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paediatric oncology services concerning the possibility for adolescents over
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The results of this research highlight that: 1) nurses recognise their supportive
role in the care of patients at the end of life; 2) most have a professional
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personal opinion; 3) they value the discussions around the MAID and are
concerned about the establishment of criteria for it; and 4) long experience as a
nurse leads to more concerns about the expansion of the MAID, but at the same
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« C’est en fait un peu difficile de mourir aujourd’hui » :
perceptions d’infirmiéres au regard de I’aide médicale a mourir
pour des adolescents en fin de vie au Québec

Justine Lepizzera?, Chantal Caux?, Annette Leibing?, Jérome Gauvin-Lepage®®

Résumé

L’entrée en vigueur de l'aide médicale a mourir (AMM) au
Québec et au Canada pose la question de I'élargissement de
cette prestation a des mineurs. La présence soutenue des
infirmiéres au chevet du patient les améne a recevoir des
demandes liées a 'AMM. Le but de cette étude est d’explorer
les perceptions d’infirmieres ceuvrant en service d’oncologie
pédiatrique au regard de la possibilité pour des adolescents de
plus de 14 ans, de demander ’AMM. Six infirmiéres ceuvrant en
soins oncologiques ou palliatifs pédiatriques ou étant en contact
direct avec des adolescents en fin de vie dans le cadre de leur
travail d’infirmiéres ont participé a une entrevue individuelle
semi-dirigée. Les résultats de cette recherche mettent en
exergue que: 1) les infirmiéres reconnaissent leur réle de
soutien dans les soins du patient en fin de vie ; 2) la plupart ont
une opinion professionnelle en faveur de ’AMM pour les adultes
et distinguent celle-ci de leur opinion personnelle ; 3) elles
apprécient les discussions autour de ’AMM et sont préoccupées
par I'établissement des critéres I'encadrant ; et 4) une longue
expérience comme infirmiére engendre plus de préoccupations
sur I'élargissement de 'AMM, mais en méme temps rend les
infirmiéres plus a I'aise de fournir des informations a ce sujet.
Au vu de ces constats, les établissements universitaires et de
santé pediatrique doivent reconnaitre et évaluer la nécessité
d’'une formation des infirmiéres sur 'AMM afin de les outiller
davantage face a de telles situations et ainsi, mieux répondre
aux besoins de leurs patients.

Mots-clés
perceptions, infirmieres, soins palliatifs pédiatriques, oncologie,
aide médicale a mourir, adolescents

Abstract

The introduction of medical assistance in dying (MAID) in
Quebec and Canada raises the question of extending this
service to minors. The constant presence of nurses at the
patient's bedside leads them to receive requests related to
MAID. The aim of this study is to explore the perceptions of
nurses working in paediatric oncology services concerning the
possibility for adolescents over 14 years of age requesting
MAID. Six nurses working in paediatric oncology or palliative
care or in direct contact with adolescents at the end of their lives
as part of their nursing work took part in an individual semi-
directed interview. The results of this research highlight that: 1)
nurses recognise their supportive role in the care of patients at
the end of life; 2) most have a professional opinion in favour of
the MAID for adults and distinguish this from their personal
opinion; 3) they value the discussions around the MAID and are
concerned about the establishment of criteria for it; and 4) long
experience as a nurse leads to more concerns about the
expansion of the MAID, but at the same time makes nurses
more comfortable providing information about this subject. In
light of these findings, academic and paediatric health care
institutions need to recognise and evaluate the need for training
nurses on MAID to better equip them to deal with such situations
and thus better meet the needs of their patients.
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INTRODUCTION

En 2015, avec I'entrée en vigueur au Québec de la Loi concernant les soins de fin de vie, 'aide médicale a mourir (AMM)
devient un soin encadré par des critéres d’admissibilités bien précis. Pour étre considérée admissible a recevoir une AMM,
une personne doit notamment étre majeure et apte a consentir a ce soin, étre assurée au sens de la Loi sur I'assurance
maladie, étre apte a consentir a ce soin, souffrir physiquement ou psychiquement de maniére constante et insupportable, étre
atteinte d’'une maladie incurable, et présenter un déclin avancé et irréversible de ses capacités (1). Par ailleurs, si au Québec
un mineur de 14 ans ou plus peut, sous certaines conditions, consentir seul a ses soins de santé, 'AMM est exclue de cette
possibilité.

Au Québec, il est reconnu que des soins palliatifs et un accompagnement de qualité peuvent ne pas étre suffisants pour
soulager les souffrances d’'une personne en fin de vie (2). Il a donc été convenu que 'AMM pourrait étre une option
supplémentaire pour ces personnes, lorsque diverses options thérapeutiques, curatives et palliatives ont été épuisées (2). Ce
soin s’inscrit dans une démarche stricte et balisée, ou le patient admissible a ’AMM doit lui-méme procéder a une demande
explicite et formelle, tout d’abord a I'oral puis a I'écrit (2). Bien que I’AMM soit considérée comme une forme d’euthanasie, il a
été décidé par le législateur de mettre une distance linguistique et sémantique entre ces deux expressions afin d’éviter le
terme « euthanasie », qui peut sembler trop chargé émotivement (3). Ainsi, au vu de la définition de ’TAMM dans le texte de
loi de 2014, il ne s’agit pas de « provoquer le déces d’'une personne de maniére a la soulager de ses souffrances, mais a
soulager ses souffrances en entrainant son décés » (3). La distinction étant que dans 'AMM, I'accent est mis sur la volonté
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premiére de soulager les souffrances du patient, plutdt que de provoquer le décés (ce qui stoppera inéluctablement les
souffrances). Dans cet article, le terme d’'usage du Québec sera utilisé, soit '’AMM, et non I'euthanasie.

L’'un des critéres d’admissibilité a 'AMM confirme que les mineurs n’ont pas acces a cette prestation. Pour le moment, les
seuls pays autorisant ’AMM pour cette population sont les Pays-Bas et la Belgique, ou de nombreuses balises ont été mises
en place afin d’encadrer la pratique. Au Canada, la question de I'élargissement de cette prestation pour les adolescents est
d’'ores et déja engagée puisque des demandes d’AMM ont déja été formulées par des mineurs (4). En effet, un sondage de la
Société Canadienne de Pédiatrie (SCP) a notamment recensé la teneur de conversations exploratoires au sujet de 'AMM,
entre un médecin et 60 patients mineurs (4). Ces conversations concernaient autant le souhait des patients de bénéficier de
cette prestation, que la crainte des parents que les soins palliatifs soient davantage orientés vers la mort que vers la vie,
advenant la possibilité d’'une AMM (4).

Ces discussions concernant les mineurs font écho aux questionnements récents par rapport a I'élargissement de ’AMM aux
personnes en situation d’'inaptitude, et soulévent ainsi certains enjeux éthiques. La question de la nécessité et de I'importance
du consentement, tout comme celle du droit a I'égalité et a la non-discrimination de ces personnes ne pouvant accéder a
’AMM par leur situation, est soulevée dans certains rapports. Un rapport de 2019 du groupe d’experts sur la question de
linaptitude et de l'aide médicale a mourir, aborde notamment ces aspects éthiques et reléve I'importance de respecter
'autodétermination de la personne, Il souligne aussi que l'inaptitude d’'une personne a consentir a ’TAMM ne devrait pas
entrainer la perte de son droit a s’autodétermination, et ainsi décider de la maniére dont se déroulera la derniére étape de sa
vie (5).

Qu’il s’agisse de personnes mineures ou d’adultes, la littérature internationale souligne I'implication croissante des infirmieres
dans le processus de fin de vie (6). En effet, la présence des infirmiéres au chevet des patients implique qu’elles regoivent
leurs confidences plus souvent que les médecins. Ces confidences peuvent parfois ressembler a des demandes de mettre fin
a leur vie (7). La relation étroite que les infirmiéres entretiennent avec les patients et leurs familles les place donc souvent au
premier plan vis-a-vis des demandes d’AMM (8). Ainsi, dans la mesure ou les infirmiéres se retrouvent dans une position
privilégiée aupres de patients en fin de vie, il semble essentiel d’explorer quelles sont leurs perceptions quant a TAMM et a
son possible élargissement aux adolescents en fin de vie.

