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Sommaire

On assiste a un vieillissement de la clientéle de dialyse au Québec et dans les pays
industrialisés. Il semble que les patients 4gés soient plus malades, souvent hospitalisés et
que le processus de planification des soins de la fin de vie ne soit abordé qu’au moment ou
I’état de santé du patient se détériore grandement. La présente étude vise a dégager les
similitudes et les différences entre les personnes de moins de 65 ans et celles de 65 ans et
plus, soignées en hémodialyse hospitaliére quant a leur perception (1) de leur qualité de vie;
(2) de I’arrét des traitements de dialyse; et (3) des traitements de maintien de la vie. Il s’agit
d’une €tude descriptive comparative, provenant de patients issues de 14 centres québécois,
selon qu’ils ont moins de 65 ans (n=121) ou 65 ans et plus (n=123). Résultats: La
perception du niveau de qualité de vie ne varie pas selon 1’age. Toutefois, les perceptions
différent selon 1’dge quant a la maniére de choisir les traitements de fin de vie et quant a
I’implication souhaitée du médecin et des proches. De plus, les plus 4gés semblent vouloir
continuer la dialyse jusqu’a la toute fin, et expriment un plus grand besoin de soutien de
I’équipe traitante et des proches advenant une décision d’arrét de dialyse. Des
recommandations sont émises pour une pratique infirmiére basée sur une connaissance des
principes éthiques et du caring, afin d’initier le processus de planification de fin de vie plus

tot, et de respecter des volontés de fin de vie de ces patients.

The ESRD population is aging in Québec as well as world-wide. Elderly with ESRD seem
to have a greater illness burden and experience more frequent hospitalisation. This often
forces discussion about advanced care planning to be done when the patient’s condition is
deteriorating rapidly. The aim of this study is to identify similarities and differences
between patients aged less than 65 years with those aged 65 years and older, with regard to
their perception of (1) quality of life, (2) dialysis treatment cessation, and (3) life sustaining
treatment. This is a descriptive-comparative study. Patients have been recruited from 14
dialysis centers in Québec, and grouped into two categories according to age (<65 years old,
n=121 and >65 years old, n=123). Results: The perceived quality of life does not vary

according to age. Ways in which decisions pertaining to life-sustaining treatment are made



iii

differ significantly according to age. As well, a greater proportion of elderly people their
desire to maintain dialysis until the very end and to be supported by the dialysis care team if
they decide to end dialysis treatments. Recommendations are made for nursing practice
based on knowledge of ethical principles, combined to an ethic of caring approach, to
encourage earlier advanced care planning as well as awareness and respect for the end of

life wishes of the ESRD patients.
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Chapitre I- Problématique



Dans ce chapitre, un bref exposé de la problématique sera présenté, suivi d’une
discussion permettant de saisir la pertinence de cette étude ainsi que d’énoncer son but et

ses questions de recherche qui lui sont propres.

Augmentation de la clientéle gériatrique atteinte d’IRCT
La clientéle gériatrique (65 ans et plus) représente actuellement le segment de la

population d’insuffisance rénale chronique terminale qui augmente le plus rapidement au
Canada et partout dans le monde (Badzek, Cline, Moss, et Hines, 2000; B. Hagren,
Pettersen, Severinsson, Lutzen, et Clyne, 2001; Lamping et al. 2000; Oreopoulos, 1997,
Sims, Cassidy, et Masud, 2003). Le Rapport du registre canadien des insuffisances et des
transplantations d’organes (RCITO), publié par I’Institut canadien d’information sur la
sant¢ (ICIS) en 2005, nous informe qu’au 31 décembre 2003, 18 153 patients étaient
inscrits dans un programme de dialyse au Canada, dont 3 581 au Québec (ICIS, 2005). Le
nombre de patients inscrits en dialyse rénale a subi une augmentation de 111 % entre 1993
et 2002. La néphropathie diabétique constitue la principale cause d’insuffisance rénale et
sa prévalence augmente chaque année (ICIS, 2005). Plus de la moitié de cette population
est agée de 65 ans et plus. Le nombre de patients 4gés de 75 ans et plus a quadruplé au
cours de cette méme décennie. On note également une augmentation de 67 % du nombre
de nouveaux patients de 65 a 74 ans. Pour les autres groupes d’age, les taux sont restés
stables ou ont baissé légerement (ICIS, 2005). Cette augmentation est préoccupante
compte tenu du fait que le vieillissement s’accompagne souvent de co-morbidités qui
peuvent affecter le niveau de qualité de vie et, par le fait méme, compromettre la qualité de

fin de vie.

Inquiétudes des intervenants au regard la qualité de vie de cette clientéle
Le vieillissement, combiné a la rareté¢ des ressources actuel dans les milieux de

dialyse au Québec, a mené Saint-Arnaud, Bouchard, Loiselle et Verrier (2003) a
I’élaboration d’une vaste enquéte auprés de 14 centres représentatifs de la dialyse

québécoise. Il s’agissait d’une étude au devis mixte dont I’objectif initial était d’identifier



les enjeux éthiques reliés a la rareté des ressources en dialyse rénale au Québec, du point
de vue des intervenants et des patients. Le volet qualitatif de cette étude était constitué
d’entretiens semi-dirigés (n=12), aupres des infirmiéres-chefs des départements, et de
groupes de discussions focalisés (n=2) (focus groups), auprés des équipes
multidisciplinaires. Les intervenants qui ont participé aux groupes de discussions (n=16)
notent que ’acces a la dialyse n’est pas limité par les néphrologues québécois, que les
patients dialysés sont de plus en plus 4gés et malades et qu’ils se retrouvent trés souvent
hospitalisés. Ils soulignent qu’il n’est pas rare que 1’on dialyse des gens confus, ayant une
capacité de récupération presque éphémére (Saint-Arnaud et al. 2003). A cet effet, la
question de I’arrét des traitements de dialyse n’est généralement abordée qu’au moment ou
I’état de santé du patient se détériore, ou en situation de crise (Davison, 2001; Kaufman,
Shim, et Russ, 2006; Saint-Arnaud et al. 2003). Ce constat est préoccupant, si 1’on
considére que le taux de survie des patients sous dialyse chute considérablement plus 1’age
augmente. En effet, les statistiques montrent que le taux de survie, cinq ans aprés le début
des traitements de dialyse, chez la clientéle agée de moins de 65 ans est de 62 %. Or, ce
taux diminue de moitié pour les patients dont 1’4ge se situe entre 65 ans et 74 ans, et n’est

que d’environ 14 % pour la clientéle 4gée de 75 ans et plus (ICIS, 2005).

