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Mise en contexte

2015: Loi concernant les soins de fin de vie

La Loi comporte deux volets :

- les droits, I'organisation et 'encadrement relatifs aux soins de fin de vie, qui comprennent :
- les soins palliatifs, incluant la sédation palliative continue;
- l'aide médicale a mouirir;

- la reconnaissance de la primauté des volontés exprimées clairement et liborement, par la mise en place
du régime des directives médicales anticipées.

Acces pour toute personne en fin de vie a des soins palliatifs de qualité dans tous les milieux (1)



Portrait de la vulnérabilité socio-économique au Canada

Personnes vulnérables: exposition a des contextes particuliers découlant de leur classe sociale
augmentant leur exposition a des conditions nuisibles a leur santé (2)

Un canadien sur huit vivait une situation de pauvreté (2015) (3)

En 2019, 80/05 adultes canadiens (25-64 ans) déclaraient ne détenir aucun diplome (4)



PROBLEMATIQUE

« Utilisation moindre des soins palliatifs et de fin de vie et de la planification préalable des soins chez les
personnes en situation de vulnérabilité socio-économique

Stigmatisation, normalisation de la mort, hésitations a consulter suite a des expériences
négatives avec les services de santé, manque de services adaptés (5-7)

 Moins de connaissances des soins palliatifs et de fin de vie et de la planification préalable des soins
associé a un niveau d'éducation plus faible, un revenu plus bas, une santé percue comme mauvaise, des
niveaux d'activité sociale plus faibles et faisant partie d'un groupe minoritaire

®

!’i-} Ces personnes seraient moins susceptibles d'avoir recours a ces soins et a leur planification (5,

—

8, 9)

- L'attitude a I'égard des soins palliatifs et de fin de vie pourrait étre liée a des connaissances prealables en
la matiere (8)



CADRE
THEORIQUE

LA LITTERATIE EN SANTE

Capacité a accéder a l'information de santé, la
comprendre, I'évaluer et I'appliquer pour prendre des
décisions concernant les soins de santé, la prévention des
maladies et la promotion de la santé pour maintenir ou
améliorer sa qualité de vie (10)

LITTERATIE SUR LA MORT

Ensemble de connaissances et de compétences qui
permettent d’accéder a la compréhension des options de
soins palliatifs et de fin de vie et de déces et d’agir en
consequence (11)

Quatre fonctionnalités :
» Les connaissances
» Les compétences

» Le savoir expérientiel
« L’action sociale
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Figure 1 - Schéma du cadre conceptuel de la littératie en santé (12) Reproduit avec la permission de Springer, Figure 2

de Literacy and health research in Canada: where have we been and where should we go?, Rootman, I. et Ronson, B.,

Canadian Journal of Public Health, vol. 96, sup. 2, 2005; permission transmise par le Copyright Clearance Center, Inc.




OBJECTIFS ET METHODOLOGIE

VOLET QUANTITATIF

Objectif

Evaluer l'influence de la situation financiére et du
niveau de scolarité sur les connaissances,
attitudes et représentations sur différentes
pratiqgues de fin de vie et sur le fait davoir
effectué une planification préalable des soins de

Méthode

Questionnaire composé de mises en situation portant sur 5
pratiques de fin de vie*

« 2 vignettes évolutives

* Recrutement aupres de la population générale

fin de vie.

» Analyse secondaire de données pour répondre aux objectifs:

Variable Mesure

Elément du questionnaire

Score total sur 14
Connaissances (1 point par bonne

Capacité a identifier la |égalité de la
pratique dans le contexte décrit
Capacité a identifier 'AMM parmi les

reponse) :
pratigues
. En faveur/ Attitude pour le patient de la vignette
Attitudes . . .
neutre/en défaveur Attitude pour soi
Représentations Accord/neutre/  Réponse a des énonces sur la fin de vie
P désaccord et I'admissibilité a 'AMM

« Score moyen de connaissance

« Chi deux (x? pour tester la relation entre la
situation financiere et le niveau de scolarité et les
autres variables d’intérét

* La sédation palliative continue, I'administration du protocole
de détresse respiratoire, le suicide assisté, I'aide médicale a
mourir et I'arrét de traitement



OBJECTIFS ET METHODOLOGIE

VOLET QUALITATIF

Objectifs Méthode

Groupes de discussion

«  Explorer avec des personnes en situation de * Recrutement en partenariat avec deux organismes

vulnérabilité leurs croyances, attitudes et communautaires desservant les populations en situation de
représentations des soins palliatifs et de fin de vulnérabilité financiére ou sociale
vie; - Discussion de 90 minutes, présence d’intervenante(s) de

« Explorer leurs besoins et leurs préoccupations I'organisme

en regard de la fin de vie, particulierement la - Guide d'entretien semi-dirigé
planification préalable de ces soins.