Les perceptions des infirmiéres concernant 'AMM restent peu connues ou étudiées, et cela est particulierement vrai en
contexte pédiatrique et québécois. A ce jour, au Canada, seul le rapport du Conseil des académies canadiennes (CAC) et le
sondage du médecin Dawn Davies sont disponibles au regard de I'élargissement de 'AMM pour des mineurs. Ces écrits
soulignent d’ailleurs le manque de connaissances sur 'AMM pour des enfants en fin de vie (4,9). Malgré l'implication des
infirmiéres dans les décisions inhérentes a la fin de vie, les écrits évoquent les écrits évoquent qu'il n’y a pas de consensus
dans l'opinion des infirmiéres par rapport a 'AMM. Celles-ci tendent toutefois a adopter une vision nuancée, rarement
dichotomique, de cette prestation. En effet, une étude belge (9) souléve cette dualité des perceptions infirmiéres notamment
due a la complexité de 'AMM. Cette méme étude mentionne également que les infirmiéres souhaiteraient avoir I'occasion de
parler de leurs opinions sur TAMM et que leurs voix devraient étre davantage entendues dans ces discussions. Explorer les
perceptions que les infirmiéres ont de 'AMM semble donc alors pertinent afin d’avoir une compréhension plus contextuelle et
approfondie des implications de cette prestation pour des adolescents en fin de vie.

Le but de cette recherche est donc d’explorer les perceptions d’infirmiéres ceuvrant en soins oncologiques pédiatriques ou
palliatifs concernant la prestation d’AMM pour des adolescents de 14 ans ou plus qui sont en situation de fin de vie.

METHODOLOGIE

Devis et milieu de la recherche

Cette étude privilégie un devis qualitatif avec une approche exploratoire, ce qui permet notamment de combler des lacunes
identifiées a partir des écrits, tel que I'explique Van Der Maren (10). L'AMM étant un sujet encore peu étudié empiriquement,
I'approche exploratoire permet de mieux comprendre les perceptions d’infirmiéres concernant '’AMM pour des adolescents en
fin de vie. L’étude a été effectuée dans un centre hospitalier universitaire pédiatrique de Montréal. Le milieu ciblé est celui des
soins palliatifs pédiatriques a savoir plus particulierement une unité de soins d’hématologie-oncologie.

Echantillon

La population cible était composée d’infirmieres ceuvrant en soins oncologiques ou palliatifs pédiatriques. Un échantillon non
probabiliste de convenance a été privilégié (11). Les critéeres d'inclusion étaient: 1) le fait d’étre infirmiére en soins
oncologiques ou palliatifs pédiatriques ou d’étre en contact avec des adolescents en fin de vie dans le cadre de sa pratique
infirmiére et 2) d’étre capable de s’exprimer en frangais. Les participants ont été recrutés par le biais d’'une affiche posée dans
'unité qui présentait une description du projet et les coordonnées de la chercheuse. Les participants ont ensuite contacté la
chercheuse qui leur a exposé les modalités de I'étude. Aprés y avoir consenti, six infirmiéres ont participé a cette recherche.
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Collecte de données

Les données ont été collectées grace a un questionnaire de données sociodémographiques ainsi qu’a des entrevues
individuelles semi-dirigées (11). Les entrevues, d’'une durée de 49 minutes a une heure, ont été enregistrées sur bande audio.
Un journal de bord rédigé par la chercheuse principale a également été utilisé afin de colliger des informations
méthodologiques et des réflexions durant les processus de collecte et d’analyse des données.

Considérations éthiques

En ce qui concerne la prise en compte des considérations éthiques, le projet a recu I'approbation éthique du Comité d’éthique
de la recherche (CER) du centre hospitalier ou s’est déroulée la recherche. Chaque participant a consenti a participer a I'étude
de fagon libre et éclairée en signant un formulaire d’information et de consentement. Par ailleurs toutes les données ont été
traitées dans le respect de la confidentialité et de la vie privée des participants.

Analyse de données

Une analyse thématique des données selon le modéle de Braun et Clarke a été effectuée (12). La collecte et I'analyse des
données ont ainsi été réalisées de maniére simultanée afin d’accroitre la qualité et la richesse de ces derniéres (13). Cette
maniére de procéder a notamment permis d’inclure dans les entrevues certains éléments nouveaux qui ont émergé au cours
d’entrevues précédentes. Les entrevues ont été transcrites textuellement (verbatim) dans un fichier Word par la chercheuse
principale, en y incluant les pauses, les répétitions et des informations non verbales. Ces transcriptions ont permis de réaliser
une analyse initiale des entrevues et de faciliter la suite du processus (14). Aprés plusieurs relectures des transcriptions, des
thémes initiaux ont été générés, puis des sous-thémes et enfin, des codes ont été associés a ces derniers afin de réaliser
'analyse, par la chercheuse principale. Par exemple, le premier theme identifié intitulé : « Rble des infirmiéres en oncologie
pédiatrique » a abouti a deux sous-themes, soit 'accompagnement psychosocial et les techniques de soins, eux-mémes
associés ensuite a des codes. Par la suite, des extraits des verbatim ont été sélectionnés et classés par codes par la
chercheuse principale, afin que la rédaction des résultats soit fidéle aux dires des participants.

L’analyse des résultats a été réalisée en collaboration avec I'équipe de recherche, afin de permettre une triangulation de
linterprétation des données. L’équipe était composée de deux professeures de la Faculté des sciences infirmiéres (FSI) de
I'Université de Montréal (UdeM) et d’'un chercheur régulier du centre hospitalier universitaire pédiatrique de la recherche,
également professeur a la FSI. L’équipe de recherche a été consultée fréquemment afin d’assurer une rigueur dans le codage
des entrevues. Elle a notamment été sollicitée lors de la sélection d’extraits de verbatims pertinents pour I'analyse des résultats
et lors de la rédaction de ceux-ci sous forme de texte.

RESULTATS DE LA RECHERCHE

Participants a I’étude et thémes principaux

Quatre femmes et deux hommes, agés entre 24 et 56 ans, ont participé a I'étude. Le groupe de participants incluait des
infirmiers en unité d’hématologie-oncologie, une infirmiére clinicienne de I'équipe de soins palliatifs pédiatriques, une infirmiére
conseillere en soins palliatifs et une spécialiste en bioéthique. Les infirmiéres les plus jeunes avaient moins d’expérience dans
le milieu oncologique pédiatrique que les infirmiéres les plus agées, qui étaient en poste depuis plus longtemps. Le niveau
d’étude des participants allait de la technique en soins infirmiers au doctorat en sciences infirmiéres. Trois participants
travaillaient a temps complet et trois a temps partiel. Ces derniers poursuivaient des études de premier, deuxiéme ou troisieme
cycle universitaire, en plus de maintenir leur travail a temps partiel.

L’analyse a permis de structurer les propos des infirmiéres selon quatre thémes principaux : 1) leur réle auprés de la population
adolescente en fin de vie, 2) la légalisation de 'AMM pour les adultes, 3) leurs expériences avec 'AMM dans leur milieu de
soins, et 4) I'élargissement de la prestation d’AMM a des adolescents en fin de vie. Des noms fictifs sont utilisés afin de
respecter 'anonymat des participants.

Le réle des infirmiéres auprés de la population d’adolescents en fin de vie

Au regard de leur réle des participants en tant qu’infirmiére en milieu d’hématologique oncologique ou en soins palliatifs, tous
les participants ont expliqué que leur fonction se traduit d’abord par I'application de techniques de soins, a savoir la distribution
de traitements, I'évaluation de patients, mais aussi la collaboration interdisciplinaire, notamment avec le corps médical.
Ensuite, au-dela de la technique de soins, tous percevaient leur réle comme étant de 'accompagnement, de la relation d’aide
et ce, autant auprés de patients et de leurs proches et familles, mais aussi parfois auprés de soignants. Pour certains
participants, une facette de leur role est dédiée au soutien de I'équipe soignante, entre autres aux infirmiéres, au regard de
situations palliatives difficiles.

« Notre plus grand role est de soutenir les équipes et les familles dans ces situations-la (de fin de vie), de
les conseiller » (Louise).
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« Moi comment je le percgois personnellement comme infirmier, c’est souvent le cété psychologique en
premier, la santé psychologique ¢a c’est notre premier (role) » (Léo).

Aussi, bien que les participants n’en fassent pas explicitement mention, le concept d’advocacy semblait ressortir de certains
propos comme étant I'assise du réle d’infirmiéres. En effet les participants disaient se percevoir comme les défenseurs, les
porte-paroles des patients dans I'expression et le respect de leurs besoins et de leurs droits.

« Puis l'autre partie (de notre role) qui est vraiment importante en hémato-onco... tu es comme la voix du
patient puis je pense que c’est vraiment respecté ici » (Léo).

Ainsi les participants entretiendraient effectivement une relation de proximité avec les patients, entre autres qui plus est dans
un contexte de fin de vie. Selon leurs dires, cette relation serait relativement bien reconnue et considérée dans les milieux, et
notamment par le corps médical dans la prise de décisions.