Toujours selon I’enquéte de Saint-Arnaud et ses collegues (2003), les intervenants,
en particulier les infirmiéres, dénoncent une lourde charge de travail qui les force a travailler
aux limites de leurs capacités. Ceci rend difficile un soin optimal et souléve chez ces
derniers de nombreux questionnements éthiques quant a la capacit¢ de répondre
adéquatement aux besoins de cette clientele (Saint-Arnaud et al. 2003). Ces
questionnements éthiques, sont importants, surtout lorsque 1’on considére que prés d’un
patient sur quatre déceéde chaque année d’une décision d’arrét la dialyse et qu’a la fin de
I’année 2003, les causes sociales (arréts de traitement de dialyse, refus de traitement et
suicides) se situaient au deuxiéme rang des causes premiéres de déces pour le groupe de
patients 4gé€ de 75 ans et plus (ICIS 2005), derriére la maladie cardiaque, cause premiére de

déces parmi tous les groupes d’age. Pour bon nombre de patients dialysés, le décés a lieu



dans des institutions de soins (hdpitaux, et soins de longue durée) et la majorité des
individus souffre de douleur et d’autres symptomes associés a la maladie terminale (Cohen,

Moss, Weisbord, et Germain, 2006).

Processus de planification des soins de la fin de vie limité
Ces observations, combinées au malaise des intervenants, quant aux discussions

portant sur la fin de vie, affecte la qualité de vie ainsi que le processus de planification des
soins de la fin de vie pour les patients (Dinwiddie, 2003; Hutchinson, 2005; Saint-Arnaud et
al. 2003; Singer, Martin, Lavery, Thiel, Kelner, et Mendelssohn. 1998). Le concept de
planification de fin de vie est défini comme un processus dynamique de communication
continue entre les patients, les familles, les professionnels de la santé et tout autre individu
important pour le patient, concernant ses volontés de fin de vie advenant le moment ou
celui-ci n’est plus apte a prendre des décisions (Singer et al. 1998). 1l implique une prise de
décision éthique qui se doit d’étre partagée et basée sur une compréhension commune des
buts des traitements, des risques et bénéfices a en retirer, des préférences des patients quant
au maintien de leur qualité de vie, des conditions entourant un arrét de traitements de
dialyse et de la préparation a la fin de vie (White et Fitzpatrick, 2006). Méme si plusieurs
experts (Davison , Jhangri , et Johnson 2006; Kimmel, Emont, Newmann, Danko, et Moss,
2003; Merkus et al. 1999; Oreopoulos et Dimkovic, 2003) mentionnent I’importance
d’obtenir le point de vue des patients, peu d’écrits permettent d’identifier les besoins et
perceptions des patients sous traitement de dialyse quant a leur perception de leur qualité de
vie et de leur préparation a la fin de vie (Dinwiddie, 2003). Plus particuliérement, pour la
clientéle gériatrique, plusieurs questions n’ont pas encore trouvé réponses en ce qui a trait a
la gestion de I’IRCT notamment, en ce qui a trait a la qualité de vie et a la survie de ces

patients (Oreopoulos et Dimkovic, 2003).

En résumé, le vieillissement des patients atteints d’IRCT est un phénomeéne qui
prend rapidement de I’ampleur et qui apporte un nouveau visage a la clientéle de dialyse.
L’état de santé des personnes dgées est souvent précaire, dii entre autres, a la présence de

multiples atteintes co-morbides.  Ces changements démographiques génerent des



inquiétudes chez les intervenants du milieu dans un contexte de rareté des ressources, car la
qualité de vie et le processus de planification des soins de la fin de vie risquent d’étre

compromis (Dindwiddie, 2003; Davison 2001; Sims, Cassidy, et Masud, 2003).

Pertinence de I’étude
Si I’un des objectifs de la dialyse est de permettre aux patients d’avoir une qualité de

vie acceptable et ce jusqu’a la fin de leur vie, cet objectif ne pourra étre atteint sans
connaitre la perception qu’ont les personnes 4gées par rapport aux plus jeunes de leur
qualité de vie, des traitements de fin de vie et de I’arrét de dialyse. Or, peu d’écrits
permettent de comparer les perceptions des patients d’hémodialyse selon 1’4ge, quant aux
facteurs liés a leur bien-étre et quant a leurs volontés au regard de leur fin de vie. Cette
étude, centrée sur la perception des patients, permet de comparer certaines données sur ce
sujet, selon différents groupes d’dge. Ces données ont été recueillies dans le cadre de
I’enquéte de Saint-Arnaud et ses collaborateurs (2003). Jusqu’a ce jour, elles n’avaient pas
été analysées ni publiées. La présente étude permettra de dégager les différences et
similitudes entre les différents groupes d’age et de sensibiliser les infirmiéres sur ce qui est
important pour chacun de ces groupes au regard de leur préparation a leur fin de vie, afin

d’offrir de nouvelles pistes d’interventions cliniques et de recherche.

But
L’objectif de cette étude est de décrire et comparer les perceptions de la qualité

de vie, des traitements de maintien de la vie et de I’arrét du traitement de dialyse chez
les personnes de moins de 65 ans et de celles de 65 ans et plus, soignées en hémodialyse

au Québec.

Questions de recherche
Cette étude vise a répondre aux trois questions suivantes soit : quelles sont les

similitudes et les différences entre les personnes de 65 ans et plus et celles de moins de
65 ans, inscrites dans un programme d’hémodialyse hospitalier québécois, quant a leur
perception de : 1) leur qualité de vie? 2) I’arrét des traitements de la dialyse? et 3) des

traitements de maintien de la vie?



Chapitre Il — Recension des écrits



Ce chapitre est divis€é en deux sections. La premiere section consiste en une
recension des écrits qui dresse un bref portait des caractéristiques de la clientéle d’IRCT
au Canada ainsi que des ehjeux éthiques qui s’y rattachent, notamment ceux qui se
rattachent aux trois principaux concepts propres a cette étude soit : qualité de vie, arrét du
traitement de la dialyse et traitements de fin de vie. Cette section permettra de mieux
comprendre les liens qui unissent au processus de planification des soins de la fin de vie.
La deuxieme section définit les cadres de référence qui ont servi a établir les liens dans
I’analyse des résultats. 1l s’agit des deux approches suivantes : I’approche par principes
de Beauchamp et Childress (2001) et de 1’éthique du caring, tel que décrit par Watson et
par Gastmans, Dierchkx de Casterl et Schotsmans (1998).

Insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) et hémodialyse
L’insuffisance rénale chronique terminale est un syndrome irréversible défini par

la baisse du débit de la filtration glomérulaire résiduelle au-dessous de 5 ml/minute, ce
qui correspond a une diminution du nombre des néphrons restants a moins de 5% de leur
nombre initial. Elle implique également des anomalies hydroélectrolytiques et
endocriniennes qui ne sont pas compatibles avec la vie (Jungers, Zingraffl, Man,
Driieke, et Tardieu, 1988). Quel que soit I’dge des patients, I’hémodialyse constitue le
traitement le plus prescrit chez les nouveaux patients d’IRCT. En effet, au Canada, a la
fin de 2003, 80 % des nouveaux patients de dialyse ont commencé I’hémodialyse contre
seulement 18 % qui ont commencé la dialyse péritonéale. Parmi le groupe de patients
agés de moins de 65 ans, 70 % ont commencé des traitements d’hémodialyse. Ce taux
est toutefois plus €élevé chez la clientéle dgée, car il augmente a environ 82,5 % pour les

plus de 65 ans (ICIS, 2005).

