nombre) ont mentionné qu’elles envisa-
geaient diverses autres approches, dont celle de se faire traiter a
I'extérieur du Canada ou par d’autres spécialistes, de méme que
la maternité de substitution.

Tableau 7.5. Mesures que les patientes entendent prendre pour
régler leur probléme d’infertilité*, par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Pas d'autres traitements
de l'infertilité 28 23 24 24
Poursuite des traitements
en cours 58 62 65 60
Traitements par un praticien
d’exercice privé 4 8 3 9
Traitements dans une
autre clinique 16 14 13 1

Autres traitements par
un omnipraticien 1 2 0 2
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Tableau 7.5. (suite et fin)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Autres traitements par
un spécialiste 6 1 3 6
Autres traitements a I'extérieur
du Canada 4 5 4 5
Demande immédiate
d’adoption 20 18 10 9
Demande d’adoption
dans l'avenir 16 16 13 21
Marternité de substitution 6 5 0 3
» Les réponses multiples étaient possibles.

Partie 8. Répercussions psychosociales du
traitement de l'infertilité sur les patientes et leurs
conjoints/partenaires

Répercussions positives

Les patientes ont déclaré que les traitements de I'infertilité avaient eu
sur elles diverses conséquences d’ordre psychosocial, certaines positives et
d’autres négatives (voir le tableau 8.1). Plusieurs différences ont été notées
d'un groupe de traitement a l'autre. En général, les patientes FIV avaient
tendance a déclarer plus d'effets positifs que négatifs, comparativement aux
patientes des autres groupes. Ainsi, au sein du groupe FIV, les patientes
qui ont répondu que le traitement avait eu de bonnes répercussions étaient
deux fois plus nombreuses que les patientes indiquant des effets négatifs
pour ce qui concerne leurs sentiments vis-a-vis d'elles-mémes, alors que,
dans le groupe IC et le groupe « autres traitements », la proportion de
patientes indiquant des effets négatifs était égale a celle des patientes indi-
quant des effets positifs. Les patientes FIV étaient six fois plus nombreuses
a répondre que le traitement avait eu des effets positifs sur leur relation
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avec le conjoint/partenaire (61 % contre 10 %). Dans les trois autres groupes,
les patientes étaient également plus nombreuses a indiquer des eflets positifs
sur leur relation avec le conjoint/partenaire, mais la diflérence était beaucoup
moins grande.

Tableau 8.1. Effets du traitement clinique sur les patientes, par type
de traitement (%*)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements
Sentiments vis-a vis de
vous-méme
Effets positifs 47 29 42 34
Sans effet 33 39 33 34
Effets négatifs 20 31 25 32
Sentiments de diriger
votre vie
Effets positifs 41 24 42 31
Sans effet 25 30 18 33
Effets négatifs 34 46 41 36
Sentiments au sujet de votre
réle dans le traitement
Effets positifs 58 40 47 46
Sans effet 28 41 25 32
Effets négatifs 14 19 28 22
Respect de votre
intimité/dignité
Effets positifs 43 36 36 38
Sans effet 42 © 40 37 43
Effets négatifs 14 24 27 19
Votre relation avec votre
conjoint/partenaire
Effets positifs 61 48 53 42
Sans effet 29 30 28 37
Effets négatifs 10 21 20 21
Votre vie en général
Effets positifs 59 46 49 40
Sans effet 22 22 16 26
Effets négatifs 19 32 35 33
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.
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Dans I'ensemble, la majorité des patientes ont déclaré que les traite-
ments avaient eu des effets positifs sur leur relation avec le conjoint/parte-
naire. En tout, la moitié des patientes ont déclaré que les effets avaient été
positifs sur leur « réle dans le traitement » et sur « leur vie en général ».
Environ un tiers seulement des patientes IC et ID et « autres traitements »
ont mentionné que le traitement avait amélioré leur estime de soi et leur
sentiment de diriger leur vie (comparativement & 47 % et 41 % pour les
patientes FIV). Une certaine proportion de patientes a cependant indiqué des
effets négatifs — par exemple pour ce qui concerne leur sentiment d'intimité/
de dignité — mais, dans I'ensemble, cette proportion était de beaucoup
inférieure a celle des patientes satisfaites. '

Difficultés éprouvées par les patientes

Méme si la majorité des patientes, notamment celles du groupe FIV,
ont répondu que le traitement avait eu des effets positifs sur leur vie, beau-
coup ont aussi signalé que le traitement leur avait causé du stress et des
difficultés (voir le tableau 8.2). La majorité des patientes de tous les groupes
de traitement ont déclaré avoir souffert de stress émotionnel, surtout a
cause de I'échec du traitement. Elles ont aussi indiqué avoir souffert physique-
ment du traitement. En outre, plus de la moitié de toutes les patientes ont
fait état de difficultés financiéres liées aux cotts tant directs qu'indirects.

Tableau 8.2. Difficultés éprouvées par les patientes a cause du
traitement, par type de traitement (%*)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements

Stress émotionnel personnel

Difficultés éprouvées 89 87 94 85

Aucune difficulté 11 13 6 15
Exigences physiques
personnelles

Difficultés éprouvées 73 72 73 70

Aucune difficulté 27 28 27 30

Stress émotionnel pour

votre conjoint/partenaire :
Difficultés éprouvées 74 71 76 73
Aucune difficulté 26 29 24 27
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Tableau 8.2. (suite et fin)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements

Exigences physiques pour
votre conjoint/partenaire

Difficultés éprouvées 36 46 35 38

Aucune difficulté 64 54 65 62
Codts directs

Difficultés éprouvées 60 54 66 44

Aucune difficulté 40 46 34 56
Colts indirects

Difficultés éprouvées 51 49 58 40

Aucune difficulté 49 51 42 60
Stress de I'échec

Difficultés éprouvées 88 89 95 91

Aucune difficulté 12 11 5 9

Effets sur le conjoint/partenaire

A certains égards, les conjoints/partenaires ont mentionné que les
traitements de l'infertilité avaient eu sur eux les mémes effets que sur leur
femme, mais 4 un moindre degré (voir le tableau 8.3). Par exemple, les effets
positifs le plus souvent signalés touchaient la « relation avec le conjoint/
partenaire » et « la vie en général »; entre 21 et 33 % ont signalé des effets
négatifs sur leurs sentiments vis-a-vis d'eux-mémes, sur leur intimité/dignité
et sur le sentiment de diriger leur propre vie.

I1 est intéressant de noter que, dans I'ensemble, le conjoint/partenaire
donnait plus souvent des réponses négatives que la patiente. Les réponses
de la patiente étaient plus souvent positives que négatives dans tous
les domaines, sauf celui du sentiment de diriger sa vie. Chez les conjoints/
partenaires des patientes de tous les groupes de traitement, il y a eu autant
de réponses négatives que de réponses positives en ce qui a trait au respect
de 'intimité/dignité, mais il y a eu plus de réponses négatives que de réponses
positives pour ce qui est du sentiment de diriger sa vie (dans tous les
groupes de traitement, sauf le groupe FIV). Dans le groupe ID, les conjoints/
partenaires indiquant des effets négatifs étaient plus nombreux que
ceux indiquant des eflets positifs, pour ce qui est de leurs sentiments
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vis-a-vis d’eux-mémes. Dans le groupe IC, les réponses négatives étaient
plus nombreuses que les réponses positives en ce qui a trait au réle dans
le traitement.

Tableau 8.3 Réponses des conjoints/partenaires sur les effets du
traitement, par type de traitement (%*)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID  traitements
Sentiments vis-a vis de
vous-méme
Effets positifs 35 24 28 25
Sans effet 53 58 41 59
Effets négatifs 12 19 32 16
Sentiments de diriger
votre vie
Effets positifs 32 21 24 19
Sans effet 44 49 47 53
Effets négatifs 25 31 29 27
Sentiments au sujet de votre
role dans le traitement
Effets positifs 50 29 36 42
Sans effet 36 37 35 38
Effets négatifs 14 35 29 20
Respect de votre
intimité/dignité
Effets positifs 30 29 30 25
Sans effet 48 38 45 54
Effets négatifs 22 33 25 21
Votre relation avec votre
conjoint/partenaire
Effets positifs 65 45 46 46
Sans effet 25 30 33 33
Effets négatifs 10 25 21 21
Votre vie en général
Effets positifs 52 34 46 33
Sans effet 30 40 25 44
Effets négatifs 18 26 30 23
*  Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.
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Les conjoints/partenaires ont déclaré qu'ils éprouvaient en gros les
mémes difficultés et le méme stress que les patientes (voir le tableau 8.4).
Environ deux conjoints/partenaires sur trois ont souffert de stress émo-
tionnel, le stress de I'échec étant le plus dur a vivre pour presque tous. Alors
que plus des deux tiers des patientes avaient déclaré avoir souffert physique-
ment du traitement, ce n'est le cas que d'un conjoint sur trois. Fait intéressant
a noter, tant les patientes que les conjoints/partenaires ont su donner une
évaluation assez juste des difficultés éprouvées par I'autre membre du couple.

Tableau 8.4. Réponses des conjoints/partenaires sur les difficultés
éprouvées a cause du traitement, par type de traitement (%)
Type de traitement
Autres
FIV IC ID traitements

Stress émotionnel personnel

Difficultés éprouvées 68 56 71 69

Aucune difficulté 32 44 29 31
Exigences physiques
personnelles

Difficultés éprouvées 25 41 18 27

Aucune difficulté 75 59 82 73
Stress émotionnel pour votre
conjoint/partenaire _

Difficultés éprouvées 92 87 85 85

Aucune difficulté 8 13 15 15
Exigences physiques pour
votre conjoint/partenaire

Difficultés éprouvées 88 74 68 77

Aucune difficulté 12 26 32 23
Colts directs

Difficultés éprouvées 65 54 54 44

Aucune difficulté 35 46 46 56
Codts indirects

Difficultés éprouvées 45 40 32 33

Aucune difficulté 55 60 68 67
Stress de I'échec

Difficultés éprouvées 83 78 83 81

Aucune difficulté 17 22 17 19




Evaluation des cliniques de fertilité au Canada 223

Partie 9. Aspects de I'analyse des cliniques de fertilité

Différences de qualité des services selon
les cliniques de fertilité

Afin d’évaluer plus finement les différences entre les cliniques du point
de vue des services offerts, le groupe d’étude a dépouillé les réponses des
patientes 4 un certain nombre de questions permettant de mesurer la
qualité des services. Il a pu ainsi déterminer les cliniques qui se classaient
le mieux ou le moins bien a I'égard des différents services. On constate de
fortes variations entre les cliniques. Les réponses examinées portaient sur
I'information, la prise de décisions et les répercussions psychosociales des
traitements. Le tableau 9.1A indique comment les patientes des cliniques
les mieux et les moins bien cotées ont évalué certains aspects des services.
Bien que I'on constate une forte corrélation dans les variations de la qua-
lité des services (les cliniques bien notées sur un aspect I'étaient en général
sur les autres), les cliniques les mieux notées sur les divers aspects choi-
sis n’étaient pas toujours les mémes. La méme constatation vaut, a I'inverse,
pour les cliniques les moins bien notées. Concernant certains aspects des
services, les différences entre les cliniques sont remarquables. Par exemple :

° Pour ce qui concerne la clinique la moins bien notée en ce qui con-
cerne l'information, seulement 31 % des patientes ont répondu
que I'information donnée par la clinique sur leur probléme d'infer-
tilité était bonne, trés bonne ou excellente. Par contre, dans la
clinique la mieux notée, 79 % des patientes ont déclaré avoir recu
a cet égard une information bonne, trés bonne ou excellente.

o La clinique la plus mal notée relativement aux formulaires de
consentement écrit n’a obtenu le consentement écrit que de 16 %
de ses patientes. La clinique la mieux notée avait obtenu .le
consentement écrit de la totalité de ses patientes.

o La proportion des patientes qui ont jugé satisfaisante leur partici-
pation a la prise des décisions était de 10 % dans la clinique la
moins bien notée et de 100 % dans la clinique la mieux notée.

o La proportion de patientes qui ont jugé suffisante la quantité
d’information donnée par leur clinique variait de 42 % a 93 %,
selon les cliniques.

o Le pourcentage des patientes ayant répondu que les traitements
avaient eu des effets positifs sur leur vie en général variait de 25 %
a 82 %.
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Tableau 9.1A. Cliniques les mieux notées et les plus mal notées sur
certains aspects des services (%*)
Dans la
« moins Dans la
bonne » « meilleure »
Indicateur clinique clinique
Pourcentage de patientes satisfaites
de l'information regue sur leur
probléme d'infertilité 31 79
Pourcentage de patientes satisfaites
de l'information regue sur la
compétence du personnel 19 60
Pourcentage de patientes qui ont signé
une formulaire de consentement 16 100
Pourcentage de patientes jugeant
bonne, trés bonne ou excellente,
la qualité du traitement regu 21 ' 88
Pourcentage de patientes déclarant
satisfaisante leur participation a la
prise de décisions 10 100
Pourcentage de patientes déclarant
satisfaisante l'information regue 42 93
Pourcentage de patientes déclarant
satisfaisants les conseils regus pendant
leur traitement 20 84
Pourcentage de patientes attribuant
aux traitements de l'infertilité un effet
positif sur leur vie 25 82
*  Les pourcentages ont été calculés séparément pour chaque aspect des ser-
vices a l'aide des données propres a chaque clinique; les chiffres du tableau
se rapportent a la clinique la moins bien notée et la mieux notée relativement
a chaque aspect.

Le tableau 9.1B classe les cliniques de fertilité par ordre décroissant
de qualité globale. La note exprimant la qualité globale a été calculée
a l'aide d’'une analyse factorielle et des appréciations données par les
patientes au sujet des dillérents aspects des services. Cela nous a permis
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de classer les cliniques selon leur type et selon qu’elles €taient situées en
Ontario ou ailleurs (pour tenir compte des différences de financement3°).
Les cliniques de I'Ontario sont classées a part puisque I'Ontario est la seule
province ou la FIV est couverte par le régime d’assurance-maladie.

Les résultats sont trés parlants et montrent que la qualité globale des
services varie fortement d'une clinique a I'autre, méme parmi les cliniques
d'un méme type. Parmi les cliniques dont les services étaient extrémement
bons, d’aprés les évaluations des patientes, on trouve tous les types —
hopitaux, universitaires ou non, et cliniques, certains établissements situés
en Ontario, d'autres ailleurs. Les cliniques placées au bas de I'échelle, sont
également de types divers — hopitaux, universitaires ou non, cliniques,
situés en Ontario et ailleurs.

Aspects financiers des traitements de I'infertilité

Pour découvrir quelle influence le financement avait sur le cout des
traitements de l'infertilité et sur 'accés a ceux-ci, le groupe de recherche a
effectué un certain nombre d’analyses relatives aux cotits des traitements
et au revenu des patientes des cliniques de fertilité de 1'Ontario (ou la
FIV est couverte par le RAMO) par rapport aux autres provinces (voir les
tableaux 9.2A et 9.2B). Pour ce qui concerne le cout, I'équipe de recherche
s'est intéressée seulement aux chiflfres concernant les patientes qui avaient
terminé le traitement, ce qui leur a permis de faire une analyse par région
(c’est-a-dire Ontario et autres provinces) seulement pour les patientes FIV
et les patientes rangées dans le groupe « autres traitements ».

Relativement a la FIV, ces analyses font ressortir en général le role
joué par le régime d’assurance-maladie de I'Ontario, mais il est possible
que d’autres facteurs aient une certaine influence. Par exemple, les
régimes privés d'assurance-maladie jouent un role peut-étre plus impor-
tant en Ontario puisque le taux de syndicalisation y est supérieur a la
moyenne nationale et qu'on y compte un plus grand nombre d’employés de
grandes sociétés. Dans I'ensemble, dans les provinces autres que I'Ontario,
la FIV est considérablement plus cotteuse, les cliniques facturant environ
2 700 $ par cycle, contre environ 900 $ par cycle en Ontario. Nous avons
également constaté qu’en Ontario, les patientes suivaient en général ce
traitement pendant un plus grand nombre de cycles. Il était également
logique de supposer que les « autres cotuts directs et indirects », com-
prenant les frais de déplacement et les journées de travail perdues, seraient
également plus élevés a l'extérieur de I'Ontario puisque les patientes des
provinces de I'Ouest et de la région de I'Atlantique résident souvent loin de
I'unique clinique qui dessert leur région. Les données ont confirmé ces
suppositions, en ce qui concerne les patientes FIV et, dans une moindre
mesure, les patientes rangées dans le groupe « autres traitements ».
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Tableau 9.1B. Classement des cliniques établi a partir des
appréciations des patientes

Appréciation Appréciation

des patientes Genre d’établissement Endroit comparative*

Cliniques les

meilleures Hépital d’enseignement (Hors Ontario) 1,02
Hépital d’enseignement (Ontario) 1,05
Hépital d’enseignement (Ontario) 0,83
Clinique privée (Ontario) 0,73

Cliniques moyennes  Hopital d’enseignement (Hors Ontario) 0,44
Hopital ou il ne se fait
pas d’enseignement (Ontario) 0,39
Hopital d’enseignement (Ontario) 0,39
Hépital d’enseignement (Ontario) 0,35
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) 0,25
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) -0,15
Clinique privée (Ontario) -0,19
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) -0,27
Hépital d’enseignement (Hors Ontario) -0,30
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) -0,36

Cliniques les pires Hopital ou il ne se fait
pas d’enseignement (Ontario) -0,57
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) -0,60
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) -0,67
Hopital d’enseignement (Hors Ontario) -0,83
Hépital d’enseignement (Hors Ontario) -1,04

La note 0 correspondant a la clinique « moyenne », une note positive désigne
une clinique meilleure que la moyenne et une note négative une clinique moins
bonne que la moyenne. La note de chaque clinique a été obtenue par 'analyse
factorielle d'indicateurs choisis et I'addition des notes attribuées par les patientes.
Elle a été établie a partir de caractéristiques clés, comme la satisfaction des
patientes, la correspondance entre l'information regue et les priorités des
patientes, la quantité d’information, ainsi qu’a partir des indicateurs connexes,
et par le calcul de la note de chaque caractéristique et des notes moyennes.
L'analyse factorielle est une méthode statistique multidimensionnelle qui sert
couramment & déterminer les indicateurs sous-jacents délimitant le champ de
variables — en 'occurrence, la qualité des services cliniques.
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Les patientes des cliniques de fertilité de I'Ontario avaient un revenu
généralement plus élevé que celles des autres provinces. Ce résultat ne
concorde pas avec ce que nous avions supposé au départ, c'est-a-dire que
le financement public rendrait les traitements de I'infertilité plus accessi-
bles aux groupes a revenu faible. Une explication pourrait étre avancée —
ce sont les obstacles rencontrés dans le systéme de santé de base qui
découragent peut-étre les familles a revenu faible, que les traitements soient
ou non remboursés par les régimes publics d’assurance.

Tableau 9.2A Codt moyen du traitement, en Ontario et dans les
autres provinces, pour les patientes ayant terminé le traitement
(FIV et « autres traitements » seulement)*

Type de traitement

FIV Autres traitements
Hors Hors
Ontario Ontario Ontario Ontario
Colt par cycle/mois (%)
Payé directement
a la clinique 861,57 2 681,44 - -

Médicaments et autres 946,97 1 243,99 - -
Autres frais directs,

p. ex. déplacements 208,19 339,51 - -
Frais indirects, p. ex.

journées de travail

perdues 334,20 717,36 - -
Collt total par cycle 2 350,92 4 982,30 - -
Codt total du traitement* 5 354,41 9 089,07 1 273,65 2 459,66
Total moins
remboursements 3 257,00 7 945,00 910,00 1 887,00
Nombre moyen de cycles 2,18 1,81 - -

*  Nous ne faisons pas état des chiffres relatifs aux patientes des groupes IC et
ID & cause du petit nombre de patientes qui avaient terminé le traitement; une
fois ventilé par région (Ontario et autres provinces), ce nombre donnait des
sous-groupes trop restreints pour faire 'objet de comparaisons valables.

** Certaines patientes n'ont indiqué que le coUt total du traitement; ces chiffres
ont été inclus dans le calcul du « co(t total du traitement ». Le colt total
du traitement peut donc varier légérement du colt total que I'on obtient en
multipliant le colt total par cycle par le nombre moyen de cycles.
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Facteurs de la satisfaction des patientes

Nous avons procédé & une analyse de corrélations (voir le tableau 9.3)
et a diverses analyses multidimensionnelles supplémentaires (voir les
tableaux 9.3A et 9.3B) pour déterminer les facteurs qui influent le plus sur
la qualité des services offerts par les cliniques de fertilité, du point de vue
de la satisfaction des patientes, ainsi que les facteurs qui sont liés au succés
(grossesse ou naissance3!).

Ces analyses ont montré que nombre de facteurs sont intimement liés
a ces résultats, par exemple :

Les conseils donnés par les médecins, le personnel ou les spécia-
listes du counseling et la possibilité d’avoir des entretiens avec un
groupe de soutien entrent pour beaucoup dans la satisfaction des
patientes, tout comme la quantité totale d'information fournie,
I'adéquation entre I'information et les services et les priorités de
la patiente, le soin mis par la clinique pour obtenir le consente-
ment de la patiente et le temps accordé a celle-ci pour marir ses
décisions au sujet des traitements.

Il existe une corrélation entre la satisfaction des patientes et le
fait que la clinique soit située en Ontario; on observe également
une corrélation entre la satisfaction des patientes et le rattachement
de la clinique a un hopital d’enseignement.

La qualité des documents d'information [mesurée seulement
dans les cliniques dont la langue de fonctionnement est 'anglais]
contribuait a la satisfaction de la patiente.

Tableau 9.3. Corrélations entre la satisfaction de la patiente et le
succes du traitement (grossesse, naissance) et diverses autres
caractéristiques

Satisfaction Succés
des (grossesse ou
patientes naissance)

Quantité totale d'information regue 0,5247** 0,0756
Temps de réflexion accordé 0,3059** 0,0413
Counseling 0,5472** 0,1280**
Qualité des services de
la clinique (satisfaisante) 0,6270** 0,2901**
Consultations sur la fertilité
avant d’aller en clinique -0,0155 -0,0695

Traitements de l'infertilité
avant d’aller en clinique 0,0839* -0,0946*
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Tableau 9.3. (suite)

Satisfaction Succeés
des (grossesse ou
patientes naissance)

Quantité d'information avant
d'aller en clinique 0,1545** -0,0566
Désir du couple d’avoir des enfants 0,1069** 0,0393
Appui/pressions des amis et des
membres de la famille 0,0236 -0,0890
Multiples problémes d'infertilité
diagnostiqués -0,0141 0,0006
Aucun diagnostic —-0,0903** -0,0514
Soin mis par la clinique pour
obtenir le consentement 0,3970** 0,0805
Evaluation de la qualité de
linformation par la patiente 0,7949** 0,1523**
Priorités de la patiente en matiére
d’information 0,0525 -0,0439
Correspondance entre l'information
donnée par la clinique et I'information
attendue par la patiente 0,6479** 0,2077**
Satisfaction de la patiente 1,0000** 0,2396**
Correspondance entre les services
donnés par la clinique et les services
attendus par la patiente 0,7505** 0,2966**
Espoir d’avoir un enfant 0,0492 0,1611**
Sentiment de la patiente
de décider du traitement -0,0104 -0,0997*
Effets positifs sur la patiente 0,5049** 0,4455**
Difficultés éprouvées par la patiente -0,1749** -0,1708**
Effets positifs sur le conjoint 0,4330** 0,4683**
Difficultés éprouvées par le conjoint -0,1566*" -0,2459**
Hopital d’enseignement -0,0228 0,0615
Situé en Ontario 0,2938** 0,1233**
Niveau d'instruction de la patiente —-0,0596 0,0604

Niveau d'instruction du conjoint -0,0414 -0,0157
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Tableau 9.3. (suite et fin)

Satisfaction Succés
des (grossesse ou
patientes naissance)

Nombre total d’enfants & la découverte
du probléme d'infertilité -0,0163 -0,0324
Traitement principal : FIV 0,4345** -0,0290
Traitement principal : IC -0,1211** -0,1432**
Traitement principal : ID -0,0672* 0,1199**
Colt total 0,1218** -0,1217**
Codt net 0,1225** -0,1010*
Temps écoulé entre le soupgon
du probléme et le diagnostic 0,0473 0,0398
Temps écoulé entre le diagnostic et la
présentation a la clinique 0,0924** -0,0598
Temps écoulé entre la premiére visite
a la clinique et le début du traitement 0,1863** 0,0309
Phase actuelle du traitement -0,0624 s.0.***
Durée du traitement -0,0256 -0,0069
Temps total écoulé — du premier
soupgon jusqu'a présent (ou & la
fin du traitement) 0,1237** 0,0377
La clinique a ses propres conseillers 0,1401** 0,1543**
La clinique adresse la patiente &
des conseillers externes _ -0,0365 0,0226
La clinique a un groupe de
soutien confraternel -0,0463 -0,0656
Intelligibilité de I'information
donnée a la patiente 0,1399** 0,1278*
Appréciation par un spécialiste de la
qualité de l'information écrite (documents
des cliniques québécoises non analysés)  —0,2807** -0,0792

-

Statistiquement significatif a p < 0,01.

Statistiquement significatif & p < 0,001.

*** Sans objet, toutes les patientes étant au méme stade (c’est-a-dire, traitement
terminé).

*h
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Tableau 9.3A. Analyse discriminante de la satisfaction de la patiente*

Tableau récapitulatif

Action
Wilks’

Etapes Introduit Retiré Variable  Lambda Sig.
1 Counseling 1 0,76869 0,0000
2 Quantité totale d'information regue 2 0,71620 0,0000
3 La FIV était le principal traitement 3 0,70474 0,0000
4 Nombre de fois ol le conjoint

accompagne la patiente a

la clinique 4 0,69873 0,0000
5 Appréciation par un

spécialiste de la qualité

de l'information écrite 5 0,69610 0,0000
6 Etablissement situé en Ontario 6 0,69405  0,0000
7 Hépital d'enseignement 7 0,68962 0,0000
8 Durée du traitement 8 0,68747 0,0000
9 Soins mis par la clinique pour

obtenir le consentement 9 0,68508 0,0000
10 Temps de réflexion accordé 10 0,68389 0,0000
11 Espoir d’avoir un enfant 11 0,68285 0,0000

*  Exactitude de la classification : 75 %
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Tableau 9.3B. Analyse discriminante du succés du traitement*, **

Tableau récapitulatif

Action
Wilks’

Etapes Introduit Retiré Variable Lambda Sig.
1 Espoir d’avoir un enfant 1 0,97779 0,0040
2 Traitement principal : FIV 2 0,95525 0,0020
3 Traitement principal : IC 3 0,91778 0,0000
4 Etablissement situé en Ontario 4 0,89621 0,0000
5 Hépital d'enseignement 5 0,87022 0,0000
6 Compréhensibilité de I'information

donnée aux patientes 6 0,85892 0,0000
7 Durée du traitement 7 0,85037 0,0000

Nombre de fois ol le conjoint

accompagne la patiente a la clinique 8 0,84496 0,0000
9 Temps de réflexion accordé 9 0,83953 0,0000
10 Soins mis par la clinique pour

obtenir le consentement 10 0,83214 0,0000
1 Sentiment de la patiente de

décider du traitement 11 0,82673 0,0000
12 Priorités de la patiente en matiére

d’information 12 0,82192 0,0000

*  Exactitude de la classification : 68 %.
** L'analyse porte sur les sous-groupes de patientes ayant terminé le traitement.
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Ces résultats sont difficiles a interpréter. Ainsi, le fait qu'une clinique
distribue des documents de bonne qualité améliore-t-il le degré de satis-
faction de la patiente, ou bien est-ce que ce sont les cliniques « les meilleures »,
sur le plan de la satisfaction des patientes, qui ont en général des docu-
ments de bonne qualité? Le rapport de cause a effet n'est pas clair. Il est
cependant significatif que ces résultats aménent constamment a conclure
que la participation a la prise de décisions, les conseils et I'information
comptaient pour beaucoup dans la satisfaction des patientes en général.

Le groupe de recherche a en outre mesuré le succés des traitements a
l'aide d’'une analyse des corrélations et d'une analyse discriminante des
réponses données par les patientes qui avaient terminé le traitement. Le
« succés » étant entendu dans un sens beaucoup plus large par les
patientes qui se font traiter pour infertilité, nous avons défini le succeés
comme une naissance ou une grossesse résultant d'un traitement. Il n’est
pas surprenant dés lors, comme on peut le voir au tableau 9.3B, que les
facteurs liés au succés des traitements soient trés variés :

e les aspects touchant a I'information et a la prise de décisions,
comme la correspondance entre l'information et les services
donnés aux patientes et les attentes de celles-ci; les méthodes
d’obtention du consentement, le temps laissé aux patientes pour
réfléchir aux décisions, la participation des patientes aux déci-
sions, et l'intelligibilité des documents d’information (autant de
facteurs qui sans doute indiquent que les cliniques les meilleures
sur le plan technique le sont aussi a tous égards);

o les facteurs touchant a la nature de I'établissement, par exemple,
le fait qu’il soit situé en Ontario et (ou) rattaché a un hopital
d’enseignement;

o les facteurs relatifs a la patiente, par exemple l'espoir qu’elle
fonde sur le traitement et la présence du conjoint au moment des
traitements; (cependant, l'espoir peut dépendre de I'information
donnée au couple sur les chances de succés — les patientes pour
lesquelles les pronostics sont relativement favorables ont plus
d’espoir);

° des variables relatives aux données de base, par exemple le type
de traitement et le nombre de mois sur lesquels celui-ci s'échelonne
(exprimant des facteurs d’ordre clinique et les grandes différences
existant entre les traitements pour ce qui est de I'information et
des autres aspects connexes).

Ces résultats montrent que les cliniques qui répondent le mieux aux
besoins des patientes en matiére d'information, de counseling et de prise
de décisions sont également celles qui obtiennent les meilleurs résultats —
le meilleur taux de conceptions et de naissances.
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Points de vue des patientes

Nombre des patientes ont tenu & nuancer leurs réponses au question-
naire par des observations et des opinions personnelles. Les sujets qui
revenaient souvent étaient I'accés aux nouvelles techniques de reproduc-
tion et le remboursement intégral ou partiel du couit des traitements.
Autres sujets de préoccupation abordés par les patientes :

Pour la plupart, I'adoption n’est pas une solution facile étant donné
le peu de chances de pouvoir adopter un bébé. Les patientes ont
mentionné que les procédures d’adoption sont difficiles et souvent
couteuses et qu’elles prennent beaucoup de temps, les attentes
de dix années n'étant pas rares.

Les programmes des cliniques de fertilité canadiennes portent
presque exclusivement sur l'appareil reproducteur de la femme.
I y a lieu de les élargir afin de mieux traiter l'infertilité
d'origine masculine. Certaines répondantes ont mentionné qu’il
existe aux Etats-Unis plus de possibilités qu'au Canada pour
traiter cette forme d’infertilité.

Nombre de patientes ont signalé la difficulté de se faire traiter
ressentie par les patientes qui habitent loin des centres de traite-
ment. Une répondante du Nord a signalé que I'absence de gyné-
cologue dans sa région rendait diflicile, en général, I'obtention de
soins gynécologiques. Les couples ont déploré qu'ils avaient & sup-
porter des frais de traitement, de déplacement, d’hébergement, etc.

Certains couples ont signalé que les cliniques avaient exercé sur
eux une forte pression pour qu'ils entreprennent un traitement et
qu'elles n'avaient pas consacré assez de temps au diagnostic.
D’autres répondantes se sont plaintes du fait que le personnel
médical, plus attentif au déroulement technique du traitement
qu’a la patiente, leur donnait I'impression d'étre des numeéros
ou des cobayes. Dautres encore avaient I'impression qu'on s'em-
ployait a les convaincre « d’acheter » un traitement — que la princi-
pale préoccupation du personnel de la clinique était de « leur vendre
leur traitement ». En revanche, d'autres patientes ne tarissaient pas
d’éloges sur leur clinique et la qualité des soins dispensés par les
médecins et le personnel.

Les répondantes ont exprimé divers points de vue au sujet de
l'accés aux traitements et des limites de ceux-ci. Certaines esti-
maient injuste de ne pouvoir obtenir d'autres traitements en raison
de leur age, tandis que d’autres étaient d’avis qu’'on devrait imposer
certaines limites aux couples qui ont déja subi avec succés un
traitement alors que d’autres doivent attendre avant d’obtenir un
premier traitement.
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° D’aprés les observations de certaines patientes, on ne devrait pas
les obliger a acheter des médicaments cotiteux qu'ils n'utiliseront
peut-étre jamais (ceux-ci ne sont pas remboursables). Nombre
d’observations ont été exprimées au sujet du cout des médica-
ments, notamment du Pergonal®.

° Bien des patientes ont mentionné qu’a leur avis l'infertilité était un
trouble médical et que les gouvernements devraient la considérer
comme telle.

o Certaines patientes éprouvaient de I'amertume en voyant que les
régimes provinciaux d'assurance-maladie couvraient la ligature
des trompes, la vasectomie et I'avortement, mais non les nouvelles
techniques de reproduction.

Partie 10. Résumé et conclusions

Cette évaluation des cliniques de fertilité au Canada du point de vue
des patientes se fonde sur un questionnaire détaillé adressé a un échantil-
lon probabiliste d’environ 1 400 patientes qui fréquentaient 21 cliniques de
fertilité au Canada. Il a permis de recueillir des données sur une vaste
gamme de questions, dont les antécédents des patientes, les traitements de
I'infertilité déja suivis, leur expérience des traitements recus dans les cliniques
de fertilité, leur avis sur la qualité de l'information, des services, des conseils
qu'elles ont recus, ainsi que les répercussions psychosociales des traite-
ments. D’aprés une étude complémentaire menée auprés des patientes
n'ayant pas répondu au questionnaire, les résultats de I'enquéte sont repré-
sentatifs de 'ensemble de la population constituée par les patientes des
cliniques de fertilité.

Voici les conclusions importantes que I'é¢tude a permis de tirer au
sujet des cliniques de fertilité, du processus de traitement et des patientes :

o Le processus de traitement de I'infertilité est complexe et en général
ameéne ceux et celles qui s'y engagent a franchir nombre d'étapes.
Les patientes ont souvent recu maints conseils et traitements sur
une période pouvant aller jusqu’a plusieurs années, et sont allées
d'un spécialiste a 'autre ou d'une clinique a l'autre. Les patientes
sont fermement résolues a résoudre leurs problémes de fertilité.

Autre fait important a noter, bien des patientes n'ont pas pu faire
évaluer ou diagnostiquer rapidement leur probléme d’infertilité et
sont allées d'un médecin ou d'un spécialiste a 'autre avant d’obtenir
un diagnostic. A cause de ces délais, les couples prennent de
'age et se voient refuser d'importantes options sur le plan tant
des traitements de l'infertilité que de I'adoption.
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Les femmes peu instruites et a revenu faible mettent en moyenne
plus longtemps pour cerner leurs problémes de fertilité que celles
qui ont plus d'instruction et un revenu familial plus élevé. Ces
résultats donnent a penser que les femmes plus démunies
utilisent moins efficacement les services du systéme de santé ou
bien que ce dernier leur donne des services moins satisfaisants
pour régler leurs problémes de fertilité. Il semble qu'en matiére
d’accés aux traitements de linfertilité, il se pose d'importants
problémes qui ne tiennent pas tant au cotit des traitements, mais
plutét a lefficacité du systéme de santé pour ce qui est d’informer
les couples sur leur situation.

Plusieurs motifs aménent les couples a s’adresser aux cliniques
de fertilité, mais le motif prépondérant est le désir personnel de
la patiente d’avoir des enfants. Les autres motifs, désir du con-
joint/partenaire d’avoir des enfants, par exemple, sont d’impor-
tance secondaire et les pressions de la part de la famille et des
amis entrent a peine en ligne de compte.