La légalisation de I’AMM pour les adultes

1) Opinion sur la légalisation de ’AMM pour les adultes

Intéressée par la prestation ’AMM et par sa Iégalisation au Québec, la majorité des participants se dit étre a l'aise et en
accord avec la légalisation de cette prestation pour les adultes. De fait, les infirmiéres interrogées ont expliqué que 'AMM
permet de respecter la liberté et la dignité des patients, d’alléger leurs souffrances, mais qu’elle permet aussi aux patients
d’avoir davantage de contrdle sur leurs soins et sur leur santé.

« C’est une bonne maniére d’aborder la grande détresse physique ou morale des individus puis d’avoir cette
option-la dite, nommeée et encadrée » (Louise).

« Que tu puisses décider ce que tu penses étre le mieux pour toi-méme, ¢ga me plait comme idée. Le
processus t'appartient un peu » (Marion).

Des participants disaient trouver que les critéres d’admissibilité a '’AMM en vigueur au moment des entretiens étaient encore
trop contraignants face a la demande et a la réalité de certains patients. En effet, certains participants se souviennent de
situations ou des patients souffrants, a priori admissibles a 'AMM, n’ont pas pu accéder a la prestation, car ils n’étaient
finalement plus aptes a consentir dans les délais requis par la Loi.

« Je crois que la loi était trés restrictive avec raison, mais qu’apres, idéalement, on s’ajuste a la réalité et
on ne fait pas souffrir davantage les gens qui demandent 'AMM » (Louise).

« Oui c’est trop strict encore, de ne pas pouvoir I'établir d’avance, la a un moment donné tu deviens plus
apte donc tu ne peux plus I'avoir » (Léo).

Malgré la position majoritairement favorable des participants quant a ’AMM pour des adultes, une infirmiére a exprimé une
certaine préoccupation vis-a-vis cette prestation au vu notamment du contexte organisationnel du Québec, qu’elle a décrit
comme étant peu pratique et en décalage avec la réalité du terrain (2). En effet, cette infirmiére s’est dit préoccupée par la
possibilité que ’AMM découle d’'un manque de soutien des patients dans leur parcours de soins ou du sentiment d’étre un
fardeau pour la famille.

« Je pense que, comme je te dis, c’est un soin qui peut étre considéré, mais seulement dans la mesure ou
on a fait le tour de si vraiment on a eu un bon suivi qu’on a donné le soutien et les soins qu’on voulait, puis
que ce n’est pas parce que la personne se sent [étre] un fardeau » (Céline).

Aussi, le manque de personnel soignant disponible pour délivrer la prestation comparée aux demandes regcues semble
préoccuper la participante. En effet, il y aurait un décalage entre le nombre de demandes d’AMM et la capacité de pouvoir la
dispenser dans les milieux, c’est-a-dire qu’il manque de médecins acceptant de fournir cette prestation de soins.

« Ca ne tient pas la route, on a 3% des médecins qui le font, c’est super dur d’avoir du personnel, donc
aprés ca ils parlent d’augmenter les critéres, bonne chance... » (Céline).

Cette derniére mentionne également que cette prestation pourrait complexifier le deuil des familles dans le sens ou ce choix
de mettre fin a sa vie pourrait parfois s’avérer brutal et difficile a accepter pour les proches. La participante se rappelle d’ailleurs
une situation vécue par une de ses collegues qui a accompagné un proche dans '’AMM.

« Ma collegue est trés impliquée dans ce soin la, dans le mentorat. Elle I'a vécu comme personne, c’était

un de ses amis. Puis, depuis ce temps-la, elle est contre, elle trouve que c’est vraiment drastique quand tu
I'expérimentes et que c’est vraiment difficile, gca ('TAMM) a complexifié son deuil » (Céline).
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2) Distinction entre I'opinion personnelle et professionnelle de '’AMM et sa légalisation pour les adultes

Les discussions avec les participants ont permis de mettre en évidence une distinction entre leur opinion personnelle et
professionnelle quant a la Iégalisation de 'AMM. En effet, les participants ont en majorité souligné que leur opinion personnelle
sur ce soin ne devrait pas se transposer dans les soins pour leurs patients. lls expliquent cette distinction par le fait que la
souffrance que peuvent expérimenter ces patients qui demandent ’AMM ne peut étre comprise et que leur choix de mettre fin
a leurs jours serait le résultat d’'un cheminement long et trés personnel.

« Je pense qu’il y a mon opinion puis ce qui devrait étre fait » (Suzie).

« Je pense que si tu en arrives a demander I'aide médicale a mourir c’est que forcément tu es rendu a un
point dans ta vie ou tu as I'impression que c’est ta seule issue. (...) C’est pour ¢a qu’il y’a une différence
entre ce que moi je pense ce que je ferais pour moi, puis ce que je pense qui devrait étre disponible pour
tout le monde. C’est que nous-méme on ne comprend pas cette souffrance-la » (Frank).

Ainsi, les participants expliquent que leur opinion personnelle de 'AMM n’a pas d’incidence sur leur opinion professionnelle
de la prestation. Leur expérience dans le milieu et le fait d’étre exposés a la souffrance des patients est ce qui guide
principalement leur opinion professionnelle de 'AMM. La légalisation de 'AMM pour les adultes semble ainsi engager les
discussions, notamment en soins palliatifs pédiatriques, autour de I'élargissement de la prestation pour les adolescents. Dans
de telles unités, les infirmiéres semblent d’ailleurs étre confrontées a des situations engageant des décisions liées a la fin de
vie.

Les expériences des infirmiéres avec des situations de fin de vie dans leur milieu oncologique
pédiatrique

La majorité des participants n'a pas vécu des situations de demandes d’accés a ’AMM ou de demandes d’information sur la
prestation de celle-ci de la part d’adolescents ou de leurs familles. Parmi ces participants, la plupart avait peu d’expérience
dans le milieu avec une clientéle oncologique pédiatrique. En revanche, tous ont eu vent d’expériences liées a cette prestation
de la part de collégues plus expérimentés faisant notamment partie de I'’équipe de soins palliatifs.

« Je sais que c’est déja arrivé en parlant avec des collégues, mais ¢a avait été de trés courte durée genre...
ce n'est pas vraiment possible » (Frank).

« Jamais il y a un enfant qui m’a demandé : "jaimerais bénéficier de I'aide médicale a mourir ou je veux
I'aide médicale a mourir" ou un ado... » (Suzie).

Tous les participants plus jeunes ont exprimé qu’ils ne se seraient pas sentis a I'aise, advenant une telle situation, de répondre
a des questions d’information sur la prestation car ils estiment que ce n’est pas leur role de le faire et qu'ils ne sont pas
suffisamment informés sur ce sujet. Certains participants ont d’ailleurs référé au professionnalisme sans nécessairement
expliquer en quoi ne pas fournir ces informations ne serait pas professionnel de leur part.

« Je ne me sentirais pas forcément a l'aise de lui donner des informations, parce que je ne connais
absolument pas ¢a puis je pense que ¢a serait malhonnéte et pas professionnel de parler de quelque chose
que je ne connais pas » (Frank).

« Je ne saurais pas vraiment quoi faire parce qu’il n’y a pas de formations qui sont ouvertes et offertes a
(nom de I'établissement) sur I'aide médicale a mourir justement parce que techniquement ce n’est pas un
milieu qui sera éligible vu que c’est de la pédiatrie » (Léo).

D’ailleurs, ce malaise des soignants concernant I'idée de répondre a des questionnements liés a '’AMM suggére que ces
derniers ne reconnaitraient pas, voire éviteraient ces demandes des patients, d’ou visiblement la nécessité d’'implanter
davantage de formations dans de tels milieux :

« J'ai eu la preuve disons qu’on passait souvent a coté, peut-étre que les soignants évitaient un peu de
recevoir ces demandes-la. Ca nous a démontré qu’on a un besoin de travailler a I'intérieur de I'établissement
aussi, parce que d’ignorer ces demandes-la ce n’est pas normal » (Céline).

Plus encore, méme les participants qui n’avaient jamais regu de demandes explicites d’AMM ont tous vécu des situations ou
des patients en fin de vie atteignaient un certain niveau de résignation ou d’acceptation de leur état de santé, notamment liées
a la souffrance qu’ils enduraient.

« On m’a déja posé des questions dans les lignes de "est-ce que je vais mourir?" ou "je suis plus capable"

ce genre de "statement” |a... ce genre de résignation... ou plus d’acceptation dépendamment de situations »

(Frank).

