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Sommaire

Contexte et objectifs
Plus de cinq ans aprés I’'implantation des GIS au Québec, le ministére de la Santé et des Services

sociaux (MSSS) constate des disparités locales et régionales importantes dans leur constitution,
leur réle et leur fonctionnement. Cette variabilité des pratiques influence le soutien offert aux
soignants, ainsi que 1’acces et la qualité des services offerts aux patients. Dans ce contexte, le
MSSS saisit I’équipe de recherche pour connaitre et décrire les pratiques clinico-administratives
actuelles des GIS, en faire I’analyse critique et soumettre des recommandations visant la
valorisation dans le RSSS des pratiques jugées comme prometteuses.

Meéthodologie

Toutes les personnes impliquées dans la pratique de ’AMM, les coordonnateurs des GIS et les
représentants des maisons de soins palliatifs (MSP) ont été conviés a participer a cette recherche
mixte et multiphasée. Le prochain tableau présente les méthodes de collecte des données, le
nombre d’établissements et de participants représentés pour chaque phase :

Phase 1 Phase 2 Phase 3

Méthodes de collecte des Questionnaire mixte Entretiens semi-  Groupes de
données en ligne (N=1) dirigés (N=41) discussion (N=7)
Nombre de
CISSS/CIUSSS/instituts/CHU 26 24 24
représentés
Nombre de MSP représentées 14 10 8
Nombre de participants 341 59 35

Toute personne
Roles des participants impliquée dans la Coordonnateurs GIS et

pratique de I’ AMM représentants MSP

Faits saillants

GIS

Les travaux ont mené a la réalisation d’une cartographie de 24 GIS. Parmi ceux-ci, 19 GIS sont
composés de 10 a 20 personnes et se réunissent en moyenne quatre a six fois par année. Cinq GIS
sont composés d’une a deux personnes et discutent au besoin avec les soignants concernés.
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Les participants ont d’abord déterminé les principaux enjeux associés a la pratique des GIS,
notamment :

@)
@)
@)

o

la disponibilité des ressources nécessaires a la réalisation de leur mandat;

la connaissance limitée des soignants sur le role et les services des GIS;

la compréhension limitée de la population et des soignants sur les soins palliatifs et de fin
de vie (SPFV) et sur la Loi concernant les soins de fin de vie;

les difficultés de recrutement des médecins dans la pratique de I’AMM;

la lourdeur de la reddition de comptes (Commission sur les soins de fin de vie [CSFV] et
SAFIR);

la confusion des roles et des responsabilités du MSSS, du Collége des médecins du Québec
(CMQ) et de la CSFV;

les difficultés de collaboration avec et entre ces instances régulatrices.

Pratiques prometteuses

Les participants ont été invités a partager les initiatives de leurs GIS et a formuler des propositions
d’amélioration. Celles-ci ont mené a I’analyse et a la validation de 30 pratiques et 9 sous-pratiques,
qui ont ét¢ distribuées en cinq catégories. Un niveau de recommandation a été attribué a chaque
pratique en fonction du caractére novateur, utile et adaptable qu’elle représente pour I’ensemble
des GIS. Une synthese des pratiques est présentée a la fin de ce sommaire. Une grille est aussi
proposée aux GIS afin de faciliter la détermination des pratiques a prioriser pour leur organisation.

Parmi les principaux constats :

o

Les participants proposent d’instaurer une structure provinciale de référence a 1’attention
des GIS. Cette structure devrait étre validée et représentée par les trois instances
régulatrices (MSSS, CSFV, CMQ). Elle devrait couvrir les volets administratif, clinique,
¢thique et légal, pour ainsi répondre aux enjeux de cohérence et de communication
auxquels les GIS doivent faire face;

Les participants sont favorables a I’instauration d’une ligne d’information locale ou
régionale sur les SPFV, méme si les GIS n’ont pas les ressources nécessaires actuellement
pour prendre en charge ce service. L’ensemble désapprouve un mod¢le uniformisé a
I’échelle de la province. Les participants doutent de la capacité d’une centrale d’appel a
orienter correctement la population.

De la méme fagon, les participants sont défavorables a la centralisation des GIS en une
structure unique de soutien dans la province. Ceux-ci défendent leur position en évoquant
la philosophie des SPFV, I’accompagnement, la personnalisation des soins et la relation de
confiance entre les soignants et les patients. La proximité des GIS favorise selon eux
I’accessibilité, la flexibilité et la réactivité aux demandes. Elle soutient 1’autonomie, la
personnalité et les spécificités locales.
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o Les participants sont généralement favorables a I’intégration des patients ou proches
partenaires et des MSP aux GIS; pourtant ces pratiques sont peu développées actuellement.
Des stratégies doivent étre déployées pour assurer le succes et la pérennité de ces pratiques.

o L’investissement et la reconnaissance de la Communauté de pratique des GIS (CdP-GIS)
ressortent comme une pratique a promouvoir. Le partage entre les GIS de méme que la
collaboration avec la CdAP AMM-Qc devraient étre envisagés.

o Pour s’adapter a la multiplication et a la complexification des demandes d’AMM, certains
GIS envisagent la constitution de cliniques externes ou d’équipes spécialisées. Les
participants sont partagés sur cette question. Cette pratique mérite une réflexion
approfondie afin que soient étudiés tous les risques et possibilités.

o Deux modéles principaux de GIS ressortent : les GIS avec guichet et sans guichet de
réception et de coordination des demandes d’AMM. Les groupes de discussion ont permis
d’exposer ces deux modeles aux participants, d’énumérer les forces et les défis de chacun
et de réfléchir a celui le mieux adapté pour chaque GIS.

Une distribution des GIS sur le « continuum des GIS » a été réalisée :

Distribution des GIS dans le continuum des GIS

Responsabilisation Soutien Prise en charge

A gauche du continuum se trouvent les GIS qui promeuvent la responsabilisation des équipes
soignantes dans la gestion des demandes d’AMM. Leur argumentaire est basé sur la responsabilité
médicale et I’accessibilité 8 ’AMM. A droite se trouvent les GIS qui défendent la prise en charge
par le GIS des demandes d’AMM. Leur discours renvoie au devoir d’accompagnement des
soignants, a la responsabilité envers les patients et a la protection de leurs droits. Au centre se
trouvent les GIS qui privilégient le soutien aux équipes. Ces GIS ont un discours mitoyen entre les
deux pdles. Ils ont un souci de ne « pas étre trop directifs » a I’endroit des soignants et « de ne pas
prendre en charge » les demandes d’AMM. IIs utilisent des termes comme « soutenir »,
« outiller », « éduquer » et « s’approprier ».

La recherche met en exergue la tension qui peut survenir entre les GIS situés sur des pdles opposés
du continuum lorsque ceux-ci doivent collaborer. Chaque GIS a été invité a réfléchir a son
positionnement dans le continuum des GIS. Selon les données recueillies, une approche centrée de
soutien devrait étre privilégiée.
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Les travaux ont aussi permis de démontrer la correspondance entre le positionnement des GIS dans
le continuum et la compréhension des coordonnateurs sur les articles l1égaux ou déontologiques
associés a I’AMM. Leur interprétation a un effet direct sur le role qu’ils occupent aupres des
médecins et, probablement, sur la construction de leur modé¢le de soutien.

Maisons de soins palliatifs
Une cartographie des dix MSP rencontrées en entretiens semi-dirigés a aussi été réalisée. En
résumé, sept MSP pratiquent actuellement ’AMM. Les trois autres envisagent cette pratique a
court ou moyen terme. Une seule MSP admet les patients expressément pour recevoir I’AMM. Les
neuf autres maisons n’envisagent pas cette pratique actuellement. L’AMM est administrée par les
médecins de la MSP dans quatre d’entre elles. Les médecins du RSSS — parfois accompagnés
d’infirmiéres ou de travailleuses sociales — se déplacent dans les autres MSP pour offrir ce soin.
La recherche révele un important besoin de formalisation des communications entre les MSP et
les établissements publics. Les roles et responsabilités des GIS au regard des MSP doivent étre
clarifiés, de méme que les besoins de soutien de ces derniéres envers les GIS. Différentes pratiques
des MSP ont été reconnues comme €tant prometteuses. Ces pratiques peuvent étre envisagées par
I’ensemble des MSP concernées par ’AMM. Elles offrent aussi un point de comparaison par
rapport aux pratiques privilégiées par les établissements du RSSS, par exemple :
o Dégager de facon systématique les soignants avant, pendant et apres I’AMM;
o Ajouter du personnel lors des journées ou ont lieu les AMM;
o Utiliser les mode¢les de gestion du changement pour faciliter 1’intégration de la pratique de
I’AMM;
o Constituer des sous-comités dédiés a la pratique de I’AMM (comité multidisciplinaire,
comité d’éthique clinique, comité logistique, comité de soutien et accompagnement).

Conclusion

La majorité des coordonnateurs rapporte que leur participation a la recherche a influencé le
fonctionnement, la constitution ou les activités de leur GIS. Certains participants demandent
comment ils peuvent contribuer au partage et a la dissémination des résultats. Ils souhaitent
collaborer a I’implantation des pratiques prometteuses dans leur établissement, a hauteur de leur
expertise et de leurs capacités.

Plusieurs craignent de devoir attendre plusieurs mois avant de recevoir les recommandations sur
les pratiques prometteuses présentées au MSSS. Ils s’inquitent aussi de ne pas pouvoir mettre en
place ces recommandations en raison de I’absence de ressources alloué¢es aux GIS. Les instances
régulatrices ont un role majeur a jouer en ce sens. Elles ont aussi une responsabilité en ce qui a
trait a la cohérence des messages acheminés aux GIS, au rassemblement et a la diffusion des
informations utiles a la réalisation de leur mandat.

Tout au long de la recherche, nous avons ¢été aux premicres loges de 1’application de la Loi C-7,
Loi modifiant le Code criminel (aide médicale a mourir), au Québec. Nous avons assisté aux
balbutiements de 1’¢largissement de I’AMM et de ses répercussions sur les intervenants du terrain.
L’évolution de la pratique, ainsi que sa complexité légale, éthique et psychosociale, entraine

4



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a 1’aide médicale a mourir :
analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

d’importants besoins de formation, d’information et de soutien. Cette réalité justifie la pérennité
et I’investissement des GIS pour les années a venir.

Mobilisation des connaissances

Plusieurs activités de dissémination de la recherche auront lieu dans les milieux cliniques et
scientifiques comme la CdP-GIS, le Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et de fin de
vie, I’Acfas et le 23° Congrées international sur les soins palliatifs. Une thése en éthique clinique
ainsi que des articles scientifiques seront publié¢s dans les revues du domaine de 1’éthique, de la
santé publique et des SPFV.
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Légende
B Pratique recommandée : majorité des participants favorables/trés faible opposition
Pratique recommandée : participants généralement favorables/certaines conditions devraient s’appliquer
Pratique recommandée selon le contexte : participants partagés
Pratique non recommandée : participants généralement défavorables/pourraient approuver dans certains contextes ou sous certaines conditions
B Pratique non recommandée : majorité des participants défavorables/trés faible approbation

. TP ET
Niveaux de Grille de priorisation a I’usage

o . . |
Catégories Pratiques recommandation des‘ GIS

|:| - D¢ja A Non

appliqué considérer  pertinent

Impliquer la direction des services professionnels (DSP) en gestion ou cogestion du GIS

Assurer au GIS une représentativité par discipline et par mission

il

Assurer au GIS la stabilité des coordonnateurs

1. Désigner un professionnel pour la coordination des demandes d’AMM

Intégrer un représentant du contentieux et des affaires juridiques au GIS

Composition
des GIS

eltalls

Intégrer un représentant du service des communications au GIS

=

Constituer des sous-comités de travail au GIS

Intégrer un proche ou patient partenaire au GIS X

LRI N A W=

Intégrer un représentant des MSP au GIS* (pratique aussi applicable a la catégorie 5) X

10. Améliorer la collaboration avec et entre les instances régulatrices

Mettre en place une structure provinciale de référence a ’attention des GIS

Améliorer la communication a la population

Déployer les ressources nécessaires a la réalisation du mandat des GIS

Réduire la lourdeur administrative et améliorer le processus de reddition de comptes

o alo o
SIEIEIEN

2. Optimiser le suivi des demandes d’AMM non administrées

Collaboration 11. Reconnaitre et investir la CdP-GIS

<

et proximité a. Instaurer des activités de pairage entre GIS

b. Collaborer avec la CdP AMM-Qc X

12. Collaborer avec le Conseil des médecins, dentistes et pharmaciens (CMDP) dans son mandat
d’évaluation de la qualité de 1’acte

13. Privilégier la proximité et la collaboration avec différents services des établissements (gestion des lits,
transport, anesthésiologie, pharmacie, soins palliatifs)




Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a I’aide médicale a mourir : analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

14. Assumer la coordination de la sédation palliative continue par le GIS X

Grille de priorisation a I’usage

Niveaux de des GIS

Catégories Pratiques I:ll'ecommandatlon- Déja A Non
appliqué considérer pertinent
15. Promouvoir le mentorat des médecins dans la pratique de I’AMM X
a. Diffuser les modalités de rémunération des médecins impliqués dans les GIS ou dans la pratique x
de mentorat
16. Instaurer des activités de réseautage entre les médecins impliqués dans I’AMM X
17. Partager les stratégies de recrutement des médecins X
Ac tivz;és de a. Sepsibiliser les médecins spéf:ialistes f‘i la pratique dg I’AMM . X
soutien 18. Rédiger une procédure de gestion des situations d’objection de conscience en contexte d’AMM X
19. Améliorer et partager la formation des soignants X
20. Promouvoir I’interdisciplinarité X
21. Solliciter les services en éthique dans les situations complexes d’AMM X
22. Formaliser le soutien avant et aprés I’AMM X
23. Formaliser une offre de soutien aux proches X
4. 24. Centraliser les GIS en une structure unique de soutien au Québec X
Positionnement  25. Décentraliser les GIS par RLS dans certains CISSS ou CIUSSS X
et 26. Instaurer un guichet de réception et de coordination des demandes d’AMM X
fonctionnement  27. Instaurer une garde médicale pour I’ AMM X
des GIS 28. Constituer des cliniques externes ou des équipes dédiées a I’AMM X
S. 29. Formaliser le processus de communication entre les CISSS ou CIUSSS et les MSP X
Maisons de soins ] ]
30. Promouvoir 1’adhésion des MSP a la CdP-GIS X

palliatifs*
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Evaluation scientifique

Cette recherche a fait ’objet d’une évaluation scientifique par I’Université de Montréal et le
Comité scientifique et d’éthique de la recherche (CER) du Centre intégré de santé et de services
sociaux (CISSS) de Laval. Le Comité d’éthique de la recherche en sciences et en santé¢ (CERSES)
a reconnu 1’approbation éthique du CER du CISSS de Laval. La recherche a aussi obtenu la
convenance institutionnelle des 25 établissements participants du Réseau de la santé et des services
sociaux (RSSS).

Mandat et objectifs

Avec I’entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie en décembre 2015, le Québec
s’est préparé a I’implantation de plusieurs mesures prescrites par celle-ci. Parmi les livrables
exigés par le ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS), les instituts, les centres intégrés
de santé et des services sociaux, les centres intégrés universitaires de santé et de services sociaux
(CIUSSS) et les centres hospitaliers universitaires (CHU) devaient former, au sein de leur
organisation, une structure de soutien a 1’aide médicale & mourir (AMM) appelée « groupe
interdisciplinaire de soutien » (GIS).

Le Québec compte aujourd’hui pres de 30 GIS dont le mandat est d’« offrir [du] soutien aux
équipes interdisciplinaires dans le cheminement clinico-administratif de toute demande d’aide
médicale a mourir » et d’« offrir du soutien aux décideurs de I’établissement quant a 1’assurance
de la qualité et a la disponibilité des ressources » (Gouvernement du Québec, 2015a, p. 13).

Quelques années apres leur implantation, le MSSS constate des disparités locales et régionales
importantes dans la constitution, le role et le fonctionnement des GIS. Dans ce contexte, il mandate
une équipe de recherche afin de recenser les pratiques actuelles des GIS, d’en faire 1’analyse et de
soumettre des recommandations visant la valorisation dans le réseau des pratiques jugées
prometteuses.

Objectif général
Recenser et décrire les pratiques clinico-administratives actuelles des GIS, en faire 1’analyse

critique et formuler des recommandations sur les pratiques prometteuses pouvant faire 1’objet
d’une implantation provinciale.

Objectifs spécifiques

1. Décrire les pratiques actuelles des GIS en créant un inventaire des initiatives et des enjeux
vécus sur le terrain par les participants;

2. Reéaliser une analyse critique des pratiques pour distinguer les pratiques prometteuses selon les
critéres d’innovation, d’utilité et d’adaptabilit¢;

3. Valider avec les participants les pratiques jugées prometteuses, ainsi que leur potentiel
d’implantation, afin de formuler des recommandations scientifiques.
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Balisage des structures de soutien a I’AMM

Cette section recense les différentes initiatives nationales et internationales de soutien clinico-
administratif €laborées dans le domaine des soins de fin de vie. Les contrastes et similarités avec
le modele québécois y sont dégagés. Les articles scientifiques sont issus des principaux moteurs
de recherche (Pubmed, ProQuest, Erudit, Cairn, EBSCO CRKN et ScienceDirect). Le concept de
« structures de soutien » étant en construction dans la littérature comme dans la pratique, cette
revue est aussi constituée de documents gouvernementaux et de plateformes institutionnelles.

Structures internationales

Dés 1999 aux Pays-Bas, la Royal Dutch Medical Association implante le projet Support and
Consultation on Euthanasia in the Netherlands (SCEN). Le SCEN est mis sur pied afin d’assurer
I’accessibilité et la qualité des soins aux usagers. Il vise la protection des patients et le soutien des
médecins en encourageant le respect des normes de diligence imposées par la loi néerlandaise.
Une plateforme informatisée du SCEN! est accessible au public afin de guider les médecins, les
patients et les proches dans le processus de soins de fin de vie. Les professionnels peuvent y trouver
des formulaires, des directives et des procédures, ainsi qu’une ligne téléphonique réservée. Le site
est aussi aménagé afin de répondre aux questions de la population. On y trouve une section de
questions et réponses, des liens externes et des rapports annuels régionaux.

Le SCEN est le plus ancien mécanisme de soutien aux pratiques euthanasiques dans le monde et,
pourtant, seuls quelques auteurs s’y sont intéressés. Grace a une évaluation avant et apres
implantation, Jansen-van der Weide, Onwuteaka-Philipsen et van der Wal (2007) décrivent la mise
en ceuvre du programme, ainsi que la connaissance et la perception qu’en ont les médecins. Au
terme de son implantation, 99 % des médecins répondants disent connaitre le SCEN, et la majorité
dit connaitre son rble. Prés des trois quarts (71 %) des médecins ayant recu une demande
d’euthanasie et 85 % I’ayant pratiquée ont consulté le SCEN. Ils s’y référent principalement pour
I’indépendance des médecins consultants (60 %), leur expertise (58 %) et leur disponibilité (45 %).
Les répondants se disent soutenus par le SCEN et satisfaits de leurs consultations, et 96 % d’entre
eux ont I’intention de I’utiliser de nouveau.

Une initiative semblable a vu le jour en Belgique flamande en 2003. Deux objectifs sous-tendent
le programme Life End Information Forum (LEIF) : I’aiguillage des usagers vers les ressources
appropriées et I’enrichissement des compétences des médecins concernés (Van Wesemael, Cohen,
Onwuteaka-Philipsen, Bilsen et Deliens, 2009). Comme aux Pays-Bas, un site Internet est mis a la
disposition du public et des professionnels belges'. Le role du LEIF comprend la consultation et
I’orientation vers 1’euthanasie, mais aussi vers les soins palliatifs. En cela, le programme se
distingue du SCEN néerlandais et du GIS québécois, tous deux mandatés spécifiquement pour
intervenir en contexte d’assistance médicale a mourir.

! https://www.knmg.nl/advies-richtlijnen/scen/over-scen.htm
i https://leif.be/home/
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Avec la légalisation de 1’euthanasie en Colombie en 2015, le Comité cientifico interdisciplinario
para el derecho a morir con dignidad (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015) propose,
comme le SCEN et le LEIF, d’assumer le role de deuxiéme évaluateur dans les requétes
d’euthanasie. Le comité vise a assurer la qualité du service, la formation continue des praticiens et
I’indépendance entre les deux médecins évaluateurs.

La professionnalisation du processus consultatif en matiére d’euthanasie (Van Wesemael et
autres, 2009), et plus précisément la formation de deuxiémes évaluateurs, sous-tend la constitution
des trois programmes précités, ce qui les distingue substantiellement du modéle québécois. Les
GIS n’ont ni le mandat ni les ressources pour assumer le role d’évaluation des patients. En outre,
les structures néerlandaise, belge et colombienne sont élaborées par et pour les médecins
pratiquant I’euthanasie, tandis que les GIS soutiennent tous les soignants impliqués dans I’AMM,
indépendamment de leur affiliation professionnelle. Au moment de leur implantation dans la
province, on recommandait que les GIS soient minimalement constitués d’ un coordonnateur, d’un
médecin, d’une infirmiére, d’un pharmacien et d’un travailleur social (Gouvernement du Québec,
2015b). A cet effet, la littérature démontre que la multidisciplinarité des membres des structures
de soutien contribue a la qualité des services d’AMM aux patients (Fujioka, Mirza, Klinger et
McDonald, 2019). Pourtant, la collaboration interprofessionnelle et le role des parties prenantes
demeurent sous-exploités dans certaines 1égislations, comme le reprochent Sanz, Pastor, Moreno-
Milén, Hanlon et Herreros (2021) a la loi espagnole sur 1’euthanasie.

De fait, I’aide médicale & mourir a récemment été légalisée en Espagne, comme dans 1’Etat de
Victoria en Australie. A ce jour, aucune recherche scientifique n’a été menée sur leurs structures
de soutien a I’AMM. Cependant, on y trouve des commissions d’évaluation et de révision ad hoc,
mandatées d’assurer la coordination des demandes d’AMM et le respect du cadre légal. Le rdle
d’évaluation et de controle de ces mécanismes s’apparente a celui de la Commission sur les soins
de fin de vie (CSFV), bien qu’ils soient implantés localement, plutot que nationalement comme
au Québec.

En Espagne, une commission est aussi mandatée d’assurer la formation continue des
professionnels sur I’AMM (Gobierno de Espaia, 2021), tandis qu’a Victoria les médecins doivent
suivre une formation obligatoire sur le cadre 1égal et clinique avant de s’inscrire dans la pratique
de PAMM. Ce préalable représente une premicre mondiale dans le domaine. Il constitue une
mesure de sauvegarde nécessaire a la conformité de la pratique, selon White et autres (2021).

Structures nationales

Au Canada, différentes structures ont ét¢ mises sur pied pour accompagner les soignants, les
patients et leurs familles dans les demandes d’AMM. Silvius, Memon et Arain (2019) ont réalisé
une recherche comparative de ces structures dans laquelle les pratiques albertaine, ontarienne et
québécoise se démarquent plus particulierement.

10
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En 2015, I’ Alberta Health Services amorce un processus de consultation et de mobilisation aupres
des praticiens, des institutions publiques, du Collége des médecins et des associations
professionnelles. Au terme des travaux, une structure unique de référence pour les patients, les
proches et les professionnels est créée. Ce guichet centralisé permet d’accueillir, d’évaluer et de
coordonner les demandes d’AMM. Aucune référence médicale n’est requise pour y accéder, ce
qui facilite I’accessibilité et I’'uniformité des services aux patients, selon 1’analyse de Silvius et
autres (2019).

Sur le site Internet de 1’Alberta Health Services, on trouve des ressources éducatives,
informatives et des guides sur le cheminement des demandes. Des programmes de formation et
des modules en ligne sont élaborés pour soutenir les médecins, mais aussi tous les professionnels
impliqués dans I’AMM. Cette centralisation des ressources fait du systéme albertain un modele
unique et reconnu au pays (Ramsay, 2017).

En Ontario, le Center for Effective Practice a ét¢é mandaté pour concevoir une politique et un outil
agrégé, destiné aux citoyens ontariens et aux professionnels impliqués dans I’AMM (Center for
Effective Practice, 2019). Une ligne téléphonique provinciale et confidentielle est aussi mise a leur
disposition. Parall¢lement, les centres de santé ont développé de fagon distincte des services
d’évaluation et d’accompagnement aux soignants et aux usagers. Par exemple, le programme
Assisted Dying Resource and Assessment Service (ADRAS)™ du Hamilton Health Sciences a été
coconstruit avec les acteurs du terrain et les gestionnaires institutionnels. Comparativement aux
mécanismes susmentionnés, I’ADRAS est une initiative spécifiquement issue de 1’éthique
clinique; il est constitué d’une équipe interprofessionnelle et offre des services d’éducation,
d’encadrement, de mentorat, des ressources d’évaluation et de coordination des soins. La
combinaison d’outils intégrés a I’échelle provinciale et de spécificités régionales fait du modele
ontarien un hybride entre les mode¢les albertains et québécois.

A la lumiére des structures de soutien présentées, le Québec se distingue par la décentralisation de
son modgele, sa constitution interdisciplinaire et son soutien a I’ensemble des soignants concernés
par PAMM. A ce jour, le Québec n’a pas instauré de ligne téléphonique ou de site Internet pour
regrouper et diffuser I’information sur I’AMM a sa population. De plus, les GIS n’ont pas comme
mandat explicite d’assumer la deuxiéme évaluation des patients & ’AMM, ni de soutenir ces
derniers ou leurs proches dans la trajectoire des demandes d’AMM.

il https://www.albertahealthservices.ca/info/page13497.aspx
¥ https://www.hamiltonhealthsciences.ca/share/input-vital-shaping-maid/
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Bien que la littérature sur les enjeux liés a ’AMM abonde, peu de recherches étudient la
perspective des professionnels de méme que les enjeux cliniques, légaux, administratifs et éthiques
qu’ils peuvent rencontrer dans I’exercice de leurs fonctions. Encore moins d’écrits sont consacrés
aux structures institutionnelles, provinciales ou nationales ¢laborées pour soutenir les
professionnels dans 1’accompagnement aux patients. Pourtant, elles sont au cceur des pratiques de
soins de fin de vie. Dans I’intérét des acteurs concernés, il importe d’étudier leur constitution, leur
role, leurs défis et leurs innovations.
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Approche théorique

« Local » networks operate to a surprising degree on their own terms,
without even taking notice of similar or related work done in other networks
(Reich, 2009)

Le cadre théorique de cette recherche est inspiré de 1’éthique pragmatique de John Dewey. Ici, la
situation — ses agents et son contexte — est 1’unité fondamentale d’analyse. L’éthique pragmatique
met [’accent sur I’interprétation des personnes comme principale source de signification, reflétant
ainsi une compréhension située et interprétative de I’agir moral.

Dewey nomme « agent moral » celui qui s’investit dans la compréhension d’un probléme, celui
qui réfléchit a la situation a partir des valeurs et des particularités contextuelles dans lesquelles
elles surgissent. Les agents sont porteurs d’enjeux, d’expériences, de savoirs et de réponses
(Racine et Sample, 2018). Ce projet de recherche ne s’inscrit pas uniquement dans un registre
descriptif de la réalité, mais contribue aussi a la formation d’un registre normatif, en aspirant saisir
la mission, les valeurs et les représentations des structures de soutien a ’AMM au Québec.

En 2016 et en 2018, le Centre d’expertise en sant¢ de Sherbrooke (CESS) a mené un sondage
mixte aupres des coordonnateurs des GIS (Bazinet, 2018; Dubuc et Bazinet, 2016). L’objectif était
de brosser le portrait des GIS et de connaitre les besoins prioritaires. Ces sondages n’ont pas fait
I’objet d’un article scientifique et les résultats ne sont accessibles qu’aux membres de la
communauté de pratique (CdP-GIS). On constatait notamment en 2016 que les coordonnateurs des
GIS proposaient d’« arréter de réinventer la roue et [de] se partager les outils ». Ils invitaient aussi
a « [r]éfléchir au role que le GIS sera appelé a jouer dans les prochains mois et les prochaines
années [...] a rester a jour et apprendre des bons coups/erreurs des autres » (Dubuc et Bazinet,
2016, p. 8).

Il importe aujourd’hui de considérer ces sagesses émergentes et de promouvoir I’expérience de ces
agents. Quelle est la logique derriére leurs pratiques? Quelles finalités orientent leurs actions?
Quelles sont leurs priorités et quel sens donnent-ils a leurs interventions?

L’¢éthique pragmatique soutient le caractere intégratif de 1’expérience. Elle promeut
I’intersubjectivité et le partage des connaissances. Nous tentons ici de saisir les multiples facettes
des GIS afin d’en améliorer le portrait général. Nous cherchons a solidifier ’ensemble a partir de
leur unicité (Graber, 2016). On sait que les GIS sont constitués de croisements et d’¢loignements;
cette recherche enquéte surtout sur leurs interstices et leurs recoupements, sur leurs « trans-action »
(Dewey, 1930, p. 220).

Une action concertée permet de mieux intervenir devant une problématique aussi complexe sur les
plans éthique, clinique et administratif que ’AMM. Le « travail ensemble », de méme que la
transversalit¢ des mondes de la pratique et de la recherche, permet cette concertation. En cela,
1’éthique pragmatique propose la réconciliation nécessaire entre les savoirs pratiques et théoriques
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et reconnait, avec le processus d’enquéte, le « savoir d’actions » des professionnels (Barbier,
2015). Avec sa théorie de I’enquéte, Dewey offre cette structure pour penser 1’action et résoudre
la problématique. La figure 1 présente une adaptation du processus d’enquéte pragmatique qui sera
utilisé pour structurer la méthodologie de la recherche.

Figure 1. Adaptation du processus d'enquéte pragmatique’

Expérimentation Identification,
d’une difficult¢ circonscription et
Sensibilité définition de la
morale difficulté

Implantation,
expérimentation

et évaluation

des solutions

Elaboration des
hypothéses et
des solutions

Evaluation des
solutions dans
un processus
délibératif

Pratiques prometteuses

Les pratiques clinico-administratives des GIS constituent 1’unité d’analyse de cette recherche. Les
GIS étant récents au Québec, on ne peut prétendre a 1’exemplarité de leurs pratiques"’. On peut
toutefois aspirer au repérage des pratiques qualifiées de prometteuses en vue de leur implantation
a I’échelle provinciale. Une pratique prometteuse, qu’elle soit clinique ou organisationnelle, est
constituée de tout programme, service, stratégie ou politique ayant le potentiel de devenir une
pratique exemplaire, en matiere d’incidence, d’adaptabilité et de solidité¢ scientifique (Fazal,
Jackson, Wong, Yessis et Jetha, 2017). En termes pragmatiques, nous évaluerons les pratiques
prometteuses a partir de leur caractére innovant, utile (pour qui, pour quoi) et adaptable.

Innovation

L’innovation et la créativit¢ sont présentées dans la littérature comme des caractéristiques
analogues et impossibles a dissocier (O’Shea et Buckley, 2007). L’originalité s’y inscrit comme

¥V Sources : Dewey, 1997; Racine, 2016.

vl La pratique exemplaire est définie comme « une intervention qui a réussi, & plusieurs reprises, a contribuer & I’atteinte des
objectifs qu’elle visait, d’aprés les données probantes disponibles, et qui est considérée comme 1’ intervention la plus adaptée
a une situation ou a un contexte particulier » (Fazal, p.434). Trois caractéristiques principales la sous-tendent : son
incidence, son potentiel généralisable et la solidité de ses données probantes.
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critére constitutif (Runco et Jaeger, 2012). Une pratique créative et innovante sera issue d’idées
nouvelles et inexpérimentées et fera partie d’un processus de résolution de problémes, de
construction de sens et de réflexion dans I’action (Joas, 2001). C’est le processus, qu’il soit
individuel ou institutionnel, qui permettra d’aspirer a une pratique qualifiée comme telle. Dans un
cadre pragmatique, la résolution de problémes — I’innovation — est une possibilité de croissance et
d’apprentissage, de développement des capacités. En somme, 1’agent se développe en innovant.

Utilité

Dans la conceptualisation pragmatique, c’est « 1'utilité, I’efficacité, le sens de la pratique et de
I’action » qui rendent la pratique prometteuse (Tiercelin, 1993, p. 5). L’utilité renvoie ici a ce qui
fonctionne, a ce qui sert, dans I’optique du développement et de la réalisation du potentiel des
personnes (Miller, Fins et Bacchetta, 1996; Pekarsky, 1990). Ce sont les pratiques qui s’averent
rentables sur le plan des ressources, celles qui permettent une économie humaine, temporelle,
énergétique ou économique. Ce sont surtout des choix d’actions profitables aux instances et aux
personnes concernées (milieux, intervenants, usagers), parce qu’elles contribuent a
I’épanouissement humain.

Adaptabilité

Dans le cadre de cette recherche, une pratique prometteuse est une pratique adaptable,
contextualisable. C’est celle qui répond le mieux aux besoins des individus et des institutions.
C’est I’option qui assure leur survie ou leur pérennité.

Le choix d’une pratique est entierement articulé autour de la notion fondamentale du besoin. Dans
un contexte éthique, il s’agit d’une pratique qui permet aux agents de se développer, de réaliser
leur agentivité*!!, de prendre le controle et de résoudre des difficultés d’une fagon signifiante. La
problématisation entraine une action adaptée qui, elle, provoque une cascade d’adaptations
réciproques entre I’organisme et son environnement (Dewey, 1938). Les pratiques recherchées ne
sont pas nécessairement celles qui sont reproductibles intégralement, ni « coul[ées] passivement
dans un moule » (Zask, 2008, p. 314). On ne visera pas ici leur uniformisation, mais bien leur
adaptation. On cherchera les pratiques ayant un potentiel de transposition, celles dont le mod¢le
pourra profiter aux multiples particularités locales, 1’objectif étant d’aider les agents a envisager
les solutions pouvant fonctionner pour eux, dans un contexte qui leur est singulier.

A T’aune de leur contribution a la réalisation du potentiel humain, nous étudions ici les pratiques
— administratives, cliniques, éthiques — et leur qualité pratique, au sens d’utile, de réalisable,
d’adaptable (Frega, 2016). La section suivante présente la méthodologie privilégi¢e pour y arriver.

Vi Dans I’éthique pragmatique, 1’agentivité renvoie a la capacité d’agir, au pouvoir d’action, d’apprentissage et
d’épanouissement des individus.
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M¢éthodologie

Cette recherche en éthique clinique offre une premicre analyse des besoins, de I’expertise et de
I’expérience des personnes impliquées dans la pratique de ’AMM au Québec. La perspective des
membres de la CdP-GIS, membres des GIS, mais aussi intervenants et gestionnaires des maisons
de soins palliatifs (MSP) — importants partenaires communautaires concernés par la
problématique — n’a encore jamais fait I’objet d’une démarche scientifique. En impliquant les
participants tout au long de la construction des recommandations, nous aspirons a 1’adhésion aux
pratiques prometteuses par les milieux d’intervention.

Afin d’atteindre les objectifs fixés par le MSSS et 1’équipe de recherche, une méthodologie mixte
de type séquentiel a été élaborée. Pour chacune des trois phases, cette section détaille la population
visée, les stratégies de recrutement ainsi que les méthodes de collecte et d’analyse des données.

Population et recrutement

Phase 1

Toutes les personnes concernées par la pratique de I’AMM au Québec ont été conviées a participer.
Ces personnes devaient ceuvrer dans le domaine des soins de fin de vie et participer aux activités
et aux réflexions cliniques, légales, éthiques ou opérationnelles de I’AMM. Ces personnes ont été
contactées par la CdP-GIS, les CISSS, CIUSSS, instituts et MSP participants, le Réseau québécois
de la recherche en soins palliatifs et de fin de vie (RQSPAL), le Collége des médecins du
Québec (CMQ) et la CdP AMM-Québec i,

Phases 2 et 3

Tous les coordonnateurs des GIS des établissements publics participants et tous les responsables
des MSP ont été sollicités. Ces personnes ont été contactées a partir de la liste des coordonnateurs
des GIS remise par la CdP-GIS et par le contact direct avec les MSP du Québec.

Méthodes de collecte de données

Phase 1

Un questionnaire mixte en ligne a été construit a partir de la littérature existante sur la
problématique (Cohen et autres, 2014), ainsi que des observations, des données et des
commentaires recueillis sur le site de la CdP-GIS. Entre autres, nous avons visionné les webinaires
et recensé les questionnements déposés sur le forum de discussion. L’outil est aussi inspiré de deux
sondages réalisés par le CESS auprés des coordonnateurs des GIS en 2016 (Dubuc et

Vit Communauté de pratique réservée aux médecins prestataires de I’AMM.
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Bazinet, 2016) et en 2018 (Bazinet, 2018)*. Ces questions nous ont permis d’obtenir certaines
données sur I’évolution des structures de soutien depuis leur implantation.

Avant d’étre lancé, le questionnaire de la phase 1 a fait I’objet d’un essai pilote aupres de trois
informatrices clés. Cette étape permettait de valider la structuration du questionnaire ainsi que la
clarté¢ et la pertinence des énoncés. La version définitive du questionnaire était composée de
38 questions ouvertes et fermées, réparties en cing sections. Le tableau 1 présente un sommaire du
questionnaire. Le questionnaire complet est disponible a I’annexe 1.

Tableau 1. Questionnaire de la phase 1

Sections Thématiques
Données démographiques et Genre
socioprofessionnelles Age
Minorité ethnique ou culturelle
Territoire
Titre/Fonction
Heures et années d’implication au GIS
Réalité des GIS Nature des activités et sujets abordés

Connaissance et compréhension du réle/fonction/mandat du GIS
Disponibilité des outils
Interdisciplinarité
Implication des proches partenaires et des MSP
Besoins et enjeux Principaux besoins, enjeux, motivations et contraintes liés a la
pratique de I’AMM
Partenariat avec les instances désignées (CSFV, MSSS, CMQ)
Innovation et pratiques Particularités des différents modeles des GIS
prometteuses Réflexion sur le mandat des GIS
Centralisation des GIS et soutien aux patients ou proches
Exploration des propositions et recommandations sur
I’amélioration des pratiques
Participation a la CdP-GIS  Niveau d’implication, satisfaction et propositions d’amelioration

Phase 2

La responsable du projet de recherche a mené des entretiens semi-dirigés avec les participants. La
grille d’entretien a fait I’objet d’un prétest aupres de deux informatrices clés. La grille définitive
¢tait composée de questions factuelles sur les GIS et de questions de précisions sur les données
recueillies a la phase 1 (annexe 2). Les résultats de la premicre phase ont été présentés aux
participants, qui ont été invités a les commenter et a les interpréter. Ils ont pu partager plus en
profondeur leurs expériences, connaissances et perspectives sur les pratiques prometteuses
a implanter.