En régle générale, I'espoir de la patiente d’avoir un enfant était
nettement plus grand que les possibilités de succés que les clini-
ques leur avaient laissé entrevoir. Ce facteur, ainsi que la volonté
de la patiente de connaitre les probabilités de succés, fait ressor-
tir la nécessité pour les cliniques de se doter de systémes plus
explicites et plus structurés pour informer les patientes. Il pour-
rait s’agir, par exemple, d'un systéme de prédiction des chances par
modéle informatique, tel que celui qu'utilise un des hopitaux.

Une bonne proportion des patientes des cliniques de fertilité ont
un bon niveau d’instruction et de revenu. Le pourcentage des
familles ayant un revenu annuel de 50 000 $ ou plus est environ
deux fois plus élevé dans la population des patientes que dans
I'ensemble de la population canadienne.

Les techniques de reproduction « lourdes » étaient en général
utilisées a bon escient (p. ex. la FIV pour les femmes souffrant
d’infertilité tubaire), mais pas toujours. D’aprés les réponses des
patientes, les cliniques recouraient a ces techniques dans une
grande diversité de cas, méme dans ceux ou une technique moins
compliquée serait mieux indiquée dans un premier temps.

Le cout des traitements de I'infertilité était élevé, notamment dans
le cas de la FIV, les patientes devant débourser plusieurs milliers
de dollars en honoraires versés directement & la clinique et en
frais de médicaments et de déplacement, sans compter les journées
de travail perdues. Un traitement FIV cottait en tout beaucoup
moins cher aux patientes de 'Ontario (environ 5 300 $) qu'aux
patientes des autres provinces (environ 9 000 $).
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° L'information fournie par les cliniques était de qualité trés varia-
ble selon les patientes; certains sujets étaient bien couverts par
les cliniques, mais de nombreux autres, beaucoup moins bien.

° En général, les patientes se sont dites satisfaites du processus de
prise de décisions a I'égard de leurs traitements : les décisions
ont été prises pour la plupart d'un commun accord avec le conjoint/
partenaire et avec le médecin; seule une faible proportion ont
déclaré que les décisions avaient été prises unilatéralement par
les médecins.

° Selon les patientes, la qualité des services fournis variait d'une
clinique a lautre. Certaines cliniques étaient excellentes,
d’autres médiocres. Cependant, la majorité des patientes recom-
manderaient 4 une amie a la fois les traitements de l'infertilité et

la clinique qu’elles {réquentaient.

o Les patientes ont mentionné que, souvent, I'information et les
services qu'elles estimaient les plus importants n'étaient pas
ceux que les cliniques prodiguaient le mieux. Nombre de celles-
ci fournissaient une information de trés bonne qualité, mais qui
souvent n’'était pas celle que les patientes désiraient le plus. Par
exemple, les cliniques ne donnent pas toutes aux patientes une
information qui leur tient a cceur, leurs chances d’avoir un enfant.

. Les patientes éprouvent généralement le besoin de recevoir plus
de conseils, et notamment aprés la fin des traitements. Par con-
seils, les patientes entendent surtout des conseils de la part du
médecin et du personnel infirmier — ceux de travailleurs sociaux
ou de psychologues venant en second, a leurs yeux.

o Les cliniques dilférent beaucoup en ce qui a trait a la qualité des
services. Bien des patientes ont été trés satisfaites des services,
mais d’autres (minoritaires) ont déploré la médiocrité des traite-
ments, tant sur le plan technique que sur le plan personnel, leurs
besoins de confort et de dignité n'étant pas respectés. La qualité
ou la médiocrité ne tiennent pas a un type particulier d'établisse-
ment. On retrouve parmi les établissements bien notés, moyenne-
ment notés ou mal notés des cliniques appartenant aux différents
types (rattachés a des hopitaux d’'enseignement, a des hopitaux
ne faisant pas d'enseignement).

° La plupart des patientes ont indiqué que les traitements avaient
eu de multiples effets favorables, par exemple sur le plan de
I'estime de soi, des relations avec le conjoint, mais aussi des effets
éprouvants (stress, difficultés physiques et financiéres).



Evaluation des cliniques de fertilité au Canada 239

° En général, les patientes avaient I'intention de poursuivre les
traitements jusqu'a ce qu’elles aient un enfant ou tant que leurs
ressources financiéres et émotionnelles le leur permettraient.
Nombre de patientes faisaient des démarches en vue d’adopter
un enfant.

. Le régime d’'assurance-maladie de I'Ontario réduit le coat des
traitements de l'infertilité pour les patientes, mais n'améliore pas
sensiblement l'accés a ces traitements pour les groupes a faible
revenu.

. L'information, le counseling, la prise de décisions et les proceé-
dures d’obtention du consentement éclairé sont les facteurs dont
dépendent le plus la satisfaction des patientes. Les cliniques qui
se sont bien classées du point de vue de ces trois facteurs sont
également celles qui ont obtenu les meilleurs résultats en termes
de succés des traitements (grossesse ou naissance). La correspon-
dance entre les priorités de la clinique en matiére d’information
et de services et les priorités des patientes apparait contribuer grande-
ment a la satisfaction des patientes et au succés des traitements.

Globalement, I'enquéte montre que les cliniques de fertilité canadiennes
dispensent des services que les bénéficiaires considérent extrémement
importants et précieux. On peut en conclure que la demande de traitements
aupreés des cliniques de fertilité demeurera forte. D’autre part, les résultats
montrent qu'il est nécessaire d’'améliorer les normes, notamment dans les
domaines de l'information, du counseling et de la prise de décisions. Les
préoccupations des patientes touchant le manque d'information sont parti-
culiérement importantes. Il est difficile de prétendre que les patientes con-
sentent aux traitements en toute connaissance de cause lorsque les cliniques
répondent mal a leurs exigences raisonnables en matiére d'information.

11 est intéressant de noter que les résultats de cette enquéte nationale
unique rejoignent ceux de I'enquéte longitudinale trés fouillée que Wright32
a menée auprés des patientes d'une grande clinique de fertilité. Ce
chercheur a lui aussi examiné les besoins de counseling, d'information et
de participation a la prise de décisions et ses constatations sont étonnam-
ment semblables aux notres®3. La similitude entre les conclusions de ces
deux études dont les points forts et les faiblesses méthodologiques se com-
plétent nous autorise a penser qu’elles atteignent un degré élevé de validité.
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Annexe 1. Questionnaire

Commission royale sur les nouvelles techniques
de reproduction

Enquéte aupres de la clientéle
des cliniques de fertilité canadiennes

Introduction : Le gouvernement du Canada a chargé la Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction d’examiner un large éventail
de questions liées aux techniques de reproduction et de faire des recom-
mandations a leur sujet. L'objet de cette enquéte est de permettre a la
Commission royale de s’informer des expériences et opinions des patientes*
des cliniques de fertilité canadiennes. Elle constitue une trés importante
source d’information pour la Commission et une composante nécessaire de
ses délibérations sur les recommandations qu'elle formulera a I'intention
du gouvernement. Nous espérons donc que vous prendrez le temps de
nous aider en répondant au questionnaire.

Il s'agit de savoir quelles ont été vos ‘
expériences a la clinique dont le nom

figure a droite et qui, dans tout le ques-

tionnaire, est désignée par les termes

cette clinique de fertilité ou la clinique.

Vos réponses ne doivent porter que sur

vos expériences a cette clinique.

L'enquéte porte sur presque tous les aspects des expériences cliniques, y
compris la nature et l'intégralité de l'information fournie avant et apreés le
traitement; les expériences vécues pendant le traitement; les décisions
prises et leurs résultats; et votre satisfaction. Certaines des questions
posées ressemblent a celles auxquelles on vous demande de répondre lors
de recensements nationaux — questions au sujet de votre scolarité, de
votre emploi, de vos revenus, etc. Cette enquéte vous offre aussi I'occasion
de formuler vos propres suggestions a la Commission au sujet des cliniques
de fertilité ou sur d’autres questions plus vastes ayant un rapport avec les
nouvelles techniques de reproduction.

Confidentialité : Il s'agit d'une enquéte strictement confidentielle et
entiérement volontaire. Le questionnaire est parfaitement anonyme et vous

n’avez pas ay inscrire votre nom. Nous n'inclurons rien d’autre dans notre
rapport que des données statistiques — vos réponses personnelles ne seront
révélées ni a votre clinique ni a quelque personne y travaillant, et seul le
personnel des bureaux de recherche de la Commission pourra en avoir con-
naissance. Les questionnaires seront tous détruits a la fin de I'enquéte.
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Qui devrait remplir le questionnaire : C'est la patiente qui devrait répon-
dre aux questions, en consultant au besoin son conjoint ou partenaire.
Une page du questionnaire doit étre remplie séparément et par la patiente
et par son conjoint ou partenaire. Quant aux espaces réservés aux com-
mentaires, a la fin du questionnaire, ils peuvent étre utilisés par la patiente
ou son conjoint ou partenaire, ou par les deux. Si vous n’avez ni conjoint
ni partenaire, vous devriez répondre vous-méme au questionnaire.

Comment répondre aux questions : Jetez d'abord un coup d’'ceil sur tout le
questionnaire pour voir sur quels sujets il porte, puis commencez a répondre
aux questions en commengcant a la page 1. Vous pouvez répondre a la plu-
part des questions en cochant la case ou en encerclant le chiffre placé devant
I'énoncé qui correspond le mieux a l'opinion que vous vous étes faite d’aprés
vos propres expériences. Il y a certaines questions auxquelles vous devez
répondre vous-meéme par écrit; veuillez alors le faire en LETTRES MOULEES.
Si vous jugez qu’'une question est sans objet pour vous, inscrivez simplement
«s.0.» Sivous n'étes pas sire de votre réponse, veuillez écrire « Ne sais pas ».
Si aucune des réponses que nous suggérons ne s’applique et que vous pour-
riez en donner une autre, n'hésitez pas a le faire. Si vous trouvez qu'une
question est trop délicate, ou si vous préférez ne pas y répondre, n'écrivez
rien et passez simplement a la question suivante. Sivous avez des questions
a poser sur l'enquéte, sur la fagon de remplir le questionnaire ou sur tout
autre sujet, appelez-nous a [rais virés au (416) 467-8242.

Une fois le questionnaire rempli : retournez-le dans I'enveloppe fournie,
en la cachetant bien (il n'est pas nécessaire de I'affranchir), a I'adresse sui-
vante : Enquéte auprés de la clientéle des cliniques de fertilité, Bureau des
enquétes de la Commission royale, 2318, avenue Danforth, 2¢ étage, Toronto
(Ontario) M4C 9Z9.

CETTE ENQUETE EST STRICTEMENT CONFIDENTIELLE
ET VOLONTAIRE

This survey is also available in English. If you wish to receive an English
version, please telephone, collect, (416) 467-8430.

A, Données contextuelles. Les questions qui suivent portent sur les
événements qui ont précédé votre venue a cette clinique de fertilité.

A.1 Quand avez-vous commencé a soupgonner l'existence d'un probléme
de fertilité chez vous/votre partenaire? (SI VOUS NE VOUS SOU-
VENEZ PAS EXACTEMENT DU MOIS ET DE L'ANNEE, DITES
APPROXIMATIVEMENT EN QUELLE ANNEE) ____ (MOIS)

(ANNEE)
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A2

A3

A4

A5

A6

A7

A8

A ce moment-1a, depuis cc_)mbien de temps essayiez-vous d’'avoir un
enfant? — (ANNEES)

Aviez-vous, vous et votre conjoint ou partenaire, des enfants a ce
moment-la?

Non ---> (PASSEZ A LA QUESTION A.6)
Oui

Le cas échéant, combien d’enfants de chacune des catégories sui-
vantes vous et votre conjoint ou partenaire aviez-vous a ce moment-1a
et quel 4ge avaient-ils? (INDIQUEZ LE NOMBRE ET L'AGE DE TQUS
LES ENFANTS)

Nombre Age
d’enfants
a) Enfants nés de vous et de
votre conjoint/partenaire

b) Enfants nés de vous lors
d'une relation antérieure

c) Enfants nés de votre conjoint
ou partenaire lors d'une
relation antérieure

d) Enfants que vous et votre
conjoint ou partenaire
avez adoptés

e) Autres enfants

Combien de ces enfants (s'il en est) sont nés de vous par suite du
recours a des traitements de fertilité?

Depuis combien de temps vous et votre conjoint ou partenaire viviez-
vous ensemble quand vous vous étes rendu compte du probléme de
fertilité? _______ (ANNEES)

Quand avez-vous pour la premiére fois cherché a obtenir une expli-
cation (diagnostic) du probléme de fertilité en question?
(MOIS) — (ANNEE}

Ce premier diagnostic a-t-il été fourni par cette clinique de fertilité ou
un médecin qui y travaille?

Oui ---> (PASSEZ A LA QUESTION A.11, PAGE SUIVANTE)
Non
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Qui avez-vous consulté au sujet de votre probléme de fertilité avant
votre premiére visite a cette clinique de fertilité ou chez un médecin
rattaché a cette clinique? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI
S’APPLIQUENT)

Médecin de famille/généraliste
Gynécologue

Spécialiste de problémes de fertilité

Urologue

Endocrinologue

Un autre genre de spécialiste (VEUILLEZ PRECISER) :
Une autre clinique de fertilité
Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Aviez-vous, avant votre visite a cette clinique, subi des traitements par
meédication, des traitements chirurgicaux ou d'autres traitements reliés
a la fertilité? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI S'’APPLIQUENT)

Thérapie aux médicaments (p. ex. des inducteurs de l'ovulation)
Insémination artificielle avec le sperme du conjoint ou partenaire
Insémination artificielle avec le sperme d’'un donneur

Chirurgie (VEUILLEZ PRECISER) :
Autre (VEUILLEZ PRECISER) :
Aucun de ces traitements

Avez-vous envisagé 'adoption avant de vous adresser a cette clinique
de fertilité? (COCHEZ UNE SEULE REPONSE)

Oui, j'ai fait une demande d'adoption et j'ai adopté un enfant

Oui, j'ai fait une demande, mais elle a été refusée

Oui, j'ai fait une demande d’adoption et j'attends toujours qu'elle soit
approuvée ou qu'on me donne un enfant

Oui, j'y ai pensé, mais je n'ai pas fait de demande

Non, je n'y ai pas du tout pensé

Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Qui a suggéré que vous vous adressiez a cette clinique de fertilité?
(COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI S’APPLIQUENT)

J'y suis allée de mon propre chef aprés avoir lu sur le sujet, etc.
Mon conjoint/partenaire

D’'autres membres de ma famille

Des amis

Mon médecin de famille/généraliste
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A.13

A 14

Un gynécologue

Un spécialiste des problémes de fertilité
Un autre genre de spécialiste (VEUILLEZ PRECISER) :
Une autre clinique de fertilité

Une autre source (VEUILLEZ PRECISER) :

Qu’avez-vous fait (si c’est le cas) pour vous informer avant d'entrer
en contact avec cette clinique de fertilité? (COCHEZ TOUTES LES
REPONSES QUI S’APPLIQUENT)

Lu de la documentation générale et spécialisée sur le sujet

Lu des publications de cette clinique ou d’'autres cliniques
Regardé des vidéos sur le sujet

Discuté avec des patientes de cette clinique ou d'autres cliniques
Discuté avec un groupe de soutien

Discuté avec mon médecin de famille/généraliste

Discuté avec un gynécologue
Autre (VEUILLEZ PRECISER) :
Rien de ce qui précéde

Quelle a été I'importance de chacun des facteurs suivants dans votre
décision de vous adresser a une clinique de fertilité? (VEUILLEZ
ENCERCLER LE CHIFFRE QUI CORRESPOND LE PLUS AU DEGRE
D'IMPORTANCE DE CHAQUE FACTEUR)

Pas Assez Trés
important important important

a) Votre propre désir

d'avoir des enfants 1 2 3 4 5
b) Celui de votre conjoint

ou partenaire 1 2 3 4 5
c) Les pressions de

membres de votre

famille 1 2 3 4 5
d) Le soutien de membres

de votre famille 1 2 3 4 5
e) Les pressions exercées

par des amis 1 2 3 4 5
f) Le soutien recu de

vos amis 1 2 3 4 5
g Autre facteur

(VEUILLEZ

PRECISER) :
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A 16

B.1

B.2

B.3
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Quand étes-vous entrée pour la premiére fois en contact avec cette
clinique de fertilité? — (MOIS) —_______ (ANNEE)

Quand avez-vous eu votre premiére entrevue ou votre premier
rendez-vous a cette clinique de fertilité? — (MOIS)
(ANNEE)

Traitement & la clinique. Les questions qui suivent portent sur le
traitement que vous avez regu a cette clinique.

Quand y avez-vous commencé votre {raitement? —  (MOIS)
—  (ANNEE)

Quelle a été I'explication (diagnostic) que vous a donnée la clinique/le
médecin du probléme de fertilit¢é au début de votre traitement?
(COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI S’APPLIQUENT)

Probléme de production d’ovules (ovulation)
Probléme(s) de sperme

Endométriose

Probléme(s) avec les trompes de Fallope
Probléme(s) de menstruation

Probléme(s) d'utérus

Probléme de glaire (cervicale)

Pas de probléme connu (inexplicable)

Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Lesquels des traitements suivants ont été jugés possibles pour vous
par la clinique/le médecin? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI
S’APPLIQUENT)

Médicaments inducteurs Lavage du sperme/insémination
d’ovulation intra-utérine

Insémination artificielle avec Un autre traitement (VEUILLEZ
le sperme du conjoint/ PRECISER) :

partenaire Aucun des traitements
Insémination artificielle susmentionnés

avec le sperme d'un donneur
Fécondation in vitro
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B.4 Quels traitements ont été recommandés par la clinique/le médecin?
(COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI S’APPLIQUENT)

Médicaments inducteurs Lavage du sperme/insémination
d’ovulation intra-utérine

Insémination artificielle avec Un autre traitement (VEUILLEZ
le sperme du conjoint/ PRECISER) :

partenaire Aucun des traitements

Insémination artificielle avec susmentionnés
le sperme d'un donneur
Fécondation in vitro

B.5 Quel(s) traitement(s) avez-vous recu(s) a cette clinique? (COCHEZ
TOUTES LES REPONSES QUI S’APPLIQUENT ET INDIQUEZ LE
NOMBRE DE MOIS OU DE CYCLES)

Inducteurs d’ovulation ---------------- > nombre de mois :

Insémination artificielle avec le sperme

du conjoint/partenaire ---------------- > nombre de mois :

Insémination artificielle avec le sperme

d’'un donneur ------=-=====seeeeeeeees > nombre de mois :

Fécondation in vitro-------------------- > nombre de cycles
commences :

Lavage du sperme/insémination
intra-utérine -------------cmeeeeeoo- > nombre de mois :

Autre traitement (VEUILLEZ PRECISER) :
-------------------- > nombre de mois :

B.6 Au début de votre traitement, comment le personnel de la clinique
évaluait-il les chances de succés? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES
QUI S’APPLIQUENT)

Entre 1% et 100%
Chances de grossesse----------------- > Pourcentage approximatif %
Chance d’avoir un enfant ------------- > Pourcentage approximatif %

Aucune estimation
Autre (VEUILLEZ PRECISER ) :
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B.7 Votre traitement a cette clinique est-il maintenant complétement
terminé? (NE COCHEZ QU'UNE SEULE CASE)

Non, je recois encore des traitements

Oui, mon traitement est (PASSEZ A LA
terming ------------=====-scs-mcmocoaeooe- > QUESTION B.9)
Le traitement a été interrompu, mais  (PASSEZ A LA
sera repris plus tard ------------------ > QUESTION B.9)

La décision n'a pas été prise

B.8 Pendant combien de mois/cycles prévoyez-vous poursuivre votre
traitement a cette clinique?

(MOIS) —____ (CYCLES) Pas certaine

B.9 Pendant combien de mois/cycles prévoyez-vous continuer de subir
un traitement de fécondation quel qu’il soit?

(MOIS) —___ (CYCLES) Pas certaine

FORMULAIRES DE CONSENTEMENT

B.10 Le personnel de la clinique : (NE COCHEZ QUUNE CASE PAR
QUESTION)

ouIl NON

a) Vous a-t-il demandé de signer un ou
plusieurs formulaires de consentement? --->
(SI LA REPONSE EST NON, PASSEZ
A LA QUESTION B.12)

b) Vous a-t-il demandé de signer des
formulaires de consentement avant le
début d'un traitement?

c¢) Vous a-t-il parfaitement expliqué
pourquoi on vous faisait signer
ces formulaires?

d) Vous a-t-il laissé suffisamment de
temps pour réfléchir avant de signer?
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(0)0) ¢ NON
e) Vous a-t-il expliqué que vous pouviez
retirer votre consentement n'importe
quand sans que cela n’ait d’effet sur
votre traitement a 'avenir?

f) Vous a-t-il laissé suffisamment d'intimité,
a vous et a votre conjoint/partenaire, pour
discuter de ces formulaires avant d’avoir a
les signer?

g Vous a-t-il laissé suffisamment de temps,
a vous et a votre conjoint/partenaire,
pour discuter des formulaires avant d’avoir
a les signer?

h) Vous a-t-il remis des copies des formulaires
signés pour vos dossiers?

B.11 Les formulaires de consentement vous ont-ils paru difficiles & compren-
dre? (ENCERCLEZ LE CHIFFRE QUI VOUS SEMBLE CORRESPONDRE
LE MIEUX AU DEGRE DE DIFFICULTE)

Faciles a Difficiles
comprendre 4 comprendre
1 2 3 4 5

FRAIS

B.12 Veuillez estimer la somme des dépenses directes (le cas échéant) et
indirectes que vous avez engagées pour le(s) traitement(s) recu(s) a
cette clinique. (VEUILLEZ INCLURE DANS VOTRE CALCUL TOUS
LES COUTS DIRECTS ET INDIRECTS JUSQU'ICI ENGAGES, Y COM-
PRIS VOS FRAIS DE DEPLACEMENT ET D'HEBERGEMENT, LE
TEMPS DE TRAVAIL PERDU, ETC.)

$ montant versé directement a la clinique
$ autres dépenses liées au(x) traitement(s)
(p. ex. achat de médicaments)
$
$

autres frais directs (p. ex. déplacement,
hébergement)
couts indirects (p. ex. temps de travail perdu)




Evaluation des cliniques de fertilité au Canada 249

B.13 Certaines de ces dépenses sont-elles (ou seront-elles) couvertes par

C.1

C.2

C.3

C.4

Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

une assurance-maladie privée ou d’employeur (autre que I'assurance-
maladie provinciale)?

Oui ---> Quel montant sera remboursé? $
Non, j'ai une assurance-maladie privée ou d’employeur, mais elle ne
couvre pas ce genre de traitements

Non, je n'ai pas d’assurance-maladie privée ou d’employeur

Aprés le traitement. Ces questions ne s’adressent qu'aux personnes
qui ont terminé leur traiterment a cette clinique. Si vous recevez encore
des traitements 3 cette clinique, veuillez passer directement a la
section D.
Quand le traitement a-t-il pris fin ou a-t-il été interrompu?

(MOIS) — (ANNEE)

Comment cela s'est-il fait? (NE COCHEZ QU'UNE CASE)

A la fin d'un cycle--------=--=mnmmmnmmnene- > (PASSEZ A LA QUESTION C.5)
Le traitement a été interrompu ‘
par la clinique ------=--=-==s=emmmemnun > (PASSEZ A LA QUESTION C.5)

J'ai moi-méme interrompu le traitement
Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

(SI YOUS AVEZ VOUS-MEME MIS FIN AU TRAITEMENT) En avez-
vous avisé la clinique? — Oui — Non

(SI VOUS AVEZ VOUS-MEME MIS FIN AU TRAITEMENT) Pourquoi
I'avez-vous fait? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES QUI S'APPLIQUENT)

Grossesse

Adopté un enfant

Stress psychologique/émotionnel
Problémes physiques (p. ex. effets des médicaments)
Cotit (trop élevé)
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C.5

C.6

C.7

C.8

Le traitement a-t-il donné de bons résultats (grossesse, naissance
d’'un enfant ou autre)? (NE COCHEZ QU'UNE SEULE CASE)

Ouj, j'ai eu un enfant

Oui, je suis actuellement enceinte
Non, je n’'ai pas d’enfant et je ne suis pas enceinte
Autre bon résultat (VEUILLEZ PRECISER) :

A-t-on assuré un counseling de suivi pour ce qui suit : (COCHEZ
TOUTES LES REPONSES QUI S’APPLIQUENT)

Grossesse/naissance

Adoption comme solution éventuelle

Autres choix de traitement de l'infertilité
Gestion des effets psychologiques du traitement
Aucun suivi/counseling n’a été offert

Aucun suivi/counseling n'a été sollicité

Avez-vous eu une « derniére » entrevue avec le personnel de la clinique
a la fin de votre traitement? —______ Oui —_______ Non

Est-il probable que vous essayiez des traitements contre l'infertilité a
I'avenir? (NE COCHEZ QU'UNE SEULE CASE)

Fort probable

Probable

Incertain

Improbable

Trés improbable -------- > Pourquoi?

VEUILLEZ PASSER A LA SECTION D ET CONTINUER DE REMPLIR LE
QUESTIONNAIRE

D‘

Information et prise de décision. Les questions qui suivent portent
sur I'information que vous avez regue a cette clinique de fertilité et
sur la fagon dont sont prises/ont été prises les décisions.



Evaluation des cliniques de fertilité au Canada 251

D.1 Veuillez encercler le chiffre qui correspond le plus a votre opinion sur
la qualité de I'information (tant écrite que verbale) regcue de la clini-
que. (SI CERTAINS DES TYPES D'INFORMATION ENUMERES CI-
APRES NE VOUS ONT PAS ETE QFFERTS, COCHEZ LA CASE « NON
OFFERTE »)

Information concernant :

a)

b)

c)

d)

e)

h)

i

)

Information précise
concernant votre
probléme de fertilité

Adoption comme
solution éventuelle

Autres choix/possibilités
de traitement (p. ex. FIV,
IA, lavage du sperme, 11U,
inducteurs d'ovulation)

Taux de naissances
vivantes a la clinique

Taux de naissances
vivantes avec des
procédés/ traitements
précis

Vos propres chances
d’avoir un enfant

Information sur
I'expérience et les
compétences du
personnel de la
clinique

Les effets a court terme/
immeédiats des procédés/
tests et des médicaments
inducteurs d'ovulation

Leurs effets a plus
long terme

Ce que vous deviez faire
pour que les traitements
soient fructueux (mode
de vie; p. ex. tabagisme,
rapports sexuels)

Qualité de l'information :

Non
offerte

Pauvre Adéquate Excellente

2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
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Qualité de I'information :

Non
Information concernant : offerte Pauvre Adéquate Excellente
k) Précisions sur les risques
pour I'enfant congu a
l'aide d'un traitement 1 2 3 4 5

) Possibilités de grossesse
multiple (jumeaux, triplés)

m) Coit total direct du
traitement (ce que vous
payez directement a la
clinique, plus vos dépenses
personnelles, p. ex. pour
vos déplacements) 1 2 3 4 5

—
N
w
K
(o))

n) Les couts indirects
(comme la perte de
temps de travail) 1 2 3 4 5

o) Conséquences du
traitement sur votre
emploi du temps 1 2 3 4 5

p) Conséquences physiques
: du traitement (douleurs,
fatigue) 1 2 3 4 5

gq) Conséquences
psychologiques du
traitement (stress,
dépression) 1 2 3 4 5

r) Conséquences sur vos
rapports avec votre
conjoint/partenaire 1 2 3 4 5

s) Utilisation/manipulation
des ovules excédentaires
apres le traitement 1 2 3 4 5

t) Utilisation/manipulation
du sperme excédentaire
apres le traitement 1 2 3 4 5

u) Utilisation/manipulation
des embryons
excédentaires aprés
le traitement 1 2 3 4 5

v) Formulaires de
consentement & signer 1 2 3 4 5
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D.3
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Parmi les types d’'information mentionnés ci-dessus, quels sont,
d’'aprés vous, ceux qu'il est particuliérement important pour une
patiente d’'obtenir. (ENCERCLEZ TOUS CEUX QUI VOUS PARAIS-
SENT IMPORTANTS)

a b c d e f g h i j k
1 m 91 0 P q r S t u v

Veuillez encercler le chiffre qui correspond le plus a l'opinion que
vous avez de votre expérience a la clinique (SI, PARMI CES ELEMENTS,
IL Y EN A QUI N'ONT PAS DU TOUT ETE OFFERTS, VEUILLEZ
COCHER LA CASE « NON OFFERT »)

Non
Expérience a la clinique: offerte Pauvre Adéquate Excellente
a) Traitement(s) pour
vous-meéme 1 2 3 4 153

b) Traitement(s) pour
votre conjoint/partenaire 1 2 3 4 5

c) Seéance d'information
avec le personnel de
la clinique 1 2 3 4 5

d) Information écrite
(brochures ou autres
documents écrits) 1 2 3 4 5

e) Enregistrements vidéo 1 2 3 4 5

f) Counseling pour
vous-méme 1 2 3 4 5

g Counseling pour votre
conjoint/partenaire 1 2 3 4 5

h) Possibilité de réfléchir
sur l'information
concernant le traitement
avant de prendre des
décisions 1 2 3 4 5

i) Possibilité de discuter des
décisions avec votre
conjoint/partenaire 1 2 3 4 5

j) Possibilité de discuter des
décisions concernant le
traitement avec le personnel
de la clinique, de poser des
questions et d'y obtenir
réponse 1 2 3 4 5
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Non
Expérience a la clinique : offerte Pauvre Adéquate Excellente

k) Possibilité de discuter
des décisions concernant le
traitement avec d'autres
patients ou des groupes
de soutien 1 2 3 4 5

1) Possibilité de discuter des
décisions concernant
le traitement avec une
personne non directement
associée au programme
de la clinique (p. ex.
un expert en services
sociaux hospitaliers
ou en counseling) 1 2 3 4 5

D.4 Quels sont, parmi les éléments susmentionnés, ceux qui vous

D.5

paraissent/vous ont paru particuliérement importants en tant que
patiente? (ENCERCLEZ TOUS CEUX QUI VOUS PARAISSENT
IMPORTANTS)

a b ¢ d e f g h 1 § k 1

Veuillez encercler le chiffre qui correspond le mieux a votre opinion
sur votre expérience a cette clinique. (ENCERCLEZ UN CHIFFRE
POUR CHACUN DES ELEMENTS)

Pauvre Adéquate  Excellente
a) Temps passé a attendre a la
clinique (pour des rendez-
vous avec des membres du
personnel, pour obtenir les
résultats de tests ou de
I'information) 1 2 3 4 5

b) . Constance et continuité
du service (information
cohérente, possibilité
de parler toujours aux
meémes personnes, suivis
réguliers, etc.) 1 2 3 4 5

c¢) L'information fournie
régulierement par la
clinique sur votre
traitement, vos progrés 1 2 3 4 5



D.6

D.7

D.8

D.9
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d) Intégralité des installations
(tous les tests, etc. sous le

meéme toit) 1 2 3 4 5
e) Confort/agrément des
installations 1 2 3 4 5

f) Soutien et compréhension
manifestés par le

personnel de la clinique 1 2 3 4 5
g Respect de votre intimité 1 2 3 4 5
h) Respect de la

confldentialité 1 2 3 4 5

Quels sont, parmi les €léments susmentionnés, ceux qui vous
paraissent les plus importants pour une patiente? (ENCERCLEZ
TOUS CEUX QUI VOUS PARAISSENT IMPORTANTS)

a b c d e f g h

Au début du traitement, dans quelle mesure aviez-vous confiance
qu'il vous permette d’avoir un enfant? (VEUILLEZ ENCERCLER LE
CHIFFRE ENTRE 1 ET 5 QUI CORRESPOND LE PLUS A VOTRE DEGRE
DE CONFIANCE A CE MOMENT-LA)

Trés Pas du tout
confiante Incertaine confiante
1 2 3 4 5

Quand vous vous rendez/rendiez a la clinique, votre conjoint ou
partenaire vous y accompagne-t-il/accompagnait-il...? (NE COCHEZ
QU'UNE SEULE CASE)

Toujours Parfois Rarement Jamais

Qui a pris les décisions concernant... (COCHEZ UNE SEULE CASE
POUR CHACUNE DES TROIS QUESTIONS)

Vous, votre

conjoint/
Vous et votre partenaire
conjoint/ etle Le
partenaire médecin médecin

a) ... vos options de traitements?
b) ... le(s) traitement(s) a subir?
¢) ... le moment ou le(s) continuer/I'(les) arréter
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D.10 Pensez-vous que la clinique vous fournit/vous a fourni suffisamment

D.11

D.12

de ce qui suit pour répondre & vos besoins? (VEUILLEZ COCHER
UNE CASE PAR LIGNE)
Pas Juste
assez assez Trop
a) Possibilité de participer
vous-méme aux décisions

b) Possibilité pour votre
conjoint/partenaire de

participer aux décisions

c¢) Information sur tous les
aspects du traitement

d) Counseling avant le
début du traitement

e) Counseling durant
le traitement

f) Counseling apreés le
traitement

Avez-vous fait une demande d’adoption aprés avoir commencé votre
traitement a cette clinique? (NE COCHEZ QU'UNE SEULE CASE)

Oui, j'ai fait une demande d’adoption, mais elle n'a pas été approuvée
Oui, j'ai fait une demande d'adoption et jattends l'approbation
ou un enfant

Non, j'ai envisagé de présenter une demande mais ne I'ai pas fait
Non, je n'ai ni présenté de demande d’adoption ni envisagé de le faire
Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Quelles autres solutions (s'il en est) envisagez-vous présentement ou
envisagerez-vous dans l'avenir? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES
QUI S’APPLIQUENT)

Aucun autre traitement de fertilité quel qu'il soit
Poursuivre mon traitement actuel a cette clinique
Traitements de fertilité chez un médecin d'exercice privé
Traitement dans une autre clinique de fertilité

Autres traitements chez un médecin généraliste

Autres traitements chez un spécialiste
(PRECISEZ QUEL GENRE DE TRAITEMENT) :
Autres traitements a I'étranger

(PRECISEZ LE GENRE DE TRAITEMENT) :
En train de faire une demande d’adoption
Vais faire une demande d’adoption
Maternité de substitution




D.13

D.14

E.1

E.2
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Recommanderiez-vous des traitements de l'infertilité & une amie dans
votre situation?

Oui Non

Recommanderiez-vous cette clinique de fertilité 4 une amie?

Oui Non

Effets du traitement sur la patiente et données démographiques.
Les questions qui suivent portent sur les effets des traitements sur

vous, et sur des caractéristiques socio-économiques.

Quel effet le traitement recu a cette clinique a-t-il eu sur ce qui suit?
(VEUILLEZ ENCERCLER UN CHIFFRE SUR CHAQUE LIGNE)

Effet Aucun Effet
positif effet négatif
a) Vos sentiments a I'égard
de vous-méme 1 2 3 4 5
b) Le sentiment d'avoir la
maitrise de votre vie 1 2 3 4 5
c¢) Vos sentiments quant
a votre role dans le
traitement 1 2 3 4 5
d) Votre sentiment d'intimité/
de digniteé 1 2 3 4 5
e) Vos rapports avec votre
conjoint/ partenaire 1 2 3 4 5
f) L'ensemble de votre vie 1 2 3 4 (53

Dans quelle mesure les aspects suivants du traitement vous ont-ils
paru difficiles & supporter? (VEUILLEZ ENCERCLER UN CHIFFRE
SUR CHAQUE LIGNE)

Quelque
Pas peu Trés
difficile difficile difficile
a) Stress émotionnel pour vous 1 2 3 4 5
b) Exigences physiques pour vous 1 2 3 4 5

c¢) Stress émotionnel pour votre
conjoint/partenaire 1 2 3 4 5
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E.3
E4

E.5

E.6

E.7

Quelque
Pas peu Trés
difficile difficile difficile

d) Exigences physiques pour

votre conjoint/partenaire 1 2 3 4 5
e) Frais directs (pour vous et

votre cqnjoint/partenaire) 1 2 3 4 5
f) Frais indirects (comme le

temps de travail perdu) 1 2 3 4 5
g) Stress des échecs (par

suite d'efforts infructueux) 1 2 3 4 5

En quelle année étes-vous né(e)?
Etes-vous de sexe : {éminin? masculin?