« Mais il y a des enfants ou des ados qui m’ont dit "je suis tannée je veux que ¢a finisse" » (Suzie).
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Malgré l'inconfort de certains a répondre a des questions d’information sur ’AMM, les participants ont tous exprimé se sentir
a l'aise de réaliser un accompagnement psychosocial du patient, d’aller explorer son état mental, ses désirs ou encore de le
référer au médecin ou a I'équipe de soins palliatifs.

« Par contre je pense que jaurai plus tendance a faire ce que je connais c’est-a-dire la relation d’aide,
explorer un peu ce qu’elle veut. (...) Je pense que je serais capable de rediriger (la personne) pour en parler,
par exemple avec les médecins lors de la tournée médicale par exemple, puis moi je m’en tiendrais & mon
réle d’accompagnement psychosocial » (Frank).

Quelques participants ont regu des demandes d’informations sur les criteéres d’admissibilité a 'TAMM, ou méme des demandes
d’accés a la prestation de la part de patients adolescents ou de leur famille. Les participants ayant plus d’expérience en tant
qgu’infirmiéere et dont le rdle les expose davantage a ce type de demandes, comme I'équipe de soins palliatifs pédiatriques par
exemple, ont pris part a de telles discussions.

« Un des jeunes qui nous I'a demandé, en fait il est rendu jeune adulte, il voulait beaucoup de détails sur
comment ¢a se passait quand est-ce qu’il pouvait le demander [...] donc lui je pense qu’il s'informait des
options » (Louise).

« Moi ga m’est arrivé deux fois, une fois venant directement de la famille puis une autre fois c’est I'équipe
qui m’a demandé de l'information sur les criteres » (Céline).

Ces participants ont exprimé se sentir a I'aise de répondre a ces questionnements et ont méme pu ressentir une satisfaction
dans leur réle d’infirmiére de pouvoir répondre aux besoins du patient et de la famille, d’aider a déculpabiliser la famille et de
les accompagner dans cette situation difficile. L’expérience relativement longue dans le milieu pourrait d’ailleurs étre un facteur
qui les rendrait plus disposés a répondre a de telles demandes. Voici deux exemples venant d’infirmiéres qui cétoient depuis
plus de 20 ans une population oncologique pédiatrique :

« On a un grand rble je ressens une grande satisfaction dans mon travail a soutenir les parents dans des
décisions » (Louise, cdtoie des patients en oncologie pédiatrique depuis 21 ans).

« Je pense qu’on se doit au moins de donner I'information, d’étre prét a évaluer les enfants, les familles »
(Céline, cotoie des patients en oncologie pédiatrique depuis 20 ans).

Cependant, recevoir ces demandes d’AMM et fournir des prestations de soins aux jeunes patients en situation de fin de vie
peut s’avérer difficile a gérer pour certains :

« Mais je me sentais un peu seule je t'avoue dans cette décision-la on n’avait pas de médecin dans cette
journée-la donc c’est une grosse demande un gros dossier a résoudre seule, ¢a ne se fait pas seule »
(Louise).

Ainsi, 'expérience dans ce milieu et auprés d’une clientéle oncologique pédiatrique semble étre en lien avec le niveau de
confort des participants dans la gestion et dans la réponse a des questionnements liés a ’AMM. Au contraire, peu d’expérience
et un contact récent avec cette clientéle pourraient placer les soignants en situation d’inconfort face a des discussions
concernant ce soin. Or, est-ce que I'acquisition d’expérience et ainsi, I'atteinte d’'un age plus avancé, sont nécessairement
synonymes de position favorable vis-a-vis de I'élargissement de ’AMM a des adolescents en fin de vie?

L’élargissement de ’AMM aux adolescents en fin de vie

Tous les participants ont dit apprécier que des discussions autour du possible élargissement de la prestation d’AMM pour des
adolescents en fin de vie aient lieu autant dans leur milieu, qu’en société. Divers éléments guident I'ouverture des participants
a I'élargissement, bien que le plus récurrent reste leur expérience dans le milieu.

Tout d’abord il apparait que tous les participants ont pu cétoyer des patients éprouvants des souffrances insupportables et
que cela constitue un premier élément qui guiderait leur ouverture a I'élargissement de '’AMM a des adolescents.

« C’est facile de dire ce n’est pas offert aux moins de 18 ans, mais qu’est-ce qu’on fait avec la souffrance
existentielle de ces enfants-la? (...) Ta question était de comment j’en suis venue (a cette opinion), mais tu
sais des facteurs et I'expérience. (...) la mienne (opinion) s’est forgée a force de cbtoyer la souffrance je
crois » (Louise).

« Ces enfants souffrent tous les jours de leur vie, toutes les secondes de leur vie ils n'ont pas de confort.

(...) Quand t'en es rendu a choisir ¢a, c’est que t'es vraiment rendu dans une position d’extréme souffrance »
(Frank).
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Aussi, certaines situations vécues par des participants s’apparentent a de I’acharnement thérapeutique et sembleraient étre
un autre élément justifiant leur ouverture a I'élargissement. Cet élément sera repris plus en détail dans la discussion.

« J’ai assez de recul pour voir que c’est en fait un peu difficile de mourir aujourd’hui, parce que la technologie
a fait en sorte que les gens vivent de plus en plus vieux, de plus en plus longtemps, les enfants c’est la
méme chose » (Louise).

« Je ne veux pas dire qu’'on ne laisse pas assez mourir nos patients, des fois on propose, puis on propose
puis on propose, puis ¢a fait que finalement I'enfant reste ici, mais avec quelle qualité de vie? » (Léo).

De plus, des croyances et valeurs personnelles, notamment au regard de la qualité de vie, semblent pour quelques participants
entrainer une position favorable face a I'élargissement de 'AMM. En effet, il apparait que lorsque les participants associent
leur perception de la prestation a des valeurs ou a des croyances assez fortes, cette perception serait formée depuis plusieurs
années et ainsi moins amenée a changer totalement dans le temps.

« J'ai toujours été d’accord avec le principe d’aide médicale a mourir, d’aussi loin que je me souvienne
d’avoir eu ce débat-13, j'ai toujours été d’accord. (...) Peut-étre que ¢a remonte a mes valeurs depuis que je
suis petit » (Frank).

« Mais je pense que j'ai toujours été réaliste dans la vie, tout le monde meurt. Les miracles, ¢a n’existe
pas... Je ne sais pas, je pense que j'ai une base trés réaliste » (Marion).

« C’est une préoccupation (la qualité de vie) depuis trés longtemps, oui. Je suis sensible a ¢a en fait »
(Louise).

De surcroit, le fait d’avoir constaté que la maladie peut parfois rendre les adolescents plus matures qu’a 'ordinaire et peut leur
donner une réelle expertise quant a leur santé pourrait étre un élément influencant la position favorable des participants a
I'égard de I'élargissement de '’AMM a des adolescents.

« Je sais que les enfants qui sont malades toute leur vie ont un degré de maturité plus grand que ceux qui
n’ont pas été malades » (Louise).

« Mais c’est sir que la maladie ¢a peut faire évoluer rapidement au niveau de la maturité, des fois c’est
impressionnant de voir a quel point ils sont matures et qu’ils comprennent le sens de la vie » (Suzie).

Enfin, des participants ayant exprimé une certaine réticence quant a cette prestation pour des adolescents quelques années
plus tét, expliquaient que la Iégalisation de I’AMM pour les adultes et les discussions émergentes pour les adolescents auraient
contribué a I'évolution de leur position. On pourrait ainsi penser que la Iégalisation de ce soin aurait un effet sur I'acceptation
et l'attitude favorable vis-a-vis de I'élargissement de '’AMM pour des adolescents. A tout le moins, la Iégalisation a été le
déclencheur de discussions et de questionnements autour de cette prestation pour des adolescents, notamment entre
professionnels de la santé.

« Non je ne pense pas (que jaurai eu la méme opinion en début de carriére) je pense que j'aurais peut-
étre été un peu plus fermée » (Suzie).

« Je n'aurais pas été autant précis puis franc sur... oui. Mais ¢a aurait mijoté je pense déja. Je n'aurai pas
pensé il y a 4 ans qu’ils auraient parlé d’élargir a ce niveau-la, je ne pense pas que jaurai pensé a ca »
(Léo).

« Comme on le fait ('TAMM est légal) pour les adultes ¢a donne du sens (me parait plus cohérent) de se
questionner (sur I'élargissement de 'AMM) pour les enfants. [...] Mais il y a 20 ans ¢a m’aurait sGrement
plus confrontée parce que [...] je pense qu’ici il y a 20 ans ¢a n’aurait pas été une pratique connue je n’aurai
jamais parlé de ¢a dans mes cours a l'université. Ca m’aurait probablement beaucoup plus confrontée
qgu’aujourd’hui, parce qu’on change... » (Marion).