Le vieillissement de la clientéle d’IRCT
Le vieillissement de la clientéle gériatrique d’IRCT s’explique d’abord par le

vieillissement de la population en général, mais aussi par le fait que personne n’avait
anticipé que de plus en plus de patients 4gés seraient inscrits en dialyse durant les

dernieres décennies (Hagren, Pettersen, Severinsson, Lutzen, et Clyne, 2005; Lowance,



2002; Oreopoulos et Dimkovic, 2003). En effet, la technique de dialyse rénale est
relativement récente, car elle a été perfectionnée en 1960. « A cette époque, le nombre
restreint d’appareils nécessitait 1’utilisation de critéres médicaux et des critéres sociaux
tres stricts pour faire le choix des personnes pouvant étre traitées » (Saint-Arnaud, 2002,
p.55). Les choses ont bien changé depuis. D’une part, les avancées scientifiques dans le
domaine de la santé permettent maintenant une meilleure survie des personnes atteintes
de maladies chroniques (Bhatnagar, Maruenda, et Lowenthal, 1998; Oreopoulos, 1997).
D’autre part, le perfectionnement de la technique a rendu possible 1’ouverture des critéres
médicaux stricts et des critéres sociaux, tels que 1’4ge, le territoire et I’utilité, faisant en
sorte que le traitement de dialyse soit accessible a tous au Canada (Saint-Arnaud, 2002,
p.56). L’influence des chartes canadienne et québécoise n’est pas étrangére a ce
phénoméne (Saint-Arnaud, 2002). Or, tous ces changements et innovations scientifiques
ont entrainé une nouQelle réalité pour clientéle d’IRCT au Canada, car de nombreux
patients qui débutent la dialyse présentent de multiples co-morbidités, telles que : le
diabéte (41,0 %), la maladie cardiaque (37,5 %), la maladie cardiaque vasculaire
(23.8 %), les maladies pulmonaires chroniques (21.5 %) et la maladie cérébrovasculaire

(14.3 %) (ICIS, 2005).

La présence de co-morbidités chez la clientele d’IRCT, celles-ci étant plus
nombreuses et plus fréquentes chez les personnes dgées, est pour bon nombre d’experts
(Brown, 2000; Hirsh, 1997; Lamping et al. 2000; Tyrrell, Paturel, Cadec, Capezzali, et
Poussin, 2005), une préoccupation majeure. Ceux-ci considérent en effet que les atteintes
co-morbides risquent d’affecter le niveau de qualité de vie de cette clientéle bien plus que
I’age des patients. A cet effet, un consensus semble vouloir se former sur le fait que I’age
chronologique des patients ne doit pas étre un facteur qui empéche de référer les patients
aux spécialistes, ni d’accéder au traitement de dialyse (Joly, et al. 2003; Lamping et al.
2000; Oreopoulos, 1997; Oreopoulos et Dimkovic, 2003), ceci, tant et aussi longtemps
que le patient le désire, qu’il est apte a éxprimer sa volonté, et qu’il pergoit son niveau de

qualité de vie comme acceptable (Cohen, et al. 2006).



Par ailleurs, comme le montre [’enquéte de Saint-Arnaud et ses collégues (2003),
les intervenants des équipes multidisciplinaires en dialyse au Québec se questionnent sur
la nécessité de resserrer les critéres de sélection des patients éligibles a la dialyse, a cause
de la limite des ressources, notamment en matiére d’espace, de manque de néphrologue
de méme que d’infirmiéres spécialisées. De plus, selon Davison (2003), méme s’il est
vrai que la dialyse a fait ses preuves et que son perfectionnement a démontré qu’il s’agit
d’un traitement efficace pour le maintien de la vie, cette efficacité semble étre évaluée
principalement en terme de survie des patients. Toutefois, cet auteur est d’avis que
I’efficacité devrait plutot étre évaluée en rapport avec un maintien raisonnable de la
qualité de vie et de la santé chez une clientéle vieillissante qui éprouve de multiples
atteintes co-morbides (Davison, 2003). Ceci explique en partie le fait que 1’évaluation de
la qualité de vie soit considérée de plus en plus comme un important complément de
’évaluation clinique traditionnelle de tous les patients atteints d’IRCT (Rettig, Sadler,

Meyer et al. 1997).

Qualité de vie

Qualité de vie et co-morbidités

Il semble toutefois que la présence de co-morbidités ne soit pas une réalité¢ que
pour les personnes dgées atteintes d’IRCT. En effet, plusieurs auteurs (Hedayati,
Bosworth, Kuchibhaltla, Kimmel et Szcsech 2006; Jablonski, 2007; Tyrrell, et al. 2005),
sont d’avis que la présence de symptomes, souvent sous-traités par les intervenants,
représente pour les patients d’IRCT, quel que soit leur 4ge, un fardeau important qui
affecte leur perception de leur qualité de vie. Des chercheurs britanniques (Solano,
Gomes, et Higginson, 2005) ont recensé les écrits et observé la présence d’une trajectoire
commune des symptdmes, que les maladies soient d’origine cancéreuse ou chronique,
telles que le SIDA, les maladies cardiaques, pulmonaires et rénales. La douleur, la
dyspnée, et la fatigue représentent les trois symptomes présents chez plus 50 % des

patients atteints de ces maladies (Solano, Gomes, et Higginson, 2005). De méme, une
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étude descriptive transversale américaine effectuée auprés de 130 patients d’hémodialyse
dgée de 22 a 88 ans montre qu’en moyenne, ces patients éprouvent 5,67 symptdmes
(Jablonski, 2007). Parmi ces symptémes, se retrouvent le plus fréquemment, la fatigue
(77 %), I'insomnie (63 %), les crampes (52 %), la faiblesse musculaire (51 %), les
douleurs arthritiques (51 %) et I’engourdissement des extrémités (49 %) (Jablonski,
2007).

Parallélement, une étude quantitative transversale effectuée par des chercheurs
canadiens (Davison, Jhangri, et Johnson, 2006) s’est intéressée a la perception qu’ont les
patients inscrits en dialyse de leurs symptomes par rapport a leur qualité de vie, au moyen
de deux outils, I’Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) et le Kidney Dialysis
Quality of life-Short form (KDQOL-SF). Cing cent sept patients, dont I’age moyen est de
65,5 ans (16 ans), la plupart inscrits en hémodialyse (89.9 %) et atteints de diabéte
(48 %), ont particip€ a cette étude. L’ESAS montre un moyenne de 7,5 £2 symptomes.
Parmi les plus séveres, on retrouve la douleur, la fatigue, les pertes d’appétit et les
démangeaisons. Les symptomes les plus fréquents sont quant a eux la fatigue (92 %), la
diminution du bien-étre général (91 %), la perte d’appétit (82 %) et les démangeaisons
(77 %). Les chercheurs ont observé une forte corrélation entre chaque symptome
provenant de I’ESAS et les différentes composantes physiques et mentales provenant du
KDQOL-SF (tous ayant un P<0,01). Ce constat améne ces chercheurs a conclure que le

fardeau des symptomes a un impact non négligeable sur la qualité de vie.