Quelle est la premiére langue que vous avez apprise chez vous dans
votre enfance? (COCHEZ UNE SEULE)

Anglais Francais Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Quel est le plus haut degré d'instruction que vous avez atteint?

€ année ou cégep/collége o i
Université ------------ > (SI DIPLOME(E), PRECISEZ) :

Etudes supérieures--> (SI DIPLOME(E), PRECISEZ) :

Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Pendant combien de semaines environ en 1990 avez-vous occupé :
(SI VOUS N'AVEZ PAS TRAVAILLE, INSCRIVEZ « 0 »)

un emploi a plein temps? ———  (NOMBRE DE SEMAINES)
un emploi a temps partiel? ——— (NOMBRE DE SEMAINES)



E.8

E.9

F.1
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Pendant combien de semaines environ en 1991 avez-vous occupé :
(SI VOUS N'AVEZ PAS TRAVAILLE, INSCRIVEZ « O »)

un emploi 4 pleintemps? — (NOMBRE DE SEMAINES)
unemploi atempspartiel? — (NOMBRE DE SEMAINES)

Nous aimerions avoir certains renseignements sur votre emploi actuel,
ou le plus récent. En quoi consistent/consistaient vos fonctions? (P. EX.
TECHNICIEN(NE) DE LABORATOIRE MEDICAL, AIDE COMPTABLE,
VENDEUR(EUSE), ENSEIGNANT(E) AU SECONDAIRE, ETC.)

Effets du traitement sur le conjoint/partenaire et données
démographiques. Cette page du questionnaire doit étre remplie par
le conjoint ou partenaire. Si vous n’en avez pas, cochez cette case
—-> 0O et passez a la prochaine page. Si vous avez un conjoint ou
partenaire et qu’'il n'est pas la pour remplir cette page, répondez
vous-méme aux questions F.3 4 F.9

Quel effet le traitement regu a cette clinique a-t-il eu sur ce qui suit?
(VEUILLEZ ENCERCLER UN CHIFFRE SUR CHAQUE LIGNE)

Effet Aucun Effet
positif effet négatif
a) Vos sentiments a I'égard
de vous-méme 1 2 3 4 5
b) Le sentiment d'avoir la
maitrise de votre vie 1 2 3 4 b
c¢) Vos sentiments quant a
votre role dans le
traitement 1 2 3 4 5
d) Votre sentiment
d'intimité/de dignité 1 2 3 4 b
e) Vos rapports avec votre
conjoint/partenaire 1 2 3 4 5

f) L'ensemble de votre vie 1 2 3 4 5
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F.2

F.3

F.4

F.5

F.6

Dans quelle mesure les aspects suivants du traitement vous ont-ils
paru difficiles a supporter? (VEUILLEZ ENCERCLER UN CHIFFRE
SUR CHAQUE LIGNE)

Quelque
Pas peu Trés
difficile difficile difficile

a) Stress émotionnel pour vous il 2 3 4 5
b) Exigences physiques pour vous 1 2 3 4 5
c) Stress émotionnel pour votre

conjoint/partenaire 1 2 3 4 5
d) Exigences physiques pour votre

conjoint/partenaire 1 2 3 4 5
(e) Frais directs (pour vous et

votre conjoint/partenaire) 1 2 3 4 5

() Frais indirects (comme le
temps de travail perdu) 1 2 3 4 5

(g) Stress des échecs (par suite
d'efforts infructueux) 1 2 3 4 5

En quelle année étes-vous né(e)?

Etes-vous de sexe : {éminin? masculin?

Quelle est la premiére langue que vous avez apprise chez vous dans
votre enfance? (COCHEZ UNE SEULE)

Anglais  Francais  Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Quel est le plus haut degré d'instruction que vous avez atteint?

€ année ou cégep/collége ) )
Université ------------ > (SI DIPLOME(E), PRECISEZ) :

Etudes supérieures--> (SI DIPLOME(E), PRECISEZ) :

Autre (VEUILLEZ PRECISER) :




F.7

F.8

F.9

G.1
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Pendant combien de semaines environ en 1990 avez-vous occupé :
(SI VOUS N'AVEZ PAS TRAVAILLE, INSCRIVEZ « 0 »)

unemploia pleintemps? —__ (NOMBRE DE SEMAINES)
unemploi atempspartiel? _____ (NOMBRE DE SEMAINES)

Pendant combien de semaines environ en 1991 avez-vous occupé :
(SI VOUS N'AVEZ PAS TRAVAILLE, INSCRIVEZ « 0 »)

un emploi d pleintemps? — (NOMBRE DE SEMAINES)
un emploi & temps partiel? —_ (NOMBRE DE SEMAINES)

Nous aimerions avoir certains renseignements sur votre emploi
actuel, ou le plus récent. En quoi consistent/consistaient vos fonctions?
(P. EX. TECHNICIEN(NE) DE LABORATOIRE MEDICAL, AIDE COMP-
TABLE, VENDEUR(EUSE), ENSEIGNANT(E) AU SECONDAIRE, ETC.)

Caractéristiques du ménage. Outre les renseignements déja fournis
concernant votre ménage, la Commission royale aimerait s'enquérir
de vos revenus de ménage afin de pouvoir mieux déterminer l'impor-
tance du facteur « cotits » en ce qui a trait a 'accés a des traitements
en clinique de fertilité.

Quel a été, approximativement, le revenu total annuel de votre ménage
en 1991, avant déductions? (NE COCHEZ QU'UNE SEULE CASE)

Moins de 20 000 $ 40 000 $ a 49 000 $
20 000 $ 4 29 000 $ 50 000 $ a 59 000 $
30 000 $ a 39 000 $ Plus de 60 000 $

Commentaires (a l'usage de la patiente et de son conjoint/partenaire)

Quels autres commentaires auriez-vous a faire a la Commission
royale au sujet des cliniques de fertilité, des traitements qu'on y donne
et d'autres questions connexes. Sivous avez fréquenté d’autres clini-
ques de fertilité ou recu d'autres traitements ailleurs et que vous
aimeriez nous faire part de vos expériences, veuillez le faire dans
I'espace qui suit. (N'hésitez pas a annexer d’autres feuilles au besoin.)
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I.

I.1

1.2

1.3

Facon dont a été rempli le questionnaire

Qui a rempli le questionnaire? (COCHEZ TOUTES LES REPONSES
QUI S'APPLIQUENT)

La patiente seule
La patiente et son conjoint/partenaire ensemble
Le conjoint/partenaire seul

Autre (VEUILLEZ PRECISER) :

Avez-vous consulté quelqu’un de la clinique de quelque facon que ce
soit sur la facon de répondre a ce questionnaire?

Oui Non
Le personnel de la clinique vous a-t-il fait des suggestions quant a la
facon de répondre aux questions servant a évaluer les installations,

les services et I'information qui y sont offerts?

Oui Non

MERCI BEAUCOUP D'AVOIR PRIS LE TEMPS DE REPONDRE A CE
QUESTIONNAIRE. VEUILLEZ VOUS ASSURER D’AVOIR SUIVI
TOUTES LES INSTRUCTIONS, PUIS RETOURNEZ-NOUS LE QUES-
TIONNAIRE DANS L'ENVELOPPE PRE-AFFRANCHIE.
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VOLONTAIRE : CETTE PAGE NE DOIT NOUS ETRE RETOURNEE QUE
SI LA PATIENTE/LE COUPLE LE SOUHAITE. VOUS POUVEZ CHOISIR
DE LA RETOURNER AVEC LE QUESTIONNAIRE OU DANS UNE
ENVELOPPE SEPAREE (QU'IL VOUS FAUDRA AFFRANCHIR). SI VOUS
NE VOULEZ PAS LA REMPLIR, VOUS POUVEZ QUAND MEME DEMAN-
DER UN EXEMPLAIRE DU RAPPORT EN TELEPHONANT A LA
COMMISSION ROYALE AU 1-800-668-9781.

Aimeriez-vous recevoir un résumé du rapport de la Commission sur
cette enquéte?
Oui ---> (Veuillez remplir la formule ci-dessous si vous désirez le
recevoir par la poste, sinon composez le 1-800-668-9781)

Non

FEUILLET D'INFORMATION POUR ENVOIS POSTAUX

Nom de famille : Prénom:______ [nitiale :
Rue et ne civique : App. i —
Ville : Province : Code postal :

Code régional : N° de téléphone :

Annexe 2. Notes sur la méthodologie

Premiére étape de I’enquéte : Obtenir la participation des cliniques

L'enquéte a été trés bien accueillie par les cliniques, dont la majorité
ont accepté de participer, mais le groupe d'étude a rencontré diverses diffi-
cultés. La participation de certaines cliniques s'est fait attendre pour dif-
férentes causes (des membres clés du personnel étaient en vacances, des
directeurs médicaux avaient emporté la documentation de l'enquéte, les
envois, livrés par messagers, étaient bien parvenus a I'hopital, mais jamais
aux intéressés, les médecins devaient consulter leurs collégues au sujet de
la participation).

Exemples de facteurs ayant retardé 'enquéte :

o L'hopital de Chicoutimi a exigé qu’une lettre spéciale soit envoyée
au président de I'hdpital en vue d’obtenir son accord.
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o Le Health Sciences Centre de I'Université du Manitoba : Le comité
d’éthique a fait un examen exhaustif du questionnaire avant de
donner son accord pour la participation a I'enquéte.

o University Hospital (London) : L'Université Western Ontario a exigé
que l'enquéte fasse l'objet d'un examen complet par le comité
d’éthique avant de donner son accord.

o University Hospital (Vancouver) : I1'y a eu confusion, au début,
au sujet des autorités administratives de la clinique.

Plusieurs cliniques ont refusé de participer, certaines n'ont pu étre
jointes, d'autres ont été dans I'impossibilité de participer dans le délai imparti,
d’autres encore n’étaient pas inscrites a I'enquéte. En voici la liste :

. St. Michael's (Toronto) : Cet hopital avait interrompu les services
de la clinique de fertilité en raison de difficultés financiéres.

° Institut de médecine de la reproduction (Montréal) : L'infirmiére
cadre a fait savoir que le directeur ne voulait pas participer (sans
fournir de raison).

o Centre C.AR.E. (Mississauga) : A refusé de participer; cet établisse-
ment exigeait de voir les réponses des patientes au questionnaire.

. Centre hospitalier de 1'Université Laval, a Québec : a refusé de
participer, estimant que les questions touchant I'information donnée
aux patientes étaient sans rapport avec le sujet de I'enquéte.

o Hopital général d’Ottawa : Le personnel infirmier ne voulait pas
participer.

. Centre hospitalier de I'Université de Sherbrooke (Québec) : a répondu
qu'un examen par le comité d’éthique était nécessaire, ce qui ne
pouvait se faire qu'en septembre (aprés la date prévue pour
I'achévement de I'étude).

Echantillonnage

La stratégie d’échantillonnage reposait sur plusieurs facteurs qui ont
rendu imprévisibles les envois des questionnaires, surtout en ce qui a trait
a I'échéancier. Le nombre de patientes était incertain a cause de la fagon
dont les cliniques tenaient leurs dossiers. Dans bien des cas, le nombre de
patientes indiqué par les cliniques a diminué sensiblement entre le premier
contact établi avec ces derniéres, 'expédition des boites de questionnaires
aux cliniques et les envois eux-mémes. En régle générale, les cliniques ont
trouvé extrémement difficile d’estimer le nombre réel de leurs patientes (la
plupart recensant le nombre des visites ou des cycles, mais non celui des
patientes). Dans les dénombrements existants (p. ex. voir 'Enquéte sur les
programmes d'infertilité au Canada) les patientes qui avaient subi diflérents
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traitements sont comptées plusieurs fois (ainsi, une clinique a pu déclarer
300 patientes FIV et 300 patientes IA, en 1991, alors qu’elle n'avait traité
en tout que 500 patientes).

Dans certains cas, les cliniques ont accepté de poster les questionnaires,
mais elles ont tardé a le faire (méme dans les meilleurs des cas, il a fallu des
semaines pour prendre les dispositions voulues a cette fin). En outre, sur un
certain nombre d'envois, I'adresse était mal indiquée ou tout simplement
périmée, de sorte que le nombre de questionnaires parvenus a destination a
di étre réduit dans une certaine proportion. (En temps normal, on considére
que le nombre de mauvaises adresses dans un envoi est environ trois fois plus
grand que celui des enveloppes effectivement retournées a I'envoyeur.)

Enfin, comme nous nous y attendions, certaines cliniques ont fait par-
venir le questionnaire a des patientes traitées avant 1991 (prévision dont
I'exactitude a été confirmée par les réponses au questionnaire) — ce qui
nous a obligés a écarter certains questionnaires remplis et a rajuster la
taille de I'échantillon initial.

Par suite de ces divers facteurs, environ 3 450 questionnaires sont
effectivement parvenus aux patientes des cliniques de fertilité.

Traitement des données

Nous avons utilisé plusieurs coellicients de pondération pour obtenir
les chiffres destinés au présent rapport (mais non des tests statistiques de
signification) afin d’assurer la représentativité des estimations de I'enquéte :

1.  Pour compenser les probabilités de I'échantillon initial dans les
cas ou l'échantillonnage avait été fait dans les cliniques, les
réponses des patientes ont été pondérées, avant d'étre incluses
dans les tableaux, par le rapport de la population estimée au
nombre de patientes constituant I'échantillon. Ainsi, dans le cas
d'une clinique comptant 400 patientes dont 100 avaient été
échantillonnées, un coefficient de pondération de quatre
(= 400/100) a été appliqué a chaque répondante.

2. Pour tenir compte de la non-réponse a I'enquéte, on a appliqué
un coefficient de pondération correspondant au rapport des cas
échantillonnés au nombre des répondantes. Ainsi, pour 100 cas
échantillonnés et 50 réponses, le coellicient appliqué est de deux
(= 100/50).

3. Pour compenser une légére tendance a donner de « trop bonnes »
réponses chez les patientes dont le traitement terminé a eu du
« succeés » (environ 5 %) et inversement, la légére tendance a don-
ner de mauvaises évaluations chez les patientes dont le traite-
ment terminé n'a pas été fructueux, nous avons appliqué des
coeflicients de pondération de 0,95 et de 1,05 a chacun de ces
groupes de patientes respectivement.
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Qualité des données
Voici les difficultés ayant trait aux réponses trouvées sur le question-

naire :

Section A

Un certain nombre de répondantes étaient conscientes de leur
probléme d'infertilité depuis nombre d’années avant de vivre
avec un conjoint/partenaire. Dans ces cas-1a, les causes de
Iinfertilité étaient nombreuses et comprennent, par exem-
ple, une ligature des trompes effectuée antérieurement, des
anomalies génétiques, des troubles antérieurs de la fonction
de reproduction, etc. Il a été tenu compte de ces cas-la,
dans les données, grace a un code spécial.

Un code spécial a aussi permis de tenir compte des quelques
répondantes seules, c.-a-d. sans conjoint/partenaire, qui
ont eu du mal a répondre a la question A.1.

En raison du temps écoulé dans certains cas entre la décou-
verte d'un probléme d'infertilité et I'année 1991, choisie
comme base de traitement des patientes constituant I'échan-
tillon, la question A.4 n'a pas permis de prendre en compte
un certain nombre d'enfants biologiques ou adoptés. Nous
avons par conséquent vérifié les réponses données a un certain
nombre de questions (qui reflétaient la présence ou I'absence
d’enfants). Les enfants biologiques ou adoptés non indiqués
précisément a la question A.4 ont été codés séparément.

Section B

A la question B.5, les répondantes ont indiqué plusieurs
combinaisons de traitement, ce qui nous a amenés a sup-
poser un certain chevauchement. Ainsi, certaines patientes
ont répondu qu’elles avaient re¢u des inséminations artifi-
cielles par conjoint au cours des mémes mois que le lavage
du sperme/insémination intra-utérine. D'autres patientes
avaient pris des inducteurs de 'ovulation au cours de cycles
correspondant aux cycles de FIV. Nous en avons donc déduit
que certaines patientes parlaient en fait d'un seul et unique
traitement (p. ex. cycles de FIV associés a I'induction de
I'ovulation, ou lavage du sperme/insémination intra-utérine
avec sperme du partenaire. Le lavage du sperme associé a
une insémination intra-utérine avec sperme de donneur est
également possible, quoique rare, d’aprés nos observations.)
Le codage a également permis de tenir compte des cas sus-
mentionnés de répondantes qui ont indiqué en cycles, plutot
qu'en mois, les traitements par inducteurs de I'ovulation et
par inséminations artificielles de divers types.
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Section D

o Toutes les réponses a la question D.11 ont été comparées a
celles de la question A.11 afin d’assurer la cohérence en ce
qui touche I'examen de la possibilité d’adopter un enfant
avant et aprés le commencement du traitement.

o Dans la deuxiéme catégorie de D.12, qui se lit ainsi :
« Poursuivre le traitement en cours », nous avons noté que
les répondantes ont coché cette case quand elles avaient I'in-
tention de suivre de nouveau le traitement en vue d'avoir un
autre enfant (le traitement suivi a la clinique leur avait déja
permis de mener une grossesse a terme).

° La catégorie 9 de la méme question aurait da se lire ainsi :
«Je ferai peut-étre des démarches en vue d'adopter un enfant ».
Dans cette méme question, un point intitulé « Autres (veuillez
préciser) » aurait permis de connaitre les autres moyens que
les répondantes entendaient prendre dans I'avenir.

Biais de non-réponse

L'analyse des données de I'étude complémentaire menée auprés de
patientes n'ayant pas répondu au questionnaire n'a fait ressortir que des dif-
férences minimes entre les patientes qui ont répondu au questionnaire aprés
le premier envoi, celles qui l'ont fait aprés un rappel et celles qui ont déclaré
ne pas vouloir y répondre. En régle générale, les raisons données par celles
qui ne voulaient pas répondre touchaient aux caractéristiques de 'enquéte
(le questionnaire était trop long ou trop détaillé, elles étaient trop occupées).

En ce qui a trait & la satisfaction générale, une grande majorité des
patientes qui n’avaient pas répondu — tout comme celles qui avaient
répondu — étaient satisfaites des services recus en clinique et étaient
prétes a recommander cette clinique ou les traitements de l'infertilité & une
amie dans la méme situation qu’elles. On note cependant quelques dif-
férences entre les non-répondantes et les répondantes. Par exemple, 93 %
des non-répondantes recommanderaient les traitements 4 une amie, com-
parativement a4 85 % parmi celles qui ont rempli le questionnaire (les pre-
miéres étaient donc satisfaites dans une plus grande proportion); par con-
tre, parmi les patientes qui n'ont pas répondu, un sous-groupe a mentionné
que l'insucceés des traitements les avait incitées a ne pas répondre au ques-
tionnaire; elles ont donné cette raison aussi souvent que la raison touchant
la longueur du questionnaire.
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Annexe 3. Tableaux statistiques supplémentaires

Tableau 3A. Moyennes des diverses variables

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Quantité totale d'information
regue 19,21 15,61 15,65 13,84
Temps accordé pour peser
les décisions 2,99 2,83 2,97 2,76
Formes de counseling/
soutien accordé 2,70 1,76 1,56 1,02
Consultations sur la fertilité
avant d’aller en clinique 1,72 1,62 1,45 1,32
Traitements de l'infertilité
avant d’aller en clinique 1,42 1,09 0,59 0,77
Formes diverses d'information
obtenue avant d'aller
en clinique 2,138 1,90 1,72 1,63
Désir du couple d'avoir
des enfants 7,48 7,52 7,33 7,47
Appui/pressions des amis
et des membres de la famille 4,09 3,72 3,94 3,98
Méthodes appliquées par
la clinique pour obtenir
le consentement 6,96 2,70 6,10 2,47
Evaluation de la qualité de
linformation par les patientes 74,40 50,58 51,16 46,28
Evaluation de I'importance
de l'information par les
patientes 14,71 12,46 11,67 13,22

Correspondance entre les

priorités des patientes et

de la clinique en matiere

d’information 8,44 3,63 3,86 4,30

Satisfaction des patientes 61,73 47,23 48,45 44,76
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Tableau 3A. (suite)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
Correspondance entre les
priorités des patientes et
de la clinique en matiére
de services 7,88 4,41 5,59 5,54
Espoir d’avoir un enfant 2,65 2,93 3,26 2,64
Sentiment de maitrise
éprouvé par la patiente 3,45 3,23 3,46 3,09
Effets positifs sur les patientes 15,52 13,13 14,28 13,05
Difficultés pour les patientes 15,14 14,82 15,96 14,07
Effets positifs sur le conjoint 14,81 12,77 12,81 13,35
Difficultés pour le conjoint 14,72 14,36 13,77 13,13
Education des patientes 13,20 13,08 13,13 13,21
Education des conjoints 13,20 12,81 12,77 31,19

Colt total des traitements 7221,74% 326765% 2586,54% 225751 %
Colt net des traitements 5601,00$ 1757,00$ 2247,00% 1714,00%

Mois avant quéte d’un

diagnostic 0,68 0,37 0,73 0,55
Mois avant d’aller a
la clinique 2,58 1,76 1,31 1,41
Mois avant début du
traitement 1,07 0,34 0,67 0,31
Durée du traitement en mois 1,71 1,74 2,12 1,67

Nombre total de mois
jusqu’a présent (ou a
la fin du traitement) 6,00 4,00 5,00 4,00
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Tableau 3B. Problémes d’infertilité décelés par la clinique ou le
médecin et traitements suivis

Traitements

Lavage
du sperme/
Insémi-
Inducteurs nation Autres
de intra- traite-

Diagnostic 'ovulation IC ID FIV utérine ments
Probléme lié a
'ovulation 29 19 5 15 19 7
Probléme(s) lié(s)
au sperme 27 35 72 16 37 26
Endométriose 18 21 15 20 21 26
Probléme(s) lié(s) aux
trompes de Fallope 18 15 4 53 13 21
Probleme(s) lié(s)
aux menstruations 10 12 3 4 6 8
Probléme(s) lié(s)
a 'utérus 4 4 <1 3 6 2
Probléme lié a la
glaire cervicale 6 8 4 2 11 6
Autre probléeme 19 15 23 18 19 29

Inexpliqué 21 25 5 15 29 19
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Tableau 3C. Pourcentage de patientes actuellement traitées a la
clinique de fertilité ayant envisagé I'adoption avant et pendant le
traitement, par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
(N) (205) (97) (91) (173)
Demande d’adoption avant
le traitement 17 5 8 3
Si 'adoption a été envisagée
apreés le début du traitement
Les démarches ont abouti 1 0 0 0
Les démarches n’ont pas
encore abouti 11 9 8 7
Les démarches ont été
entamées, mais n'ont pas
abouti pour diverses raisons
(par ex. la patiente a annulé
la demande) 4 1 9 1
Adoption envisagée mais
non demandée 28 25 26 44
Adoption non envisagée 39 60 49 45
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Tableau 3D. Pourcentage de patientes dont le traitement n’a pas
réussi ayant envisagé I’'adoption avant et pendant le traitement,
par type de traitement (%*)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID traitements
(N) (190) (98) (35) (129)
Demande d’adoption avant le
traitement 23 16 12 1

Si I'adoption a été envisagée
apres le début du traitement
Les démarches ont abouti 0 0 0 1
La demande a été
présentée mais n'a pas

été approuvée 0 0 1 0
Les démarches n'ont pas
encore abouti 15 31 16 8

Les démarches ont été
entamées, mais n'ont
pas abouti, pour diverses
raisons (p. ex. la patiente

a annulé sa demande) 7 2 11 12
Adoption envisagée mais

non demandée 23 22 24 32
Adoption non envisagée 33 29 36 36

* Ayant été arrondis, les pourcentages peuvent ne pas totaliser 100.
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Tableau 3E. Pourcentage de patientes dont le traitement a réussi
ayant envisagé I'adoption apres le traitement, par type de traitement (%)

Type de traitement

Autres
FIV IC ID  traitements
(N) (138) (33) (57) (106)
Demande d’adoption
avant le traitement 19 5 20 19
Si l'adoption a été
envisagée aprés le début
du traitement
Les démarches ont abouti 1 0 1 2
Les démarches n'ont pas
encore abouti 3 0 1 2
Les démarches ont été
entamées, mais n'ont pas
abouti, pour diverses raisons
(p. ex. la patiente a annulé
sa demande) 2 0 1 1
Adoption envisagée mais
non demandée 23 31 38 18

Adoption non envisagée 52 64 39 58
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Tableau 3F. Ce que les patientes actuellement traitées dans une
clinique de fertilité comptent faire a I’avenir pour remédier a leur
infertilité, par type de traitement* (%)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
(N) (205) 97) (91) (173)
Pas d'autres traitements
de linfertilité 7 4 11 11
Poursuite des traitements
en cours 85 83 85 87
Traitements par un médecin
d’exercice privé 5 7 v 2 2
Traitement dans une
autre clinique 20 10 11 12
Autres traitements par
un omnipraticien 1 6 1 0
Autres traitements par
un spécialiste 6 4 3 4
Autres traitements a
I'extérieur du Canada 6 3 3 7
Demande immédiate
d’adoption 21 12 9 10
Demande d’adoption
dans l'avenir 24 16 14 27
Maternité de substitution 9 0 1 1

*

Les réponses multiples étaient possibles.
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Tableau 3G. Ce que les patientes dont le traitement n’a pas réussi
comptent faire a I’avenir pour remédier a leur infertilité, par type
de traitement* (%)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
(N) (190) (98) (35) (129)
Pas d’autres traitements
de l'infertilité 43 35 39 19
Poursuite des traitements
en cours 27 43 8 31
Traitements par un médecin
d’'exercice privé 3 13 11 14
Traitement dans une
autre clinique 19 21 33 22
Autres traitements par
un omnipraticien 0 0 0 9
Autres traitements par
un spécialiste 10 18 4 12
Autres traitements a
'extérieur du Canada 5 8 11 4
Demande immédiate
d’'adoption 28 32 28 14
Demande d’adoption
dans l'avenir 14 21 22 18
Maternité de substitution 5 11 0 2

Les réponses multiples étaient possibles.
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Tableau 3H. Ce que les patientes dont le traitement a réussi
comptent faire a I'avenir pour remédier a leur infertilité, par type
de traitement* (%)

Type de traitement

Autres

FIV IC ID traitements
(N) (138) (33) (57) (106)
Pas d’'autres traitements
de linfertilité 36 35 37 47
Poursuite des traitements
en cours 62 65 60 48
Traitements par un médecin
d’exercice privé 0 0 1 11
Traitement dans une
autre clinique : 5 0 1 0
Autres traitements par
un omnipraticien 0 0 0 1
Autres traitements par
un spécialiste 1 0 0 0
Autres traitements a
l'extérieur du Canada 0 0 0 0
Demande immédiate
d’adoption 2 0 4 1
Demande d’adoption
dans l'avenir 4 0 1 0
Maternité de substitution 0 0 0 1

*  Les réponses multiples étaient possibles.
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p. 126-142.

6. Voir J. WRIGHT, « Répercussions psychosociales des nouvelles techniques de
reproduction », dans Traitement de l'infertilité : Les pratiques actuelles et leurs réper-
cussions psychosociales, vol. 10 des études de recherche de la Commission royale
sur les nouvelles techniques de reproduction, Ottawa, ministre des Approvisionne-
ments et Services Canada, 1993. Des passages de cet ouvrage et de travaux con-
nexes menés par J. Wright sont également recensés dans diverses publications.

7. Voir, par exemple, L. S. WILLIAMS, Wanting Children Badly: An Exploratory
Study of the Parenthood Motivation of Couples Seeking In-Vitro Fertilization, thése de
doctorat, University of Toronto, 1988.
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de la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction, Ottawa,
ministre des Approvisionnements et Services Canada, 1993.

9. Restituer toute la complexité du processus dans un questionnaire de 11 pages
n'a pas été chose facile. Diverses diflicultés se sont également posées sur le plan du
traitement des données et il a fallu en résoudre un bon nombre par codage. (Certains
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12. Tiré en partie de STEPHENS et McLEAN, loc. cit.

13. « Privée » se dit d’'une clinique qui fonctionne indépendamment de tout hopital
financé par I'Etat.

14. Ces chiffres ne comprennent pas les médecins canadiens qui offrent, dans un
cabinet privé et donc a l'extérieur des cliniques de fertilité, des traitements d'infer-
tilité, p. ex. l'induction de I'ovulation ou l'insémination artificielle.

15. Voir, par exemple, S. M. WEBB, Survey of Women on Issues Surrounding their
In-Vitro Fertilization Treatments, Occasional paper 35, Health Department of
Western Australia, 1989; J. WRIGHT et al., « Psychosocial Distress and Infertility »
J. COLLINS et al., « Le traitement des couples infertiles dans les cliniques univer-
sitaires canadiennes ».

16. Le coefficient Alpha, ou coefficient de Cronbach, est une estimation de la fiabi-
lité fondée sur la cohérence interne des réponses données a une échelle comportant
plusieurs questions. Cette estimation repose sur I'hypothése que, si un certain
nombre de questions servent a mesurer la méme chose, on obtient une inter-
corrélation trés élevée entre les questions et une fiabilité d'autant plus élevée
que I'échelle comporte plus de questions. Le coefficient Alpha est une estimation
de lintercorrélation entre les questions de l'échelle, qui repose sur la corrélation
entre les sous-ensembles (partages en deux) possibles de questions. En régle
générale, un coeflicient Alpha supérieur a 0,7 est considéré comme un niveau satis-
faisant de fiabilité. L'analyse factorielle est expliquée a la note 30.

17. Voir STEPHENS et McLEAN, loc. cit.

18. Les analyses touchant la qualité et l'intelligibilité de la documentation ont été
fournies par Stephens et McLean, et cela seulement pour les documents en langue
anglaise.

19. Les principaux groupes de traitement employés dans la présente analyse varient,
en fait, d'apres les trailements recus. Ainsi, le groupe de la FIV comprend une pro-
portion importante de patientes qui avaient précédemment subi I'insémination par
conjoint ou par donneur.

20. M. B. HIRSCH et W. D. MOSHER, « Characteristics of Infertile Women in the
United States and Their Use of Fertility Services », Fertility and Sterility, 47, 1987,
p. 618-625; S. L. LAURENT et al., « An Epidemiologic Study of Smoking and Primary
Infertility in Women », Fertility and Sterility, 57, 1992, p. 565-572.

21. P. MANGA et al. « The Determinants of Hospital Utilization under a Universal
Public Insurance Program in Canada » Medical Care, 25, 1987, p. 658-670;
R. F. BADGLEY, « Social and Economic Disparities under Canadian Health Care »,

International Journal of Health Services, 21, 1991, p. 659-671. ‘

22. Statistique Canada fait état d'une distribution nationale trés différente du
revenu de toutes les familles (qui comprend les femmes « jeunes » et « agées »). En
1990, environ 35 % de l'ensemble des familles avaient un revenu inférieur a
30 000 $ et seulement 25 %, un revenu supérieur 4 50 000 $, ce qui donne a
entendre que les femmes qui ont eu recours a des traitements de l'infertilité avaient
un revenu nettement supérieur a la moyenne (voir Statistique Canada, Répartition
‘du revenu au Canada selon la taille du revenu, 1990), n° de cat. 13-207, Ottawa,
ministére de I'Industrie, des Sciences et de la Technologie.
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23. Voir L. S. WILLIAMS, « Adoption Actions and Attitudes of Couples Seeking In
Vitro Fertilization », Journal of Family Issues, 13, 1992, p. 99-113.

24. Au sens strict, seul un médecin peut orienter une patiente. Le mot est utilisé
ici dans son acception large.

25. Voir J. WRIGHT, loc. cit.
26. Voir E. MUIR, loc. cit. et J. WRIGHT, loc. cit.

27. 1l convient de rappeler que les patientes qui fréquentent les cliniques de fertilité
ne sont pas forcément représentatives des couples infertiles en général; elles repré-
sentent les couples dont les premiers traitements de l'infertilité n'ont généralement
pas marché.

28. Les données particuliéres recueillies au moyen du questionnaire ne permettent
pas de calculer un élément de cette période — a savoir le temps écoulé entre les
démarches en vue d’'oblenir un diagnostic et l'obtention de celui-ci.

29. Nous avons calculé le pourcentage de patientes qui, relativement a chaque type
d'information, ont répondu qu'elles avaient recu cette information et que celle-ci
était bonne ou excellente. Sur I'échelle a cinq degreés, le degré 3 était « satisfaisante »
le degré 4 « bonne » et le degré 5 « excellente ». Les autres pourcentages concernent
les patientes répondant que l'information ne leur a pas été donnée sur chacun des
sujets ainsi que les patientes indiquant que l'information leur a été donnée, mais
qu'elle était de « médiocre » & « satisfaisante ».

30. L'analyse factorielle est une méthode statistique qui permet de déterminer les
indicateurs fondamentaux qui décrivent un certain nombre de variables. Elle définit
le nombre minimal de dimensions ou de facteurs qui sont nécessaires pour décrire
un champ de données que résument les corrélations entre les variables et leur variance/
covariance. L'analyse factorielle effectuée par le groupe d'étude a décrit un certain
nombre de facteurs clés; la qualité globale des services dispensés par la clinique est
le facteur qui entraine le plus de variance pour la plupart des variables. Il englobe
les indicateurs suivants : quantité totale d'information fournie, temps accordé a la
patiente pour murir ses décisions, nombre de séances de counseling/discussions de
soutien, soin mis par la clinique pour obtenir le consentement écrit, satisfaction a
I'égard de la qualité de I'information et des services offerts. (Parmi les autres facteurs
qui ont été déterminés figurent la correspondance entre l'information et les services
offerts par la clinique et les priorités de la patiente, le nombre de traitements/
consultations dont la patiente a bénéficié avant de s'adresser a la clinique, les effets
positifs sur la patiente et sur le conjoint/partenaire, les difficultés entrainées par
le traitement pour la paliente et son conjoint/partenaire, le temps requis pour
trouver et obtenir des traitements de l'infertilité.)

31. L'analyse multidimensionnelle, ou analyse discriminante, permet de voir d'un
seul coup d'ceil diverses variables dans un modéle statistique assez semblable a la
régression multiple mais convenant mieux dans le cas de données qualitatives. Elle
permet d'examiner un certain nombre de variables de contréle et d'évaluer simul-
tanément leurs répercussions (p. ex. le trailement FIV par opposition aux autres
traitements) pour contrdler les dilférences entre les traitements (par ex. la durée du
traitement) et classe les patientes en fonction de leur degré de satisfaction.

32. WRIGHT, loc. cit.
33. WRIGHT et al., loc. cit.
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Traitement des couples infertiles
dans les cliniques de fertilité
universitaires au Canada

John Collins, Elizabeth Burrows et Andrew Willan

¢

Abrégé

Les trois rapports présentés ici font état des données recueillies
dans le cadre de l'étude d'évaluation du traitement de l'infertilité au
Canada, CITES (Canadian Infertility Therapy Evaluation Study). Ces don-
nées portent sur les caractéristiques personnelles (age, revenu, profes-
sion, etc.) de quelque 2 200 couples infertiles inscrits dans les cliniques
de fertilité affiliées aux facultés de médecine de 11 villes du pays, de
méme que sur les diagnostics posés, les traitements prodigués et les
résultats obtenus a la fin de la période visée par I'¢tude.

A Torigine, I'étude se voulait un essai randomisé; il est toutefois
devenu apparent que ni les couples ni leurs médecins n'étaient préts a
accepter une telle approche pour évaluer le traitement a suivre. L'étude
s'est donc poursuivie sous forme de recherche in situ. Aprés I'inscription
dans une clinique de fertilité, les couples ont été diagnostiqués et traités,
certains étant suivis pendant une période allant jusqu'a quatre ans.

L'étude initiale s'est échelonnée du 1°* avril 1984 au 31 mars 1987.
Les données de cinq cliniques (lesquelles regroupaient environ 70 % des

Cette étude a été réalisée pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en
février 1992.
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couples étudiés) ont été mises a jour a la fin de septembre 1991 et sont
incluses dans I'étude.