X Un troisiéme sondage a été mené par la CdP-GIS a I’automne 2021 sur les besoins des membres et les orientations a
privilégier. Les résultats de ce sondage n’étaient pas connus au moment de la construction des outils et de la collecte
des données.
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Phase 3

A la phase 3, la méthode par groupes de discussion a été privilégiée afin de permettre aux
participants de réagir aux données issues des deux premicres phases de la recherche. Un groupe
de discussion « pilote », composé de cinq informatrices clés (membres d’un GIS, mais non
coordonnatrices) ont participé a cette activité. Leurs commentaires ont contribu¢ a améliorer la
grille d’animation (annexe 3) et le déroulement des groupes de discussion avec les participants
(séquencage de la présentation, aspects visuels, périodes de discussion).

Les discussions avec les participants, animées par la coordonnatrice de la recherche, ont permis de
faire ressortir les convergences et les divergences des témoignages, en plus d’offrir aux
participants un espace d’expression et de réflexion sur les pratiques a implanter (Morgan et
Spanish, 1984; Morse, 1991). Cette étape a été envisagée dans le but de valider les
recommandations sur les pratiques prometteuses et leur applicabilité.

La pandémie nous a menés a privilégier les modalités virtuelles aux phases 2 et 3 pour tenir les
entretiens semi-dirigés et les groupes de discussion.

Méthode d’analyse des données
Phase 1

Les données ont fait I’objet d’analyses mixtes convergentes incluant des statistiques et des analyses
thématiques descriptives (Creswell et Plano Clark, 2018). Le logiciel Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) a été utilisé pour I’analyse des données statistiques et le logiciel Nvivo-12
a été utilisé pour 1’analyse qualitative du contenu. Cette combinaison permettait de dégager les
thémes émergents concernant les pratiques prometteuses a implanter, de traduire la récurrence des
termes en données statistiques, mais surtout d’amorcer la démarche réflexive et compréhensive sur
les recommandations a formuler.

Phases 2 et 3

Les transcriptions ont fait I’objet d’une analyse de contenu thématique de nature descriptive (Green
et Thorogood, 2014). Le codage a été effectu¢ a 1’aide du logiciel d’analyse qualitative Nvivo-12.
C’est a partir d’une démarche a la fois déductive (issue des concepts clés) et inductive (issue du
discours des participants) que nous y sommes parvenus. L’arborescence des thématiques issues de
la recherche est présentée a 1’annexe 4.

Privilégier une approche mixte et s€quentielle nous a permis d’assurer a la fois la représentativité
des participants et la profondeur de leur savoir expérientiel (Teddlie et Tashakkori, 2009). Les trois
phases assurent la complémentarité des données, leur richesse et la complexité des concepts
¢laborés. Combiner un portrait plus complet du point de vue statistique et un portrait plus raffiné
du point de vue qualitatif (expériences, opinions, production de sens des acteurs) contribue aux
répercussions potentielles de la recherche et a son appropriation par les acteurs du terrain.

Le tableau 2 résume les objectifs, les méthodes de collecte et d’analyse de données, le nombre
d’établissements représentés ainsi que le role et le nombre de participants pour chaque phase.
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Tableau 2. Description des phases

Phase 1 Phase 2 Phase 3
Objectifs Décrire les pratiques  Analyser les pratiques Valider les
actuelles des GIS a partir des critéres recommandations sur
d’innovation, d’utilité les pratiques
et d’adaptabilité prometteuses en vue
de leur implantation
Méthodes de Questionnaire mixte Entretiens semi- Groupes de discussion
collecte des données en ligne (N=1) dirigés (N=41) (N=7)
Méthode d’analyse  Analyses statistiques ~ Analyse thématique Analyse thématique

des données (logiciel SPSS) et
analyse thématique de

contenu (NVivo)

de contenu (NVivo)

de contenu (NVivo)

36 h 58 min 23 s
Moyenne : 54 min 6 s

Total heures
d’enregistrement +

S. 0.

11h57 min 36s
Moyenne : 1 h 42 min

moyenne 32s
Analyses Plus de 50 documents transmis par les participants ont été analysés
complémentaires
Nombre de 26 24 24
CISSS/CIUSSS/
instituts/CHU
représentés*
Nombre de MSP 14 10 8
représentées
Nombre de 341 59 35
participants
Role des Toute personne Coordonnateurs des Coordonnateurs des
participants impliquée dans la GIS ou personne GIS (27)

pratique de I’AMM désignée par le GIS Représentants MSP

(voir le tableau 3) (42) (8)
Représentants
MSP (10)

Participants de la
phase 1 (entretiens de
précision) (7)

* A notre connaissance, un seul GIS actif au Québec n’a pas participé a la recherche.

Résultats

Cette section présente les résultats finaux recueillis dans les trois phases de la recherche. Les
résultats de la phase 1 permettent d’abord de présenter 1’état des lieux des GIS et de décrire les
enjeux et initiatives énoncés par les participants. L’analyse des pratiques (phase 2) et la validation
des pratiques prometteuses (phase 3) sont ensuite présentées simultanément afin de faciliter la
lecture et la compréhension du processus scientifique.
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Phase 1

Les données de la phase 1 portent sur la connaissance et la compréhension des participants sur les
roles et responsabilités des GIS, sur les activités assumées par les GIS, sur les enjeux, initiatives
et propositions ciblés. Le tableau 3 présente le profil des participants.

Tableau 3. Profil des participants de la phase 1

Description N %™
Nombre de participants Personnes ayant rempli au moins une 341 100 %

section du questionnaire en ligne

Personnes ayant rempli le 245 71,8 %

questionnaire en entier
Moyenne du nombre de participants 13 —
par établissement

Genre des participants Femmes 268 78,6 %
Hommes 73 21,4 %
Age des participants 18 4 29 ans 15 4,4 %
30439 ans 73 21,4 %
40 a 49 ans 103 30,2 %
50 a 59 ans 98 28,7 %
60 a 69 ans 40 11,7 %
70 ans ou plus 6 1,8 %
Appartenance a une communauté Oui 12 4,7 %
ethnique ou culturelle Non 325 95,3 %
Titre des participants Infirmiéres 90 25,35 %
Médecins 87 24,51 %
Gestionnaires 81 22,82 %
Travailleurs sociaux 35 9,86 %
Pharmaciens 28 7,89 %
Intervenants en soins spirituels 18 5,07 %
Ethiciens cliniques 11 3,1 %
Psychologues — 0,85 %
Ergothérapeutes — 0,28 %
Patients partenaires — 0,28 %
Juristes — 0%
Implication des participants Dans la pratique de ’AMM 254 74,5 %
Membres d’un GIS 151 44.3 %
Membres de la CdP-GIS 112 32,8 %
Coordonnateurs d’un GIS 34 10,0 %
(Euvrent en maison de soins palliatifs 61 17,9 %
Appartenance au GIS Depuis plus de 5 ans 107 31,4 %
Depuis moins de 5 ans 98 28,8 %
N’est pas membre d’un GIS 119 34,9 %

* L’option « Préfére ne pas répondre » était offerte pour plusieurs questions et peut expliquer que le résultat de 1’addition des
pourcentages d’une catégorie n’égale pas 100 %. Les différences peuvent également étre explicables par la présence de données
manquantes. Les données représentées par des tirets ont été supprimées en raison de leur petit nombre et dans un souci de protection
de la confidentialité des participants.
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Connaissances, roles et responsabilités™

Parmi les faits saillants de la phase 1, plusieurs participants ont mentionné ne pas connaitre
I’existence des GIS ou les services qu’ils offrent avant de remplir le questionnaire. Par ailleurs,
selon I’ensemble des participants :

@)
@)

les GIS sont mieux connus par les médecins que par les autres intervenants;

les GIS sont mieux connus par les médecins des soins palliatifs que par les médecins de
famille ou spécialistes;

les GIS sont peu ou pas connus des équipes dans la communauté (groupes de médecine
familiale (GMF) ou cliniques médicales privées);

les services des GIS sont peu ou pas publicisés;

les roles des professionnels de la santé¢ (médecins, infirmiéres, pharmaciens) sont mieux
définis que les rdles des professionnels des services sociaux (psychologues, travailleurs
sociaux, intervenants en soins spirituels).

Plus les participants sont impliqués dans les GIS et plus ils sont d’avis que les rdles et services de
leur GIS sont connus et clairs, mieux ils sont en mesure de connaitre les activités et les services
offerts. Ces participants sont aussi d’avis que les rdles et responsabilités des différents
professionnels impliqués dans I’AMM sont bien définis. De la méme facon, plus les participants
sont impliqués dans leur GIS, plus ils qualifient ce dernier d’actif. Par exemple, 66,7 % des
coordonnateurs qualifient leur GIS de « proactif », comparativement a 30,1 % pour I’ensemble des
non-coordonnateurs. Cette relation entre le niveau d’implication des participants et leur
connaissance des roles, des activités et des outils des GIS est illustrée a la figure 2.

Figure 2. Connaissance des roles, des activités et des outils des GIS selon le niveau
d'implication des participants

Non-membre
d’un GIS ou de
la CdP

Membre de la
CdP

Membre d’un
GIS

“ Coordonnateur

d’un GIS

* Taille de I’échantillon pour cette section : N = 293.
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Activités des GIS™
Les participants ont été questionnés sur le niveau d’activité de leur GIS (graphique 1).

Graphique 1. Niveau d'activité des GIS 1

B Proactif
m Peu actif

Soutien sur demande
W Inactif

W Je ne sais pas

Ils ont ensuite été questionnés sur la nature des activités organisées par leur GIS (graphique 2). On
constate que les activités de soutien clinique sont les plus présentes, suivies du soutien
administratif, éthique et 1égal. Certains GIS ont aussi élargi leur mandat au soutien aux proches.
Dans I’échantillon, plus les participants sont agés, plus ils mentionnent le soutien administratif, le
pairage et le mentorat comme étant présents dans leur GIS. Par exemple, ces activités représentent
26,2 % chez les 30 a 39 ans, comparativement a 48,8 % chez les 50 a 59 ans.

*i Taille de 1’échantillon pour cette section : N =292.
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Graphique 2. Activités organisées par les GIS selon le nombre de participants
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Accompagnement au moment de I’AMM

Aumoment de I’AMM, le médecin est accompagné par au moins un autre intervenant selon 91,5 %
des participants. C’est donc 8,5 % des participants qui sont d’avis que les médecins prestataires de
I’AMM sont les seuls soignants présents au moment du soin. L’infirmic¢re est généralement
I’intervenante désignée pour accompagner le médecin, tandis que le travailleur social et
I’intervenant en soins spirituels peuvent €tre présents, selon les trajectoires établies par les
¢tablissements. Les résidents en médecine et les coordonnateurs de soins sont aussi nommeés par
les participants. On constate une différence dans les réponses en fonction du milieu de pratique
des participants. Dans le RSSS, les participants rapportent que I’accompagnement dépend surtout
des besoins du médecin, tandis qu’en MSP il dépendrait surtout des patients. Un premier
participant ceuvrant dans le RSSS indique : « Il y a des médecins qui travaillent plutot seuls et
d’autres plus en équipe. L’ implication des autres membres de 1’équipe varie selon les besoins et la
maniére de fonctionner des médecins » (P35). Un second participant ceuvrant en MSP répond :
« Infirmiére, travailleuse sociale, directrice générale de la maison de soins palliatifs et intervenant
spirituel, selon les désirs de la personne qui demande ’AMM » (P186).
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Différents enjeux sont soulevés en lien avec I’accompagnement au moment de I’AMM :
o Disponibilité du personnel,;
o Objection de conscience ou manque d’aise avec I’AMM;
o Confusion et méconnaissance du role des intervenants psychosociaux;
o Enjeux particuliers rencontrés a domicile : acces veineux, absence de lieu pour se réunir en
€quipe apres le soin, absence de services offerts en soins spirituels.

Coordination de ’AMM

La moitié (50 %) des participants ceuvrant en MSP nomme les médecins comme responsables de
coordonner ’AMM, comparativement a 32,8 % chez les participants du RSSS. Ces derniers
désignent aussi la Direction des services professionnels (DSP), les chefs des programmes de
soutien a domicile (SAD) ou de soutien a I’autonomie des personnes agées (SAPA), les infirmiéres
en soins palliatifs, les médecins de garde, les pharmaciens et les agentes administratives comme
responsables de coordonner I’AMM sur leur territoire.

Sujets abordés par les GIS

Les participants ont été¢ invités a énumérer les sujets abordés lors des rencontres de leur GIS. Ces
sujets ont été regroupés en trois catégories. Le tableau 4 présente la fréquence de mots relative a
chaque catégorie.

Tableau 4. Sujets abordés par les GIS

Catégories Mots

Clinique et éthique (104) Enjeu (22)
Complex*(24)
Défi (6)
Probl*(21)
Particul*(9)
Diffic*(12)

Légal (46) Législatif, 1ég*(13)
Droit (1)
Loi (30)
Juriste (2)

Administratif (34) Statistique (17)
Reddition de comptes (4)
Adminis*(13)

* L’utilisation des troncatures dans I’analyse des données a permis de comptabiliser tous les mots
de méme famille.
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Intégration au GIS

Prés du tiers des participants (31,8%) croit que d’autres personnes, en fonction de leur role dans
I’AMM, devraient étre intégrées a leur GIS. Parmi elles, les juristes sont les plus fréquemment
cités, suivis respectivement des proches partenaires, des intervenants en soins spirituels, des
¢éthiciens, des psychologues ou travailleurs sociaux, des psychiatres, des bibliothécaires et des
chercheurs. Au-dela des roles énumérés, plusieurs participants proposent d’envisager une
meilleure représentativité aux GIS de I’ensemble des réseaux locaux de services (RLS) et des
missions d’établissement (centres hospitaliers, centres d’hébergement de soins de longue durée,
centres locaux de services communautaires).

Les participants sont favorables a 70,1 % a I’intégration aux GIS des proches partenaires. Cette
pratique est actuellement en vigueur dans au moins cinq GIS. Sept principaux arguments sont
présentés par les participants pour appuyer leur position :

1) Connaitre les besoins des proches pour adapter les services;
2) Promouvoir les GIS;

3) Contrebalancer la composante procédurale des GIS;

4) Intégrer la dimension humaine de I’ AMM;

5) Assurer la transparence de la pratique;

6) Augmenter la rigueur des travaux;

7) Reconnaitre la richesse de 1I’expérience des proches.

Certains participants évoquent toutefois des doutes sur 1’utilité, 1’efficacité et la pertinence de la
présence des proches partenaires aux GIS. Ils craignent notamment le roulement des candidats et
s’interrogent sur les motifs de leur engagement ou sur leur niveau de compréhension au regard des
sujets discutés. Certains croient que la pratique de I’AMM est encore trop récente au Québec pour
intégrer les proches partenaires aux GIS.

De la méme fagon, les participants sont favorables a 69,9 % a I’intégration des MSP aux GIS. On
ne trouve pas de différences significatives dans les réponses des participants en fonction de leur
titre ou des territoires. Les territoires ou les MSP ne pratiquent pas I’AMM ne sont pas plus
réticents a leur intégration. Quatre intentions se dégagent du discours des participants favorables :

1) Convaincre (faciliter ’acces a I’AMM, sensibiliser les MSP, augmenter leur implication
et leur ouverture a I’AMM);

2) Collaborer (combiner, intégrer, additionner les expertises, harmoniser les pratiques,
¢tablir des balises communes);

3) Soutenir (aider les MSP a comprendre le processus d’AMM, partager les outils);

4) Reconnaitre (les MSP sont présentées comme des endroits optimaux pour offrir I’AMM).

Les réticences exprimées par certains participants renvoient aux visions et aux valeurs différentes
entre les MSP et les GIS, au fait que les MSP sont extérieures au RSSS et que certaines s’opposent
a ’AMM. Ces personnes voient I’idée d’intégrer les MSP aux GIS comme précipitée. Elles
insistent sur le fait que les GIS ne sont pas des espaces pour argumenter sur I’AMM. Certains
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craignent enfin que I’augmentation du nombre de personnes dans le GIS limite son agilité et
son efficacité.

Centralisation des GIS*"

Moins de la moitié des participants (41,7 %) est favorable a la centralisation des GIS en une seule
structure de soutien, comme c’est le cas en Alberta, en Belgique ou aux Pays-Bas. En contrepartie,
plusieurs participants renvoient au « fiasco des fusions » du RSSS en 2015 et soulévent leur crainte
face a une telle orientation : « Aucun service national ne peut étre prés du patient et de ses proches,
ni proche des préoccupations des intervenants » (P158).

Trois territoires ont une faveur marquée pour la centralisation des GIS. Ils se distinguent par un
niveau d’activité de leur GIS moins élevé. Ceux qui sont en faveur croient que 1’accessibilitg,
I’efficacité, la rapidité et la disponibilité des informations et des services relatifs aux soins de fin
de vie seront meilleures. Ils défendent aussi une plus grande uniformité, standardisation et
harmonisation des soins, des services, du soutien et des processus. Il s’agit pour eux d’un moyen
de limiter les demandes d’AMM passées sous silence. Parallelement, les participants défavorables
craignent le désengagement des médecins et la délégation des demandes d’AMM a la « centrale »
des GIS. Certains craignent que la centralisation mene a la dépersonnalisation des soins, a la perte
de proximité, de réactivité, d’agilité et d’humanité.

Communauté de pratique des GIS™!

Sur les 245 participants ayant rempli cette section du questionnaire, 54,3 % sont membres de la
CdP-GIS, 49,4 % disent participer aux activités de la CdP-GIS et 61,6 % disent que la CdP-GIS
répond a leurs besoins en tant que personne impliquée dans la pratique de I’AMM.

Plusieurs participants des MSP, intervenants psychosociaux ou bénévoles, aimeraient en faire
partie, mais ne croient pas y avoir acces. En contrepartie, plusieurs participants disent manquer de
temps pour participer aux activités.

Prés d’un participant sur cinq indique ne pas connaitre la CdP-GIS et plusieurs médecins impliqués
dans I’AMM déplorent ne pas y avoir été invités : « Il faut croire que je n’étais pas utile a ce genre
de regroupement » (P345). Plusieurs médecins mentionnent faire partie de la CdP AMM-Qué¢bec.
Cette CdP réservée aux médecins semble répondre davantage a leurs besoins.

Xi Taille de 1’échantillon pour cette section : N = 261.
xiii Taille de I’échantillon pour cette section : N = 245,
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Le tableau 5 présente les forces et les défis de la CdP-GIS selon les participants.

Tableau 5. Forces et défis de la CdP-GIS

Forces Soutien des pairs et de la responsable
Qualité et pertinence des activités (conférences, webinaires,
symposium)

Défis Classification des thémes dans la bibliothéque

Collaboration avec les autres CdP (CAMAP, CdP
AMM-Québec)

Conformité des commentaires de certains membres
Monopolisation de certains membres

Peur du jugement par les pairs

Partage d’outils entre GIS

Commission sur les soins de fin de vie (CSFV)

La majorité des participants (71,5 %) dit ne pas bénéficier du soutien de la CSFV. Les
commentaires sur cette instance sont plutot défavorables. Des sentiments de colére, de déception
et d’abandon s’en dégagent. Certains mentionnent ne pas avoir eu besoin de I’aide de la CSFV,
certains ne voient pas en quoi ils pourraient en bénéficier, tandis que certains mentionnent avoir
eu de bons contacts et des réponses a leurs questionnements. Quelques-uns soulignent la non-
pertinence de cette structure au Québec.

Le tableau 6 présente les forces et les défis de la CSFV selon les participants.

Tableau 6. Forces et défis de la CSFV

Forces Clarification de la loi
Evaluation de la conformité des AMM
Collaboration (discussions constructives)
Rétroaction (avis possible sur les cas limites ou vides
juridiques)

Défis Collaboration et relation de confiance
Meéconnaissance généralisée des participants de son mandat
Surreprésentation de son mandat de controle aux yeux des

participants
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Nous avons extrait le verbatim des propos des participants pour illustrer leurs impressions
concernant la CSFV :

— « N’a fait que fuir les médecins... Incapable de protéger les malades vulnérables » (P39)
— «Impossibilité d’avoir un avis en cours d’évaluation » (P24)

— «On se sent comme des criminels alors que nous sommes formés pour aider (et non pour
tuer) » (P291)

De plus, les termes « police », « tribunal », « surveillance », « trouble », « nuisance » et « pénible »
sont mentionnés par plus d’un participant, tout comme les mots «peur», « inquiétude »,
« réprimande » et « réticence ».

L’analyse des réponses au questionnaire fait ressortir une grande confusion des participants quant
aux roles et aux mandats des structures de soutien et des instances régulatrices, particulierement
en lien avec les GIS, la CdP-GIS et la CSFV. Par exemple, lorsqu’on leur demande de quelle fagon
la CSFV pourrait les accompagner, les participants parlent d’« échanges », d’« aide pour trouver
des médecins évaluateurs », de « recommandations », de « partage de procédures » et de
« documentations provinciales ». Ils parlent aussi de « soutien psychologique », de « soutien moral
et émotionnel », de « coaching » et de « debriefing ». Les participants proposent enfin de rendre
disponible une « infolettre » ou un « guide d’admissibilité et d’aide dans I’interprétation
des criteres ».
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Profil des GIS

Tout au long du questionnaire, les participants ont soulevé les forces et les défis de leur GIS. Le
tableau 7 en fait la synthese :

Tableau 7. Forces et défis des GIS

Forces Adaptabilité aux besoins de la population
Respect de I'unicité locale
Centré sur les régions, personnalis¢
Echelle humaine, proximité
Humanisme, bienveillance
Suivi aux équipes soignantes
Disponibilité, proactivité, ouverture, discussion
Respect, polyvalence, valorisation, rapidité, efficacité
Formations, coaching
Soutien clinique ou juridique
Suivi apres I’AMM
Collégialité entre partenaires
Interdisciplinarité, complémentarité

Défis Meéconnaissance des soignants sur ces structures
Manque d’entraide entre les GIS
Disparité ou discordance des services offerts entre
les GIS
Inactivité ou passivité de certains GIS
Sous-investissement des GIS par le MSSS et certains
¢établissements

Délai ou absence de prise en charge

Les GIS les plus actifs et ceux dont les roles, activités ou outils sont les mieux connus par les
participants recoivent les commentaires les plus positifs :

« Je trouve que le GIS de mon territoire m’a permis de me sentir soutenue et accompagnée
lors de mes premicres expériences d’AMM. J’ai pu étre formée et accompagnée lors de ma
premicre demande. J’ai senti aussi une préoccupation par rapport a mon bien-étre suite a
ma premiére fois. » (P137)

« S’inspirer du modele de ma région et de son porte-parole d’une grande crédibilité. »
(P378)

« Les membres du GIS sont trés appréciés par leur écoute et leur disponibilité. » (P436)
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— «Le GIS est devenu une véritable plateforme de concertation régionale en maticre
d’AMM, en plus de ses fonctions de base dans le soutien des professionnels impliqués dans
I’AMM. Le GIS a d’ailleurs produit et diffusé¢ un feuillet promotionnel de son offre de
service afin de tenter de pallier cette méconnaissance du GIS par les professionnels. » (P30)

— « Copiez notre GIS! » (P196)

A Tinverse, les GIS les moins actifs ou les moins connus des participants font ’objet de
commentaires plus défavorables :

—  « GIS fantome. » (P464)

— « Aucun corridor de service. Jamais entendu parler du GIS. » (P232)

— « Il serait pertinent que les GIS se fassent connaitre davantage dans notre réseau... Manque
flagrant d’information a tous les niveaux. » (P345)

Un participant indique que « certains médecins se sentent “attaqués” par leur GIS, alors ils trouvent
que leur GIS est davantage un boulet qu’un moteur ». (P297)

Enjeux, initiatives et propositions™"

En vue de faire émerger les pratiques prometteuses, les participants devaient indiquer les enjeux
présents dans leur établissement en lien avec I’AMM. Le graphique 3 présente ces enjeux par
nombre de participants. Le recrutement des médecins, la compréhension et la connaissance de
I’ensemble de la population sur les SPFV, ainsi que la compréhension et I’interprétation des
soignants, des proches et des patients sur la Loi concernant les soins de fin de vie ressortent comme
les enjeux principaux.

*¥ Taille de I’échantillon pour cette section : N = 275,
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Graphique 3. Enjeux présents par nombre de participants
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Plusieurs enjeux supplémentaires ont été recueillis dans 1’analyse qualitative. Ceux-ci ont été
regroupés en 17 thématiques :

0O 0 0O 0o OO0 O o o0 O O o0 o o o o o

Disponibilité des ressources (temporelles, humaines, physiques, financieres)
Communication, sensibilisation, éducation, médiatisation de 1’information sur les SPFV
Détresse (soignants, patients, proches)

M¢éconnaissance et confusion des roles psychosociaux

Disponibilité des expertises

Collaboration avec les soins palliatifs

Déresponsabilisation des médecins

Soutien avant et apres ’AMM

Pharmacie

AMM a domicile

Lourdeur administrative

Soutien des collaborateurs et compréhension de leurs roles

CSFV

Evaluation de la qualité de 1’acte

Informatisation des données

Rémunération

Trajectoires de soins AMM

Communautés de pratique
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Les participants ont aussi €té invités a partager les initiatives de leur GIS et a formuler des
propositions d’amélioration. Ces initiatives et propositions ont été rattachées aux enjeux
correspondants a I’annexe 5, qui font I’objet d’une analyse approfondie aux phases 2 et 3 de la
recherche.

Motivations principales

Les participants ont ¢été¢ questionnés sur leurs principales motivations a poursuivre la pratique de
I’AMM. Nous avons extrait un nuage de mots (figure 3) pour illustrer la charge émotive de leurs
réponses et 1’acces privilégié¢ a leur expérience personnelle lice a ’AMM. Deux intentions
principales se dégagent de leurs motivations :

o Défendre I’accés a I’AMM,;

o Encadrer la pratique pour éviter ses dérapages et sa banalisation.

Figure 3. Nuage de mots sur les motivations principales a poursuivre la pratique de I'AMM

essentiel d |g N |'[é<c

bien important

volonté

Respect

Conclusion de la phase 1

La complétion du questionnaire de la phase 1 a offert aux participants une mise a distance et une
réflexion sur les pratiques des GIS. Les enjeux et activités énumérés dans le sondage leur ont
permis d’entrevoir I’éventail des possibilités applicables dans leur établissement : « J’aimerais que
notre GIS puisse exercer I’ensemble des roles définis au début de ce sondage! » (P155)

La premicere étape de la recherche a permis de brosser un portrait global des GIS partout au Québec.
Nous avons réussi a déceler plusieurs enjeux et initiatives, notamment en lien avec les roles, les
mandats et les responsabilités des GIS, des personnes impliquées dans I’AMM, de la CdP-GIS et
des instances régulatrices. La prochaine section présente 1’analyse et la validation des pratiques
réalisées aux phases 2 et 3 de la recherche.
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Phases 2 et 3

La prochaine section présente les résultats recueillis aux deuxiéme et troisiéme phases de la
recherche. Les étapes d’analyse et de validation sont regroupées par pratique pour faciliter la
lecture et la compréhension du processus scientifique. Les pratiques se divisent en cinq grandes
catégories :

1. Pratiques liées a la composition des GIS

Pratiques de collaboration et de proximité

Pratiques liées aux activités de soutien

Pratiques liées au positionnement et au fonctionnement des GIS
Pratiques liées aux maisons de soins palliatifs

Pl o

Afin de guider le MSSS et les GIS sur les pratiques a privilégier, cinq niveaux de
recommandation ont été élaborés :

B Pratique recommandée : majorité des participants favorables / trés faible opposition
Pratique recommandée : participants généralement favorables / certaines conditions
devraient s’appliquer
Pratique recommandée selon le contexte : participants partagés
Pratique non recommandée : participants généralement défavorables / pourraient
approuver dans certains contextes ou sous certaines conditions

I Pratique non recommandée : majorité des participants défavorables / trés faible

approbation

Pour chaque pratique, les critéres d’innovation, d’utilité et d’adaptabilité sont indiqués selon
leur présence (+), leur absence (—) ou leur neutralité (£).

Tout au long du texte, certaines pratiques sont marquées avec I’icobne = , qui vise a attirer
I’attention du lecteur sur leur caractére particulierement novateur, utile ou adaptable.

Le sommaire des pratiques est présenté a I’annexe 6.
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Profil des GIS

Une cartographie complete des GIS est présentée a I’annexe 7. En résumé :

O

O

5 GIS sont composés de 1 a 2 personnes :
e Ces GIS n’ont pas de rencontres planifiées;
e Les coordonnateurs discutent au besoin avec les personnes concernées (ex. :
médecins, infirmiéres, pharmaciens, travailleurs sociaux).

19 GIS sont composés de 10 a 20 personnes. Parmi ceux-ci :
e Un seul GIS fait des rencontres systématiques pour chaque demande d’AMM,;
¢ Quelques GIS se réunissent toutes les quatre a six semaines;
e Laplupart des GIS se réunissent de quatre a six fois par année™".

On trouve parmi les principaux objectifs de ces rencontres :

O O O O

la planification annuelle des activités et des objectifs du GIS;

la transmission d’informations générales (changements de la loi, communications du
MSSS, CSFV ou CMQ);

la transmission d’informations locales et régionales (ex. : changements de direction ou de
fonctionnement a ’interne, disponibilité des ressources, gestion des sites, volumétrie des
demandes);

la mise en commun des principaux enjeux par services;

la résolution de ces enjeux;

la présentation de vignettes cliniques et de discussion de cas;

la planification des travaux et la distribution des mandats (ex. : élaboration des outils,
plan de communication).

1. Pratiques liées a la composition des GIS

Pratique 1
Impliquer la DSP en gestion ou cogestion du GIS

Quatorze GIS (58 %) relévent de la DSP ou sont en cogestion avec un représentant de la DSP. Dix
GIS (42 %) relevent d’une autre direction (SAPA, Direction des services infirmiers [DSI],
Direction des services multidisciplinaires [DSM], Direction de la qualité, de 1’évaluation, de la
performance et de 1’éthique [DQEPE)).

*¥ La majorité des participants mentionne avoir diminué les rencontres et travaux de leur GIS en raison de la pandémie. Au
moment des entretiens semi-dirigés (printemps 2021) et des groupes de discussion (automne 2021), les participants disent
reprendre le rythme des rencontres et 1’élaboration de projets de soutien. Les rencontres et travaux se multiplient pour
répondre aux besoins des soignants par rapport aux changements législatifs survenus en mars 2021.
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Les coordonnateurs des GIS qui bénéficient de 1’implication de la DSP rapportent une agilité
accrue dans les communications et la transmission de 1’information, la sensibilisation et le
recrutement des médecins dans la pratique de ’AMM. En contrepartie, les coordonnateurs qui
relévent des autres directions et qui ne bénéficient pas d’une cogestion avec la DSP rencontrent
des enjeux récurrents en lien avec ces activités :

C’est pas normal que moi, qui est la coordo et qui s’occupe du processus, je recois pas, je
suis pas alimentée justement, sur les lois et puis tout ¢a. Je regois rien, rien, rien! J’ai dit :
« Fais quelque chose, toi tu es le DSP. Dans ma téte, tu recois toute la documentation! »
(F11)

C’est peut-¢tre la faiblesse ou le talon d’ Achille de notre GIS, dans le sens ou on a beaucoup
de médecins, c’est trés fort en terme médical, la présence au GIS, mais il n’y a pas comme
un leader médical. (F34)

Les participants s’entendent sur le fait que I’'implication de la DSP en gestion ou cogestion du GIS
est une pratique prometteuse :

Ma posture est assez claire 1a-dessus : c’est facilitant quand c’est une position qui reléve de
la Direction des services professionnels. (F32)

Moi, je viens d’une autre direction et j’ai demandé pour avoir un gestionnaire médical. Je
trouve que ce qu’il me manque, méme si j’ai des médecins sur le GIS, j’ai besoin
d’information. Le Collége des médecins, je n’ai pas a m’occuper de ce volet-1a! C’est pas
mon travail! (F38)

Sans nécessairement demander a tous les GIS de changer et d’étre sous la DSP, c’est d’avoir
une meilleure cogestion avec I’équipe médicale ou avec la DSP qui va faire une différence.
(F37)

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

. + + ]
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Pratique 2
Assurer au GIS une représentativité par discipline et par mission

Au moment de leur constitution, les GIS ¢€taient invités a chercher une représentativité des
membres par discipline. Les participants évoquent aujourd’hui I’importance de la représentativité
par mission :

Je me rends compte qu’on est comme centralisé « hopital » beaucoup, et puis il y en a des
AMM dans les CHSLD, au niveau du SAD... Ca me fait remettre en question « ou est-ce
que je positionne la composition de notre GIS ». J’aime bien les ¢éléments de
représentativité de différentes missions. (F19)

Les participants insistent sur I’importance d’intégrer des cliniciens, mais aussi des gestionnaires
pour maximiser la portée du GIS : « Quand il y a des gestionnaires qui font partie des GIS, pour
moi, c’est de base, ¢a doit étre de base pour donner un suivi. » (F32)

La représentativité aux GIS par discipline et par mission est une pratique recommandée.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -

Pratique 3

Assurer au GIS la stabilité des coordonnateurs

La plupart des coordonnateurs y sont depuis le début de la pratique de I’AMM. Les participants
évoquent la « mémoire institutionnelle » (F27) qu’offre cette stabilité :

Moi, j’accroche beaucoup sur le fait de la mémoire institutionnelle. Il faut dire que moi, je
suis 1a depuis le début, donc tous les changements, tout ce qui arrive, je suis capable de
faire un suivi. Je suis capable de parler d’avant, pourquoi on s’en va la, pourquoi c’est telle
valeur. Fait que je peux suivre, et ¢a aide beaucoup la compréhension de mon GIS Ia-
dedans, quand on a une certaine stabilité. (F38)

Certains milieux déplorent ne pas avoir bénéficié¢ de cette stabilité : « Moi, j’ai passé a travers trois
coordonnatrices, fait que la mémoire collective de I’AMM, c’est pas mal moi qui I’a! » (F37)*"

™ Dans la recherche, ce milieu était représenté par la DSP.
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En premiére phase de la recherche, un participant évoquait la possibilité d’¢lire les membres des
GIS afin d’assurer une rotation et une multiplication des « experts AMM » dans 1’établissement.
La recherche démontre que ce roulement des membres, particulierement des coordonnateurs des
GIS, ne devrait pas étre envisagé actuellement. Les risques de perte d’information et de
discontinuité des projets paraissent supérieurs aux bénéfices escomptés. La stabilité devrait primer.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -

Pratique 4
Désigner un professionnel pour la coordination des demandes d’AMM

Neuf GIS (37,5 %) ont un professionnel ou un agent de planification, de programmation et de
recherche (APPR) désigné pour recevoir ou coordonner les demandes d’AMM. Ces milieux sont
convaincus de I’apport d’une telle ressource dans 1’optimisation du processus d’AMM et dans
I’analyse des demandes :

Tu sais, avant, si on avait une demande d’aide médicale & mourir, ¢a partait dans la
moulinette sans analyse, sans rien. Des fois, il y avait des cas ou ¢a n’avait pas de sens,
¢’était méme pas pertinent. Donc 13, il y a vraiment une analyse par la professionnelle qui
est faite et on discute avec le médecin qui fait la demande. (H6)

Les professionnels ou APPR contribueraient, selon ces milieux, a I’éducation et a la sensibilisation
des soignants sur le processus d’AMM : « Je suis sur le terrain... on fait de I’enseignement, comme
présentement on fait beaucoup de ground rounds pour expliquer les changements de la loi. » (F27)

Certains participants voient un piége a cette fonction : « Lorsque je fais ¢a [soutenir les équipes],
je me dis toujours dans ma téte : “Est-ce que je m’implique trop?” Parce que je veux aussi que
I’équipe soit impliquée. Alors, c’est toujours un peu une balance. » (F27) Cette personne fait
référence a 1’équilibre a rechercher entre la prise en charge des demandes d’AMM et la
responsabilisation des soignants.

Certains ¢établissements déplorent le fait de ne pas avoir les ressources nécessaires pour soutenir
cette coordination du processus d’AMM : « Nous, on n’a quand méme pas le budget pour avoir
des gens a temps plein encore... » (F19) D’autres n’envisagent pas cette pratique comme étant
bénéfique pour leur établissement :

On veut pas devenir quelqu’un qui prend en main toutes les demandes médicales a mourir.
Non, on veut pas devenir ¢a! Méme que si c’était pour coordonner, on n’a pas le temps
humain pour ¢a! Et puis on veut pas, la... On tient vraiment a ce que ¢a reste une
responsabilité médicale et puis que les gens, que les médecins, répondent a cette demande-
la. (F21)
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Le processus d’analyse et de validation n’a pas permis de statuer sur le caractére prometteur de la
pratique désignant un professionnel ou un APPR pour la coordination des demandes d’AMM. Les
participants demeurent partagés sur cette question. Les groupes de discussion ont favorisé
I’exposition des participants aux deux possibilités (avec et sans professionnel ou APPR). Cette
mise en relief leur permettait d’apprécier les avantages et les inconvénients de leur propre
fonctionnement, ainsi que d’envisager les améliorations potentielles a y apporter. Ici, la pratique
prometteuse est celle qui est la mieux adaptée au contexte dans lequel elle est déployée.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -

Pratique 5
Intégrer un représentant du contentieux et des affaires juridiques au GIS

Les liens développés entre les GIS et le service du contentieux et des affaires juridiques varient
selon les établissements. Certains GIS ont intégré un représentant deés 1’implantation de la loi,
d’autres 1’ont fait plus récemment (21 %). Certains établissements s’y référent au besoin (37 %),
alors que d’autres ne s’y réferent jamais (42 %).

