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t: Contexte et Motivation
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t: Contexte et Motivation

Survol des commentaires
* Quantité
* Richesse
* Différences entre groupes

* Dichotomie pour ou contre:
réductrice




@ < ot d
- Objectif

Décrire, et comparer entre les groupes, les
commentaires laissés par les répondants a la fin
d’un questionnaire sur I'extension de 'AMM aux

personnes inaptes

AlzheimerSocz'ez‘y

CANADA




& & Méthodologie
W= Dispositif et groupes cibles

* Enquéte par questionnaire
postal et électronique

* 4 groupes cibles

o Ainés (présumés sans atteinte cognitive, RAMQ)
o Proches aidants (Sociétés Alzheimer du Québec)

o Infirmiéres (OIlQ) | soignent des patients
o Médecins (CMQ) avec atteinte cognitive




<+ Méthodologie

Questionnaire

& < La fin de vie dans la maladie d'Alzheimer Faculté de médecine
V Un dialogut s'impose ! et des sciences de la samé

QUESTIONNAIRE

CONSENTEMENT

En remplissant et @n NOus retournant Cé QUESTIoNNAire, Yous CONSENter & Ce que Nous recueillions &t
consignions dans un dossier de recherche les renselgnements que vous nous communiquez dans ce
questionnaire. Toutes ces données sont strictement anonymes, ¢'est-a-dire qu'il sera impossible de les
ber 3 vos nom, prénom, coordonnées ou date de naissance

Les données pourront senar pour des analyses reliées au projet et pour I'élaboration d'études futures.
Les résultats de recherche pourront étre publids dans des revues spécialisées et faire I'objet de
discussions scientifiques. Les données seront conservées pendant 5 ans aprés 13 fin du projet par ke
chercheur responsable et seront détrutes par I3 suite selon les normes en vigueur dans notre
etablissement

Ce questionnalre s'adresse aux Infirmigres et aux Infirmiers qui solgnent des patients atteints de la
maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée.

Veuillez cocher la case appropride :
11 Jesplgne des patients atteints de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée.

<> Veullez tourner la poge et commencer a répondre ou questionnalre.
1 Je ne zoigne aucun patient atteint de La maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée.

=D Veullez compiéter le carton-réponse ci-joint et nous le retourner par la poste. Veulllez aussi
nous retourner le questionnaire, sans y répandre, dans I'enveloppe ci-jointe.




<+ Méthodologie

W= Questionnaire

a & dewvee ols Q < wed be ot . '
& < La fin de vie dans la maladie d'Alzheimer Faculté de médecine
V Lin dialogue s'impose ! et des sciences de la santé

Au Quebec, la Loi concernant les soins de fin de vie encadre la pratique de |'aide médicale a mourir.

La loi définit I'aide médicale 3 mourir et précise sous quelles conditions une personne peut |'obtenir.
Veuillez lire les deux extraits de |3 loi ci-dessous.

AIDE MEDICALE A MOURIR

Art. 3(6°). On entend par « aide médicale 3 mourir » un soin consistant en |'administration de
Enrempliszant et en nous § medicaments ou de substances par un médecin a une personne en fin de vie, 3 la demande de celle-ci,

consgnions dans un dossd dans le but de soulager ses souffrances en entrainant son décés.
questionnaire. Toutes ces

her 3vos nom, prenom_cof Art. 26. Au Québec, seule une personne qui satisfait a toutes les conditions suivantes peut obtenir

% résultats de r h . - .
;:c::otr: Sz;nf;'::; 1| (1) elle est une personne assurée au sens de la Loi sur I'assurance maladie;
N - - s - -
chercheur responsable :( ) (2) elle est majeure et apte a consentir aux soins;

établissament (3) elle est en fin de vie;

(4) elle est atteinte d'une maladie grave et incurable;

(5) sa situation médicale se caractérise par un declin avance et irréversible de ses capacites;

Ce questionnalre s'adresse (6) elle éprouve des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et qui ne
maladie d'Alzheimer ou m peuvent étre apaisées dans des conditions qu'elle juge tolérables.