Le premier rapport décrit les caractéristiques démographiques des
couples étudiés, la ou les causes identifiées de l'infertilité, ainsi que la
nature du traitement recu et son résultat — a savoir s'il y a eu grossesse,
naissance vivante, si le couple a opté pour une autre solution (p. ex.
I'adoption), ou si le couple était toujours sous observation ou traitement.
Le rapport tient compte également des effets de différents facteurs, notam-
ment de la durée de l'infertilité (nombre de mois pendant lesquels le
couple a essayé de concevoir avant de s’inscrire a la clinique) et de la
période qui s'est écoulée entre le diagnostic et le traitement.

Le deuxiéme rapport présente les résultats d'une évaluation des
effets de divers traitements de l'infertilitté administrés a des couples
présentant des diagnostics et des caractéristiques personnelles diffé-
rents. On y examine également dans quelle mesure le diagnostic posé
ou les caractéristiques personnelles ont influé sur les décisions prises en
matiére de traitement (décision de traiter ou non et, le cas échéant, choix
du traitement).

Enfin, le troisiéme rapport renferme des données a jour sur des
couples suivis apreés la fin de I'étude initiale. Les résultats indiqués dans
les deux premiers rapports tiennent compte de ces données a jour.

Rapport 1. Caractéristiques cliniques et
démographiques des couples infertiles

Historique

En 1981, un groupe de chercheurs et de chercheuses, bénéficiant de
fonds octroyés dans le cadre du Programme national de recherche et de déve-
loppement en matiére de santé, a entrepris d’établir le plan et la méthodolo-
gie d’'un essai sur le traitement de I'infertilité au Canada. Des spécialistes
en méthodologie des universités suivantes : Université de Calgary, Université
Western Ontario, Université McMaster, Université de Waterloo et Université
Dalhousie ont participé a 'élaboration du plan final selon lequel les couples
répondant aux critéres d’admissibilité seraient répartis au hasard entre
deux groupes, a savoir un groupe traité immédiatement et 'autre aprés un
délai de six mois.

Ayant envisagé la possibilité que le protocole proposé soit jugé inaccep-
table, les chercheurs et les chercheuses ont décidé de mener I'essai con-
jointement avec une étude de suivi sur les couples dans les diverses clini-
ques. L’é¢tude de suivi permettrait de déterminer si les couples acceptant
la randomisation étaient suffisamment caractéristiques; un tel suivi des
couples traités et non traités, méme répartis de fagcon non aléatoire, fourni-
rait en outre des données jusqu'ici inexistantes.
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A T'époque, pratiquement aucun essai clinique randomisé sur le traite-
ment de l'infertilité n’avait été réalisé et les données sur les grossesses
indépendantes de traitement se limitaient a quelques bréves publications.

Durant la premiére année de I'étude initiale, seulement 12 couples ont
pu étre randomisés avec succés. Il est alors devenu évident que ni les couples
infertiles ni leurs médecins n’étaient disposés a se préter a une étude de ce
genre pour évaluer l'efficacité des traitements de I'infertilité. Il a donc été
décidé de poursuivre I'étude d'évaluation du traitement de l'infertilité au
Canada (CITES) sous forme de recherche in situ, dans le cadre de laquelle
les couples seraient diagnostiqués et traités selon un large protocole clinique
et suivis pendant un a quatre ans aprés leur inscription a une clinique de
fertilité universitaire du Canada.

Une étude de cohorte telle que celle-ci fournit des preuves moins
solides pour établir les liens de causes et d’effets entre le traitement et la
grossesse. La principale source de biais réside dans le fait que les couples
ayant pris la décision (ou ayant demandé) d’entreprendre un traitement ne
se partagent pas de facon aléatoire dans I'échantillon, de sorte que les
groupes de sujets traités et non traités pourraient ne pas étre comparables.
Aussi doit-on évaluer avec circonspection I'efficacité des traitements d’infer-
tilité subis par les couples de cette étude. Puisqu'une étude de cohorte n'est
pas considérée comme une étude expérimentale, elle ne peut qu’'établir une
association entre le traitement et la grossesse.

Méthodologie

Protocole et cadre de U'étude

L’étude se voulait une étude prospective par observation des couples
infertiles inscrits dans les cliniques de fertilité affiliées aux écoles de
meédecine de 11 villes du Canada : le Centre hospitalier universitaire de
Sherbrooke, Université de Sherbrooke; I'Hopital Saint-Frangois-d’Assise,
Université Laval; la clinique de fertilité de I'hopital Royal Victoria, Université
McGill; I'hépital St. Paul, Université de Colombie-Britannique; I'hopital
University, Université Western Ontario; I'hopital Royal University,
Université de Saskatoon; I'hépital Foothills, Université de Calgary; I'hopital
Grace Maternity, Université Dalhousie; I'hopital Kingston General,
Université Queen’s; le centre médical de I'Université McMaster; I'hopital
Civic d’Ottawa, Université d’Ottawa. L'étude a porté sur la période allant
du 1°¢r avril 1984 au 31 mars 1987 et le suivi effectué en préparation de la
premiére version du présent rapport a été complété le 31 mars 1988. Grace
aux données résumées dans le rapport 3, I'information contenue dans la
présente version finale a été mise a jour au 30 septembre 1991, et ce pour
cinq centres regroupant 1 567 des 2 198 couples du départ. Il s’agit de
I'hépital Foothills, Université de Calgary; de I'hopital Grace Maternity,
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Université Dalhousie; de I'hépital Kingston General, Université Queen’s; du
centre médical de I'Université McMaster et de I'hopital Civic d’Ottawa,
Université d’Ottawa.

Cohorte :
L'étude visait des couples consultant pour la premiére fois a cause
d'un probléme d’infertilité remontant 4 plus d'un an. Ont été exclus les
couples dont I'un ou l'autre membre avait déja subi une stérilisation et
ceux présentant des antécédents d’avortements spontanés a répétition. La
proportion de nouveaux couples participant a I'étude a varié d’'une clinique
a l'autre, en fonction des pratiques locales d’orientation vers les cliniques
spécialisées et de I'existence ou non d’études cliniques concomitantes.

Protocole clinique

La démarche diagnostique a comporté les analyses suivantes : analyse
répétée du sperme, dosage de la progestérone en phase lutéale ou biopsie
de I'endomeétre, estimation du taux de prolactine, hystérosalpingogramme
et laparoscopie. La laparoscopie a été utilisée comme premier outil d’éva-
luation dans les cas suivants : antécédents de douleurs ou d’infections
pelviennes, anomalies décelées & 'examen pelvien, résultats anormaux de
I'hystérosalpingogramme et durée de I'infertilité supérieure a4 36 mois. Dans
les autres cas, la laparoscopie a été pratiquée chez des patientes n’ayant
pas réussi a concevoir durant I'année suivant leur inscription a la clinique.

Une fois la démarche diagnostique terminée, les sujets ont re¢u un traite-
ment choisi en fonction des caractéristiques cliniques et ont été gardés
sous observation. Les résultats possibles étaient les suivants : grossesse,
fin de I'étude, suivi impossible, adoption ou désintérét. La grossesse étant
I'objectif recherché, c’est le seul résultat qui a été retenu pour la présente
analyse.

Définitions cliniques

L’age de la femme et de I’homme correspond a 'age des partenaires au
moment de I'inscription, et non a I'dge auquel ils ont commencé a essayer
de concevoir. Les antécédents obstétricaux ont été définis comme suit. Par
infertilité primaire, on entend les couples n'ayant aucun antécédent de
grossesse (méme si la femme a déja eu une grossesse avec un autre parte-
naire); I'infertilité secondaire (PREGHIST) suppose qu'il y a déja eu grossesse
dans le couple, quelle qu'en fat I'issue. La durée de linfertilité fait référence
au nombre de mois entre I'arrét des méthodes contraceptives et I'inscription
a la clinique participante. Les troubles ovulatoires incluent 'aménorrhée,
I'oligoménorrhée et des cycles irréguliers espacés de plus de 42 jours. Anomalie
séminale désigne un ou plusieurs des troubles suivants : concentration des
spermatozoides inférieure & 20 millions par millilitre; moins de 40 % des
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spermatozoides affichant une motilité progressive, ou moins de 40 % des
spermatozoides morphologiquement normaux. L'endométriose a été définie
et classée suivant les critéres de I'’American Fertility Society (AFS) en vigueur
au début de I'étude (AFS, 1979). Les anomalies tubaires ont été réparties,
apreés laparoscopie, entre les catégories « adhérences » et « obstruction partielle
ou compléte des trompes ». Dans certaines analyses présentées, I'endo-
métriose et les anomalies tubaires ont été regroupées dans la catégorie
« maladies annexielles ».

Définition de la profession

La profession des hommes et des femmes a été notée lors de la premiére
entrevue. L'effet de la profession a été évalué a I'aide de trois systémes de
codage indigénes.

1. L’échelle de Blishen

L’approche initiale était basée sur la classification des professions
publiée par Blishen et McRoberts (1976). Dans I'échelle de Blishen,
les professions au Canada sont classées selon le revenu d’emploi et le
niveau de scolarité atteint. Les données codées sont réparties entre
360 catégories représentant les professions des hommes et des femmes.
Les professions ont été regroupées selon le niveau du partenaire
atteignant le niveau le plus élevé, par quartiles (variable représentant
le « niveau social ») : supérieur, moyen supérieur, moyen inférieur et
inférieur. Bien que cette échelle date quelque peu, elle demeure utile
pour comparer des catégories adjacentes ou rapprochées (Olshan
et al.,, 1990).

2. Caractéristiques de la population et des logements : Profession
(Statistique Canada, 1989a).

Basée sur un échantillon de 20 % du recensement de 1986, cette publi-
cation fournit des données sur la population active du Canada, ven-
tilées selon l'age, le sexe, des caractéristiques sélectionnées sur le
logement et d'autres caractéristiques régionales, et ce pour 514 pro-
fessions. Aux fins de la présente analyse, les données par sexe dans
la population canadienne ont été corrigées en fonction de la distribution
selon I'age des partenaires infertiles. La structure de classification est
hiérarchique, de maniére a pouvoir établir des comparaisons par sexe
entre nos données et celles s’appliquant a la population canadienne,
et ce a trois niveaux d’agrégation :

a) 514 catégories détaillées;

b) 20 groupes, plus un groupe additionnel réunissant les sans-emploi,
les étudiants et les étudiantes ou les ménageres;
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c)

trois catégories professionnelles principales pour chaque sexe
(professions libérales, ventes et services, et industrie et
ressources).

Pour le groupe infertile, une quatriéme catégorie réunissant les sans-
emploi (incluant les étudiants et les ménageéres).

Cette approche a permis d’obtenir une série de variables représentant
la profession des hommes et une autre, pour la profession des femmes.

3. Niveaux d’emploi

a)

b)

Caractéristiques de la population et des logements : Revenu d’emploi
selon la profession (Statistique Canada, 1989b). Cette publication
fait état du revenu moyen en 1985, par sexe, nature du travail, pro-
fession détaillée et groupe d’age. Ces données ont aussi été cor-
rigées a l'intérieur de chaque sexe, en fonction de la distribution
selon I'age des partenaires infertiles. Nous avons utilisé ces ren-
seignements pour estimer le revenu des hommes et des femmes, le
revenu familial étant obtenu en faisant la somme des deux revenus.

Statistiques de démographie et sur le revenu par région postale :
Ontario 1988 (Statistique Canada, 1990). Cette publication
présente les statistiques démographiques et les statistiques sur le
revenu par région postale, elles aussi basées sur un échantillon
de 20 % du recensement de 1986. Pendant plusieurs années,
une des cliniques participantes n’a recueilli aucune donnée sur
la profession des couples, ce qui explique la plupart des données
manquantes sur la profession. Nous avons utilisé le revenu
d’emploi médian par sexe mais non par age (puisque cette infor-
mation est inexistante), établi & partir du code postal, pour estimer
le revenu des couples pour lesquels nous n’avions aucune donnée
sur la profession. Le revenu des hommes et des femmes a ensuite
été corrigé en fonction de I'age, sur la base du revenu d’emploi
moyen dans chaque groupe d’age. Pour ce faire, nous avons uti-
lisé le revenu moyen pour I'ensemble des professions au Canada,
par sexe et groupe d’age, qui, au moment du recensement de
1986, s’établissait comme suit :

Groupe d’age Hommes Femmes
(%) %

15-24 17 000 14 000

25-44 30 700 21100

45-64 33 800 20 500
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Analyse statistique

Nous avons évalué les effets des variables cliniques et démogra-

phiques — y compris la profession — sur la grossesse, d’abord par le biais
d’'analyses a une variable. Voici une liste des variables évaluées.

A. Situation ou résultat

1,
2.
3.

Grossesse — oui ou non
Traitement — oui ou non

Issue de la grossesse (PRGOUTCM) — naissance vivante, avortement
spontané, grossesse extra-utérine, ou grossesse toujours en cours au
moment du dernier suivi

Situation — grossesse, absence de grossesse (toujours sous observation
ou traitement), absence de grossesse (perte d’intérét), adoption ou suivi
impossible

B. Caractéristiques cliniques et démographiques

1.

2.

Durée de l'infertilité (DURATION) — nombre de mois, au moment de
I'inscription, pendant lesquels le couple a tenté d’avoir un enfant

Age de 'homme (MALEAGE) et de la femme (FEMAGE) — age (ans) au
moment de I'inscription

Antécédents obstétricaux (PREGHIST) — indiquent s'il y a eu grossesse
antérieure chez le couple

Usage antérieur de contraceptifs — oui ou non; usage antérieur de
stérilet — oui ou non; usage antérieur de contraceptifs oraux — oui
ou non

Traitement antérieur de I'infertilité chez I'un ou I'autre des deux parte-
naires avant l'inscription (MPREVTMT, FPREVTMT) — oui ou non

Fréquence des rapports sexuels (COITFREQ) — moins d'une fois par
semaine, une fois par semaine, 2 a 6 fois par semaine, ou plus sou-
vent. Ces valeurs ont ensuite été réparties en deux catégories (moins

de deux fois par semaine et autres), donnant naissance a une nouvelle
variable LT2PERWK.

Fréquence des cycles menstruels (CYCLES) — moins de 25 jours,
25-35 jours, plus de 35 jours, irrégulier

Laparoscopie faite (LAP) — oui ou non
Centre o le couple est inscrit (CENTRE) — 11 cliniques de fertilité
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- C. Diagnostic clinique

1.

Diagnostic pour I'un ou l'autre des troubles suivants :
a) trouble ovulatoire (OVDEF) — oligo-ovulation, aménorrhée;
b) hyperprolactinémie (HYPRLCTN);

¢) anomalie tubaire (TUBDEF) — adhérences, obstruction partielle,
obstruction bilatérale;

d) anomalie spermatique (SEMDEF) — oligospermie, azoospermie;
e) endométriose (ENDOSIS) — bénigne, modérée ou grave;

f) insuffisance lutéale (LUTDEF) — constatée durant plus d'un cycle;
g) autres (OTHER) — anomalie utérine ou cervicale.

Diagnostic clinique primaire (PCD) — un des diagnostics précités ou
infertilité idiopathique (UNEXPLND) si aucun des diagnostics précités
ne peut étre établi. Pour les couples auxquels s’appliquent plus
d’'un diagnostic, le diagnostic primaire indique le trouble le plus grave
diagnostiqué par le médecin de la clinique.

D. Situation socio-économique

Profession

1.

Professions de 'homme et de la femme, définies selon les codes de pro-
fession de Statistique Canada et répartis en 20 catégories d’emploi
(voir le tableau 1.7); a partir de ces codes, les hommes et les femmes
ont été répartis dans les catégories suivantes : professions libérales
(MPRFESNL, FPRFESNL), services (MSERVICE, FSERVICE), travailleurs
et travailleuses de I'industrie (MNDUSTRL, FNDUSTRL) et sans-emploi
(MUNMPLYD, FUNMPLYD).

Professions de I'nomme et de la femme, selon l'échelle socio-
économique de Blishen (cotes de 1 a 500). Les quartiles de I'’échelle
Blishen ont été obtenus par regroupement des couples.

Revenu

3.

Revenus de 'homme et de la femme, basés sur les estimations de
revenu de Statistique Canada établies a partir des codes de profession
corrigés selon I'age et le sexe.

Couples pour lesquels les données sur la profession n'étaient pas
disponibles — le revenu a été calculé a partir des estimations de
revenu établies par Statistique Canada en fonction de la région postale
et du sexe (ces données ne sont pas disponibles par age).

Deux variables binaires pour le revenu ont été calculées comme suit : le
revenu des hommes participant a I'étude CITES a été comparé au revenu



Traitements offerts aux couples infertiles 291

moyen des Canadiens du méme groupe d'age, pour voir s'il était
supérieur ou inférieur. Le revenu des femmes participant a 1'étude
CITES a ensuite été comparé au revenu moyen des Canadiennes. Le pro-
cessus a été répété en incorporant les estimations de revenu établies a
partir du code postal dans les cas ot les données étaient manquantes.
Ces variables corrigées selon I'age n’'ont été utilisées que pour 'analyse
préliminaire; d’autres variables sur le revenu se sont avérées plus
instructives.

Revenu familial INCOME) — obtenu en faisant la somme des revenus
de 'homme et de la femme.

Tranches de revenu familial INCOMGRP) — obtenues en répartissant
le revenu familial par quartile.

E. Variables temporelles

1.

Période sous observation (TIMEOBSN) — nombre de mois durant les-
quels le couple a été suivi, depuis la date d'inscription jusqu'a la date
de conception, de la derniére visite ou de la derniére communication,
de la perte de vue (suivi impossible), de I'abandon (désintérét) ou de
I'adoption.

Délai avant laparoscopie (TIMETOLAP) — nombre de mois entre la date
de I'inscription et celle de la laparoscopie (dans les cas ou la laparo-
scopie a été faite avant I'inscription, cette variable est négative). Utilisé
comme variable chronologique, le délai avant laparoscopie est désigné
par le sigle XTMLAP.

F. Variables liées au traitement

Nous décrivons ici les variables reli€ées au traitement, le traitement

ayant été inclus dans I'analyse de pronostic comme variable chronologique
simple. On trouvera une description plus détaillée des différents traitements
dans le deuxiéme rapport.

1.

Tout type de traitement reconnu de I'infertilité, y compris I'administra-
tion de clomiféne, la chirurgie, I'insémination artificielle, la fécondation
in vitro (FIV), I'administration de danazol, de Pergonal®, etc.

Délai avant traitement (TIMTORX) — nombre de mois s'étant écoulés
entre la date d'inscription et la date du début du premier traitement
(clomiféne, chirurgie, FIV, etc.). D’autres variables ont aussi été incluses,
pour indiquer le délai entre I'inscription et la date des deuxiéme,
troisiéme traitements, etc. Utilisé comme variable chronologique, le
délai avant traitement est désigné par le sigle XTIMERX.

Durée du traitement — nombre de mois (ou cycles) entre le début et la
fin du traitement.
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Analyse des hasards proportionnels

Le choix des variables incluses dans I'analyse des hasards propor-
tionnels a été fait en se basant a la fois sur des analyses a une variable et
des analyses de régression séquentielle multiple. Dans le demier cas,
toutes les variables ont été introduites dans chaque modéle pour prévoir les
taux de grossesse, le traitement ou la laparoscopie, et les caractéristiques
de base importantes (p < 0,10) des sujets ont été définies. Dans I'analyse
des hasards proportionnels, les données reliées a la grossesse, au traite-
ment et & la laparoscopie ont été entrées comme variables chronologiques.

Les analyses ont aussi été stratifiées par centre. L'utilisation de codes
fictifs pour la clinique, plutét que la stratification, aurait laissé supposer
I'existence de hasards proportionnels entre les cliniques. Or comme nous
ne cherchons qu’'a controler les différences entre cliniques, et non a
analyser les données en fonction des effets de la clinique, la stratification
(avec ses hypothéses moins rigoureuses) suffit. (Nous évaluons dans une
section ultérieure la confusion par centre, en fonction du revenu familial et
des caractéristiques des sujets.) Pour déterminer le risque relatif, nous
avons procédé dans certaines analyses a une dichotomisation des variables
a la médiane. Certaines variables nominales ont aussi été réparties en
deux catégories. Les variables dichotomisées sont les suivantes :

1. Antécédents obstétricaux exprimés en variable binaire : couple ayant
eu une grossesse antérieure (1) et couple sans antécédents de
grossesse (0);

2. Activité sexuelle exprimée en variable binaire : insuffisante (moins de
deux fois par semaine) (1) ou adéquate (0);

3. Présence d’anomalie tubaire, d’endométriose, de trouble ovulatoire ou
d’anomalie spermatique exprimée en variable binaire : oui (1); non (0);

4, Durée de l'infertilité comme variable binaire : moins de 36 mois (1);
36 mois ou plus (0);

5. Groupes d’age de 'homme et de la femme, exprimés en variable
binaire : moins de 30 ans (1); 30 ans et plus (0);

6. Numération de spermatozoides mobiles dans I'éjaculat exprimée en
variable binaire : numération de spermatozoides mobiles inférieure a
20 millions/ml (1); égale ou supérieure a 20 millions/ml (0);

7. Traitement antérieur de I'infertilité avant inscription, pour I'homme ou
la femme, exprimé en variable binaire : oui (1); non (0).

Le lien entre la situation socio-économique et la grossesse a été évalué par
le modéle des hasards proportionnels, de la facon suivante :
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Utilisation de trois variables fictives (0,1) représentant une variable
discréte a quatre niveaux basée sur la profession de I'homme :

professions libérales (MPRFESNL) 100
professions dans le secteur des services (MSERVICE) 010
professions dans I'industrie (MNDUSTRL) 001
sans emploi (MUNMPLYD) 00O

Ce processus a ensuite été répété pour répartir les professions
des femmes entre les catégories suivantes : FPRFESNL, FSERVICE,
FNDUSTRL, FUNMPLYD.

Trois variables fictives ont été utilisées pour représenter le classement
socio-économique du partenaire de niveau supérieur, selon les quartiles
de I'échelle de Blishen. Une variable binaire, obtenue par la dicho-
tomisation des quatre niveaux en deux niveaux [élevé (1) et faible (0)],
a ensuite €té introduite dans I'analyse. (Ces variables ayant peu con-
tribué au modele, les résultats n'ont pas été inclus dans les tableaux.)

Deux variables binaires (MALEAVG, FEMAVG) ont été utilisées pour
représenter le revenu corrigé selon I'age des hommes et des femmes.
Chacune de ces variables a été calculée en répartissant le revenu en
deux catégories — supérieur et égal 4 la moyenne ou inférieur a la
moyenne — en se basant sur les comparaisons entre le revenu estimé
et le revenu moyen des Canadiens par sexe et groupe d’age. L'analyse
a ensuite €té répétée en substituant le revenu estimé a partir du code
postal aux données manquantes sur le revenu. Aucune de ces variables
n'apportant beaucoup au modéle, elles ont été éliminées des analyses
subséquentes.

Le revenu familial total INCOME) a été évalué en utilisant cette variable
continue exprimée en dizaines de milliers de dollars; par exemple, si
la famille avait un revenu de 68 500 $, la valeur inscrite pour cette
famille a été de 6,85. Si nous avions estimé le revenu familial man-
quant & partir des revenus basés sur le code postal, le revenu ainsi
calcul€ aurait été surestimé, car les données sur le code postal présu-
ment que les deux membres du couple gagnent un revenu. Nous
avons effectué une analyse des hasards proportionnels (non présen-
tée), dans laquelle le revenu familial des couples dont la profession
était inconnue a été calculé comme suit : revenu de 'homme estimé a
partir du code postal auquel a été ajoutée la moitié du revenu de la
femme estimé de la méme fagon. Dans cette analyse, la contribution
du revenu, corrigée en fonction des effets d’autres variables, a été
similaire aux estimations basées sur les données disponibles.
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Section 1. Profil clinique, par centre (tableaux 1.1-1.6)

Caractéristiques cliniques des 2 198 couples inscrits dans
11 cliniques de fertilité universitaires du Canada

D'aprés cette étude, les couples qui consultent les cliniques de fertilité
du Canada souffrent d'infertilité depuis en moyenne 42 mois (tableau 1.1);
I'age moyen de la femme est de 29,5 ans et celui de 'homme est de 31,9 ans.
La durée moyenne d'observation, aprés mise a jour, a €té de 26 mois. Dans
le cas des couples recevant un traitement, le délai d’attente moyen a été de
7,4 mois.

L'écart qui a été observé entre les 11 cliniques, au niveau des moyennes
pour les variables précitées, laisse croire qu'il existe d'importantes dif-
férences dans le profil clinique des sujets dirigés vers ces cliniques. Or ces
différences pourraient également influer sur le taux de grossesse, car on
sait que certains facteurs, notamment la durée de linfertilité, ont des
répercussions sur les chances de grossesse.

L'infertilité secondaire se définit comme I'incapacité de concevoir pen-
dant un an en I'absence de méthodes de contraception, lorsque le couple a
déja connu une grossesse, que celle-ci se soit soldée ou non par une nais-
sance vivante. Vingt-deux pour cent des couples souffraient d'infertilité
secondaire et 10 % ont fait état de grossesses antérieures, avec un autre
partenaire.

Au début de I'étude, 16 % des couples ont indiqué avoir des rapports
sexuels moins de deux fois par semaine. Aucune autre donnée n'a été
recueillie durant le suivi sur la fréquence des rapports sexuels.

Les cliniciens et les cliniciennes devaient pour leur part identifier le
diagnostic le plus important dans chaque cas, ce que nous désignons ici
par « diagnostic clinique primaire ». La répartition des diagnostics cliniques
primaires (voir le tableau 1.1) est conforme a ce que I'on pourrait s’attendre
a la lumiére des rapports publiés au cours de la derniére décennie.

La pratique de la laparoscopie dépend des conditions cliniques et des
demandes exprimées par la cliente. Certains couples ont réussi a concevoir
avant qu'une laparoscepie ne soit réalisée; aussi, bien que la laparoscopie
soit considérée comme le facteur de référence d'une investigation compléte
en matiére d'infertilité, cette intervention n'a pas été faite pour tous les couples
inscrits dans les cliniques de fertilité. Dans les 11 cliniques participantes,
la fréquence des laparoscopies a varié entre 40 et 93 %.

Le traitement dépend lui aussi du profil clinique et des désirs du couple.
Le taux de traitement a fluctué entre 44 et 81 %; au total, 1 325 couples
(60 %) ont été traités. Le deuxiéme rapport fournit plus de détails a ce sujet.
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Tableau 1.1. Profil clinique des 2 198 couples inscrits dans
11 cliniques de fertilité universitaires du Canada
Ecart pour
Variable clinique Moyenne E.t* les 11 cliniques
Durée de linfertilité (mois) 41,9 27,2 30,3-49,1
Age de la femme (ans) 29,5 4,2 27,6-31,3
Age de 'homme (ans) 31,9 4,8 29,8-33,3
Durée d’observation (mois) 26,0 22,9 13,0-39,1
Délai avant traitement (mois) 7.4 8,6 3,56-11,5
Ecart pour
les 11 cliniques
N % (%)
Infertilité secondaire 493 22,4 16-32
Fréquence des rapports sexuels
< 2 fois par semaine 362 16,4 9-23
Diagnostic clinique primaire
trouble ovulatoire 424 19,3 9-36
anomalie spermatique 525 23,9 14-43
anomalie tubaire 509 23,2 16-28
endométriose 146 6,6 2-25
autre 32 1,5 0-5
aucune anomalie décelée 562 25,6 8-37
(infertilité idiopathique)
Laparoscopie complétée 1380 62,8 40-93
Traitement regu 1325 60,3 44-81
Suivi impossible 291 13,2 3-32
Grossesse 866 39,4 25-48
*  E.t.:écart type

La perte au suivi est relativement fréquente dans les études sur I'infer-
tilité. Cette difficulté de suivi peut étre attribuable aux déménagements
interurbains qui sont relativement fréquents parmi les personnes du groupe
d'age visé. Il y a aussi les sentiments personnels qui entrent en jeu,
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certains couples pouvant décider, de facon officieuse, d’'interrompre leur
traitement clinique. Lors de la mise & jour des données pour les couples
infertiles de cing centres participants, il nous a été possible de contacter
certaines personnes dont le suivi avait jusqu'alors €té impossible. Le
taux d’abandon global moyen a ainsi diminué de 7 %, pour s’établir a 13 %
(291 couples), le pourcentage de couples ayant abandonné sans préavis
variant de 3 4 32 %, selon la clinique.

Le nombre de grossesses parmi les 2 198 couples participants s'établit
actuellement a 866 (39 %); 340 grossesses sont survenues parmi les
873 couples non traités et 526, parmi les 1 325 qui ont été traités.

Ensemble des diagnostics cliniques

L'investigation clinique de I'infertilité peut révéler la présence d'un ou
de plusieurs troubles reliés a I'ovulation, a la production des spermato-
zoides, au fonctionnement des trompes ou a I'endométriose. Comme plus
d’'une de ces anomalies peut étre diagnostiquée chez un méme couple, il
s’avére important de classer par catégories l'ensemble des diagnostics
posés. Au tableau 1.2, les troubles ovulatoires, les anomalies spermatiques
et autres anomalies sont classés selon leur indice de gravité, suivis du
nombre et du pourcentage de couples dans chaque catégorie. Bien que la
démarche diagnostique traditionnelle n'ait pu établir la cause de l'infertilité
chez 562 couples (25,6 %), en moyenne 1,4 diagnostic par couple a €té posé
ou 1,7 pour les couples chez qui des causes d'infertilité ont été décelées.

Information clinique détaillée, par clinique

Les tableaux 1.3 a 1.6 indiquent le nombre de sujets dans chaque
clinique et leurs caractéristiques cliniques (tableaux 1.3a) et 1.3b)); la
répartition des diagnostics cliniques primaires et la proportion de cas d'infer-
tilité idiopathique (tableau 1.4); les moyennes et écarts types pour la
période d’observation, le délai avant traitement et le pourcentage de suivi
impossible (tableau 1.5); et enfin des précisions sur les démarches et résultats,
y compris la fréquence de traitement, le taux global de grossesse ainsi que
les taux de grossesse parmi les couples traités et non traités (tableau 1.6).
Le taux applicable aux couples traités inclut toutes les grossesses survenues
dans ce groupe, méme si, dans certains cas, la conception a pu se produire
aprés la fin du traitement. Soulignons enfin qu'une variabilité significative a
été observée entre les cliniques, et ce pour presque toutes les caractéristiques
cliniques, observations faites et résultats obtenus.
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Tableau 1.2. Ensemble des diagnostics cliniques établis pour les
2 198 couples inscrits dans les cliniques de fertilité universitaires
du Canada

Diagnostic clinique N %
Troubles ovulatoires
oligo-ovulation 470 20,9
aménorrhée remontant & plus de 6 mois 42 1,9
hyperprolactinémie 58 2,6
insuffisance lutéale 26 1,2
Sous-total 596 26,5
Anomalies spermatiques
oligospermie 448 19,9
azoospermie 156 6,9
Sous-total 604 26,9
Anomalies tubaires
adhérences, sans obstruction 114 5,1
obstruction unilatérale ou partielle 250 11,1
obstruction bilatérale 214 9,5
Sous-total 578 25,7
Endométriose
Stades | et Il (minime ou bénigne) 224 10,0
Stade |ll (modérée) 55 2,4
Stade IV (grave) 33 1,5
Sous-total 312 13,9
Autres anomalies possibles
cervicales 89 4,0
utérines 68 3,0
Sous-total 157 7,0
Ensemble des anomalies 2247 100,0
Infertilité idiopathique 562
Ensemble des diagnostics 2 809

*

Une ou plusieurs anomalies peuvent avoir été décelées chez un couple,
mais un seul diagnostic primaire a été posé. Nombre d’anomalies par couple :
2809 +2198=1,3.
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Section 2. Situation socio-économique : Comparaison
avec le profil des professions au Canada et relation
avec les caractéristiques cliniques (tableaux 1.7-1.19)

La présente section repose sur les informations fournies par chaque
clinique sur la profession de 'homme et de la femme dans les couples infer-
tiles. Au début de I'étude, soit en 1984, I'échelle de Blishen (Blishen, 1968;
Blishen et McRoberts, 1976) constituait le seul élément de comparaison
pour la population canadienne. Depuis, d’autres données sur les profes-
sions au Canada ont été compilées, sur la base du recensement de 1986.
Cette derniére information, qui a été recueillie 4 peu prés au milieu de la
période visée par I'étude, s’avére particuli€rement pertinente pour ce groupe
de couples infertiles.

Les tableaux 1.7 a 1.12 présentent les données de comparaison, venti-
lées par profession, revenu, quartiles de I'échelle de Blishen et diverses
variables exprimant le revenu. Les quatre sous-tableaux du tableau 1.13
décrivent plus en détail la distribution en pourcentage des professions exer-
cées par les hommes, des professions détenues par les femmes, des quar-
tiles de I'échelle de Blishen et des quartiles de revenu familial, par clinique
participante. _

Les principaux tableaux de cette deuxiéme section sont toutefois les
tableaux 1.14 a 1.18, lesquels reprennent les données présentées aux
tableaux 1.3 & 1.6 et décrivent les caractéristiques cliniques, le traitement,
les observations et les résultats obtenus pour les couples infertiles, ces
données étant ventilées par quartile de revenu familial.

Comparaison entre les professions exercées par les couples
infertiles et le profil des professions au Canada

Les tableaux 1.7 et 1.8 comparent la répartition des professions parmi
les couples inscrits dans les cliniques de fertilité aux données s’appliquant
a I'ensemble de la population du Canada, en 1985. Nous avons aussi voulu
comparer le profil professionnel d'une clinique a celui de la région géogra-
phique correspondante, plutét qu’a celui de I'ensemble du Canada. Nous
avons choisi pour ce faire la clinique de Dalhousie, car c’est la seule clinique
qui offre la gamme compléte des services dans une méme province. Dans
les autres cas similaires (UBC et Saskatchewan), d’autres services sont
offerts par des cliniques concurrentes. Cependant, méme dans le cas de la
clinique de Dalhousie, les comparaisons sont boiteuses du fait que certains
sujets proviennent d’autres provinces de I'Atlantique.

Le tableau 1.7a) indique le nombre brut de couples infertiles par caté-
gorie professionnelle et le nombre pour I'ensemble du Canada, ce dernier
ayant été corrigé en fonction de la répartition par 4ge des couples infertiles.
Au table?u 1.7b), on compare les données de la clinique de Dalhousie a
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celles de I'ensemble de la Nouvelle-Ecosse. Au tableau 1.8a), les données
brutes sont exprimées en termes de pourcentage de la population active,
par sexe; on y compare les couples infertiles a I'ensemble de la population
canadienne corrigée selon I'age. Le tableau 1.8b) présente le méme type de
comparaisons, entre la clinique de Dalhousie et la Nouvelle-Ecosse. Les
deux tableaux semblent indiquer un nombre légérement supérieur d’hommes
exercant une profession libérale parmi les couples infertiles, ainsi qu'une
hausse encore plus marquée du coté des femmes. On constate aussi que
chaque catégorie professionnelle masculine est également représentée ou
légérement surreprésentée dans ces couples. Du coté des femmes, la hausse
observée dans la catégorie professionnelle s’explique presque entiérement
par le nombre plus élevé de femmes issues du domaine de la santé, notam-
ment des infirmiéres. Cette demniére hausse est toutefois compensée par
une baisse enregistrée dans la catégorie des emplois de bureau occupés
par des femmes. .

Le tableau 1.9 montre la répartition des professions, selon I'indice
socio-économique de la main-d’ceuvre canadienne, tel que décrit en détail
par Blishen en 1968. Bien que cette échelle ait été révisée en 1976, il nous
a été impossible de trouver les nouveaux points de découpage des distribu-
tions; nous avons donc utilisé ceux de 1968. Il nous a également été
impossible de trouver les divisions quartiles et avons utilisé la distribution
canadienne publiée par Blishen et al. en 1968 (tableau 1.9).