L’exposition a la souffrance des patients, les situations d’acharnement thérapeutique, les croyances, les valeurs personnelles
et professionnelles, la maturité d’adolescents en fin de vie et les discussions émergentes sur I'élargissement de ’AMM sont
des facteurs qui semblent ainsi étre issus de I'expérience des participants dans leur milieu. Cependant, il est pertinent de
rappeler que les participants ont tous une expérience différente dans le milieu oncologique pédiatrique différente et que leur
fonction et leur &ge sont des déterminants de cette expérience.

Ainsi, avoir une longue expérience en soins infirmiers semblait avoir exposé davantage les participants a des situations
difficiles liées a la fin de vie. A I'inverse, une expérience plus courte s’est révélée synonyme d’une moins grande exposition &
de telles situations. Dans I'ensemble, il semblerait donc que la nature des expériences vécues par les participantes en lien
avec la fin de vie influencerait leur perception de la prestation de 'AMM. En effet, alors que des expériences de fin de vie
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paisibles et bienveillantes alimenteraient une position favorable envers la possibilité de mettre fin a la vie d’'un enfant, des
expériences de détresse pousseraient les soignants a émettre davantage de réserves au regard de I'élargissement.

« C’est ma perception, pour avoir vu des ados, avec nous jusqu’a la fin puis jusqu’a la derniere minute on
avait des discussions, puis on avait du plaisir » (Léo, cotoie des patients en oncologie pédiatrique depuis 4
ans).

« Moi ca m’est déja arrivé qu’'on me saute dessus "réanime-le !I" (les parents réagissaient) dans la peine...
donc jessaye de penser a ces scénes-la, tu sais lorsqu’il va y avoir un mouvement actif pour enlever la
vie... pour que la vie finisse... ¢a va étre bien dur pour les parents » (Céline, cétoie des patients en oncologie
pédiatrique depuis 20 ans).

Ainsi, les participants ayant une expérience plus longue et ayant été davantage confrontés, dans le cadre de leurs fonctions,
a des situations difficiles émotionnellement liées a la fin de vie, seraient davantage enclins a émettre des préoccupations au
regard de I'élargissement de 'AMM.

« L’expérience ne fait pas de toi un connaisseur, mais ¢a t'expose a beaucoup de situations. Ce qui fait que
tu peux peser le pour et le contre, je pense, un peu plus facilement » (Louise, cbtoie des patients en
oncologie pédiatrique depuis 21 ans).

Certains participants ont notamment exprimé de I'inquiétude au regard des raisons et facteurs sous-jacents a la demande du
patient. En effet, ils étaient inquiets qu’'une demande d’AMM découle d’'un désespoir du patient, notamment au regard d’'une
souffrance insupportable ou encore, d’un isolement ou d’'un manque de soutien de ce dernier. Les instabilités pouvant étre
vécues durant 'adolescence et le sentiment d’étre un fardeau pour la famille, étaient d’autres facteurs préoccupants pour ces
participants.

« Que ¢a refléte vraiment bien les valeurs des familles puis que ce n’est pas une réponse au désespoir ou
le fait qu'on n’ait pas trouvé de solutions pour diminuer la souffrance psychologique ou physique » (Louise).

« Puis les jeunes malades souvent sont isolés ¢a fait longtemps qu’ils sont isolés, qu’ils n'ont plus d’amis,
ils ont beaucoup de détresse psychologique, parce que tu n’es plus comme les autres, puis les autres se
sentent mal » (Céline).

« Puis la pression... La pression des autres, I'interprétation de c’est quoi cette vie-la... » (Céline).

Que leur expérience soit longue ou plus courte, tous les participants ont néanmoins exprimé des préoccupations au vu de cet
élargissement de I'admissibilité a I'’AMM, concernant I'application et la délimitation des critéeres qui encadreraient cette
prestation, notamment I'age, le degré de maturité, mais aussi la notion de consentement libre et éclairé. En effet, dés lors que
la question d’élargissement de 'AMM a des adolescents a été abordée en entrevue, la plupart des participants ont d’emblée
parlé de leurs préoccupations face a ce soin.

« Pourquoi on a mis la ligne dans le sable a dire, bon ok a 18 ans tu peux, mais a 17 ans (méme) si tu es
dans les mémes conditions, mis a part I'age, tu ne pourras pas (avoir ’TAMM) parce qu’'on a décidé qu’a 17
ans, tu es un enfant » (Frank).

« Puis ¢a prend aussi une certaine maturité, donc c’est ¢a pour moi qui est difficile a déterminer » (Marion).

« Mais c’est vraiment toute la notion de consentement réel, éclairé, puis s’assurer que ce n’est pas juste
une bulle, de frustration, dans ce volet-la » (Céline).

Alors gu’une seule participante avait exprimé des préoccupations a I'égard de 'AMM pour les adultes, tous les participants
semblent d’accord pour dire qu'ils sont préoccupés de I'implication de la famille et du deuil supplémentaire que cela pourrait
représenter pour eux dans le contexte ou I'’AMM serait accessible pour les adolescents. En effet, ils expriment que le processus
de deuil pourrait étre encore plus long et douloureux qu'il ne I'est déja pour les adultes. Quelques participants font d’ailleurs
le lien avec leur réle de I'infirmiére d’accompagner les familles dans ce deuil complexifié.

« Je pense qu’il faut avoir une certaine harmonie puis une certaine famille ouverte aussi pour discuter de
ces choses-la... » (Suzie).

« Mais si les parents sont vraiment dans I'émotion, qu’ils ne comprennent pas, ¢a peut faire des frustrations,
des chicanes. (...) Ca serait un processus qui, encore la, serait un deuil supplémentaire pour les parents,
¢a serait sGrement un travail qui est plus long qu’a I'adulte » (Léo).

« Ca va prendre des parents vraiment convaincus qui ont eu vraiment de grosses discussions avec leur
jeune, pour se tenir la, pour étre capable » (Céline).
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D’aprés les propos des participants, ce processus de deuil pourrait peut-étre refléter une perception sociétale plutét étroite de
la mort chez les enfants, laquelle est particulierement difficile a accepter. En effet, tous les participants sont d’accord pour dire
que le fait de parler d’adolescents et d’AMM représente un enjeu supplémentaire pour la population générale puisque les
participants sont d’avis que la société ne comprend pas la réalité de ces enfants et que leur déces est systématiquement pergu
comme un échec. De plus, une participante souligne qu’elle a pu constater qu'’il était déja difficile pour des parents d’enfants
en fin de vie ayant déja entamé un processus de deuil, de concevoir le décés d’'un enfant. Ainsi, il est possible de s’attendre
a ce que ce concept en société soit encore plus compliqué a accepter.

« La plupart des gens vont dire c’est plus triste un enfant parce que justement ¢a ne fait pas partie de la
vie » (Suzie).

« J'ai 'impression qu’on est une société qui... on (ne) veut pas que nos enfants meurent parce que c’est
comme notre avenir, notre progéniture (rire) je n’aime pas ce mot-la, mais c’est un peu comme une preuve
d’échec. De ne pas avoir réussi a avoir sauvé un enfant j’ai vraiment I'impression que c’est pergu comme
¢a, tu sais la peur de la société » (Léo).

« Méme pour les parents c’est difficile a concevoir et pourtant ils ont fait un processus, on les (leurs enfants)
traite depuis un certain temps, ils le savent dés I'annonce du diagnostic (...) alors pour la population en
général c’est compliqué... »

« Les gens ont de la misére (a envisager) qu’on puisse arriver au bout de nos ressources avec les enfants.
(...) alors de dire que tu puisses décider de mettre fin a ta vie... » (Marion).

A contre-courant de cette idée de mort inconcevable des enfants qu'ils attribuent & la société, tous les participants ont exprimé
se sentir a 'aise avec cette idée, notamment di au fait que cela faisait partie de leur réalité en tant que soignants. Des
expériences positives avec la fin de vie dans cette population oncologique pédiatrique pourraient d’ailleurs renforcer la
croyance de certains participants, selon laquelle la mort n’est pas toujours un échec et peut étre belle.

« J'ai cotoyé la mort et je ne trouve pas que g¢a soit un échec » (Léo).

« J’en ai vu des bébés mouirir, j’en ai vu, j’en ai embrassé des petits coeurs. Donc pour moi c’est concevable
que tu puisses mourir de ton cancer. (...) Moi j'ai plus de la misére a comprendre que les gens pensent
qu’on peut sauver tout le monde » (Marion).

