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Divulgation de conflits d’intéréts potentiels
(Principe de divulgation - «disclosure»)



Divulgation

AFFILIATION
* Professeure adjointe
* Université de Sherbrooke

PERSPECTIVE

* Définition: « Les perspectives sont des tendances naturelles a percevoir et agir
de facon influencée, consciemment ou non, par des facteurs cognitifs, sociaux

ou personnels, enrichissant nos décisions, mais pouvant aussi les affecter
négativement. »

BIAIS OU CONFLITS D’INTERETS (REELS OU POTENTIELS) : Aucun

MESURES D’ATTENUATION : En accord avec le comité scientifique, aucune requise
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Utilisation intelligence artificielle
Nous déclarons ne pas avoir utilisé I'intelligence artificielle



Objectifs

A la fin de cette présentation, la personne participante sera en mesure de mieux :

organisationnels, individuels et sociaux) qui

@ |dentifier les principaux facteurs (Iégislatifs,
influencent le recours a 'AMM

professionnels impliqués et non impliqués dans la

@ Reconnaitre les différences de perspectives entre les
pratique de 'lAMM

Explorer les pistes de collaboration et d’amélioration
des pratiques en matiére de soins de fin de vie



Nombre de personnes par million de population dans neuf jurisdictions
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Québec

Taux

d’AMM Régions
2024-25
104%  Capitale-Nationale
5.4% Mauricie
93% Estrie
47% Montréal
6.8% Outaouais
8.8% Abitibi - Témiscamingue
6.6 % Céte-Nord
n.a. Nord-du-Québec
10.6 % Bas-Saint-Laurent
6.4% Saguenay - Lac-Saint-Jean
6.5% Gaspésie - lles-de-la-Madeleine
8.5% Chaudiére - Appalaches
6.5% Laval
13.4% Lanaudiére
7.5% Laurentides
9.5% Montérégie
54% Centre-du-Québec
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Taux moyen de déces par AMM : 7.9%

Commission sur les soins de fin de vie (2025)



Mieux comprendre le recours a I'aide médicale a
mourir (AMM) en contexte québecois

Pratiques, lois et
politiques publiques

Facteurs sociétaux

Organisation des
soins et services

Caractéristiques
personnelles




Méthodes transversales

Les données produites par ces méthodes seront mises a profit pour 'ensemble des
meéthodes spécifiques.

i+1 11 B3 — =

Québec (CAN) Canada Belgique Suisse Pays-Bas  Californie (USA) Victoria (AUS)
Revue de la portée Entretiens avec des informateurs-clés
Responsable : Isabelle Marcoux Responsable : Marie-Eve Bouthillier
Enquéte populationnelle Groupes de discussion

Responsable : Isabelle Marcoux Responsable : Catherine Perron



Méthodes
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Nous avons demandé aux
participants....
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Démographie

les francophone
québécois, c'est pratiquement systematique

Ils ont fracassé.
lls ont fait la révolution tranquille. Puis g,
ils font la révolution du mourir
tres autonomes ne
veulent pas dépendre des autres
jettent la religion, qui veulent décider
grande valeur d'autonomie

les
Italiens, les Grecs, les Libanais, toutes les
personnes venant du Maghreb sont des
personnes ol on seraqit trés surpris qu'il y ait une
demande d’aide médicale a mourir

beaucoup de peur du jugement
derriere, parce que l'aide médicale a mourir, pour
toutes les religions
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Religion

traumatisme religieux

Jj'ai I'impression
qu'on vit un.. comme un contrebalancier, c'est-a-
dire que le Québec a été ultra catholique, ultra
pratiquant, en voyant des missionnaires dans le
monde entier avec une morale catholique
iImposee, sans aucune liberté, et aujourd'hui le
contrebalancier, le pendant de cela, c'est peut-étre
un extréme inverse, oUu la liberté est poussée
jusque dans ses extrémes

il
n'y a plus de frein

Ca
n'a aucun sens, ma souffrance. Ca n'a
qucun sens si, parce que c'est mon
bonheur individuel qui compte. Je ne vais
pas me sacrifier pour un idéal




Autonomie

principe d'autonomie poussé a l'extréme
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c'est
I'inverse de l'aide médicale a mourir, c'est l'inverse
du controéle

quand
iIs n'ont pas leur capacité a décider, a
se deéplacer, la perte de liberte, la
perte de décider, de créer, de faire des
choses différentes, de choisir