De méme, les résultats d’une étude quantitative américaine menée par Hedayati,
et ses collégues (2006), aupres de 98 patients, dont I’4ge moyen est de 57 (= 13,8) ans,
sous traitement d’hémodialyse, montrent que les patients souffrant de dépression ont un
nombre plus élevé d’atteintes co-morbides et une perception moindre de leur qualité de
vie. Parall¢lement, I’étude d’Altintepe et ses collegues (2006), visait a comparer le
niveau d’invalidité¢ physique, le statut psychologique et la qualité de vie des personnes

agées de 65 ans et plus, débutant des traitements d’hémodialyse (n=125) avec ceux d’un
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groupe contrdle (n=61), dont les participants n’avaient pas d’insuffisance rénale, ni de
dépression, et n’étaient pas soignés par des médicaments psychothérapeutiques. Leurs
résultats montrent que 1’invalidité physique est significativement plus élevée (p=0.0001)
chez les participants 4gés sous traitement d’hémodialyse que chez les participants
provenant du groupe contrdle. Qui plus est, ces résultats indiquent une corrélation
positive, bien que modeste, entre le niveau de dépression et le niveau d’incapacité
physique (r : 0.168, p=0.022) (Altintepe, et al. 2006). Des résultats similaires s’observent
dans I’étude quantitative frangaise, effectuée par Tyrrell et ses collegues (2005), aupres
de 51 patients sous traitement de dialyse, dgés de 70 et plus. Ces auteurs identifient une
variation considérable du niveau de qualit¢ de vie chez cette clientéle, ainsi qu’une

présence €levée de troubles cognitifs et de dépression.

Ces études ont €té retenues, notamment parecqu’elles mettent en évidence le fait
que les symptomes physiques, principalement la douleur et la fatigue méritent une
attention particuliére, non seulement pour le maintien de la qualité de vie, mais parce
qu’ils peuvent aussi influencer les décisions en faveur d’un 1’arrét de dialyse (Davsion et
Jhangri, 2005). De plus, elles indiquent une certaine vulnérabilité physique chez la
clientele 4gée qui est accentuée par la maladie rénale et les traitements de dialyse. Cette
vulnérabilité selon plusieurs (Davison et Jhangri 2005; Sims, Cassidy, et Masud, 2003)
est souvent exacerbée par des problémes d’ordre physique qui sont propres a la clientéle
gériatrique, tels une diminution de la mobilité, une perte de la capacité a conduire, et une

perte d’indépendance financiere (Amella, 2003).

Qualité de vie : aspects psychosociaux et spirituels
Ainsi, ’aspect physique constitue certes une composante importante au maintien

d’une qualité de vie mais n’est certes pas le seul domaine a considérer. En effet, certains
auteurs (Ahmed, et al. 1999; Mead, et al 1997), soulignent que, les personnes dgées en
santé, sont en faveur des technologies médicales de pointe et qu’elles sont prétes a
accepter le fait que celles-ci puissent interférer considérablement sur leur style de vie.

Ceci, en autant que leurs symptdmes soient soulagés et qu’elles maintiennent leur
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indépendance. Parallelement, les écrits indiquent un phénomeéne d’adaptation, chez les
personnes 4gées, aux maladies chroniques et au fardeau du traitement au fur et & mesure

que la maladie progresse (Fried et Bradeley, 2003; Fried, et al. 2007).

Dans ce méme ordre d’idées, Lamping et ses collégues britanniques (2000)
affirment que chez plusieurs ainés, la présence de ressources psychologiques favoriserait
’adaptation aux exigences imposées par les traitements de la dialyse. Ces derniers ont
mené une étude prospective auprés de patients, recrutés dans toutes les unités de dialyse
rénales d’une région de I’ Angleterre (North-Thames region) entre mai 1995 et décembre
1996. Une cohorte de patients était examinée selon la prévalence du fardeau de la
maladie. Cette cohorte était constituée de patients 4gé€s de 70 ans et plus, déja soignés en
dialyse depuis plus de 90 jours (n= 174). Les chercheurs ont utilisé un instrument de
mesure de la qualité de vie, nommé Short Form Health Survey (SF-36), couramment
utilisé au sein des unités de dialyses, qu’ils ont adapté pour I’utilisation auprés des
personnes agées. Celles-ci ont été interviewées au moment de leur entrée dans I’étude.
Les scores liés aux composantes physiques et mentales de cet outil ont €té calculés et

comparés a ceux de la population dgée du Royaume-Uni et des Etats-Unis.

Les résultats de cette étude montrent que le niveau qualité de vie de la clientéle
agée sous dialyse, du point de vue physique, est significativement plus bas chez les
patients dialysés, comparée a la population dgée de 70 ans et plus au Royaume uni et a
celle des patients dgés de 65-74 ans aux Etats-Unis. Toutefois, cette différence n’est pas
significative pour ce qui est de la population 4gée de plus de 75 ans aux Etats-Unis. Par
ailleurs, la qualité de vie du point de vue de la santé mentale, est similaire a celle des
personnes dgées que 1’on retrouve dans la population en général, et ce, au Royaume-Uni
et aux Ftat-Unis (Lamping et al. 2000). Cette étude montre ainsi que la qualité de vie ne
peut étre évaluée qu’en tenant compte que de la condition physique d’un individu et qu’il
faut également tenir compte des ressources psychosociales de celui-ci.

Toujours dans cet ordre d’idées, les résultats d’une étude canadienne de
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théorisation ancrée (Gregroy, Way, Hutchinson, Barret, et Parfrey, 1998), menée auprés
de 36 patients recevant des traitements d’hémodialyse, indiquent que la présence d’un
phénomene de redéfinition de soi favorise un meilleur ajustement et une plus grande
acceptation de la chronicité de la maladie et des traitements qu’elle entraine. Il
semblerait, toujours selon ces auteurs, qu’une adaptation progressive se produit, chez les
patients hémodialysés, des suites de changements psychologiques internes. La
signification que donne le patient a la maladie et aux traitements, ses perceptions et ses
croyances personnelles, ainsi que la qualit¢é du soutien social dont il bénéficie,
représentent des facteurs qui favorisent cette redéfinition de I’'individu (Gregroy et al.

1998).

Dans ce méme ordre d’idées, Walton (2002), identifie une spiritualité sous
différentes formes, qui semble étre au cceur de [’adaptation de la clientéle d’TRCT. En
effet, cette chercheuse s’est intéressée a la signification de la spiritualité pour les patients
d’hémodialyse (n=11) agés entre 36 et 78 ans. Cette étude, de type théorisation ancrée, a
permis d’identifier des facteurs qui aident a faire face et facilitent ’acceptation a leur
situation soit, de prendre le temps de se ressourcer et d’étre capable d’introspection ainsi
que de réflexion sur soi. De plus, étre en compagnie d’amis proches, de la famille et de
croire en Dieu, représentent des ressources permettant aux participants de se garder actifs
et optimistes (Walton, 2002). Ce dernier point rejoint entre autres les résultats de Patel,
Shah, Peterson et Kimmel (2002), qui notent, chez les patients sous traitement
d’hémodialyse (n=53) ayant participé a leur étude quantitative, que les croyances
spirituelles ou religieuses ont une influence positive sur leur perception de la qualité de

vie .