Des participants ont, par ailleurs, mis I'accent sur 'importance des soins palliatifs pédiatriques (SPP) et sur le travail de
démystification de ceux-ci qui devrait étre fait en amont de toute demande d’AMM. En effet, quelques soignants pensent
crucial de changer le regard de la population a I'égard du travail réalisé en SPP, ce qui pourrait potentiellement faire évoluer
la perception sociétale du décés chez I'enfant. D’ailleurs, les participants ayant amené ce point expriment étre passionnés des
SPP, ce qui pourrait potentiellement guider leur engagement dans cette cause et leur volonté de faire évoluer le regard sur
les SPP.

« Les soins palliatifs font déja trés peur a la population, il faut démystifier beaucoup ce qu’on fait comme
travail en pédiatrie aupres des familles. (...) Je crois qu’on doit mettre beaucoup plus de temps et d’énergie
pour aider les gens en soins palliatifs et en fin de vie avant de mettre plein d’énergie de temps et de
ressources dans I'aide médicale a mourir. Parce que I'un ne va pas sans l'autre... puis pour moi les soins
palliatifs sont en amont... » (Louise).

« J’ai 'impression qu’il y a un gros travail a faire juste avec les soins palliatifs pédiatriques, juste ce créneau-
1a, faire voir que oui il y a des enfants qui meurent, mais ce n’est pas si triste que ¢a. [...] Puis je ne veux
pas dire que je suis fan des soins palliatifs, mais je fais beaucoup de TSO quand il y’a des soins palliatifs
parce que j'adore, jadore m’occuper de ces gens-la » (Léo).

Finalement, en s’intéressant a I'implication des infirmieres dans les décisions inhérentes a la fin de vie des adolescents, il
ressort que la plupart des participants pensent tout de méme nécessaire d'impliquer les infirmiéres dans 'AMM advenant un
élargissement afin qu’elles puissent prendre part activement aux réflexions et apporter leur contribution unique dans les
discussions sur ce sujet. En effet, les participants expriment étre les plus présents au chevet des patients, ce qui les place
souvent en premiére ligne des demandes et leur permet de posséder une expertise vis-a-vis de des patients.

« Comme infirmiere, oui j’ai une opinion puis je crois qu’elle est importante. Donc je crois important de
demander en effet aux acteurs principaux, car ¢’est nous qui recevons ces demandes-la, qui sommes témoin
de ces souffrances-la, donc c’est vers nous vers qui on se tourne pour trouver des solutions » (Louise).

« Souvent la premiére personne qui est la pour constater le décés du patient, de maniére non officielle parce
gu’on n'a pas le droit, c’est les infirmieres » (Frank).
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« Communiquer pour moi ¢a veut aussi dire que l'infirmiére puisse prendre sa place dans le processus
(d’AMM) puis que... souvent c’est nous qui avons un acces privilégié a la famille, surtout en pédiatrie, on
est super proche, ce n'est pas juste une question médicale du tout. Il faut vraiment qu’elle puisse
communiquer sa vision. (...) parce que si on [les infirmieres] n’est pas impliqué dans ce soin la (TAMM), ¢a
va dans le mur quoi! (rires) » (Céline).

Les infirmiéres interrogées ont ainsi une opinion concernant I'élargissement de 'AMM a des adolescents en fin de vie et
pensent important, au vu de leur relation de proximité avec leurs patients, d’étre impliquées dans les discussions touchant a
ce sujet afin qu’elles puissent partager leurs expériences et leurs points de vue. Des facteurs, pour la plupart reliés a
I'expérience dans le milieu oncologique pédiatrique et ainsi, avec cette clientéle, semblent avoir un impact sur leurs perceptions
d'un élargissement de ce soin. Cependant, les participants semblent tout de méme différencier leur opinion personnelle de
leur opinion professionnelle inhérente a leur réle d’infirmiére.

DISCUSSION

Le but de cette recherche était d’explorer les perceptions d’infirmiéres ceuvrant en services oncologiques pédiatriques ou
palliatifs pédiatriques au regard de I'élargissement de ’AMM pour des adolescents en situation de fin de vie. Un intérét a été
plus spécifiquement porté aux perceptions que les participants ont de leur réle infirmier dans leur milieu, a leurs opinions sur
la légalisation de 'AMM pour les adultes, mais aussi a I'élargissement de ce soin a des adolescents ainsi qu'a leurs
expériences avec cette prestation dans leur milieu.

Les résultats ont permis de mettre en lumiére différents éléments. Premiérement, les participants reconnaissent jouer un réle
clé dans la trajectoire de soins de patients adolescents en fin de vie, en offrant un accompagnement émotionnel et
psychologique. Les écrits antérieurs soulignent d’ailleurs que I'écoute et le soutien psychologique du patient sont des
composantes essentielles du rdle infirmier en SPP (15,16). La relation étroite qu’entretiennent les participants avec leurs
patients semble les amener a recevoir des confidences de patients en fin de vie ou encore, a étre confrontés a des situations
de détresse chez ces derniers. Ce constat a d’ailleurs déja été soulevé dans une étude sur la prise de décision en fin de vie
chez des enfants, qui relevait la puissance de la relation de confiance des infirmiéres avec leurs jeunes patients et I'influence
qu’elles pouvaient avoir dans la prise de décision de ceux-ci, en fin de vie (16). Les résultats de la présente étude illustrent
que, plus de dix ans plus tard, cette relation de proximité entre les infirmieres et leurs jeunes patients est toujours existante.
Ainsi, les infirmieres sont grandement confrontées a la souffrance de ces patients, ce qui semble d’ailleurs étre un facteur
d’ouverture a I'élargissement de I’AMM pour ce groupe d’age. Tout comme le rapportent les participants interrogés, une étude
antérieure concernant 'AMM pour les adultes soulignait d’ailleurs déja que d’étre constamment confrontées a la souffrance
des patients était majoritairement associé a une attitude favorable des infirmiéres vis-a-vis de 'AMM chez les adultes (15).

Les résultats refletent aussi que tous les participants disent apprécier les discussions entourant de 'AMM, que ce soit pour
une population adulte ou pour des adolescents en fin de vie. En effet, pour ces deux tranches d’ages, les participants semblent
trouver des objectifs communs a offrir cette prestation : un soulagement de souffrances inéluctables et ainsi une amélioration
du confort, le respect du choix et de la dignité du patient, ainsi que le renforcement du sentiment de contréle de ce dernier sur
sa santé. Ces éléments convergent avec les écrits portant sur les perceptions infirmiéres a I'égard de 'AMM pour les adultes,
dans lesquels les infirmiéres associaient cette prestation non seulement a un respect de I'autonomie du patient (7), mais aussi
au concept d’advocacy (17). D’ailleurs, les participants de la présente étude parlent également de ce qui s’apparente a de
'advocacy et sont d’avis qu'il est de leur devoir de défendre et de promouvoir les choix des patients, et notamment leur droit
de choisir d’avoir recours a '’AMM. Ce point sera d’ailleurs développé plus loin dans la discussion. Aussi, il est possible que
le fait que la majorité des participants se disent en accord avec la légalisation de 'AMM pour des adultes soit en lien avec la
plus grande sécularisation de la société québécoise en comparaison a d’autres contextes ou des craintes liées a la religion
seraient plus fréquentes (18).

Des situations s’apparentant a de l'acharnement thérapeutique semblaient aussi justifier 'ouverture des participants a
I'élargissement de '’AMM pour des adolescents en fin de vie. D’ailleurs, un des principes fondamentaux des soins de fin de
vie chez les enfants est que ces derniers ne devraient pas rester connectés aux machines destinées a soutenir leurs signes
vitaux pendant leur mort (19). Ainsi, des participants trouvaient que I'’AMM pourrait, dans certaines situations, répondre plus
adéquatement aux besoins des patients, leur garantir une meilleure qualité de fin de vie et éviter 'acharnement thérapeutique.
Le souci de permettre une qualité de vie pour des jeunes patients en fin de vie et I'inquiétude quant a la surutilisation des
technologies pour le maintien de la vie a tout prix étaient d’ailleurs déja mentionnés il y a quelques années, dans une étude
belge (15).