Veuillez cocher la case
11 Jespigns des patients atteints de ka maladie d'Alztheimer ou d'une maladie apparentée.

=> Veulllez tourner la page ot commencer a répondre ou questionnalre.
1 Je ne zoigne abcun patient atteint de L maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée.

<> Veullez compiéter le carton-réponse ci-joint et nous le retourner par la poste. Veulllez aussi
nous retourner fe questionnaire, sans y répandre, dans I'enveloppe ci-jointe.




& & Méthodologie

W= Questionnaire

* Section1 Mesure des attitudes par le biais
de vignettes

* Section 2 Valeurs et croyances

* Section 3 Données sociodémographiques et
professionnelles




& 4 Méthodologie
W= Vignette

Une patiente atteinte d’Alzheimer, qui rédige une demande

d’AMM avant de perdre la capacité a prendre des décisions et
pour qui ’AMM est considérée a deux stades de sa maladie

Sédation palliative

4
PERTE D'APTITUDE continue

DIAGNOSTIC
DE DEMENCE

MORT
NATURELLE




&+ Méthodologie
W= Analyses mixtes

* Comparaisons des répondants avec versus sans
commentaire

* Analyse thématique des commentaires

o Principalement inductive

o Avec quelques themes attendus

* Contre-codage de 10 % des commentaires

 Décompte des propos par rubrique et
comparaisons intergroupes avec test du chi-deux



& lustrations du codage

2.2 Suscite réflexions

sl

6.2 Craintes

(risque d’abus)

Les proches demandent parfois a ce que I'on
«accélére» le processus de la mort (lorsqu’elle est
imminente) afin de les accommoder plus que pour

soulager le patient! (M195)

I _ 4 chaque question. Je suis pour la

vie. Il y a toujours moyen de soulage

personne. Je suis contre I’aide 4 mourir. (P264)

6.2 Alternatives
al’AMM

.

1.4 Position
(défavorable)

1.4 Position
(favorable)

e

1.2 Expérience professionnelle

/

patients atteints de la maladie d’Alzheimer et autre démence a la

loi concernant les soins en fin de vie permettrait de mieux
|~ encadrer, permettrait d’établir des protocoles qui répondraient
mieux a soulager ceux-ci. Ills seraient aussi protégés contre
I’acharnement thérapeutique que [’on rencontre souv

34

/

notr lieu, Il est important que tous gi s, w
\ , @ mourir paisiblement et . (137)

Respect des volontés 3.3 Dignité




& & Résultats
W= Participation

Nombre de personnes sollicitées : 2 259
(621 ainés, 471 proches aidants, 514 infirmieres et 653 médecins)

Nombre de personnes ayant retourné le questionnaire : 1 050 (49,4 %)
(317 ainés, 306 proches aidants, 291 infirmieres et 136 médecins)

Nombre de personnes ayant laissé un commentaire : 420 (40 %)
(113 ainés, 142 proches aidants, 121 infirmieres et 44 médecins)




& &+ Répondants avec versus
W= sans commentaire

Groupe. | Variable | Avec| Sans | Valeurp

Genre (femme) 65% 46% 0,001
Scolarité (collégiale ou 52% 32% 0,001
universitaire)

Situation financiére 43% 30% 0,048
(confortable)

Expérience 77% 66% 0,036
d’accompagnement d’un
proche en fin de vie

oo TG ER IS Aucune




& &+ Répondants avec versus
= sans commentaire

Favorable a I’extension de ’'AMM aux personnes inaptes

Stade | Avec | _sans | Valeurp

Avancé 71 % 78 % 0,142
Terminal 87 % 91 % 0,251
Proches aidants Avancé 71 % 64 % 0,203
Terminal 89 % 92 % 0,443
Avancé 54 % 52 % 0,677
Terminal 80 % 85 % 0,223
Avancé 33% 50 % 0,051