Dans I'échelle de Blishen, les indices numériques les plus élevés sont
attribués aux professions de niveau inférieur. La strate socio-économique
la plus basse est donc représentée par une cote de 50,0 ou plus, alors que
les strates supérieures ont une cote inférieure 4 30,0. La distribution cana-
dienne de 1968, (deuxiéme colonne du tableau 1.9) ne se refléte pas dans
les couples infertiles ayant participé a I'étude de 1984 a 1988 (CITES). Bien
que I'échelle de Blishen demeure utile pour établir des comparaisons entre
professions individuelles, elle ne constitue pas un descripteur utile de la
distribution des professions au Canada. Les corrélations suivantes ont
été établies entre I'échelle de Blishen et le revenu des hommes, des femmes
et des familles (ces corrélations sont décrites sommairement dans les
paragraphes qui suivent) :

Revenu des hommes et classement Blishen : r2 = 0,058; p = 0,01
Revenu des femmes et classement Blishen : r2 = 0,82; p = 0,01
Revenu familial et classement Blishen : r2 = 0,046; p = 0,01

Bien que le classement établi selon I'échelle de Blishen explique 82 % de la
variabilité du revenu des femmes (exprimé en dollars canadiens de 1986), il
explique moins de 10 % de la variabilité du revenu des hommes ou du revenu
familial total. Par conséquent, comme I'échelle de Blishen était, du moins
dans le cas présent, moins représentative de la répartition des professions au
Canada que ne I'étaient les données du recensement de 1986, cette échelle
n'a pas €té incluse dans les analyses présentées aux sections 3 et 4.
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Les tableaux 1.10 a 1.12 comparent la répartition en pourcentage du
revenu dans la population canadienne a celle observée a I'intérieur de notre
échantillon. Les quartiles sont approximatifs, afin de pouvoir utiliser des
points de découpage raisonnables pour le revenu. Dans ces trois tableaux,
nous n'avons utilisé que les données canadiennes applicables au groupe
des 25 a 34 ans, lesquelles ont ensuite été comparées aux données obtenues
pour notre échantillon qui appartient au méme groupe d’age. Parmi les
femmes infertiles, seulement 30 % (comparativement a 48 % pour I'ensemble
du Canada) figuraient dans ces catégories (tableau 1.11). Si l'on tient
compte du revenu des deux membres du couple, on observe alors un léger
déplacement de la distribution du revenu familial des couples infertiles,
vers les tranches de revenu plus élevées.

Outre ces comparaisons, d’'autres comparaisons ont été établies a l'inté-
rieur de notre échantillon, comme l'indiquent les deux derniéres colonnes
des tableaux 1.10 et 1.11. Ces colonnes présentent respectivement le
revenu estimatif des hommes et des femmes mariés, aprés estimation des
données manquantes sur le revenu. Ces données manquantes s’expliquent
principalement par le fait qu'une clinique n’avait pas compilé les données
reliées a la profession. Le revenu de chaque membre du couple a été estimé
a partir des données sur le code postal obtenues des dossiers de la clinique.
Si I'on compare les deux derniéres colonnes des tableaux 1.10 et 1.11, on
constate, en particulier pour les hommes, que la distribution du revenu
calculé a partir des données disponibles est similaire a celle établie & partir
des estimations basées sur le code postal. Aussi, méme si les couples dont
les données sur la profession étaient manquantes ont été exclus des analyses
incluant des variables socio-économiques, nous croyons peu probable que
ces données manquantes soient atypiques.

Relation entre situation socio-économique et caracteéristiques
cliniques

Le tableau 1.13, ventilé en quatre sous-tableaux, illustre la répartition
de la situation socio-économique basée sur la profession par clinique de
fertilité, selon la profession de 'homme, la profession de la femme, les quar-
tiles de I'échelle de Blishen et les quartiles de revenu familial total. Dans
ce dernier cas, les quartiles ont été définis au millier de dollars prés. La
clinique pour laquelle les données reliées a la profession n’ont pas été com-
pilées est responsable de plus des trois quarts des données manquantes
sur la profession des hommes. Comme nous l'avons indiqué précédem-
ment, ces données manquantes ont été remplacées par des estimations
établies a partir du revenu par région (code postal). On constate certaines
différences notables entre les cliniques au niveau des professions; mention-
nons entre autres la forte proportion de professions a Calgary et a Ottawa,
et le taux élevé de travailleurs des secteurs de I'industrie et des ressources
aux cliniques de Sherbrooke et de la University of Western Ontario. Ces
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différences s’expliquent du fait que les cliniques de Calgary et d’Ottawa
doivent faire concurrence a d’autres cliniques de fertilité, alors que celles
de Sherbrooke et de la University of Western Ontario desservent une
large population rurale. En ce qui a trait au revenu familial, les différences
entre cliniques sont moins marquées et le khi -carré est plus faible
(tableau 1.13(4)).

Nous avons utilisé le revenu familial total comme estimation sommaire
simple de la situation professionnelle; la distribution de cette variable se
rapproche davantage de la distribution canadienne que celle de toutes les
autres variables exprimant la profession ou la situation socio-économique
qu’il nous a été possible de trouver. Comme nous le verrons dans la der-
niére section du présent rapport, le revenu familial total, comme variable
de prédiction de la grossesse, fournit autant d’information que toute
autre variable exprimant le revenu ou la profession. Elle constitue donc
la meilleure variable simple pour la catégorisation des autres variables
cliniques.

Les tableaux 1.14a) a 1.18a) présentent les caractéristiques cliniques
ventilées en fonction du revenu familial total. Les tableaux 1.14b) & 1.18b)
indiquent les caractéristiques cliniques en fonction du revenu familial total,
par centre. Les données manquantes sont traitées séparément et les
statistiques ne portent que sur les données disponibles.

Les couples dans le quartile supérieur de revenu familial sont plus
agés (autant 'homme que la femme) et ils ont tendance a s’inscrire dans
une clinique de fertilité universitaire six mois plus t6t — par rapport a la
durée de l'infertilité — que les couples a plus faible revenu (tableaux 1.14a)
et b)).

Les couples a revenu plus élevé ont aussi tendance a faire davantage
usage de contraceptifs (I'usage de contraceptifs oraux et de stérilets a été
plus fréquent dans ce groupe) et a avoir des rapports sexuels moins fré-
quents. Bien que linfertilité idiopathique ait semblé plus fréquente dans
ce groupe, cette tendance n’était pas significative. D’autres analyses
révelent que I'age de la femme constitue la variable déterminante la plus
importante de ce diagnostic (Collins et Rowe, 1989) (tableaux 1.15a) et b)).

Le diagnostic clinique primaire, ou le diagnostic le plus important en
cas de diagnostics multiples établis pour un couple infertile, a été réparti
assez également entre les catégories suivantes : troubles ovulatoires, troubles
spermatiques et endométriose. Comme nous l'avons constaté au tableau
précédent, la fréquence de l'infertilité idiopathique tend a étre plus élevée
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dans le quartile supérieur de revenu familial. Une augmentation signi-
ficative de la fréquence des anomalies tubaires a par ailleurs été décelée
dans le quartile inférieur de revenu familial (p = 0,019; tableaux 1.16a)
et b)).

En ce qui a trait aux démarches et résultats, c’est dans le groupe a
revenu élevé que le diagnostic laparoscopique a été le plus fréquent; la ten-
dance a la hausse avec l'accroissement du revenu n'a toutefois pas été
significative (tableaux 1.17a) et b)). Cette analyse ne tient cependant pas
compte du délai avant la laparoscopie et elle inclut les couples qui ont subi
la laparoscopie avant de consulter la clinique, ce qui pourrait s’avérer un
facteur de confusion. Une différence, selon la tranche du revenu, a par
ailleurs été observée au niveau du traitement; ainsi un lien marginalement
significatif a-t-il été établi entre la hausse du revenu et la réduction des
traitements. Pour ce qui est des grossesses, une hausse significative (selon
les critéres habituels (p = 0,009)) du taux de conception a été observée avec
l'accroissement du revenu. Aucune différence n’a toutefois été remarquée
entre les tranches de revenu familial, que ce soit au niveau de la distribu-
tion de la période (mois) d'observation ou du délai entre I'inscription et le
début du traitement. Enfin, au niveau de la perte au suivi, une distribu-
tion asymétrique a été obtenue dans les tranches inférieures de revenu,
une tendance par ailleurs significative (tableaux 1.18a) et b)).

Il a été proposé d’'inclure le centre comme covariable dans I'analyse
des tendances, en raison de la forte variation du revenu familial entre les
différentes cliniques. Afin de voir s'il y avait ou non variable confusion-
nelle, nous avons établi une comparaison entre les coefficients béta prévus
en incluant la clinique comme covariable, puis en I'omettant. Nous avons
procédé pour ce faire 4 une analyse de régression linéaire pour les variables
continues suivantes : période d’observation, délai avant le début du traite-
ment et age de 'nomme et de la femme. Une analyse de régression logis-
tique a été utilisée pour le reste des variables figurant au tableau 1.19, toutes
dichotomiques. De plus, des variables fictives représentant les deuxiéme,
troisiéme et quatriéme quartiles de revenu familial ont été créées. Les coeffi-
cients de régression suivants ont été calculés : B; — inférieur au 25¢€ per-
centile; B, — du 26¢ au 50€ percentile; B3 — du 51€ au 75¢€ percentile. Le
centre a été inclus comme variable indépendante et I'analyse a été répétée
pour estimer les coefficients centre B;, centre B, et centre B3. Comme on
peut le constater a la lumiére des estimations des coefficients béta présen-
tées au tableau 1.19, I'effet du centre est suffisamment faible pour justifier
I'utilisation des analyses plus simples ici présentées.
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Tableau 1.7a). Nombre de partenaires infertiles, par catégorie
professionnelle, et chiffres corrigés selon I'dge au Canada
(recensement réduit de 1986)

Nombre de personnes actives

Hommes Femmes
Professions CITES Canada CITES Canada
Professions libérales
gestion 215 784 382 77 357 290
sciences 128 406 631 24 85778
sciences sociales 43 105 979 46 122 437
religion 9 15 891 1 27083
enseignement 69 179 385 120 255 353
santé 47 124 563 246 410 666
arts, etc. 38 120 727 34 78 492
Sous-total 549 1737558 548 1312719
Services
travail de bureau 73 426 823 354 1 464 598
ventes 140 531 333 125 335 961
services 123 550 200 137 585 450
Sous-total 336 1 508 356 616 2386 009
Industrie, secteur primaire
agriculture 48 236 382 10 71 603
péches 21 36 855 0 3482
foréts 13 80 365 1 5349
mines 12 66 713 0 1068
transformation 68 314 143 14 81 602
usinage 73 245 462 5 15 749
assemblage, réparations 144 684 013 38 163 627
construction 160 659 705 1 14610
transports 118 652 065 26 95 043
autres n.c.a. 131 136 002 59 29 313
Sous-total 788 3111705 154 481 446
Total des travailleurs 1673 6357619 1318 4180174
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Tableau 1.7b). Nombre de partenaires infertiles inscrits a

la clinique de Dalhousie (DAL), par catégorie professionnelle,
et chiffres corrigés selon I'dge en Nouvelle-Ecosse (recensement

réduit de 1986)
Nombre de personnes actives
Hommes Femmes
Professions DAL N.-E. DAL N.-E.
Professions libérales
gestion 44 22789 11 11178
sciences 24 11 650 4 2 268
sciences sociales 11 2972 8 4 068
religion 2 636 0 144
enseignement . 22 7 442 36 11 367
santé 11 3645 78 21 190
arts, etc. 9 3177 4 2107
Sous-total 123 52 311 141 52 322
Services
travail de bureau 21 12713 88 55 548
ventes 33 18 020 41 13 690
services 54 30 417 49 28 189
Sous-total 108 61150 178 97 427
Industries, secteur primaire
agriculture 4 5701 0 2 031
péches 20 9 075 0 596
foréts 8 4 955 1 461
mines 8 3 469 0 45
transformation 10 10 932 2 6 747
usinage 16 6 223 1 367
assemblage, réparations 36 22 893 4 3118
construction 52 32 665 0 462
transports 37 24915 8 2 825
autres 41 5707 17 1188
Sous-total 232 126 535 33 17 840
Total des travailleurs 463 239 996 352 167589
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Tableau 1.8a). Distribution en pourcentage des partenaires
infertiles, par catégorie professionnelle, et pourcentages
corrigés selon I'dge au Canada (recensement réduit de 1986)
Pourcentage de personnes actives
Hommes Femmes
Professions CITES Canada CITES Canada
Professions libérales
gestion 12,9 12,3 5,8 8,5
sciences 7,7 6,4 1,8 2,1
sciences sociales 2,6 1,7 3,5 2,9
religion 0,5 0,2 0,1 0,1
enseignement 4,1 2,8 9,1 6,1
santé 2,8 2,0 18,7 9,8
arts, etc. 2,3 1,9 2,6 1,9
Sous-total 32,8 27,3 41,6 31,4
Services
travail de bureau 4,4 6,7 26,9 35,0
ventes 8,4 8,4 9,5 8,0
services 7,4 8,7 10,4 14,0
Sous-total 20,1 23,8 46,7 57,0
Industries, secteur primaire
agriculture 2,9 3,7 0,8 1,7
péches 1,3 0,6 0,0 0,1
foréts 0,8 1,3 0,1 0,1
mines 0,7 1,0 0,0 0,0
transformation 4,1 4,9 1,1 2,0
usinage 4,4 3,9 0,4 0,4
assemblage, réparations 8,6 10,8 2,9 3,9
construction 9,6 10,4 0,1 0,3
transports 71 10,3 2,0 2,3
autre 7,8 2,1 4,5 0,7
Sous-total 47,1 48,9 11,7 11,6
Total des travailleurs 100,0 100,0 100,0 100,0
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Tableau 1.8b). Distribution en pourcentage des partenaires
infertiles inscrits a la clinique de Dalhousie (DAL), par catégorie
professionnelle, et pourcentages corrigés selon I’dge en
Nouvelle-Ecosse (recensement réduit de 1986)

Pourcentage de personnes actives

Hommes Femmes
Professions DAL N.-E. DAL N.-E.
Professions libérales
gestion 9,5 9,5 3,1 6,7
sciences 52 4,9 1,1 1,4
sciences sociales 2,4 1,2 2,3 2,4
religion 0,4 0,3 0,0 0,1
enseignement 4,8 3,1 10,2 6,8
santé 2,4 1,5 22,2 12,6
arts, etc. 1,9 1,3 i P51 1:3
Sous-total 26,6 21,8 40,0 31,2
Services
travail de bureau 4,5 53 25,0 33,1
ventes 74 7.5 11,6 8,2
services 11,7 12,7 13,9 16,8 !
Sous-total 23,3 25,5 50,6 58,1
Industries, secteur primaire
agriculture 0,9 2,4 0,0 1,2
péches 4,3 3,8 0,0 0,4
foréts 1.7 2,1 0,3 0,3
mines 1,7 1,4 0,0 0,0
transformation 2,2 4,6 0,6 4,0
usinage 3,5 2,6 0,3 0,2
assemblage, réparations 7,8 9,5 1,1 1,9
construction 11,2 13,6 0,0 0,3
transports 8,0 10,4 2,3 1,7
autres 8,9 2,4 4,8 0,7
Sous-total 50,1 52,8 9,4 10,7

Total des travailleurs 100,0 100,0 100,0 100,0
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Tableau 1.9. Répartition des professions selon I'indice
socio-économique*, dans la population active canadienne en
1968 et dans les cliniques de fertilité universitaires du Canada,
de 1984 a 1988 (CITES)

Pourcentage de Nombre de CITES par
Distribution de I'indice professions professions dans  couple**
soclo-économique au Canada cette fourchette (%)
50,00 ou plus 17 36 40
40,00 - 49,99 20 52 19
30,00 - 39,99 32 103 19
Moins de 30,00 31 79 22

*  D’apreés Blishen, 1968.
**  Pour chaque couple, nous avons utilisé la meilleure cote professionnelle.

Tableau 1.10. Distribution en pourcentage du revenu des hommes
mariés agés de 25 a 34 ans, par tranche de revenu, au Canada et
dans les cliniques de fertilité universitaires, de 1984 a 1988 (CITES)

CITES CITES**
Canada* (N=1257) (N=1482)
Tranche de revenu (%) (%) (%)
Moins de 20 000 $ 26 10 9
20 000 - 29 999 27 50 53
30 000 - 39 999 26 35 34
40 000 $ et plus 21 5 4
Total 100 100 100

*  Données de 1985 tirées de Statistique Canada, 1989b, tableau 54.
** Estimation des données manquantes sur le revenu de 'homme, Statistique
Canada, 1990.
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Tableau 1.11. Distribution en pourcentage du revenu des femmes
mariées agées de 25 a 34 ans, par tranche de revenu, au Canada,
en 1985, et dans les cliniques de fertilité universitaires, de 1984

a 1988 (CITES)

CITES CITES**
Canada* (N=1257) (N=1482)
Tranche de revenu (%) (%) (%)
Moins de 6 000 $ 24 26 22
6000 - 11 999 24 4 9
12 000 - 19 999 27 44 47
20 000 $ et plus 25 26 22
Total 100 100 100

*  Données de 1985 tirées de Statistique Canada, 1989b, tableau 67.
**  Estimation des données manquantes sur le revenu des femmes, Statistique
Canada, 1990.

Tableau 1.12. Distribution en pourcentage des familles par tranche
de revenu (hommes mariés, chefs de famille, 4gés de 25 a 34 ans),
au Canada, en 1985, et dans les cliniques de fertilité universitaires,
de 1984 a4 1988 (CITES)

CITES
Canada* (N=1257)
Tranche de revenu (%) (%)
Moins de 30 000 $ 35 20
30 000 - 39 000 26 21
40 000 - 49 999 ' 19 30
50 000 $ et plus 21 30
Total 100 ' 100

*  Données de 1985 tirées de Statistique Canada, 1989b, tableau 8.
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Section 3. Effets des caractéristiques cliniques,
démographiques et professionnelles sur le traitement
clinique (tableau 1.20)

Dans cette section, nous présentons les résultats finals de I'analyse de
régression séquentielle a hasards proportionnels, laquelle avait pour but
d’évaluer les effets des variables cliniques et démographiques sur le diag-
nostic et les décisions en matiére de traitement pour les 1 761 couples
infertiles dont les données sur le revenu familial total étaient disponibles.

La laparoscopie est en général considérée comme 1'élément de réfé-
rence d'une investigation compléte pour infertilité. Bien qu’aucun proto-
cole rigoureux n’ait été établi pour I'étude, on pourrait s’attendre a ce que
la laparoscopie soit pratiquée sur une proportion similaire de couples, si la
décision est basée uniquement sur des indications cliniques. Les 416 couples
ayant subi leur laparoscopie avant de s’inscrire a la clinique ont été exclus
de I'analyse, afin de pouvoir effectuer une analyse des hasards proportion-
nels; il nous semblait en effet important de tenir compte du délai d’attente
avant la laparoscopie.

Pour I'analyse des hasards proportionnels, nous avons inclus les variables
cliniques qui sont apparues importantes lors de I'analyse a une variable et
de I'analyse de régression logistique séquentielle multivariée. La durée de
I'infertilité (DURATION), les antécédents obstétricaux (PREGHIST), le traite-
ment antérieur de la femme (FPREVTMT) et I'age de la femme (FEMAGE)
sont les caractéristiques qui ont été incluses comme covariables. Des variables
fictives représentant la catégorie professionnelle de 'homme (profession
libérale (MPRFESNL), secteur des services (MSERVICE) et secteur de I'indus-
trie (MNDUSTRL)) ont aussi été incluses, de méme que les variables respec-
tives indiquant la profession de la femme. De plus, comme les probabilités
de laparoscopie sont moindres avec certains traitements, notamment lors
de I'insémination par donneur ou le diagnostic est déja établi, nous avons
inclus une variable pour indiquer si le couple était traité (variable chrono-
logique — XTIMERX). En outre, comme la laparoscopie était également
moins probable lorsqu’il y a conception, une variable indiquant s’il y a eu
conception (PREGNANT) a été ajoutée. Les variables associées au diagnos-
tic n'ont pas été incluses dans I'équation sur les probabilités de laparo-
scopie car, dans la majorité des cas, le diagnostic final d’infertilité est basé
sur les résultats de la laparoscopie. L’analyse a aussi été stratifiée par centre.
Elle a ensuite été répétée avec un sous-ensemble de données n’'incluant
que les couples provenant des quatre plus grands centres, soit Sherbrooke,
Dalhousie, McMaster et Ottawa.

Outre les deux variables liées au traitement (soit le traitement anteé-
rieur de la femme et le traitement prescrit durant la période d’observation),
la durée de I'infertilité est la seule autre variable clinique qui a été associée
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de facon significative a la décision de subir ou non une laparoscopie. Le
tableau 1.20a) présente les résultats de I'analyse pour tous les centres. Les
probabilités de laparoscopie ont été d'environ 0,5 % (p = 0,0009) plus
élevées, pour chaque mois additionnel d’infertilité (soit environ 6 % par
année) avant l'inscription (DURATION) et elles ont été de plus de 32 %
moins élevées (p = 0,0001) pour les femmes ayant subi un traitement avant
I'inscription (le traitement dans ce dernier cas ayant habituellement été
basé sur un diagnostic ne nécessitant pas de laparoscopie, dans les cas par
exemple d’'azoospermie). Enfin, les probabilités de laparoscopie ont diminué
de plus de la moitié (44 %) (p < 0,0005) chez les personnes recevant un
traitement précoce, probablement du fait que I'on avait déja réussi a iden-
tifier, par une autre technique, une cause de l'infertilité. Plus important
encore, le revenu familial n'a eu aucun effet sur les décisions concernant
la laparoscopie.

Le tableau 1.20b) montre les résultats d’'une analyse des hasards pro-
portionnels en regard du délai d’attente avant le début du traitement, dans
les quatre cliniques comptant le plus grand nombre d’inscriptions. L'effet
de la durée de l'infertilité a été similaire dans cette analyse, laquelle révéle
également des différences significatives entre cliniques, attribuables aux
préférences des médecins, aux politiques des cliniques ou a d’autres facteurs
inconnus. Ainsi, les probabilités de laparoscopie a la clinique de Sherbrooke
ont été deux fois moins élevées (p < 0,0005) que dans les trois autres cli-
niques. Ce résultat cadre bien avec les données présentées au tableau 1.6
(laparoscopie complétée : Ottawa, 60 %; Sherbrooke, 29 %; Dalhousie, 57 %;
McMaster, 72 %). L’analyse a toutefois été corrigée en fonction de la durée
de infertilité, qui a été plus courte a Ottawa et a Sherbrooke (30,3 et 30,8 mois)
qu’'a McMaster (49,1 mois au moment de l'inscription). De plus, les proba-
bilités de laparoscopie aprés inscription, chez les femmes exercant une pro-
fession libérale, ont été de 22 % inférieures (p = 0,034) a celles des autres
catégories de profession. Ce résultat s'explique sans doute par le fait que
les femmes professionnelles, une catégorie qui inclut les infirmiéres et les
femmes médecins, avaient déja subi une laparoscopie avant de s’inscrire a la
clinique. Or tous les sujets ayant subi une laparoscopie avant I'inscription
ont été exclus de I'analyse.

Le tableau 1.20c) présente les facteurs cliniques et démographiques
qui ont influé sur les décisions de traitement pour les 1 761 couples infertiles
dont les données sur la profession étaient disponibles. Des analyses anté-
rieures et I'évaluation clinique ont indiqué qu'un plus grand nombre de
variables devaient étre incluses dans cette équation. Le revenu est la seule
variable liée a la profession. Comme le traitement est largement tributaire
du diagnostic, nous avons aussi inclus des variables représentant les troubles
ovulatoires, les troubles d’infertilité masculine, les anomalies des trompes
et I'endométriose. Enfin, comme les probabilités de traitement augmentent
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en I'absence de grossesse, I'analyse a été stratifiée en fonction de I'établis-
sement (PREGNANT) ou non d'une grossesse. Figurent également parmi la
liste des variables du modéle, la durée de I'infertilité, les antécédents obsté-
tricaux, I'age de la femme, le revenu ainsi qu'une variable représentant le
traitement antérieur de la femme (FPREVTMT).

Les probabilités de traitement ont été environ deux fois plus élevées
(p < 0,0005) dans les cas de troubles ovulatoires, de 74 % plus élevées
(p < 0,0005) dans les cas d’endométriose et de 25 % supérieures (p = 0,0033)
lors d’anomalies décelées chez I'homme. La durée de l'infertilité ne s'est
pas avérée un facteur de prédiction significatif du traitement.

Comme on pouvait s’y attendre, les probabilités de traitement ont été
de 14 % inférieures (p = 0,023) lorsque la femme avait déja subi un traite-
ment antérieur, certains de ces traitements pouvant avoir été administrés
par le gynécologue avant que le couple ne soit dirigé vers la clinique de fer-
tilité. Nous ne pouvons toutefois que présumer que cette explication soit
valable, car bon nombre de couples ont été dirigés vers les cliniques par des
gynécologues et d’autres médecins en mesure de prodiguer ces traitements
et que les couples souffrant de troubles aussi apparents que des troubles
ovulatoires ont pu subir un ou plusieurs traitements avant de consulter
une clinique de fertilité. Qui plus est, les couples dirigés vers les cliniques
offrant un programme de FIV sont habituellement des couples traités qui
présentent une infertilité persistante (souvent attribuable & une anomalie
des trompes).

Le tableau 1.20d) présente la méme analyse pour les 1 111 couples
inscrits dans les quatre plus grosses cliniques. Sil'on prend Ottawa comme
élément de comparaison, on ne constate aucune hausse significative des
probabilités de traitement aux cliniques de Dalhousie ou de Sherbrooke. A
la clinique de McMaster par contre, les probabilités de traitement, en tenant
compte d’autres facteurs probables, ont été de 77 % supérieures (p < 0,0005).

Les différences entre cliniques observées au niveau des diagnostics et
des taux de traitement semblent indiquer la nécessité de poursuivre les études
dans le domaine de I'infertilité, comme dans les autres domaines nécessi-
tant la prise de décisions cliniques, afin de préciser les facteurs associés au
médecin et au couple, et toute autre variable susceptible d’influer sur le
diagnostic et les décisions en matiére de traitement. Iy a lieu toutefois de
souligner qu'aucune variable liée a la profession ou au revenu n’a influé sur
la décision de subir une laparoscopie ou d’entreprendre un traitement.
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Tableau 1.20a). Facteurs cliniques et démographiques influant
sur la pratique de la laparoscopie parmi 1 345 couples infertiles :
Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modele final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
DURATION 1,0051 0,0009
FPREVTMT 0,6750 0,0001
Délai avant traitement 0,4417 < 0,0005

Variables non incluses dans le modele final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
PREGHIST 0,6113
MPRFESNL** 0,4042
MSERVICE** 0,2302
MNDUSTRL** 0,7572
FPRFESNL** : 0,4256
FSERVICE** 0,1038
FNDUSTRL** 0,4174
FEMAGE 0,9728
PREGNANT 0,6524
INCOME* 0,3185

*

Sont exclus de cette analyse les sujets ayant subi une laparoscopie avant
Iinscription & la clinique. Cette analyse est stratifiée par clinique.
Variables liées a la profession

*k
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Tableau 1.20b). Facteurs cliniques et démographiques influant sur
la pratique de la laparoscopie parmi 828 couples infertiles inscrits
aux cliniques de Sherbrooke, Dalhousie, McMaster et Ottawa :
Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modeéle final :
Niveau de

Variable Hasard relatif signification
Sherbrool;e 0,4866 0,0001
Délai avant traitement 0,5158 < 0,0005
FPREVTMT 0,6333 0,0004
PREGNANT 1,2683 0,0334
FPRFESNL* 0,7805 0,0336

Variables non incluses dans le modele final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
DURATION 0,3156
PREGHIST 0,8784
MPRFESNL** 0,3432
MSERVICE** 0,1967
MNDUSTRL** 0,7771
FSERVICE** 0,3728
FNDUSTRL** 0,5898
FEMAGE 0,2001
INCOME* 0,2055
Dalhousie ’ 0,7453
McMaster 0,1225

*

Sont exclus de cette analyse 283 sujets ayant subi une laparoscopie avant
l'inscription & la clinique.
**  Variables liées a la profession
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Tableau 1.20c). Facteurs cliniques et démographiques influant sur
les décisions en matiére de traitement : Analyse séquentielle des
hasards proportionnels*

Modele final :
Niveau de

Variable Hasard relatif signification
Trouble ovulatoire 2,1184 < 0,0005
Endométriose 1,7415 < 0,0005
Infertilité masculine 1,2548 0,0033
FEMAGE 0,9756 0,0023
FPREVTMT 0,8555 0,0232

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
DURATION 0,8972
PREGHIST 0,7713
Anomalie tubaire 0,5146
INCOME™* 0,2161

*

Cette analyse a été stratifiée en fonction de I'établissement ou non d’une
grossesse.
Variables liées a la profession

*h
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Tableau 1.20d). Facteurs cliniques et démographiques influant sur
les décisions en matiére de traitement pour 1 111 couples infertiles
inscrits aux cliniques de Sherbrooke, Dalhousie, McMaster et
Ottawa : Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modéle final :

Niveau de
Variable Hasard relatif - signification
Trouble ovulatoire 2,3979 < 0,0005
McMaster 1,7681 < 0,0005
Endométriose 1,4601 0,0006
DURATION 0,9952 0,0019
Infertilité masculine 1,2369 0,0292

Variables non incluses dans le modele final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
PREGHIST 0,3557
Anomalie tubaire 0,8669
FEMAGE 0,9730
FPREVTMT 0,4955
Sherbrooke 0,2107
Dalhousie 0,5880
INCOME** 0,3383

*  Cette analyse a été stratifiée en fonction de I'établissement ou non d’une
grossesse.
** Variables liées a la profession
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Section 4. Variables cliniques, démographiques et
professionnelles et résultats obtenus (tableaux 1.21-1.26)

Les tableaux de cette section présentent les variables cliniques, démo-
graphiques et professionnelles, ainsi que les divers résultats observés chez
les couples infertiles : conception, naissance vivante, suivi impossible,
adoption et abandon. « Abandon » fait référence aux couples qui ont perdu
intérét dans le traitement de I'infertilité au cours du suivi, un résultat qui
différe du suivi impossible lequel fait référence aux couples qui ont tout
simplement cessé de se présenter a la clinique, sans faire part de leurs
intentions futures.

Le tableau 1.21a) est le premier d'une série d’analyses séquentielles des
hasards proportionnels en rapport avec la grossesse. On y indique
la profession de 'homme et les facteurs cliniques de prédiction pour
1 773 couples infertiles dont les données sur la profession de 'homme étaient
disponibles. Toutes les variables cliniques (antécédents obstétricaux,
fréquence des rapports sexuels, durée de l'infertilité, age de la femme et diag-
nostics) ont été incluses, les analyses & une variable et les analyses de régres-
sion logistique séquentielle multivariée ayant identifié ces facteurs comme
d'importantes variables cliniques. Dans ces analyses, les variables binaires
pour la durée de l'infertilité (36 mois étant le point de partage) et I'age de la
femme (30 ans étant le point de partage) ont été utilisées pour déterminer le
risque relatif. Nous discutons ci-aprés des effets de ces variables. Les vari-
ables chronologiques associées au traitement et a la laparoscopie ont aussi été
incluses pour maitriser les effets de ces deux facteurs, lesquels sont impor-
tants dans I'établissement de la grossesse. Les analyses ont été stratifiées par
clinique. Dans les couples ou I'homme exercait une profession libérale, les
probabilités de grossesse ont été de 36 % plus élevées (p = 0,0003).

Le tableau 1.21b) présente des données similaires, en regard de la pro-
fession de la femme. La encore, une relation significative a été observée entre
I'occupation d'une profession libérale par la femme et I'accroissement des
probabilités de grossesse.

Le tableau 1.22 montre les effets de l'inclusion du revenu familial
(exprimé en dizaines de milliers de dollars) dans le modéle des hasards pro-
portionnels. Bien que la variable représentant le revenu familial n’ait pas
amélioré de facon significative le modéle de prévision, I'exponentielle (1,06)
a été significative (p = 0,014). Pour chaque augmentation de 10 000 $ du
revenu familial au-dessus du revenu moyen (43 400 $), une augmentation
de 6 % des probabilités de grossesse a été observée. (Note : la variable
représentant la profession, basée sur la distribution de I'indice socio-
économique de Blishen, n'a pas été incluse dans ces analyses de prévision
de la grossesse, pour les raisons indiquées a la section 2.)

Dans toutes ces analyses, les facteurs cliniques de prédiction de la
grossesse (durée de l'infertilité, age de la femme, antécédents obstétricaux
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et fréquence des rapports sexuels) et les facteurs diagnostiques de prédic-
tion (trouble ovulatoire, anomalie tubaire, endométriose et infertilité mascu-
line) ont révélé des relations cohérentes avec la grossesse, quant a I'amplitude
du coefficient et a sa signification. Les probabilités de grossesse sont d’envi-
ron 50 % plus élevées (p < 0,0005) lorsque la durée de l'infertilité est plus
courte ou qu'il s’agit d'infertilité secondaire, 20 % plus faibles (p = 0,0416)
lorsque les rapports sexuels sont peu fréquents et 37 % plus élevées
(p = 0,0001) pour les femmes plus jeunes. Par comparaison au groupe de
référence (infertilité idiopathique), tous les autres diagnostics d'infertilité
sont associés a une probabilité de grossesse moindre, méme lorsque I'on tient
compte du traitement prescrit. La détérioration du pronostic a été signi-
ficative dans les cas d’anomalies tubaires (baisse de 41 %, p < 0,0005),
d’endométriose (baisse également de 41 %, p < 0,0005) et d'infertilité
masculine (baisse de 18 %, p = 0.046).

Aprés avoir évalué les effets des facteurs cliniques, de la profession et
du revenu sur la grossesse, une autre série d’analyses a été effectuée pour
évaluer les facteurs cliniques avec une variable socio-économique représen-
tative — le revenu familial — et examiner leur lien avec les autres résultats :
naissance vivante, suivi impossible, adoption et décision d’interrompre
Iinvestigation ou le traitement pour infertilité.

Le tableau 1.23 présente les résultats de I'analyse des hasards propor-
tionnels pour les caractéristiques cliniques du sujet et la prévision des nais-
sances vivantes. Les facteurs liés au sujet ont eu des effets similaires; ainsi,
les probabilités de naissance vivante ont été de 38 % supérieures (p = 0,0023)
parmi les personnes ayant déja eu une grossesse et de 50 % plus élevées
(p < 0,00005) chez celles dont la durée de l'infertilité était plus courte. En
revanche, elles ont diminué de moitié (p < 0,0005) dans les cas d’anomalie
tubaire et de 64 % dans les cas d’endométriose (p = 0,0002). Aucune rela-
tion significative n'a été observée entre le revenu familial et le taux de nais-
sance vivante, ce qui laisse supposer que les couples a revenu plus élevé
déclarent les grossesses plus tot (tableau 1.22), dans les cas ot I'avortement
spontané (principal facteur expliquant la différence entre le nombre total de
grossesses et le nombre de naissances vivantes) est plus probable.

Le tableau 1.24 présente une analyse des hasards proportionnels pour
les caractéristiques cliniques susceptibles d’influer sur la perte au suivi.
L'établissement d'un diagnostic d’anomalie tubaire ou d’endométriose a
contribué de facon significative a la perte au suivi du couple. Aucune relation
n’a toutefois été établie entre le revenu familial et le suivi, contrairement aux
résultats obtenus par I'analyse & une variable (tableau 1.18a)), ce qui laisse
supposer une relation complexe entre les anomalies tubaires, le revenu
familial et la perte au suivi.

Nous avons aussi analysé les probabilités d’adoption, a partir du modéle
des hasards proportionnels; les résultats sont présentés au tableau 1.25.
Bien que la proportion de couples ayant adopté un enfant n’ait été que de
6 %, les résultats montrent une augmentation d’environ 12 % (p = 0,039)
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des probabilités d’adoption pour chaque hausse de 10 000 $ du revenu
familial. Les couples infertiles depuis plus longtemps ainsi que ceux présen-
tant une infertilité masculine ou ayant déja subi un traitement ont aussi
eu tendance a avoir davantage recours a I'adoption. Aucun autre facteur
n’a permis de prévoir la probabilité d’adoption.