Tous les participants ont cependant émis des préoccupations au regard d'un possible élargissement de 'AMM a une
population adolescente soulevant certains enjeux éthiques a considérer. En effet, 'implication de la famille, tout comme le
balisage de critéres adaptés et pertinents a la clientéle, tout comme I'évaluation de la maturité des patients sont autant
d’éléments qui semblent préoccuper les participants. Une étude de Davies expliquait déja que I'implication de parents en
pédiatrie était tres importante et que ces derniers posaient notamment plus de questions sur la prestation d’AMM que leurs
enfants mineurs (4). De plus, une étude néerlandaise ayant interrogée des parents d’enfants et d’adolescents en de fin de vie,
dont les ages allaient de moins de quatre ans a 17 ans, souligne la volonté des parents de participer pleinement a la prise de
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décision concernant la fin de vie de leur enfant, par exemple au regard de I'arrét d’un traitement vital (20). Malgré qu’il puisse
s’avérer délicat pour les parents de participer et planifier la fin de vie de leur enfant, la plupart du temps, les parents cherchent
non seulement a protéger la vie de leur enfant, la plupart du temps mais plus encore, ils cherchent a leur éviter des situations
de souffrance insupportables (20). Une autre préoccupation des participants concernait I'évaluation de la maturité et de
'autonomie de I'enfant. Si, au Québec, le consentement aux soins ne se pose pas dans le cas d’'un enfant de moins de 14
ans, pour les adolescents, la question du mineur mature est présentement sujette a des discussions tant au Québec, qu'au
Canada. En effet, rappelons que les mineurs matures, reconnus dans la Common Law, sont des adolescents ayant démontré
leur aptitude a la prise de décision et a formuler un consentement valable devant la loi (21). Cependant, I'adolescence étant
un stade de vie sujet a des changements rapides, notamment a une évolution de I'aptitude découlant du processus de
maturation, il s’avére impossible de formuler une définition unique de I'atteinte de I'aptitude au regard de I'dge pour cette
population (21) d’ou la nécessité d’une évaluation de celle-ci de maniére individuelle et personnalisée.

Accompagner le patient dans ce soin semblait aussi représenter une charge mentale élevée pour les soignants. Une étude
avait d’ailleurs souligné que le décés d’'un enfant pouvait s’avérer particuli€rement critique pour les infirmieres si ces derniéres
éprouvaient le sentiment que des soins optimaux de fin de vie n’avaient pas été fournis (22). Les résultats rejoignent ce point
et décrivent des enjeux gravitant autour de la demande d’AMM d’'un adolescent en fin de vie. En effet, ceux-ci indiquent
l'importance d’offrir des SPP de qualité en amont d’'une demande d’AMM. Le lien entre soins palliatifs et AMM, et I'idée que
ceux-ci devraient avoir lieu avant 'TAMM avaient d’ailleurs déja été discutés il y a quelques années, notamment lors de la
légalisation de celle-ci en Belgique (8). Des années plus tard, les résultats montrent que des efforts sont encore requis en
termes de SPP afin de répondre au mieux aux besoins des jeunes patients en fin de vie.

Le degré de préoccupations des participants au regard d’un élargissement de ’AMM a des adolescents semble diverger en
fonction de la nature des expériences auxquelles ils ont été confrontés, dans leur milieu. Ainsi, une expérience plus longue
semble exposer davantage les participants a des situations de fin de vie potentiellement délicates sur le plan émotionnel.
Conséquemment, une expérience plus longue semble induire davantage de réserves et de préoccupations & I'égard de
I'élargissement de ’AMM a des adolescents. Au contraire, une expérience plus courte semble étre associée a une ouverture
plus catégorique a cette prestation pour des adolescents en fin de vie. En faisant le parallele avec des écrits antérieurs, on
peut noter qu’une étude réalisée en Finlande sur TAMM pour des adultes soutenait que des infirmiéres plus jeunes semblent
rapporter une plus grande acceptation de 'AMM pour des adultes que leurs ainés (7). Des écrits plus anciens appuyaient
également que des infirmiéres ayant un contact fréquent avec des patients pédiatriques en fin de vie et une expérience plus
longue en SPP avaient tendance a désapprouver davantage de 'AMM pour des adultes par rapport aux jeunes infirmiéres
avec peu d’expérience (8,23). Bien que nos résultats n’avancent pas que, globalement, '’AMM soit davantage désapprouvée
en SPP, il semble du moins que I'expérience élevée en SPP puisse étre un facteur menant & une préoccupation quant a
I'élargissement de 'AMM a des adolescents en fin de vie.

Aussi, les discussions avec les participants refletent qu'un plus haut niveau d’études menait les participants a mettre
davantage I'accent sur leurs préoccupations au regard de I'élargissement de 'AMM, autant pour les adultes que pour des
adolescents, que le faisaient les participants ayant un niveau d’études moins élevé. Cependant, des écrits antérieurs
soulignaient qu’au contraire, des infirmieres avec un plus haut niveau d’études avaient une attitude davantage favorable a
I'’AMM pour des adultes (8,23). Néanmoins, I'étude plus récente de Terkamo-Moisio et ses collegues fait écho a nos résultats
et explique que des infirmiéres ayant un niveau d’études moins élevé étaient plus enclines a accepter I'euthanasie que celles
ayant un niveau d’études plus élevé (7). Ainsi, au fil des années, I'impact du niveau d’études sur 'attitude des infirmiéres vis-
a-vis de 'AMM semble avoir évolué et pourrait potentiellement étre un facteur influengant leur préoccupation quant a cette
prestation et a son élargissement aux adolescents en fin de vie. Cependant, les propos des participants n’ont pas laissé
entendre qu'ils manifesteraient une objection de conscience advenant I'élargissement de la prestation de 'AMM aux
adolescents de plus de 14 ans. L’objection de conscience, c’est-a-dire le refus d’une personne d’offrir ou de participer a un
soin qu’il juge incompatible avec ses croyances (24), ne semble d’ailleurs pas avoir fait I'objet d’études au regard
spécifiquement d’une population adolescente spécifiquement.

En fait, les résultats soulignent plutét qu’une expérience plus longue dans le milieu semble témoigner d’un plus grand confort
a répondre a des questionnements de patients et de familles liés a 'AMM et aux possibilités de fin de vie. Dans une étude
belge sur ’AMM pour les adultes, tout comme dans notre étude, des infirmieres d’expérience en SPP qui s’étaient apergues
que leur attitude pouvait jouer un réle sur le choix du patient de demander ou non 'AMM, accordaient plus de considération
aux demandes des patients en leur répondant et en les écoutant attentivement (25). Cependant, nos résultats suggérent que
les participants plus jeunes et moins expérimentés, ont un certain manque de connaissances vis-a-vis de 'TAMM. Un manque
de formation et d’informations au sein de leur milieu est souligné, notamment au vu du statut illégal de TAMM en pédiatrie.
Une étude antérieure au sujet de ’AMM pour des adultes mentionnait déja le besoin de formation et d’information pour des
infirmiéres étant confrontées a ce soin dans leur milieu (26). Au vu des résultats, cet écart pourrait s’expliquer par le fait que
des infirmiéres ayant une expérience plus longue ont pu acquérir une expertise en SPP et donc, des connaissances au sujet
des décisions inhérentes a la fin de vie, ce qui n’est pas le cas pour les jeunes infirmiéres ayant peu d’expérience dans le
milieu. L’implantation de formations sur ’AMM en milieu oncologique pédiatrique pour les infirmiéres moins expérimentées
pourrait ainsi contribuer a pallier cet écart. Ainsi, une expérience plus longue serait synonyme d’'un plus grand confort a
répondre a des questions liées a '’AMM, mais aussi a une plus grande réticence vis-a-vis de son élargissement, possiblement
en lien avec une plus grande conscience de soi.
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De plus, les résultats soulignent que I'inconfort que pourraient ressentir les participants les plus jeunes face a 'AMM se
refléterait aussi dans la perception de leur réle infirmier au sein de leur milieu oncologique pédiatrique. En effet, les participants
les moins expérimentés percevaient principalement leur réle infirmier concernant les décisions inhérentes a la fin de vie comme
de 'accompagnement psychosocial. Les résultats reflétent ainsi qu'un sentiment d’inconfort vis-a-vis de '’'AMM serait associé
a une perception plus étroite du role infirmier en milieu oncologique pédiatrique. Des études antérieures sur ’AMM offerte aux
adultes révelent également que pres de la moitié des infirmiéres interrogées définissent leur réle en le limitant aux soins au
patient et a sa famille (15,25), ce que confirment nos résultats.