Certains coordonnateurs considérent I’ Association canadienne de protection médicale (ACPM), le
CMQ ou la CSFV mieux placés pour répondre a leurs questions d’ordre juridique. D’autres,
encore, éprouvent des difficultés de collaboration avec ces organisations :

Avec I’entrée en vigueur de la loi, maintenant on a un avocat dédié, mais ce qui est difficile,
c’est qu’ils ne sont jamais vraiment a I’aise de donner une position claire. Fait que ¢a vient
toujours avec des bémols comme : « Ben c’est la pratique médicale, donc on peut pas
conseiller, vous devriez aller vers I’ACPM ». Heureusement, on a des médecins qui peuvent
contacter I’ACPM pour nous sur le GIS. Par contre, si on n’est pas médecin, on ne peut pas
contacter I’ACPM, on n’aura pas de réponses. Fait qu’on est un petit peu pris la-dedans.
(F17)

Certains rappellent le mandat du contentieux de protéger les établissements et I’incompatibilité de
ce mandat avec les besoins du terrain :

Leur principale fonction, c’est de protéger la réputation de 1’établissement. Alors, c’est des
gens qui ont des langues de bois. Tres peu ou pas efficaces et les avocats qui y travaillent...
ils ne peuvent pas rien dire qui n’est pas vu par leur supérieur, qui est tellement léché, que
quand on regoit cette feuille-1a, mon avis est plus intéressant que le leur! (H3)
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La majorité reconnait I’importance du volet juridique dans la pratique médicale de I’AMM.
Certains considérent que ce soutien devrait étre intégré aux GIS :

Si les GIS, vraiment, €taient intéressés a €tre un groupe interdisciplinaire de soutien pour
ses utilisateurs immédiats, que sont les médecins, ben ils auraient peut-étre le souci d’aller
leur demander « c’est quoi » leur plus grand probléme. Ils seraient surpris de savoir que
dans 75 % des cas, c’est : « On peut-tu avoir un avocat qui va nous aider dans ce magma
1égal? » (H13)

Parall¢lement, plusieurs participants soulignent le manque de connaissances des avocats de leur
¢tablissement par rapport a ’AMM : « Il y a un service juridique, mais c’est plus moi qui la feed
que elle qui me feed, par rapport a ’AMM. » (F37)

Certains déplorent les délais et I’incompatibilité¢ de cette attente avec la pratique de ’AMM :
« C’est certain que quand on est a la remorque du contentieux, on attend en ligne pour avoir une
réponse. » (F2)

Au moment de leur implantation, le mandat initial des GIS ne comprenait pas le soutien juridique
des soignants. Or, ce volet occupe une partie de plus en plus importante dans la pratique. Dans ce
contexte, les GIS doivent envisager le partenariat possible avec le service du contentieux et des
affaires juridiques de leur ¢établissement pour répondre aux besoins des soignants. Un
coordonnateur GIS propose une stratégie gagnante pour son €établissement :

Ce que j’ai fait, stratégiquement maintenant, c’est que j’envoie une requéte, mais je
demande pas d’avis juridique, je demande une discussion, et la discussion est 1égitimée et
autorisée par le supérieur. On leur envoie d’avance et ils font une recherche, toujours pour
se protéger et avoir un discours tres politically correct. Alors c’est beaucoup plus efficace,
ca répond plus a nos questions, parce qu’étant informel, y’a plus de contenu qui sort, pis
ca leur redonne un certain pouvoir... Alors, c’est ca la stratégie que j’ai trouvée qui
m’apparait la plus satisfaisante pour les deux parties. (H3)

Les participants témoignent de la nécessit¢ de camper le réle et d’arrimer les réponses du
contentieux et des affaires juridiques, du CMQ et de I’ACPM. Actuellement, certains
¢tablissements adressent leurs questionnements a toutes ces instances, y compris le MSSS et la
CSFV, et déplorent la divergence des réponses obtenues. Devant les demandes croissantes d’AMM
et le nombre de ressources limité, cette manicre de faire peut difficilement étre pérennisée.
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En fonction des ressources disponibles dans les établissements et de leur expertise dans le domaine
de I’AMM, un représentant du contentieux et des affaires juridiques peut représenter un atout pour
les GIS. Cependant, la disponibilité, la compétence et 1’apport réel de ce service dans le domaine
de ’AMM s’avérent limités dans plusieurs milieux au Québec. Conséquemment, des options de
soutien doivent étre envisagées, notamment une structure de référence unique et validée a 1’échelle
de la province (voir la pratique 10.a).

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -

Pratique 6
Intégrer un représentant du service des communications au GIS
Deux constats principaux se dégagent de la recherche en lien avec les communications :

1. La méconnaissance des services offerts par le GIS par ’ensemble des soignants et des
milieux potentiellement concernés par I’AMM,;

2. La difficult¢ des établissements d’assurer une communication efficace par rapport au
développement de la pratique de I’AMM.

Une participante illustre ce dernier constat :

Avant, ¢’était plus facile de faire les communications... La, ¢’est comme si tout est filtré. ..
Moi, ce que je veux, c’est que ¢a se rendre jusqu’a la base, sur le terrain, nos travailleurs
sociaux, nos infirmiéres qui vivent ¢a au quotidien. Des fois, ¢’est pas toujours facile de le
descendre jusque-la et qu’ils aient de I’info. (F19)

Deux coordonnateurs mentionnent avoir parmi les membres de leur GIS un représentant du service
des communications. Ces personnes ont pour mandat de faciliter la transmission de I’information
a ’ensemble de 1’organisation et de collaborer a différents projets en lien avec I’ AMM.

Quelques établissements ont développé des pages Internet complétes sur les soins de fin de vie,
accessibles a I’ensemble de la population. On y trouve I’information relative aux ressources, aux
protocoles et aux trajectoires, sans avoir a passer par I’intranet. Ce choix organisationnel semble
étre un avantage pour les employés, les médecins, les partenaires communautaires (MSP) et
I’ensemble des usagers. Certains établissements y diffusent les coordonnées de leur GIS. Cet
aspect ne semble pas poser d’enjeu d’achalandage jusqu’a maintenant. Cependant, avec
I’augmentation des demandes d’AMM et le peu de ressources octroyées aux GIS, un enjeu de
capacité pourrait en résulter : « Si j’avais un volume beaucoup plus grand, 1a, ¢a pourrait étre
problématique. Dans le fond, qu’on soit pas connus, ¢a nous a aidés. » (H17)

40



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a 1’aide médicale a mourir :
analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

Une autre participante anticipe un besoin croissant de la population :

Notre numéro du GIS, il est tres, tres, trés accessible sur notre site Web, ce qui fait que
nécessairement, il y a des usagers qui tombent sur le numéro et puis qui nous appellent.
C’est pas dans notre mandat non plus de répondre. Bien siir, quand ’usager appelle, on le
réfere vers son professionnel de la santé et on lui donne un minimum d’informations, mais
on se rend bien compte que le besoin est l1a. (F17)

Les groupes de discussion ont eu lieu avec les participants alors que la Loi C-7 était en vigueur
depuis six mois. La période entre les phases 2 et 3 de la recherche a permis aux coordonnateurs de
réaliser de nouveaux constats au sujet des communications :

o Les changements législatifs ont fait émerger d’importants besoins d’information : « On
s’apercoit qu’il y a un besoin, surtout avec les intervenants de la premiere ligne qui
recoivent des appels. Il y a plus de demandes qui arrivent, il y a plus d’informations que
les gens veulent avoir. » (H6)

o Les participants reconnaissent la visibilité accrue qui doit étre accordée aux GIS afin que
les intervenants puissent s’y référer. Pour ce faire, des moyens novateurs doivent étre
envisages.

La majorit¢ des participants reconnait la pertinence de collaborer avec le service des
communications pour joindre I’ensemble des soignants. Certains GIS ont d’ailleurs entamé des
travaux en ce sens :

Je vais le faire valider par notre direction des communications, mais c’est I’objectif que je
me suis donné cet automne; c’est un plan de communication qui va passer par le CMDP
[Conseil des médecins, dentistes et pharmaciens], DRMG [Département régional de
médecine générale]. Donc, je vais autant en premicre ligne qu’en milieu intrahospitalier,
¢galement je vais passer par le CII — le conseil des infirmiéres, infirmicres auxiliaires — et
puis le conseil multi. Donc, je vais utiliser nos structures gagnantes... Dans notre plan de
communication, j’aborde aussi les médecins résidents. (F16)

Pour chaque GIS, il y a donc lieu de réfléchir a la pertinence d’intégrer un représentant des
communications de fagon permanente ou sporadique, ou encore de solliciter ce service en fonction
des besoins expérimentés sur le terrain. Assurément, une collaboration et un recours plus
systématique aux communications devraient étre envisagés.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

-
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Pratique 7
Constituer des sous-comités de travail au GIS

La contribution des membres des GIS est trés variable dans I’ensemble du Québec. Certains
membres assistent aux rencontres et ont comme mandat de diffuser ’information dans leur
direction. D’autres sont sollicités dans 1’¢laboration et 1’animation des rencontres, tandis que
certains participent activement a la réalisation de divers travaux liés a I’ AMM.

Les GIS privilégiant cette participation de leurs membres ont choisi de se structurer en deux
paliers : un comité central d’orientation et plusieurs sous-comités opérationnels, mandatés de
travailler sur des sujets particuliers (ex. : trajectoires des médicaments, accés veineux, soutien
avant et apres I’AMM, cas complexes). Cette combinaison semble contribuer a I’implication et a
I’intérét des membres, en plus d’améliorer I’efficacité et ’agilité¢ des GIS :

Je rends ¢a trés efficace, donc on fait plutot des travaux en dehors, pis on va faire des
comptes rendus, présenter et obtenir plus ’avis et faire du rubber stamp pour le GIS, tu
comprends? On essaie de pas faire de travaux ensemble, mais vraiment de déblayer avant,
pis de faire une présentation. C’est pas un comité de travail pour moi, c’est un « comité
consultatif d’orientation ». (H3)

Toujours sous forme de sous-comité, un établissement a mis en place un projet pilote pour analyser
les demandes d’AMM en contexte de mort naturelle non raisonnablement prévisible (MNnRP),
les besoins des patients et les services de soutien requis. Les constats d’une telle initiative devraient
profiter a I’ensemble de la communauté des GIS :

Nous, on a vraiment un probléme pour les patients qui ne sont pas en fin de vie, mais qui
ont des pathologies complexes. Donc, on a un projet pilote, on va prendre les 10 premiers
patients qui sont dans une trajectoire de non-fin de vie. Et ces 10 patients-la, qui ont des
pathologies complexes et psychiques, tout le monde — la travailleuse sociale, la
psychologue, I’intervenant spirituel — tout le monde vont aller les voir, et on va avoir un
groupe pour apprendre quoi faire, parce qu’on ne sait pas actuellement quoi faire. (H16)

Pour leur caractére opérationnel et pragmatique, les sous-comités constituent une pratique
prometteuse pour I’ensemble des établissements.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

—
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Pratique 8
Intégrer un proche ou patient partenaire au GIS

Les participants des trois phases de la recherche sont majoritairement favorables a I’intégration de
proches ou de patients partenaires aux GIS. Pourtant, seulement sept GIS ont cette pratique
actuellement.

Certains participants de la premiére phase remettent en question la pertinence, 'utilité¢ et la
contribution de ces personnes aux GIS. Une proche et patiente partenaire répond a ces
préoccupations au moment d’un entretien de précision de la deuxiéme phase :

C’est slir que si le recrutement est mal fait, automatiquement 13, ¢a va pas nous aider. C’est
pas parce qu’on est un patient ou qu’on est un proche aidant qu’automatiquement, on fait
I’affaire. Alors, si vous faites un mauvais recrutement, si au départ vous n’€tes pas
convaincu, c’est slir que le recrutement sera pas bien fait... (F31)

Plusieurs participants présentent les discussions du GIS comme étant « trés techniques » et
rapportent des difficultés qui en découlent dans la rétention des proches ou patients partenaires :

Le probléme du patient partenaire... c’est que les réunions qu’on a du GIS sont souvent
trés techniques...et j’avoue... moi en tout cas, [le patient partenaire] a laissé tomber parce
qu’il a dit : « Je ne suis pas stir que je vous aide. » (H12)

Certains coordonnateurs abordent la culpabilité de ne pas pouvoir les intégrer davantage :

Je suis triste et je suis toujours dans la culpabilité, parce que je voudrais I’impliquer
davantage, faire un sous-comité¢ avec lui. Tu sais, on en a parlé : « Qu’est-ce qu’il pourrait
faire, lui, ¢a serait quoi son implication? » Mais ¢’est slir que les médecins parlent beaucoup
de la nouvelle loi... Il comprend les enjeux, mais son implication jusqu’a date,
malheureusement, elle n’est pas active. Elle est plus passive, présentement. (F38)

En réponse a ces enjeux, certains coordonnateurs proposent de solliciter les proches ou patients
partenaires dans 1’¢laboration, la rédaction, la révision et la validation d’outils et de trajectoires en
lien avec ’AMM. Certains coordonnateurs privilégient de les intégrer a leur comité de
coordination des soins de fin de vie, plutdt qu’au GIS. Certains prévoient de les inviter de facon
sporadique (plutdt que permanente), dans le cadre de discussions de cas ou de vignettes cliniques.

Avec I’avenement de la Loi C-7, un milieu a développé un projet pilote d’accompagnement par
les patients partenaires aupres des patients en MNnRP. Cette initiative a sollicité I’intérét de
I’ensemble des participants. Certains ont commencé a réfléchir aux enjeux et aux possibilités d une
telle pratique dans leur établissement (disponibilité et formation des proches ou des patients
partenaires, réaction et ouverture des professionnels). Le partage des pratiques entre GIS devrait
favoriser la réflexion des milieux sur ce genre d’initiatives.

L’intégration de proches ou de patients partenaires aux GIS ressort comme une pratique
prometteuse. Cependant, des stratégies doivent étre déployées en amont pour assurer le succes de
cette pratique :
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o Investissement du GIS dans le processus de recrutement des proches ou des patients
partenaires;
Réflexion sur I’implication et la contribution attendue;
Participation aux sous-comités de travail pour maximiser leur expérience et leur

implication.
Critéres Niveau de recommandation
Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
e =
Pratique 9

Intégrer un représentant des maisons de soins palliatifs au GIS

Les participants — coordonnateurs des GIS et représentantes des MSP — sont généralement
favorables a I’intégration des MSP aux GIS. Pourtant, cette pratique est appliquée dans un seul
GIS actuellement. Les participants favorables insistent sur I’importance de leur représentation :

Les maisons de soins palliatifs, on est souvent oubliées, notre existence est souvent en
deuxiéme lieu. Si on veut faire partie de comités comme ¢a, de un, ¢a rappelle qu’on existe,
pis de deux, qu’on a une réalité autre, hors réseau, qui est un peu... hors norme, mais qu’il
ne faut pas oublier, parce qu’elle existe. (F25)

Ceux qui émettent des réticences préconisent une approche individualisée :

IIs sont trop loin encore dans ’aide médicale a mourir. C’est comme si nous, on était en
2030 et puis ce 5-6 ans-1a, ou ils n’ont pas été 1a, on parlera pas le méme langage. J’aime
mieux faire du one-to-one, individuel, les supporter dans leur démarche. S’ils arrivent dans
nos réunions, a la vitesse qu’on va et la fagon dont on parle de 1’aide médicale a mourir, ils
vont étre tres, trés heurtés. (F38)

L’intervention de cette participante rappelle la nécessité de contextualiser la pratique et d’éviter
I’application de recommandations uniformisées.

Une représentante d’une MSP entretient des liens étroits et réguliers avec la personne désignée
aux SPFV de son CISSS ou CIUSSS. Elle ne voit donc pas I'utilité de participer aux GIS. Une
seule représentante des MSP est membre de son GIS :

Sur le GIS, j’étais 13, je siégeais, j’allais aux rencontres, mais j’étais la seule qui était hors
réseau. Alors que les enjeux discutés ne concernaient que des enjeux qui ne m’appartenaient
pas, auxquels je ne m’identifiais pas. Donc, j’avais eu beaucoup de difficulté a trouver ma
place a travers ¢a, parce que c’était pas ma réalité... Tu sais, je suis super curieuse de ce
qui se passe autour, mais si moi, j’ai rien a retirer de ¢a, ou que j’ai rien a apporter non
plus... ca va étre un enjeu pour moi finalement, professionnellement, de m’identifier dans
tout ca. (F26)
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L’expérience de cette personne recoupe celle vécue par les représentantes des MSP a la troisiéme
phase de la recherche. De fait, huit d’entre elles ont été intégrées aux groupes de discussion sur les
pratiques prometteuses des GIS. Autant que possible, elles ont ¢ét¢ jumelées avec le coordonnateur
GIS de leur territoire. Une a deux représentantes des MSP se retrouvaient donc avec trois a cing
coordonnateurs des GIS. Ce mod¢le permettait d’expérimenter, a petite échelle, 1’intégration des
MSP dans les GIS.

Au terme des groupes de discussion, les représentantes des MSP se sont prononcées sur la
pertinence de leur participation aux groupes de discussion. Méme si elles reconnaissent
I’importance du soutien et des apprentissages recus, leur avis est mitigé :

Je m’alimente énormément de tous les commentaires qui sortent de la rencontre. J’en
ressors avec des choses. Est-ce que c’était extrémement pertinent aux maisons de soins
palliatifs, surtout la mienne, peut étre que non, mais j’ai adoré avoir les commentaires de
tout le monde quand méme, et puis les problématiques et les succés de ce qui se passe
actuellement. » (F12)

Les participantes reconnaissent que les groupes de discussion ont permis la rencontre et le
réseautage avec le coordonnateur du GIS de leur territoire. Leur expérience suscite la réflexion sur
I’investissement et les bénéfices associés a I’intégration des MSP aux GIS. Autant que possible,
une démarche délibérative menée par chaque GIS, en partenariat avec les MSP, devrait guider les
milieux vers 1’approche a préconiser. L’engagement et les attentes respectives devraient étre
abordés afin que cette pratique soit jugée comme étant prometteuse pour les établissements.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + ]

45



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a 1’aide médicale a mourir :
analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

2. Pratiques de collaboration et de proximité

Pratique 10
Améliorer la collaboration avec et entre les instances régulatrices

La collaboration avec et entre les instances régulatrices ne constitue pas une pratique prometteuse
relevant des GIS a proprement parler. Elle dépasse leur mandat et celui de la présente recherche.
Néanmoins, elle occupe une place prépondérante dans les données recueillies. Elle influence
directement les pratiques et la capacité des GIS, et ¢’est la raison pour laquelle une section de ce
rapport y est consacrée.

Les entretiens semi-dirigés de la phase 2 ont été réalisés alors que les trois instances régulatrices
en matiere d’AMM (MSSS, CSFV, CMQ) devaient s’entendre sur 1’application de la Loi C-7 au
Québec. Le discours des participants fait ressortir de nombreuses « frustrations et déceptions »*"!
sur la gestion de cette situation. Les coordonnateurs soulévent 1I’« inconfort » d’assumer un mandat
de soutien dans ce contexte d’incertitude. Ils déplorent I’absence de directives claires et des outils
nécessaires*"!il pour guider les soignants dans la pratique de ’AMM. Les termes « flou », « long »
et « bordélique » sont récurrents :

On ne peut pas faire de formation officielle tant qu’on n’a pas tous les documents. Donc,
ca devient d’une lourdeur, parce qu’on est rendu en octobre. On est encore avec du
bricolage, donc ¢a devient un enjeu au quotidien. Comment je peux mobiliser du personnel?
Comment je peux convaincre des médecins que : « Suivez-moi, faites-moi confiance! »,
quand, dans le fond, j’ai pas tous les bons outils? Donc, le monde vont regarder le train
passer, pour voir comment ¢a va se passer, et pendant que le train passe, moi, j’ai des
demandes! (H21)

De fagon générale, les participants dénoncent les délais, la disparité et le manque de clarté des
réponses obtenues par le « triumvirat MSSS-CSFV-CMQ »**. Plusieurs s’entendent sur cette
triangulation défaillante de 1’information :

C’est la cacophonie! La cacophonie des messages, des interlocuteurs, des tables... C’est
comme une multiparoisse, la Commission d’un c6té, le Collége d’un autre, et ¢a, ¢a se vit
particulierement... C’est sir qu’il y a une dichotomie dans le message et la vitesse,
clairement. (H20)

J’ai eu, des fois, des réponses qui étaient... variables, pour étre gentil, pour étre
politiquement correct... Et 13, je ne savais plus quoi faire et mes médecins me harcelaient
pour savoir quoi faire, et moi, je suis supposé étre la personne-ressource! Dans cette
période de transition, qui était trés sociétalement difficile, je n’ai pas eu de support moi,
donc il a fallu que je me débrouille. (H16)

i es termes entre guillemets sont ceux des participants.
it Les participants renvoient au formulaire de demande d’AMM et a celui de renonciation au consentement final.
** Analogie employée par certains participants.
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On ¢était toujours seul dans notre monde et on porte gros. Les CISSS sont responsables de
tout, tout, tout! Et pourtant, c’est une loi, c’est ministériel et on n’a pas d’aide! Quelque
part, moi, s’il y a un échec de I’aide médicale a mourir, puis qu’on manque de ressources
et qu’on porte préjudice en bout de ligne au patient, je tiens le ministére responsable, parce
qu’il n’est pas capable de nous aider... Fait que c’est facile de faire une loi, mais apres ¢a
quand on n’est pas capable d’avoir des directives claires, validées, le minimum d’avoir des
formulaires ou d’avoir des lignes de conduite, des directives... C’est une lourdeur, et puis
I’épuisement qui est créé par ca. (F38)

Nous avons tenté d’illustrer toutes les instances et plateformes accessibles aux médecins et aux
€quipes soignantes pour obtenir I’information relative a I’AMM (figure 4). Avec cette analyse de
réseaux, nous tentons aussi de représenter I’ensemble des relations entre les parties prenantes. Les
liens formels sont représentés par des traits unis, tandis que les liens informels le sont par des traits
pointillés.

Figure 4. Analyse de réseaux AMM : structure de référence aux médecins
et aux équipes soignantes
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Commission sur les soins de fin de vie (CSFV)

Plus spécifiquement en ce qui concerne la CSFV, les participants soulignent la dureté des messages

envoyés aux médecins évaluateurs et prestataires de I’AMM ainsi que les répercussions sur leur

implication dans la pratique :
Il'y en a quelques-uns qui en ont fait [des AMM], mais ils ont arrété a un moment donné, a
force de recevoir des lettres de la Commission des soins de fin de vie... Je sais que ¢a les a
beaucoup découragés. C’est slir que quand tu regois une lettre 1a, c’est comme si
I’inquisition espagnole cherchait une sorcieére. Ca prend quelqu’un a briler... C’est un
ton... Moi, j’en ai recu deux ou trois. Tu lis ¢a et puis c’est accusateur... Le gars qui a
travaillé sur le format de la lettre, il est pas psychologue, ¢a, ¢’est str! (H9)

Dans ce contexte, les coordonnateurs des GIS aimeraient pouvoir mieux soutenir les médecins,
mais déplorent ne pas savoir comment. Ils évoquent le « triangle » dans lequel ils se trouvent avec
les médecins et la CSFV :

Nous, on n’est pas vraiment au courant de « Qu’est-ce qui fonctionne pas », « Qu’est-ce
que les médecins ont fait de pas correct ». Si on le savait, on pourrait peut-tre faire quelque
chose pour les aider... C’est comme ce triangle de I’information, ou I’information ne
circule pas. Des fois, on le sait, parce que le médecin dit : « Regarde, j’ai recu ¢a comme
lettre! » Mais je me dis, peut-étre que la Commission aurait des recommandations,
justement, a faire aux GIS. (F17)

Certains participants déplorent que le mandat de contrdle soit le seul assumé par la CSFV :

J’ai pas I"impression que la Commission des soins de fin de vie, elle fait sa job. Elle s’est
donné a peu prés comme seul mandat de vérifier si les docteurs, ils faisaient bien leur job...
Je suis un docteur, donc je vais me permettre de le dire : elle fait fuck-all pour le GIS central,
nous donner des outils, fuck-all pour nous donner des recommandations sur, tu sais, qu’est-
ce qui devrait, comment on devrait supporter de fagon budgétaire tout ce réseau-la qu’on
développe. Elle fait essentiellement juste la police... (F37)

Les participants dénoncent 1’approche descendante de cette instance et aimeraient étre sollicités
davantage dans la réflexion sur la pratique des soins de fin de vie au Québec.

Optimiser la collaboration avec et entre les instances régulatrices représente une pratique
prometteuse a prioriser. Les cinq prochaines pratiques relévent en tout ou en partie de la
compétence et de I’autorité de ces instances régulatrices.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + e
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Pratique 10.a
Mettre en place une structure provinciale de référence a ’attention des GIS

Les participants proposent d’instaurer une structure provinciale de référence pour les GIS, unique
et validée par les instances régulatrices. Cette structure devrait étre validée et représentée par les
trois instances régulatrices (MSSS, CSFV, CMQ). Elle devrait couvrir les volets administratif,
clinique, éthique et 1égal pour ainsi répondre aux enjeux de cohérence et de communication
auxquels les GIS doivent faire face : « Il y a tellement mieux a faire que comment on fonctionne
actuellement. Je pense qu’on va arriver la au Québec, mais il faut clairement avoir une seule
instance, plusieurs interlocuteurs, mais a I’intérieur méme de I’instance. » (H4)

Pour nous qui devons supporter [les professionnels], ¢a devient difficile si I’information
est fragmentée a des endroits différents. Il faudrait qu’on ait une personne a qui on puisse
se référer, autre que juste le ministére, qui pourrait rassembler les infos. Il y en a de la
Commission de soins de fin de vie, il y en a des ministéres, il y en a sur des plateformes,
mais s’il y avait un chapeau qui peut rassembler tout ¢a et partager I’information, déja ¢a,
ca pourrait étre intéressant... Une instance pour les GIS ou trouver I’info fiable, validée.
(F22)

Une structure centralisée... les questions que chacun de notre coté, on doit adresser a nos
contentieux dans les établissements, et bien tu t’adresses la en premier. Comme une espéce
de GIS provincial expert. Nous, on est capable de faire un bout chez nous, mais quelqu’un
qui est capable de nous soutenir quand on est au bout de nos ressources. (F15)

Tous les participants sont d’avis que la constitution d’une structure provinciale officielle de
référence a laquelle pourraient s’adresser les GIS pour les enjeux administratifs, cliniques et [égaux
relatifs @ ’AMM est une pratique prometteuse a prioriser et a implanter. Cette proposition est
cohérente avec la recommandation de « service-conseil » formulée par la CSFV dans son dernier
rapport (CSFV, 2021, p. 40).

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
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Pratique 10.b

Améliorer la communication a la population

Les participants soulignent les enjeux liés a I’information disponible sur les SPFV au grand public.
Ils abordent le manque d’acceés a cette information, la perte de confiance des patients et de
crédibilité des soignants lorsque les informations transmises sont erronées.

Pour répondre a ces enjeux, les participants réfléchissent a la pertinence d’instaurer une ligne
téléphonique a ’attention de la population. Une majorité est favorable a cette pratique, pourvu
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qu’elle soit déployée a I’échelle locale ou régionale. Actuellement, aucun GIS n’a les ressources
nécessaires pour prendre en charge ce service. L’ensemble désapprouve un modele qui serait
uniformisé dans la province. Devant la complexité de la loi, les nombreuses subtilités et la
variabilité des pratiques au Québec, ils doutent de la capacité d’une centrale d’appels a orienter
correctement la population. Les participants privilégient une approche de proximité et de
personnalisation des services : « Je ne pense pas que c’est le 811 qui va étre la meilleure fagcon de
faire. C’est tellement, trés, trés spécifique, trés sensible. Il faut devenir des experts pour pouvoir
répondre. » (F16)

Moi, je suis ultra défavorable a ¢a [une ligne d’information provinciale]. Quiconque a déja
appelé au 811 sait que ce n’est pas simple, et 1a tu te retrouves a étre redirigé vers ton centre
régional. Dix-sept bureaux, je sais que c’est du temps, je sais que c’est des sous, mais je
pense quand méme que quelqu’un qui connait le territoire est avantagé. (H9)

Je serais plus ouverte a m’occuper de ma population... Je le mettrais dans le guichet AMM
... J’aimerais ¢a élargir pour ouvrir une ligne a la population... Les patients, il faut qu’ils
appellent en quelque part, il faut qu’on ait une page Web qui va étre préte a répondre a
toutes leurs questions. (F20)

Certains participants font la distinction entre la position des gestionnaires et des cliniciens sur
I’implantation d’une ligne téléphonique de type 811 : « Les gestionnaires voulaient beaucoup,
trouvaient ¢a bien intéressant le 811. Les cliniciens ont trouvé ¢a beaucoup moins intéressant et
souhaitaient méme, allaient beaucoup a I’encontre de ¢a.» (H4) Les données de la présente
recherche sont insuffisantes pour confirmer la position des participants en fonction de leur profil
de gestionnaire ou de soignant.

La CSFV (2021), tout comme la Commission spéciale sur I’évolution de la Loi concernant les
soins de fin de vie (2021)* recommande que soit déployée une campagne de sensibilisation sur
les SPFV. Pour ces instances, comme pour les participants, cette campagne devrait rejoindre a la
fois la population et les professionnels de la santé et des services sociaux : « Avec le changement
de loi, il y a de la désinformation et de la mésinformation... Si on outille bien nos professionnels
en premier, eh bien la population va avoir un gain. » (F16) La communication a la population est
une pratique prometteuse a prioriser.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

—

** Cette commission recommande plus précisément une campagne de sensibilisation sur les directives médicales anticipées.
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Pratique 10.c
Déployer les ressources nécessaires a la réalisation du mandat des GIS

L’ensemble des participants déplore ne pas avoir de ressources humaines et financic¢res dégagées
pour leur GIS. Les gestionnaires assument ce mandat, souvent en plus de plusieurs autres
fonctions™!, Un participant parle d’« internalisation » pour décrire la pratique des établissements
au regard du GIS (H20). Certains évoquent le « bénévolat » et le « bon vouloir » nécessaires a son
fonctionnement :

N’oubliez pas, le ministére ne nous a donné aucun financement pour le groupe GIS, donc
c’est tous des dédoublements de taches... le mandat sur deux pages qui dit beaucoup de
choses sur le GIS, beaucoup de roles, beaucoup de mandats, beaucoup de responsabilités,
mais peu de moyens. (F16)

En moyenne, les coordonnateurs rapportent que le GIS peut occuper jusqu’a 30 a 40 % de leur
temps chaque semaine™!, Ceux-ci s’entendent pour dire qu’une ressource dédiée au GIS
(professionnel, APPR ou agente administrative) faciliterait la reddition de comptes a la CSFV, la
réalisation de projets spéciaux ou la coordination des demandes d’AMM. Trois jours par semaine
devraient minimalement étre alloués a cette ressource.

En résumé, les participants demandent que soient mieux reconnues 1’expertise et ’ampleur de la
tache associée aux GIS. Ils craignent de devoir mettre en place les recommandations de la
recherche sans avoir les ressources nécessaires pour y parvenir. Cette pratique relevant du MSSS
est fortement réclamée par les participants :

On ne peut pas continuer a exploiter ce bénévolat-1a, cet intérét, cette conscience sociale 1a
qu’ont tous les professionnels qui travaillent dans 1’aide médicale a mourir... C’est clair
qu’il faut donner des ressources. Et si on donne des ressources, ¢a va rehausser de beaucoup
la qualité. On va pouvoir voir les demandes non administrées, administrées. On va étre
capable de savoir comme c’est allé, la qualité du service... (H4)

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -

xi T eg participants parlent du mandat de coordination du GIS comme s’inscrivant dans la section « toutes autres tdches
connexes » de leur libellé de poste.

xidi Trojs GIS regoivent peu de demandes (ex. : une par semaine ou une par mois) et allouent moins de deux heures par
semaine a ce projet. Ces GIS ont un niveau général d’activité moins élevé ou se trouvent du coté de la responsabilisation
dans le continuum des GIS (voir la p. 84).
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Pratique 10.d
Réduire la lourdeur administrative et améliorer le processus de reddition de comptes

Un enjeu important soulevé par les participants a trait a leur obligation 1égale de rapporter a la
CSFV le nombre de demandes d’AMM formulées chaque année. Plusieurs commentaires
renvoient a la lourdeur et a la complexité de la reddition de comptes. Une perte de sens liée a cet
exercice est exprimée : « Dans le fond, la reddition de comptes, je vais le dire bétement, on est des
perroquets qui répetent I’information qui se retrouve dans SAFIR et on les ramene dans le tableau
qui mesure deux kilométres de long! » (H21)

Avec le mode de reddition actuel, les participants déplorent I’impossibilité de présenter un portrait
juste de la réalité. Ces commentaires recoupent ceux de la CSFV (2021)*iii ;

Moi, je passe mon temps a aller chercher aux archives les dossiers et, tu sais, le ministere,
je ne sais pas, mais il me semble pour un ministére qui est soucieux, il n’a pas de vraies
données. Depuis 2015, il fonctionne avec des données pas réelles dans le temps et il n’a pas
fait de rétrospection et il s’attache a ¢a pour que, a chaque année, on fait le fameux tableau
que la Commission demande. Hey! Je ne suis plus capable! [Approbation des autres
participants] (F19)

Les participants demandent un meilleur partage de I’information entre les paliers fédéral et
provincial sur les données de I’AMM. Ils proposent de rendre disponible le formulaire fédéral
(SAFIR) sur le site du CMQ pour faciliter 1’acceés aux médecins. Les coordonnateurs des GIS
aimeraient aussi avoir acces a SAFIR pour améliorer le suivi des demandes et la reddition de
comptes.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + = -

wiil  Afin de présenter un portrait le plus complet possible de I’AMM au Québec, la Commission demande des données
détaillées aux établissements. Cela représente un travail fastidieux pour les équipes qui doivent retrouver ces renseignements
a méme les dossiers médicaux alors qu’ils sont disponibles a la source dans le formulaire ¢lectronique. Cela entraine une
perte de temps considérable ainsi qu’une diminution de la qualité des données, situation qui doit étre corrigée des que
possible. » (CSFV, 2021, p. 37)
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Pratique 10.e

Optimiser le suivi des demandes d’AMM non administrées

Les participants déplorent la pratique actuelle de plusieurs médecins au regard des déclarations

d’AMM formulées : « Si je recois la demande et que je ne veux pas le faire, je devrais compléter
SAFIR, mais ¢a 1a, oublie ca! SAFIR est complété quand I’AMM est faite. » (H12)

Ce non-respect de I’exigence fédérale entraine trois conséquences majeures :

1.
2.
3.

Entrave a la prise en charge diligente des demandes d’AMM des patients;

Impossibilité pour les instances d’avoir un portrait réel de la situation;

Impossibilité pour les instances de déployer les ressources nécessaires au bon
fonctionnement de la pratique.

Les deux prochains extraits illustrent ces enjeux :

Depuis 2015, j’ai jamais ét¢ capable d’avoir la donnée de « qu’est-ce qui se déclare qui n’a
pas été fait ». Dans tous nos documents, c’est bien indiqué, il faut déclarer. Mais ¢a se fait
pas. Cette année, j’ai eu trois AMM non administrées. C’est impossible, impossible! ...
C’est sous-déclaré. (F19)

Il va falloir trouver une place pour les analyser ces demandes-la, qui ne sont pas
administrées... Moi, ce qui m’inquicte, c’est celles qui sont mises sur la tablette, qui ne
sont pas regardées et qui finissent en sédation palliative ou d’autre chose. Ca, c’est terrible,
c’est terrible! Ca ne veut pas dire que la personne ait 1’aide médicale a mourir, mais elle ne
recevra jamais I’information... (H4)

Dans I’intérét des patients, certains participants proposent de centraliser sur une plateforme unique
les formulaires ministériels, comme celui de demande d’AMM. Selon eux, cette consignation
pourrait permettre une meilleure tracabilité et un meilleur suivi des demandes formulées. Le suivi
des demandes d’AMM non administrées est une pratique a optimiser.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -
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Pratique 11
Reconnaitre et investir la CdP-GIS

Le discours des participants est généralement positif par rapport a la CdP-GIS. Ils apprécient

particulierement le symposium annuel. Les participants soulignent la pertinence et la qualité des
activités présentées dans la CdP : « J’aime bien celle des GIS, surtout parce que je la trouve plus
saine, je la trouve plus positive, je la trouve orientée vers 1’action, vers le soutien, vers ce qui
devrait étre une communauté de pratique. » (H4)

Plusieurs participants déplorent manquer de temps pour s’investir davantage dans les discussions
entre les membres. Ils rapportent aussi le peu de partage de leurs outils. A cet effet, plusieurs
documents ont été transmis a I’équipe de recherche :

O O 0O 0O 0O OO0 o o O

Cartographies de I’AMM;

Listes a cocher;

Pockets™V avec les critéres d’admissibilité;

Formulaire de demande de consultation au GIS;

Fiche de référence (annexe au formulaire de demande d’AMM);
Trajectoires : transport des trousses; débreffage; don d’organes;
Plan interdisciplinaire;

Revue de littérature sur différentes thématiques liées a ’AMM;
Guide de pratique (ex. : confidentialité et AMM);

Formulaire de consentement a la divulgation en contexte d’AMM (collaboration
interétablissements).

De facon générale, les participants appellent a un meilleur partage des outils et des initiatives :

Je me suis toujours demand¢é pourquoi il fallait tout le monde, les trente quelque
¢établissements, développer chacun nos outils. On a I’impression qu’on refait des choses;
¢a n’a pas de bon sens... C’est de valeur de voir toute 1’énergie qu’on a dii mettre a cet
¢gard-la. (H4)

La peur du jugement par les pairs et le contexte précis dans lequel sont construits ces outils
pourraient expliquer la faible inclination des participants a les partager :

Ce que je vais pondre, j’ai I’aval de mon avocate pour aider les médecins... mais j’irai pas
mettre ¢a sur la communauté de pratique pour me faire dire : « Bien ¢a, c’est pas correct. »
Comprenez-vous? Moi, j’ai fait mes devoirs, c’est correct, mais j’irai pas le mettre 1a, je ne
partagerai pas. (F38)

wiv Petits cartons de type « aide-mémoire ».
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Certains dénoncent le peu de crédibilit¢ et de reconnaissance accordées a la CdP-GIS par les
instances régulatrices. Ces commentaires touchent aussi les GIS eux-mémes :

La Commission des soins de fin de vie, le Collége des médecins et le ministére, je veux
dire le GIS, c’est une épine dans le pied. Ca existe, on I’a poussé il y a cinq ans avec la loi,
mais ¢a n’est pas reconnu, la communauté de pratique n’est absolument pas reconnue pour
ses compétences. (H12)

Les participants soulignent aussi que la CdP-GIS répond peu aux besoins des médecins :

La communauté de pratique, je suis les messages, mais pour moi ce n’est pas pertinent,
dans le sens ou c’est des messages en général, plutot généraux la. Des questions un peu
larges, rien de vraiment trés pertinent pour nous [les médecins]. (H9)

Les médecins, ils vont avoir de la misere... Vous connaissez les médecins un peu, ils vont
avoir de la misére a se conseiller aupres des gens qu’ils considérent qui ne sont pas a leur
« hauteur intellectuelle et d’éducation » [autodérision]. (H13)

Trois propositions d’amélioration pour la CdP-GIS ressortent des groupes de discussion :

1. Augmenter le partage entre GIS (outils, expériences, expertises) :
a. Instaurer des activités de partage;
2. Améliorer la collaboration entre les CdP québécoise et canadienne (CAMAP, CdP AMM-
Qo) :
a. Rassembler I’information pertinente a la pratique de I’AMM au Québec sur une
seule plateforme;
b. Chercher a rejoindre les médecins; améliorer le travail interdisciplinaire;
3. Améliorer le classement des documents dans la bibliothéque en privilégiant un répertoire
par thématique.