Toutefois, selon Hutchinson (2005), I’ajustement et I’adaptation a cette nouvelle
réalité qu’est ’hémodialyse semblent poser un plus grand défi pour la clientéle agée.
D’une part, le temps qui lui est alloué pour s’ajuster a la difficile transition que représente

le début du traitement est souvent réduit. Qui plus est, le taux élevé de mortalité chez
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cette clientéle fait en sorte qu’elle est souvent exposée a la mort d’autres patients. Elle
est donc trop souvent confrontée, consciemment ou inconsciemment a sa propre mort.
D’autre part, comme le soulignent plusieurs auteurs (Patel, et al. 2002; Kimmel, et al.
2003), le succés de cette adaptation semble entre autres possible grice au soutien social,
qui agit sur la perception qu’ont les patients de leur qualité de vie. Joly et ses collégues
(2003), remarquent que la solitude est présente chez bon nombre d’octogénaires soignés

en dialyse et que cette solitude peut étre associée, dans certains cas, a une perception

d’une piétre qualité de vie favorisant une décision de cesser les traitements de la dialyse.

En résumé, les écrits montrent que méme si les atteintes co-morbides sont une
réalité pour I’ensemble de la clientele d’ IRCT, les personnes dgées semblent plus a risque
de voir leur qualité de vie compromise par 1’ajout de problémes propres au vieillissement.
Ces derniers peuvent, d’une part, affecter le bien-étre physique de cette clientele et
d’autre part, limiter sa capacité a maintenir un réseau social et porter atteinte a son bien-
étre psychologique et social. Par ailleurs, le soulagement des symptomes occasionnés par
les co-morbidités et les traitements de dialyse, est ’'une des composantes fondamentales
de la qualité de vie trop souvent sous-estimée et sous-évaluée par les intervenants (Tyrell
et al. 2005). Ceci est important, car la plupart des patients qui décident d’arréter la
dialyse, en majorité des patients agés, ont une qualité de vie considérablement diminuée

(Bhatnagar, Maruenda, et Lowenthal, 1998).

Ainsi, on constate qu’en plus de la condition physique et de la présence de co-
morbidités, d’autres déterminants de la santé, tels que les ressources psychosociales et
spirituelles peuvent influencer la perception du niveau de qualité de vie des patients
(Apolone et Mosconi, 1998) Comme le soulévent certains auteurs (Candel et Dubois,
2005; Hagren, et al. 2005), I’évaluation de la qualité de vie d’un individu est un domaine
complexe, car il n’existe pas de consensus sur ce que 1’on entend par qualité de vie, sur
sa définition et sur comment elle peut-étre mesurée, Candel et Dubois (2005),

définissent la qualit¢ de vie comme un critere mesuré directement par le patient, qui
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intégre a la fois les notions de bénéfices thérapeutiques et de tolérance du traitement
recu. Il s’agit d’un concept englobant, intégrant notamment la santé physique du patient,
son ¢€tat de santé psychique et ses relations sociales (Candel et Dubois, 2005). Cette
définition est ici retenue, car elle rejoint I'un des objectifs de ce mémoire qui est

d’obtenir la perception des patients quant & leur niveau de qualité de vie.

Arrét du traitement de dialyse
Tel que soulevé précédemment, le maintien de la qualité de vie chez les

patients d’IRCT peut avoir un impact considérable sur leur volonté de continuer le
traitement de dialyse. L’arrét du traitement dialyse se produit chez environ 24% de la
clientéle d’IRCT (Germain, Cohen, et Davison 2007; US, Renal, Data, et System, 2004)
et représente la deuxiéme cause de déceés chez les patients dialyseés (White et Fitzpatrick,
2006). Aux Etats-Unis, les statistiques montrent qu’une grande proportion de gens qui
cessent les traitements de dialyse est constituée d’hommes dgés, de race blanche et
atteints de diabéte. Ceux-ci décédent de complications souvent associées a la maladie

cérébrovasculaire et a une démence sévére (Cohen, et al. 2006).

Lignes directrices

Au Canada, des lignes directrices canadiennes en néphrologie ont été rédigées
afin d’optimiser des soins éthiques et efficaces en terme de coits. (Mendelssohn, 1997).
Ces lignes directrices indiquent clairement que tous les patients aptes, qui désirent le
traitement, doivent pouvoir I’obtenir indépendamment de 1’dge, du sexe, du statut
d’emploi, de la race, d’une condition co-morbide ou d’un handicap physique ou mental
(Mendelssohn, 1997). Toutefois, elles stipulent que « les néphrologues ne devraient pas
recommander la dialyse dans des situations inappropriées par exemple, lorsque les

bénéfices escomptés sont inexistants » (Mendelssohn, 1997, Trad.libre, p.5).

Des recommandations ont été émises en 2000 par I’Association américaine des
néphrologues et la Société américaine en néphrologie (ASN/RPA), concernant le

processus de prise de décisions partagées, pour ce qui est de commencer ou d’arréter la
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dialyse. Les principes éthiques qui ont guidé ces recommandations sont basés sur la
notion du consentement libre et éclairé!, du respect des principes de ’autonomie du
patient, de bienfaisance, de non-malfaisance, de justice et de ’intégrité professionnelle
(ASN/RPA, 2000). L’accent est mis sur les options de soins envisageables pour le
patient selon son désir de continuer ou d’arréter la dialyse. Cette décision nécessite pour
le néphrologue d’avoir préalablement divulgué en totalité les risques, les bénéfices et les
fardeaux associés aux traitements (ASN/RPA, 2000). Plus spécifiquement, selon la
recommandation six, il est appropri¢ de ne pas commencer ou d’arréter la dialyse dans les
situations suivantes : 1) patients ayant une capacité décisionnelle, complétement informés
et faisant un choix volontaire qui refusent d’entreprendre ou de poursuivre le traitement;
2) patients qui n’ont plus de capacité décisionnelle qui ont préalablement donné
oralement ou par écrit des directives anticipées 2; 3) patients qui n’ont plus de capacité
décisionnelle et pour qui le représentant légal refuse d’entreprendre ou de poursuivre la
dialyse; 4) patients qui ont un dommage neurologique grave et irréversible, de telle sorte
qu’ils ne manifestent aucun signe de pensée, sensation, comportement rationnel,

conscience de soi et de I’environnement. (ASN/RPA, 2000, trad. libre p. 31)

Malgré ces recommandations, aux Etats-Unis, la plupart des décisions d’arrét du
traitement de la dialyse, sont prises par les médecins lors d’une complication aigué

médicale ou chirurgicale (Cohen et Germain 2005). Qui plus est, dans ce méme pays,

! Un consentement libre et éclairé signifie d’abord que la personne doit se sentir libre de prendre la

décision qu’elle juge la meilleure, compte tenu de ses propres valeurs. Elle ne doit pas subir de pressions

indues de la part de sa famille ou de son médecin en faveur d’un traitement qu’eux jugent le meilleur par

intérét professionnel, économique, voire affectif. La décision doit étre éclairée, c’est-a-dire que la

personne doit avoir regu toutes les informations nécessaires a une prise de décision réfléchie, en tenant

compte des avantages et des inconvénients d’un traitement dans I’acceptation des conséquences
révisibles (Saint-Amaud, 2001. Trad. libre, p. 94))