Enfin, le modéle des hasards proportionnels a été utilisé pour exarni-
ner les probabilités d’abandon par le couple (interruption de I'investigation
ou du traitement pour infertilité) en fonction des facteurs cliniques. Comme
I'indique le tableau 1.26, ni le revenu ni aucune des caractéristiques cli-
niques, a I'exception du diagnostic d'infertilité masculine, n’a influé de fagon
significative sur les probabilités d’abandon.

Tableau 1.21a). Profession de 'homme et autres facteurs cliniques
de prédiction de la grossesse pour 1 773 couples infertiles :
Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modele final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
Durée < 36 mois 1,5545 < 0,0005
Age <30 ans 1,4056 0,0005
Trouble ovulatoire 0,5694 < 0,0005
Délai avant traitement 1,4795 < 0,0005
Endométriose 0,5767 < 0,0005
PREGHIST 1,3935 0,0003
MPRFESNL** 1,3612 0,0003
LT2PERWK 0,7477 0,0070
Infertilité masculine 0,8039 0,0251

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
Trouble ovulatoire 0,8875
MSERVICE** 0,6398
MNDUSTRL** 0,8930
Délai avant laparoscopie 0,5594

*

Cette analyse a été stratifiée par clinique.
“*  Variables liées a la profession
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Tableau 1.21b). Profession de la femme et autres facteurs cliniques
de prédiction de la grossesse pour 1 726 couples infertiles :
Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modaéle final :
Niveau de

Variable Hasard relatif signification
Durée < 36 mois 1,5529 < 0,0005
Age <30 ans 1,3667 0,0002
Anomalie tubaire 0,5584 < 0,0005
Délai avant traitement 1,5242 < 0,0005
Endométriose 0,5856 < 0,0005
PREGHIST 1,4590 0,0001
FPRFESNL** 1,2233 0,0154
LT2PERWK 0,7599 0,0131
Infertilité masculine 0,8277 0,0560

Variables non incluses dans le modeéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
Trouble ovulatoire 0,8778
FSERVICE** 0,5926
FNDUSTRL** 0,8858
Délai avant laparoscopie 0,3097

*  Cette analyse a été stratifiée par clinique.
**  Variables liées a la profession
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Tableau 1.22. Revenu familial et autres facteurs cliniques
de prédiction de la grossesse pour 1 761 couples infertiles :
Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modeéle final :
Niveau de

Variable Hasard relatif signification
Durée < 36 mois 1,5281 < 0,0005
Age < 30 ans 1,3729 0,0001
Anomalie tubaire 0,5893 < 0,0005
Délai avant traitement 1,5056 < 0,0005
Endomaétriose 0,5899 < 0,0005
PREGHIST 1,4624 < 0,0005
INCOME** 1,0621 0,0144
LT2PERWK 0,8024 0,0416
Infertilité masculine 0,8244 0,0456

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
Trouble ovulatoire 0,7622
Délai avant laparoscopie 0,3674

W

Cette analyse a été stratifiée par clinique.
Variable liée a la profession

ok
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Tableau 1.23. Caractéristiques cliniques et prédiction de naissance
vivante auprés des couples inscrits dans les cliniques de fertilité
au Canada : Analyse séquentielle des hasards proportionnels*

Modele final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
Durée < 36 mois 1,4961 < 0,00005
Age < 30 ans 1,3364 0,0014
Anomalie tubaire 0,5043 < 0,00005
Délai avant traitement 1,5639 < 0,00005
Endométriose 0,6377 0,0002
PREGHIST 1,3793 0,0023

Variables non incluses dans le modeéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion

Niveau de signification

Variable pour inclusion
LT2PERWK 0,4076
Infertilité masculine 0,3672
Trouble ovulatoire 0,4876
INCOME** 0,1253
Délai avant laparoscopie 0,2831

*

Cette analyse a été stratifiée par clinique.
Variable liée a la profession

ok
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Tableau 1.24. Caractéristiques cliniques et prévision du taux de
suivi impossible pour les couples inscrits dans les cliniques

de fertilité universitaires du Canada : Analyse séquentielle des
hasards proportionnels*

Modale final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
Durée < 36 mois 0,7665 0,0564
Anomalie tubaire 0,6466 0,0051
Délai avant traitement 0,6187 < 0,0005
Endométriose 0,6633 0,0348

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
Age <30 ans 0,9467
PREGHIST 0,1767
LT2PERWK 0,3427
Infertilité masculine 0,2509
Trouble ovulatoire 0,6995
INCOME** 0,3124
Délai avant laparoscopie 0,7568 .

*

Cette analyse a été stratifiée par clinique.
Variable liée a la profession

*k
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Tableau 1.25. Caractéristiques cliniques et prévision du taux
d’adoption pour les couples inscrits dans les cliniques de fertilité
universitaires du Canada : Analyse séquentielle des hasards
proportionnels*

Modéle final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
Durée < 36 mois 0,6679 0,0352
Délai avant traitement 1,5911 0,0240
INCOME** 1,1249 0,0387
Infertilité masculine 1,4573 - 0,0867

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
Age <30 ans 0,4793
Anomalie tubaire 0,7514
Endométriose 0,5316
PREGHIST 0,5689
LT2PERWK 0,8945
Trouble ovulatoire 0,1732
Délai avant laparoscopie 0,3917

*

par clinique.
Variable liée a la profession

*

En raison de la faible fréquence d’adoption, cette analyse n'a pu étre stratifiée
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Tableau 1.26. Caractéristiques cliniques et probabilité de désintérét
pour le traitement et le suivi de I'infertilité parmi les couples inscrits
dans les cliniques de fertilité universitaires du Canada : Analyse
séquentielle des hasards proportionnels*

Modéle final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
Délai avant traitement 0,5488 < 0,00005
Infertilité masculine 1,3658 0,0504

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
Durée < 36 mois 0,6416
Age <30 ans 0,6392
Anomalie tubaire 0,2300
Endométriose 0,2987
PREGHIST 0,6662
INCOME** 0,6420
LT2PERWK 0,5475
Trouble ovulatoire 0,7633
Délai avant laparoscopie 0,1653

*  Cette analyse a été stratifiée par clinique.
**  Variable liée a la profession
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Rapport 2. Proposition d’utiliser le modeéle de
régression des hasards proportionnels de COX pour
étudier les effets des principaux traitements de I’infertilité
sur les taux de conception des couples infertiles

Considérations générales

La pratique de la médecine connait plus de succeés et est plus gratifi-
ante lorsqu’il existe un traitement efficace et rationnel pour corriger une
anomalie précise et que ce traitement produit le résultat souhaité. Dans
les cas d'infertilité, des traitements standards sont indiqués lorsque I'infer-
tilité est due a des troubles ovulatoires, a des troubles spermatiques, a des
maladies annexielles ou & des anomalies utérines ou cervicales. Par contre,
s'il s'agit d'infertilité idiopathique ot aucune anomalie précise n’est décelée,
rien ne justifie 'administration d'un traitement. Qui plus est, on ne peut
garantir l'efficacité d'un traitement donné, en outre parce que certains couples
réussissent a concevoir sans égard au traitement et qu'aucune étude
d’évaluation bien congue n’a été réalisée.

Des pressions a la fois internes et externes s’exercent sur un couple
infertile, afin que celui-ci accepte de subir un traitement. Un grand nombre
de couples infertiles ont besoin de savoir qu’ils ont tout tenté, avant de
décider de mettre fin a l'investigation et & un traitement infructueux.
L'influence de tous ces facteurs varie toutefois d'un couple a I'autre. Aussi
le personnel clinique doit-il aller au-dela des facteurs habituellement pris
en considération pour recommander tel ou tel traitement et examiner dans
quelle mesure les antécédents et le pronostic, les désirs et les sentiments
du couple ainsi que I'efficacité probable du traitement peuvent influer sur
les décisions concernant le traitement dans un cas donné.

A bien des égards, linfertilité peut se comparer & une maladie chro-
nique. En effet, I'intensité du probléme peut aller croissant ou décroissant.
11 peut aussi y avoir rémission spontanée, laquelle, dans le cas présent,
donnera lieu a une grossesse. Il n'y a en outre aucune cure garantie et les
personnes atteintes peuvent s’entraider et collaborer a la prise en charge
de leur état de santé. Une fois le diagnostic établi, le couple est appelé a
prendre une série de décisions, en se basant sur l'information commu-
niquée par le médecin. En termes trés généraux, ces décisions concernent
entre autres le choix de se faire traiter ou non, la sélection d’'un traitement
particulier si le couple opte pour traitement, la poursuite ou l'arrét d'un
traitement particulier, ou encore la poursuite ou 'arrét de tout traitement.
Le médecin doit lui aussi prendre constamment des décisions, la plus impor-
tante étant de décider des options de traitement a soumettre au couple.

Des facteurs influant sur le médecin et d’autres influeng¢ant le patient
et la patiente interviennent donc dans le processus décisionnel. Dans le
cas du médecin, les décisions cliniques peuvent étre influencées par les
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facteurs suivants : 4ge, type de pratique, sources d'information, et nombre
de revues professionnelles et d’autorités cliniques consultées. Le médecin
peut se fier a ce que ses collégues feraient dans une situation similaire et
a idée qu'il se fait des besoins du couple infertile.

Il importe aussi de tenir compte de l'attitude des patients et des
patientes lors de la prise de décisions cliniques. Les couples infertiles sont
aujourd’hui mieux outillés que jamais pour prendre part aux décisions, en
raison de I'intérét plus grand que porte le public a la santé. Cela signifie
que les décisions cliniques peuvent, aujourd’hui plus que jamais, étre mieux
adaptées aux besoins de chaque personne. L'dge du patient ou de la
patiente influe également sur ses sentiments a 'égard du traitement, et ce
davantage chez les femmes qui ont I'impression qu'il ne leur reste plus
beaucoup de temps pour avoir des enfants. La distance a parcourir, la flex-
ibilité de I'horaire quotidien et de I'horaire de travail, ainsi que les coiits du
traitement sont d’autres facteurs additionnels propres a chaque couple. Les
patients et les patientes différent également quant a leur attitude a I'égard
des risques et de la prise de décisions. Enfin, il ne faut pas passer outre
I'influence des médias, des amis et des parents sur les décisions prises par
le couple. Compte tenu de tous ces facteurs, il n'est pas surprenant de
constater que le taux de traitement différe d'un centre a l'autre, comme
I'indique la section 3 du rapport 1.

Dans la section 3 du premier rapport, nous avons examiné les facteurs
qui ont influé sur les décisions concernant le traitement en général. Le
présent rapport évalue les décisions touchant un traitement spécifique, de
méme que les effets de ces traitements sur les couples inscrits dans les
cliniques de fertilité affiliées aux facultés de médecine du Canada.

Méthodologie

Les méthodes utilisées dans la présente section sont similaires a celles
qui ont servi au premier rapport. Voici une liste des variables liées au
traitement qui s’ajoutent a celles figurant dans la section 1 du premier
rapport sous la rubrique « F. Variables liées au traitement ».

1. Tout type de traitement reconnu de l'infertilité, incluant le clomiféne,
la chirurgie, I'insémination artificielle, la fécondation in vitro, le
Danazol®, le Pergonal®, etc. (on en trouvera la liste compléte aux
tableaux 2.1 et 2.2).

2. Délai avant le traitement (TIMETORX, TIMERX) — nombre de mois
entre la date d’inscription et la date du début du premier traitement
(clomiféne, chirurgie, FIV, etc.). Des variables temps ont aussi été
incluses pour mesurer la période entre la date d’inscription et le début
du deuxiéme, troisiéme, quatriéme ou cinquiéme traitement.

3. Durée du traitement — nombre de mois (ou de cycles), entre le début
et la fin de chaque traitement.
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Traitements de I'infertilité

Nous avons recueilli des données sur les types précis de traitements
de infertilité, la période a laquelle chaque traitement a été administré et sa
durée d’administration, ainsi que sur I'établissement ou non d'une
grossesse et, le cas échéant, sur l'issue de la grossesse. Le tableau 2.1
indique le type et la fréquence des traitements administrés aux 1 325 couples
parmi les 2 198 couples inscrits, ainsi que l'ordre dans lequel ils ont été
administrés. Certains couples ont re¢u jusqu’a huit traitements, ce qui
inclut, dans certains cas, la réadministration d'un méme traitement.
Prenons I'exemple suivant : une femme prend du Clomid® pendant six mois
au cours desquels elle est sur la liste d'attente en vue d'une FIV; elle subit
quatre traitements de FIV durant 'année qui suit. Selon notre €étude, nous
compterons cinq traitements.

Plusieurs méthodes peuvent étre utilisées pour mesurer la durée des
traitements par fécondation in vitro, en vue d’établir des comparaisons avec
les autres types de traitements; cependant, aucune de ces méthodes n'est
entiérement satisfaisante. Ainsi l'utilisation du premier cycle de FIV comme
date du début du traitement et du dernier cycle comme date de la fin du
traitement comporte-t-elle des inconvénients, du fait que d'autres traite-
ments peuvent étre administrés aprés la fin d'un cycle donné de FIV. Une
deuxiéme approche consiste a calculer la durée uniquement en fonction du
cycle pendant lequel la FIV est pratiquée, chaque nouvelle tentative de FIV
étant considérée comme un traitement indépendant. L'inconvénient dans
ce dernier cas tient au fait que I'analyse des hasards proportionnels peut
exagérer le bienfait d’'un tel traitement si celui-ci s’avére efficace; en effet,
la durée du traitement serait alors extrémement courte. La troisiéme
approche vise 4 compenser cette lacune; elle consiste a fixer de fagon arbi-
traire la durée de chaque cycle de FIV a trois mois, un choix qui est con-
forme & la pratique clinique. C'est cette derniére approche que nous avons
utilisée pour les analyses des hasards proportionnels présentées dans ce
rapport.

On constate, au tableau 2.1, que le clomiféne, la chirurgie, I'insémi-
nation par donneur (ID) et la FIV (ou le GIFT) ont été les traitements les
plus fréquents. Les traitements moins fréquents ont été regroupés sous la
catégorie « autres », dont on trouve une description ventilée au tableau 2.2.

Les couples ayant déja subi sans succés le traitement le mieux indiqueé
dans leur cas ou les couples pour lesquels aucun traitement n'est indi-
qué — dans les cas par exemple d'obstruction grave des trompes — sont
susceptibles de figurer sur la liste d’attente de la fécondation in vitro. Or,
un grand nombre de couples demandent a4 subir d'autres traitements
durant la période d'attente de un a trois ans qui est associée a la FIV,
espérant ainsi ne pas avoir a subir la FIV, qui est une intervention cotiteuse.
Les traitements administrés en pareilles circonstances visent & amplifier
les mécanismes normaux de fécondation. Parmi ces traitements, citons
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I'induction de I'ovulation chez les femmes ayant une ovulation normale,
I'insémination intra-utérine, lorsque le sperme du partenaire est normal,
ou I'administration de bromocriptine pour les femmes ayant un taux normal
de prolactine. Le traitement de la superovulation peut, en théorie, améliorer
la fécondation en augmentant la production d’ovocytes ou en corrigeant des
troubles ovulatoires non décelés chez des femmes infertiles qui semblent
ovuler. L'insémination intra-utérine (IIU) par du sperme séparé du plasma
séminal peut accroitre le nombre de spermatozoides atteignant 'ampoule
des trompes de Fallope. Les couples qui optent pour ces traitements d’ampli-
fication se sont révélés similaires aux autres couples, sur les aspects sui-
vants : durée de l'infertilité, catégorie professionnelle, age de I'homme et
antécédents de grossesse; on a toutefois remarqué que les femmes étaient
plus agées (augmentation significative, p = 0,0003) que dans les autres
couples traités et qu'un plus grand nombre de ces couples figuraient dans
la catégorie « infertilité idiopathique ».

Le tableau 2.3 indique, pour chaque traitement important, le délai
d’attente (en mois) entre I'inscription et le début du traitement, ainsi que la
durée du traitement. Chaque traitement a aussi été classé selon qu’il a été
utilisé pour traiter un probléme spécifique ou qu'il a été administré comme
traitement d’amplification (en I'absence de probléme d’infertilité connexe).
La plupart des traitements ont été prescrits six a neuf mois apreés I'inscrip-
tion, sauf la FIV qui a débuté en moyenne 18 mois aprés I'inscription; le
délai plus long dans ce dernier cas peut étre attribuable 4 un ensemble de
facteurs, notamment les coiits, les listes d’attente et les effets secondaires
associés a la FIV.

Résultats des traitements : Analyses descriptives

Facteurs liés au choix d’un traitement particulier

Les facteurs liés au sujet et associés au choix d’'un traitement parti-
culier, pour les 2 198 couples inscrits dans les cliniques de fertilité univer-
sitaires canadiennes, ont été présentés sous forme de tableaux. Parmi ces
couples, 1 395 ont été traités et 873 ne I'ont pas été. Le tableau 2.4 pré-
sente les caractéristiques cliniques importantes associées au traitement.
On constate que les moyennes pour la durée de l'infertilité, la fréquence des
rapports sexuels, I'dge de I'homme et le revenu sont similaires. Les proba-
bilités de laparoscopie ont été plus élevées chez le groupe traité. Dans ce
dernier groupe, I'age moyen de la femme a été moins élevé et I'infertilité
idiopathique de méme que les grossesses antérieures ont été moins
fréquentes. Enfin, le suivi a été plus long et la perte au suivi a été moins
marquée chez les couples traités. Ce tableau examine également une ques-
tion plus vaste, a savoir la décision concernant le traitement, laquelle n’est
pas nécessairement identique au choix d'un traitement particulier. Les
données de ce tableau viennent donc compléter celles sur le traitement
clinique, présentées a la section 3 du premier rapport.
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Les tableaux 2.5a) et 2.5b) présentent les caractéristiques cliniques
pour les couples non traités et ceux recevant certains des principaux traite-
ments. Les tableaux 2.6a) et 2.6b) reprennent les mémes données, présen-
tées cette fois en fonction du nombre de traitements recus. Ces tableaux
contiennent les données descriptives sur lesquelles sont basées les analy-
ses de régression logistique (tableau 2.7) et des hasards proportionnels
pour les traitements subséquents (tableaux 2.8 et 2.9). Le taux de nais-
sance vivante plutét que le taux de grossesse a été choisi comme variable
dépendante, car la naissance d'un enfant vivant est I'objectif principal
recherché par un couple infertile. Il y a eu 687 naissances vivantes parmi
les 2 198 couples, soit 270 chez les couples non traités et 417 chez les couples
traités. De ce dernier nombre, 342 naissances vivantes sont attribuables
au traitement prodigué et 75 sont le résultat de grossesses survenues aprés
la fin du traitement (ces 75 naissances vivantes ont été exclues de I'ana-
lyse). Nos analyses des effets du traitement sur le taux de naissance vivante
comportent donc un biais modéré.

L'analyse des hasards proportionnels pour les facteurs de prédiction
du traitement, laquelle est présentée au tableau 1.20c), section 3, du pre-
mier rapport, a été stratifiée en fonction de I'établissement d'une grossesse
(oui/non); cette analyse indique que les facteurs déterminants du traite-
ment ont été I'age plus jeune de la femme, I'absence de traitements anté-
rieurs de la femme et la présence d'un des diagnostics suivants : trouble
ovulatoire, endométriose ou infertilité masculine. La variable représentant
la classe sociale (revenu familial) n’a eu aucun effet sur les décisions concer-
nant le traitement. Pour les analyses des hasards proportionnels portant
sur chaque traitement, nous avons d’abord exclu les variables li€es au revenu
(2 198 cas), puis inclus les données sur le revenu pour les 1 761 couples pour
lesquels nous possédions des renseignements sur la profession et, donc,
sur le revenu. Les analyses ont ensuite été répétées pour I'ensemble des
2 198 couples en incluant la variable du revenu et en remplagant les don-
nées manquantes par le revenu moyen (43 300 $). Dans chaque cas, le
hasard lié au revenu a été similaire (1,06 4 1,07) et son niveau de signifi-
cation a été marginal (0,07 a 0,03). Nous présentons donc les données
pour I'ensemble des couples, en incluant le revenu réel ou le revenu moyen
(lorsque les données étaient manquantes), car les données concordent avec
celles présentées au tableau 1.20c), section 3, et au tableau 1.23, section 4,
du premier rapport.

11 aurait été trés difficile et trés long d’évaluer les effets de traitements
particuliers en regard des divers diagnostics. Ce sera notre prochaine
tache, en préparation de la publication des résultats des études cliniques.
Notre intention, dans la présente étude, était d'évaluer les effets des prin-
cipaux traitements et des traitements subséquents, et de les comparer a
'absence de traitement, pour I'ensemble des couples. Dans chaque cas, les
données ont été corrigées en fonction du diagnostic d’infertilité et des
autres caractéristiques du sujet.
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Evaluation des effets des traitements par régression logistique

Nous avons eu recours a une analyse de régression logistique pour
évaluer dans quelle mesure les premier, deuxiéme, troisiéme et quatriéme
traitements avaient contribué a la naissance d’'un enfant vivant. La méthode
consistait a établir des comparaisons entre, d'une part, I'absence de traite-
ment et, d’autre part : le premier traitement; le deuxiéme traitement admi-
nistré aprés un premier traitement infructueux; le troisiéme traitement
aprés deux premiers traitements infructueux; et le quatriéme traitement aprés
trois tentatives infructueuses. Le probléme qui se pose ici, comme
d’ailleurs dans l'analyse des hasards proportionnels, est d’évaluer l'effica-
cité de chaque traitement subséquent et d’attribuer la grossesse et la nais-
sance vivante au traitement administré. Pour pallier cette difficulté, nous
avons tenu compte des observations faites a la fin du traitement a I'étude.
Une des approches utilisées a été d’exclure toute grossesse survenant aprés
la fin du traitement. Dans une deuxiéme approche, la grossesse était
comptée, mais nous considérions que le traitement n'avait pas eu lieu (celui-
ci ayant pris fin avant le début de la grossesse). Dans ce dernier cas, les
grossesses survenant lors d’autres traitements subséquents ont toujours
été exclues. Aucune différence appréciable n’a été observée entre les résul-
tats obtenus par ces deux méthodes d’analyse. Les résultats présentés ici
sont basés sur la premiére méthode, principalement du fait que celle-ci est
conforme aux démarches cliniques.

Nous avons procédé a des analyses a une variable et 4 des analyses de
régression logistique séquentielle a plusieurs variables, afin de déterminer
les caractéristiques du sujet devant étre incluses et d’identifier les variables
significatives de prédiction de la grossesse et de la naissance vivante.
Les caractéristiques du sujet qui se sont révélées significatives pour
I'analyse des traitements importants sont les suivantes : durée de I'inferti-
lit¢é (DURATION), age de la femme (FEMAGE), antécédents obstétricaux
(PREGHIST), fréquence suffisante des rapports sexuels (LT2PERWK) et
présence d'un des diagnostics suivants : trouble ovulatoire, trouble sper-
matique, anomalie tubaire ou endométriose. Dans l'analyse des facteurs
de prédiction de la naissance vivante (présentée au tableau 1.23, section 4,
rapport 1), une signification marginale a été "attribuée au revenu familial
(INCOME); celui-ci doit donc étre inclus comme covariable dans I'évaluation
du traitement.

Selon I'analyse de régression logistique, les probabilités de naissance
vivante pour un couple ayant subi un premier traitement ont été deux fois
moins élevées (0,5395) que chez les couples non traités. On a aussi remar-
qué une relation constante entre, d'une part, 'augmentation de la durée de
Iinfertilité et de I'age de la femme et la présence d’anomalie tubaire et,
d’autre part, la réduction des probabilités de grossesse. Dans le cas des
sujets subissant un deuxiéme traitement, les probabilités de naissance
vivante ont été de 40 % par rapport aux couples non traités. Dans cette



362 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

analyse, la durée de l'infertilité, I'age de la femme, les antécédents de gros-
sesse et le diagnostic d’anomalie tubaire ou d’infertilité masculine ont été
d’autres facteurs importants. De méme un lien a été établi entre 'adminis-
tration d'un troisiéme ou quatriéme traitement, quel qu’il soit, et une baisse
des probabilités de naissance vivante. Le revenu familial n'a été significatif
dans aucune de ces analyses.

L'analyse de régression logistique ne prend toutefois pas en considé-
ration le délai avant le début du traitement; elle ne tient donc pas compte
du fait qu'il y aura conception chez certains sujets toujours en attente de
traitement et que seuls ceux incapables de concevoir commenceront le
traitement. Aussi peut-on s’attendre a ce que les effets du traitement estimés
de cette facon soient négatifs, les sujets réussissant facilement a concevoir
durant la période d'observation n’étant pas traités. L’analyse de régression
logistique ne tient pas compte non plus de la durée du traitement ni du
délai avant qu'il y ait grossesse, mais le modéle des hasards proportionnels
tient compte de ces facteurs. Sil'on ajoute a cela le fait que certains traite-
ments sont concus pour étre de courte durée et produire des effets assez
immeédiats, alors que d’autres s'échelonnent sur une plus longue période et
ont des effets a retardement, on peut facilement comprendre les différences
marquées entre les résultats de I'analyse de régression logistique et ceux
obtenus par le modéle des hasards proportionnels.

Evaluation des effets des principaux traitements selon le modele
des hasards proportionnels de Cox

Les traitements les plus utilisés comme traitement initial aprés l'ins-
cription ont été inclus dans I'analyse comme variables chronologiques, afin
de tenir compte du délai avant le début du traitement, de la durée du traite-
ment et du délai avant la grossesse. Chez les couples traités, seules les
naissances vivantes issues d'une grossesse survenue durant le traitement
ont été incluses, comme pour 'analyse de régression précédente. Les carac-
téristiques du sujet associées a la grossesse et a la naissance vivante ont
aussi été incluses. Par ailleurs, certaines catégories de traitement ont été
regroupées pour réduire le nombre de variables li€ées au traitement. Les
traitements énumeérés au tableau 2.1 ont été regroupés comme suit : ID avec
clomiféne — catégorie ID; chirurgie avec autres traitements — catégorie
chirurgie; IIU avec clomiféne — catégorie clomiféne. Le revenu familial total
(ou le revenu moyen lorsque les données étaient manquantes) a été inclus
dans les caractéristiques du sujet. Les traitements et leur risque relatif
(comparativement a I'absence de traitement) sont indiqués au tableau 2.8;
la figure 1 illustre les principaux traitements.

11 importe toutefois de faire preuve de prudence dans l'interprétation
et la comparaison des probabilités relatives calculées de cette fagon.
Premiérement, celles-ci ne sont pas le résultat d'un protocole expérimental
et, bien qu’'on ait pu tenir compte des biais connus, des biais inconnus
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pourraient influer sur les résultats. Deuxiémement, le risque relatif sera
plus faible pour un traitement qui aboutit & une grossesse aprés 20 cycles que
pour celui qui produit une grossesse aprés seulement trois cycles. Bien
que les deux traitements produisent le résultat recherché, le traitement le
plus long apparaitra (et pourrait en fait s'avérer) moins efficace. L’analyse
compare l'efficacité de différentes intensités de réponse a des traitements
particuliers, plutét que leur succés relatif.

A la lumiére de cette interprétation, et si 'on s'entend sur le fait que
ces résultats doivent étre considérés davantage comme des lignes directrices
pour les essais d'efficacité futurs plutét que comme des réponses précises
a des questions touchant l'efficacité des traitements, nous discutons main-
tenant des divers traitements, d'un point de vue clinique.

Le clomiféne, tel que prescrit dans la présente étude, ne semble pas
efficace (p = 0,22). Or, ce produit a été évalué lors de trois essais et son
efficacité globale semble étre d’environ deux fois supérieure au taux de
fécondité observé chez les couples non traités présentant une infertilité
idiopathique (Fisch et al., 1989; Deaton et al., 1990; Glazener et al., 1990).
Le clomiféne semble également efficace pour traiter les troubles ovulatoires
peu complexes, bien que les données a cet effet soient basées sur des proto-
coles de qualité relativement faible. Cette apparente contradiction peut
s’expliquer par le fait que, dans notre échantillon, le clomiféne a été pres-
crit dans 642 cas, dont 318 seulement avaient rapport a des troubles ovu-
latoires. Son utilisation en présence d’autres troubles d'infertilité abaisse
le taux de fécondité auquel on pourrait normalement s’attendre avec le
clomiféne. Compte tenu de son mode d'action, I'efficacité du clomiféne
devrait étre évaluée lors d'essais a court terme. Méme pour les femmes
souffrant d’aménorrhée hypothalamique, il ne serait pas contraire a I'éthique
de procéder a des essais de trois mois contre placebo (témoin).

Dans la présente étude par observation, la chirurgie inclut la laparo-
tomie et autres interventions préopératoires jugées nécessaires par le chirur-
gien. Si I'on tient compte du fait que I'obstruction bilatérale des trompes
était initialement présente chez 214 couples, on pourrait s’attendre a ce
que la chirurgie soit efficace (probabilité relative = 2,81; p < 0,0005, intervalle
de confiance a 95 % = 1,84 a 4,22). Le taux de naissance vivante avant
traitement chez ces couples n’'était que de 5 %. En dépit de cela, la chirur-
gie ne semble pas étre un traitement curatif; en effet, le taux global de nais-
sance vivante dans les cas d’'obstruction tubaire n'a été que de 17 %. Qui
plus est, la présence d’anomalies tubaires ou d’endométriose (les deux con-
ditions les plus susceptibles d’étre traitées par la chirurgie) a réduit de
facon significative les probabilités de naissance vivante (dans notre analyse,
de 47 et 55 % respectivement), ce qui laisse supposer la présence de pro-
blémes d’'infertilité connexes qui ne sont pas facilement corrigés par la
chirurgie. La formation d’adhérences postopératoires est souvent invoquée
pour expliquer la réponse incompléte a la chirurgie; cependant, de telles
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adhérences se forment également chez les femmes fertiles (Mahmood et
Templeton, 1990). C'est ainsi qu'on semble plutét pencher pour I'hypo-
thése selon laquelle I'infection tubaire serait un trouble qui toucherait a la
fois I'endothélium des trompes et son fonctionnement et qui causerait les
changements structuraux nécessitant la chirurgie. Dans certains cas,
I'endothélium tubaire demeure ou redevient fonctionnel, alors que dans
d’autres cas la chirurgie n'a aucun effet.

L’insémination intra-utérine est actuellement largement utilisée
comme traitement empirique de 'infertilité. Bien que ce traitement semble
logique dans les cas d’infertilité masculine, son efficacité pour traiter I'infer-
tilité masculine, I'infertilité idiopathique ou les troubles cervicaux demeure
incertaine. Ce traitement est toutefois peu coateux, requiert peu de temps
et produit peu d'effets secondaires. Il est souvent utilisé en association
avec la superovulation pour traiter l'infertilité persistante, une association
dont l'efficacité reste elle aussi a prouver. Les résultats de notre étude cor-
roborent la documentation actuelle : probabilité relative = 1,87; p = 0,14;
intervalle de confiance a 95 % = 0,87 a 4,03; l'insémination intra-utérine
est donc une technique prometteuse, qui demeure toutefois non éprouvée
selon les normes statistiques traditionnelles.

Nous avons déja parlé de la difficulté de comparer I'efficacité de la FIV
a celle des autres traitements. Selon notre étude, le premier cycle de FIV
semble étre le traitement le plus efficace de l'infertilité (probabilité relative
=4,48; p = 0,001; intervalle de confiance a 95 % = 2,12 a 9,38). Cependant,
il s’agit également d'un traitement auquel est associé un faible taux de
naissance vivante, soit 6,4 % parmi les 140 couples pour qui la FIV a été le
premier traitement (tableau 2.5a)). Les autres données présentées au
tableau 2.5a) clarifient en partie ce qui semble ici étre un paradoxe : la durée
de l'infertilité moyenne de la patiente soumise a une FIV est de 67 mois et
celle-ci doit attendre encore 14 mois avant de subir le traitement. Or cette
période de 81 mois d'infertilité suffit a elle seule pour prévoir une féconda-
bilité mensuelle inférieure a 1 % et des espoirs de grossesse a vie d’environ
5 %. Lorsque le taux de fécondité prévu est inférieur au taux de concep-
tion par FIV, cette derniére peut alors s’avérer un traitement efficace. Il
importe toutefois de poursuivre les essais pour étudier la valeur de la FIV et
des démarches connexes dans un vaste éventail de conditions d’'infertilité.

L'insémination par donneur (ID) s'est révélée un traitement trés effi-
cace dans notre échantillon (probabilité relative = 3,42; p = 0,0002; inter-
valle de confiance a 95 % = 1,93 a 5,99). Ce traitement n’est utilisé que
dans les cas d’azoospermie ou d’infertilité prolongée associ€ée a une grave
oligospermie (moins de 5 millions de spermatozoides/ml). Dans les cas
d’azoospermie, le taux de naissance vivante sans traitement est pratique-
ment nul et il est inférieur & 10 % dans les cas d’oligospermie grave. Aussi
le taux de 38 % de naissance vivante obtenu par ID est-il important sur le
plan clinique (tableau 2.5a)). Durant notre période d’échantillonnage, tous
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les programmes de donneur ont été modifiés, de I'utilisation de sperme frais
a l'utilisation de sperme congelé a -70 °C, de maniére a garder le sperme en
quarantaine pendant six mois pour procéder aux tests de dépistage du HIV.
Le taux de naissance vivante de 38 % est le résultat de la combinaison des
taux plus élevés obtenus auparavant avec le sperme frais et des taux plus
bas généralement associés au sperme congelé. Bien que les traitements
par le Pergonal®, le Danazol® et la bromocriptine figurent dans le modéle
final, ils ne sont pas inclus dans notre discussion, car leur niveau de
signification était supérieur a 0,05.

Nous avons ensuite utilisé le modéle’ des hasards proportionnels pour
évaluer l'efficacité des traitements subséquents. Le tableau 2.9 présente
un résumé de ces analyses. Lorsque le premier traitement est envisagé
comme une variable chronologique, son effet global est d’accroitre les proba-
bilités de naissance vivante de 73 % (p < 0,0005). (Selon l'analyse de
régression logistique, le traitement initial avait un effet négatif sur le taux
de naissance vivante et réduisait le risque relatif d’environ 50 %). Les
chances de grossesse sont également plus élevées lorsque la durée d’infer-
tilité est plus courte, que la femme est plus jeune et qu’il y a eu grossesse
antérieure dans le couple. Un revenu familial plus élevé s’est révélé un fac-
teur de prédiction marginalement significatif de la naissance vivante, alors
que l'établissement d'un diagnostic d’endométriose ou de troubles ovula-
toires, tubaires ou spermatiques a réduit les probabilités. Les résultats de
I'analyse portant sur le deuxiéme traitement montrent que les probabilités
de naissance vivante ont été deux fois plus élevées (p = 0,0006) pour les
464 couples ayant recu un deuxi€éme traitement, par comparaison au groupe
non traité. Cependant, aucune augmentation significative (p = 0,24) des
probabilités de naissance vivante n’a été observée chez les 189 couples
ayant subi un troisiéme traitement par rapport au groupe non traité. Ces
résultats sont résumés a la figure 2.

Au moins deux facteurs sous-jacents importants doivent étre pris en
considération au moment d’analyser ces résultats : dans un premier temps,
I'analyse des hasards proportionnels pour un deuxiéme traitement (com-
mencé aprés en moyenne 19,7 mois) consiste & comparer ce traitement a la
situation de couples similaires sous observation depuis eux aussi 20 mois
environ, & une période ou le taux de fécondité du groupe non traité est
assez faible. Le deuxiéme facteur a trait a la nature méme du deuxiéme
traitement; cependant, nous n’avons pas fait d’analyse détaillée de ce deuxiéme
traitement, principalement parce qu’'il y a trop peu de cas dans chaque
catégorie de traitement spécifique. Le tableau 2.1 du présent rapport révéle
néanmoins que la fécondation in vitro est le deuxiéme ou troisiéme traite-
ment le plus fréquent. L'efficacité de la FIV devient donc un élément impor-
tant des effets observés a la suite du deuxiéme ou troisiéme traitement,
quel qu’il soit, chez les couples ayant participé a notre étude.
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Discussion

Les renseignements contenus dans les rapports 1, 2 et 3 représentent
les données obtenues pour les couples infertiles dirigés vers les cliniques
universitaires du Canada. Cependant, ces résultats ne sont pas nécessaire-
ment généralisables, car rien n'indique que ces couples soient caractéris-
tiques de I'ensemble des couples infertiles. Ils semblent toutefois typiques
des autres Canadiens et Canadiennes appartenant au méme groupe d’age,
si I'on se fie aux professions exercées.