Enfin, les participants rappellent qu’un lieu supplémentaire a la CdP devrait étre instauré : « Au-
dela de la communauté de pratique, on a besoin d’avoir des directives validées, uniformisées. C’est
ca qu’il manque. La communauté peut rajouter, elle peut étre complémentaire, mais on n’a méme
pas I’essentiel de la base en fait. » (F38)

Effectivement, la communauté de pratique, ¢ca répond, mais c’est pas un mécanisme
formalisé. C’est au bon vouloir et a la bonne volonté des gens. C’est comme lancer une
bouteille a la mer. Tandis que si tu as un GIS provincial, avec des roles et des
responsabilités connus, qui a une obligation, eh bien il y a des gens qui vont étre payés
pour ¢a, entre guillemets, pour nous répondre et faire cette interface-1a. (H7)
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Reconnaitre et investir la CdP-GIS est une pratique prometteuse pour la plupart des participants,
bien que les ressources nécessaires a cet investissement demeurent limitées pour eux actuellement.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l,
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Pratique 11.a

Instaurer des activités de pairage entre GIS

Une majorité des participants sont en faveur de I’instauration d’activités de partage entre les
coordonnateurs des GIS. Un mécanisme de mentorat ou de pairage devrait aussi étre envisagé a
I’échelle des GIS. La recherche démontre que tous ne se sont pas développés a la méme vitesse ni
de la méme facon. Tous ont des réalités particuliéres et ont cherché a s’adapter au mieux, en
fonction de leur capacité. On constate aujourd’hui des disparités qui peuvent entraver 1’acces aux
patients ou le soutien aux soignants. L’expertise développée dans chaque milieu devrait profiter a
I’ensemble de la communauté. La mise en place de soutien, d’accompagnement et de pairage
pourrait contribuer a la structuration de certains GIS et permettre le partage des connaissances sur
les pratiques prometteuses. Les groupes de discussion de la troisiéme phase de la recherche ont
permis 1I’amorce de cette collaboration : « Je voulais juste préciser que je m’alimente grandement
en votre présence. Ca va vraiment, vraiment m’aiguiller pour ma part sur ce qu’on travaille. »
(F18) Un autre participant mentionne : « Moi, je suis comme une éponge actuellement. Je regois
les commentaires de mes collégues comme des actions a réfléchir pour ma petite organisation. »
(H5)

En fonction de leurs besoins et de leur intérét a y participer, des activités de pairage devraient étre
instaurées entre les GIS.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l,

+ + + -
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Pratique 11.b
Collaborer avec la CdP AMM-Qc¢

Parallélement a la CdP-GIS, une autre structure de soutien a I’AMM s’est constituée au Québec :
la CdP AMM-Qc. Celle-ci existe depuis 2016 et comptait 131 membres au printemps 2021. Dans
les derni¢res années, un moyen utilisé par ce regroupement pour joindre les médecins a été¢ de
passer par les CMDP des établissements.

Environ la moitié des participants aux deuxiéme et troisiéme phases de la recherche ne connaissait
pas son existence. L’ensemble s’interroge sur le fonctionnement, la nature et 1’objectif de cette
structure constituée en parallele de la CdP-GIS. Surtout, les participants déplorent 1’absence de
partage d’informations entre les deux CdP :

C’est malheureux qu’ils créent une communauté de pratique indépendante, parce que je
vous dirais, les réflexions qui se passent dans sa communauté de pratique mériteraient
d’étre partagées par tout le monde... Je trouve ca trés malheureux qu’il y ait deux
communautés de pratique. (H12)

De fagon générale, ils reconnaissent la pertinence et ’importance de cette CdP pour les médecins
et pour le développement de la pratique. Ils comprennent la nécessité de protéger un lieu de partage
entre pairs impliqués dans une pratique aussi complexe sur les plans légal, éthique et émotionnel :

Il faut laisser vivre ¢a... Le probléme, c’est qu’ils ont appelé¢ ¢a une communauté de
pratique et ¢a ne correspond pas aux régles d’une communauté de pratique. Il ne faut pas
empécher ca, parce que ce qui fait qu’on se développe, sur n’importe quel environnement,
les soins palliatifs, c’est des gens qui réfléchissent ensemble et qui trouvent des idées...
Mais je suis d’accord qu’il y a une duplication de I’information. (F32)

Différents enjeux liés a la CdP AMM-Qc ressortent du discours des participants, notamment le
« danger » qu’elle peut représenter pour les médecins, les discussions parfois aux fronticres de la
loi, de I’éthique et de la clinique, les risques de « dérive » et de « dérapage », 1’« autorégulation
des membres » et I’« absence d’encadrement ». Dans ce contexte, les participants ne savent pas si
la promotion de la CdP AMM-Qc aupres des médecins de leurs établissements constitue une
pratique a adopter.
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De nombreux enjeux sous-tendent I’existence et la collaboration entre ces deux CdP. A la lumiére
des propos rapportés au moment des entretiens semi-dirigés, I’équipe de recherche a schématisé le
modele actuel de collaboration entre les deux CdP et un mode¢le intégré, inspiré du fonctionnement
de la CdP canadienne™". Les participants des groupes de discussion ont ét¢ invités a se prononcer
sur ces deux modeles (figure 5).

Figure 5. Collaboration entre les CdP

Modele actuel Modele intégré

CdP GIS
Cdp _ CdP
AMM- | AMM-
QC QC
Autant de participants sont d’avis que les deux CdP devraient étre intégrées qu’il y en a qui

s’abstiennent sur cette question. Quelques participants croient qu’elles devraient demeurer
indépendantes.

Il ressort de la recherche que certaines informations partagées dans la CdP AMM-Qc seraient
profitables aux GIS et leur permettraient de répondre a leur mandat de soutien. De plus, un espace
de partage réservé aux évaluateurs et aux prestataires de I’AMM constitue un besoin légitime chez
les médecins. Bien que les résultats de la recherche ne permettent pas de recommander la
collaboration entre les deux CdP, une réflexion sur cette question doit étre amorcée afin
d’optimiser le soutien des personnes impliquées dans la pratique de I’AMM. Cette démarche
réflexive devrait permettre de déterminer les principaux enjeux liés a la coexistence des deux CdP
et d’envisager les moyens pour y remédier.

Critéres Niveau de recommandation
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“ La CAMAP compte trois catégories de membres : 1) Personnes impliquées dans la pratique de 1’ AMM; 2) Evaluateurs
de ’AMM; 3) Prestataires de I’AMM. Les premiers ont accés a une partie de I’information diffusée dans la CdP, les
deuxiémes en regoivent davantage, alors que les derniers regoivent toute I’information disponible. L’engagement contractuel
des membres assure la confidentialité des discussions entre les membres d’un méme niveau d’affiliation.
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Pratique 12
Collaborer avec le CMDP dans son mandat d’évaluation de la qualité de ’acte

Tout comme la collaboration avec les instances régulatrices et la communication a la population,
I’évaluation de la qualité de I’acte médical ne reléve pas directement des GIS. Pourtant, ce volet
occupe une partie importante dans le discours des participants. La prochaine section fait un résumé
de leurs principaux constats :

o Une disparité importante existe entre les CMDP du Québec en ce qui a trait aux évaluations
de la qualité de I’acte médical de I’AMM,;

o Certains CMDP estiment que I’évaluation de la qualité de I’acte médical de I’AMM devrait
revenir entierement au CMQ;

o Certains CMDP refusent d’intégrer les médecins évaluateurs et prestataires de ’AMM au
comité d’évaluation de la qualité de 1’acte, sous motifs de conflits de roles et d’intéréts
potentiels. Dans ce contexte, les personnes qui évaluent les AMM ne sont pas
nécessairement familiarisées avec cette pratique;

o Certains CMDP intégrent les médecins évaluateurs et prestataires de I’AMM au comité
d’évaluation de la qualité de I’acte, mais assurent une distance entre les médecins
¢valuateurs et évalués. Par exemple, ils privilégient une évaluation croisée entre les
médecins de différents RLS;

o Certains médecins impliqués dans la pratique de I’AMM assistent au comité d’évaluation
de la qualité de I’acte, mais sans prendre part aux décisions. Leur rle consiste a apporter
des éléments de précision aux membres du comité et a enrichir leur processus d’évaluation.

La collaboration entre certains GIS et CMDP devrait étre améliorée, comme en témoigne cette
participante : « Je leur nommais [au comité d’évaluation de la qualité de 1’acte] que ¢a serait
intéressant que je sois 1a, mais non. Je ne suis pas incluse et pas invitée du tout, du tout... Mais
moi, je pense que ce serait vraiment nécessaire. » (F19)

Selon les participants, 1’évaluation de la qualité de 1’acte réalisée par plusieurs CMDP recoupe le
mandat d’évaluation de la conformité assumé par la CSFV. En cela, elle n’apporte rien de plus aux
soignants impliqués et constitue un dédoublement de ce qui est déja réalisé : « Le comité de
I’évaluation de I’acte médical, ca aussi c’est un fouillis... Et il y a un dédoublement qui se fait
jusqu’a un certain point avec la Commission de soins de fin de vie. » (H4)

Finalement, on n’a rien appris avec ¢a [I’évaluation de la qualité de I’acte du CMDP] parce
que, comme la Commission le dit d’ailleurs, 99,9 % des AMM se font dans les régles et ne
posent pas de probléme. Sauf que ¢a ne nous donne aucune idée de comment que ca s’est
passé sur le terrain. Et ¢a, entre les branches, dans le verbatim entre nous, on sait qu’il y a
des aides médicales a mourir qui se sont mal passées. Donc, faire I’évaluation qualitative
de ’acte, si quelqu’un a des trucs, si quelqu’un a des outils, moi, je serais preneur, parce
qu’honnétement, on ne sait pas vraiment comment faire ¢a. (F23)
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Cette question de I’évaluation qualitative, y compris 1’approche interdisciplinaire, le processus
décisionnel, la trajectoire clinique et thérapeutique, est peu développée par les établissements et
constitue une préoccupation récurrente chez les participants :

Nos médecins aimeraient savoir d’un coté plutot clinique, professionnel : « Est-ce que moi,
j’ai bien fait ¢a? Est-ce qu’un autre médecin aurait parlé avec le patient différemment? Est-
ce que ¢a a bien été avec I’équipe? Comment est-ce que moi, je peux améliorer ma pratique?
Est-ce que nos patients et nos familles sont satisfaits? » (F27)

Il y a une différence entre I’évaluation du « service » et I’évaluation de « I’acte médical ».
Je trouve ¢a encore plus important que 1’acte médical, parce que I’acte médical est assez
standardisé. Quand on regarde ce qu’on donne comme service, ah ben 13, ¢’est tres différent.
On devrait mettre beaucoup d’énergie a 1’évaluation du service... C’est 1a qu’on devrait
faire 1’évaluation. (H4)

Tout au long des entretiens semi-dirigés et des groupes de discussion, un seul participant aborde
la question des demandes d’AMM refusées, en mentionnant que celles-ci ne sont pas examinées.
Aucun milieu ne semble avoir structuré 1’évaluation de ces refus, ni le soutien offert aux patients,
aux proches et aux équipes.

En référence au « service » de I’AMM et de son évaluation « qualitative », un établissement a
congu un formulaire sur les « indicateurs de qualit¢ AMM », y compris les volets cliniques
(médical, soins infirmiers, psychosocial, spirituel) et opérationnels. Une fois de plus, ces travaux
mériteraient d’étre partagés a I’ensemble de la communauté des GIS.

Il y a un coté de 1’évaluation qui est trés procédural, avec les critéres qu’on coche. Il y a
un autre c6té qui est plus qualitatif, et c’est intéressant, pour ce questionnaire qui est
qualitatif, pour les relations de 1’acte... Est-ce qu’on va faire une évaluation de ’acte
aupres de la famille endeuillée? Et est-ce qu’on fait I’évaluation qualitative au niveau de la
personne qui suit ce processus-la avant d’avoir 1’aide médicale a mourir? (H16)

Méme s’ils ne sont pas responsables de I’évaluation de la qualité de I’acte médical de I’AMM, les
GIS peuvent « porter une voix » aupres du CMDP sur le processus a privilégier et les enjeux a
prendre en considération (H18). Ils peuvent formuler des propositions d’amélioration et contribuer
a la réflexion. La collaboration entre les GIS et les CMDP est une pratique a développer.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l.

+ + + [ ]
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Pratique 13
Privilégier la proximité et la collaboration avec différents services des établissements

La proximité et la collaboration entre le GIS et cinq services sont particulieérement importantes
pour répondre au mandat de soutien des soignants : gestion des lits, transport, anesthésiologie,
pharmacie et soins palliatifs.

Gestion des lits et chambres réservées a I’ AMM

Quelques milieux ont mis en place une chambre réservée a I’AMM pour contrer les difficultés

rencontrées lorsque les patients du domicile souhaitent recevoir I’AMM en établissement. Certains

¢tablissements ont tenté cette pratique et se sont rétractés : « Une chambre dédiée, point de vue

médical, peut étre que ¢a a ’air tres facile, mais point de vue gestionnaire, organisation, soins

infirmiers, c’est toute une autre affaire! » (F40)
La chambre dédiée chez nous, ca s’est révélé une sainte horreur, parce que ca faisait
référence a la méme équipe d’infirmiéres, avec la méme AIC [assistante infirmicre-chef],
tout le temps. Donc, les gens disaient : « On peut-tu partager ¢a dans 1’hdpital s’il vous
plait? » Donc, on se promene un petit peu partout. Mais c’est clair qu’on aurait besoin
d’avoir des chambres dédiées, d’une certaine taille, mieux organisées, pour recevoir les
familles. (H12)

Pour contourner cet enjeu, un établissement a identifi¢ une chambre « AMM » et maintient
1I’équipe du domicile responsable d’accompagner le patient et sa famille sur les lieux du soin. Cette
modalité permet d’éviter la surcharge des équipes en présence. Malgré tout, une préoccupation de
reddition de comptes demeure pour ces GIS, qui doivent annuellement démontrer 1’utilité et la
pertinence de maintenir une chambre réservée a I’AMM dans 1’établissement.

Les GIS qui entretiennent une proximité avec le service de la gestion des lits semblent mieux
outillés pour manceuvrer avec cette réalité. Les enjeux de disponibilité semblent moins fréquents
dans ces milieux : « D’emblée et aussitot qu’on me le demande, moi en plus je suis responsable de
la gestion des lits, donc c’est bien simple pour moi, je parle a mes coordonnateurs. Je leur dis :
“Libere un lit, 1a”. » (H11)

Transport et anesthésiologie

La proximité développée avec les services de transport et d’anesthésiologie s’avere essentielle
pour soutenir les équipes du domicile et des MSP dans la pratique de I’AMM. L’acceés veineux des
patients est une préoccupation partagée par ces milieux :
C’est un gros stress... Pour une clientele qui la plupart est oncologique, qui n’ont plus
nécessairement un beau réseau veineux. Oui, c’est un stress... S’il fallait envoyer notre
patient a I’hopital pour installer une voie centrale, ¢a serait problématique. Si on réussit pas
d’essayer d’appeler a I’hopital, de trouver quelqu’un a qui parler, d’avoir le transport pour
le patient, je pense que ¢a pourrait étre assez dramatique. (F24)

L’¢laboration de protocoles, de trajectoires et de collaborations avec ces services constitue un
important moyen pour rassurer et soutenir les équipes extrahospitaliéres et les MSP. L’échographe
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portable apparait aussi comme un moyen pour contourner ces enjeux. Cependant, la formation du
personnel sur son utilisation demeure limitée, de méme que la disponibilit¢ de 1’appareil dans
certains milieux.

La recherche révele enfin que la majorité des établissements adopte une approche préventive en
matiere d’acces veineux central pour ’AMM. Ces milieux privilégient une évaluation du capital
veineux des patients en prévision du soin. Un seul établissement fait 1’installation presque
systématique de PICC-line. Ce milieu justifie cette orientation a partir d’événements sentinelles
marquants survenus dans les équipes au moment de I’AMM.

Pharmacie

Plusieurs participants abordent les enjeux coexistant entre les services de la pharmacie et la
pratique de I’AMM. D’abord, ils évoquent 1I’abrogation du délai de 10 jours dans les situations de
MNRP et la pression subie par les équipes de la pharmacie. Pour contrer cet enjeu, certains GIS
imposent des délais de 24 a 48 heures pour la préparation des trousses d’AMM. Cette information
est inscrite dans leurs procédures et partagée avec les équipes, qui voient a adapter leurs
interventions aupres des patients.

Le transport des trousses par les médecins est aussi un irritant important, particulierement pour
ceux pratiquant sur les grands territoires : « Aller chercher la médication a la pharmacie, aller chez
le patient, retourner la médication a la pharmacie, c’est une demi-journée! C’est time-consuming
d’étre un médecin numéro 1. Donc, les médecins, ils se désistent ou ils trouvent que c’est lourd. »
(F37) A ce sujet, les pratiques différent selon les territoires. Quelques établissements ont élaboré
une procédure impliquant un transporteur des trousses entre la pharmacie et le médecin, ou entre
les pharmacies hospitalic¢res et les centres d’hébergement. D’autres établissements doutent de la
1égitimité d’une telle procédure, arguant que les trousses doivent étre remises « en main propre »
du pharmacien au médecin. L’interprétation des milieux sur cet aspect mérite d’étre harmonisée
afin que soit adaptée la pratique™*’. Enfin, certains participants appellent a une collaboration et a
une responsabilité accrues de la part des pharmacies communautaires.

Quelques pratiques concernant les services de la pharmacie peuvent s’avérer prometteuses pour
les GIS :

o Partager les communications de 1’Ordre des pharmaciens du Québec avec les membres du
GIS et les équipes concernées;

o Mettre a la disposition des médecins un ordinateur a la pharmacie de I’hdpital pour leur
permettre de remplir le formulaire SAFIR au retour d’une AMM;

o Offrir la disponibilité du pharmacien au moment de I’AMM pour soutenir le médecin (en
présence ou a distance).

xvi Les trousses peuvent étre « envoyées par la pharmacie préparatrice dans I’installation la plus proche du domicile du
patient [...] » (CMQ, 2019, p. 45).
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Soins palliatifs

En premiére phase de la recherche, 57,5 % des participants étaient favorables a ce que les GIS
soutiennent les soignants dans la coordination des soins palliatifs. Les participants des deuxiéme
et troisieme phases se disent plus réticents envers cette pratique. Ceux-ci arguent 1’incompatibilité
entre le volume des SPFV et le peu de ressources allouées aux GIS. IIs insistent plutot sur la
proximité, la cohérence, la complémentarité et la continuité entre les soins palliatifs et de fin de
vie. Ces objectifs semblent plus facilement atteignables pour les GIS qui comptent parmi leurs
membres des soignants impliqués sur les comités ou les tables de SPFV : « La proximité du GIS
avec les équipes de soins palliatifs a joué un réle tres, trés important. » (F14)

L’équipe de recherche s’interrogeait au départ sur la possibilité d’intégrer les soins palliatifs aux
GIS. 1l s’avere au terme de I’étude que les GIS devraient plutdt constituer, tout comme les soins
palliatifs, une division du programme général de SPFV. Ceux-ci ne devraient pas étre hiérarchisés
ou assimilés 1’un dans I’autre, mais bien étre complémentaires 1I’un de I’autre. La figure 6 illustre
cette relation. Elle présente aussi ou peut se situer la pratique de la sédation palliative continue
(SPC), telle que développée dans la prochaine pratique.

Figure 6. Complémentarité des services de soins palliatifs et du GIS dans les établissements

Programme de SPFV

Comité ou
tables de soins GIS
palliatifs

SPC

En collaboration avec les services de la gestion des lits, du transport, de I’anesthésiologie, de la
pharmacie et des soins palliatifs, les GIS occupent un rdle prépondérant dans la rédaction, la
diffusion et I’application des outils, des trajectoires et des procédures relatives a I’AMM. La

proximité avec ces services est une pratique prometteuse pour les GIS, en ce qu’elle facilite leur

mandat de soutien aux équipes et aux décideurs des établissements.

Critéres Niveau de recommandation
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Pratique 14
Assumer la coordination de la sédation palliative continue par le GIS

La reddition de comptes exigée pour I’AMM 1’est aussi pour la sédation palliative continue (SPC).
La difficulté des établissements de comptabiliser les SPC est décriée a la fois par la CSFV (2021)
et par les participants de la recherche :

Ca se finit par une sédation palliative, mais sans méme que le médecin réalise ce qu’il est
en train de faire. Faut prescrire des doses de médicaments pour rendre le patient confortable.
C’est de la sédation, mais pas nomm¢ ainsi, donc, il n’y a pas de consentement, pas de
signature, pas de formulaire. (H7)

Ma réflexion autour du GIS depuis I’année 1, la journée 1, en fait, c’est : « Pourquoi on
parle juste de 1’aide médicale a mourir et qu’on ne 1’étend pas dans une vision un peu plus
globale des demandes médicales anticipées et puis les autres modalités de la 10i? » A la
limite, on devrait I’élargir parce que moi, je pense qu'on a des enjeux au niveau de la
sédation palliative continue qui persistent. (H20)

Pour pallier ces difficultés, quelques GIS ont pris en charge la coordination de la SPC. Ils assument
la formation, la rédaction d’outils, le soutien aux équipes ou la reddition de comptes :

On s’est apercus que toute la sédation palliative continue, ¢a peut étre pas loin de I’AMM,
dans la reddition de comptes... Pis on s’est apergus que la majorité des gens, des médecins,
ne connaissait pas toutes les reégles entourant cette pratique, comme le consentement
substitué. Alors on a été préoccupés pour les médecins. C’est pas que I’acte médical est pas
adéquat, mais c’est qu’ils se protégeaient pas beaucoup. Ils faisaient pas les choses dans les
régles de I’art... (H3)

Cette pratique a un potentiel d’implantation dans différents GIS, mais les coordonnateurs n’y
voient pas tous un intérét pour leur établissement. Les avis sur cette pratique sont partagés. En
fonction de leur réalité, certains coordonnateurs 1’envisagent comme étant prometteuse, d’autres y
sont plus réticents. La prise en charge de la SPC par les GIS devrait faire 1’objet d’une analyse
située.

Critéres Niveau de recommandation
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3. Pratiques liées aux activités de soutien

Pratique 15
Promouvoir le mentorat des médecins dans la pratique de ’AMM

Le mentorat ressort comme 1’une des pratiques les plus prometteuses de la recherche. Les
participants sont préts a déployer les efforts nécessaires pour structurer cette pratique dans leur
¢tablissement. Ils croient en sa portée pour :

o démystifier la pratique;

o pallier I’objection de conscience;

o développer I’autonomie des médecins;

o augmenter le nombre de soignants impliqués dans la pratique.

Plusieurs extraits appuient ces éléments :

— «On a recruté quelques médecins comme ¢a... Ils ne sont pas rémunérés, ils voyaient le
bénéfice que s’ils formaient d’autres gens, ils allaient étre moins seuls a porter ce fardeau-
la. » (F17)

— « On essaie de vraiment utiliser le mentorat afin que ce médecin-1a, qui émet une objection
de conscience™"!, soit minimalement le médecin numéro 2, et puis qu’il soit accompagné
par un médecin d’expérience, pour qu’il devienne le médecin numéro 1, ou inversement,
pour essayer de vraiment donner un coaching pour qu’il soit plus a I’aise les fois suivantes.
Ca, c’est vraiment efficace chez nous. » (F22)

— « See one, do one, teach one. On est dans ce principe-la un peu. » (F30)

Le mentorat s’est développé a géométrie variable dans les établissements du Québec. La province
compte de nombreuses forces vives dans le domaine de I’AMM. L’expertise et les connaissances
de ces personnes devraient €tre mises au profit de I’ensemble des soignants et des patients. Par
exemple, un participant partage avec nous son expérience a titre de mentor :

Je pense que c’est une excellente fagon de briser la barriére du fameux « mur du premier
cas »... Quand tu fais la « tapisserie » [assister a ’AMM sans I’administrer], tu vois ce qui
se passe, et ¢’est extraordinairement émouvant. Je trouve ¢a 10 fois plus difficile que de le
faire moi-méme... J’ai dit : « La, tu vas trouver ¢a rough parce que tu vas assister, mais
quand tu vas le faire toi-méme, tu vas trouver ¢ca moins difficile ». (H12)

i On peut supposer que ce participant renvoie ici aux concepts apparentés a ’objection de conscience, comme le
manque de temps, de connaissances, la charge administrative ou émotive associée a I’AMM (voir la pratique 18).

65



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a 1’aide médicale a mourir :

analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

Cette pratique s’avere prometteuse. Elle est cohérente avec le mandat de soutien des GIS et elle
contribue a la qualité et a I’acces des soins pour les patients.

Critéres Niveau de recommandation
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Pratique 15.a

Diffuser les modalités de rémunération des médecins impliqués dans les GIS ou dans le

mentorat a PAMM

La recherche a mis en lumicre la méconnaissance, la disparité et la complexité de la rémunération
des médecins impliqués dans les GIS. Certains médecins sont rémunérés par la DSP, d’autres y
vont d’une participation bénévole.

On dégage des sous qui sont comme des projets spéciaux de la DSP, mais il n’y a pas de
rémunération prévue pour siéger sur le comité du GIS, et puis, ¢a, c’est préoccupant pour
les médecins. C’est plus qu’un projet spécial le GIS, c’est 1a pour rester. Alors, on fait « un
petit croche ». Mon organisation a décidé de continuer de cette fagon-1a, mais du jour au
lendemain on arréte, eux arrétent aussi. C’est nécessaire les médecins sur le GIS, c’est pas
une option! (F21)

De méme, les établissements n’ont pas les mémes pratiques en ce qui concerne la rémunération du
mentorat, comme le révelent ces témoignages :

« Pour le moment, c’est bénévole. Je le sais que la FMOQ [Fédération des médecins
omnipraticiens du Québec] avait une entente avec la RAMQ [Régie de I’assurance maladie
du Québec]. Mais c’est trop compliqué. Je regardais, ¢’est trop compliqué! Quant a prendre
le temps pour regarder ce qui se passe, le mentorat avec tout ce qui est demand¢ pour étre
rémunéré, j’ai dit : “Je suis prét a le faire bénévolement.” » (H4)

« Eh bien moi, ils I’utilisent [les codes RAMQ]! Moi, pour le mentorat, ils 1’utilisent parce
que, €coute, ¢a, ¢a a été la clé du succes! » (F20)

« Si tu apprends a quelque part qu’il y a des codes de rémunération pour soutenir ce
mentorat-1a, j’aimerais ¢a le savoir, parce que je les diffuserais. » (H12)

« Etant donné qu’on ne pouvait pas avoir la rémunération, on a fait accréditer le programme
de mentorat par ’'université [locale]. Fait que les médecins qui font le mentorat, ou qui
suivent le mentorat, peuvent faire accréditer leurs crédits a 1’unité de formation continue.
Fait que c’est mieux que rien, mais on n’est pas capable de les rémunérer. » (F17)
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Quelques participants qualifient la pratique de ’AMM comme « lucrative » et ne voient pas la
pertinence de formuler des recommandations dans le sens de la rémunération des médecins pour
leur participation aux GIS ou le mentorat. Nous laissons le MSSS juger de la pertinence du partage
et de "uniformisation de cette pratique, ainsi que de son incidence sur I’implication des médecins
dans I’AMM.

Critéres Niveau de recommandation
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Pratique 16

Instaurer des activités de réseautage entre les médecins impliqués dans ’AMM

Dans les derniéres années, certains établissements ont mis en place des activités de réseautage
entre les médecins évaluateurs et prestataires de I’AMM. Généralement, ces activités prennent la
forme de rencontres virtuelles animées par le GIS. Elles permettent aux médecins de discuter des
réalités et des enjeux rencontrés dans leur établissement. Cette pratique s’est développée dans les
derniers mois avec I’augmentation et la complexification des demandes d’AMM. Certains GIS ont
créé ces espaces de discussion, d’autres les ont multipliés. Certains parlent de « communauté de
pratique locale » en référence a cette pratique. Les coordonnateurs soulignent I’importance
d’adapter le modele de soutien a la réalit¢ des médecins :

— «Is ont besoin de lieux pour échanger, il se vit plein de choses je pense, et puis il n’y a
pas nécessairement de lieu officiel pour pouvoir en parler. » (H17)

— « Les médecins, c’est quelque chose de volatile, alors c’est stir qu’il faut pas que ce soit
une structure trop rigide et trop contraignante... C’est joint a une rencontre des médecins
entre autres... On essaie de mettre en place une structure qui va moins les toucher dans
leurs égos, pis qui va plus €tre quelque chose qui va leur paraitre acceptable pour recevoir
une aide. » (H3)

— «Avoir cette communauté de pratique pour les médecins est vraiment utile. On se
rencontre présentement chaque trois mois pour discuter des cas, pour voir si on fait les
choses d’une méme fagon, pour parler des cas difficiles. On aborde des questions tres
spécifiques, comparativement au GIS, ou ¢’est plus général. » (F27)

La grande majorité des participants considére cette pratique prometteuse pour leur établissement.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

—
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Pratique 17
Partager les stratégies de recrutement des médecins

Le recrutement des médecins évaluateurs et prestataires de I’AMM est ressorti comme un enjeu
majeur pour les participants. La majorité des GIS ont une réalité similaire sur le plan des ressources
disponibles pour participer & ’AMM*iil : « Le nombre de médecins, ¢a se compte sur une main,
avant méme que la MNnRP soit 13, donc 13, c’est encore pire! » (H21)

L’interprétation des coordonnateurs quant au rdle des GIS différe sur le recrutement, comme en
témoignent ces deux participantes :

— «J’avais compris que ¢a faisait partie de la mission du GIS de trouver un docteur. » (F37)

— « Par définition, le GIS, c’est un groupe interdisciplinaire de soutien. C’est pas une instance
recrutrice de médecins qui veulent faire I’AMM. Je pense que c’est un role de DSP, CMDP,
d’identifier les médecins qui sont intéressés. » (F30)

Les milieux ont développé différentes stratégies de sensibilisation des médecins pour répondre a
I’enjeu de recrutement :

Représentation dans tous les services, départements et missions de 1’établissement;
Tournées des GMF; départements régionaux de médecine générale (DRMG); associations
des médecins omnipraticiens (AMO);

M¢émos et sondages de la DSP;

Présentations annuelles du CMDP;

Désignation d’un porteur de I’AMM par mission, unité, milieu, département;

O O O O

Intervention de proximité.
Une participante témoigne sur cette derniére stratégie :

On est toujours en train de faire du recrutement. Moi, je suis sur le terrain : « Est-ce que
vous €tes intéressé, voulez-vous en savoir plus? » On essaie toujours de voir s’il y a des
résidents, des étudiants de médecine qui veulent observer le processus. Je fais toujours une
petite annonce : « Si vous €tes intéressé... » C’est comme ¢a qu’on offre le training, le
mentorat pour devenir un médecin d’AMM. (F27)

Un GIS indique recevoir un budget de la direction générale de 1’établissement pour organiser des
événements de sensibilisation et de recrutement des médecins dans la pratique de I’AMM.

it Quelques données sont disponibles a cet effet dans la cartographie des GIS a I’annexe 7. Certains milieux mentionnent
avoir quelques médecins (ex. : 3 a 10), d’autres mentionnent en avoir plusieurs (ex. : 50 a 75). Il s’avére que 1’ensemble des
GIS ont quelques médecins impliqués dans plusieurs AMM et plusieurs médecins impliqués dans quelques AMM. Ces
données corroborent celles présentées dans le dernier rapport de la CSFV (2021).
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Les coordonnateurs s’entendent sur le fait que le recrutement requiert des efforts sans cesse
renouvelés aupres des équipes. L’ampleur de cet enjeu et des ressources nécessaires pour y
remédier rappelle I’importance de I’implication de la DSP au GIS, de la clarification du mandat
des GIS et du partage des stratégies et des pratiques prometteuses entre GIS.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

+ + + -

Pratique 17.a

Sensibiliser les médecins spécialistes a la pratique de ’AMM

Plusieurs participants ont souligné le fait que les médecins spécialistes se sentent peu concernés
par la pratique de ’AMM. Les coordonnateurs sont fiers et se disent privilégiés lorsque se joignent
au rang de leur GIS, par exemple, des psychiatres, des gériatres, des oncologues, des
gérontopsychiatres ou des spécialistes en prélévement d’organes.

Hier, on a rencontré les psychiatres d’un RLS qui n’étaient pas impliqués dans 1’aide
médicale & mourir et qui ne voulaient rien savoir. Le chef, je viens de recevoir un courriel,
il est épaté! Tout le monde était content de notre rencontre. On a un médecin psychiatre qui
veut venir a la rencontre du GIS de ce soir, et qui va s’impliquer avec nous autres! Avant,
il ne voulait rien savoir, je n’en reviens pas! (F20)

Il y a un travail de sensibilisation a faire avec les oncologues : pourquoi est-ce que la
conversation arrive aux dernieres minutes? C’est aussi ¢a qu’on essaie de regarder avec
I’oncologue... C’est pas une surprise, quand t’as le cancer métastatique, que tu vas mourir!
Alors pourquoi, tout a coup, j’ai besoin de quelqu’un dans les prochains cing jours? (F27)

La désignation d’un porteur AMM par spécialité pourrait améliorer la coordination des demandes
d’AMM et faciliter ’acces des patients au processus d’évaluation. Les représentations du GIS dans
les unités ou dans les réunions des spécialistes constituent aussi une stratégie pour « pénétrer les
milieux » (H4), joindre les spécialistes et améliorer la qualité des soins de fin de vie offerts aux
patients.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

—
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Pratique 18

Rédiger une procédure de gestion des situations d’objection de conscience
en contexte d’AMM

Les enjeux entourant I’objection de conscience ont été rapportés a différents moments dans la
recherche. Les participants renvoient & de nombreux concepts apparentés, comme 1’objection de
conscience « sélective », « logistique » ou « administrative ». Un GIS a expressément choisi de
centraliser la coordination de I’AMM pour pallier I’objection de conscience des soignants dans
I’établissement. Ce moyen visait un meilleur accés des patients a I’évaluation a I’AMM.

Un milieu a rédigé une procédure de traitement des demandes d’AMM en cas d’objection de
conscience, ainsi qu’un formulaire de déclaration d’objection de conscience pour les médecins.
Exposé a cette pratique, I’ensemble des participants s’est montré ouvert a la procédure, mais
réticent a 1’utilisation du formulaire. Ils évoquent la cristallisation de la posture des médecins
objecteurs, le risque de stigmatisation, la lourdeur administrative et le malaise éthique a utiliser un
formulaire de déclaration.

— «Il y a beaucoup de médecins qui sont mal a I’aise, et ¢a cristalliserait qu’ils ne veulent
pas en faire, alors qu’ils sont “amenables” a 1’aide médicale a mourir. Donc, moi, autant
que possible, je ne vais certainement pas utiliser ¢a. » (H12)

—  « Il existe déja le document SAFIR, comme quoi je délégue a un autre collégue... Si en
plus, il faudrait que je pense a mettre un autre document par-dessus, quand déja le
document SAFIR, bien souvent, ce n’est pas complété! » (H21)

— « C’est comme si apres on ne leur porterait plus attention, alors qu’ils peuvent continuer a
recevoir des demandes d’aide médicale a mourir... Et je ne voudrais pas qu’on commence
a stigmatiser les médecins qui ne veulent pas en faire. » (F17)

Les participants insistent sur I’'importance d’aborder la question avec les médecins afin d’isoler les
concepts apparentés a 1’objection de conscience et de leur offrir le soutien nécessaire. Ils
reconnaissent la pertinence d’instaurer une procédure pour formaliser la gestion de ces situations :

Je ne suis pas trop a I’aise avec un formulaire qui me permet de dire qu’on est en objection
de conscience, parce qu’un formulaire, ¢’est applicable avec une date de péremption dans
le fond. Et I’objection de conscience, c’est un €tat intérieur qui varie avec le temps et qui
peut aussi varier en fonction des patients. Par contre, d’avoir une ligne vraiment tres, tres
claire dans 1’établissement pour toute personne qui ne veut pas faire 1’aide médicale a
mourir... [’obligation d’assurer le suivi de la demande et de faciliter un lien avec le patient.
(F32)
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En résumé, les participants sont majoritairement défavorables a 1’idée d’utiliser un formulaire de
déclaration d’objection de conscience en contexte d’AMM, mais reconnaissent I’importance de
clarifier une procédure garantissant le respect des soignants objecteurs et des patients
demandeurs™™,

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
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Pratique 19

Améliorer et partager la formation des soignants

Plusieurs initiatives ont ét¢ mises en place dans les établissements pour former les équipes
soignantes a la pratique de I’AMM :

o Formations, capsules, midis-scientifiques et webinaires sur I’AMM;
o Collaboration avec les facultés de médecine, de soins infirmiers ou de sciences sociales des
universités locales :
e (Crédits et unités de formation continue;
o Immersion.

Un extrait détaille cette derniére initiative :

On a tenté d’avoir une formation, au lieu d’étre dans la théorie, de faire vivre une
expérience. Alors on s’est alliés avec une maison de soins palliatifs qu’on a chez nous, pour
faire vivre cette expérience assez professionnelle 13, et c’est ¢a qui a été trés gagnant pour
le recrutement, autant du personnel infirmier, travailleurs sociaux, que médical. Il y a
quelque chose a voir 1a, mais il faut voir plus grand, plus large, pour qu’il y ait une
sensibilisation, de 1a 1’idée de faire vivre de I’immersion. (F2)

Une fois de plus, les participants déplorent le manque de partage et de diffusion de ces pratiques
entre GIS. Par ailleurs, ils qualifient les formations partagées par le MSSS de « désuétes » ou de
« trop générales ». Ils invitent a une meilleure collaboration entre le MSSS et le ministere de
1’Education dans 1’élaboration du contenu des formations. Ils attendent un contenu mieux adapté
a leur réalité (ex. : AMM et aptitude, confidentialité) :

C’est tres global, il n’y a rien de spécifique. Ils parlent encore de 1’origine, du début de la
loi, comment ¢a a parti... Mais allons-y dans le vif du sujet! Dans de quoi de pratico-
pratique, pour aider les équipes, tous les CISSS, CIUSSS... On va tous faire des petites

X Un sous-comité d’éthiciens du RSSS est en train de rédiger un document sur le sujet. Ce document vise le soutien aux
établissements qui doivent faire face a I’objection de conscience des soignants en contexte d’ AMM.
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formations maison. Il faut rendre ¢a un peu plus humain, un peu plus contextuel avec des
vrais exemples, avec des situations vécues, avec des solutions. (F19)

Il y a une difficulté a avoir un lien entre le ministére de la Santé et puis le ministere de
I’Education. Comment se fait-il que nos travailleurs sociaux se sentent vraiment pas
équipés, n’ont pas de formation, ni par leur ordre ou autre, spécifique a ce domaine-la?
Méme chose pour les infirmiéres, infirmiéres auxiliaires, préposés... C’est sous-développé.
(F2)

La pratique prometteuse en ce qui a trait a la formation des soignants comprend la mise a jour et
la contextualisation du contenu par le MSSS, ainsi que le partage des initiatives entre
¢tablissements.