Terminal 66 % 73 % 0,408
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! ,
Les rubrigues

Le répondant

n Divers

= Complément d’informations
= Propos ignorés

n Lenquéte et son questionnaire

()




& /
Les rubrigues
b 1

La société

Le cadre législatif e e Le répondant

Leurs proches @

e

L'enquéte et son questionnaire

‘o) . 7
Les personnes visees



&+ Rubrique « Le répondant »
> e

M Expériences personnelles
M Expériences professionnelles
M Valeurs et croyances

» Position face a I'extension




&+ Rubrique « Le répondant »
b- o

Expériences personnelles

(St cor deititiic cn présence oo mow
e g lu disac o mots dot &
Covedle. Hoc ef ma dawur wodd cbond
&, J... ) HWalged te stade amance,

e reconnaciddnds (e vack ae man fere
car dlle ¢ lygprackais de bt daws lo lF




Rubrique « Le répondant » °

Expériences personnelles

(e grandt-mére f....] cor monze ox
¢ toafant fewdint gu'uw PAE lui
oavait Hie dive de mots, dlle
babellacr, avac e conche of paddact
lr. Je we doubaite cala @ ferdonre.

e Y




Rubrique « Le répondant » °

Valeurs et croyances

K/ﬂww{mmmdeﬁm %
e e wracment cncancenabte o airer
el Wt o BECGLICE Git Wnt HCAECCH
aite @ melthe for 2 e we & wn pattent.
/) ol we fait pac parite de wee
AClE He tonl, (a we vanl (7 pecte




&+ Rubrique « Le répondant »
b- o

Position face a I’'extension

(" T conis gue Linide meidieate & mowne )
cor laiin o éhe by calistion, duntout dor
(ee pationts avec demenced, (7 edr e
dolition facdle, an de déiariaste di
roblone au liow o mmdbiner loo dine

%@?M, (M209) /




& &4 Rubrigque « Enquéte et @

= questionnaire »

M Importance et remerciements
M Suscite réflexions
M Difficile a répondre

'Limites




& &4 Rubrigque « Enquéte et @

= questionnaire »

Importance et remerciements

Lt celte malaate, ae wodd donner dne
wacy powr ¢ evprener, (P161)

perdonned vilineradled ef gie we peavens

%W)’lw) /




& &4 Rubrigque « Enquéte et @

= questionnaire »

Suscite réflexion

&mm le tor actielle M

Condecence Saldgie Je i 2edld fad @ wie
poder de guedtion, ( endemble de med
faltenld cract dnabtee o predgae, Dotke
ardlement bieve chocsiee of collent @ wolee
bl de clinicion en gévintiie. Etes
WO forcent G wond GueKIBHer IXE HOd
vatewrs af { srigine de lewr fondement.
o W,




& &4 Rubrigque « Enquéte et @

= questionnaire »

Difficile a répondre

éM@WwW&W%

e donne U tnreddion gue ¢ eXf wn Lok
ol guc e enteve tz we, (P304)

Jac e profondement tronblee @ le
de tcsteste). b dacs deckinee enthe by
tacdon of ln calbabidlie (Fuden -




& &4 Rubrigque « Enquéte et @
= questionnaire »

Limites

//;?%%%%%w°é%mwmkaza%%%%;\\
deggerens gaand ¢ eoF wn Ae wod fracked,
(A103)

Han icdee guant 2 { aide méateale 4
wanns eulite an conranl ae wed

<mai(Ml36) /




& Rubrique « Les personnes
Q= Visées » &%

M Qualité de vie

M Souffrance

M Dignité

1 Respect des volontés

Peur d'étre un fardeau




& Ruﬁrlque « Les personnes
y visées » S

Qualité de vie

@WW (P82); m\

rorritte mataace (A223, A225,
1134); wne matiadie degradiante powe
ta peroomne atteinte (P104); awe forme
e aecieance (P88); mawdize matuate
(P114, P159); certe mataatie cor
crwette (P322)

wowe, (172) /




& &4 Rubrique « Les personnes

“e\Y
[ ~—\

k visées »