Ambivalence

iIs ne voulaient pas prendre la décision. Ils voulaient que je
décide a leur place

0
S5 g
O ==
= O
R2R
|
\B%
%ﬂ
)]
o Q
@)




S9o||[2uuosiIad
sonbiisiioioele)




Souffrances psychosociales

La souffrance physique n'est méme pas a la moitié des
plus importantes qui sont hommeées. La plupart sont des souffrances
reliees au psychosocial.

la peur d'étre un
fardeau, la peur d'étre isolé, ne plus pouvoir faire leur activité significative

Caractéristigues
personnelles




Sens

détresse spirituelle, qu'ils souffrent
spirituellement, qu’ils se sentent isolés

Le manque de ressources spirituelles

Les ressources spirituelles ne sont pas forcéement assez profondes pour donner encore
du sens a la vie sens a cette maladie a cette mort
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Nous avons demandé aux
participants....

délais

expliquer le recours a
I'’AMM au Québec
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Acceés et qualité

Rapidité de la prise en charge de 'AMM :
en moyenne, moins de 7 jours

Variabilité inter-régionale entre les groupes interdisciplinaires de soutien (GIS):

« Modéle centralisé = plus dAMM?

”n u

o “Efficacité;” “Equipes d'experts AMM" = fragilité du modéle

o Déresponsabilisation de I'ensemble des soignants
* Modéle décentralisé = moins dAMM?

o Favorise la responsabilisation des soignants = risque que certaines
demandes d'’AMM ne soient pas prises en charge

0))
i
O O
C'E
O 0
=
©
.g@
©
)=
— O
O 0

500
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Acceés et qualité

désorganisation
mettre la téte dans le sable.

dépit de choix

ce n'est pas un choix qui
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est libre, ca devient une absence de choix parfois




Acceés et qualité

Quand ca va étre a mon tour,
oul, je vais la prendre, je vais codter moins cher a la sociétée

c'est une violence
organisationnelle incroyable
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la liberté est poussée a son extréme, mais finalement pas tant
que ¢q, parce que les gens sont parfois contraints




Au Québec, les termes utilisés pour parler de...
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Aspects économiques

pas éeté faite pour des raisons financiéeres

le gouvernement pousse I'aide meéedicale a mourir et le favorise parce que ca fait
faire des économies énormes

c'est aussi une organisation
basée sur les finances, et que l'aide médicale a mourir codte rien, et que les soins
palliatifs, ca colte cher
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Pour faire les
deux, on met actuellement plus d'efforts a soutenir les cliniciens dans l'aide médicale a
mourir




Rémunération

Tout peut étre
rémunéreé.

protectionnisme

rémunération

contractuel
pour les medecins, le bureau, ca leur
fait du bien des fois d'avoir le sentiment du travail achevé
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Prestataires a haut volume

Juste dans ma sous-région, [...Jtout d'un coup, il y a deux médecins
qui sont tombés non disponibles. [..] Puis la, ¢ca a fait aussi que les demandes ont
baissé
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protocole d’AMM et je ne suis pas capable de rien faire d'autre




Facteurs sociétaux

Laicité/religion/libéralisme

Acceptabilité sociale

Acceptabilité sociale percue de I'AMM (sur
10)

Etats-Unis Belgique Québec Canada Australie
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Couverture médiatique : AMM

Québec

Canada

Australie

Belgique

Etats-Unis

“Large couverture
médiatique”
“Trés médiatisé”
“Toujours positive”
“Trés belle image
médiatique”
“Romantisation de la
mort”

“L’'aide médicale a
mourir est montrée
toujours comme une
‘beautiful death’ a la
télévision, dans des
reportages ou c'est
magnifique, on meurt
avec la coupe de
champagne et la famille
autour.”
(Participant 33, Non-
impliqué)

“lls mettent en avant des
cas tres isolés, entachés
de négativité, qui sont
relayés sans cesse par les
médias, toujours de
maniere trés négative.
Cela a un impact
négatif sur les patients,
mais aussi sur les
cliniciens et les futurs
cliniciens.”
(Participant 36, Impliqué)

‘Je pense que les
médias jouent toujours
un réle. S'il y a eu un
article dans les médias,
nous recevons
beaucoup de demandes
de consultation la
semaine suivante.”
(Participant 50,
Impliqué)

“La couverture médiatique
est positive, mais
lorsqu'une affaire est
portée devant les
tribunaux, il faut environ
un ou deux ans avant que
la situation ne revienne a
la normale.”
(Participant 56, Impliqué)