Critéres Niveau de recommandation
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Pratique 20

Promouvoir P’interdisciplinarité

L’interdisciplinarité est une valeur constitutive des GIS, promue par I’ensemble des participants
et enchassée dans la Loi concernant les soins de fin de vie*™*. Les participants croient en la
contribution et en I’expertise de I’ensemble des intervenants : « Moi, j’avais besoin d’un support
moral, psychologique. Et ¢’est comme si on le faisait ensemble, méme si c’est moi qui faisais la
tache, tu sais. C’est comme s’il y a une espece de partage de la tdche émotive. » (H9) Pourtant,
plusieurs enjeux entravent la collaboration entre les professionnels, a débuter par I’exclusivité de
la responsabilité médicale :

La responsabilité finale, elle est pas partagée en fait. On voudrait bien la partager, mais elle
ne D’est pas. C’est le docteur qui le fait et, jusqu’a preuve du contraire, s’il y a un couperet
qui tombe, il tombe sur sa téte a lui. (H1)

Un participant réagit a cette affirmation : « Je comprends que la finalité de ¢a, c’est le médecin qui
en porte la responsabilité et puis c’est lui qui fait 1’acte. Mais tout le processus avant est
éminemment interdisciplinaire. » (H12)

Comme la CSFV (2021) et le CMQ (2021), les participants se tournent vers la possibilité d’élargir
la pratique de I’AMM aux infirmiéres praticiennes spécialisées. Ce partage des responsabilités
pourrait contribuer au caractére interdisciplinaire de la pratique de ’AMM au Québec : « Il y aeu

X« ... [I’établissement] doit notamment mettre en place des mesures pour favoriser 1’interdisciplinarité entre les différents
professionnels de la santé ou des services sociaux et la collaboration des différents intervenants concernés qui offrent des
services a ses usagers ». (Gouvernement du Québec, 2021, Loi concernant les soins de fin de vie, art. 7)
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une expertise qui est 1a et on n’en profite pas pour I’évaluation. Pourquoi 1’évaluation, c’est fait
encore par les médecins uniquement? » (H16)

L’abrogation de la période de 10 jours dans les situations de MNRP vient aussi complexifier le
travail et la collaboration avec les intervenants psychosociaux :

Ca va étre compliqué d’impliquer un travailleur social quand le soin va étre le lendemain
ou la veille. Dans des AMM qui auront des évaluations courtes, ils n’auront pas
nécessairement le temps d’accueillir une aide, ce qui est ficheux, parce que je vois un grand
role aupres des familles, non seulement des patients, mais on veut beaucoup accompagner
les familles. (F35)

Certains participants regrettent que les services en soins spirituels ne soient pas offerts a domicile.
Puisque ces patients sont de plus en plus nombreux a recourir a I’AMM, une réflexion devrait étre
amorcée en ce sens par les établissements.

La plupart des GIS laissent aux équipes le soin de désigner les intervenants qui devraient étre
impliqués aupres des patients faisant une demande d’AMM. Cette approche comporte certaines
limites, notamment celle de laisser aux individus la prérogative de déterminer les besoins du
patient. La plupart des établissements ont réalisé des cartographies, des algorithmes et des plans
interdisciplinaires pour limiter cette subjectivité et formaliser le processus d’AMM. Or, ces outils
peinent parfois a se rendre aux intervenants et a vivre sur le terrain.

Certains milieux adoptent une approche plus directive par rapport a I’interdisciplinarité. Cette
pratique comporte elle aussi des défis, entre autres quant a la décontextualisation de son
application :

Nous, on n’a pas d’option, on laisse pas de choix. Voici, si vous faites une demande, vous
avez pas le choix. Vous devez rencontrer tous ces intervenants-la [infirmiére, travailleuse
sociale, intervenant en soins spirituels] qui vont vous jaser et, apres ¢a, vous le déciderez si
vous les voulez ou si vous les voulez pas apres, mais c¢’est comme une base. (F19)

Cet extrait ouvre la réflexion sur les concepts d’inter et de multidisciplinarité, tel qu’ils sont
articulés par ce participant :

Pour moi, de dire par exemple, il y a le médecin qui fait son bout médical et puis
I’intervenante en soins spirituels ou le TS s’est assuré de trouver une musique qui va rendre
le moment agréable, je vois ¢a plutdot comme un travail multi. Chacun a ceuvré dans son
carré de sable et, dans le fond, le package deal il est plus complet, mais 1’interdisciplinarité,
pour moi, c’est vraiment dans la maniére qu’on a de connaitre une chose et une réalité. On
va mettre plusieurs perspectives a contribution. Il y a une fertilisation entre ces
perspectives-la qui fait que... le résultat est plus grand que la somme des parties. (H18)

La multiplication des demandes, particulicrement celles des patients avec des maladies physiques
et psychiatriques concomitantes, est une nouvelle réalité a laquelle les participants sont doivent
faire face. Dans ce contexte, les équipes doivent se méfier du glissement de la pratique
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interdisciplinaire vers la pratique multidisciplinaire que pourraient entrainer cette surcharge et
cette complexité.

Les participants reconnaissent la valeur de I’interdisciplinarité dans la pratique de I’AMM. Ils
soulignent les enjeux cliniques et organisationnels pouvant I’entraver, mais insistent sur
I’importance de déployer les moyens pour la protéger.

Critéres Niveau de recommandation
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Pratique 21

Solliciter les services en éthique dans les situations complexes d’AMM

Les participants constatent sur le terrain de nombreux enjeux liés au retrait des critéres de fin de
vie et de mort naturelle non raisonnablement prévisible (MNnRP). Le profil des demandeurs se
complexifie et impose aux équipes soignantes une nouvelle réalité. Les demandes d’AMM en
contexte de santé mentale, de détention, d’isolement ou de confidentialité, par exemple, requierent
une attention particuliére de la part des intervenants. Les GIS doivent s’adapter, déployer
davantage de ressources et penser a de nouvelles stratégies de soutien. En cela, les services en
¢thique semblent de plus en plus interpellés :

On va avoir un autre comité, je ne sais pas comment I’appeler a I’instant, mais on va
I’appeler « comité d’éthique qui soutient les décisions »... Il y a tellement de gris dans les
morts non raisonnablement prévisibles que les médecins sont démunis, et méme nous. Ca
amene de nouveaux enjeux. On discute entre nous, on est embétés, donc si on doit soutenir
les médecins, imaginez comme ¢a peut étre difficile! (H21)

Actuellement, 13 GIS comptent parmi leurs membres un ou plusieurs éthiciens. La disponibilité
des services en éthique dans chaque établissement pourrait ne pas permettre leur intégration
systématique aux GIS. Néanmoins, un recours a ces ressources devrait étre envisagé pour
accompagner les équipes dans le processus délibératif et le soutien moral que peuvent nécessiter
les situations complexes d’AMM.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité '.

+ + + N
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Pratique 22
Formaliser le soutien avant et apres ’AMM

Le soutien avant et aprés I’AMM ¢était une pratique particulierement présente au début de
I’implantation de la Loi concernant les soins de fin de vie au Québec. Les participants rapportent
qu’elle s’est atténuée avec le temps, étant donné 1’expérience accrue des soignants : « Ca s’est
effrité... C’est rare que les filles avaient besoin d’en jaser... Mais les filles I’ont vraiment souligné
qu’elles aimaient ¢a, le fait que le médecin prenne le temps de le faire. » (F24)

Ce soutien demeure informel dans la majorité des établissements. Certains participants déplorent
que la pratique soit « individu-dépendante » et qu’elle repose principalement sur la sensibilité des
médecins ou des assistantes au supérieur immédiat (ASI). Certains établissements ont ¢laboré des
outils de repérage des situations potentiellement problématiques pour améliorer I’offre de soutien
aux soignants.

Quelques milieux font une application systématique du soutien aprés I’AMM. Les MSP sont
surreprésentés dans cette pratique. L’objectif sous-jacent de ces milieux est de préserver les
ressources humaines investies dans ’AMM, de maintenir leur mobilisation et de rendre
I’expérience la plus positive possible : « On essaie vraiment de choisir les personnes qui vont étre
pertinentes pour répondre immédiatement, pis rassurer les gens, parce que notre objectif premier,
c’est toujours de maintenir une mobilisation, une motivation, un intérét a I’AMM. » (H3)

On fait tout le temps un débriefing post-AMM... Ca fait partie du modus operandi qu’on
s’est fait a ’interne. Donc, tous ceux qui étaient présents — médecins, infirmicres — étaient
invités a participer. Moi, je voulais pas que les filles s’en aillent chez eux avec cette charge-
1a. On voulait vraiment qu’elles puissent le ramener a 1’équipe et puis le ventiler pour qu’on
puisse aussi s’améliorer. Notre objectif, c’est qu’un médecin qui n’en a jamais fait, il se
sente a I’aise et il se dise : « C’est pas si pire que ¢a, puis je vais étre capable d’en faire
d’autres. » C’est peut-€tre un peu intense notre affaire, mais en tout cas, on s’assume la-
dedans! (F39)

Au cours d’un groupe de discussion, un participant propose d’allier 1’évaluation de la qualité de
I’acte (pratique 12) au processus de soutien apres I’AMM : « Je trouve intéressant 1’évaluation de
’acte qualitatif. Pourquoi ne pas utiliser notre structure de débriefing comme levier pour évaluer
qualitativement ces actions? » (HS) Cette idée a émergé de la rencontre entre les participants. Elle
illustre le potentiel que revétent les activités de partage entre les coordonnateurs des GIS dans la
résolution des enjeux et I’implantation des pratiques prometteuses.

75



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a I’aide médicale a mourir :
analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

Malgré les enjeux associés a cette pratique (disponibilité des ressources physiques, humaines,
temporelles), les participants reconnaissent I’importance de sa formalisation.

Critéres Niveau de recommandation
Innovation Utilit¢ Adaptabilité l,
- -
Pratique 23

Formaliser une offre de soutien aux proches

En plus de soutenir les professionnels dans la pratique de I’AMM, quelques GIS se sont donné
comme mandat de soutenir les proches dans ce processus. Pour ce faire, des membres du GIS
peuvent étre déployés aupres des proches, en amont ou au moment de I’AMM, en complément des
équipes soignantes.

Parall¢lement, un seul établissement public aurait formalis€, dans son offre de service, le suivi de
deuil aux proches. Les autres milieux offriraient ce service de facon informelle, tandis qu’en MSP,
ce soutien serait réalisé¢ de fagon plus systématique :

Je sais que dans tous les déces, la TS [de la MSP] rappelle la famille... Elle appelle les
gens, suivant un nombre de mois apres le déces. Nous, le CLSC, il est 1a, il offre trois
rencontres par la suite. A [établissement public A], ¢a se fait, ¢ca rentre dans les statistiques.
Je sais qu’a [établissement public B], il y a des TS qui disaient : « On le fait, parce qu’on
se dit que ¢a n’a pas de bon sens, mais on n’est pas censé le faire. » (F36)

Tant dans les milieux publics qu’en MSP, la pénurie de personnel a perturbé les modalités et la
pérennité de ce service™ . Bien que les participants reconnaissent son importance dans le
processus de deuil des proches, la plupart des coordonnateurs ne considérent pas cette pratique
comme ¢€tant cohérente avec le mandat des GIS et leurs ressources disponibles.

Critéres Niveau de recommandation
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xxi Ayec la pandémie, I’intervention présentielle de groupe a été remplacée par une modalité individuelle, téléphonique ou
virtuelle.
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4. Pratiques liées au positionnement et au fonctionnement des GIS

Pratique 24
Centraliser les GIS en une structure unique de soutien au Québec

Les participants ont été questionnés sur la pertinence de centraliser les GIS en une seule structure
de soutien dans la province. En premiere phase, 58,3 % y étaient défavorables, alors qu’aucun des
coordonnateurs rencontrés en deuxiéme et troisiéme phases n’envisageait cette possibilité. Ceux-ci
défendent leur position en évoquant la philosophie des SPFV, I’accompagnement, la
personnalisation des soins et la relation de confiance entre les soignants et les patients. La
proximité des GIS favorise selon eux 1’accessibilité, la flexibilité et la réactivité aux demandes.
Elle soutient aussi I’autonomie, la personnalité et les spécificités locales :

I1 doit y avoir une structure locale forte, donc localement, on doit avoir des répondants et
on doit étre capable de continuer de coordonner, parce que c’est nous, on connait notre
milieu, on connait nos installations, on connait nos contraintes. (H7)

Pour appuyer leurs propos, certains participants évoquent les particularités de la loi québécoise et
décrivent I’AMM comme un « soin », une « prise en charge » ou une « trajectoire » :

Au Québec, [I’AMM,] ¢’est un soin. Dans le ROC —rest of Canada —, c’est avant tout 1égal.
Je considere que si on dit qu’on veut avoir un GIS par établissement, c’est tout a fait
recevable. En Alberta, ils ont quelques endroits ou ils ont des centres de « distribution de
cas ». C’est rattaché, et c’est beaucoup légal cet aspect-1a. (H4)

La centralisation des GIS en une seule structure de soutien au Québec est a proscrire selon les
participants.

Critéres Niveau de recommandation
Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
.- - e
Pratique 25

Décentraliser les GIS par RLS dans certains CISSS ou CIUSSS

Certains GIS se distinguent par I’étendue du territoire a couvrir. Parmi eux, quelques-uns ont
¢laboré un modele décentralisé par réseau local de services (RLS) :

Chez nous, on a un GIS régional, mais on a six « mini-GIS », qu’on appelle. Chaque
¢tablissement a maintenant un médecin responsable, avec une petite équipe. Pour les cas
complexes, ou pour les questions d’organisation, on remonte au GIS [régional]... Donc,
I’objectif pour nous, le GIS [régional], c’est de développer quelqu’un, un répondant un peu
partout. Pas juste les médecins, ¢a peut étre une travailleuse sociale, ¢a peut étre une
infirmiére dans les RPA. (F38)
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Au cours des groupes de discussion, les propos échangés ont permis a certains coordonnateurs
d’envisager le déploiement d’un tel modéle dans leur établissement :

Nous, on est tellement une grande région, j’ai I’impression de porter plusieurs décisions de
mon bureau a [ville]. Fait que, pour moi, c’est un ¢lément que je vais tabler avec mes
équipes dans les prochaines semaines, de décentraliser et puis de faire des mini-GIS dans
chacun des réseaux locaux de services. Pour moi, ¢a, c’est un ¢lément super pertinent puis
intéressant que je vais adresser dans les prochaines semaines. (HS5)

Une pratique de décentralisation par RLS s’avere prometteuse pour certains établissements.

Criteéres Niveau de recommandation
Innovation Utilit¢ Adaptabilité l,
e =
Pratique 26

Instaurer un guichet de réception et de coordination des demandes d’AMM

Deux modeéles principaux de GIS ressortent de la recherche : les GIS avec et sans guichet de
réception et de coordination des demandes d’AMM. Les GIS avec guichet représentent 58 % de
I’échantillon, alors que les GIS sans guichet en représentent 42 %.

Modele avec guichet de réception et de coordination des demandes d’AMM
Les coordonnateurs des GIS ayant un guichet soulévent différents arguments pour appuyer leur
modele :
o Devoir de responsabilité a I’endroit des patients et respect de leurs droits :
e Assurer une vigie;
e Limiter les demandes d’AMM passées sous silence;
o Eviter les demandes d’AMM formulées en urgence;
o Informer, sensibiliser et former les équipes soignantes;
o Anticiper les besoins de ressources d’évaluation;
o Déterminer les besoins de soutien aux équipes;
o Faciliter la reddition de comptes;
o Eviter I’épuisement des ressources en assurant la répartition des demandes.

Divers extraits d’entretiens appuient ce modele :

— «De¢s que vous avez une demande, méme si c’est pas signé, dés qu’un patient parle
d’AMM, je veux étre informée. C’est peut-Etre pas le temps de signer le formulaire, mais
je veux étre informée pour le suivi au patient... pour le respect de son droit... » (F27)

— «On exerce une espece de vigie... Ca nous permet déja d’anticiper les services, pis
d’organiser le soin, de coordonner nos choses autour de ces demandes-1a a venir. » (F3)
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— «J’aurais peur d’en échapper. J’ai vu une fois que ¢a faisait deux mois que ¢a trainait et
qu’ils n’ont pas inscrit [la demande AMM]. Ca, ¢’est non. Non, non, non, non, non! On ne
respecte pas les droits du patient, on cause préjudice. Moi, j’ai cette peur-1a, je ne veux pas
qu’on en échappe... Le guichet, c’est la porte d’entrée de faire de I’enseignement. Ca ne
va pas déshumaniser parce qu’il y a un guichet, non! Ca aide a la reddition de comptes et
ca aide a savoir ou est-ce qu’on s’en va dans notre territoire. Ca nous permet avant tout
d’envoyer des équipes pour soutenir. » (F38)

— «Je sais combien de demandes qu’on a, combien de demandes en cours. Je sais qui des
médecins vont le faire, donc je suis capable d’arriver avec mes médecins, s’ils regoivent
trop de demandes, je demande a un autre d’en faire et, tu sais, j’ai une vision globale de
toutes les demandes qui arrivent. Donc, je pense que c’est un avantage... Au niveau de la
reddition de comptes aussi, c’est un avantage. Combien de demandes, combien d’AMM,
combien de SPC. Donc, c’est quand méme assez long et, nous autres, nos informations sont
a la méme place. » (H6)

Le guichet de réception et de coordination des demandes est présent¢ comme un moyen
supplémentaire pour soutenir les équipes. Rien n’égale une réponse rapide du GIS aux soignants
selon ces participants.

Modele sans guichet de réception et de coordination des demandes d’AMM
Les coordonnateurs n’ayant pas de guichet soulévent eux aussi des arguments pour appuyer leur
modele et justifier I’absence de guichet dans leur établissement :
o L’absence de ressources nécessaires a la mise sur pied d’un guichet :
e La complexité et I’alourdissement de la tache;
o Le risque de déresponsabilisation des équipes soignantes, particulieérement des médecins;
o La difficulté encourue dans le recrutement des médecins;
e La difficulté a répondre avec diligence aux demandes des patients.

Ces milieux déploient différents moyens pour effectuer la reddition de comptes annuelle des
AMM :

Basculer les formulaires SAFIR sur un serveur de 1’établissement;

Calculer les trousses délivrées par la pharmacie;

Collaborer avec les archives pour dénombrer les formulaires de demandes d’AMM
consignées dans les dossiers des usagers.

Voici quelques extraits d’entretiens qui appuient ce modéle :

— « Les médecins sur le GIS étaient absolument contre cette fagon-1a, parce qu’effectivement,
ca déresponsabilise les médecins; ils envoient ¢a a quelqu’un d’autre. » (F21)

— «Je pense que ce serait ajouter des taches dans un processus, ¢ca complexifierait le tout
chez nous. Et je souhaiterais pas que c¢a devienne trop facile, pis qu’ils se
déresponsabilisent par rapport a leur role comme professionnel par rapport a cet
acte-1a. » (HS)
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— «Si c’est nous qui reprenons cette demande, on ne sera jamais capable de trouver des
médecins et de passer nos demandes, et on va avoir des listes d’attente. » (H3)

— « Un guichet, ¢a veut dire qu’on envoie notre responsabilité a quelqu’un d’autre, et puis
I’idée, c’est justement, ¢a reste dans la relation thérapeutique patient-équipe-médecin. Le
guichet nous permet d’avoir la téte tranquille, que quelqu’un d’autre va s’en occuper, mais
ca amene la déresponsabilisation. » (F32)

Les groupes de discussion ont permis aux participants de discuter des différents modeles de GIS
existants. Au terme de cette étape, nous avons demandé aux participants si I’instauration d’un
guichet de réception et de coordination des demandes d’AMM ¢était une pratique prometteuse pour
leur établissement. Il est intéressant de constater que, malgré I’inclination des participants a
défendre leur modele dans les discussions, une majorité d’entre eux ont répondu par I’affirmative
a cette question. Le manque de ressources justifie probablement I’absence d’une telle structure
actuellement dans I’ensemble des établissements :

Pour le guichet unique d’aide médicale a mourir, je suis contre, s’il n’y a pas 1’ajout de
ressources, de budget, de financement et de tout ce qui va avec pour faire ¢a, parce que
sinon, ¢’est impensable avec le nombre de demandes qu’il y a! (F17)

Le mandat de la recherche n’est pas d’uniformiser les GIS a I’échelle de la province ou d’imposer
un modele qui ne serait pas adapté a la réalité des établissements. Cependant, la démarche a permis
d’exposer aux participants les principaux modéles de GIS, d’énumérer les forces et les défis de
chacun et de réfléchir a celui le mieux adapté a leur réalité respective. L’instauration d’un guichet
de réception et de coordination des demandes d’AMM doit faire 1’objet d’une analyse située pour
étre qualifiée de pratique prometteuse par les établissements.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
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Pratique 27
Instaurer une garde médicale pour ’AMM

Un RLS dans lequel le GIS ne s’est pas structuré a vu naitre une mobilisation des médecins
impliqués dans I’AMM. Un sous-groupe comprenant des médecins, une infirmiére et une
intervenante en soins spirituels s’est constitué pour soutenir les soignants concernés par la pratique.
Des formations ont été proposées a I’échelle régionale. Les médecins ont méme structuré un
service de garde médicale pour assurer une réponse rapide aux équipes. Sur ce territoire, le méme
mode¢le de garde médicale a été privilégié¢ dans les MSP :

Au départ, on était trois médecins a la MSP. Maintenant, on est 24. Et pourquoi? Parce
qu’on encourage les médecins de famille a suivre leur patient a la MSP, et on a un systéme
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de garde qui fait que, s’ils sont embétés, ils peuvent appeler le médecin de garde pour du
coaching. Jour, soir, nuit. Ca, on n’aurait jamais pu faire ¢a si on n’avait pas ce systéme de
garde la. Mais ca fonctionne treés bien, et ¢a, on en est trés fiers. Pis si on est capables de
faire la méme chose avec I’AMM, ben tant mieux. (F1)

Cette pratique de garde médicale n’a pas fait I’objet d’une analyse et d’une validation aupres des
participants, mais pourrait étre considérée comme prometteuse pour certains établissements.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
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Pratique 28

Constituer des cliniques externes ou des équipes dédiées a ’AMM

Certains GIS réfléchissent actuellement a la constitution de cliniques externes ou d’équipes
dédiées a ’AMM™™i Devant la multiplication et la complexification des demandes a laquelle ils
doivent faire face, ces milieux y entrevoient différents avantages :

@)
@)
@)
@)

Optimiser 1’évaluation et la gestion des cas complexes et de MNnRP;
Améliorer le suivi aux patients en MNnRP (délai de 90 jours);
Soutenir les équipes soignantes;

Améliorer la coordination administrative et clinique des demandes.

Le mandat projeté pour les cliniques et les équipes dédiées n’est pas de se substituer aux équipes
de soins, mais bien de les soutenir tout au long du processus d’AMM. Les milieux insistent sur le
role fondamental des équipes soignantes et I’importance de protéger leur implication dans la
trajectoire des patients.

L’idée derricre tout ca, c’est un peu de centraliser le soin, maximiser 1’efficacité des
rencontres... Moi, si je ne me déplace pas a quatre ou cing endroits durant la journée, eh
bien, pour moi, c’est plus efficace d’évaluer les patients... La continuité des soins est
assurée si c’est a domicile. Donc, par exemple, si ¢’est a domicile, ¢’est la méme infirmiere
des soins a domicile qui y va. C’est la méme travailleuse sociale a domicile qui suivait déja
le patient, donc, ¢a, ¢a n’a pas changé. Ce qui est trés important de comprendre, c’est que
I’équipe dédiée ou la clinique externe, le but de ¢a, ce n’est pas d’aller remplacer le travail
que les soins a domicile font... L’infirmier pivot n’intervient pas dans les soins. (H9)

Ce mur-1a, il s’en vient... J’ai jamais voulu qu’il y ait un groupe dédié. Je trouve que, un,
c’est trop dur pour le médecin et ca déshumanise beaucoup le soin. Et puis je voulais qu’on
s’habitue, que ca fasse partie de nos meceurs, qu’on développe c¢a sur 10 ans, que les

wadi T 4 distinction entre ces deux concepts reste a préciser.
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infirmiéres soient a 1’aise avec ¢a, et puis qu’il y ait cette capacité-la, ou cette habileté de
le faire, et puis de le comprendre. Mais 14, on arrive a un mur et je cherche des solutions.
Deux cliniques, une demi-journée semaine. C’est pas une prise en charge médicale, mais
c’est de faire le pont avec les besoins aussi, avec les médecins. (F38)

Ce n’est peut-Etre pas si mauvais que ¢a. Dans le fond, c’est des équipes qui sont habituées
de le faire, il n’y a pas de stress, il n’y a pas d’anxiété. C’est vrai pour les autres membres
de I’équipe aussi, pas juste les médecins, les travailleurs sociaux et les infirmiéres. Donc,
plus que les équipes ont de I’expérience, mieux que ¢a se passe. Et puis la notion de ne pas
connaitre intimement le patient, finalement, devient un peu secondaire. Je me fais répondre
tout le temps : « Moi, je m’en fous que ce soit n’importe quel docteur, tant que ca se fasse! »
Alors, cette réflexion-1a, sur la proximité du médecin, écoute, que ce soit son médecin
traitant, c’est peut-étre un peu plus secondaire, alors qu’initialement, tout le monde ne jurait
que par cet aspect. (H12)

Plus les cas vont devenir complexes, plus on s’aligne vers des équipes dédiées ou
spécialisées. On est en train de regarder la psychiatrie... On commence a avoir des
questionnements des équipes qui gerent uniquement la douleur des patients avec la douleur
chronique, avec pas vraiment d’autres diagnostics. (F40)

Certains milieux semblent déja avoir des soignants dédiés a I’AMM, sans que le terme « équipe
dédiée » ne soit formalisé : « En fait, nous, les gens au niveau du SAD, déja ils ont une équipe
dédiée. Nos deux RLS sont tres forts au SAD. Il y a nos GMF qui ont déja des équipes. » (F20)

Les données recueillies aux trois phases de la recherche témoignent d’une réticence des
participants au regard de cette pratique. Pourtant, on constate au cours des groupes de discussion
une ambivalence et une curiosité croissantes a 1’égard de cette possibilité. Neuf coordonnateurs
considérent cette pratique comme potentiellement prometteuse pour leur établissement. En
contrepartie, 10 coordonnateurs y sont réticents. Ceux-ci craignent la spécialisation de la pratique
de ’AMM et la rupture de I’avancement des connaissances pour I’ensemble des soignants. Ils
préconisent le développement d’une culture de soins par rapport aux soins palliatifs (SP) et a
I’AMM. IlIs reconnaissent I’ampleur de I’investissement que requicrent la formation et la
sensibilisation de tous les soignants, mais sont convaincus de la portée et des bénéfices associés.

Les arguments évoqués par les participants réticents aux cliniques et aux équipes dédiées a I’AMM
se détaillent en cinq catégories :

o Déresponsabilisation des équipes soignantes :
e Contradiction avec I’esprit de la loi, selon lequel la responsabilisation des médecins
doit étre préconisée;
Dépersonnalisation, déshumanisation, entrave a la relation de soins;
Fragilisation des soignants désignés (fatigue de compassion, blessures morales,
épuisement);
o Perte d’évolution pour I’ensemble des soignants;
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o Caractere irréaliste pour les établissements répartis sur un vaste territoire.
Voici quelques extraits qui appuient cette position des participants :

— «Je me dis que si on centre ¢a quelque part, notre médical ne va pas évoluer pour intégrer
ca a I’offre de soins. C’est peut-étre plus long. C’est plus de travail. C’est de faire changer
les mentalités, mais en méme temps, il faut aller vers ¢a je pense. » (H17)

— «J’espere qu’on ne sera pas tous, qu’on n’aura pas tous des bottines brunes dans ¢a. Ca
serait fatal. » (H11)

— «On ne veut pas créer chez nous, clairement, un débordement d’aide médicale a mourir.
On veut créer une culture qui va supporter 1’aide médicale a mourir, donc supporter les
différents intervenants biopsychosociaux qui vont offrir I’aide médicale a mourir. » (H16)

Il ressort au terme de la recherche que cette pratique mérite une réflexion approfondie afin que
soient envisagés tous ses risques et possibilités : « Est-ce que dédiée veut dire isolée, je ne le sais
pas. » (F35) Actuellement, chaque partie — favorable et réticente — présente une compréhension
teintée ou parcellaire de la problématique. Le partage et la mise en commun des postures
permettraient une meilleure couverture des enjeux a considérer.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l
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Analyse et validation du continuum des GIS

Les entretiens semi-dirigés de la deuxieme phase nous ont permis de distribuer les GIS sur ce que
nous avons nommé le « continuum des GIS ». A gauche se trouvent les GIS qui promeuvent la
responsabilisation des équipes soignantes dans la gestion des demandes d’AMM. A droite se
situent les GIS qui défendent la prise en charge par le GIS des demandes d’AMM. Au centre
résident les GIS qui privilégient le soutien aux équipes. La figure 7 présente la distribution des
GIS réalisée par 1’équipe de recherche a la suite des entretiens semi-dirigés.

Figure 7. Distribution des GIS dans le continuum des GIS (par 1'équipe de recherche)

Responsabilisation Soutien Prise en charge

Responsabilisation

Les coordonnateurs dont le GIS est positionné du co6té de la responsabilisation ont un discours plus
ferme a I’endroit des médecins et des équipes soignantes. Leur argumentaire est basé¢ sur la
responsabilité médicale et I’accessibilité¢ de ’AMM :

— « Si c’est partagé sur I’ensemble, ¢a va étre beaucoup plus facile et viable a long terme.
Sinon, je pense que ¢a ne le sera pas. Ca va rester un probléme d’accessibilité. » (H1)

— «Qu’il soit n’importe ou, dans n’importe quel établissement, dans n’importe quelle
mission, tout partout au [établissement], que ce soit & domicile, au centre d’accueil,
nommer les, ¢a va étre au médecin responsable de ce patient-1a que ¢a va étre adressé... Il
demeure responsable de I’aide médicale & mourir. Donc, ¢a, c’est quelque chose qu’on a
vraiment insisté. Si lui, il est pas a ’aise avec ¢a ou quoi que ce soit, ben c’est SA
responsabilité de trouver un collégue pour le faire... C’est un soin parmi tant d’autres, donc
pourquoi est-ce qu’il faudrait plus prendre en charge ce soin-la, plutot que les autres? »
(F21)

— « Nous, on oblige que le médecin se soit responsabilisé quand son patient lui parle. C’est
comme s’il lui disait : “Moi, je suis souffrant.” Des fois, je leur dis: “Oubliez 1’aide
médicale. Qu’est-ce qu’il vous dit votre patient?”” Le patient ne parle pas aux nuages en
haut et il ne parle pas au guichet. Il parle a son médecin. » (F38)

84



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a 1’aide médicale a mourir :
analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

Cette participante se questionne sur la pratique de certaines équipes de ne pas indiquer le nom du
médecin sur le formulaire de demande d’AMM : « Comment on peut responsabiliser nos médecins
si, a chaque fois, on prend la feuille, puis on dit : “Nous on va trouver un médecin, on va s’occuper
de mettre le nom du médecin.” » (F38) Cette pratique semble en effet assez répandue dans certains
milieux.

Prise en charge

Certains établissements privilégient une prise en charge par le GIS des demandes d’AMM. Le
discours des participants positionnés a ce bout du continuum renvoie au devoir d’accompagnement
des soignants, a la responsabilité envers les patients et a la protection de leurs droits :
— « Pour faciliter, pour pas qu’il y ait un trou, un vide, oui, moi et [collégue], on s’arrange
pour trouver des évaluateurs. » (H16)
— « Méme les unités qui comprennent bien le processus, c’est nous qui trouvons le médecin,
parce que c’est vraiment pas la vision que ¢a va €tre le médecin traitant qui va le faire. On
a une équipe de médecins qui vont fournir le soin. » (F27)
— « Tu sais, notre GIS est principalement pour trouver un médecin. C’est la responsabilité du
GIS de trouver les médecins. » (F37)

Deux enjeux principaux ressortent de ce modele : la surcharge du GIS et la déresponsabilisation
des médecins face aux patients :

— « Ceux qui nous posent des difficultés ou qui nous font grincer des dents, c’est des
demandes d’aide médicale a mourir qui nous sont un peu “parachutées”, comme si elles
arrivent de 1’espace, comme si elles n’ont pas été accompagnées. C’est comme s’il y a
quelqu’un, quelque part, un citoyen, un patient, usager, qui a décidé que lui, ¢’était I’AMM,
et ¢a atterrit sur notre table... La, on se dit qu’il y a comme des étapes préalables qui n’ont
pas été faites, un certain accompagnement avant d’arriver a une demande signée qui aurait
pu étre fait. » (H18)

— « Le piége de notre modele, c’est de tout prendre et de trop prendre... Ca, ¢’est siir que les
médecins déchargent sur nous. Ca, c’est le mauvais coté. » (F34)
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Préoccupé par ces enjeux et soucieux d’y remédier, un GIS a mis en place un projet d’amélioration
continue en collaboration avec le bureau de projets de son établissement.

L’enjeu de la confidentialité
Un autre enjeu a clarifier pour les GIS impliqués dans la prise en charge des demandes d’AMM

renvoie a la confidentialité. Les coordonnateurs semblent avoir une interprétation et une
application variables de cette notion. Certains recoivent toutes les informations nominatives des
patients et transférent ces informations a 1’ensemble des médecins impliqués dans ’AMM en
vue de trouver les évaluateurs. Certains établissements ont ¢élaboré des tableaux interactifs de
suivi des demandes, auxquels I’ensemble des soignants impliqués dans la pratique ont acces.
L’anonymisation et la filtration des informations sont actuellement modulées en fonction des
individus impliqués dans la coordination des demandes. Pour des considérations légales et
déontologiques, les régles de confidentialité¢ applicables a la gestion des demandes d’AMM
devraient étre clarifiées et uniformisées dans I’ensemble des établissements. Par exemple, la
notion du « cercle de soin » s’étend-elle aux coordonnateurs AMM? Aux membres du GIS?

Je pose la question a du monde et je ne trouve pas encore la réponse. Un moment donné,
sur la communauté de pratique, [un membre] disait : “Le GIS doit traiter la demande,
mais ca reste confidentiel. Il ne doit pas savoir qui est le patient, qui fait la demande
d’aide médicale a mourir.” Tandis que moi, évidemment, qui recois la demande, je
connais le nom de tous les patients. (H6)

Soutien

Les GIS se situant au centre du continuum ont un discours mitoyen entre les deux pdles. Ils ont un
souci de ne « pas étre trop directifs » a 1’endroit des soignants et « de ne pas prendre en charge »
les demandes d’AMM. Ils utilisent des termes comme « soutenir », « outiller », « éduquer » et
« s’approprier » :

— « Quand on prend le temps, que les médecins voient qu’on est 1a pour les seconder et les
soutenir dans chaque étape, que le processus est bien organis¢ et structuré, souvent ils vont
dire : “Ah ok, c’est beau, je vais le faire.” » (H7)

— « On veut pas étre une équipe qui prend en charge, mais on veut vraiment étre des gens qui
supportent les équipes qui sont confrontées a cette réalité... On trouve qu’il y a des pieéges
quand on centralise une équipe. Je vais toujours rester, jusqu’a tant que la demande soit
prise en charge et que je sais que ¢a va avoir lieu. Je vais réseauter, mais je ne vais jamais
faire a la place de, jamais. Je vais mettre en contact... Je vais faire du réseautage, je vais
mettre en relation, mais je vais jamais assumer a la place de ». (H3)
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En troisieme phase, nous avons présenté le continuum des GIS aux participants et leur avons
demandé, de fagon anonyme, de s’y positionner (figure 8)***ii. 1] est intéressant de constater que
les participants positionnent généralement leur GIS de fagon plus centriste que ne 1’a fait I’équipe
de recherche. Cette disparité s’explique en partie par la perspective globale dont disposait 1I’équipe
de recherche sur I’ensemble des GIS, comparativement aux coordonnateurs.

Figure 8. Distribution des GIS dans le continuum des GIS (par 16 participants)

Responsabilisation Soutien Prise en charge

Les participants devaient ensuite situer, selon eux, ou se trouvait la pratique prometteuse des GIS
(figure 9). Une forte majorité a situé la pratique prometteuse au centre du continuum, dans ce qui
correspond probablement a son mandat initial de soutien. Aucun participant n’a positionné la
pratique prometteuse dans la prise en charge compléte par le GIS de la coordination des demandes
d’AMM.

Figure 9. Positionnement de la pratique prometteuse dans le continuum des GIS
(par 17 participants)

Responsabilisation Soutien Prise en charge

wiit Toys les participants ne se sont pas positionnés. Néanmoins, les réponses obtenues offrent un point de comparaison
avec la distribution des GIS réalisée par 1’équipe de recherche (figure 7).
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Un participant illustre la trajectoire qu’une méme entité — GIS ou personne — peut y emprunter
dans le continuum des GIS :

Tu m’as fait réagir quand tu as montré ton continuum du continuum des GIS. Parce que je
me suis vu un peu partout dépendant des années et de ma charge émotionnelle. Donc, autant
d’un c6té on veut responsabiliser les médecins ou les équipes soignantes et, apres ca, tout
d’un coup, tot ou tard, je finis par me retrouver sur le coin droit avec la charge que je ne
veux pas que ¢a ait un échec... Je veux répondre aux besoins des patients. Je me promene
de gauche a droite, parfois, comme répondant a ce niveau-la. (H21)

Au terme de 1’analyse, on comprend que le contexte peut faire osciller les acteurs de gauche a
droite dans le continuum des GIS. Ceux-ci doivent aspirer, autant que possible, a regagner le centre
du continuum pour répondre a leur mandat de soutien aupres des €quipes. Ce positionnement
s’avere étre le plus prometteur : « Vous avez parlé du juste milieu, et je pense que c’est ¢a qu’il
faut viser : autant une responsabilité du médecin, mais soutenu par une équipe. Je pense que c’est
vers ¢a qu’il va falloir tendre. » (H4)

Selon I’analyse réalisée par 1’équipe de recherche, les GIS positionnés du coté de la prise en
charge ont tous un guichet de réception et de coordination des demandes. Toutefois, on trouve
aussi au centre du continuum des GIS avec un guichet. Parallélement, aucun des GIS positionnés
a ’extréme gauche du continuum n’a de guichet.