Dans quelle mesure peut-on se fier aux conclusions de I'étude? En ce
qui concerne les facteurs démographiques et cliniques de prédiction, les
observations et les résultats sont relativement exempts de biais. Comme
nous le verrons ci-aprés, une source imprévue de biais peut s’établir,
lorsqu’on compare des groupes dont la durée du suivi différe. En général,
toutefois, les caractéristiques de base sont bien définies et le résultat
recherché — & savoir la grossesse — est clair. En revanche, plusieurs sources
de biais de sélection et d'autres biais peuvent entrer en jeu lors de I'évalua-
tion des traitements et dissimuler ainsi l'effet véritable d’'un traitement. Au
mieux, les résultats peuvent étre interprétés comme étant les effets auxquels
on peut s’attendre dans les cliniques des centres universitaires. Au pire,
les effets observés, méme aprés correction en fonction des biais connus,
peuvent tout simplement étre le produit de biais inconnus. Dans bien des
cas, toutefois, ces résultats représentent les meilleures données dispo-
nibles : étude de cohorte avec suivi prolongé et groupe témoin formé de per-
sonnes non traitées. De ce point de vue, ces résultats ont deux impor-
tantes applications : guider la planification d’études randomisées visant a
évaluer les traitements de l'infertilité et guider le choix du traitement, en
I'absence de meilleures données.

Données de base pour la planification des essais sur I'infertilité

L'effet de tout traitement doit étre supérieur au pronostic établi sans
traitement, dans des conditions similaires. Aussi, une étape préliminaire
de la justification de la taille des échantillons consiste & estimer le pronos-
tic prévu parmi les couples non traités. Comme peu de couples infertiles
pour lesquels un traitement pourrait étre indiqué accepteront la randomi-
sation si celle-ci requiert un traitement prolongé avec placebo, des essais
d'une durée maximale de six mois semblent les plus facilement réalisables.
Le tableau 2.10 indique le pourcentage de naissances vivantes, pour un
éventail de conditions d'infertilité non traitées (naissances vivantes x 100 +
mois d'observation). Les différentes colonnes indiquent les taux approxi-
matifs de naissances vivantes par mois, par six mois et par couple pour
I'ensemble des couples non traités, en regard du diagnostic établi au
moment de I'inscription a I'étude.
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La durée de linfertilité est un facteur important, dont on a tenu
compte pour les couples présentant une infertilité idiopathique. Parmi les
couples participant a I'étude, le meilleur pronostic (compte tenu des carac-
téristiques de base du sujet) a été associé a l'infertilité idiopathique. Ce
pronostic s’est grandement détérioré dans les cas d’infertilité prolongée,
une baisse d’environ 25 % de la valeur initiale étant observée pour chaque
année d’'infertilité supplémentaire. Le tableau 2.11 présente le taux approxi-
matif de naissance vivante par mois, par six mois et par couple, pour les
couples présentant une infertilité idiopathique non traitée, en fonction de
la durée de leur infertilité au moment de l'inscription. Les données figu-
rant aux tableaux 2.10 et 2.11 représentent les couples non traités moyens
dans leur catégorie respective.

Si nous planifions une étude de six mois portant par exemple sur le
traitement de l'infertilité tubaire due uniquement a la présence d’adhé-
rences, le taux de naissance vivante sans traitement serait alors de 4,6 %
(tableau 2.10). Au besoin, un intervalle de confiance au niveau de 95 %
pourrait étre établi autour de cette estimation. Si l'effet prévu du traite-
ment pouvait étre trois fois celui de 'absence de traitement et que l'on tra-
vaillait avec les valeurs habituelles pour la puissance (80 %) et alpha (5 %,
test bilatéral), il faudrait alors 153 sujets par groupe pour une étude
portant sur un traitement avec un groupe témoin (tableau 2.12). Le
tableau 2.13 présente les données sur le taux global de perte au suivi, qui
pourrait étre nécessaire pour calculer la taille de I'échantillon final.

Les études randomisées sont particuliérement importantes, car les
observations de cohortes portent souvent sur des périodes de suivi qui
différent, selon qu’il s’agit du groupe traité ou du groupe témoin. Or des
différences dans la période de suivi introduisent un biais imprévu associé a
la meilleure fécondabilité durant les premiers mois d’observation. Lorsqu’on
analyse le suivi d'un groupe de couples infertiles, on constate que les couples
les plus susceptibles de concevoir le feront au début de la période d’obser-
vation. A moins que de nouveaux couples s’ajoutent, le taux de grossesse
parmi les couples qui restent diminuera durant les derniers mois d’obser-
vation. Par conséquent, la sélection des couples en fonction de la durée du
suivi peut influer sur la fécondabilité observée et le taux cumulatif de
grossesse.

Le taux cumulatif de grossesse en fonction des naissances vivantes
parmi les 340 couples non traités souffrant d’infertilité idiopathique illus-
tre bien ce fait. D’autres détails sur ces couples, dont certains ont été
suivis pendant 48 mois, ont été publiés (Collins et Rowe, 1989). Leur
fécondabilité a été plus élevée durant les six premiers mois que durant les
mois subséquents (figure 3). Lorsque le groupe initial de 340 a été divisé
en deux sous-groupes (67 suivis pendant trois mois ou moins et 273 suivis
pendant plus de trois mois), la fécondabilité apparente du groupe suivi
moins longtemps a été trés élevée et le taux de grossesse cumulatif qui en
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a résulté a été beaucoup plus élevé. Par conséquent, il existe un biais, méme
lorsque les caractéristiques de base des groupes sont comparables; il ne fait
donc aucun doute que les données nécessaires pour démontrer l'efficacité
d'un traitement de I'infertilité devront provenir d’essais cliniques randomisés.
Si I'on croit un traitement supérieur, celui-ci pourrait alors étre testé sur un
groupe, dont la moitié recevrait deux cycles du traitement en question pen-
dant que I'autre moitié attendrait sans traitement pendant deux mois. Un tel
protocole élimine I'inconvénient de la randomisation par cycle et ne retarde
pas indament le traitement des personnes servant de témoins.

Prise de décisions cliniques

Les données recueillies dans le cadre de cette étude peuvent étre utiles
pour la prise de décisions cliniques, en I'absence de meilleures données. La
plupart des analyses présentées dans ces rapports utilisent comme groupe
de référence les couples non traités souffrant d'infertilité idiopathique pri-
maire. Le facteur de pronostic le plus important est la durée de I'infertilité.
Comme pronostic de base, la figure 4 indique le taux de naissance vivante
apres le temps d’attente total (durée de l'infertilité plus durée sous obser-
vation). Les cercles représentent les observations réelles, alors que la courbe
polie correspond au coefficient de régression logistique corrigé. La période
d’'observation a été ajoutée a la durée de linfertilité, car le temps d’attente
total constitue le seul concept pertinent dans les discussions avec un couple
donné. On peut ensuite corriger en fonction des caractéristiques particu-
lieres du couple et en arriver a un pronostic adapté a chacun — le plan est
davantage conceptuel que statistique, mais les risques relatifs présentés au
tableau 2.14 servent de lignes directrices. Il apparait immédiatement que
cette technique donne de meilleurs résultats dans la section moyenne de la
courbe illustrée a la figure 4; linfertilité secondaire ne peut améliorer le
pronostic 4 un an, non plus que I'age plus avancé ne peut le diminuer a
10 ans, dans une proportion aussi forte que semble I'indiquer le risque relatif.
De mérme, il est évident qu'aucun calcul du genre n’est requis pour établir le
pronostic dans les cas d’azoospermie ou d’obstruction bilatérale. Les données
recueillies dans le cadre de I'étude (CITES) peuvent néanmoins étre utilisées
pour estimer le pronostic pour un couple et l'aider & prendre des décisions
concernant le traitement. Si le pronostic est inférieur a celui associé au pro-
gramme de FIV, la FIV peut alors étre indiquée, & moins qu'un autre traite-
ment moins couteux et moins complexe puisse étre essayé. Les données
courantes, publiées en 1991, ont été utilisées pour la figure 4.

En résumé, les facteurs qui influent sur les décisions en matiére de
traitement ne se limitent pas seulement a l'efficacité du traitement. En ce
qui concerne cette efficacité, seuls les traitements éprouvés et basés sur
des preuves cliniques acceptables, recueillies lors d’essais randomisés, se
sont avérés supérieurs a 'absence de traitement; I'étude CITES ne fournit
pas de telles preuves.
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Tableau 2.1. Type et fréquence des traitements, selon I'ordre
indiqué sur le formulaire de suivi

Fréquence
Traitement 1 2° 3° 4° 5° 6° 7° 8°
Clomiféne 419 111 24 10 2 1 —_ —_
Chirurgie 180 29 10 2 — —_ - e
IlU — conjoint* 80 33 9 7 — 1 — —
FIV—GIFT 140 134 95 47 27 13 5 1
Pergonal® 22 28 16 6 3 — — —
Danazol® 71 13 £ s s wes e e
P4supp** 18 13 3 — — — s —
Traitement homme*** 43 9 3 — — — — —
Bromocriptine 16 6 3 — — P = =
IDt 130 29 7 5 1 —_ 1 —
Autres 44 36 8 4 1 - — 1
Clomid® et 1IU 32 5 —_ — - = — —
Clomid® et ID 20 1 3 — — —_ —_ —
Clomid® et autres 72 10 8 —= @ = = == e
Chirurgie/Clomid® 24 3 U —
Chirurgie/Danazol® 8 2 — 1 SR —
Chirurgie/autres 6 2 1 —_ — — — —
Total 1325 464 189 82 34 15 6 2

*

Insémination intra-utérine par le sperme du partenaire

Suppositoires de progestérone

*** Traitement de 'homme, habituellement varicocelectomie ou Clomid®
t Insémination par donneur

ok
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Tableau 2.2. Type et fréquence des traitements de la catégorie
« autres »

Traitement Fréquence
CEstradiol 14
(Estrogénes combinés 11
Megace® 9
Dexaméthasone 21
Provera® 32
Tamoxiféne 11
Norinyl®

Efamol®

Injections de hCG (gonadotrophine chorionique humaine) 20
Immunothérapie : 1

-

Anti-inflammatoire non stéroidien (AINS)
Premarin® + Provera®

Dexaméthasone + Provera®

Ovral®

Dexaméthasone + tamoxiféne

hCG + tamoxiféne

N DN NN

-t

(Estradiol + megace

Total 135
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Tableau 2.3. Comparaison (/) de I'intervalle moyen (en mois) entre
I'inscription et le début d’un traitement particulier et (/i) de la durée
moyenne des traitements spécifiques d’un probléme d’infertilité

et de ceux prescrits en I'absence de trouble d’infertilité connexe
(traitement d’amplification)

Ensemble Traitement Traitement

Traitement des couples  spécifique d’amplification
Clomiféne
- N 642 318 324

- Mois avant le début
du traitement :

moyenne (é. t.) 7,3 (9,7) 4,6 (6,5) 10,1 (11,5)
- Mois de traitement :
moyenne (é. t.) 6,6 (6,0) 6,8 (6,1) 6,4 (6,0)
Chirurgie ‘
- N 260 229 31

- Mois avant le début
du traitement :

moyenne (é. t.) 9,2 (9,8) 8,1(7,2) 17,6 (18,6)
[1[9]
- N _ 157 89 68
- Mois avant le début
du traitement :
moyenne (é. t.) 10,2 (11,5) 7,6 (9,7) 13,5 (12,7)
- Mois de traitement :
moyenne (é. t.) 5,6 (5,6) 6,3 (6,2) 4,7 (4,8)
FIV
- N 239 116 123
- Mois avant le début
du traitement :
moyenne (é. t.) 22,0 (17,5) 18,2 (16,4) 25,6 (17,8)
- Nombre de cycles :
moyenne (é. t.) 1,9 (1,1) 2,0(1,1) 1,9 (1,1)
Pergonal®
- N 81 44 37

- Mois avant le début

du traitement :

moyenne (é. t.) 15,0 (13,3) 10,4 (9,4) 20,4 (15,3)
- Mois de traitement :

moyenne (é. t.) 4,1 (4,4) 3,5 (3,4) 4,7 (5,3)
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Tableau 2.3. (suite et fin)

Ensemble Traitement Traitement
Traitement des couples  spécifique d’amplification
Bromocriptine
- N 38 8 30
- Mois avant le début
du traitement :
moyenne (6. t.) 6,5 (6,1) 4,9 (4,2) 6,9 (6,5)
- Mois de traitement :
moyenne (6. t.) 6,4 (5,6) 5,7 (6,0) 6,6 (5,5)
ID
- N 177 171 6
- Mois avant le début
du traitement :
moyenne (é. t.) 9,0 (11,5) 8,1 (9,7) 35,4 (24,1)
- Mois de traitement :
moyenne (é. t.) 5,2 (5,0) 5,3 (5,0) 3,2 (3,4)
Danazol®
- N 98 89 9
- Mois avant le début
du traitement :
moyenne (é. t.) 8,0 (9,8) 6,8 (8,4) 20,4 (14,2)
- Mois de traitement :
moyenne (é. t.) 5,1 (2,9) 5,1 (2,9) 5,2 (1,8)
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Tableau 2.4. Comparaison des caractéristiques cliniques des
couples traités et non traités, inscrits dans les cliniques de fertilité
des centres de santé canadiens

Traité Non traité Niveau de
Caractéristiques cliniques (N=1325) (N =873) signification
Durée de l'infertilité (mois) 42,0 41,0 0,3
Age de la femme (ans) 29,4 29,8 0,02
Age de 'homme (ans) 32,8 32,1 0,14
Revenu familial total (000 $) 43,0 43,7 0,4
Durée d’observation (mois) 29,2 21,0 < 0,00005
Suivi impossible (%) 8,7 20,2 < 0,00005
Infertilité secondaire (%) 20,5 25,4 0,007
Fréquence des rapports
sexuels < 2 fois par semaine (%) 15,9 17,3 0,43
Infertilité idiopathique (%) 16,0 40,1 < 0,00005

Laparoscopie complétée (%) 67,9 55,0 < 0,00005
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Tableau 2.8. Probabilité relative de naissance vivante associée au
premier traitement : Analyse séquentielle des hasards proportionnels

Modale final :

Niveau de
Variable Hasard relatif signification
DURATION 0,9846 < 0,0005
Anomalie tubaire 0,4671 < 0,0005
Endométriose 0,5481 0,0005
PREGHIST 1,4781 0,0010
INCOME* 1,0629 0,0927
FEMAGE 0,9660 0,0108
Infertilité masculine 0,5286 < 0,0005
Chirurgie 2,8073 < 0,0005
FIV 4,4791 0,0010
Pergonal® 3,2630 0,0899
Danazol® 1,8756 0,0955
Bromocriptine 3,0261 0,0646
ID 3,4153 0,0002

Variables non incluses dans le modéle final et niveaux de signification
nécessaires pour leur inclusion :

Niveau de signification

Variable pour inclusion
LT2PERWK 0,4649
Trouble ovulatoire 0,1597
nu** 0,1369
P4supp*** 0,3734
Traitement homme 0,5023
Autres traitementst 0,9243
Clomid® 0,2181

*  Variable liée a la profession

**  Insémination intra-utérine par le sperme du partenaire
*** Suppositoires de progestérone

t Catégorie « autres » traitements

Note : Le revenu familial moyen a été substitué aux données manquantes sur le
revenu familial.




Traitements offerts aux couples infertiles 379

‘[eljiwe} NusABI 8| Ins Sejuenbuew S8UUOP XNE 9NYISqNS 919 & UsAoW [el|iWe) NUsAal 87 : 81ON

Jieoyyubis uoN

uoissejoid e| & 89| B|qRLEA

681 14°14 1A 8 Sjuswaliel} ep 8IqUON

290 | LEE | 861 ¢ SEOD 8p 8IquoN

2rveo Juswaliel} eWeISIol |

9000°0 68812 jusweye)} swelixneq

S000°0 > v6cL'L jusweayel] Jslwelid

08/S0 . mhm.m.o . ¥70.°0 - eldoosoiede| jueae lejeq

12920 - 61850 . 18900 18901 +»JWOONI

11000 €955°0 10000 20€s0 20000 15650 sulnosew ay|iusu|

§220°0 ‘ 16650 81000 19S50 €000°0 929S°0 esoujpwopuy

S000°0 > 186¥°0 50000 > S0LS‘0 50000 > 62550 alieqnj sljewouy

110S°0 e €900 68S.°0 €600°0 0S0.‘0 81101e|nAo 8|qnoi |

9595°0 » rAZAL0) - €0/20 ** AMY3del

2v00°'0 LS6Y°L S000°0 > oevL'L 21000 199%°L 1SIHO34dd

60000 20S6°0 LL00‘0 ¥256°0 S00°0 1296°0 JOVN34

S000°0 > 2€86°0 50000 > 99860 50000 > ¥586°0 NOILvdNa

uopeopjubls  jejal uopeoyjubls  jiejes uopeoyjubls  jnejel s|qeliep
ep NesAIN pleseH ap NeaAlN pieseHq ap neaAlN pieseH

jueWa}|Rl} BWIR|S|O4]

Jusweyel} awRIXna(

Juswayes} Jejwaid

sjauuojuodoid spiesey sop ajjoiuanbas ashjeuy : yusawayel)
9WY|S|0J} NO SWRIXNIP ‘I3jWdid Ne 3P|O0SSE SUBAJA SdUBSS|RU 2P dAlR]aI dIqeqold °6°Z nesjqel




380 Linfertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

'6°2 19 8'Z Xnes|qe} Xne sgjussaid JUOS BJUBAIA BOUBSSIEU 8P XNE) 8] INS JUBLB}IRl} NP 188 s87 : 8loN

6'0¢ L'e Gt abejuesinod
0'le suusAop
0/¢ €/.8 [elol
£'8S YL L's L SHE Al (seo1ni80/8ULIBIN) SBIINY
L'L 0‘0 €0 b 9've el aneib/esispow
£'6E 6't 6t L 0‘ie 82 aublueq
g'6e g'l ol ¢l g'ee (87 @soljswopug
L'y 0'0 2o € ¥'62 ¥9 8}9|dwWwod uoloNIISqo
Z'ze 6'l o't 02 6'22 06 o||e1ed uoiONIISqO
8'vy o'y 6'C el 'Sl 62 seoualgype
L'6} 9L 80 9€ 0've €81 alleqn} eljewouy
00 00 00 0 0'/e 87 alwiedsooze
s'ie 0'c 8t 14 6'LL eVl elwiadsobijo
S've ¢'c 2 14 6'6} v81 enbijeweds ejgqnoi |
g'ee — = ! L‘'62 € @9gyliouswe
0'vy 29 ¥'e 124 L8l 001 @9yLousWobio
L'ey 2'9 y'e Sy S8l €0l 110J€|NAO 8|qnol|
L'Se 8'c L} sel 0'1e 0S¢ enbiyredoip! eujiLeju|
ejdnoo (%) sjow Jed SOJUBAJA  UOjjBAIasqo,p s8]dnod ep aJjewpid anbjujjo onsoube|q
led  sjow siojweid 9 soouess|eu S|ON 8iqWON
op 8IqWION

8JUBAJA @duess|eU 8p Xne|

SUlIBjULP

sojisoube)p si19A|p ap piebal ua ‘syes) uou sajdnod sa) juied alUBAJA @oUBSS|RU 9P XNel "0L°Z nesjqel




Traitements offerts aux couples infertiles 381

61 £ 99 14%4 14

€l L2 Sy 16 cie 0¢

€l (¥4 A4 <9 cel 66¢ St

14 LE 0L Okt Sic 1L ol

SS €8 €St Lle y9¥ 419" S

L 801 S61 y0€ 68S VAZ S 14

96 144" ¥9¢ 0se 96/ S8S L €

yA4! lee 104 629 Ligt 066 € 4

00g 1S¥ 618 618 SSv ¢ GSS¥ ¢ L

0‘s (134 0t ST 0z S‘L (%) ujowg

juswayed} np 1943

(S0‘0w :08°0 ‘@duessind) suojjnueyd? sap ajjley el ap nesjqel "zL'z nesjqeL

L'SE 8'c L'l ebejusoinod

o'te suusiop

Scl 0se lelol

v'oe 2l 60 o} G'ee 6t sue g op snid

¥'Le £'c 60 (114 0'6e €L suegeg

y'ee L't L'l €e 6'8l 2 suegeg

6'Sy 0‘s 9C cL 9'/l LS} suege |

ejdnoa (%) sjow Jed SOJUBAJA  uojjeAlasqo,p s3|dnod ap aJjewid anbjujo spysoubelq
led  sjow sisjweid 9 saouessjeu s|on aiquoN

ap aiquioN

8JUBA|A 8OUBSS|BU 8P XNnBjL

anbjyiedoipi

MNIIMBJU] dun Jueluasaid saies) uou sajdnod s9) jwaed SlUBAJA @ouUeBSS|RU 9P XNeL °LL°Z nNeajqel




382 L'infertilité : Pratiques actuelles et répercussions psychosociales

Tableau 2.13. Taux de suivi impossible 3, 6, 12 et 24 mois apres
Iinscription

Couples perdus au suivi

Mois aprés I'inscription Nombre* Pourcentage
3 mois 56 2,5
6 mois 80 3,6
12 mois 126 5,7
24 mois 262 11,9
Suivi impossible a la fin de I'étude 291 13,2

*  Cumulatif

Tableau 2.14. Risque relatif corrigé et intervalles de confiance pour
les facteurs de prédiction de naissance vivante pour les couples
inscrits dans les cliniques de fertilité universitaires du Canada

Risque

Facteurs de prédiction relatif I.C.

de nalssance vivante corrigé 95 %
Grossesse antérieure 1,38 1,14 - 1,70
Fréquence des rapports sexuels

< 2 fois/semaine 0,90 0,71 -1,14
Durée de l'infertilité < 36 mois 1,50 1,24 - 1,82
Age de la femme < 30 ans 1,33 1,15-1,67
Trouble ovulatoire \ 0,93 0,76 - 1,14
Anomalie tubaire 0,50 0,39 - 0,62
Endométriose ‘ 0,64 0,46 - 0,78
Infertilité masculine 0,92 0,74 - 1,14
Revenu familial (10,000 $) 1,05 0,99 - 1,10

*

I.C. : intervalle de confiance

Note : Les risques relatifs sont corrigés en fonction des variables chronologiques,
du traitement et de la laparoscopie.
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Figure 1. Risque relatif corrigé et intervalles de confiance pour
I'effet du premier traitement sur le taux de naissance vivante parmi
les couples infertiles

Nombre
Traitement de couples  Probabilité relative de naissance vivante
Clomiféne 523 —T
Chirurgie 218 — 00—
(VR 80 — O
FIV2/ GIFT? 140 oO—
ID3 150 O

0.5 1.0 2.0 5.0 10.0

! insémination intra-utérine
2 técondation in vitro/transfert intratubaire de gameétes
3 insémination par donneur
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Figure 2. Risque relatif corrigé et intervalles de confiance au
hiveau de 95 % pour les effets des premier, deuxiéme et troisié¢me
traitements sur la probabilité relative de naissance vivante chez
les couples infertiles

Nombre
Traitement de couples  Probabilité relative de naissance vivante
Premier 1325 —
Deuxidme 484 —_—O0—
Troisieme 189 O

0,5 1,0 2,0 5,0 10,0
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Figure 3. Taux cumulatif de grossesse parmi les 340 couples
non traités souffrant d’infertilité idiopathique

Taux de grossesse (%)

70
60 1
50 /
40 1

30 !

20 !

.
.
.
.

10 |1 77 e

Mois d'observation

- - - Taux cumulatif de grossesse parmi les 340 couples non traités souffrant
d’infertilité idiopathique

—— 67 de ces mémes couples suivis pendant trois mois ou moins

........ Les 273 autres couples suivis pendant plus de trois mois
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Figure 4. Probabilité de naissance vivante en fonction de la durée
de l'infertilité, a la fin des observations*

Probabilité de naissance vivante (%)
100

80

60

40

FIV ou GIFT

20

* Données ajustées en fonction de I'age de la femme, de la pratique d’une
laparoscopie, de I'existence d’'une anomalie tubaire et de l'infertilité masculine

Nota : les antécédents obstétricaux, la fréquence des rapports sexuels, les
troubles ovulatoires, I'endométriose et le revenu ne sont pas révélés des
facteurs significatifs de prédiction dans cette analyse
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Rapport 3. Mise a jour des données de suivi sur
les couples infertiles

Cinq centres ont collaboré a la mise a jour des données sur les couples
infertiles ayant participé a I'étude CITES; il s'agit de I'hopital Foothills,
affilié 4 I'Université de Calgary; du centre médical de I'Université McMaster;
de I'Hopital général de Kingston, affilié a I'Université Queen'’s; de I'Hopital
civic d’'Ottawa, rattaché a I'Université d’Ottawa; et de I'hdpital Grace Maternity,
de I'Université Dalhousie.

Tous les couples de ces cing centres qui n’avaient pas réussi a con-
cevoir durant la période visée par I'étude initiale ont été contactés, afin de
mettre 4 jour les données sur leur traitement et les résultats obtenus.
Nous avons réussi a mettre a jour les dossiers de 74 % (833) des couples
qui devaient étre contactés, lesquels se répartissent comme suit :

Nombre
de sujets
incapables de Nombre
Nombre de concevoir de sujets Données

Clinique de sujets durant I'étude a contacter mises a jour
Calgary 88 61 61 32
Dalhousie 473 321 321 266
Queen’s 92 57 57 44
McMaster 739 573 573 457
Ottawa 185 113 52 34
Total 1 567 1125 1 064 833

Les tableaux 3.1 a 3.10 présentent les données (mises a jour et non
mises a jour) pour I'ensemble des couples inscrits dans ces cinq cliniques.
Les tableaux 3.1 et 3.2 comparent I'évolution de la situation en termes du
taux de grossesse, du taux de traitement, du nombre de mois d’observation,
etc., avant et aprés la mise a jour. Au tableau 3.1, la situation initiale des
couples impossibles a joindre a été laissée inchangée. 11y a eu 192 grossesses
parmi les couples qui n’avaient pas réussi a concevoir avant la mise a jour,
certaines de ces grossesses survenant chez des patientes dont le suivi avait
auparavant été impossible. Au tableau 3.2, les grossesses non tributaires
du traitement font référence aux grossesses s'étant produites avant le
début ou aprés 'interruption du traitement. Cette distinction n'a toutefois
pas été faite dans les autres tableaux présentés dans cette section; le taux
de grossesse avec traitement correspond donc a I'ensemble des grossesses
survenues dans le groupe traité, y compris celles s’étant produites aprés la
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fin du traitement. La distinction entre les grossesses survenues durant le
traitement et celles indépendantes du traitement n’a été faite que dans la
section du rapport qui porte sur I'évaluation des traitements.

La ventilation des données mises a jour a été faite en fonction du centre
(tableaux 3.3 et 3.4), du revenu familial (tableaux 3.5 et 3.6), de la profes-
sion de la femme (tableaux 3.7 et 3.8) et de la profession de I'homme
(tableaux 3.9 et 3.10). On trouvera aux tableaux 1.14b) a 1.18b), section
2 du premier rapport, les données ventilées par centre.

Les résultats présentés dans les rapports 1 et 2 sont basés sur les
données mises a jour.

Tableau 3.1. Comparaison de la situation, avant et aprés la mise a
jour des données de suivi pour les cliniques de Calgary, Dalhousie,
Queen’s, McMaster et Ottawa

Avant la mise a jour Aprés la mise a jour
Situation N % N %
Incapacité de concevoir 621 39,6 458 29,2
Suivi impossible 300 19,1 158 10,1
Adoption 38 2,4 115 7,3
Désintérét 155 9,9 191 12,2

Grossesse 453 28,9 645 41,2
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Tableau 3.2. Comparaison du taux de grossesse, du taux de
traitement, du temps sous observation en clinique et du délal avant
traitement, avant et aprés la mise a jour des données pour les
cliniques de Calgary, Dalhousie, Queen’s, McMaster et Ottawa

Avant la mise a jour Aprés la mise a jour

Variable N % N %

Nombre de grossesses
Avec traitement

(% des couples traités) 213 26 289 31
Indépendantes du traitement 240 356
Avant le traitement
(% des couples non traités) 210 271 42
Aprés la fin du traitement
(% des couples traités) 30 4 85 7
Nombre total de grossesses
parmi les 1 567 couples 453 29 645 41
Traitement regu 831 53 926 59
Non traité 736 47 641 41

Nombre moyen de mois
d’observation 15,2 30,0

Nombre moyen de mois avant
le début du traitement 6,6 8,4
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Liste des sigles

CENTRE
CITES
COITFREQ
CYCLES
DURATION

ENDOSIS
FEMAGE
FIV

GIFT
HYPRLCTN

ID

1110}
INCOME
INCOMGRP

LAP
LUTDEF

MALEAGE

MALEAVG, FEMAVG

MNDUSTRL, FNDUSTRL

MNDUSTRL

Centre where couple was registered
(Centre otu1 le couple s’est inscrit)

Canadian Infertility Therapy
Evaluation Study

Coital frequency (Fréquence des rap-
ports sexuels)

Menstrual cycles frequency
(Fréquence des cycles menstruels)

Duration of infertility (Durée de I'in-
fertilité)

Endometriosis (Endométriose)

Age female partner (Age de la femme)
Fécondation in vitro

Transfert intratubaire de gameétes

Hyperprolactinemia
(Hyperprolactinémie)

Insémination par donneur
Insémination intra-utérine
Family income (Revenu familial)

Family income levels (Tranches de
revenu familial)

Laparoscopy done (Laparoscopie
effectuée)

Luteal phase defect (Troubles de la
phase lutéale)

Age of male (Age de 'homme)

Two binary variables (Deux variables
binaires)

Grouping males and females into
industrial workers, or unemployed
(Regroupement des sans-emploi et
des travailleurs des deux sexes dans
le secteur de I'industrie)

Industrial occupations (Secteur de
I'industrie)



MPREVTMT, FPREVTMT

MPRFESNL, FPRFESNL

MPRFESNL

MSERVICE, FSERVICE

MSERVICE

MUNMPLYD
OTHER
OVDEF

PCD

PREGHIST

PRGOUTCM

TIME TO LAP, XTIMLAP

TIMEOBSN

TIMTORX, XTIMERX

TUBDEF

UNEXPLND
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History of infertility treatment in
either partner prior to registration
(Traitement de I'infertilité chez I'un
ou l'autre des partenaires, avant
I'inscription)

Grouping males and females into
professionals (Regroupement des
professionnels des deux sexes)
Professional occupations
(Professions libérales)

Grouping males and females into
services (Regroupement des
employés des deux sexes dans le
secteur des services)

Service occupations (Secteur des
services)

Unemployed (Sans-emploi)
Other (Autre)

Ovulatory deficiency (Troubles ovula-
toires)

Primary clinical diagnosis
(Diagnostic clinique primaire)

Pregnancy history (Antécédents
obstétricaux)

Outcome of the pregnancy (Issue de
la grossesse)

Time to laparoscopy (Délai avant la
laparoscopie)

Time under observation (Durée de la
période d’observation)

Time to treatment (Délai avant le
traitement) '
Tubal deficiency (Troubles des
trompes)

Unexplained infertility (Infertilité
idiopathique)
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Processus décisionnel concerté
avec le patient ou la patiente :
Examen de la documentation

Raisa B. Deber, Héléne Bouchard et Ann Pendleton

¢

Abrégé

La recension des écrits a laquelle nous avons procédé porte sur les
questions relatives aux préférences des patients et des patientes en
matiére de soins génésiques. Dans la partie I du présent rapport, nous
énoncons les prémisses a partir desquelles cette recension a été entre-
prise et, dans la partie II, nous cherchons a savoir quelle part les
hommes et les femmes en général souhaitent prendre dans les décisions
concernant leur santé. Aprés avoir évoqué les principes éthiques qui
plaident en faveur de la participation des patients, nous rendons compte
des écrits qui traitent des préférences de ces derniers en la matiére. La
recension nous a permis de constater que les patients désirent étre
mieux informés, mais qu'ils ne tiennent pas a participer a la décision
concernant les traitements. On peut, certes, reprocher a ce genre de
recherche de n'avoir pas fait la distinction entre deux volets du choix, qui
sont la résolution de probléme et la prise de décision. La résolution de
probléme est l'opération qui consiste a découvrir « la » bonne solution,

Cette étude a été réalisée pour la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction en
mars 1992.
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ce qui suppose des compétences (p. ex. le diagnostic prénatal). En
revanche, la prise de décision est 'opération par laquelle une personne
prend un parti, c'est-a-dire fait un choix parmi les divers partis ou voies
qui s'offrent, ce qui, souvent, I'oblige 4 soupeser le pour et contre et a
faire intervenir ses valeurs et ses préférences personnelles. Or, c'est a la
lumiére de cette distinction que nous avons cherché a découvrir quelle
part le patient ou la patiente veut éventuellement jouer dans les déci-
sions, et nous en avons conclu qu'il serait bon de lui donner plus
d'information afin de I'« habiliter », c'est-a-dire de lui permettre d'avoir
plus de pouvoir pour décider de ce qui concerne sa santé. Les nouvelles
techniques de reproduction (NTR) constituent, du point de vue clinique,
la situation ou1 I'idéal de la participation est le plus facile a atteindre. En
effet, le couple candidat a ces techniques est suffisamment en bonne
santé pour saisir I'information pertinente et prendre une décision. De
plus, rien ne l'oblige & se tourner vers les NTR; il a le choix entre
plusieurs options et il peut les comparer a loisir. La plupart des déci-
sions importantes qui sont prises dans le domaine de la procréation sont
motivées par des valeurs morales personnelles ou des préférences quant
au style de vie, facteurs que la patiente ou le couple connait mieux que
le clinicien.

La partie III est consacrée aux techniques de mesure du « bon »
résultat. Il y sera question de I'analyse de décision et de la théorie de
l'utilité, ainsi que des résultats qui semblent importants pour les couples
qui veulent bénéficier des nouvelles techniques de reproduction.
Lorsqu'on l'applique a la santé, la théorie classique de I'utilité attribue
une faible valeur aux états de santé qui sont pénibles mais pas au point
que la mort leur soit préférable; c'est cette théorie qui inspire des con-
clusions choquantes du type de celle-ci : « Le malade qui déteste prendre
un risque trouve la chimiothérapie forcément moins éprouvante qu'il ne
le prétend, puisqu'il refuse de risquer davantage la mort pour échapper
a ses effets secondaires. »

On s'apercoit que l'indice d'utilité, valeur calculée selon la théorie
classique de l'utilité, est comparativement insensible aux différences de
qualité de vie et comparativement sensible aux différences d'espérance
de vie. Par conséquent, lorsque 'on mesure les valeurs des patients avec
les méthodes actuelles basées sur le risque, on a tendance a réduire
I'importance des interventions qui améliorent la qualité de la vie et a
amalgamer l'idée que le malade se fait de la santé avec d'autres facteurs.
Cette distorsion a des conséquences importantes sur le plan des poli-
tiques, puisqu'elle rend les analyses couts-utilité peu utilisables par
ceux et celles qui sont chargés d'allouer les ressources; c'est parti-
culierement le cas en matiére de NTR. Le recours a la regle de décision
rendrait possible la dissociation entre la valeur attachée a un résultat
particulier et le niveau de risque que le patient ou la patiente est prét a
accepter pour obtenir ce résultat, et ainsi contribuerait a généraliser
I'emploi des méthodes de mesure des états de santé.