Qualité de vie

/744/&% 2 ‘WW/“WW\
gete malgre toal @ ced moment -G &
eract wewrear. (A260)

S thowve gite (22 pattenld avec démence
dout learenr, ¢ eof la famdle gud tronve

%) /




& &4 Rubrique « Les personnes

“e\Y
[ ~—\

k visées »

Souffrance

/xmﬁkﬂw%mw
Hade auance, parce gi an Hade moyer, e
pent auacy condecence @ Ebve altbinte ae (i

waladte. (72 ¢ eof ane grande dongfrance. (PI7)
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& &4 Rubrique « Les personnes

“e\Y
[ ~—\

k visées »

Respect des volontés
[ Db w2 véew 2 wace! Zoid we
dommed plae aw Wagen %ge. (A232)

Alatis gavorable 2 grederver &l gualidt
de we de (a perdoune demenre accablndle,
walgre e doakact extrinant ( deeorde
contcernanl (B2 (Hordonned Habieen.

R/ /




& /
Rubrigue « Leurs vroches »
b~ 1 F o,

M Impacts de la proche-aidance

1 Difficulté a prendre des décisions




‘ 4 /
Rubriaue « Leurs vroches »
k,,- 1 F @

Impacts de la proche-aidance

%mmzmam\

doughfrant de (e maladie o Apbeiner

& auocy ane medewre fen de we ool wne
chade excollente. Hacs gac ¢ accabe 2ed
prached -acaants” (P135)

L2 oagfeance eof powr (o2 pracked, macd
cette dougffpance maliewreddement w eof

%f;&m (M28) /




&+ /
Rubrigue « Leurs proches »
- 1 F s,

Difficulté a prendre des décisions

(= e

Fetacs la persmme resbondable &
Jawracd le cae ae condecence ae deciner &
e @ ol &z we. .. aw 4 (i wmorl,

werite de wnre? de moweer? gueld ddemme!

Q/ y




& < Rubrigque « Le systéme de c

= santé »

i Les soighants

.| Les soins




& < Rubrigque « Le systéme de

v sante »
S .y Les soignhants

A (2 BAE mbatealement & monnery gue ae me (aidder

dougecs, cninemment, wacd jesbere gie d &k la, le
Zuchee awra amdliord (od connadddanced d4ed docguanil
44% marimin & 2o ceuy gie en ot besoce. (MA4)

56% | | Lone e acsinans & L gtiral suite & deo chtes, 7'a
CONKIRLE Gote HEL Genraledlen we vodlacent faed daner
& auttbeottgaed fowr dafectlond Sulmonacned oi aathes,
L) Cowotar: Trat wite suwe by gickette e b parl
dee jewnes generalistes de SO ans, b denliadd le
%%mkafkaz%%%t&em%lﬂ?&%ﬁ%mfxzz%z%%ff:///

(P249)




& Ruﬁrlque « Le systéme de c

= santé »

Les soins

wriment geawr de me rendre (37 (A199)

Enw plit & auols aw mard avec démence

cogucttve frontate @ OO ane, je tiaeadde en
A SLD ef ¢ ee? devend mnalte comme

vacre, (P228) /




& Rubrique « Le cadre législatif »g

>~

La loi actuelle

i Son extension

M Alternatives a 'AMM

M Craintes

1 Expression des volontés
Difficultés d'application

i Conditions d'acces et mesures de sauvegarde




& Rubrique « Le cadre législatif »g

&~

La loi actuelle

La loi actuelle

bumanctiacre gie, dand le bart de
pervaee. (M184)

Trot larg, Trat compligie led
Aenareded, o a le lempbd de manrcs

avanz/(A111) /

11,1%

i Son extension

M Alternatives a 'AMM

M Craintes

1 Expression des volontés
Difficultés d'application

i Conditions d'acces et mesures de sauvegarde



&4 Rubrique « Le cadre législatif —e
W= extension »