Tension entre les GIS

La recherche met en exergue la tension qui peut survenir entre les GIS situés sur des poles opposés

du continuum lorsque ceux-ci doivent collaborer :
Leur GIS, il n’était pas juste en soutien, il était en intervention de terrain, donc il ne
comprenait pas pourquoi nous autres on ne faisait pas ¢a comme ¢a, c’était inconcevable.
Ca a engendré beaucoup de frustrations de 1’équipe, du patient, la conjointe, 1’équipe
médicale qui nous faisait cette demande-la... Donc, ¢a a été vraiment difficile. C’est 1a que
je trouve qu’il y a de la disparité... Ca a été difficile. Nous, on a I’impression que notre
facon est la bonne et, eux autres, ils ont I’impression que c’est leur fagon qui est la bonne.
Donc, c’est confrontant... Ca a mis des embiiches la ou on n’en avait pas besoin. (F39)

Avec la nouvelle réalité des patients en MNnRP, on peut prévoir que la collaboration entre les
¢tablissements (centres hospitaliers universitaires et services communautaires de soutien a
domicile notamment) s’accroitra dans les prochaines années. Le recentrage des GIS dans leur
mandat de soutien pourrait améliorer ces collaborations et limiter les tensions entre les équipes.

Tension entre la perception des médecins sur les GIS et le mandat réel des GIS

Un entretien de précision avec un participant de la premicre phase permet d’illustrer I’écart entre
la compréhension que peuvent avoir certains médecins sur leur GIS et le mandat réel que se
donnent ces GIS :
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On s’attendait a avoir du support du GIS, pour essayer d’aller chercher, entre autres, un
deuxiéme médecin, pour faire des évaluations, du support, pis, évidemment, on n’avait pas
ce support-la... Ils nous renvoyaient un peu la balle en disant : « On n’en a pas, toi, trouves-
en un ». Fait que 13, on finissait par passer des heures et des heures a faire des appels pour
essayer de trouver un médecin... Je pense qu’on doit se responsabiliser, je prone beaucoup
¢a, mais le probléme, c’est quand on n’en a pas, de médecin. (H19)

Cet extrait témoigne de la nécessité de clarifier le mandat et le réle des GIS auprés des équipes
soignantes. Un tel exercice permettrait de cadrer les attentes et de limiter les insatisfactions
respectives.

Compréhension et interprétation légale et déontologique

En cours d’entretien, les participants se reportent, sans les nommer explicitement, a différents
articles de la loi ou du code de déontologie des médecins. Le tableau 8 illustre la correspondance
entre le positionnement des GIS dans le continuum, le verbatim des coordonnateurs et les articles
légaux ou déontologiques.

Cet exercice démontre I’interprétation variable qu’ont les coordonnateurs des GIS du cadre 1égal
et déontologique. Leur interprétation a un effet direct sur le réle qu’ils occupent aupres des
médecins et, probablement, sur la construction de leur modele de soutien. Avec la réouverture
prochaine de la Loi concernant les soins de fin de vie, la clarification de ces aspects pourrait
contribuer a I’harmonisation de la pratique des GIS au Québec.
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Tableau 8. Correspondance entre le positionnement dans le continuum des GIS, le verbatim des coordonnateurs
et les articles légaux et déontologiques

Positionnement

Verbatims

Cadre légal et déontologique

Responsabilisation

« C’est inscrit dans la loi de trouver un
collegue si lui, il peut pas le faire... Nous,
on les met au pied du mur, je ne vous le
cacherai pas. On leur dit: “C’est dans la
loi, vous devez vous trouver un collégue.
Organisez-vous, parce que c’est pas nous
qui va le faire.” » (F19)

« Dans la loi, ce qu’on avait dit, c’est le
médecin qui a la responsabilit¢ de
trouver. » (H11)

Art. 24 : Le médecin doit informer son patient de ses convictions
personnelles qui peuvent I’empécher de lui recommander ou de lui fournir
des services professionnels qui pourraient étre appropri€s, et 1’aviser des
conséquences possibles de I’absence de tels services professionnels. Le
médecin doit alors offrir au patient de I’aider dans la recherche d’un
autre médecin. (Code de déontologie des médecins)

Art. 50 : Un médecin peut refuser d’administrer 1’aide médicale a mourir en
raison de ses convictions personnelles et un professionnel de la santé peut
refuser de participer a son administration pour le méme motif. Un tel
médecin ou un tel professionnel doit alors néanmoins s’assurer de la
continuité des soins offerts a la personne, conformément a ce qui est
prévu a son code de déontologie et a la volonté de la personne. (Loi
concernant les soins de fin de vie)

Prise en charge

« La facon dont la loi a été libellée, le
médecin a juste a dire a 1’autorité, le PDG,
I’autorité déléguée, de dire qu’il ne veut
pas le faire et puis c’est réglé, et puis c’est
eux autres qui ont le singe sur 1’épaule...
Donc, moi, la-dessus, je trouve qu’on a
beaucoup facilité la vie au médecin pour se
défiler, pour toutes sortes de raisons, a tort
ou a raison. » (F34)

Art. 31 : Tout médecin qui exerce sa profession dans un centre exploité par
un établissement et qui refuse une demande d’aide médicale & mourir pour
un motif non fondé sur Iarticle 29 doit, le plus tot possible, en aviser le
directeur général de I’établissement ou toute autre personne qu’il désigne et,
le cas échéant, lui transmettre le formulaire de demande d’aide médicale a
mourir qui lui a été remis. Le directeur général de I’établissement, ou la
personne qu’il a désignée, doit alors faire les démarches nécessaires pour
trouver, le plus t6t possible, un médecin qui accepte de traiter la
demande conformément a I’article 29. (Loi concernant les soins de fin de
vie)

90



Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien a 1’aide médicale a mourir :
analyse des pratiques prometteuses et recommandations sur leur implantation

5. Pratiques liées aux maisons de soins palliatifs

La prochaine section présente le profil des MSP, leurs enjeux et leurs pratiques en lien avec les
GIS et ’AMM. La sélection, I’analyse et la validation des pratiques prometteuses des MSP ne
s’inscrivent pas dans le mandat de la recherche. Néanmoins, I’équipe a été en mesure d’extraire
certaines pratiques qui pourraient bénéficier au RSSS et a I’ensemble des MSP au Québec.

Profil des MSP

Dix MSP ont été représentées dans les entretiens semi-dirigés. Leur cartographie est présentée a
I’annexe 8. Parmi elles, sept pratiquent actuellement ’AMM. Les trois autres envisagent cette
pratique a court ou moyen terme.

Une seule MSP admet les patients expressément pour recevoir I’AMM. En prévision de la mise en
place de cette pratique, la direction de cette MSP a déploy¢ une démarche réflexive et délibérative
aupres du personnel et des membres de son conseil d’administration :

On a pris la décision au CA de dire : Oui, on peut admettre les gens pour qu’ils aient une
aide médicale a mourir ici, mais on veut savoir quand méme 1’avis de notre personnel a
savoir, quelles seraient leurs exigences... Ce qui est ressorti, c’est I’inquiétude d’offrir un
bon service. Tu sais, a quelque part, c’est notre marque de commerce. Donc, ce qu’on a
convenu, c’est qu’on se donne un délai de 24 h. La personne arrive la veille, donc, nous, ¢a
nous permet de 1’accueillir comme il faut, accueillir la famille comme il faut, comme il se
doit, et puis le lendemain, c’est 1’aide médicale a mourir. (F28)

Les neuf autres maisons n’envisagent pas cette pratique actuellement, la jugeant incohérente avec
leur mission d’accompagnement :

— « Pour les employés, avec le lien qui est cré€, ce serait... Je vais utiliser le terme “violent”,
un peu, d’admettre quelqu’un qui déceéde tout de suite. Il y aurait de quoi, 1a, qui serait
incongruent avec ce qu’on fait. » (F25)

— « Donnez-nous la chance d’établir un lien de confiance, d’essayer ce qui fonctionne avec
d’autres, de I’essayer sur vous, de nous donner la chance de vous donner les meilleurs soins
possible, avec toute 1I’expertise qu’on a. Et si malgré ¢a, pas qu’on échoue, mais que vos
souffrances sont telles que nous, on peut pas rien faire comme équipe, on va vous
entendre. » (F26)
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Certaines ont tout de méme entamé la réflexion a ce sujet, notamment aprés avoir été sollicitées
par le RSSS :

On s’est fait demander derniérement par [I’établissement public]. Ca débordait sur les
unités, ¢a débordait pour les AMM. Je suis revenue auprés du conseil d’administration en
les sensibilisant la-dessus, parce que je voulais quand méme qu’il sache que j’avais été
interpellé assez, de maniére assez importante, et qu’il fallait qu’on fasse notre part la-
dedans, qu’on aide a vider un peu 1’hopital, parce qu’il y avait trop de monde. Et puis,
écoutez, les membres du conseil ont bien dit : « Nous, on a pris une décision en 2020, on
va laisser couler et puis on reviendra éventuellement peut-€tre, a voir avec le temps et est-
ce que la loi changera, est-ce que, est-ce que, est-ce que. » (F36)

L’AMM est administrée par les médecins de la MSP dans quatre d’entre elles. Pour les autres, ce
sont les médecins du RSSS, parfois accompagnés de leur équipe (infirmiére et travailleuse sociale),
qui se déplacent dans les MSP. A ce sujet, les propos des MSP différent :

Pour le médecin responsable de sept patients, trois, quatre vont mal, c’est pas le moment
d’accompagner en aide médicale a mourir, une situation jusqu’a sa toute fin, avec toute sa
démarche... C’est pour ¢a qu’ils envisagent que ce soit un médecin du CISSS qui vienne.
(F33)

C’¢était pas question qu’on le fasse par des médecins de I’externe... Cette relation
thérapeutique 1a, on répond a 1’aide a mourir dans le cadre de la relation thérapeutique.
C’¢était important que ce soient des personnes de la maison... L’expertise se vit dans la
relation des dialogues qu’on a avec nos patients. Le fait d’ajouter quelqu’un d’autre qui
vient pour le faire, ¢a amenuise la qualité de la relation des gens qui sont a I’intérieur de
[la MSP]. (F32)

Quelques participantes ont partagé la réticence des médecins en MSP d’amorcer la pratique de
I’AMM :

Chez nous, on en a quelques médecins qui lIévent la main et qui disent : « Si moi, demain
matin, a la maison, je prends la décision de dispenser des AMM, j’ai peur d’étre le seul a
lever la main parmi mes collégues »... On m’a déja dit : « Si on était deux, trois a lever la
main en méme temps, oui, j’irais de I’avant. » (F36)

Cet ¢lément mérite réflexion afin que soient déployées, autant dans le RSSS que dans les MSP,
diverses stratégies de soutien et de sensibilisation des soignants a la pratique de I’ AMM.
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Pratique 29
Formaliser le processus de communication entre les CISSS ou CIUSSS et les MSP

Au début du processus de recherche, la majorité des participants issus des MSP ne connaissait pas
les GIS, ni les services qu’ils offrent. Les entretiens semi-dirigés ont permis aux participantes
d’entrevoir le role des GIS et ’apport qu’ils pouvaient offrir aux MSP. Il ressort de la deuxiéme
phase de la recherche que la plupart des MSP sont dépendantes de la personne désignée par leur
CISSS ou CIUSSS pour recevoir I’information nécessaire a la pratique de PAMMM*Y,
L’investissement de ces personnes semble trés variable dans la province. La pénurie de personnel
semble aussi avoir fragilis¢ le lien entre les établissements publics et les MSP, au détriment de ces
derniéres. L’information recue ne vient souvent pas des établissements eux-mémes, mais plutot
des médecins collaborateurs.

En fait, on recgoit aucune information... C’est moi qui va chercher I’information, qui va
puiser mes informations sur le Web... Nous, au niveau du CIUSSS, il y a une personne qui
est désignée comme étant responsable du dossier « maison de soins palliatifs », mais avec
la COVID, elle a un autre mandat. Le GIS, je sais pas trop c’est quoi son mandat. La seule
collaboration qu’on a avec eux, ¢’est qu’ils nous trouvent un médecin, mais je sais méme
pas c’est quoi leur rdle, je sais pas. (F13)

Avant, on avait une réponse instantanée, toujours. On sentait qu’on était une priorité¢ dans
sa vie. Mais 1a, la personne a changé. Avoir une réponse, c’est assez pénible. Souvent,
j’essaie de passer par 50 autres chemins, d’autres contacts, d’autres personnes, je fais le
tour. Je passe par mes médecins, qui passent par d’autres médecins, c’est plate... L’idéal,
ce serait qu’on les ait directement du gouvernement et enlever I’intermédiaire. Surtout pour
un sujet comme ¢a, I’aide médicale a mourir, y’a pas nécessité que ¢a passe par le CIUSSS.
Le CIUSSS pourra pas modifier cet avis-1a. Tu sais, avec le CIUSSS, hier j’ai eu un retour
sur une question que j’ai posée le 4 février! (F25)

On avait une excellente réponse quand il y avait une personne qui était 1a. Mais elle a
appliqué ailleurs... On n’a jamais refait appel au GIS de notre c6té. Je suis franche avec
vous, cette semaine, j’ai eu a nommer le GIS devant un médecin, puis elle disait : « Ah, ¢a
existe encore? » Parce qu’honnétement, depuis que la personne nous a quittés, on n’a jamais
eu un retour... (F36)

*x¥ Communications institutionnelles et ministérielles.
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Les MSP déplorent aussi ne pas avoir acces aux outils développés par le RSSS :

On n’a pas acces a I’intranet. Donc, on est toujours les derniers a apprendre des choses. Ca
dépend de la personne responsable : elle a-tu pensé a nous I’envoyer? Donc, c’est tres facile
de nous oublier et qu’on reste dans le noir et on ne sait pas, nous, qu’on devrait savoir
quelque chose! On n’a pas acces au DSQ [Dossier santé Québec], on a acces a rien de
technologique qui nous relierait facilement au réseau de la santé. Ca nous est refusé¢ méme.
C’est pas parce qu’on I’a pas demandé, mais ¢a nous est refusé. (F25)

Certains coordonnateurs des GIS reconnaissent ne pas réussir a accorder le temps nécessaire aux
MSP de leur territoire : « Ca fait déja plus de deux ans que je n’ai pas pu donner autant d’amour
que j’aurais voulu pour leur maison a cause de la pandémie, mais ¢a reste pour nous une
préoccupation. On a une sensibilité pour nos maisons de soins palliatifs. » (F16)

Deux MSP rapportent une communication soutenue avec leur CISSS ou CIUSSS. Ces personnes
se consideérent comme privilégiées, comparativement a I’ensemble des MSP :

Qu’est-ce que nous, particulierement a [MSP], peut nous distinguer des autres maisons de
soins palliatifs, c’est la collaboration qu’on a avec notre CIUSSS. A parler avec les autres,
on est tres, tres privilégiés d’avoir cette collaboration-1a, cette communication-la tres, trés
étroite, quasiment quotidienne avec [1’établissement]. Alors qu’il y en a qui sont dans la
méme position que moi, dans des soins palliatifs, et qui n’entendent jamais, jamais parler
de leur CISSS ou CIUSSS, ou presque pas. (F26)

Une participante formule des réserves face au soutien des MSP par les GIS. Cette personne appelle
a la prudence et insiste sur ’autonomie et I’indépendance des MSP. Elle reconnait néanmoins
I’apport des GIS dans certains volets de I’AMM (acces veineux, outils et procédures).

Formaliser le processus de communication et de transfert d’informations du RSSS vers les MSP
permettrait de soutenir ces dernieres dans la pratique de ’AMM. Ce constat est partagé par la
majorité des GIS et des MSP. Malheureusement, les ressources nécessaires pour parachever cette
volonté¢ semblent manquer actuellement. Cette pratique est pourtant prometteuse pour les
¢tablissements.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l,

.

La pratique 9 « Intégrer un représentant des maisons de soins palliatifs aux GIS », présentée a
la section 1, aurait aussi pu étre présentée dans cette section sur les MSP (voir la p. 47).
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Pratique 30
Promouvoir I’adhésion des MSP a la CdP-GIS

Au moment des entretiens semi-dirigés, les représentantes des MSP ont été questionnées sur la
CdP-GIS. La majorité n’en avait jamais entendu parler. Apres avoir été exposées a son mandat et
a son fonctionnement, les participantes doutent du bien-fond¢ d’y adhérer : « Je n’irais pas poser
une question 1a, moi qui représente une minorité. Je pense que c’est vraiment pas 1’endroit. Au
contraire, je vais me tourner vers des gens qui sont, comme moi, en milieu palliatif. » (F26)

Ces participantes renvoient a 1’ Alliance des MSP comme ’endroit le mieux adapté pour répondre
a leurs besoins. En comparaison avec la CdP-GIS, il semble que les discussions entre les membres
de I’Alliance des MSP soient plus fluides et spontanées. Les participantes disent y partager
largement leurs outils et leurs pratiques. Elles mentionnent que la taille réduite de I’ Alliance, en
comparaison avec la CdP-GIS, pourrait expliquer cette convivialité.

En résumé, les représentantes des MSP sont partagées sur la pertinence d’adhérer a la CdP-GIS.
Le faible investissement que requiert cette adhésion pourrait étre avantageux pour certaines.
L’intégration a la CdP pourrait faciliter I’acces aux outils, aux communications et aux informations
sur I’AMM.

Critéres Niveau de recommandation

Innovation Utilit¢ Adaptabilité l

N " " ]

Pratiques prometteuses des MSP

Différentes pratiques des MSP ont été relevées comme étant prometteuses. Ces pratiques peuvent
étre envisagées par 1’ensemble des MSP concernées par ’AMM. Elles offrent aussi un point de
comparaison par rapport aux pratiques privilégiées par les établissements du RSSS :
o Dégager de facon systématique les soignants avant, pendant et aprés I’AMM,;
o Ajouter du personnel lors des journées ou ont lieu les AMM;
o Assurer un suivi systématique aux proches apres le déces de la personne hébergée;
o Instaurer un service d’infirmi¢ére de liaison a domicile pour faciliter la transition des
patients du domicile a la MSP;
o Questionner les patients sur leur compréhension ou leur intention a 1’égard des SPFV, et
plus particuliérement sur I’AMM, au moment de leur admission (exploration des volontés);
o Utiliser les modéles de gestion du changement pour faciliter 1’intégration de la pratique de
I’AMM (ex. : modele Rondeau);
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o Constituer des sous-comités dédiés a la pratique de ’AMM :
e Comité multidisciplinaire « Loi concernant les soins de fin de vie »; comité
« pilotage AMM »; comité d’éthique clinique AMM; comit¢ logistique AMM (ex. :
gestion des trousses de médicaments); comité¢ de soutien et accompagnement
AMM.

Propositions concernant les MSP

Au terme de I’analyse et de la validation des discussions avec les participants, cinq propositions
d’amélioration sont formulées en ce qui a trait aux MSP :
o Formaliser les liens entre les MSP et les établissements publics :
e Désigner une personne responsable des MSP aux CISSS ou CIUSSS et protéger ce
mandat;
e Intégrer dans le GIS la personne du CISSS ou CIUSSS responsable des MSP;
o Formaliser un processus de communication et de transmission de I’information entre les
CISSS ou CIUSSS et les MSP :
e Considérer la possibilité de transmettre les informations des instances régulatrices
directement aux MSP, sans transiger par les établissements publics du RSSS;
e Si pertinent, envisager les moyens de communication a formaliser entre les GIS et
les MSP;
o Intégrer un représentant des MSP dans les comités de SPFV. A partir d’un processus
décisionnel partagé, considérer I’intégration des MSP aux GIS;
o Déterminer les besoins de soutien des MSP par rapport a I’AMM,;
o Clarifier le mandat des GIS par rapport aux MSP :
e Les MSP doivent-elles étre soutenues dans la pratique de ’AMM? Si oui, cette
responsabilité revient-elle aux GIS?

Pour la suite des travaux

Attentes et commentaires des participants sur la recherche

D¢s la premicre phase de la recherche, plusieurs participants ont manifesté leur reconnaissance et
leur intérét quant au sujet d’étude : « Merci beaucoup de nous permettre de nous exprimer
¢thiquement. » (P271)

Aux deuxieme et troisieme phases, certains coordonnateurs des GIS ont formulé leurs inquiétudes
quant aux orientations envisagées par le MSSS en lien avec cette recherche : « Oui, c’est un petit
peu une inquiétude. Parce que c’est arrivé quand méme souvent, dans I’histoire, qu’on se fait
imposer une fagon, imposer certains membres, imposer certains modeles. » (F21)
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Plusieurs craignent de devoir attendre plusieurs mois avant de recevoir les recommandations sur
les pratiques prometteuses. Certains demandent a la responsable de venir présenter les résultats a
la CdP-GIS ou dans leur GIS local. Certains, encore, demandent comment ils peuvent contribuer
au partage et a la dissémination des résultats : « Qu’est-ce qu’on peut faire pour t’aider? » (H16)

I1 faut que tu viennes donner une conférence. Ce que tu es en train de faire avec nous, il
faut que tu viennes le faire a la communauté de pratique et que, 1a, on s’aligne directement
avec toi... pour améliorer la pratique. Il ne faut pas attendre aprés le ministere... Je
comprends que c’est une commande du ministére, mais on n’attendra siirement pas apres
eux pour bouger. (H12)

La majorité des participants aux groupes de discussion rapporte que leur participation a la
recherche a influencé le fonctionnement, la constitution ou les activités de leur milieu (GIS ou
MSP).

Plusieurs participants des trois phases de la recherche réclament une révision du mandat des GIS.
Une discussion entre les participants de la troisieme phase permet d’illustrer les différentes visions
qu’ont les coordonnateurs de ce mandat :

— «C’est pas un groupe interdisciplinaire de soutien, c’est presque un groupe
interdisciplinaire d’intervention. On est en train de former une communauté de pratique
pour que ¢a soit un groupe d’intervention, et non pas juste de soutien passif. On est plus
dans le soutien actif, surtout maintenant avec le changement de la loi sur les patients qui
ne sont pas en fin de vie. » (H16)

— «Le mot “soutien”, on y a mis un “S” majuscule, on va dire ¢ca comme ¢a, et non d’étre
juste un comité qui tergiverse sur les bonnes pratiques en général. » (H21)

—  « A la limite, le groupe interdisciplinaire de soutien ne devrait étre 1a que pour le soutien.
Quand vous avez une chirurgie, il n’y a personne, il n’y a pas un groupe interdisciplinaire
chirurgical. Il y a une équipe qui englobe le patient et puis qui gere le tout. » (H20)

Cette discussion corrobore I’importance du partage des pratiques et de la rencontre entre les
coordonnateurs des GIS.

Plusieurs soulignent le caractére « essentiel » et « riche » de la recherche, ainsi que sa contribution
au développement de la pratique :

C’est essentiel la recherche que vous faites actuellement. Ca donne une structure dans la
réflexion... Bravo au travail qui est fait et puis a la structure que vous avez donnée depuis
le début a ce projet de recherche 1a. On compte sur ¢a. Ca va nous servir de base pour
pouvoir continuer a évoluer et a améliorer la qualité de service qu’on donne a la population.
(H4)

Ca a été trés aidant parce que ¢a nous a amenés, en équipe, premi€rement, a avoir une
réflexion sur ce qu’on avait sur la table. Ca nous a poussés aussi a améliorer des outils, a
chercher des réponses. Je ressors encore aujourd’hui avec d’autres choses. J’ai pris plein de
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notes pour qu’on soit capable d’en discuter au niveau régional pour voir qu’est-ce qu’on
peut améliorer de notre c6té et puis, bien sir, de partager nos outils, que ce soit avec les
collégues tout pres et a ceux qui sont loin aussi, pour qu’on puisse en bénéficier, qu’on
arréte de travailler chacun dans notre petit coin. Mais j’ai trouvé ¢a vraiment intéressant,
merci! (F2)

Enormément de richesse dans tout ce que vous avez fait. Je suis trés, trés contente d’étre
avec vous aujourd’hui. Ca bouillonne les idées. Merci beaucoup pour le partage. On voit
que ¢a permet de pouvoir continuer avec notre GIS, d’aller ailleurs, de faire une priorité de
ce qu’on veut développer, vers ou on veut s’améliorer. Donc, ¢a va servir de canevas de
base pour pouvoir avancer. (F16)

Les commentaires des participants confortent 1’équipe sur I’apport de la recherche, la pertinence
de la méthodologie employée, la cohérence entre les données recueillies et la réalité du terrain.

Limites de la recherche

En raison de la pandémie, les entretiens semi-dirigés et les groupes de discussion ont été menés
virtuellement. Cette modalité a pu entraver la qualit¢ des données recueillies aupres des
participants. Plus particuliecrement au moment des groupes de discussion, certains pouvaient
compter sur leurs pairs pour animer la discussion, ce qui leur permettait de vaquer a d’autres
occupations (ex.: courriels ou urgences téléphoniques). Heureusement, cette réalit¢ n’a pas
nécessité d’intervention particuliére de la part de la coordonnatrice de la recherche durant les
discussions.

Les groupes de discussion ont di étre constitués a partir des disponibilités des participants.
Conséquemment, les chercheurs n’ont pas pu assurer une mixité des coordonnateurs en fonction
de leur modele GIS. Cette réalité a possiblement limité la confrontation des idées entre les
participants. Certains, par leur personnalité, leurs connaissances ou leur implication dans les GIS,
ont pu orienter les discussions et les opinions partagées au sein des groupes. Le croisement des
données entre les groupes de discussion au moment de 1’analyse a permis de faire ressortir les
contrastes et les rapprochements dans le discours des participants.

Amalgamer les coordonnateurs des GIS et les représentantes des MSP au moment des groupes de
discussion a possiblement eu pour conséquence de diminuer I’intérét et la contribution de ces
derniéres a cette étape de la recherche. Leur participation aurait possiblement été accentuée si les
MSP avaient été réunies en un méme groupe de discussion. Cependant, le choix méthodologique
de I’équipe de recherche visait a simuler I’expérience de I’intégration d’un représentant des MSP
parmi les membres du GIS. En cela, les participants ont pu expérimenter les avantages et les
inconvénients de cette pratique.

Enfin, I’objectif des groupes de discussion était de présenter aux participants les pratiques issues
des deux premiéres phases de la recherche. L’objectif était aussi de valider les pratiques
considérées comme prometteuses par les participants. La combinaison de ces deux objectifs
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pouvait porter a confusion et aurait pu €tre clarifiée davantage afin d’améliorer la fluidit¢ des
discussions entre les participants.

Plan de mobilisation des connaissances

Cette recherche s’inscrit dans un doctorat en éthique clinique et fera I’objet d’une thése par articles.
Trois articles seront publiés dans les revues scientifiques du domaine de I’éthique, de la santé
publique et des soins palliatifs et de fin de vie.

Plusieurs activités de dissémination ont eu lieu depuis 2020 et se poursuivront en 2022 :

o Semaine de la recherche 2020 de I’Institut de recherche clinique de Montréal (29 octobre
2020);
Journée de 1’éthique clinique de 1’Université de Montréal (16 avril 2021);
o Association canadienne des évaluateurs et prestataires de 1’aide médicale a mourir (21 avril
2021);
Acfas (7 mai 2021);
Journée étudiante du Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et de fin de vie
(26 novembre 2021);
Journée de 1’éthique clinique de 1’Université de Montréal (21 janvier 2022);
Conférence scientifique a la Direction de I’enseignement universitaire et de la recherche,
CISSS de Laval (17 février 2022);
CdP-GIS (24 mars 2022);
Acfas (9 au 13 mai 2022);
Tournée des GIS (sur demande : printemps 2022);
Conférence scientifique mensuelle du Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et
de fin de vie (RQSPAL) (19 mai 2022);
o Congres international sur les soins palliatifs (18 au 21 octobre 2022).

o O O O

Capsules de présentation des résultats a 1’attention des participants :

o Capsule de présentation des résultats préliminaires — Phase 1 (avril 2021);
o Capsule de présentation des résultats préliminaires — Phase 2 (octobre 2021);
o Capsule de présentation des résultats finaux — Phases 1, 2 et 3 (février 2022).
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Conclusion

Ce rapport présente le processus scientifique et les résultats finaux d’une recherche menée sur les
GIS du Québec en 2021. Une approche méthodologique mixte et multiphasée a été réalisée. A
partir des objectifs de description, d’analyse et de validation, 1’équipe de recherche a pu cibler
30 pratiques et 9 sous-pratiques jugées comme potentiellement prometteuses par les participants.
Les criteres d’innovation, d’utilité et d’adaptabilité ont été utilisés pour statuer sur leur niveau de
recommandation. Les pratiques prometteuses comptent le partenariat, le partage, la
communication et la collaboration entre les GIS et avec les MSP. La formation des professionnels,
le mentorat, le réseautage et I’interdisciplinarité s’inscrivent aussi comme pratiques a formaliser.
L’investissement des participants dans la CdP-GIS devrait étre stimulé, de méme que la réciprocité
entre les CdP sur ’AMM. La communication et I’information a la population doivent
impérativement étre améliorées.

Les participants soulignent les enjeux engendrés par la disparité de leurs modeles. La composition,
le mandat et les objectifs des GIS doivent étre révisés. Chaque GIS est invité a réfléchir a son
positionnement dans le continuum des GIS, entre la responsabilisation des équipes et la prise en
charge des demandes d’AMM par le GIS. Selon les données recueillies, une approche centrée de
soutien devrait étre privilégice.

Les participants dénoncent I’absence de ressources allouées aux GIS et craignent de ne pas pouvoir
mettre en place les recommandations proposées dans ce rapport. Les instances régulatrices ont un
role majeur a jouer en ce sens. Elles ont aussi une responsabilité en ce qui a trait a la cohérence
des messages acheminés aux GIS, au rassemblement et a la diffusion des informations utiles a la
réalisation de leur mandat.

Bien que la vaste majorité croie en la pertinence des GIS, certains participants de la premiere phase
ont fait part de leur scepticisme au regard de ces structures de soutien. Quelques-uns remettent en
question leur compétence, leur nécessité, leur indépendance, leur modéle et leurs objectifs. Ces
questionnements devraient servir I’ensemble des réflexions, des décisions et des actions a mener.

Tout au long de la recherche, nous avons été aux premicres loges de 1’application de la Loi C-7 au
Québec. Nous avons assist¢ aux balbutiements de 1’¢largissement de ’AMM et de ses
répercussions sur les intervenants du terrain. L’évolution de I’AMM et sa complexité 1égale,
¢thique et psychosociale entrainent d’importants besoins de formation, d’information et de soutien.
Cette réalité justifie I’investissement et la pérennité des GIS dans les années a venir.

A la lumiére des recommandations formulées dans ce rapport, un travail devra étre amorcé par le
MSSS sur les pratiques a implanter. L’équipe de recherche demeure disponible pour contribuer a
la réflexion sur le mandat des GIS, les modéles a préconiser, les objectifs a formuler et les pratiques
a prioriser. Les participants ont eux aussi manifesté leur intérét et leur mobilisation dans la
recherche. Ils souhaitent contribuer a I’implantation des pratiques prometteuses dans leur
¢tablissement, a hauteur de leur expertise et de leurs capacités. Plusieurs souhaitent méme
participer a une deuxiéme phase du projet qui permettrait d’étudier 1’appropriation et 1’adaptation
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des GIS aux réalités clinique, éthique et juridique entourant la pratique de I’AMM. Les milieux
pédiatrique et psychiatrique, sous-représentés jusqu’ici, gagneraient effectivement a collaborer a
une phase ultérieure de cette recherche sur les structures de soutien. Les situations de fin de vie
propres a ces populations entraineront certainement des enjeux particuliers dans
I’accompagnement des soignants.

L’équipe tient enfin a remercier les participants et le MSSS pour leur investissement dans cette
recherche. Nous leur réitérons notre engagement dans la mobilisation des connaissances aupres

des milieux cliniques et scientifiques afin de promouvoir la richesse et I’expertise du réseau des
GIS au Québec.
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Annexe 1. Questionnaire phase 1

5L
~ LimeSurvey
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Questionnaire en ligne Phase 1

Consignes
Ce sondage se divise en cing sections et nécessite environ 30 minutes pour y répondre : 1- Données

démographiques et socio-professionnelles ; 2- Réalité des groupes interdisciplinaires de soutien
(GIS) 3- Besoins et enjeux ; 4- Innovation et pratiques prometteuses des GIS ; 5- Participation a
la communauté de pratique.

Afin d’assurer la validité de vos réponses, remplissez ce questionnaire de fagon individuelle, dans
un environnement calme et sans distraction. Attendez d’avoir rempli le questionnaire avant de
partager vos questionnements sur son contenu avec d’autres personnes susceptibles de participer
a la recherche.

Toutes les réponses sont confidentielles, cependant la description de vos réalités régionales
pourrait permettre d’identifier votre GIS ou territoire d’appartenance. Seuls les membres de
I’équipe de recherche auront acceés aux données brutes du sondage. La confidentialité des
participants sera assurée dans la publication des données. Nous ne diffuserons pas les informations
qui pourraient mener a votre identification. Si vous acceptez, nous pourrions communiquer avec
vous pour obtenir des éclaircissements et informations supplémentaires sur votre expérience en
lien avec le sujet de recherche.

Avant de compléter le sondage, vous devez consulter le formulaire d'information et de
consentement (page suivante).

Vous pouvez remplir le questionnaire et y revenir sans perdre vos données.

Il est possible que vous ne connaissiez pas la réponse a certaines questions. Veuillez alors passer
aux questions suivantes.

Merci de votre précieuse collaboration.

L'équipe de recherche

Il'y a 42 questions dans ce questionnaire.

CC- Consentement et consignes
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT PHASE 1

Titre de la recherche
Recherche mixte sur les groupes interdisciplinaires de soutien : analyse des pratiques prometteuses
et recommandations sur leur implantation

Chercheure principale
Marie-Eve Bouthillier, PhD.

Co-chercheur
Eric Racine, Ph. D.

Responsable du projet de recherche :
Catherine Perron, cand. au Ph. D., éthique clinique, Universit¢ de Montréal

Organisme subventionnaire
Ministere de la Santé et des Services sociaux (MSSS)

Introduction

Par la présente, nous sollicitons votre participation au projet de recherche en titre. Avant d’accepter
d’y participer et de signer ce formulaire d’information et de consentement, veuillez prendre le
temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent.

Ce formulaire décrit le but de la recherche, les procédures, les avantages et les inconvénients d’y
participer. Il décrit également votre droit a la confidentialité et celui de mettre fin a votre
participation en tout temps. Finalement, il présente les coordonnées des personnes avec qui
communiquer au besoin.

N’hésitez pas a communiquer avec la responsable du projet de recherche pour obtenir des
éclaircissements supplémentaires ou pour toute information que vous jugerez utile.

Nature et objectif de la recherche

Avec I’entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie en décembre 2015, les
¢tablissements de santé québécois devaient mettre en place une structure de soutien pour 1’aide
médicale a mourir (AMM) appelée « groupes interdisciplinaires de soutien » (GIS). Dans un
contexte de disparité importante quant a la constitution, au fonctionnement et aux rdles des GIS,
ce projet cherche a inventorier les pratiques clinico-administratives actuelles et a soumettre des
recommandations visant la valorisation dans le réseau des pratiques jugées comme prometteuses.

Objectifs spécifiques :

- Décrire les pratiques actuelles des GIS en créant un inventaire des initiatives et des enjeux vécus
sur le terrain par les participants;

- Réaliser une analyse critique des pratiques pour distinguer les pratiques prometteuses selon les
critéres identifiés d’innovation, d’utilité et d’adaptabilité;

- Identifier avec les participants les pratiques jugées comme prometteuses ainsi que leur potentiel
d’implantation afin de formuler des recommandations scientifiques.
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Ce projet s’adresse a toutes personnes participant au processus organisationnel, clinique ou
administratif de I’AMM au Québec. Les personnes peuvent étre membre d’un GIS, membre de la
communauté de pratique des GIS, ou concernées dans leurs fonctions par la pratique de ’AMM
au Québec.

Déroulement de la recherche et méthodes utilisées

Cette recherche se déroule en trois phases :

Phase 1 : Questionnaire en ligne complété par toutes les personnes impliquées dans la pratique de
I’AMM au Québec;

Phase 2 : Entretiens semi-dirigés avec les coordonnateurs des GIS, membres désignés ou
gestionnaires de maisons de soins palliatifs;

Phase 3 : Retour en groupes de discussion avec les coordonnateurs des GIS, membres désignés ou
gestionnaires de maisons de soins palliatifs sur les données et recommandations issues de la
recherche.

A titre de personne impliquée dans le processus organisationnel, clinique ou administratif de
I’AMM au Québec, vous étes ici sollicité & participer a la premiére phase de la recherche. A cette
étape, nous estimons le nombre de participants a 250 personnes.

Votre participation consiste a remplir un questionnaire en ligne d’une durée approximative de 30
minutes. Des questions fermées et ouvertes sont a compléter. Vous étes libre de répondre ou de ne
pas répondre a certaines questions.

De fagon générale, les questions portent sur les pratiques clinico-administratives des GIS, sur les
forces et défis de coordination, d’accessibilité et de disponibilité des ressources. Vous &tes invité
a exprimer vos besoins et propositions pour améliorer leur fonctionnement.

Avantages pouvant découler de la participation au projet de recherche

Aucun avantage (monétaire, réputationnel, promotionnel, organisationnel) n’est associé a ce projet
de recherche. Néanmoins, y participer offre la possibilit¢é de partager votre expertise et vos
connaissances sur les structures de soutien a I’AMM au Québec. Votre participation pourrait
contribuer a I’amélioration des pratiques d’un point de vue local et provincial, en plus de contribuer
a ’avancement des connaissances aux plans national et international. Ce projet de recherche aspire
a une compréhension accrue des enjeux territoriaux et au déploiement des pratiques prometteuses
de coordination de I’AMM.

Inconvénients pouvant découler de la participation au projet de recherche
Temps consacré : Vous devrez libérer environ 30 minutes de votre temps professionnel ou
personnel pour remplir le questionnaire.

Risques
Les risques associés a votre participation sont faibles. Le questionnaire mettra en lumicre les

enjeux liés a votre pratique (accessibilité et disponibilité des ressources en maticre d'AMM), ce
qui pourrait vous renvoyer aux sentiments que vous éprouvez quotidiennement dans le cadre de
vos fonctions. En tout temps, vous étes libre de cesser ou de reporter la complétion du
questionnaire, sans préjudice. La responsable du projet de recherche demeure a votre disposition
pour tout questionnement ou éclaircissement.
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Participation volontaire et retrait de la recherche

Votre participation a ce projet de recherche se fait sur une base volontaire. Aucune compensation
d’ordre financiére n’est accordée. Vous étes donc libre de refuser d’y participer. Vous pouvez
¢galement vous retirer de ce projet a n’importe quel moment, sans justification.

Communication des résultats de la recherche

Les résultats seront publiés dans un rapport ministériel et feront I’objet d’articles scientifiques. Les
résultats seront présentés a des conférences telles que le symposium des GIS, le congres
international sur les soins palliatifs et autres conférences scientifiques sur les soins de fin de vie.