Malgré cet inconfort, tous les participants reconnaissent que, étant donné leur réle d’accompagnateur auprés de leurs jeunes
patients en fin de vie, il est nécessaire qu’ils soient impliqués dans les discussions et les décisions inhérentes a la fin de vie.
lls considérent aussi que le cas contraire, serait une grande perte pour les établissements de santé, considérant I'expertise
des infirmiéres et la relation de proximité qu’elles ont avec leurs patients. D’ailleurs, déja en 2009, une étude soulignait que
89 % des infirmiéres souhaitaient participer aux discussions entourant les décisions de fin de vie et, notamment, a celles sur
'AMM (15), ce qui rejoint nos résultats. De surcroit, Terkamo-Moisio et ses collégues soutenaient que la relation étroite
gu’entretiennent les infirmiéres avec leurs patients les impliquent davantage dans les soins de fin de vie que le sont les
médecins, notamment en raison de leur présence accrue au chevet du patient et de I'exposition fréquente a leurs
souffrances (7). Les résultats de la présente étude reflétent également ce constat.

Concernant le concept d’advocacy qui semble se dégager des propos des participants, il demeure cohérent que ce rble de
défenseur des droits des patients soit ressorti des discussions au vu du contexte de fin de vie pédiatrique ou I'autonomie dans
les soins semble diminuer au fil de la dégradation de I'état de santé du patient. En effet, les établissements de santé
représentent souvent une menace pour la protection de I'autonomie de patients vulnérables, qui dépendent complétement
des professionnels de la santé, comme le soulignent Whitty-Rogers et ses collégues (16). Cette situation de dépendance des
patients vulnérables souléve d’ailleurs d’autres enjeux éthiques en termes de respect de I'autonomie de ces derniers. Cela est
d’autant plus vrai en contexte pédiatrique ou les médecins et les parents prennent les décisions concernant les soins de santé
des enfants (16). Ainsi, malgré une évolution notable de la reconnaissance de la prise de décision de I'enfant dans ses soins
de santé et de la possibilité de consentir seul aux soins a partir de 'dge de 14 ans, des défis demeurent a relever en termes
de respect de I'autonomie du jeune patient. Il est donc crucial que l'infirmiére qui entretient une relation de proximité avec ses
patients, entende la voix de ces derniers et soit engagée activement dans la défense des choix et des besoins de ces jeunes
patients. Le concept d’advocacy prendrait ainsi toute sa place dans ce débat sur I'élargissement de la prestation d’AMM a des
adolescents en fin de vie ou I'autonomie de ces derniers se voit inéluctablement réduite par leur état de santé et par leur
situation de dépendance envers les infirmiéres qu’ils cétoient.

Les résultats décrivent un lien entre la Iégalisation de 'AMM pour les adultes et la perception que les participants ont de ce
soin pour les adultes, mais aussi avec leur opinion concernant I'élargissement de ’AMM pour des adolescents. Cela converge
avec les écrits, notamment en Belgique, ou la légalisation de TAMM semblent avoir eu un impact sur I'approbation de ce soin
pour des adultes, chez les infirmiéres (15). Cela se reflete aussi dans nos résultats, qui montrent que la perception des
participants a évolué au gré des changements dans le domaine de la santé et qu’ainsi, la Iégalisation de 'AMM pour les
adultes leur donnait plus de raisons de se questionner sur un élargissement de ce soin a des adolescents. Cependant, les
résultats ne permettent pas de déterminer clairement si la Iégalisation de '’AMM pour des adultes a eu un impact concret sur
la position des participants en faveur ou non de I'élargissement de ’AMM a des adolescents en fin de vie.

De surcroit, les résultats de I'étude soulignent la nécessité d’'effectuer un travail de démystification auprés de la population
concernant le concept de décés chez les enfants, mais aussi concernant le travail réalisé en SPP. Cela converge avec les
écrits antérieurs, notamment le sondage de la Société Canadienne de pédiatrie (SCP) réalisé en 2017, qui mettait en exergue
une vision assez restreinte et stéréotypée des SPP. En effet, rappelons que les parents de mineurs qui y ont été sondés
exprimaient craindre que les SPP s’orientent davantage vers la mort prochaine de I'enfant que vers I'optimisation de sa qualité
de vie restante, advenant une possibilité d’AMM (4). Cette crainte fait d’ailleurs écho aux énoncés de '’Association canadienne
des soins palliatifs qui, en plus de noter la distinction quelques fois ambigué entre 'AMM et les SPP, soulignent des
préoccupations liées au sous-financement des SPP et au manque de formation en SPP des professionnels de la santé (27).
De plus, les données de cette méme étude expriment que beaucoup de patients mineurs qui pourraient bénéficier de SPP
spécialisés ne les regoivent pas (4). Cette information a d’ailleurs été appuyée par quelques participants qui insistaient sur le
fait que les SPP devraient étre prodigués en amont de demandes d’AMM et que davantage d’efforts devraient encore y étre
investis. Un écrit antérieur belge sur 'TAMM pour les mineurs soutient d’ailleurs qu’un plein accés a des soins palliatifs de
qualité pourrait atténuer les demandes et besoins d’AMM (28). Ce dernier constat n’a cependant pas été explicité tel quel par
les participants de notre étude.

LIMITES

Les principales limites de cette étude sont d’abord que, celle-ci a été réalisée en milieu hospitalier dans une unité oncologique
pédiatrique en particulier. Il aurait aussi pu étre pertinent d’interroger aussi des infirmiéres travaillant a domicile, car celles-ci
peuvent avoir des perceptions différentes de celles d'infirmiéres ceuvrant en milieux hospitaliers. De fait, la particularité du
milieu d’exercice, plus que le lieu de travail en lui-méme, influencerait I'attitude des infirmiéres vis-a-vis de TAMM (29). Ace
propos, une étude belge sur ’AMM pour des adultes rapporte que des infirmiéres a domicile étaient moins enclines que des
infirmiéres d’hdpitaux et des foyers de soins a administrer des médicaments mortels (14). Ensuite, une autre limite est que
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I'échantillon de cette étude était relativement petit et pouvait potentiellement manquer de diversité au niveau de I'origine des
participants, tous étant québécois. La situation de pandémie liée a la COVID-19 a effectivement eu un impact sur le nombre
de participants recrutés et conséquemment, sur les entrevues réalisées. Initialement, une dizaine d’entrevues étaient
envisagées. Or, a cause de I'arrét des collectes de données dans les milieux de soins cliniques, I'échantillon a d{ étre restreint
aux six participants qui avaient déja été rencontrés. Aussi, I'absence de retour des participants concernant les résultats
obtenus constitue une limite de I'étude étant donné que les propos des participants n’ont pas pu étre validés par ces deniers.
Enfin, une derniere limite de cette étude est que la diversité des corps de métiers des participants a pu complexifier I'analyse
de ces données, au sens ou il était délicat d’établir des consensus a partir des résultats obtenus, car les réalités de chacun
étaient différentes.

CONCLUSION

Les perceptions d’infirmiéres au regard de I'élargissement de 'AMM aux adolescents en situation de fin de vie est un sujet
peu étudié en sciences infirmieres relativement aux évenements récents et aux modifications de la Loi concernant les soins
de fin de vie en vigueur. Cette étude visait ainsi a apporter de nouvelles pistes de réflexion concernant ce sujet peu connu et
suggeére que des infirmiéres ceuvrant en milieu oncologique pédiatrique apprécient les discussions autour de I'élargissement
de 'AMM pour des adolescents en fin de vie, bien qu’elles soient préoccupées notamment au regard de I'établissement des
critéres d’admissibilité. Ces infirmiéres soulévent d’ailleurs des points intéressants a considérer, notamment par rapport a la
limite de I'implication de la famille dans les soins de fin de vie de leurs enfants et dans d’autres enjeux reliés a ce sujet, a
importance de fournir davantage de ressources et d’efforts pour les SPP, ainsi qu’a I'impact émotionnel important de 'AMM
sur les infirmiéres. Bien que les infirmiéres interrogées fréquentent le milieu oncologique pédiatrique, toutes ne sont pas a
l'aise avec 'AMM. De fait, les demandes et questionnements des patients autour de ce soin peuvent parfois susciter de
inconfort aux infirmiéres. Détenir plusieurs années d’expérience dans ce milieu pourrait d’ailleurs avoir un impact positif sur
le sentiment de confort au regard de cette prestation. Ainsi, il pourrait étre pertinent d’offrir davantage de formations en milieu
pédiatrique afin de réassurer les infirmiéres et de les outiller afin qu’elles puissent répondre plus adéquatement aux besoins
des patients. De plus, les constats de cette étude soulignent 'importance d’inclure les infirmiéres dans les débats entourant
I'élargissement de 'AMM a des adolescents en fin de vie. S’intéresser aux acteurs se situant au plus prés du jeune patient en
fin de vie permetrait ainsi d’alimenter de fagon pertinente les discussions sur la prestation d’AMM et pourrait certes étre utile
aux établissements de santé pédiatrique.
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