Les directives anticipées sont des documents, communément nommés testament biologique et mandat
d’inaptitude. Un testament de fin de vie ou testament biologique est un document dans lequel une
personne indique qu’elle ne veut pas que sa vie soit prolongée par des moyens artificiels et
disproportionnés et souhaite que ses douleurs soient soulagées méme si cela devait hater ou retarder le
moment de sa mort. Un mandat en cas d’inaptitude est un document Iégal dans lequel la personne apte
nomme un ou deux représentants pour administrer ses biens et prendre les décisions de traitement dans le
cas ol elle deviendrait inapte.
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seulement 7,5 % des patients sous dialyse dgés de 65 ans et plus auraient choisi
volontairement d’arréter la dialyse (Kaufman, Shim et Russ, 2006). De nombreux
résultats d’études abondent dans le méme sens et soulignent que trop peu de patients
participent aux décisions de cessation de la dialyse (Cohen et Germain 2005; Cohen,
Germain, Poppel, Woods, et Kjellstrand, 2000; Cohen, et al 1993). Ce constat améne
certains chercheurs américains a conclure que 1’arrét de dialyse est caractérisé par
I’absence de choix (Kaufman, et al. 2006). En général, la question se rapportant & [’ arrét
du traitement, et & la personne qui prendra la décision, demeure en suspens et ressort
fréquemment dans les propos des patients qui affirment devoir demeurer en vie, car ils ne
peuvent concevoir la fin de la vie, ni de quelle fagon elle va se terminer. I semblerait
que ce phénoméne s’observe également dans d’autres pays. En effet, des chercheurs
frangais (Birmelé et al, 2004) ont obtenu des résultats similaires. Ces derniers ont
effectué¢ des comparaisons entre les décés provoqués des suites d’un arrét de dialyse et
ceux provoqués par d’autres causes. La décision d’arréter la dialyse était prise dans 77%
des cas par le néphrologue. Parmi les patients décédés, 20% sont morts des suites d’un
arrét de dialyse. En comparaison des autres patients, ils avaient un taux de démence
significativement plus élevé (p = 0,02), une piétre condition physique (p < 0,001) et

¢taient dépendants pour les activités de la vie quotidienne (Birmelé et al. 2004).

Arrét du traitement de la dialyse et information souhaitée : patients vs intervenants
D’un autre point de vue, selon certains chercheurs américains (Hines, Babrow,

Badzek, et Moss, 2001), il semble que le caractére de I’information souhaitée concernant
les traitements de la dialyse soit différent selon les patients et les intervenants. En effet,
I’étude au devis mixte, effectuée par ces chercheurs auprés de 142 patients de dialyse
4gés 65 ans et plus et de 393 infirmiéres de néphrologie, note une discordance quant au
type d’information jugée important pour le patient et pour les infirmiéres concernant les
traitements de la dialyse (Hines et al.2001). Vingt-cinq pourcent des infirmiéres jugent
important que le patient connaisse toutes les alternatives concernant la dialyse surtout

celle du refus de celle-ci. Elles souhaitent que les patients regoivent toute 1’information
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leur permettant de confronter et de faire face a la réalité de leur mort. Cependant, aucun
des patients participant a cette étude ne souhaitent recevoir d’information concernant
I’option du refus de dialyse. Ceux-ci recherchent plutdt I’information qui leur permette
de s’adapter a leur nouvelle vie sous dialyse et de faire face a celle-ci au jour le jour.
Selon ces auteurs, ces résultats peuvent représenter un défi pour la communication
d’information nécessaire a la prise en charge par le patient de sa fin de vie, car celle-ci est
souvent omise par les professionnels, afin d’aider les patients a s’adapter a leur réalité au

quotidien (Hines et al. 2001).

Par ailleurs, plusieurs patients considerent 1’équipe de dialyse comme leur famille
¢largie. 1Is ont parfois peur de 1’opposition des membres de 1’équipe de soins quant a
I’arrét de traitement (Auer, 1998), tout comme ils ont peur de la douleur précédant la
mort (Cohen, McCue, Germain, et Kjellstrand, 1995). A ce propos, bons nombres
d’auteurs (Gregroy, et al. 1998; Hagren, et al.2001; Seymour, Gott, Bellamy, Ahmedzi, et
Clark, 2004) parlent d’un sentiment de vulnérabilité qui est souvent éprouvé chez cette
clientéle vis-a-vis des intervenants qui démontrent peu d’empathie et de chaleur humaine.
Qui plus est, la durée de vie des patients semble €tre directement affectée par la qualité de
la relation établie entre le patient et son néphrologue (Kovac, Patel, Peterson, et Kimmel,
2002) de méme que par I’attitude des intervenants a I’égard des patients (Calvin, 2004;
Hagren, et al. 2001). Dans le méme ordre d’idée, il a été souligné que la peur de
I’abandon peut teinter le choix du patient de discontinuer les traitements ou méme
d’aborder le sujet avec 1’équipe traitante (Baudouin et Blondeau, 1993). Les gens ont en
général peur de mourir seuls; cette peur, de méme que celle d’étre abandonnés, est

d’autant plus réelle chez les personnes dgées en général (Amella, 2003; Martin, 2000).

Traitements de maintien de la vie et progres technologique
Selon Baudouin et Blondeau, (1993), la médecine est devenue le cadre de

référence dominant en ce qui a trait a la compréhension du phénomene du vieillissement
et de la fin de vie. Les patients et les familles partagent les valeurs de la médecine, mais

leur compréhension de celle-ci n’est évidemment pas comparable a celle des
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professionnels. A titre d’exemple, les 32 participants 4 une étude qualitative britannique
qui portait sur la vision qu’ont les personnes dgées des directives anticipées, ont dit
confondre arrét du traitement, suicide et euthanasie (Seymour,et al. 2004). Ils ont
¢galement affirmé ne pas avoir les connaissances suffisantes pour juger des aspects
légaux et éthiques propres aux soins de fin de vie (Seymour, et al. 2004). De plus,
plusieurs auteurs (Hines, Babrow, Badzek, et Moss, 1999; Calvin, 2004; Bowman et
Singer, 2001) soulignent que moins de 25% des patients atteints d’IRCT ont exprimé,

verbalement ou par écrit, leur volonté quant aux traitements de fin de vie

Plusieurs chercheurs (Cohen, Fischel, Germain, Woods, Braden et McCue,1996;
Drought et Koenig, 2002; Kaufman, 1998; Kaufman, et al. 2006; Saint-Arnaud et al.
2003) notent un phénoméne d’ambivalence important concernant 1’arrét des traitements
et ce, parmi tous les groupes d’4ge, mais davantage chez les ainés (Cohen et al. 1996).
En effet, une équipe de chercheurs américains (Kaufman et al. 2006) s’est intéressée aux
choix médicaux et au processus décisionnel des personnes dgées quant aux procédures
médicales permettant une prolongation de leur vie. Leur étude ethnographique a été
menée aupres de patients (n=132) ayant subi différents traitements visant a prolonger leur
espérance de vie. Parmi les 43 patients sous traitement de dialyse, seulement deux
patients ont exprimé avoir joué¢ un rdle proactif dans la décision de commencer le
traitement de dialyse. La plupart des participants ont insisté sur le fait qu’ils n’avaient
pas eu de décision a prendre; s’ils voulaient demeurer en vie, il fallait débuter les
traitements de dialyse (Kaufman et al. 2006). Seulement dix patients sur les 43 affirment
avoir évalué leur désir de longévité par rapport & une qualité de vie diminuée et a la
probabilité d’augmenter les risques de complications, causées par leurs multiples

maladies chroniques (Kaufman et a 2006).

