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“Ca va etre notre deuil a nous autres”:

Perspectives de personnes proches
aidantes sur les demandes anticipées
d’aide medicale a mourir
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Trajectoire de proche aidance

o Condition degenerative au long cours: perte d'autonomie progressive sur de hombreuses
annees

o Serie de deuils successifs (deuils blancs)
o “A chaque fois qu'on faisait de quoi, puis la... ‘hum, non on ne peut plus'.. Ca vient de mourir
ca aussi. (..) C'est un autre deuil a faire... C'est pas facile” (fille de Mme Lambert, 93 ans)
(Soulieres, 2019)

e ROle de "gardiens” de lidentite qui s'installe progressivement



Octobre 2024 - entree en vigueur des DAAMM

e Reinterpretation du principe d'autodetermination au coeur de lAMM depuis 2015

o |Introduction d'un consentement anticipe a lAMM, en prevision d'une perte de l'aptitude a
consentir

o DAAMM introduisent une division du processus d AMM en deux temps distincts



DAAMM: deux temps distincts

e La personne a recu un diagnostic de "maladie grave et incurable menant a l'inaptitude a
consentir aux soins” (ex. Alzheimer)

e La personne est consideree apte a consentir aux soins
o Redaction de la demande anticipee (avec un.e md ou IPS)
o |dentification des "manifestations cliniques” liees a sa maladie qu'elle juge intolerables

o |dentification possible d'un ou plusieurs tiers de confiance



DAAMM: deux temps distincts

e Lorsque le tiers de confiance (ou toute autre personne) considere que la personne presente les
"manifestations cliniques” que la personne jugeait intolérables, une demande d'AMM est
declenchee

e Deux medecins (IPS) doivent alors evaluer si la personne rencontre tous les criteres d'acces a
AMM par demande anticipee, notamment:
o Presenter de maniere récurrente les manifestations cliniques identifiees
o Eprouver des souffrances physiques ou psychiques
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Objectifs de [’étude

Objectif 1

Examiner les enjeux (cliniques,
ethiques, sociaux) liés aux
demandes anticipees aux Pays-
Bas;

Objectif 2

Explorer la perspective de
differents acteurs quant a la
transferabilitée de ces enjeux en
contexte queébecaois;

Objectif 3

Formuler des recommandations
cliniques.



Théories féministes du care
(Garrau, 2018; Garreau et al., 2010; Gonin et al., 2013;
Paperman, 2010)

e Concepts du "prendre soin” et de
Cadre concepts du 'p
vulnerabilite

y4 )
theorique o
e Projet s'inscrivant dans la 2e vague de
‘'ethique du care - integre une lecture
oolitique et critique




Devis méthodologique en deux phases
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Analyse documentaire

ENTRETIENS

Informateurs clé (5)

Médecin (étude de cas) (1)




Cafés scientifiques (3)
e OQutaouais
e Montreal
e Quebec

VOLE'T 2
Au Québec

Entrevues de groupe (8)
e Médecins, IPS (2; n=9)
e Autres professionnels (1, n=7)
e Proches (4: n= 30)
e Personnes ayant un diagnostic
(1; n=5)
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En faveur des DAAMM... mais inquiels

e La grande majorité des proches se sont dit en faveur des DAAMM
o Exercice de l'autodetermination

e Tous expriment des inquiéetudes en lien avec leur role de proche
o Discutent de nombreuses responsabilités (réelles ou ressenties) - a différents moments du processus



Role percu au moment de la rédaction

e Informer la personne de la possibilité de rediger une DAAMM
o Quand l'aborder? De quelle maniere?

e Aider la personne a rediger la DAAMM
o Démarches aupreés des professionnels
o ldentification des manifestations cliniques



Role percu du tiers de confiance

« Responsabilité ressentie de faire respecter les volontés de la personne, d’'étre le “"gardien” de sa dignité
o Sentiment de comprendre les volontes reelles de la personne, au-dela des manifestations cliniques
identifiees

e Dichotomie entre les responsabilités legales du “tiers de confiance” et les responsabilités ressenties
o Aumoment de l'évaluation de la demande (temps 2), qu’'est-ce qui devrait primer: 'évaluation des
professionnels OU la compréhension des proches?



Notion de fardeau

 Responsabilité ressentie de faire respecter les volontés de la personne, méme en contexte de tensions
familiales

“On est huit chez nous. (...) Un enfant sur huit peut dire ‘non’ puis la chicane de famille vient de pogner. (...) Je
serais inconfortable de dire a mes fréres et soeurs ‘c’est ca qu’elle veut puis c’est ca que je vais faire’ (proche)

 Fardeau emotionnel de ces déemarches particulieres
“Est-ce que la personne peut dire au premier temps ‘moi, je veux que ce soit tel enfant ou telle personne que
le médecin vienne voir'? Tu sais, je ne veux pas que ce soit ma fille parce que je le sais qu'émotivement, elle ne
sera pas capable de prendre cette décision-la, puis dans le fond, c’est ma décision a moi” (proche)
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La question qui sous-tend l'ensemble des
temoignages recueillis est la suivante:

C0mment Dans la mesure ou la personne
. n'est plus en mesure de s’'exprimer
“197‘67@@’7‘6 SOIN ”? clairement par rapport a sa qualite de vie,

et eventuellement a sa souffrance
et a sa mort,
comment bien “prendre soin™?



Quelle(s) vulnérabilité(s)¢

e La vulnérabilite de la personne ayant fait une DAAMM est évidente.
o Les lectures habituelles apprehendent les relations d'aide autour de ces personnes de facon

unidirectionnelles:
= | a personne est vulnerable; ses proches et les professionnels doivent en “prendre soin’

e | es theories du care permettent cependant de mettre aussi en lumiere la vulnerabilite des proches



Quelle(s) vulnérabilité(s)¢

e Pour saisir les enjeux de la proche aidance en contexte de DAAMM, il faut recadrer ces responsabilites
ressenties dans la trajectoire plus large (et plus longue) de proche aidance en contexte de TNC

o Implication souvent grandissante a travers les annees, trajectoire de deuils multiples

o |Influence des discours sociaux entourant les TNC (mort social, perte de l'identite, etc.) - difficulte parfois
Insurmontable a envisager une qualite de vie dans les stades plus avances de la maladie
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e | es resultats montrent;

o Qu'au-dela des aspects medicaux, les
DAAMM soulevent des enjeux a
oroprement sociaux (relationnels,
moraux, ethiques), qui impliquent

CO”CZMSZ.On directement les proches

o L'importance de se doter de
ressources et de mecanismes formels
pour soutenir les milieux et tous les
acteurs impliques dans les DAAMM,




Merci!

MARYSE SOULIERES, T.S., PH.D.

maryse.soulieres@umontreal.ca




Réferences