Dans la partie IV, nous parlons des politiques de santé et nous cher-
chons a cerner les groupes ou les personnes sur les valeurs et aspirations
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desquels ces politiques devraient étre fondées. Aprés avoir dressé une
typologie des NTR, nous montrons que le pouvoir de décision qui devrait
étre conféré a la personne ou a la société doit étre plus ou moins grand
selon la catégorie de NTR dont il s’agit.

Le regroupement de techniques de nature trés différente sous le
méme vocable de « NTR » ne contribue guére a clarifier la mesure dans
laquelle les préférences des couples devraient dicter les politiques en
matiére de NTR, aussi avons-nous rangé les NTR en plusieurs catégories.
La premiére catégorie — qui comprend la microchirurgie — s'apparente aux
traitements médicaux ordinaires et ne heurte pas la conception tradition-
nelle de la structure idéale de la famille. Cette catégorie de techniques
peut s'étudier par les outils que sont I'évaluation des techniques, I'analyse
coiits-efficacité et I'analyse de décision. L'accés a ces techniques et leur
prise en charge par I'assurance-maladie posent les mémes problémes
que les autres formes de thérapie. SiI'analyse des NTR est plus complexe
que celle des autres traitements médicaux, c'est uniquement parce qu'il
faut évaluer les risques et les avantages tant pour la mére que pour l'enfant.

Outre les questions des rapports risques-avantages et couts-
avantages, la deuxi¢me catégorie de NTR — qui regroupe la fécondation
in vitro (FIV) et I'insémination artificielle par conjoint (IC) — souléve la ques-
tion de la dissociation entre I'acte sexuel et la reproduction. Cette dis-
sociation peut certes avoir des répercussions psychiques — graves pour
certains, moins graves pour d'autres — mais elle menace peu la concep-
tion traditionnelle de la structure familiale. En général, la plupart des
sociétés tolérent cette catégorie de NTR parce qu'elles estiment que c'est
une question qui doit étre laissée a la seule appréciation des couples.
Quant aux questions relatives a l'utilisation des embryons surnumeé-
raires (ceux qui n'ont pas été implantés), nous les poserons a propos de
la quatrieme catégorie de NTR que nous définissons un peu plus loin.

L'insémination artificielle par donneur (ID) et la maternité de sub-
stitution se rangent dans la troisi¢me catégorie de NTR, qui se carac-
térise par une double dissociation : entre I'acte sexuel et la reproduction,
et entre la paternité ou maternité biologique et la paternité ou maternité
sociale. Pour les personnes qui jugent importants les facteurs géné-
tiques, cette catégorie de NTR suscite de la réticence. Par exemple, on
peut juger important de conserver les dossiers concernant les parents
biologiques pour des raisons médicales, voire pour éviter d'éventuelles
unions consanguines entre personnes apparentées sans le savoir. Du
point de vue biologique, I'insémination artificielle par donneur et la mater-
nité de substitution présentent un point commun (ces deux techniques
peuvent aboutir a la naissance d'un enfant ayant un parent biologique
difféerent des parents sociaux). Toutefois, il faut reconnaitre que la
maternité de substitution exige beaucoup plus de la femme qui s'y préte
(physiquement, mentalement, émotionnellement) et pendant plus
longtemps que le don de sperme n'exige du donneur, sans compter
toutes les séquelles psychologiques possibles.

La quatriéme catégorie — qui comprend les techniques de diagnostic
prénatal — souléve les questions de l'avortement et du caractére sacré
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de la vie. Il est évident que la société est trés partagée sur l'opportunité
d'avorter un foetus porteur d'une anomalie ou de céder des tissus embryon-
naires a la recherche.

La cinqui¢me catégorie de NTR — qui comprend la thérapie génique
germinale — pose également la question du risque d'atteinte a I'intégrité
du patrimoine génétique.

Le présent rapport se termine par une abondante bibliographie
annotée de titres que 1'on peut consulter aux archives de la Commission
royale sur les nouvelles techniques de reproduction. Notre recherche
nous a permis de constater les lacunes du cadre conceptuel dans lequel
la majorité des écrits situent la problématique. Ces lacunes portent plus
particulierement a conséquence lorsqu'il est question des NTR.

En résumé, la recension nous autorise a faire les observations
suivantes :

1. la prise de décision doit étre concue comme un processus
concerté entre la personne et son médecin;

les gens désirent étre informés;

3. ils tiennent a participer aux décisions concernant les soins
qui leur sont dispensés, mais probablement pas a la résolution
de problémes comme telle;

4. dans la plupart des cas, ils ont besoin de l'aide des spécia-
listes pour la résolution de problémes (recherche et structu-
ration de I'information) afin de pouvoir prendre une décision;

5. les gens ont besoin d'information sur les facteurs médicaux,
mais aussi sur les effets sociaux et psychologiques;

6. ce type d'information n'étant pas facile a obtenir, il serait bon
que les milieux intéressés collaborent pour déterminer quelle
information est nécessaire, pour la rédiger et la diffuser;

7. il ne fait aucun doute que les méthodes existantes de mesure
des résultats traduisent mal les préoccupations relatives a la
qualité de vie qui sont des facteurs importants dans les déci-
sions touchant aux NTR; par conséquent, les analyses cotits-
utilité risquent d'étre prématurées;

8. en matiére de choix de traitement, comme les couples préferent
en général les NTR appartenant aux premiére et deuxiéme
catégories, les modéles basés sur l'efficacité des traitements
et la facon dont ceux-ci correspondent aux souhaits des cou-
ples (p. ex. I'analyse de décision ou I'évaluation des techni-
ques) seront sans doute utiles;

9. les préférences des couples, quoique importantes, ne sont pas
toujours le facteur qui les décide a subir une NTR appar-
tenant aux troisiéme, quatrieéme et cinquiéme catégories; par
conséquent, il faut aussi prendre en considération les points

de vue et les valeurs de la société quand il s’agit d'arréter les
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politiques relatives aux NTR — une de ces politiques pourrait
drailleurs étre de laisser a la seule discrétion du couple les
décisions concernant les NTR.

Partie I. Introduction

Objectifs

Le présent document est le compte rendu d’'une recension des écrits
portant sur les préférences des patientes et des couples dans le domaine
des soins génésiques, et notamment sur les questions suivantes :

1. les préférences des patientes en matiére d'information et de par-
ticipation a la prise de décision;

2. les régles auxquelles les patientes pensent se référer lorsqu’elles
prennent leur décision;

3. les techniques servant a4 mesurer la valeur attachée par la patiente
a différents résultats (utilité percue par la patiente).

Prémisses

La présente monographie se greffe sur le programme de recherche de
la Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction. Par
conséquent, nous y évoquerons en passant — sans les définir ni nous y
cantonner — les questions des coits et des conséquences des NTR, le con-
texte social, juridique et éthique dans lequel ces techniques se développent,
ainsi que les raisons invoquées par les couples qui veulent s’en prévaloir
(ou qui s'y objectent), autant de sujets qui ont été examinés en détail dans
d’autres rapports de la Commission.

11 est possible d’analyser les NTR de différentes facons; pour ce qui est
de la présente étude, nous commengons par poser la prémisse que la per-
sonne appelée a prendre une décision est placée devant un choix et qu’'elle
doit prendre un parti. La présente étude n’'a d'intérét que si I'on présup-
pose qu’il y a des choix a faire et que ces choix doivent étre fondés sur les
préférences et les valeurs de la personne qui décide. Admettre que I'élabo-
ration des politiques suppose de faire des choix ne signifie cependant pas
forcément quil faille fonder ces choix sur un seul critére, celui du maxi-
mum d’avantages a obtenir pour I'argent dépensé.

Trop souvent, le souci de contenir les dépenses améne a supposer que
les responsables des budgets doivent prendre la décision de rationner des
ressources pouvant étre utiles. Cependant, le fait de placer cette contrainte
sur les dispensateurs de soins fait perdre de vue qu’il est important de
comprendre les attitudes et les souhaits des bénéficiaires des soins. Or, les
NRT ne seront utilisées a bon escient que si I'on comprend les préférences
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des couples et du public en général, car, en ce domaine, les décisions prises
par les couples et par la société dépendent souvent d’attitudes et de valeurs
complexes.

Le langage contribue de fagon cruciale 4 donner forme aux réalités.
Toute analyse de politique est empreinte des convictions et des valeurs de
'analyste, lesquelles peuvent se manifester, par exemple, dans le choix du
terme employé pour désigner la personne qui fait appel aux services de
santé. Les termes « client » ou « consommateur » traduisent une relation
marchande, alors que le terme « patient » évoque d'abord la maladie.
Aucun terme n’est vraiment satisfaisant.

Notre analyse repose sur les convictions ou principes suivants : 1) Les
services de santé ne devraient étre alloués que sur le critére du besoin,
plutét que sur la volonté (ou la capacité) de payer des personnes qui ont
fait la demande — nul ne devrait bénéficier inutilement de services de santé
et nul ne devrait se voir refuser des soins nécessaires; 2) tout traitement
proposé devrait étre approprié et présenter de bonnes chances de produire
les résultats recherchés. Nous avons donc choisi d'utiliser tout au long du
présent rapport le terme « patient » ou « patiente » plutét que le terme
« client » ou « cliente ».

En matiére de santé, le patient fait des choix « risqués ». Dans la
partie III en particulier, nous montrons que ces choix obligent le patient a.
peser des risques, a faire un pari sur l'avenir, en ce sens qu'il doit opter
pour un traitement (ou I'absence de traitement) en ne sachant pas vraiment
ce qui en résultera. Nous appelerons « résultat » chaque aboutissement
possible d'un traitement et « probabilité » la vraisemblance qu'un résultat
donné soit obtenu. Par définition, si tous les résultats possibles sont
recensés, le total de leur probabilité respective doit étre de 1. Il est impor-
tant de signaler que I'emploi de ces termes ne signifie pas que ces résultats
peuvent étre négatifs ou dangereux, mais seulement qu'il est impossible de
prédire avec certitude ce qui résultera d'une option qui est envisagée (par
ex. le traitement de I'infertilité). Certains économistes parlent de « risque »
quand les probabilités sont connues et d'« incertitude » quand elles ne le
sont pas. Toutefois, comme le présent rapport est fondé sur la prémisse
que les probabilités sont, dans le meilleur des cas, des estimations qui
s’appliquent avec plus ou moins de justesse a chaque personne, nous y
utiliserons indifféremment les termes « risque » et « incertitude ».

Le présent rapport ne fait aucune place a la vision paternaliste de la
relation « soignant-soigné ». Le patient ou la patiente doit prendre une part
active a la prise de décision concernant ses traitements; néanmoins, les
intéréts du patient doivent également étre mis en balance avec ceux de la
société en général. Le rejet de la vision marchande de la relation soignant-
soigné s’accompagne de la reconnaissance d'une notion : la société est en
droit de décider des exigences qui seront satisfaites et de celles qui ne le
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seront pas). La question de savoir qui doit prendre cette décision fait
I'objet de la partie IV.

Plan de I'étude

Quelles sont les conséquences de ces principes en matiére d’élabora-
tion des politiques concernant les NTR? Avant d’élaborer ces politiques, il
faut répondre a plusieurs questions :

1. Jusqu’'a quel point le patient ou la patiente désire-t-il participer
aux décisions concernant ses propres soins? Peut-on I'« habiliter »,
c’est-a-dire I'aider a avoir plus de pouvoir a cet égard? Ces ques-
tions se rapportent au processus qui aboutit a la prise de déci-
sions médicales;

2. Qu’appelle-t-on un « bon résultat »? Comment le mesure-t-on?
Ces questions se rapportent aux résultats de la décision qui été
prise en matiére de traitement;

3. Sur les valeurs et aspirations de quels groupes ou de quelles per-
sonnes devrait-on fonder la politique en matiére de NTR? La
réponse a cette question varie-t-elle selon les NTR? Ces questions
se rapportent au contexte dans lequel la décision est prise.

Si les données empiriques permettent d’éclairer les questions se rap-
portant au processus et aux résultats, les questions se rapportant au
contexte font essentiellement appel a des jugements de valeur. Par con-
séquent, nous avons cherché des réponses dans les écrits concernant les
questions 1 et 2 et, concernant la question 3, nous faisons part de notre
analyse personnelle. La partie II porte spécialement sur le processus déci-
sionnel et montre la part que les patients et les patientes prennent a la
décision, la maniére dont ils désireraient participer aux décisions concer-
nant leur propre santé, et la meilleure facon d'intégrer leurs préférences
dans le choix du traitement. La partie III porte sur les résultats et leur
mesure. La partie IV situe les questions dans un contexte plus vaste, celui
de la politique; nous y proposons une typologie des NTR et soulevons cer-
tains problémes auxquels on doit réfléchir quand on €élabore les politiques
relatives a ces techniques.

Cette recension nous a permis de constater que la plupart des études
scientifiques réalisées sur le sujet s’inscrivent dans un cadre conceptuel
inadéquat. Les carences de ce cadre conceptuel prennent une importance
particuliére lorsqu’on cherche a comprendre la problématique des NTR.
Par conséquent, nous avons complété notre recension d'une analyse cri-
tique de certains problémes d’'importance cruciale; nous proposons aussi
des modifications théoriques qui pourraient clarifier les choix de politiques.
Ces modifications sont résumées ci-dessous, puis décrites en détail dans
les chapitres respectifs.
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Résumé de la partie I : Préférences du patient ou de la patiente en
matiére de participation et d’information

La présente partie rend compte des préférences des patients et des
patientes en matiére de prise de décision et plus particuliérement de leurs
valeurs et de leurs attitudes a I'égard de cette participation. De facon
générale, les études donnent a penser que, méme s'il désire étre informé, le
patient ne tient pas a participer a la prise de décision. Cependant, de nom-
breuses recherches n'établissent pas suffisamment la distinction entre la
résolution de probléme et la prise de décision. La résolution de probléme
consiste a rechercher la bonne et I'unique solution; elle requiert donc de la
compétence. La prise de décision consiste a faire des choix qui obligent a
faire des compromis entre des solutions possibles; dans ce cas, les valeurs
et les préférences entrent en ligne de compte. Nous avons cherché quel role
le patient désire jouer dans la décision relative aux soins qu’il devrait
recevoir, compte tenu de cette distinction. Nous avons examiné les ques-
tions suivantes :

1. Dans quelles circonstances le patient ou la patiente désire-t-il
prendre part a la décision et quelle part tient-il & prendre?

2. Comment prend-il les décisions?

3. La facon dont l'information est présentée au patient peut-elle
influencer sa réaction?

La distinction laisse deviner le role prédominant des spécialistes dans
la résolution de probléme. Aprés avoir re¢u de I'information pour résoudre
le probléme, le patient pourrait toutefois étre en mesure, et méme vivement
désireux, de participer au choix du parti & prendre. En ce qui a trait aux
NTR, on a découvert (David et al., 1988) que les patientes ou les couples
participaient davantage a la décision d’adopter qu'a celle de subir une
fécondation in vitro (FIV). Les résultats concordaient avec le sentiment
exprimé par les couples qu'en ce qui concerne la FIV, ils ont besoin de plus
d’'information de la part des spécialistes, alors qu’en ce qui concerne I'adop-
tion, ils comprennent suffisamment les choses pour pouvoir décider eux-
mémes. Or, on pourrait « habiliter » le patient a prendre les décisions rela-
tives a la FIV, c’est-a-dire lui permettre d’exercer plus de pouvoir en lui
fournissant I'information dont il a besoin.

Résumé de la partie II : La mesure des résultats

La partie III présente les diverses techniques servant a mesurer les
valeurs attachées par le patient ou la patiente a différents résultats. Selon
la théorie classique de l'utilité, le résultat doit étre mesuré par une
technique empruntée a la théorie de l'utilité de von Neumann-Morgenstern,
qui mesure l'utilité qu'un individu attribue a un résultat donné lorsque
diverses possibilités peuvent se présenter. Idéalement, cette valeur est
mesurée par la technique dite du « standard gamble », ou calcul du risque,



Processus décisionnel concerté avec le patient ou la patiente 409

selon laquelle la valeur attachée par une personne a un résultat équivaut
a 1 moins le risque de décés que celle-ci est préte a prendre pour éviter de
vivre dans cet état de santé particulier. Cette technique aboutit & attribuer
peu de valeur aux états de santé qui, pour n’étre pas enviables, ne sont pas
horribles au point que la mort leur serait préférable. Elle est a I'origine de
conclusions inquiétantes du genre de celle-ci : le patient qui déteste le
risque trouve certainement la chimiothérapie moins éprouvante qu’il ne le
prétend puisqu’il n'est pas prét a accepter un plus grand risque de mort
pour échapper a ces effets secondaires. L'indice d’utilité de von Neumann-
Morgenstern semble donc relativement insensible aux différences de qua-
lité de vie et relativement sensible aux différences d’espérance de vie. Ainsi,
les méthodes de mesure des valeurs des patients fondées sur le calcul du
risque ont tendance 4 minimiser I'impact des interventions qui améliorent
la qualité de vie. De plus, le calcul du risque amalgame l'idée de la santé
que se fait la personne avec des facteurs comme l'attitude a I'égard du
risque et la préférence a 'égard des années de survie, et donne moins de
poids aux années de survie qui sont situées dans un avenir lointain
(Mehrez et Gafni, 1991). La distorsion systématique inhérente a la méthode
actuelle de mesure de I'utilité rend les analyses cotuits-utilité peu utilisables
par les personnes chargées d’affecter les ressources. Elle porte particu-
lierement a4 conséquence lorsqu’il est question des NTR : en effet, ce n’est
pas parce qu'une femme refuse de risquer la mort en échange d'une chance
de procréer qu'il faut en déduire qu’elle n’attache pas beaucoup de valeur
a la maternité.

L'utilisation de ce qu'on peut appeler la méthode de la régle de déci-
sion pourrait permettre de dissocier la valeur attribuée a un résultat, d'une
part, du niveau de risque acceptable d’autre part, et ainsi, de favoriser
I'emploi plus répandu des méthodes de mesure de I'état de santé (Deber et
Goel, 1990). Nous avons dépouillé les écrits portant sur les méthodes de
mesure des résultats espérés par les patients et les patientes en portant
une attention particuliére aux méthodes qui pourraient étre utilisées pour
étudier les NTR.

Résumé de la partie IV : Le contexte de la décision

Dans cette section, nous proposons de classer les NRT en cing cateé-
gories, car le fait de regrouper des techniques trés différentes sous le
générique NTR ne permet pas de déterminer clairement dans quelle mesure
les politiques relatives aux NTR devraient tenir compte des préférences
individuelles.

La premiére catégorie de NTR — qui inclut la microchirurgie — pré-
sente nombre d’analogies avec les traitements médicaux ordinaires. Comme
I'étude de Haimes (1990) I'a montré, ces NTR ne portent pas atteinte a
I'image de ce que doit étre la structure familiale. De méme que pour les autres
traitements médicaux, la question est de savoir si I'avantage I'emporte sur
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le risque ou justifie le cout. L'évaluation des techniques, I'analyse cofits-
efficacité et I'analyse de décision sont des outils permettant d'étudier cette
catégorie d'interventions, dont on pourra ainsi établir soit qu’'elles sont
injustifiables dans tous les cas, soit qu’elles sont justifiables uniquement si
les bénéficiaires veulent en assumer les frais, ou qu'elles sont d'un si grand
intérét que la société devrait en assumer les frais. Les questions se rap-
portant a I'accés aux NTR et a leur prise en charge par 'assurance-maladie
se posent de la méme maniére que pour les autres formes de thérapie. Si
I'analyse est plus complexe pour cette catégorie de NTR que pour d’autres
traitements médicaux, c’est uniquement parce que le risque et les avan-
tages doivent étre évalués a la fois pour la mére et pour I'enfant qui peut
en naitre. Toutefois, comme ces interventions ne heurtent pas les valeurs
de la société, les choix peuvent étre analysés essentiellement a partir des
valeurs que les individus attachent a des résultats donnés.

En plus des problémes relatifs au risque et au rapport couits-avantages,
la deuxiéme catégorie de NTR — qui comprend par exemple la FIV et I'insémi-
nation artificielle par conjoint — pose un autre probléme, celui de la sépa-
ration de la reproduction et de I'acte sexuel. Cette séparation peut avoir
des répercussions psychiques considérables sur certaines personnes, mais
elle ne remet guére en cause la conception de la structure familiale. De
facon générale, la plupart des sociétés tolérent cette catégorie de NTR, et
considérent qu’il s’agit d'un probléme qui reléve d’'une décision personnelle.
Les problémes ayant trait a l'utilisation des produits de la fécondation
(par exemple des embryons surnumeéraires) relévent de la quatriéme catégorie
de NTR. '

L'insémination artificielle par donneur et la maternité de substitution
sont rangées dans la troisiéme catégorie. Ici, non seulement la reproduc-
tion est séparée de I'acte sexuel, mais le parent biologique est distinct du
parent social. Dans la mesure ou les facteurs génétiques sont jugés impor-
tants, certaines personnes peuvent voir ces NTR d'un mauvais ceil. Par
exemple, on peut juger souhaitable de conserver des dossiers sur les parents
biologiques pour des raisons médicales ou méme pour éviter les unions
consanguines. D’un point de vue biologique, I'insémination artificielle par
donneur et la maternité de substitution présentent des points communs
puisque ces deux techniques peuvent aboutir 4 la naissance d'un enfant
ayant un parent biologique qui est un étranger par rapport aux parents
sociaux. Mais il faut bien admettre que la maternité de substitution exige
beaucoup plus de la femme qui s’y préte (physiquement, mentalement,
émotionnellement) et pendant plus longtemps, que le don de sperme exige
du donneur, sans oublier toutes les séquelles psychologiques possibles.

La quatriéme catégorie — qui comprend le diagnostic prénatal — souléve
les questions relatives a I'avortement et au caractére sacré de la vie. De toute
évidence, la société est partagée sur l'opportunité d’avorter les foetus présen-
tant des malformations ou de céder les tissus embryonnaires aux chercheurs.



Processus décisionnel concerté avec le patient ou la patiente 411

La cinquiéme catégorie — qui inclut la thérapie génique germinale —
souléve en outre la question de l'intégrité a long terme du patrimoine
génétique.

On peut soutenir que les préférences personnelles sont plus marquées
pour les premiére et deuxiéme catégories, et qu'en matiére de choix de
traitements, les modéles fondés sur l'efficacité du traitement et la fagon
dont ce dernier répond aux désirs de la patiente ou du couple (par ex.
I'analyse de décision ou I'évaluation des techniques) seront sans doute
utiles. Pour I'examen des autres catégories, cependant, les points de vue
et les valeurs de la société doivent également étre pris en considération.
Les préférences personnelles ne sont pas forcément le facteur décisif.

Résumé des annexes

L'annexe 1 est un glossaire des termes clés utilisés dans la présente
étude. L'annexe 2 donne des précisions sur la méthode de recherche des
textes pertinents et indique les mots clés utilisés pour la recension. (Une
bibliographie annotée des 378 monographies et ouvrages retenus pour
notre étude est disponible aux archives de la Commission.)

Partie ll. Préférence des patients et des patientes
concernant I'information et la participation a la prise
de décision

Les femmes qui font appel aux NTR ont fait connaitre leur désir
d’accroitre leur participation. Dans une étude sur le comportement des
meédecins a I'égard des femmes dans les services de maternité (Birke et al,
1990, p. 96), Hilary Graham et Ann Oakley écrivent que les femmes
reprochent sévérement aux obstétriciens et aux gynécologues, comme aux
autres médecins, « de les traiter comme si elles étaient incapables de par-
ticiper activement a leur traitement ou a la prise de décision, et donc de ne
pas les informer suffisamment sur les conséquences du traitement ou les
solutions qui s’offraient a elles » (ibid., p. 279). (Traduction) Selon cette
étude, « le counseling ne modifie en rien les solutions qui s’offrent aux
femmes, mais un bon counseling devrait leur permettre d’analyser suffi-
samment leurs sentiments et les réalités de ce qui leur est offert pour que leur
jugement n'aboutisse pas a des résultats trés différents de leurs attentes »
(ibid., p. 280-281). (Traduction) L'étude cite également une recherche
menée par Farrant au Royaume-Uni (1985), qui jugeait insuffisante I'infor-
mation fournie aux femmes faisant I'objet d'un diagnostic prénatal, ce qui
réduisait leur capacité de faire librement des choix éclairés (Birke et al,
1990, p. 179).
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Un désir analogue d’information et de participation accrues a la prise
de décision a également été exprimé par les personnes qui ont témoigné
devant la Commission (Les audiences publiques : Témoignages et opinions,
1991). 11 convient de s'interroger sur l'accroissement de ce désir ces
derniéres années, sur l'importance de ce phénoméne et sur les chances
d’instaurer une véritable participation.

Pour quelle raison participer?

L’éthique et les réles du médecin et du patient

Traditionnellement, on considérait qu’il appartenait au médecin, agis-
sant dans I'« intérét supérieur » du patient ou de la patiente, de prescrire
les soins et de décider du traitement (Brody, 1989).

En matiére de bioéthique, le principe moral invoqué était celui de la
bienfaisance. Dans ce modéle, le role du patient était de se conformer aux
ordres du médecin et « un bon patient » ne mettait pas en doute la décision
du médecin (Katz, 1984a). Cette approche paternaliste reposait sur I'hypo-
thése que les patients et les dispensateurs de soins de santé partageaient
les mémes intéréts et les mémes désirs, mais que seul le médecin avait la
compétence voulue pour déterminer les mesures a prendre. En consé-
quence, il était naturel et juste que le médecin « épargne » au patient le
souci de la prise de décision. Non seulement ce modéle laissait peu de
place a la participation du patient, mais le médecin était fondé a sous-
informer ce dernier et méme a le tromper sous le couvert de la confiance,
du réconfort et de I'espoir (ibid.). En théorie, ce modéle tenait compte des
préférences et des valeurs du patient (telles qu’elles étaient interprétées par
les dispensateurs de soins) mais il laissait au patient ou a la patiente un
role minime dans la prise de décision.

A T'ére de la consommation, ce modéle est de moins en moins accep-
table. La bioéthique, discipline naissante, a fait reconnaitre l'importance
d’autres principes moraux. Les principes fondamentaux ci-dessous sont
désormais acceptés en éthique médicale :

1. le respect de la personne (autonomie);

la non-malfaisance;

la bienfaisance;

l'utilité;

la justice;

la loyauté;

la sincérité;

Iinformation;

la confidentialité (Childress, 1989, p. 32).

© ®NO Ok LN
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Qu’arrive-t-il lorsque ces principes sont en contradiction? De nom-
breux bioéthiciens affirment que l'autonomie doit toujours I'emporter.
Ainsi, la premiére série de contre-modéles proposés met I'accent sur le
transfert du pouvoir de prise de décision du médecin au patient ou a la
patiente. A un extréme, on trouve ce que Veatch (1972) appelle le « modele
technologique » ot le médecin est un technicien et le patient le seul a déci-
der. Dans ce systéme, les dispensateurs de soins seraient des conseillers
tandis que les patients prendraient toutes les décisions. Dans le modele
collégial de Veatch, le déséquilibre en matiére de connaissances est reconnu
et le patient et le dispensateur de soins sont des partenaires a part entiére
et d’égale importance.

Les personnes qui militent pour les droits du patient se sont souvent
réclamées de ces modéles, que d'autres cependant jugent irréalistes.
Veatch, pour sa part, rejette les deux solutions de rechange au modéle
paternaliste pour leur préférer un modele contractuel de prise de décision
concertée (Brody, 1989; voir également Quill, 1983). D‘ailleurs, les con-
seillers en génétique nord-ameéricains pratiquent une forme de counseling
non directif, qui reconnait explicitement le patient ou la patiente comme
principal décideur ou décideuse (Birke et al., 1990).

Bien qu’'on ait reproché au terme « contrat » d’étre irréaliste et propre
a décourager I'instauration d'une relation plus chaleureuse, il semble qu'il
saisisse l'essence de l'idéal actuel : la prise de décision concertée ou
médecin et patient ont leur mot a dire. Dans ce mod¢le, le médecin apporte
sa compétence en matiére de diagnostic et de gestion, alors que le patient
apporte « ses valeurs morales personnelles ou ses préférences quant au
mode de vie », facteurs qu'il connait bien str mieux que le médecin (Brody,
1989, p. 70). (Traduction) Le choix du traitement optimal nécessite donc
les apports du médecin et du patient ou de la patiente (Brody, 1980; U.S.,
President’s Commission, 1982; Quill, 1983; Herman, 1985; Weiss, 1986;
Gray et al., 1990; Lerman et al., 1990.)

La pensée bioéthique actuelle pose que I'autonomie du patient permet,
et méme exige, sa participation active a la prise de décision concernant le
traitement dont il fera I'objet. La prise de décision concertée « oblige a
renoncer au postulat, courant dans la documentation éthique médicale,
qui veut que, dans la plupart des décisions médicales, il faille répondre a
la question « Qui devrait décider? ». Les implications de cette évolution sont
profondes. L'individu n’ayant plus a « posséder » la décision, la communi-
cation, empreinte de sensibilité, peut prendre le pas sur la défense formelle
des droits (Whitbeck, 1991, p. 53). Ce modéle fait une place considérable
a la communication, celle-ci devant étre claire, efficace, adaptée a la réalité
culturelle (Rodin et Collins, 1991).

Néanmoins, il faut bien admettre que I'idéal de participation peut se
heurter a des difficultés pratiques. Il ne faut pas négliger, entre autres,
« de puissants facteurs inconscients » faisant que certains patients, « peuvent
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avoir besoin d'étre pris en charge par quelqu’un qui incarne puissamment
le pére ou la mére » (Quill, 1983, p. 233). Le patient ou la patiente adop-
tant le « role du malade » peut désirer retourner 4 un comportement infan-
tile; le transfert et le contre-transfert peuvent jouer (Katz, 1984a). Les spé-
cialistes sont divisés sur la question de savoir si le respect de 'autonomie
du patient doit aller jusqu’a lui permettre d’abdiquer sa responsabilité;
toutefois, la plupart des auteurs sont d’avis que le patient doit étre ren-
seigné et incité a assumer ses responsabilités. D’autres difficultés se
posent quand le patient est trop malade pour prendre des décisions ou
quand il faut intervenir rapidement. D’autres encore tiennent aux réalités
de la pratique : les médecins cliniciens ont rarement le temps de fournir
toute I'information (Beisecker et Beisecker, 1990; Faden, 1991).

Il convient de souligner que, a I'exception de la question du temps, ces
réserves ne s'appliquent que rarement aux NTR, sinon jamais; a vrai dire,
les couples candidats aux NTR sont dans la situation clinique la plus favo-
rable a I'idéal de participation. Les couples qui consultent pour infertilité
sont en mesure de comprendre I'information pertinente et de prendre des
décisions. Ils ne sont pas obligés d'opter pour un traitement, ils ont le
choix et ils disposent de suffisamment de temps pour peser les solutions
qui s'offrent a eux. Qui plus est, les décisions sur la procréation font entrer
en ligne de compte des valeurs morales personnelles ou des préférences en
matiére de mode de vie, domaines ou les patients et patientes sont mieux
informés que leurs médecins. C’est pour ces raisons que les écrits que
nous avons examinés donnent a entendre que le modéle paternaliste, ot
la décision est prise par I'« expert », est particuliérement mal adapté au cas
des NTR.

Comment susciter la participation du patient

La structure médicale actuelle n’encourage peut-étre pas la participa-
tion active du patient ou de la patiente. Premiérement, pour que le patient
puisse donner un consentement éclairé, il convient de créer un climat
favorable pour qu'il se sente indépendant et en mesure de participer a la
prise de décision; il faut par ailleurs que le médecin puisse connaitre les
buts et valeurs du patient et qu’il I'informe des risques et des avantages de
différents traitements.

Cette participation active est possible; Greenfield et ses collégues en
ont fait la preuve empirique au cours d'études destinées a « habiliter » le
patient, c’est-a-dire, a lui apprendre a se prendre en main. Au cours de la
premiére étude (Greenfield et al.,, 1985), I'équipe a présenté a un groupe de
malades atteints d'un ulcére un algorithme de traitement qui présentait
clairement la méthode thérapeutique et les décisions a prendre. Elle leur
a appris a lire un dossier médical, a poser des questions et a discuter des
décisions médicales, au cours d'une séance de 20 minutes précédant la
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consultation prévue. Un autre groupe de malades, le groupe témoin, a été
invité a4 une séance de 20 minutes au cours de laquelle on leur a parlé de
la cause, des complications et du traitement de l'ulcére, mais sans leur
montrer leurs dossiers médicaux ni les inciter a poser des questions. Les
bandes sonores des interactions subséquentes entre les médecins et les
malades ont été analysées.

Le groupe expérimental a interagi avec le médecin beaucoup plus que
le groupe témoin. Sans pour autant poser beaucoup plus de questions que
le groupe témoin, le groupe expérimental hésitait moins a prendre I'initia-
tive des échanges. Dans le groupe témoin, la communication était essen-
tiellement a sens unique, le médecin dirigeant I'interaction et le patient
fournissait de I'information factuelle. Les chercheurs ont conclu que le
groupe expérimental réussissait deux fois mieux a obtenir de I'information
des médecins que le groupe témoin.

Les mémes chercheurs ont mené une étude auprés de sujets diabé-
tiques en suivant la méme méthode. Ils ont montré aux membres du
groupe expérimental a lire leur dossier médical et a poser des questions,
alors que le groupe témoin n'a eu droit qu'au programme d'information
habituel, sans renseignement sur le dossier médical (Greenfield et al,
1988). De nouveau, ils ont constaté que les malades qui avaient été bien
préparés avant la consultation ont su mieux obtenir de I'information.

D’autres études ont été moins probantes. Roter (1977) a étudié trois
groupes de femmes pauvres de race noire. Un éducateur sanitaire a d’abord
montré a une centaine de femmes formant le groupe expérimental a poser
des questions. Un autre groupe de 100 femmes formait le groupe placebo;
la séance de ce groupe avec I'éducateur a porté sur les fagons d’accroitre la
satisfaction de la patiente et sur une meilleure observation des rendez-vous.
Enfin, on a demandé a 50 femmes d'un groupe témoin non aléatoire de
remplir un questionnaire sur leur degré de satisfaction a la suite d'une visite
a la clinique. On a analysé les enregistrements sonores de l'interaction
médecin-patiente au cours de la consultation médicale suivante pour le
groupe placebo et le groupe expérimental; les trois groupes ont rempli le
questionnaire sur leur degré de satisfaction a la suite de la visite. On a cal-
culé les taux d’observation des rendez-vous de chaque groupe, de facon
rétrospective et prospective a partir des registres de la clinique.

Les résultats de cette recherche montrent clairement qu'il faut deux
participants pour qu'une conversation ait lieu. Le groupe expérimental a
posé plus de questions et s’est présenté plus souvent aux rendez-vous,
mais ses interactions avec le médecin étaient davantage marquées par
l'angoisse et l'anxiété que celles du groupe placebo. Les patientes du
groupe expérimental ont également été moins satisfaites de la consultation
que leurs homologues du groupe placebo. De la méme facon, Blanchard et
ses collaborateurs ont découvert que les patientes qui préféraient participer
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a la décision étaient légérement, mais de fagon significative, moins satis-
faites que celles qui désiraient que le médecin prenne les décisions
(Blanchard et al., 1988). De toute évidence, il ne suffit pas de montrer aux
patients comment poser des questions, encore faut-il que les dispensateurs
de soins et les patients admettent le principe de la concertation. A cet
égard, beaucoup d’auteurs ont dénoncé le fait que les médecins considérent
que les femmes — en particulier les femmes pauvres — sont moins capables
de prendre une décision (Faden, 1991). Dans de telles conditions, il est
difficile d’instaurer un partenariat reposant sur une relation de confiance.

Dans une autre étude, les chercheurs ont voulu vérifier s'il était pos-
sible d’accroitre la participation du patient ou de la patiente en améliorant
son degré de compréhension (Robinson et Whitfield, 1985). Ils ont enre-
gistré la conversation de trois groupes de patients avec leur médecin et ont
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