Ces mémes auteurs expliquent la perception d’absence de choix chez les
participants par une anticipation de la mort qui est inévitable sans I’intervention du

traitement de la dialyse. Cette crainte de la mort, surpasse toute analyse des risques et
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bénéfices entourant la décision commencer ce traitement ou non. Toujours selon ces
mémes auteurs, cette réalité est attribuable a certains facteurs, tels que la trajectoire
routiniere des traitements médicaux, la pression qui provient de [I’impératif
technologique, et du phénoméne de normalisation grandissant dans la population, d’une
vie qui peut sans cesse étre prolongée (Kaufman et al. 2006). Ces facteurs entretiennent
I’idée que le vieillissement et la mort ne sont pas inévitables (Baudoin et Blondeau,
1993). IlIs influencent ainsi le choix des personnes dgées au regard des technologies
visant a prolonger la vie, car ils supposent que I’on peut et que I’on doit choisir
d’intervenir (Baudoin et Blondeau, 1993). Or, pour faire un choix éclairé, le patient doit
obtenir une information détaillée de la physiologie et du processus de la maladie, ainsi
qu’une compréhension et un savoir de la culture médicale (Baudouin et Blondeau, 1993;

Callahan, 1996; Drought et Koenig, 2002; Kaufman, 1998).

Traitements de maintien de la vie et respect du consentement libre et éclairé
En effet, il ne s’agit plus d’informer tout simplement afin de respecter le

principe d’autonomie, mais bien plus de s’assurer que la qualité de I’information
transmise permet au patient une compréhension adéquate, afin qu’il puisse consentir ou
non aux options de traitements possibles (Beauchamp, 2001, p. 77). Malgré la présence
de modestes changements de pratique, il semble que trop souvent encore, les médecins et
les infirmiéres négligent de procurer ’information et le soutien nécessaires a ceux qui
font face a la mort (Drought et Koenig, 2002; Storch, 2004). Ainsi, la peur de la mort et
la croyance en la toute puissance de la technique, tant chez les patients que chez les
intervenants, font en sorte que le traitement est souvent poursuivi jusqu’a toute la fin
(Baudoin et Blondeau, 1993; Saint-Arnaud et al. 2003; Saint-Arnaud, 2005). 1l s’agit
d’une réalité pour les programmes de dialyse, car les intervenants et les patients,
naturellement centrés sur la prolongation de la vie, évitent de parler de la mort et du
mourir (Cohen, et al. 2000). Qui plus est, pour Kaufman et ses collégues (2006), les
choix des patients dgés sous dialyse, se résument a « une adaptation aux exigences de la

thérapie elle-méme et une acceptation d’une vie diminuée » (trad. libre p. S 182).
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Selon le rapport final du groupe de travail sur les soins de fin de vie de la clientéle
d’IRCT (Dindwiddie, 2003) deux raisons expliquent ce phénoméne soit : un manque de
formation en soins palliatifs chez la plupart des intervenants et une culture du déni de la
mort persistante chez ces derniers; prévenir la mort est valorisé au dessus de tout et ce, au
détriment de la souffrance engendrée devant une maladie exacerbée. Parallélement, une
croyance populaire semble exister aupres des intervenants selon laquelle discuter de la
préparation a la fin de vie peut €tre perturbant et stressant pour les patients. Or, Cohen et
ses collegues (2003) affirment que ces discussions sont généralement bien regues par les
patients d’IRCT. Qui plus est, selon Emanuel, Fairclough, Wolfe, et Emanuel (2004),
cette croyance ne semble pas fondée sur des données probantes. En effet, les résultats de
leur étude au devis mixte, menée aupres de patients (n=988) ayant un pronostic de six
mois ou moins et de leur proche-aidant (n=915), suggérent que de discuter des questions
entourant la fin de vie et la mort, engendre un minimum de stress. En effet, une majorité
de répondants (88,7%) et de proches (89,7%) ont affirmé que ces entrevues n’avaient
engendré que trés peu ou aucun stress et qu’elles les avaient aidés a faire face a leur

situation (Emanuel et al. 2004).

Préservation personnelle

Calvin(2004), auteure d’une étude américaine qualitative de type théorisation
ancrée, menée aupres de 20 patients d’hémodialyse, dont 1’4ge moyen était 60 ans, s’est
intéressée aux perceptions des patients concernant les discussions entourant les décisions
de fin de vie. Cette étude a permis I’élaborer d’une théorie substantielle nommée
«préservation personnelle ». Selon cette théorie, les pensées et les décisions des patients,
sous traitement de dialyse sont centrées sur la vie et non sur la mort. « En attendant une
mort certaine, ils souhaitent continuer a soutenir le poids de leur maladie et & se battre

pour leur préservation personnelle » (Calvin, 2004, trad. libre, p. 565).

Cette théorie comporte trois phases. La premiere consiste en une connaissance

des chances de survie (conscience que la mort est proche et inévitable). La seconde
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consiste en une redéfinition de I’individualité (défier les chances de survie, découvrir une
signification, étre optimiste, avoir foi en une force supérieure) et la troisiéme est celle de
la préservation personnelle (étre responsable et prendre des chances). Cette derniére
phase est la phase culminante de cette théorie et référe aux comportements des individus
lorsqu’ils sont incités a discuter de leur fin de vie. L’auteur parle d’un paradoxe interactif
entre le concept de responsabilité (aider les autres, prendre soin de soi et décider pour soi)
et le concept de prendre des chances (faire confiance aux intervenants et remettre le sort
de leur vie entre leurs mains). Ce paradoxe peut générer chez les individus des tensions,
engendrer de grande souffrance et nuire au maintien de 1’intégrité de I’individu et a sa
préparation a la fin de vie (Calvin, 2004). C’est, pour cette auteure, ce qui explique en
partie le fait que certains patients qui tentent de se «préserver», décident ou non de
discuter de leur fin de vie avec les intervenants et de remplir des directives anticipées sur
leur volonté de fin de vie. Ce dernier point souligne une fois de plus I’importance du
dialogue et du développement d’une relation de confiance entre les patients et les

intervenant afin de promouvoir et maintenir une qualité de vie et de fin de vie.

Processus de planification des soins de la fin de vie et maintien de I’espoir
A ce sujet, certains auteurs (Davison et Simpson, 2006) parlent de la planification

des soins de la fin de vie comme d’un processus nécessaire au maintien de I’espoir. Ces
auteurs ont mené une étude qualitative auprés de patients d’hémodialyse (n=19), dont
I’4ge moyen était de 64 ans, afin de comprendre ce que signifie 1’espoir dans le contexte
de planification des soins de la fin de vie. Leurs résultats montrent que I’espoir est un
concept hautement individuel, construit selon une échelle de valeurs personnelles. Pour
ces participants, le maintien de I’espoir est au centre du processus de planification des
soins de la fin de vie, et est favorisé par un engagement du patient dans les discussions
portant sur la préparation a la fin de vie. Selon ces auteurs, I’information regue au cours
de ce processus favorise I’intégration de la maladie a la vie des patients et permet le
maintien de I’intégrité et de ’espoir (Davison et Simpson, 2006). Qui plus est, ces
participants parlent des relations avec les proches et amis, comme ayant un role vital au

maintien de I’espoir de méme que de I’importance d’étre pergu par les intervenants dans
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le contexte de leur vie personnelle (Davison et Simpson, 2006).