6.2.1 Alternatives a '/AMM
%WW&mMmmzmm (M87)

De bons soins palliatifs W/ R Ry 2l A R A R A o %
12000 Cad & Cnfodddelie de dodlager, la dedatton palliative @ dagfl.
(M128)

Le respect des niveaux Ty g A A R

de soins ed gened an? ane maladie chrowigie grave, wodd aarind Geancomt macnd
de demanded fargeliueon en gin de we. (M178)
Le suicide e chacy dont gackt. St e we geowy avacy {aide @ mowrtr, & we me

revna gue le daccine o le malaaie ¢ twiatlorad. (P34)



& Rubrique « Le cadre législatif —e

= extension »

6.2.2 Craintes
Abus des proches St awe perdonwe dougfeante demande { dide @ mowecr, gie da volonle
docf gacte. St ¢ e led pracked powr ( devitage. Fe ducd contre. (A207)

Dévalorisation de la
vie

Pente glissante T eor derid demantid gite { ewcadsement, audde beew fende dock-d,

w empécite pad led derapages. D adlears la porte we commence-7-elle
pae & ¢ vawrcr i (.., ) A giand (ed enfants comme en Belgigie on (oo
wiewy donl o vedt de debarrasser” (A272)

Que la personne ait

changé d’idée

Découverte d’un

traitement

%@W@ « denenced gageaved »/ W ¢ ew 2/ (M125)

Impact négatif sur les
soins palliatifs



& 3 Rubrique « Le cadre (Bgistatif e

W= extension »

6.2.3 Directives anticipées

Importance

Limites L2 guedtlon ded wHlanléd coriles au préalable e dggiedle parce gue la
perdonne gie (80 @ eendlend w O dein lud wrainent ae ce monde gaaid
e e reconnal Hud e prackes, Odd ¢ of ewcore lechnigaement i
wlmne ferdoune, madd e conean ol tellement change gue ¢ eor Lredgie
tendl wwe antie ferdomne, St cette perdowne oof congortable, edl-ce gue
(B0 volanldd eytbrinédd far wne «adbie fordonney - (4 Lerdonie aile
ayanl cu powr de la demence gulire, alare Aypothtcligae - pewvens
wrainent ¢ gbiligaer 2 b perdmme gid ewdte macitenanty (P97)

6.2.4 Difficultés Z“WW/”WﬁM%)
d’application a7 (P7)




& Rubrique « Le cadre législatif —e

= extension »

6.2.5 Conditions d’acces et mesures de sauvegarde

Souffrance

N
/W/@Wmmﬂzm’mfem ) g ot we seut
s e auttwone goie o limenter, aller &l zodlettt, et (P149)
Mort imminente Ay dade lewwindl, chey aw patien? grabalicre, gad ew @ fadl (2
demande alore gad i apte, (AR w apbarad adégiate.
(M137)
Accord des soignants [Pz Ay R A A A A
et des proches fperdanne eof wne cierelle attentt 2 la mort. [, . ) Larogie lr famille
awsdd eof a aecord of gu e donl Aeided gu d aara ancan chagemens
diws (et de dant de lewr pracke, (1191)
Demande écrite Seton moc, toate ferdome dewsact éve & wéme ae decider elle -mbme
lordgu U ¢ age? de oa prapre we (ou mort cuentitelle]. (Cotendant, &
convcent & Etve aldolument certiacn de ded adedind, Dane, aes dacaments
digids dont le medlewre preave de sed wolonits, (1228)




Rubrique « La société »

M Traitement des animaux
M Valeurs et croyances
La Suisse

Le gouvernement




Rubrique « La société »

Le traitement des animaux

‘., )

Camanent de facr-d gi on we geat lacdder
awe persume bamacre, (P23)

WW’/%/(AHS) )




&4 Rubrique « La société »