“Grace aux médias, la fin
de vie est de plus en plus
abordée. On en parle
désormais dans les soap
populaires, les films et les
émissions de débat. Le
travail de sensibilisation
mené par les médias est
donc treés positif et les
gens commencent a
aborder le sujet des soins
palliatifs.”
(Participant 57, Impliqué)

“Le New York Times, le Los
Angeles Times et tous les
autres journaux, leurs titres
sont des appdts a clics
congus pour attirer les
lecteurs. lls sont tellement
négatifs que les gens lisent
le titre et c'est tout. Et ca
change tout.”
(Participant 36, Impliqué)




Couverture médiatique : soins palliatifs

‘Je pense aussi que les soins palliatifs [..] souffrent d'une mauvaise

image. [..] Et bien finalement, parce que l'aide médicale & mourir a

cette tres belle image médiatique, les soins palliatifs, les gens ont des

Images misérables dans la téte quand ils pensent aux soins palliatifs.

lls pensent que les patients sont comme des zombies, sedantés, que les

morts sont super longues, et que c'est l'inverse d'une beautiful death.”
(Québec: Participant 33, Non-impliqué)
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Facteurs sociétaux

Proximité @ L @ |
5 TAMM Intégration Information

“I y a beaucoup de gens qui demandent ['aide médicale a mourir, qui vont dire,

‘Mo, j'ai participé a une de mon beau-péere, de mon frere, de ma soeur, de mon peére,
ca s'est bien passe, je veux ¢ca aussi.’ Ce phenomene-la de popularisation, ou les
gens parlent de bouche a oreille de leur expérience positive de I'aide médicale a
mourir.”

(Québec: Participant 3, Impliqué)



Facteurs sociétaux

Proximité @ ) : @ .
3 'AMM Intégration Information

“Tu sais, avant, les patients qui demandaient 'AMM, ils etaient déterminés. llIs

n'étaient pas en train de magasiner. L'autre fois, j'avais un monsieur qui me disait :
‘Ah, mais moi, je veux faire mes papiers avant de mourir. Puis I'aide médicale a
mourir fait partie de ma to do. Je suis allée faire mon testament, j'ai magasiné mon

”m

centre funéraire. La je suis rendu a faire ma demande d'AMM.
(Québec: Participant 26, Impliqué)



Facteurs sociétaux

Proximité @ ) . @ I :
R Nnformation
3 TAMM Intégration

“Le manque d'information concernant cette disponibilité est choquant. I est
choguant pour moi que des professionnels de la santé, notamment en soins

palliatifs, ignorent que cette loi est en vigueur depuis 10 ans. Mais c'est ainsi.”
(Etats-Unis: Participant 45, Impliqué)




Offrir 'AMM “en cadeau”

ca peut
étre vu méme comme un geste d'amour et de lien
avec les personnes

Je ne veux pas
dépenser ['héritage de mes
enfants pour c¢a

il ne faut pas faire subir ca a ses

il 'offrait un cadeau a leurs proches,
justement : ‘Vous n'aurez pas a vous occuper de
Moi
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La remise en question, une opposition?

tres difficile d'étre critique

gaulois

parmi les Romains,

dans le sens avec ma
limite a moi

d'entendre

les autres, c'est un peu

réconfortant. C'est ma

chambre d'écho a moi
que je cherchais

une crainte d'entendre des gens qui seraient
contre
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Comment peut-on étre contre quelque
chose de beautiful?




Pratiques, lois et politiques publiques

Consultations ayant précédé la loi

Statut légal de 'AMM (soin, droit)
Continuum (pour les impliqués) vs Confusion ( non impliqués)
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Discussions sur les options de soins de fin de vie (aborder 'AMM avant que la
personne ne I'aborde)




Discussions SPFV-AMM

Oui, mais mon médecin, il me parle tout le temps de I'aide médicale a mourir
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SPFV et AMM : continuum ou confusion?

confusion majeure
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Impacts potentiels (non-impliqués)
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Interprétation des critéres
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Méthodes spécifiques en cours

* Synthése réaliste

* Analyse juridique Pratiques, lois et politiques
publiques

Synthése des textes médiatiques
Facteurs sociétaux + Forums communautaires

* Analyse documentaire Orgoniso’rioh des soins
et services

Caractéristiques
« Entretiens individuels personnelles

+ FEtudes de cas triadiques
+ FEtudes de dossiers

* Analyse juridique
* Synthése systématique
+ de méthodes mixtes
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