« Analyse thématique inductive m
-

&




RESULTATS

VOLET QUANTITATIF
» 966 participants

ATTITUDES

La plupart des participants étaient en faveur de toutes les
» 270 (28,7%) avaient un dipldme d'études secondaires ou pratiques de fin de vie pour les deux vignettes

moins REPRESENTATIONS

* 42 (4,4%) se consideraient en situation de pauvrete o .
La plupart des participants étaient d'accord avec les énoncés

CONNAISSANCES présentant une représentation positive de ’TAMM
12 Score de connaissances moyen (sur 14)

10.2
10

(0]

(o]

IS

N

9.5 9.8 9.6
8.5 m Global

79 8.2 ,
m Pauvrete
®m Revenu suffisant pour couvrir les dépenses de bases

PRINCIPALE LIMITE

m Comfort financier
m Diplome d'études secondaires ou moins Echantillon peu représentatif
m Dipldme collégial (92,3% de femmes et seulement 42
& Dipidme universitaire participants en situation de pauvrete)

o



Résultats
Représentations
Fin de
vie

La vie humaine doit étre préservée en toutes circonstances (11,7%)

Toute personne a le droit de choisir comment elle veut mourir (88,4%)

Seul Dieu ou une autre entité transcendante peut déterminer quand une personne meurt (5,6%)

Les préférences de soins exprimées d'avance par une personne devenue inapte a consentir aux
soins devraient avoir la méme valeur que les préférences exprimées par un patient apte (89,8%)

Les patients en phase terminale de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée (ex.
Parkinson) subissent une mort indigne (70,3%)

La peur de vivre les stades avancés de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée (ex.
Parkinson) devrait étre considérée comme une souffrance insupportable pour les personnes qui
sont atteintes, aux premiers stades, de cette maladie (66,6%)

Il faudrait toujours décider des soins a donner a un patient inapte en se basant sur sa situation
actuelle indépendamment des préférences qu'il a pu exprimer alors qu'il était encore apte
(15,6%)




L'administration par un medecin d'un médicament qui mettrait fin a la vie

Résu ItatS en guelques minutes devrait étre...

Representatlons Permise pour des patients en fin de vie aptes a consentir aux soins, qui souffrent
- beaucoup et qui en ont fait la demande (93,7%
Aide P et (93,7%)
“F Permise pour des patients qui en font la demande, qui ne sont pas en fin de vie mais
medicale qui souffrent beaucoup (79,7%)
a mourir

Permise pour tous les patients en fin de vie qui en font la demande, qu'ils souffrent
ou non (70,4%)

Permise en fin de vie a la fois pour les patients aptes et les patients inaptes qui en
ont fait la demande (74,4%)

Interdite, car des personnes vulnérables pourraient recevoir ce meédicament contre
leur volonte (16,3%)




RESULTATS

Majorité :
VOLET QUALITATIF 15 personnes au total « Née avant 1960, a la retraite
« 7 personnes a Montréal

Revenu familial entre 10 000 et
« 8 personnes a Québec 30 000%

PRINCIPAUX CONSTATS « Avaient accompagné une

personne en fin de vie
Croyances
Les différentes options de soins palliatifs et de fin de vie sont méconnues et incomprises. L'aide médicale a mourir est plus
discutée mais la différence avec la sédation palliative continue et les soins de confort n’est pas claire.

« Meéconnaissance du processus, des procédures et des critéres pour recevoir I'aide médicale & mourir
* Meéconnaissance de I'existence des Directives meédicales anticipées et de la fagon d’obtenir le formulaire

Compétences et savoir expérientiel
* Les participants considerent avoir peu de compétence a s’'impliquer dans les décisions de fin de vie

» Perception de moins bons soins pour les personnes pauvres, itinérantes, homosexuelles et ayant des problemes de santé
mentale

» Attitudes diverses envers 'aide médicale a mourir
» Attitude positive envers la planification préalable des soins de fin de vie, a tout age et peu importe I'état de santé



RESULTATS

PRINCIPAUX CONSTATS (SUITE)

Besoins et préoccupations

Besoin d’informations adaptées et facilement accessibles sur les soins palliatifs et de fin de vie et leur
planification

Facteurs facilitant 'acces a I'information:
 Acces a un médecin de famille \J
= | @
» Acces a un professionnel du droit é J
Facteurs nuisant a I'acces a I'information:
 Tabou entourant la mort

» Information mal divulguée et vulgarisée par les medecins et par le gouvernement
« Manque de centralisation des informations sur la planification préalable

« Difficulté d’acces au médecin de famille }ﬁ’,—



RESULTATS

PRINCIPAUX CONSTATS (SUITE)

Problemes et préoccupations

» Peur de mourir seul et anxiété face a la mort

» Peur d’étre un fardeau pour ses proches

« Craintes entourant 'administration de I'aide médicale a mourir aux personnes vulnérables
» Responsabilité individuelle de s’informer



RESULTATS

PRINCIPAUX CONSTATS (SUITE)