Confidentialité

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les limites prévues
par la loi.

Durant votre participation a cette recherche, la responsable du projet recueillera, dans un dossier
de recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux objectifs
scientifiques de 1’étude. Vos coordonnées (nom, téléphone ou courriel, si vous choississez de les
partager) serviront a vous acheminer les informations de la recherche ou répondre a vos questions.
Elle seule aura acces a toutes les données brutes (questionnaires, formulaires d’information et de
consentement, notes). Les données physiques seront conservées dans un classeur sous clé a son
domicile pendant sept ans apres la fin de la présente recherche, ensuite détruites par déchiquetage.
Les données numériques seront entreposées sur le serveur sécurisé de I'établissement du CISSS de
Laval. Le fichier sera détruit par formatage au terme de la durée de conservation.

En aucun cas, les données brutes ne seront transmises au MSSS. Seules les données anonymisées
pourront étre transmises par la responsable du projet de recherche au MSSS. Les données pourront
étre publiées ou faire I’objet de discussions scientifiques, mais il ne sera pas possible de vous
identifier. Dans le but d’assurer la confidentialité des répondants et la validit¢ des données
recueillies, les territoires seront aussi dénominalisés dans le rapport ministériel et les articles
scientifiques.

Financement
La chercheure principale de la recherche a re¢u un financement du MSSS pour mener a bien ce
projet de recherche.

Identification des personnes-ressources
Pour toutes questions concernant le projet de recherche, communiquez avec la responsable du
projet de recherche.

En cas de plainte

Pour tout probléme concernant vos droits en tant que participant a ce projet de recherche ou si vous
avez des plaintes ou des commentaires a formuler, vous pouvez communiquer avec le commissaire
aux plaintes et a la qualité des services de votre établissement (voir coordonnées ci-jointes).
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Surveillance éthique du projet de recherche

Le Comité scientifique et d’éthique de la recherche du CISSS de Laval a approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi pour les établissements du réseau de la santé et des services sociaux
du Québec participants. De plus, il approuvera au préalable toute révision et toute modification
apportée au formulaire d’information et de consentement et au protocole de recherche. Pour toute
question concernant vos droits en tant que sujet participant a ce projet de recherche, vous pouvez
communiquer avec la présidente du Comité scientifique et d’éthique de la recherche du CISSS de
Laval.

ANNEXE

Déclaration du participant
J’ai pris connaissance du formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements
concernant ma participation et j’accepte d’y participer.

J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la recherche).
*

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :
e Oui
e Non

Utilisation secondaire des données recueillies

Avec votre permission, nous aimerions pouvoir conserver les données recueillies a la fin du présent
projet pour d’autres activités de recherche. Afin de préserver vos données personnelles et votre
identité, les données seront anonymisées, c’est-a-dire qu’il ne sera plus possible a quiconque de
pouvoir les relier a votre identité. Nous nous engageons a respecter les mémes regles d’éthique
que pour le présent projet. Notamment, toute nouvelle activité de recherche sera au préalable
soumise a I’évaluation du comité éthique de la recherche.

Il n’est pas nécessaire de consentir a ce volet pour participer au présent projet de recherche. Si
vous acceptez, vos données seront conservées pour une période de sept ans apres la fin du présent
projet et ensuite détruites.

Consentement a une utilisation secondaire :
*

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Jaccepte que mes données soient conservées pour une utilisation secondaire.

o Je refuse une utilisation secondaire des données que je vais fournir.
Nous vous remercions pour votre temps. N’hésitez pas a nous contacter pour obtenir plus
d’information.
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
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La réponse ¢était 'Non' & la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

A - Données démographiques et socio-professionnelles
Quel est votre genre ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Femme

e Homme

o Je préfere ne pas répondre

Quelle est votre tranche d'age ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était 'Oui' a la question "2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e 18-29
e 30-39
e 40-49
e 50-59
e 60-69
e 70 etplus

o Je préfere ne pas répondre

Appartenez-vous a une minorité ethnique ou culturelle au Québec ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui

e Non

o Je préfere ne pas répondre
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Sur quel territoire oeuvrez-vous ?
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e CISSS du Bas St-Laurent (01)

e CIUSSS du Saguenay—Lac-Saint-Jean (02)

e CHU de Québec — Université Laval (03)

o Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie de Québec (IUCPQ) — Université

Laval (03)

e CIUSSS de la Capitale-Nationale (03)

e CIUSSS de la Mauricie et du Centre-du-Québec (04)

e CIUSSS de I’Estrie — Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS) (05)

« CIUSSS de I’Est-de-1"Tle-de-Montréal (06)

o CIUSSS de I’Ouest-de-1’Tle-de-Montréal (06)

« CIUSSS du Centre-Ouest-de-1’Tle-de-Montréal (06)

e CIUSSS du Centre-Sud-de-1’le-de-Montréal (06)

e CIUSSS du Nord-de-I’fle-de-Montréal (06)

e Centre hospitalier de I’Université de Montréal (CHUM) (06)

o Centre universitaire de sant¢ McGill (CUSM) (06)

o Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine (06)

o Institut de cardiologie de Montréal (ICM) (06)

o Institut Philippe-Pinel de Montréal (06)

e CISSS de I’Outaouais (07)

e CISSS de I’ Abitibi-Témiscamingue (08)

e CISSS de la Cote-Nord (09

o Centre régional de santé et de services sociaux de la Baie-James (10)

e CISSS de la Gaspésie (11)

e CISSS des fles (11)

e CISSS de Chaudiére-Appalaches (12)

e CISSS de Laval (13)

e CISSS de Lanaudiere (14)

e CISSS des Laurentides (15)

e CISSS de la Montérégie-Est (16)

e CISSS de la Montérégie -Ouest (16)

e CISSS de la Montérégie-Centre (16)

o Régie régionale de la santé et des services sociaux du Nunavik (17)

e Conseil Cri de la santé et des services sociaux de la Baie James (18)

o Je préfere ne pas répondre

Quel est votre titre ? (Plusieurs titres peuvent étre cochés) *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
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participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :
e Me¢édecin (veuillez préciser plus bas la spécialisation)
e Gestionnaire
e Infirmicre
o Ergothérapeute
e Inhalothérapeute
e Psychologue
e Juriste
« Ethicien clinique
e Travailleur social
o Intervenant en soins spirituels
o Usager ou proche partenaire
e Simédecin ou autre, veuillez préciser:

Participation au GIS depuis :

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e 2015
e 2016
e 2017
e 2018
e 2019
e 2020
e 2021

e Je ne suis pas membre du GIS de mon territoire

Veuillez sélectionner toutes les réponses qui correspondent a votre implication : *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

e Je suis impliqué dans la pratique de I'AMM

e J'oeuvre en maison de soins palliatifs

e Je suis membre de la communauté de pratique des GIS

e Je suis membre d'un GIS

e Je suis coordonnateur d'un GIS
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Combien d'heures par semaine, en moyenne, consacrez-vous au GIS de votre territoire ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Je ne participe pas aux activités du GIS

e Moins de 2 heures

e De 3 a4 heures

e De 5 a8 heures

e Plus de 8 heures

e Autre (préciser en commentaire)
Faites le commentaire de votre choix ici :

B- Réalité¢ des GIS
Quels sont les activités organisées par le GIS de votre territoire ?
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Cochez la ou les réponses
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

o Développement d'outils destinés aux intervenants

o Développement d'outils/dépliants destinés aux usagers ou aux proches

o Promotion des outils qui soutiennent la pratique de I'AMM

o Formation des intervenants

e Information aux intervenants

o Information aux usagers ou aux proches

o Consultation aux intervenants (téléphonique, virtuelle ou en présence)

o Pairage et mentorat aupres de nouveaux médecins évaluateurs

o Pairage et mentorat auprés de nouveux intervenants (infirmicres, travailleurs sociaux,

autres)

e Organisation de réunions

e Soutien psychologique, éthique, social ou spirituel aux équipes

e Soutien clinique aux équipes

e Soutien administratif aux équipes

e Soutien légal aux équipes

o Postvention aupres des équipes

e Postvention aupres des proches

e Jene sais pas

e Autre (préciser):
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Quels sont les sujets abordés lors des rencontres du GIS de votre territoire ? Décrire
bri¢vement. (Passer a la question suivante si vous ne savez pas)

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

A votre connaissance, qui coordonne les AMM sur votre territoire ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Cochez la ou les réponses
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

e Un professionnel désigné (coordonnateur de I' AMM)

e Le GIS (coordonnateur du GIS)

e Le médecin concerné par la demande d'AMM

e Les équipes concernées par la demande d' AMM

e Un intervenant pivot

e Autre (préciser):

Veuillez indiquer votre niveau d'accord en sélectionnant la réponse qui refléte le mieux votre
opinion concernant lI'énoncé suivant :

Je considére que le role et les services de soutien offerts par le GIS de mon territoire sont
bien connus et clairs pour les équipes soignantes.
x*
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Totalement en accord

o Partiellement en accord
Partiellement en désaccord
Totalement en désaccord
Je préfere ne pas répondre ou je ne sais pas
Faites le commentaire de votre choix ici :
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Veuillez indiquer votre niveau d'accord en sélectionnant la réponse qui refléte le mieux votre
opinion concernant lI'énoncé suivant :

Les roles et responsabitlités des différents professionnels sont bien définis dans la réalisation
de 'AMM.

*

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Totalement en accord

Partiellement en accord

Partiellement en désaccord

Totalement en désaccord

Je préfere ne pas répondre ou je ne sais pas

Faites le commentaire de votre choix ici :

Au moment de la prestation de I'AMM, le médecin est accompagné par d'autres intervenants. *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question "2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui. Veuillez svp préciser par qui (ex. infirmiere, travailleur social, intervenant en soins

spirituels, etc.)

e Non

e Je ne sais pas
Faites le commentaire de votre choix ici :

Il existe dans mon établissement, un processus sur la trajectoire d'AMM pour guider les
intervenants (ex. : Guide de pratique, logigramme, etc.) *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question "2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui

e Non

e Jene sais pas
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Comment qualifieriez-vous le GIS de votre territoire ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Proactif

e Peu actif

e Soutien sur demande

e Inactif

e Jene sais pas

En fonction de leur role dans le développement de la pratique de I'AMM, d'autres personnes
devraient-elles étre intégrées au GIS de votre territoire ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui, d'autres personnes devraient étre intégrées au GIS. Veuillez SVP préciser lesquelles

(ex. avocat, proche partenaire, pharmacien, intervenant en soins spirituels, etc.)

e Non

e Je ne sais pas
Faites le commentaire de votre choix ici :

Que pensez-vous de l'intégration au GIS des proches partenaires ? Précisez s'il y a lieu. *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse.
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

e Jesuis en faveur

e Je suis réticent

e Je suis indifferent

Que pensez-vous de I'intégration au GIS des représentants de Maison de soins palliatifs ? Précisez
s'ily alieu. *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
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participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse.
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :
e Jesuis en faveur
e Je suis réticent
e Je suis indifferent

C- Besoins et enjeux

Parmi les enjeux qui suivent, veuillez indiquer la présence qu'ils occupent dans votre pratique en

lien avec I'aide médicale a mourir : 0 = enjeu absent / 1= enjeu peu présent / 2= enjeu présent / 3

= enjeu trés présent. *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du

formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma

participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la

recherche). )

Choisissez la réponse appropriée pour chaque ¢lément :

0 (Absent) 1 (Peu présent) 2 (Présent) 3 (,Tres
présent)

Formation des soignants

Recrutement des médecins
pour participer a ' AMM
Objection de conscience d'un
ou des membres de mon
équipe

Aspects organisationnels (ex.
disponibilité des services, des
lieux, du matériel)

Implication émotionnelle des
soignants

Soutien post-AMM
(debriefing)
Compréhension et
interprétation de la loi par
les soignants

Disponibilité des
informations sur les
procédures
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3 (Tres

0 (Absent) 1 (Peu présent) 2 (Présent) présent)

Jugement de valeur de la
part de mes pairs sur
I'AMM

Jugement de valeur de la
part des proches du patient
sur I'AMM

Compréhension des patients
sur les soins de fin de vie

Compréhension des proches
du patient sur les soins de fin
de vie

Aspects culturels (ex.
barriére de la langue,
croyances et religion)

Demandes des patients
passées sous silence

Collaboration

interprofessionnelle ou

interétablissement

Comment le GIS de votre territoire pourrait-il répondre a ces enjeux ? Veuillez proposer des
stratégies d'amélioration continue ou de résolution de probleme au regard des enjeux vécus sur
le terrain.

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

Quelles sont vos principales motivations a poursuivre I'amélioration continue de la pratique de
I'AMM au Québec ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :
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Quelles sont les principales contraintes pour y parvenir ?
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez écrire votre réponse ici :
Dans vos fonctions liées a I'AMM, bénéficiez-vous du soutien de la Commission sur les soins de fin
devie?
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse.
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

e Oui : De quelle forme de soutien bénéficiez-vous ?

e Non : De quelle forme de soutien auriez-vous besoin ? (ex. échanges, rédaction des

rapports, etc.)

D- Innovations et pratiques prometteuses

Quelles sont les pratiques qui distinguent le GIS de votre territoire ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

Y a-t-il des pratiques que vous aimeriez ou que vous proposeriez de mettre en place ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui. SVP préciser lesquelles :

e Non
Faites le commentaire de votre choix ici :

Quels moyens permettraient de mettre ces pratiques en place ?
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
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La réponse était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

Avez-vous des recommandations concernant les pratiques des GIS qui devraient étre implantées
a travers le Québec ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

Les Pays-Bas, la Belgique et I'Alberta, notamment, ont centralisé les services liés a 'AMM en une
structure unique de soutien. Une telle centralisation devrait-elle étre envisagée au Québec ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse.
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :
e Oui : Veuillez expliquer en quoi la centralisation des services liés a I'AMM devrait étre
envisagée
e Non : Veuillez expliquer en quoi la centralisation des services liés 8 ' AMM ne devrait pas
étre envisagée

Quels sont, selon vous, les éléments qui font la particularité des GIS québécois, comparativement
aux structures de soutien nationales et internationales ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était 'Oui' a la question "2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

Les GIS ont le mandat de soutenir les soignants dans la pratique de I'aide médicale & mourir. A
votre avis, les GIS devraient-ils aussi soutenir les soignants dans la coordination des soins palliatifs
?

Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse.

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :
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e Oui
e Non

E- Participation a la communauté de pratique des GIS
Etes-vous membre de la communauté de pratique des GIS ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui

e Non. Veuillez svp préciser pour quelles raisons :
Faites le commentaire de votre choix ici :

Participez-vous aux activités organisées par la communauté de pratique des GIS ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question "2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Ajoutez un commentaire seulement si vous sélectionnez la réponse.
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

e Oui : Veuillez svp préciser lesquelles (ex. : Symposium; Forum; Conférences en lignes;

Vidéos; Sondages) :
e Non : Veuillez svp préciser pour quelles raisons :

La communauté de pratique répond-elle a vos besoins en tant que personne impliquée dans la
pratique de I'AMM au Québec ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui

e Non. Veuillez SVP indiquer comment la communauté de pratique pourrait mieux répondre

a vos besoins :

Faites le commentaire de votre choix ici :

Quels sont les enjeux a prévoir dans les prochaines années en lien avec la pratique des GIS ?
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était 'Oui' a la question 2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
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participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez écrire votre réponse ici :

Avez-vous des commentaires a ajouter qui pourraient servir a I'étude ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez écrire votre réponse ici :

Vous pouvez inclure dans le sondage ou nous acheminer par courriel des documents pour analyse
(ex. ordre du jour du GIS, mandats du GIS de votre territoire, trajectoire de I'AMM dans votre
établissement, etc.).

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )

Veuillez ne pas envoyer plus de 4 fichiers

Acceptez-vous que nous vous contactions si nous avons des questions précises en lien avec vos
réponses au sondage ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse ¢était 'Oui' a la question '2 [Q1]' (Déclaration du participant J’ai pris connaissance du
formulaire de consentement. Je comprends clairement les renseignements concernant ma
participation et j’accepte d’y participer. J’accepte de répondre au questionnaire (phase 1 de la
recherche). )
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Oui (Veuillez svp inscrire votre nom + courriel ou téléphone)

e Non
Faites le commentaire de votre choix ici :

Envoyer votre questionnaire.
Merci d’avoir complété ce questionnaire.
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Annexe 2. Questionnaire phase 2

Université l"""l

de Montréal

Ouestionnaire entretien semi-dirigé Phase 2 (GIS)

Mo de 1" établissement :

Mom du participant :

Rile du participant :
[ ceordonnateur du GIS {tiire - j
] Membre désigné par le coordonnateur du GIS (titre ]

A) Fonctionnement général
I- Decombien de membres est composé votre GIS 7

2+ Quelle est la composition de votre GIS 7

Coordonnateur (titre professionnel : ]
Gestionnaire (préciser : )

Meédecins (préciser nombre + specialités |psychatre 4 venir] 7 @ )
Infirmiére

Pharmacien

Travailleur social

Psvchologue

Intervenant en soins spirituel

Juriste

Ethicien clinique

Patient ou proche

] Autre (préciser : J

OOO00 000004

3- De quelle direction reléve votre GIS 7
[[] Direction des soins infirmiers (DSI)
|:| Direction de la qualité, évaluation, performance et éthique (DQEPE)
I:l Direction des services professionnels (DSP)
|:| Direction Soutien a I"autonomie de personnes ainées (SAPA)
|:| Conseil des médecins, dentistes et pharmaciens (CMDP)
[ Autre (préciser : )

4- Y a-t-l plusieurs GIS dans votre CISSS/CIUSSS ? Votre GIS couvre-t-il plusieurs
CISSS/CIUSES 7 Veuillez préciser.

5- A quelle fréquence se tiennent les rencontres de votre GIS 7
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6= Quelle est la durée des rencontres 7
7- Qui organise/amime ces rencontres 7
8- Recevez-vous i I'occasion des invités spéciaux 7 Si oui, veuillez préciser.

9. Quel est le fonctionnement de réception et de traitement des demandes (ex. : téléphone, courriel,
fax, parde téléphonique, ete.) 7

10- Quel est le délai de traitement d une demande adressée aun GIS (ex. : moins de 24 h: 24 ha 48 he 1
semaine, heures ouvrables, soirs, fins de semaine) 7

11-En moyenne, combien de temps peut s"écouler entre la signature du formulaire de demande
d"AMM par le patient et I"évaluation du médecin premier évaluateur 7

12- Le GIS est-il systématiquement impliqué dans toutes les demandes d"AMM ? 51 oui, quel est son
rile {ex. : soutien administratif, organisationnel, émotionnel) 7 51 non, qui coordonne les demandes
{ex. : médecin, équipes, ete.) ?

13- Est-ce le rdle du GIS de trouver les médecins évaluateurs et administrateurs de "AMM 7

a- Lorsqu'il v a objection de conscience ou toute autre situation qui nécessite la recherche d’un
médecin pour participer 4 " AMM, qui effectue la recherche du médecin (Le médecin qui a
regu la demande d” AMM; la direction des services professionnels; le GIS; autre (préciser) 7.

b- Comment réussissez-vous i recruter de nouveaux médecins évaluateurs pour "AMM 7 {ex. :
sollicitation, campagnes de sensibilisation, formation, mentorat, ete.).

¢- Comment sollicitez-vous les médecins évaluateurs (courriel, texto, téléphone, autre,
préciser) T

14- Quelles sont les stratégies de communication utilisées pour faire connaitre le role et les services
de soutien offerts par le GIS (ex. : note de service ou communigqué interne, journal interne, dépliant,
formation, affiche, rencontre avec les équipes, autre, préciser) 7

13- Combien de médecins pratiquent 1" AMM sur votre termtoire ? Est-ce suffisant 7

16- Comment réussissez-vous i soutenir ef mobiliser les médecins qui pratiquent 1" AMM sur votre
termitoire 7

17- Avez-vous, dans votre établissement, un coordonnateur AMM 7 Si ou, quel est son réle (ex.

recrutement des médecins évaluateurs, recherche scientifique dans le domaine des soins de fin de
vie, rédaction de processus, rédaction de documents 4 [attention des usagers, etc.) 7
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18- Avez-vous une équipe dédiée a 'AMM 7 Cette pratique devrait-elle étre envisagée sur voire
territoire 7 Dans la province 7

19- Avez-vous des chambres dédiges & "AMM 7 Cette pratique devrait-elle étre envisapée sur volre
termitonre 7 Dans la province 7

20- Certains établissements ont considéré mettre sur place une « clinique externe AMM ». Que pensez-
vous de cette initiative ? Est-elle applicable/transposable sur votre territoire 7

B) Implication

21-Les membres du GIS s"impliquent-ils pour soutenir les intervenants dans des situations chnigues
complexes T Quelle forme peut prendre cette implication 7 Un retour sur ces situations est-il fait
au GIS (ex. : discussion de cas) 7

22- Les membres du GIS s"impliquent-ils auprés des patients/proches 7 51 oul, sous quelle forme (ex. :
sensibilisation, éducation, soutien pré/post AMM) ? Si non, devraient-ils le faire 7

23-Le GIS collabore-t-il avec d’autres groupes de votre établissement ou de votre termtoire {ex. :
Maison de soins palliatifs, comité de patients partenaires, centre déthique, ete.) ?

24- Outre I"AMM, votre GIS est-il impliqué dans le développement des soins de fin de vie (soins
palliatifs, sédation palliative, directives médicales anticipées, arrét d"alimentation) 7

25-Certains services sont-ils intégrés systématiquement dans vos procédures relatives 4 I"AMM (ex.
travailleurs sociaudintervenants én soins spintuels/conseillers en cthique) 7

) Communauté de pratigue

26- A votre connaissance, les médecins ceuvrant dans votre établissement sont-ils membres de la CdP
des GIS 7 Sont-1ls membres de la CPAQ (Communaute de prangue AMM-Québec) 7 Quelle est
la pertinence de la présence concomitante de ces deux CdP 7

27-Le réseautage avec les autres GIS québécos influence-t-il vos pratiques 7

D) Outils

28-Des outils sont-ils dispombles dans voire établissement pour guider les intervenants dans la
pratique de I"AMM (ex. : algorithme/trajectoire/mécanisme/mde-mémoire) 7 Le GIS a-4l été
impliqué dans ["élaboration de ces outils 7 O les intervenants peuvent-ils consulter ces outils 7

Sur quels enmjeux ces outils portent-ils (ex.: outils par profession |médecins, infirmiéres,
intervenants psychosociaux|) 7 Exemples :
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Trajectoire AMM (intra-hospitalier/extrahospitalier)
Soutien aux personnes qui se voient refuser " AMM
Planification anticipée des somns (ex. : révision des niveaux dinterventions médicales,
directives médicales anticipées)

Prébriefing ou débriefing

Téléconsultation en contexte d” AMM

Soutien aux proches

Arrét d alimentation et d"hydratation et AMM

Demande de confidentialité et AMM

Objection de conscience (médecins, infirmiéres, TS, etc.)
Gestion des AMM en urgence

Accés veineux (échographie portative)

g 0o o

Lo I TR T s T TR

E) Enjeux

29- Observez-vous une augmentation des demandes d” AMM depws I"adoption du proget de o C-7 7
81 oui, comiment réussissez-vous i gérer cefle augmentation ?

F) Valeurs

Une valewr esi un « idéal ¢ atteindre, guelgue chose d défendre »'. Elle fait référence w d ce qui
devrait étre, d ce qui devrait guider |'action. »*

30-Quelles sont les principales valeurs que défend votre GIS et qui orientent "action des personnes
impliquées dans la pratique de 1" AMM dans votre élablissement T Constatez-vous une cohérence
entre ces valeurs, les actions privilégiées et les moyens mis en place pour les réaliser 7

31- En terminant, avez-vous des commentaires ou des sujets que vous aimeriez aborder ?

32-Y a-t-il des acteurs-clés a qui je devrms madresser pour comprendre la pratique de 'AMM et des
GI5 dans voire établissement 7

! Larousse. [2021). Valeur. Dans Dictionnaire.

# Du Pont-Thibodeaw, A. (2021). imporfance des valewrs en clinique © ow coewr de lo relotion patient-médecin. Dans
Payot, Bouthillier et Cousineau [dir.), Ethique clinigue : Un guide pour aborder les situations humaines complaxes.
Editions du CHU Sainte-Justine.
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Questionnaire entretien semi-dirigé Phase 2 (Maisons de soins palliatifs (MSP)

A) Fonctionnement géndéral

Mom de " établisserment :

Mom du participant :

Rile du participant :
Gestonnaire d'une MSP
] Membre désigneé par le gestionnaire de la MSP (utre ]

Pratiquez-vous I"AMM dans voire établissement 7 51 oui, depuis quand 7 Si non, comment
fonctionnent les transferts des patients dans les établissements publies ?

Les médecins gqui pratiquent 1"AMM 4 la MSP ceuvrent-ils 4 la MSP, dans le RSSS, en clinique ?

A qui revient la responsabilitg de trouver les médecins évaluateurs et administratenrs de 1" AMM
dans voire MSFP 7

Comment réussisseZ-vous a recruter de nouveaux médecins évaluateurs pour FAMM 7 (ex.
sollicitation, campagnes de sensibilisation, formation, mentorat, etc.)

En moyenne, combien de temps peut s’écouler entre la signature du formulaire de demande
4" AMM par le patient et I"évaluation du médecin premier évaluateur ?

Lorsque votre MSP a décidé dialler de Iavant avec I"AMM, avez-vous bénéficié de la
collaboration des établissements publics de votre territoire 7 Quelle forme a pris cette collaboration

a5

Lorsque vous avez décidé que "AMM pourrant étre pratiquée 4 la MSP, quelles ont &1é vos
stratégies de communication pour partager cette information : a) au personnelbénévole; b) aux
patients/proches (ex. : note de service ou communiqué interne, journal inteme, dépliant, formation,
affiche, rencontre avec les équipes, autre, préciser) 7

Certains services sont-ils intégrés systématiquement dans vos procédures relatives a 1" AMM (ex. :
travailleurs sociaux/intervenants en soins spirituels/consellers en cthique) 7
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9- A quel accompagnement pré et post AMM peuvent s"attendre les proches d'une personne hébergée
@ la MSP 7 En quoi cet accompagnetment différe-t-il de celui offert aux proches des personnes qui
ne regoivent pas 1" AMM 7

B) Collaboration avec le GIS

10- Quel role a joué le GIS de votre territoire dans ce changement de pratique (eX. : accompagnement

lors de situations cliniques complexes, partage d’outils, collaboration entre les professionnels, ete.)
o

11=-Que connaissez-vous du GIS de votre territoire (rdle, activités, outils, membres, etc.) 7
12-Quels seratent vos besoins en regard du GIS 7

C) Communauté de pratique

13- A votre connaissance, les médecing ceuvrant dans votre établissement sont-ils membres de la CAP
des GIS 7 Sont-ils membres de la CPAQ (Communaute de pratique AMM-Québec) 7 Quelle est
la pertinence de la présence concomtante de ces deux CdP 7

14- Le réseautage avec les autres MSP influence-t-il vos pratiques 7

D) Outils

15-Des outils sont-ils disponibles dans votre établissement pour ginder les intervenants dans la
pratique de I"AMM (ex. : algorithme/trajectoire’mécanisme/aide-mémoire) 7 Le GIS a--il &é
impliqué dans "élaboration de ces outils 7 O les intervenants peuvent-ils consulier ces outils 7
Sur quels enjeux ces outils portent-ils {ex. :outils par profession [médecins, infirmiéres,
intervenants psychosociaux]) 7 Avez-vous pu bénéficier des outils élaborés par les établissements
publics/communantaires de votre terntoire 7 51 ow, lesquels 7 Exemples :
o Trajectome AMM (intra-hospitaher/extrahospitalier)
o Soutien aux personnes qui se volent refuser 1" AMM
o Planification anticipée des soins (ex. @ révision des niveaux dinterventions médicales,
directives médicales anticipées)
Prébriefing ou débriefing
Téléconsultation en contexte d” AMM
Soutien aux proches
Arrét d’alimentation et d’hydratation et AMM
Demande de confidentialité et AMM
Objection de conscience {médecins, infinmiéres, TS, ete.)
Gestion des AMM en urgence
Accés vemeux (échographie portative)

o oo oo oo0o
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E) Enjeux

16- Observez-vous une augmentation des demandes d” AMM depuis I"adoption du projet de loa C-7 7
51 0w, comment réUSSISSEE-Vous 4 gérer celle augmentation ?

F)} Valeurs

Unie valeur est un « idéal i anteindre, quelgue chose d défendre »! Elle Sair référence « d ce qui
devrait étre, d ce qui devrait guider 'action. »°

17- Quelles sont les principales valeurs que défend votre MSP 7
18- Quelles sont les principales valeurs qui onentent Iaction des personnes imphigquées dans la pratique
de I"AMM dans votre établissement 7 Constatez-vous une cohérence entre ces valeurs, les actions

privilégides et les movens mis en place pour les réaliser 7

19-¥ a-t-1] des acteurs-clés a qui je devrais m adresser pour comprendre la pratique de 1" AMM dans
votre établissement 7

Merer de votre implication dans la recherche.
Coordonnées pour nous contacter :
Catherine Perron, responsable du projet de recherche, PhD{c)

Catherine. perron. 2dumontreal.ca

314-506-4424

' Larousse. [2021). Valeur. Dans Dictlonnaire.

? Du Pont-Thibodeaw, A. (2021). Importance des valewys &n citnigue © ou coFur de lo relation potient-meédecin. Dans
Payot, Bouthillier et Cousineau [dir.}, Ethigue clinlgue : Un gulde pour aborder les situations humaines complaxes.
Editions du CHU Sainte-usting.
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Questionnaire : Groupes de discussion Phase 3

Déroulement de la rencontre :

* Consignes générales : respect du tour de parole, rappel des régles de confidentialité (3
tinutes )
Tour de table/présentation des participants (5 minutes)
Retour sur les critéres d identification des pratiques prometteuses {innovation, adaptabilité,
utilité) et présentation des résultats issus des phases 1 et 2 de la recherche (20 minutes)
Euhange entre les participants sur les pratiques prometieuses (1h20)

* Appréciation et fermeture de la rencontre (10 minutes)

Evfrange* entre les participants sur les prafiques promefienses (proposition de questions pour
animer la discussion)

A la lumiére des résultats présentés, ces pratiques vous semblent-elles promettenses (innovantes,
adaptables, unles) pour vos lablissements :

= Impliquer un juriste aw GIS

- Imphiguer un patient ou un proche partenaire au GI5

= lmpliquer un représentant des services des communications au GIS

- Assurer la représentation au GIS de différentes spécialités médicales (psychiatrie, gériatrie,
neurclogie, prélévement dorganes)

- Assurer la gouvernance du GIS par la direction des services professionnels ou assurer au GIS la
présence d’un cogestionnaire médical

= Assurer les services d'une adjointe administrative pour 1) la reddition de compte 2) la rédaction
de compies-rendus 3) la réception des demandes d”AMM

- Assurer la présence d'un professionnel (infirniére, travailleur social, dthicien, agent de
planification et de programmation de la recherche) pour la coordination des demandes d° AMM

- Meitre en place un systéme de garde wéléphonique pour répondre aux demandes d information des
professionnels

= Instaurer un guichet d’accés centralisé AMM pour assurer un meilleur suivi des demandes et un
meilleur accés aux services

= Rendre disponible aux équipes un dossier de type « share drive » pour assurer le suivi des
demandes d” AMM

- Travaller sur un document partage avec les pharmaciens en vue d’assurer a) le suvi AMBM 2) la
reddition de compte

- Asgurer le transfert des formulaires SAFIR vers un serveur de "établissement pour faciliter la
reddition de compte
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- Collaborer avec le service des archives pour la reddition de compte (validation des formulaires
AMM)

- Asgurer la prise en charge par le GIS de la sédation palliative continue (swivi et reddition de
comples)

- Faire des tournées de sensibilisation/information/recrutement sur les uniés de soins, GMF et
CHSLD pour rejoindre les médecins évaluateurs AMM

- Assurer implication du médecin traitant dans I'évaluation de son patient faisant demande (inviter
le médecin 4 rechercher un médecin évaluateur — le soutenir dans ses recherches — s adresser au
DSP au besoin )

- Partager les outils/trajectoires formations/webinaires entre les établissements {via la commumnanté
de pratique GIS)

- Instaurer des activités de pairage et d"échanges entre les coordonnateurs GIS

= Organiser des activités de réseautage pour les médecing impliqués dans 1" AMM (communauté de
pratique locale)

- Mettre 4 la disposition des médecins un ordinateur afin de faciliter la complétion du formulaire
SAFIR au retour des trousses a la pharmacie de 1" hopital

- lmposer aux équipes un délal minimal pour la complétion de la démarche d AMM (incluant 4%h 4
la pharmacie pour la préparation des trousses) et en informer les patients en début de trajectoire

- Proposer, de fagon systématique, un intervenant social ou spirituel aux patients faisant demande
d"AMM et a leurs proches

- Dégager les infirmiéres/préposées impliquées dans 1" AMM avant et aprés le somn

- Elargir I'offre de service en soins spirituels aux patients du domicile

= Intégrer dans I"offre de service des GIS le soutien aux patients/proches

- Faire signer aux patients un formulaire de consenternent 4 la divulgation d’informations pour
faciliter les communications inter-établissement

- Instaurer des sous-comités de travail pour la rédaction d’outilsitrajectoires ou le soutien aux
professionnels dans les situations complexes

- Autoriser les médecins évaluateurs i siéger sur le comité d’évaluation de la qualité de 1"acte

- Intégrer un volet qualitatif @ Iévaluation de la qualité de Dacte (qualité de la relation, de
I’accompagnement, de |'interaction auprés des patients/proches)

- Sensibiliser les spécialistes (ex. oncologues) & initier la discussion sur les soins palliatifs et de fin
de vie (SPFV) afin d*éviter les demandes « urgentes » d" AMM

= Meitre en place un programme de mentorat des médecing (incluant les aceréditations)

- Informer les médecins des rémunérations possibles (mentorat, participation aux comités)

- Investir dans un programme de formation/recrutement des proches partenaires pour soutenir les
patients en mort naturelle non raisonnablement prévisible

- Refondre I"article 31 de la Lot concernant les soins de fin de vie afin de circonscrire les concepts
d'objection de conscience et de responsabilité des médecins dans la réception/évaluation des
demandes 4" AMM
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- Instaurer une ligne régionale ou provinciale de type « 811 » pour informer la population sur les
SPFV

- Constituer une structure provinciale officielle de référence i laquelle peuvent s'adresser les
coordonnateurs GIS pour les enjeux cliniques et légaux (représentants du MSSS, Collége des
médecing du Québec, Commission sur les soins de fin de vie)

- Formaliser les canaux de commumication avec les MSP pour les soutenir dans la pratique de
I'AMM

- Formaliser le cormdor de services avec les anesthésistes/chirurgiens pour "installation de PICC
line aux patients du domicile et des MSP lorsque requis

- Constituer des équipes dédiées {clinique externe : médecins, infirmiéres, travailleurs sociaux) pour
assurer la coordination des demandes, 1" accessibilig et la continunté des évaluations AMM

= Buwr le spectre des GIS allant de la responsabilisation totale des médecins a la prise en charge totale
des demandes 4 AMM par le GIS, ol situez-vous votre GIS 7 Selon vous, ol devrait se situer la
pratique prometteuse T

- Est-ce que votre participation & la recherche a influencé le fonctionnement, la constitution ou les
acuvines de votre GIS 7

Merci de votre précieuse participation.
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Annexe 4. Arborescence des themes issus de la recherche (NVivo)

Noeuds Descriptions

Appréciation recherche Commentaires des participants sur la recherche

GIS Tous les nceuds des coordonnateurs GIS

Besoin de soutien GIS Quels sont les types de soutien qu’offrent les GIS

Administratif- Réunions, rédactions, élaboration de trajectoires, outils, organisation des soins (solliciter
organisationnel infirmiére, TS, intervenant en soins spirituels, etc.)
Clinique Soutenir les professionnels au plan clinique : Rx, injection, conseils sur Dx, Px
Ethique Eléments de soutien éthique apportés par le GIS
Légal Présence de juriste sur le GIS, besoins de soutien au niveau de la loi, collaboration du

contentieux, ACPM

C-7 ¢élargissement-changement

Tous les €éléments en lien avec le changement de la loi sur ’AMM (fédéral et provincial)

loi
Centralisation Les GIS sont-ils favorables a la centralisation des services de soutien en une seule structure
provinciale? GIS par RLS (réseau local de soutien)
Les services du GIS sont-ils centralisés ou décentralisés (en micro-GIS par CISSS)
Grand GIS Un seul GIS par établissement
MicroGIS par RLS Les établissements ont choisi de faire plusieurs micros structures de soutien a I’AMM parce que
le territoire est grand
Particularités locales Toutes les particularités des territoires qui les distinguent des autres établissements et qui
justifient la mise en place de leur structure de soutien a I’AMM
Collaboration, Collaboration avec 1’ensemble des professionnels impliqués dans I’AMM
interdisciplinarité, responsabilité
Infirmiéres Toutes citations en lien avec la collaboration avec les infirmiéres
Interétablissement Collaboration entre les GIS?
Intervenants psychosociaux Incluant éthiciens, TS, psychologues, intervenants en soins spirituels (ISS)
Médecins Collaboration entre médecins, incluant spécialistes
Pharmaciens Toutes citations en lien avec la collaboration avec les pharmaciens
Commission sur les soins de fin ~ Toutes références a la Commission sur les soins de fin de vie
de vie
Communauté de pratique Tous les éléments en lien avec les communautés de pratique a I’AMM
AMM-Qc Communauté de pratique spécifique aux médecins : AMM-Qc
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GIS

Communauté de pratique des GIS : officielle et mise en place par le MSSS

Communication information

Comment I’information est transmise aux équipes potentiellement impliquées dans I’AMM. Et
comment elle est transmise aux patients, familles, grand public

Composition, constitution
structuration GIS

De qui sont composé les GIS : coordo, md, inf, ts, etc.

Activités Quelles sont les activités qui distinguent les GIS. Quel est le niveau d’activité des GIS
Direction De quelle direction relévent les GIS (DSP, DSI, SAPPA, DSM...)
Fréquence, durée des A quelle fréquence se réunit le GIS. Quelle est la durée des rencontres.
rencontres
Covid Impacts de la COVID sur les activités des GIS

Délais, AMM en urgence

AMM en urgence. Délais occasionnés par le traitement des demandes d’AMM

Demandes

Le GIS recoit-il les demandes d’AMM. Comment les gére-t-il?

Guichet accés demandes
AMM

Toutes les demandes d’AMM passent par le GIS

Demandes NON Risque que le GIS ne recoive pas les demandes d’AMM
recues

Trajectoire demandes  De la demande d’information du patient jusqu’au soin
AMM

Domicile VS CH

Différence entre I’AMM a domicile et en centre hospitalier

Accés veineux

Enjeux liés a I’acces veineux pour I’AMM

Enjeux défis

Enjeux rencontrés par les GIS, professionnels, patients, établissements. ..