Valeurs et croyances

ézzﬂmwmmm-m\
wond dandieate dand wothe conceblion ae (g we
o de b morl, A#-7-on addey rfledte 7 ce

g e ly Tee 7 Poanguod avacy tellement eur
de le mort 7 Jb cracs germement gue wole v
wadd afbariiens of won d anwe Jacelt encore

@,@M/k vetgeone. (A203) /




Rubrique « La société »

La Suisse

authe paye powe abtewcy le ahacl ae monret,

Prsoune we devracl édve allige & aller dawd wn
(1175)




&

Comparaisons intergroupes

Ainés
Proches aidants

Infirmiéres
Le cadre |égislatif p < 0,001

BELC N

Médecins

Le systéme de santé

Rubrique
=
1]
c
-
%]
o
=
o
(2]
=
1]
%]

Les personnes visées p = 0,280

-

L'enquéte et son questionnare p = 0,016

I | | J
0 50 100 150 200 250
Nombre de répondants



& ¢ Discussion
W= Les facteurs d’influence

Invitation non directive a laisser un commentaire
o Révele un éventail de facteurs d’influence
* l'enquéte elle-méme
o Source de réflexion et d’émotions
* Autres facteurs prédominants
o Vécu, valeurs, croyances du répondant

o |Image négative des personnes atteintes et des soins
gu’elles recoivent

o Respect des volontés comme valeur centrale




& Discussion
W= Les préoccupations

* Nombreuses craintes et difficultés d’application méme
si position favorable a I'extension

o D’abus
o Dévalorisation de la vie des personnes atteintes
o Pente glissante
o Frein au développement des soins palliatifs
o Le quand? Le qui?
o Limites des directives anticipées
Capacité limitée a se projeter dans l'avenir
Difficulté a juger si les conditions énoncées s’appliquent

Dilemme du soi futur vs présent, des intéréts contemporains vs
critiques



& ¢ Discussion
" Comparaison avec autres études

* Bouthillier et Opatrny (2019; Qc)?

o Fardeau émotionnel, répercussions psychologiques, charge de travail
administratif, sentiment d’'incompétence

* Dumont et Maclure (2019; Qc)*

o Incompatible avec finalité de la médecine, les soins palliatifs comme
alternative, soi présent vs futur, pente glissante

* Schuumans et al. (2019; Pays-Bas)?

o Défi de I'évaluation des criteres d’admissibilité, alternatives, image
négative de la démence, pressions exercées par les proches

1 Médecins ayan refusé d’administrer 'AMM a des patients admissibles.

2 Tous signataires, sauf deux, d’une lettre dans les médias s’'opposant a I'euthanasie dans le contexte de la
démence.



& & Discussion
= Implications

* Clinique: Nécessité d’améliorer
o Le soutien aux proches aidants

o Lacces a des soins de qualité
o La formation des intervenants

* Recherche: De multiples objets d’étude
o Moyens d’accompagner les personnes dans la rédaction
d’une directive anticipée
o Stabilité des préférences exprimées
o Implantation des directives anticipées

o Valeur ay accorder lorsque la personne inapte exprime
des souhaits différents



& & Conclusion
W= Un débat d’une rare complexité

Travaux Groupes d’experts
Déc 2016 — Déc 2019

Nov 2014 Déc 2015 Nov 2018 et Déc 2019 26 Mars 2021
Avril 2015 Sept 2016 — Déc 2017

l l 7l

Rapports des deux

Dépbt demande Loi 2 )
IOde fonds Enquéte auprés 8rOUPES d’experts
Subvention des 4 groupes o

Décision

Truchon

v
Décision relative a C-7: extension? poursuite de la réflexion?
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Pour plus d’information: Gina.Bravo@USherbrooke.ca

Bravo G, Arcand M, Trottier L (a paraitre). laide médicale a mourir pour les
personnes atteintes d’un trouble neurocognitif majeur : Analyse des
commentaires de participants a une enquéte. Revue canadienne de

bioéthique.
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