Pistes de solution
Rencontre personnalisée avec un professionnel de la santé
Centralisation des informations sur la planification préalable des soins pour les professionnels de la santé
Moyens d’éducation
« Gouvernementaux
« Campagne publicitaire
» Ligne télephonique
* Information centralisée facilement accessible
» Populaires

» Groupes de discussion et d’entraide

* Accompagnement individuel



RESULTATS

CITATIONS

Il'y a quelqu'un qui doit étre responsable. Parce que jamais moi j'ai eu 3 médecins de famille, aucun ne m’a parlé de ¢a [les DMA].
I me semble que ¢a fait partie de leurs obligations [...] Je pense que c’est par les médecins de famille que ¢a doit étre une
obligation de leur part de renseigner les gens (P7)

Dans tous les soins dans le ministére de la Santé, quand t'es pauvre, ou que t'es itinérant, homosexuel, tu subis des préjudices.
C'est un milieu trés conservateur. Si en plus t'as un diagnostic psychiatrique, non seulement t'as de mauvais soins a l'intérieur du
systéme, mais en plus, tu oublies ¢a les soins de fin de vie, c’est sir qu’on te 'accordera pas, ¢a c’est sdr, j’en suis convaincu.
(P1)

Il faudrait des groupes de discussion comme on fait aujourd’hui. Faire venir les personnes, juste celles qui seraient intéressées
viendraient, ¢ca va de soi, mais de créer des groupes pour parler de ¢a. Parce que c’est un sujet qui est trop tabou, pis qu’on
pourrait démystifier a travers nos expériences du vécu. Je trouve que c'est une préparation, c'est comme quand y’a des cours
prénataux, des cours pour apprendre a vivre avec un nouveau bébe, je trouve que ca pourrait aider a apprivoiser tranquillement la
mort sur une mesure que tu traverses des étapes. Moi je trouve que ¢a prendrait ¢ca, de la formation. [...] Il faudrait que les gens
puissent s'exprimer, pas juste tirer de l'information [...] Il faut en parler, échanger avec les autres la-dessus. Je trouve que
I'information devient a ce moment-la plus réelle dans ta vie, mieux appliquée dans ta vie. (P3)

D’avoir du coaching. D’avoir des gens qui pourraient coacher les personnes agées, plus que des ateliers. C’est bien des ateliers,
mais de la a aller remplir les directives médicales anticipées, méme si t'as un atelier, tu vas étre pas plus capable aprés. Ca
prendrait des personnes qui aident (P9)



IMPLICATIONS

Les personnes en situation de vulnérabilité socio-économique
déetiennent possiblement moins de connaissances sur les
pratiques de fin de vie, ce qui peut constituer une barriere
pour comprendre, agir et prendre des décisions éclairées pour
planifier ses soins de fin de vie

Elles se disent grandement préoccupées par les enjeux
entourant la fin de vie et sa planification

Les résultats soulignent le besoin d’études et d'interventions
futures adaptées visant a améliorer I'accés a l'information sur
les soins palliatifs et de fin de vie et leur planification pour la
population, particulierement pour les personnes en situation
de vulnérabilité socio-économique, notamment en outillant les
professionnels des milieux de la santé et communautaire




PUBLICATIONS
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p / oz Do Socioeconomic Factors Influence Knowledge, Attitudes,
« Beru be A’ Tapp D’ Du pere S’ et al . Do and Representations of End-of-Life Practices? A Cross-Sectional Study

Socioeconomic Factors Influence Knowledge,
AttItUdeS’ and Representatlons Of End-Of-LIfe Objective Access to palliative and end-of-life (EOL) care mught be influenced by knowledge, attitudes, and

. . sentations of these practices. Socioeconomic factors might then affect what people know about EOL care
Practices? A Cross-Sectional Study. Journal of pracice. and how they percive them. This stdy aims (0 compare knowledge, s, ad represcrions

regarding EOL practices including assisted suicide, medical assistunce in dying, and continuous palliative sedation
of adults, according to socioeconomic viriables.

A. Bérubé (0 12 D, Tapp' 2, S, Dupéré’, A, Plaisance'?, G. Bravo®, J. Downar*, and V. Couture'*

Palllatlve Care- 2022,0(0)- Methods A cross-sectional community-based questionnaire study featuring two evolving vignettes and five end-of-
. hfcpnmcu was oumu.-t-i in. Qucbec Cuanada. Thme sample subgmups were cmean:d. m'xonding o the
doi:10.1177/08258597221131658 e o e e e s e ot ¥

Results Nine hundred sixty-six (966) people completed the questionnaire, Two hundred und seventy participants
. ’, . . N . (28.7%) had a high school diploma or less, and 42 participants (4.4%) were facing financial hardship. The majority
 Article sur les résultats qualitatifs a venir of respondents supported all end-of-ifc options and the looscning of ligiility requircmets for medical assistance
in dying. Differences between subgroups were minor. While respondents in socioeconomically disadvantaged
subgroups had less knowledge about EOL practices, thuse with lower educational attainment were more likely to be

in favor of medical assistance in dying, and less likely to favor continuous palliative sedation,
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