Bri communication

D1 au changement de personnel

Choc cultures GIS

Lorsque 2 GIS qui fonctionnent différemment doivent collaborer

Crédibilité

Enjeu de crédibilité¢ des membres du GIS qui n’ont jamais participé a I’AMM ou du
coordonnateur qui n’est pas médecin

Disponibilités ressources

Mangque de ressources humaines, temporelles, matérielles. ..

Evaluation qualité acte CMDP

Toutes références au CMDP, comité évaluation de la qualité de I’acte (AMM)

Experts disponibilités

Enjeux liés a la disponibilité et a I’implication des md spécialistes dans I’AMM

GIS et Soins palliatifs

Les GIS devraient-ils s’occuper des soins palliatifs? Ou I’AMM et SP devraient demeurer
séparés?

Intégration proche aidant

Les GIS accueillent-ils les proches aidants? Sont-ils favorables a cette possibilité?

Objection conscience

Tout ce qui réfere au refus/réticence des md/professionnels a participer a I’AMM.
Tout concept confondu avec 1’objection de conscience : Enjeux administratifs, moraux,
temporels, émotifs...
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Outils Trajectoires

Les GIS ont-ils développé des outils-trajectoires pour guider les soignants dans le processus
d’AMM?

Pratiques prometteuses

Quelles sont les initiatives, pratiques prometteuses des milieux?

Chambre dédiée

Les GIS rencontrent-ils des enjeux lorsque les patients du domicile veulent étre hospitalisés pour
le soin? Comment organisent-ils I’hospitalisation ponctuelle?

Clinique externe-équipes
dédiées

Que pensent les GIS de la possibilité¢ de former des équipes dédiées a I’évaluation et a la
prestation de I’AMM. De type "clinique externe"

Sous-comités

Les GIS font-ils des sous-comités de travail (ex. rédaction de procédures) ou discussion de cas
complexes

Prebriefing Debriefing

Quel soutien est offert avant ou apres I’AMM?

Famille

Soutien offert aux proches

Soignants

Soutien offert aux soignants

Quantité demandes

Combien les GIS regoivent-ils de demandes?

Recrutement médecins

Quels sont les enjeux, stratégies pour recruter des md a s’investir dans la pratique de ’AMM?

Encourager médecin
traitant évaluateur

Les GIS tendent-ils a encourager / forcer les médecins traitants a s’impliquer comme médecin ler
ou 2e évaluateur?

Formation sensibilisation

Activités de formation, sensibilisation, information aux médecins sur I’AMM pour les recruter

Liste médecins

Les GIS tiennent-ils une liste de md qui pratiquent I’AMM? Comment gerent-ils cette liste?

Mentorat Les GIS encouragent-ils le mentorat entre md? Activités organisées en ce sens?
Rémunération Les md sont-ils rémunérés pour mentorer? Est-ce un enjeu?
mentorat
Nombre suffisant ou Combien de md pratiquent I’AMM sur leur territoire? Est-ce suffisant?
insuffisant
Réseautage-Soutien Les GIS organisent-ils des activités de réseautage entre md qui pratiquent I’AMM?
médecins

Continuum GIS

Certains GIS pronent 1’autonomie/responsabilisation totale des médecins, tandis que d’autres font
une prise en charge totale des demandes d’AMM. Au centre se trouve une "responsabilisation
avec soutien". Ou se situent les GIS sur ce continuum?

Prise en charge

Les GIS privilégient la prise en charge des demandes d’AMM

Responsabilisation

Les GIS privilégient la responsabilisation des médecins par rapport a I’AMM

Valeurs

Toutes les valeurs énoncées par les participants. Posture sur I’ AMM

MSP

Maisons de soins palliatifs

Objection conscience

Tout ce qui réfere au refus/réticence des md/professionnels a participer a I’AMM. Objection
administrative (temps, etc.), morale.
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Outils Trajectoires

Les GIS ont-ils développé des outils-trajectoires pour guider les soignants dans le processus
d’AMM?

Pratiques prometteuses

Quelles sont les initiatives, pratiques prometteuses des milieux?

chambre dédiée

Les GIS rencontrent-ils des enjeux lorsque les patients du domicile veulent étre hospitalisés pour
le soin? Comment organisent-ils I’hospitalisation ponctuelle?

Clinique externe-équipes
dédiées

que pensent les GIS de la possibilité de former des équipes dédiées a 1’évaluation et a la
prestation de I’AMM. De type "clinique externe"

Sous-comités

Les GIS font-ils des sous-comité de travail (ex. rédaction de procédures) ou discussion de cas
complexes

Prebriefing Debriefing

Quel soutien est offert avant ou apres I’AMM?

Famille

Soutien offert aux proches

Soignants

Soutien offert aux soignants

Quantité demandes

Combien les GIS regoivent-ils de demandes?

Recrutement médecins

Quels sont les enjeux, stratégies pour recruter des md a s’investir dans la pratique de ’AMM?

Encourager médecin
traitant évaluateur

les GIS tendent-ils a encourager / forcer les médecins traitants a s’impliquer comme médecin ler
ou 2e évaluateur?

Formation sensibilisation

Activités de formation, sensibilisation, information aux médecins sur I’AMM pour les recruter

Liste médecins

Les GIS tiennent-ils une liste de md qui pratiquent I’AMM? Comment gerent-ils cette liste?

Mentorat Les GIS encouragent-ils le mentorat entre md? Activités organisées en ce sens?
Rémunération Les md sont-ils rémunérés pour mentorer? Est-ce un enjeu?
mentorat
Nombre suffisant ou Combien de md pratiquent I’AMM sur leur territoire? Est-ce suffisant?
insuffisant
Réseautage Soutien Les GIS organisent-ils des activités de réseautage entre md qui pratiquent I’AMM?
médecins

Continuum GIS

Certains GIS pronent 1’autonomie/responsabilisation totale des médecins, tandis que d’autres font
une prise en charge totale des demandes d’AMM. Au centre se trouve une "responsabilisation
avec soutien". Ou se situent les GIS sur ce continuum?

Prise en charge

Les GIS privilégient la prise en charge des demandes d’AMM

Responsabilisation Les GIS privilégient la responsabilisation des médecins par rapport a I’AMM
Valeurs Toutes les valeurs énoncées par les participants. Posture sur I’ AMM
MSP Maisons de soins palliatifs
Accés veineux Enjeux liés aux acces veineux des participants (PICC Line, transport, anesthésie)
Admission Admission des participants expressément POUR I’AMM?
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Alliance MSP Discours des participantes sur I’ Alliance des MSP
AMM vs SP Mise en tension de I’AMM vs soins palliatifs
Besoins GIS Quels sont les besoins des MSP envers les GIS?
Administratif Formulaires, documents, procédures
SAFIR Acces des md MSP au formulaire fédéral
Transmission info Les MSP recoivent-elles les communications du MSSS, CSFV, CISSS-CIUSSS, etc.
Clinique Besoin de soutien clinique des MSP envers les GIS
Efficacité rapidité Rapidité et efficacité des réponses recues par les MSP de la part du RSSS
Ethique Besoins de nature éthique de la part des MSP envers le RSSS
Juridique Besoin des MSP d’étre guidées au niveau juridique par les GIS?
C-7 Enjeux, besoins, expériences des MSP en lien avec la nouvelle loi fédérale (C-7)
Cdp Intérét, pertinence des MSP d’étre membre de la CdP GIS. Connaissance des MSP sur les CdP en
lien avec I’AMM
AMM-Qc Connaissance des MSP ou md en MSP sur la CdP AMM-Qc
GIS Connaissance des MSP de la CdP-GIS. Pertinence d’en faire partie.

collaboration CISSSS CIUSSS

Comment se déroule la collaboration entre les MSP et les ¢tablissements publics?

Collaboration

Collaboration entre les soignants en MSP (médecins, infirmieres, TS, ISS, etc.)

interprofessionnelle
Confidentialité Enjeux de confidentialité présents en MSP
COVID Impacts de la pandémie sur les MSP + AMM
CSFV Contacts, liens entre les MSP et la CSFV. Connaissance et compréhension du mandat-role de
cette instance.
Délais AMM Durée entre le moment de la demande AMM du patient et la premiére évaluation; jusqu’au soin
Demandes Nombre ou nature des demandes AMM en MSP
Depuis Depuis quand les MSP acceptent de pratiquer I’AMM?
NON AMM MSP qui n’offrent pas encore I’AMM. Explications, justifications, motifs, enjeux.
Enjeux Enjeux principaux rencontrés par les MSP

Bris communication

Bris, manque, perte de communication entre les MSP et RSSS. Changement de la personne
désignée au CISSS-CIUSSS

Disponibilité ressources

Ressources suffisantes, formées en lien avec I’AMM?

Erreurs

Erreurs en lien avec I’AMM. Apprentissage

Evolution Temps

Changement de la philosophie en lien avec I’AMM. Modification des perceptions

Intégration MSP au GIS

Pertinence et enjeux pour les MSP d’intégrer le GIS

Médecins AMM

Qui sont les médecins qui pratiquent I’AMM en MSP? Ceux de la MSP ou du RSSS?
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Nombre AMM

Combien de demandes d’AMM ont regues les MSP?

Obliger AMM

Pertinence selon les MSP de modifier la Loi concernant les soins de fin de vie atin que les MSP
soient obligées a pratiquer I’ AMM?

Outils trajectoires

Quels sont les outils utilisés par les MSP en lien avec I’AMM? Outils maison ou du RSSS?

Particularités régionales

Particularités locales, régionales ou institutionnelles qui influencent ou impactent la pratique de
I’AMM dans les MSP

Pharmacie Contacts, liens, collaboration, enjeux rencontrés par les MSP avec les services de la pharmacie
Post-AMM Accompagnement et soutien disponible-offert en MSP aprés I’AMM

Familles Services et soutien offerts aux proches aprés I’AMM d’un usager

Soignants Soutien et accompagnement offert aux soignants apres I’AMM d’un usager

Vulnérabilités Facteurs de vulnérabilité en lien avec I’AMM (ex. difficultés psychosociales, age, enfants, etc.)

Pratiques prometteuses

Pratiques des MSP qui pourraient bénéficier a I’ensemble des MSP : pratiques innovantes, utiles,
adaptables

Sous-comité

Sous-comités créés en MSP pour faciliter, améliorer, introduire la pratique de I’ AMM

Pression CISSS CIUSSS

Les ¢établissements du RSSS mettent-ils de la pression sur les MSP pour qu’elles pratiquent
I’AMM? Pression réelle ou ressentie.

Professionnels impliqués

Qui sont les professionnels impliqués dans les AMM en MSP? Professionnels du RSSS ou des
MSP?

Bénévoles Implication, expérience, enjeux en lien avec les bénévoles dans la pratique de I’AMM en MSP

Réaction personnel AMM Comment ont réagi les intervenants des MSP lorsque I’AMM a été introduite? Comment
réagissent les intervenants en lien avec I’AMM?

Transfert Enjeux et réactions en lien avec le transfert des usagers en établissement public lorsque les MSP
n’offrent pas I’AMM. Conflit de valeurs.

Valeurs Toutes les valeurs évoquées par les participants (partenariat, collaboration, beauté, respect,
solidarité, dignité, communication, relation, continuité de soins, etc.)

Personnalité Eléments de la personnalité des acteurs qui font une différence dans le déploiement des services

d’AMM
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Annexe 5. Initiatives et propositions Phase 1

Enjeux Initiatives et propositions
Disponibilité des Investissement financier de la part des établissements (GIS + soins palliatifs)
ressources Dégager du temps pour les taches « GIS »
(temporelles, Désigner une personne a temps partiel ou temps plein pour coordonner les demandes AMM
humaines, Créer un poste d’infirmier spécialisé permanent pour I’AMM
physiques, ’Cogstituer des équipes dédiées a I’AMM ou des cliniques externes pour évaluer/prodiguer I’AMM ou soutenir les
financiéres) equipes
Libérer un formateur pour la construction de capsules, séances d’information, reportages (collaboration avec la
DRHCAJ)
Etablir des lieux physiques pour offrir ’AMM (chambre dédiée)
Communication,  Assurer une coresponsabilit¢ du GIS en y impliquant systématiquement un représentant de la DSP
sensibilisation, Privilégier des membres du GIS qui ont déja participé a I’AMM (crédibilité)
éducation, Créer des sous-comités (micro-GIS) par RLS pour les grands territoires; désigner un intervenant pivot par RLS

médiatisation de
I’information sur
les SPFV

Former et accompagner les équipes sur les enjeux cliniques, éthiques et juridiques (ex. arrét d’alimentation, droit a
la confidentialité, aptitude, multiculturalisme)

Varier les auditoires (médecins, professionnels et intervenants, comité des usagers, CH, CHSLD, CLSC, etc.)
Elaborer un feuillet promotionnel de I’offre de service

Limiter les communications écrites et étre présent sur le terrain

Ajuster I’offre de formation du MSSS a la réalité du terrain : les intervenants peuvent difficilement étre libérés, tel
que proposé

Faire reconnaitre les formations sur les GIS/AMM par les ordres professionnels

Ajouter le volet en ligne aux formations

Varier les modalités de formation : journée d’amélioration continue, atelier sprint, formations sur I’ENA, série
AMM (ateliers midi), vidéos explicatives

Intégrer 1’information du GIS dans la trousse des nouveaux employés

Promouvoir les activités de recherche par les GIS (gouvernance double : scientifique et organisationnelle)
Promouvoir les activités de vulgarisation scientifique : collaborer avec les organismes spécialisés sur la

question (ex. https://centredeclic.ca/)
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Améliorer le suivi des activités du GIS pour assurer sa pertinence et sa survie (ex. compte rendu des réunions,
bulletin mensuel GIS)

Edugquer la population a 1’ensemble des SPFV (activités de représentation dans la communauté, communications
médiatiques, articles de journaux, entrevues radio, sorties publiques)

Former I’ensemble des prétres des diocéses sur I’AMM (par les ISS)

Collaborer avec les usagers/proches partenaires pour 1’¢élaboration des capsules leur étant destinées

Uniformiser et diffuser I’information a 1’ensemble du Québec pour contourner la difficulté de certains patients a
s’informer sur I’AMM

Créer un centre provincial d’information pour les professionnels/patients/proches (ex. Ligne aide-abus-ainés)

Détresses

Soignants :
Soutenir et former les soignants sur le deuil et les événements potentiellement traumatiques
Impliquer aux rencontres des GIS les éthiciens, psychologues et intervenants en soins spirituels
Favoriser I’accompagnement des équipes sur le terrain (autre que par le programme d’aide aux employés)
Dégager le personnel impliqué dans I’AMM; prévoir des périodes tampons avant, pendant et apres le soin
Patients :
Promouvoir la ritualisation et la formation sur la souffrance existentielle
Présenter 1’offre de service au moment de la signature de la demande AMM
Assurer un accompagnement psychologique, social ou spirituel lors de refus d’AMM
Proches :
Clarifier le mandat du GIS et les trajectoires de soutien aux familles avant et aprés I’AMM
Soutenir avant, pendant et aprés I’AMM
Soutenir les familles dont les patients ne sont pas admissibles a I’AMM (ex. mineurs, santé¢ mentale)
Faire des activités de représentation du GIS aupres des patients/familles (diffusion de feuillets d’information,
capsules, etc.)

Méconnaissance
et confusion des
roles
psychosociaux

Encourager 1I’implication systématique de I’ISS, du travailleur social ou du psychologue dés réception d’une
demande d’AMM

Intégrer ces intervenants dans la trajectoire de soins

Définir leurs roles et responsabilités respectifs, produire un dépliant et diffuser 1’information

Imposer une évaluation multidisciplinaire des patients qui font une demande d’AMM
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Rencontrer les médecins et résidents régulierement pour promouvoir le role et I’offre de service de chaque
profession
Impliquer 1’équipe psychosociale de santé mentale 17 ligne

Disponibilité des
expertises

Clinigue :
Rejoindre, sensibiliser, mobiliser et accompagner les médecins spécialistes sur I’AMM (représentation du GIS
sur les unités, présentation dans les réunions de spécialités)
Dés que le patient discute d’AMM avec son médecin spécialiste, assurer le lien avec le coordonnateur local
AMM
Inviter au GIS le personnel dédi¢ au don d’organes
Favoriser la participation active de 1’équipe en psychiatrie
Former les professionnels sur I’évaluation de I’aptitude
Embaucher des intervenants en soins spirituels (ISS) formés
Créer des sous-groupes de travail/comité multidisciplinaires pour I’évaluation des demandes d’AMM
complexes
Légale :
Intégrer un représentant 1égal au GIS
Améliorer la diffusion de I’information sur les aspects 1égaux pour assurer la conformité de la pratique

Collaboration
avec les soins
palliatifs

Désigner systématiquement un médecin de soins palliatifs aux patients faisant demande d’AMM

Former/informer les médecins, patients et proches sur la sédation palliative, les demandes médicales anticipées, les
niveaux d’intervention médicale

Jumeler I’AMM a des projets de décision partagée (ex. projets de Dre France Légaré)

Assurer I’échange d’information entre les équipes de soins palliatifs et du GIS (ex. en privilégiant des
représentants communs sur les deux équipes, en faisant des rencontres successives du comité SP et du GIS)
Améliorer la continuité entre les soins palliatifs a domicile, en cliniques externes, en unités SP et en MSP

Intégrer au GIS des représentants extrahospitaliers; des infirmicres praticiennes spécialisées en soins palliatifs; des
personnes moins favorables a I’AMM (ex. objecteurs de conscience), pour limiter les angles morts/zones aveugles

Déresponsabilisati
on des médecins

Identifier dans chaque établissement des « mentors AMM »

Mandater des médecins pour faire I’AMM ou mandater les médecins qui refusent ’AMM de trouver un médecin
pour référer le patient (plutdt que de se référer a la personne/service désigné par 1’établissement) : Clarifier I’article
31 de la Loi concernant les soins de fin de vie
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Sensibiliser les médecins spécialistes et les médecins qui ne relévent pas des établissements (ex. tournée des unités,
GMF)

Encourager et soutenir les médecins traitants a prendre en charge la 1" mais surtout la 2° évaluation de leur patient
Mettre en place des activités de réseautage et de partage d’expériences (ex. soutien entre pairs, discussion sur les
cas difficiles)

Sonder I’expérience des médecins pour adapter le soutien a leurs besoins

Intégrer un volet AMM dans la formation des futurs médecins

Soutien avant et
aprés PAMM

Construire les outils/trajectoires débriefing et les rendre disponibles

Systématiser le débriefing

Uniformiser la pratique de débriefing afin qu’elle soit « équipe-dépendante » plutdt que « médecin-dépendant »
Soutenir les équipes et les familles avant et aprés ’AMM

Ouvrir un épisode de service pour certains proches dont le cheminement/processus de deuil est plus difficile
Officialiser un lieu pour le débriefing

Pharmacie

Modifier I’aspect des trousses AMM (importance de la symbolique, du souvenir)

Elaborer des trajectoires « médicaments »

Permettre aux médecins d’avoir a domicile des trousses non préparées en seringues (fioles)

Alléger les exigences de 1’Ordre des pharmaciens (hotte stérile)

Améliorer I’acces aux trousses en région avec les pharmacies communautaires (ex. délais, heures d’ouverture)
Uniformiser les exigences entre les pharmacies d’un méme CISSS/CIUSSS

AMM a domicile

Utiliser les partenaires et leur expertise pour envisager des techniques innovantes pour I’installation de PICC-line a
domicile (spécialistes, CMDP, génie biomédical, DSI)

Elaborer un corridor de service avec les anesthésistes/radiologistes pour I’installation de PICC-line

Acheter un appareil d’échographie portatif et former les équipes sur I’utilisation du matériel

Intégrer dans les trousses d’AMM un protocole d’urgence (échographie ou intraosseuse)

Ouvrir I’offre de service des intervenants en soins spirituels a domicile

Informer les équipes du SAD dés quune AMM est prévue pour leur permettre de mieux préparer le soin

Réfléchir a une formule/lieu pour que les équipes puissent se réunir aprés une AMM

Lourdeur
administrative

Améliorer et simplifier le formulaire SAFIR
Faciliter I’acces a SAFIR pour les médecins hors établissement (ex. acces via le CMQ)
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Soutien des Volonté gouvernementale et des hautes directions d’assurer le soutien nécessaire aux GIS (financier, matériel,
collaborateurs et ~ humain)
compréhension de Mettre en place une structure nationale de soutien aux GIS : service de consultation/conseil

leurs roles Améliorer la collaboration/ avec les CMDP, CMQ, CdP-GIS, CdP AMM-Québec, CSFV

CSFV Privilégier une approche partenaire implication plutot que coercitive
Proposer des espaces d’échanges et de recherche de solutions (ex. site Internet)
Donner un avis sur les cas « limites » avant I’AMM
Améliorer et uniformiser I’acces a la CSFV et les informations partagées aux différents coordonnateurs GIS et
médecins

Evaluation de la Retirer 1’évaluation de la conformité¢ des AMM a la CSFV pour le confier aux CMDP locaux, sous la supervision
qualité de Pacte du CMQ
Uniformiser I’évaluation de la qualité de 1’acte dans les différents CMDP
Mettre en place un comité d’évaluation de 1’acte médical, clinique et multidisciplinaire (au-dela de 1’évaluation
administrative)
Instaurer un comité d’analyse des AMM complexes
Mettre en place un Kaisen sur I’évaluation de la qualité de 1’acte

Informatisation Créer un outil de travail standardisé, confidentiel et accessible a I’ensemble de 1’équipe
des données Créer un dossier interdisciplinaire intelligent pour faire le suivi de 1’épisode de soin, synchronisé a un formulaire
en ligne

Créer un fichier de consultation commun et a jour de toutes les demandes d’AMM en cour
Développer un tableau de bord des soins de fin de vie par établissement-institution-province

Rémunération Créer une rémunération RAMQ avec FMOQ pour la garde médicale
Offrir une formation sur les formulaires de facturation applicables pour le mentorat et la participation des médecins
aux réunions du GIS
Ouvrir avec le syndicat des libérations payées. Collaborer avec les ressources humaines pour I’octroi de budgets
aux équipes dédiées

Trajectoires de Modifier les processus afin que le GIS soit impliqué dans toutes les demandes d’AMM (ex. Guichet d’acces,
soin AMM centralisation des demandes pour faciliter la reddition de comptes, éviter les erreurs, soutenir les médecins et
assurer 1’accessibilité des services)
Améliorer et faire connaitre le corridor de service pour acheminer une demande d’AMM
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Diffuser les ressources/personnes/coordonnées pour rejoindre le GIS (pagette, page intranet, téléphone, courriel,
page web)

Identifier clairement les ressources disponibles (ex. coordonnateur des lits, chef pharmacien, coordonnateur
AMM), créer et mettre a jour les documents de référence

Créer un site web et y déposer les trajectoires et formulaires

Construire un guide de pratique du GIS

Construire un outil/procédure d’analyse de cas (pour limiter 1’interprétation des critéres et la subjectivité des
intervenants)

Améliorer I'utilisation des ressources hospitalieres et développer des trajectoires extrahospitaliéres : « La période
entre la signature et I’administration de I’AMM ne devrait pas reposer sur les unités de soins aigus... trop de
patients sont abandonnés sur les étages de chirurgie ou de médecine, souffrants, dans 1’attente de 1’évaluation ou
de I’administration de leur AMM... Les patients souffrent du manque de trajectoire définie. » (P450)

Recevoir les demandes d’AMM plus tot dans la trajectoire de la maladie pour éviter le sentiment d’urgence pour
les équipes

Adapter les trajectoires aux particularités régionales

Cdp

Créer une plateforme de discussions et d’échanges entre les coordonnateurs GIS

Créer des plateformes par titre/role (ex. psychologues / infirmiéres, etc.) pour faciliter le réseautage entre
¢tablissements

Repenser le classement des événements et documents par theme pour faciliter la recherche

Accroitre la surveillance des messages des membres avant publication (ton, justesse des informations)
Ouvrir la possibilité de pouvoir poser des questions anonymes

Jumeler les GIS entre eux (collaboration, mentorat, pairage) pour échanger sur la pratique et partager les
outils/trajectoires
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B Pratique recommandée : majorité des participants favorables/trés faible opposition;

recommandations sur leur implantation

Annexe 6. Syntheése des pratiques

Pratique recommandée : participants généralement favorables/certaines conditions devraient s’appliquer;

Pratique recommandée selon le contexte : participants partagés;
Pratique non recommandée : participants généralement défavorables/pourraient approuver dans certains contextes ou sous certaines

conditions;
B Pratique non recommandée : majorité des participants défavorables/trés faible approbation.

Catégories

Pratiques

Grille de priorisation a

Niveaux de recommandation ’usage des GIS

- Déja A Non

appliqué  considérer  pertinent

1. Impliquer la direction des services professionnels X
(DSP) en gestion ou cogestion du GIS
2. Assurer au GIS une représentativité par discipline X
et par mission
3. Assurer au GIS la stabilité des coordonnateurs X
4. Désigner un professionnel pour la coordination
oo des demandes d’AMM
1. Composition 5. Inte ssentant d py— td
. grer un représentant du contentieux et des
des GIS affaires juridiques au GIS
6. Intégrer un représentant du service des
communications au GIS
7. Constituer des sous-comités de travail au GIS X
8. Intégrer un proche ou patient partenaire au GIS
9. Intégrer un représentant des MSP au GIS*
(pratique aussi applicable a la catégorie 5)
10. Améliorer la collaboration avec et entre les X
instances régulatrices
2.Collaboration a. Mettre en place une structure provinciale de
e ey Lo <o . X
et proximité référence a I’attention des GIS
b. Améliorer la communication a la population X
c. Déployer les ressources nécessaires a la X
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Catégories

Pratiques

Niveaux de recommandation

]

Grille de priorisation a

I’usage des GIS
Déja A Non
appliqué  considérer  pertinent

réalisation du mandat des GIS

d. Réduire la lourdeur administrative et
ameéliorer le processus de reddition de comptes

e. Optimiser le suivi des demandes d’AMM non
administrées

X

11. Reconnaitre et investir la CdP-GIS

a. Instaurer des activités de pairage entre GIS

<

b. Collaborer avec la CdP AMM-Qc

12. Collaborer avec le CMDP dans son mandat
d’évaluation de la qualité de 1’acte

13. Privilégier la proximité et la collaboration avec
différents services des établissements (gestion
des lits, transport, anesthésiologie, pharmacie,
soins palliatifs)

14. Assumer la coordination de la sédation palliative
continue par le GIS

3. Activités de
soutien

15. Promouvoir le mentorat des médecins dans la
pratique de I’AMM

a. Diffuser les modalités de rémunération des
médecins impliqués dans les GIS ou dans la
pratique de mentorat

16. Instaurer des activités de réseautage entre les
médecins impliqués dans I’AMM

17. Partager les stratégies de recrutement des
médecins

a. Sensibiliser les médecins spécialistes a la
pratique de I’AMM

18. Rédiger une procédure de gestion des situations
d’objection de conscience en contexte ’AMM

19. Améliorer et partager la formation des soignants

20. Promouvoir I’interdisciplinarité

el T T e B e
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. . Grille de priorisation a
Niveaux de recommandation l’usagq des GIS

Catégories Pratiques l: -
Déja A Non

appliqué  considérer  pertinent

21. Solliciter les services en éthique dans les

situations complexes d’AMM X
22. Formaliser le soutien avant et aprés ’AMM X
23. Formaliser une offre de soutien aux proches X
24. Centraliser les GIS en une structure unique de X
soutien au Québec
4. 25. Décentraliser les GIS par RLS dans certains X
Positionnement CISSS ou CIUSSS
et 26. Instaurer un guichet de réception et de X
fonctionnement coordination des demandes d’AMM
des GIS 27. Instaurer une garde médicale pour I’AMM X
28. Constituer des cliniques externes ou des équipes X
dédiées a I’AMM
. 29, Formaliser le processus de communication entre
silxgjﬁgil‘;:* les CISSS ou CIUSSS et les MSP X
30. Promouvoir I’adhésion des MSP a la CdP-GIS X
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Annexe 7. Cartographie des GIS®

GIS Direction Titre du/des Composition Juriste Guichet Professionnel Fréquence des
coordonnateurs demandes /APPR réunions
AMM désigné
DSP Gestionnaire Me¢édecins, éthicien, Non Non Non 4 par an (2.5h) +
intervenant en soins réunions
A spirituels, gestionnaires extraordinaires au
(SAD), travailleur social, besoin (environ 2
pharmacien, co-responsable par an)
(infirmiere gestionnaire)
A définir Gestionnaire Médecins, pharmacienne, Non Non Non A définir.
(probablement représentants de la DSM, Actuellement,
B DSM ou DSI, DQEPE rencontres
DQEPE) informelles entre
médecins (3-4 par
an)
SAPA Gestionnaire Coordonnateur se réfere ala  Non Non Non Aucune
C pharmacienne ou a la
travailleuse sociale au
besoin
DSP Médecins (2) + Médecins, pharmaciens, Oui Oui Oui 6-8 par an
APPR juriste, infirmiéres,
neuropsychologue,
D travailleurs sociaux,

intervenants en soins
spirituels, maison de soins
palliatifs

35 Données recueillies au printemps 2021
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GIS Direction Titre du/des Composition Juriste Guichet Professionnel Fréquence des
coordonnateurs demandes / APPR réunions
AMM désigné
DSP Meédecin Meédecins, infirmiére Au Oui Oui 1 par mois (90 min)
clinicienne, travailleuse besoin + cas complexes
sociale, psychologue, chaque 2 semaines
E ¢thicienne, psychiatre,
patient partenaire, juriste,
intervenant en soins
spirituels, bibliothécaire
DSI Gestionnaires Médecins, pharmacienne, Non Par RLS Non Grand GIS = 5-6 par
F (collaboration infirmiéres, représentant du an, micro-GIS :
avec DSP) SAD, CHSLD, DSM chaque semaine
DSI Gestionnaire Médecins, infirmiéres, Au Oui Non Pas encore débuté
G travailleuse sociale, besoin (projet de 3 par an)
pharmacienne, juriste
DSM Gestionnaire Médecins, gestionnaires Non Non Non 4-5 par an + GIS
(DSI, DSM), infirmiéres, spéciaux au besoin
éthicienne,
H neuropsychologue,
travailleuse sociale,
intervenant en soins
spirituels
DSP Gestionnaire Médecins, infirmiéres, Non Oui Mention A chaque demande
I gestionnaires, pharmacien, inconnue d’AMM
¢thicienne, travailleur social
SAPA Gestionnaire Médecins, infirmigcres, Non Oui Oui Aux 4-6 semaines
pharmacien, travailleur
J social, intervenant en soins

spirituels, patiente
partenaire
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GIS

Direction

Titre du/des
coordonnateurs

Composition Juriste

Guichet
demandes
AMM

Professionnel
/ APPR
désigné

Fréquence des
réunions

DSP

Gestionnaire

DSP, médecins, Au
pharmacien, infirmiéres, besoin
gestionnaires, travailleur

social, intervenant en soins

spirituels

Non

Non

5-6 par an

SAPA

Gestionnaire

DSP, médecins, Oui
gestionnaire DSI,

pharmacienne, juriste,

éthicien, directrice adjointe
assurance qualité

Non

Non

Mention inconnue

DSP

DSP + infirmiére

Inactif Au
besoin

Non

Non

Inactif

DSP + DSI

Médecin +
infirmiére

DSP, médecins, infirmiére,  Non
infirmiere spécialisée en

soins palliatifs, travailleuse
sociale, intervenant en soins
spirituels, agente de
communication, éthicienne

Oui

Oui

4 par an

DSP

Gestionnaire

Meédecins, pharmacien, Oui
juriste, infirmiéres, éthicien,
gestionnaire SAPA, 6
travailleuses sociales

Oui

Mention
inconnue

2-3 par an

SAPA

Gestionnaire
(travailleuse
sociale)

Meédecins, pharmacienne, Oui
patient partenaire,

éthicienne, 8

coordonnatrices

travailleuses sociales, juriste

Oui

Oui

4 par an + réunions

spéciales
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GIS Direction Titre du/des Composition Juriste Guichet Professionnel Fréquence des
coordonnateurs demandes /APPR réunions
AMM désigné
DSP Gestionnaire + Meédecin, psychiatre, Oui Oui Non Aux 5-6 semaines
médecin éthicien, agente de
Q communications,
psychologue, intervenant en
soins spirituels, infirmiéres
R DSP Médecin Inactif Non Non Non Inactif
DSP Meédecins (2) Meédecins, représentant Non Non Non 3-5 par an, chaque
DSP, gestionnaires, 2-3 semaines pour
infirmiére, travailleur social, les 2
S intervenant en soins coordonnateurs,
spirituels, patient partenaire, hebdomadaires pour
éthicien les médecins
répondants par RLS
DSP + DSI Meédecin (DSP Représentants DSP, DSI, Non Oui Oui Aux 4 a 6 semaines
adjointe) médecins (omnipraticiens, (au
soins palliatifs, spécialistes), début
infirmieres, pharmaciens oui)
T (hospitalier +
communautaire), travailleur
social, intervenant en soins
spirituels, éthicienne, agente
administrative
SAPA + DSP Gestionnaire 6 médecins, infirmicres, Au Oui Non Aux 4-6 semaines
(infirmiere) représentante DSI, besoin
travailleur social,
U intervenant en soins

spirituels, éthicienne,
proche partenaire (22
sieges)
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GIS Direction Titre du/des Composition Juriste Guichet Professionnel Fréquence des
coordonnateurs demandes /APPR réunions
AMM désigné
vV A déterminer Infirmiére Inactif Au Prévu Inactif Inactif
clinicienne besoin
DSPEU Pharmacien + 2 coordonnateurs Au Non Non Echanges ponctuels
\%4 infirmiére besoin entre les
gestionnaire coordonnateurs
DQEPE Gestionnaire Médecins, infirmiére, Au Oui Oui 6 par an
X pharmacienne, travailleuse  besoin

sociale, psychologue,
patiente partenaire, éthiciens
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GIS Intégration Intégration Nombre de Activitésde GIS GIS Impact de C-7 sur la  Position sur
(suite) des des maisons médecins réseautage intégré centralisé volumétrie / une clinique
proches de soins évaluateurs entre aux ou complexité des externe /
partenaires palliatifs AMM médecins services  décentralisé demandes équipe dédiée
évaluateurs desoins par RLS aPAMM
AMM palliatifs
A Non Non +20 Non Non Centralisé Oui Défavorable
Non Non Mention Informel, Non A définir Pas encore Mention
inconnue structuré par inconnue
B les médecins
impliqués
dans ’AMM
Non Non Mention Non Non Inactif Non Défavorable
C inconnue (non
applicable sur
le territoire)
Non (oui Non (mais 75 Oui Non Centralisé Oui Favorable
D par le liens étroits)
passé,
ouvert)
E Oui Non 50-60 Informel Non Centralisé Oui Défavorable
F Non, a Non, a venir  Mention Non Oui Décentralis€ Non Mention
venir inconnue inconnue
G Prévu Non Mention Non Non Centralisé Oui Plutot
inconnue favorable
H Non Non Mention Non Non Centralisé Non Mention
inconnue inconnue
1 Non Non 6-7 Non Non Centralisé Mention inconnue Défavorable
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GIS Intégration Intégration Nombre de Activitésde GIS GIS Impact de C-7 sur la  Position sur
(suite) des des maisons médecins réseautage intégré centralisé volumétrie / une clinique
proches de soins évaluateurs entre aux ou complexité des externe /
partenaires palliatifs AMM médecins services  décentralisé demandes équipe dédiée
évaluateurs desoins par RLS aPAMM
AMM palliatifs
Oui Non Mention Oui Oui Centralisé Oui Mention
inconnue (sédation inconnue
palliative
continue)
Non Non Mention Non Non Régional Mention inconnue Défavorable
inconnue
Non Oui Mention Non Non Décentralis¢  Oui Plutot
inconnue défavorable
Non Non Mention Non (projet)  Non Inactif Oui Défavorable
inconnue
Non Non 8 Non (projet)  Non Centralisé Oui Mention
(projet) inconnue
Oui Non 5 Mention Non Centralisé Oui Mention
inconnue inconnue
Oui Non 5 Non Non Décentralis¢  Oui Plutot
(défavorable) favorable
Non (déja Non Mention Oui Non Centralisé Non Défavorable
eu) inconnue
Non Non 30-40 Non Non Inactif + Mention
inconnue
Oui Informel 3 font 50%  Non Non Décentralis¢ Mention inconnue Mention
(médecins de des AMM, inconnue
25-30 1e
font pour
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GIS Intégration Intégration Nombre de Activitésde GIS GIS Impact de C-7 sur la  Position sur
(suite) des des maisons médecins réseautage intégré centralisé volumétrie / une clinique
proches de soins évaluateurs entre aux ou complexité des externe /
partenaires palliatifs AMM médecins services  décentralisé demandes équipe dédiée
évaluateurs desoins par RLS aPAMM
AMM palliatifs
la MSP sur leurs
le GIS) patients
T Non Non Mention Mention Non Centralisé Oui Mention
inconnue inconnue inconnue
Oui Non (mais 5-10 Non (mais Non Centralisé + (volumétrie non, Non
U liens) réguliers partage de complexité peut-Etre)
(55-65 déja  témoignages)
impliqués)
vV A voir Prévu Inactif Prévu Prévu Centralisé Devance les projets de Défavorable
mise en place du GIS
W Non Non Mention Non Non Centralisé Non Mention
inconnue inconnue
X Oui Non 6-8 Oui Non Centralisé Oui Plutot
défavorable
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Annexe 8. Cartographie des MSP
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venir) spirituels organisme mainte-
commu- nant
nautaire
Non Non, CISSS/ CISSS / Non Aide aux Non Oui Forte A définir  Non appli- Non 2 fois
(a pas CIUSSS CIUSSS endeuillés cable jusqu’a
venir) prévu offerte par mainte-
la nant
fondation
Oui Oui CISSS/ CISSS/ Masso- Non Non Oui En Non Mention Non  Mention
CIUSSS CIUSSS thérapeute amélio- inconnue inconnue
(avant), ration
prétre au
besoin
Oui Non MSP MSP Thérapeute Oui Oui Oui Forte Oui 10 depuis  Oui Non
en relation ouverture
d’aide de la MSP
Non Non, CISSS / CISSS/  Travailleuse Oui Informel Oui Satisfai- Mention Au Oui  Au moins
(a pas CIUSSS CIUSSS sociale (médecins sante inconnue moins 3 3
venir) prévu impliqués
dans les
GIS
locaux)
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familles
9 Oui Non MSP MSP Conseillére Oui Non Non Forte Non Mention Oui  Oui avant
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