Ces mémes auteurs remarquent que malgré un manque apparent de jugement,
quant a la sévérité de leur maladie, « les patients craignent la douleur et les complications
associées a celle-ci. De méme, ils craignent un sentiment d’isolement et 1’effet que peut
avoir la dialyse sur leurs relations ainsi que sur leurs roles sociaux, valorisés au sein de
leur famille et de la société » (Davison et Simpson (2006), trad. libre, p. 3). De plus, les
participants a cette étude affirment avoir besoin de plus de renseignements plus tot dans
la trajectoire de leur maladie, pour mieux comprendre I’évolution de celle-ci, de méme
que pour mieux saisir le fonctionnement du systeme de santé. Ils souhaitent étre outillés
pour faire face a leur futur et envisager celui-ci de fagon a ce qu’il corresponde a leur
systéme de valeurs. Par ailleurs, cette étude montre que les patients ont tendance a se fier
aux professionnels pour aborder les questions de fin de vie. Ces auteurs recommandent
donc fortement aux médecins et autres professionnels d’initier davantage le processus de
fin de vie et d’indiquer aux patients qu’il s’agit d’enjeux pertinents (Davison et Simpson,

2006).

Traitements de maintien de la vie : Au-dela de I’autonomie et des directives
anticipées

Les équipes traitantes ont ainsi un important rdle a jouer dans le processus de
planification des soins de fin de vie. Toutefois, le role des familles est aussi sinon plus
important, car les patients ont une forte tendance a discuter verbalement de leurs souhaits
de fin de vie avec celles-ci (Hines, Glover, Holley, Babrow, Badzek et Moss, 1999;
Seymour, et al. 2004; Weil, 2000). Une étude américaine quantitative, effectuée par
Hines et ses collégues (1999), auprés de 400 patients d’hémodialyse, montre que 50% des
patients avaient choisi de discuter de leurs préférences de fin de vie avec leur famille,
contre seulement 6% qui avaient choisi d’en parler & leur médecin. De plus, 96% des
patients souhaitaient inclure les membres de la famille dans des discussions futures de
planification de fin de vie, alors que seulement 36% voulaient inclure les médecins.

Finalement, les patients se disaient rassurés par la présence d’une législation qui octroie a
) p
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la famille le droit de prendre les décisions de fin de vie nécessaires advenant une
incapacité (Hines et al, 1999). Parallélement, Steinhauser, Clipp, McNeilly, Christakis,
Mclntyre et Tulsky (2000) ont mené une étude qualitative afin de comprendre ce que
constitue une « bonne mort » selon la population en général. Cette étude était formée de
12 groupes de discussions focalisée (focus groups) chacun composé de six participants
provenant de différents milieux et professions soit: médecins, infirmiéres, bénévoles
provenant des soins palliatifs, travailleurs sociaux, patients et familles ayant vécu un
deuil récent. Six composantes majeurs nécessaires a un bon processus de fin de vie sont
ressorties soit : 1) un contrdle des symptdme et de la douleur, 2) une prise de décision
éclairée, 3) une préparation a la mort, 4) un sentiment de complétude, 5) un apport aux

autres, et 6) une considération de I’individu dans sa globalité.

Ces résultats appuient ainsi les propos des chercheurs canadiens (Singer, et al.
1998) qui affirment qu’en dépit du fait que le principe éthique d’autonomie ait favorisé le
développement des directives anticipées et du consentement libre et éclairé, celui-ci omet
I’importance des relations dans tout processus décisionnel. Selon Singer et ses collégues
(1998), les participants a leur étude qualitative (n= 48) indiquent que, méme si
I’autonomie fait partie intégrante de la planification de la fin de vie, celle-ci est davantage
axée sur les relations personnelles et le désir de diminuer le fardeau sur les proches. De
surcroit, cette planification de la fin de vie n’a pas pour but de les préparer en vue d’une
incapacité, mais de bien les préparer a la mort. De plus, les directives anticipées ne sont
qu’une composante d’un processus, qu’ils disent beaucoup plus social. Finalement, ces
participants sont d’avis que la préparation a la fin de vie devrait se produire a I’intérieur
des relations médecin/patient, et des relations du patient avec ses proches (Singer et al.

1998).

On constate ainsi, que le principe de ’autonomie ne peut a lui seul répondre aux
inquiétudes morales des patients autour du processus de planification de leur fin de vie

(Seymour et al. 2004). 1l semble plutdt que ce sont les discussions avec les proches et les
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professionnels qui favorisent la « bonne mort », car elles permettent au patient de
maintenir un sentiment de contréle sur sa décision, de faciliter la communication a propos
de la mort, de soulager les proches du fardeau qu’implique la prise de décision de fin de
vie, et de créer ainsi pour les patients et leurs proches des possibilités de rapprochement.
Calvin (2004) nous rappelle toutefois qu’un besoin de préservation personnelle se
retrouve communément chez les patients d’IRCT qui tentent de s’adapter a la vie sous
dialyse. Ce mécanisme peut représenter une barriére a une communication efficace ainsi
qu’a la rédaction de directives anticipées. Afin d’en diminuer I’effet, certains auteurs
(Holley, 2003; Holley et al. 1999) suggerent I’intégration du processus de planification
des soins de fin de vie au plan de soins général, et ce, dés les premiéres semaines de la
dialyse, pour tous les patients dgés de 65 ans et plus. Ce faisant, ce processus peut étre
une source de soutien permettant le maintien de I’intégrité au stade final de la vie, de
contribuer & une amélioration du bien-étre général et au maintien de 1’espoir (Davison et

Simpson, 2006).

Résumé et liens entre les concepts
En résumé, les écrits présentés ici ont été retenus, car ils nous permettent d’établir

certains liens entre le concept de qualité de vie et celui de la planification des soins de fin
de vie qui tiennent compte des perceptions du patient. Toutefois, aucune des études
présentées ne comparent les perceptions des patients selon les différents groupes d’age,
car celles-ci sont inexistantes dans la littérature actuelle. Or, tout comme le souligne
Hutchinson (2005) 1’adaptation aux exigences associées aux traitements et a la maladie
d’IRCT est, sans nul doute, influencée par le stade de la vie et le moment ou elle est
vécue. 1l semble aussi que des échanges concernant I’arrét de la dialyse et les traitements
de maintien de la vie doivent étre encouragées par les professionnels de fagon graduelle,
afin d’une part d’améliorer la qualité de vie du patient jusqu’a la toute fin et, d’autre part,
de prévenir et de soulager la souffrance, les inquiétudes et les peurs entourant la mort
(Lowance, 2002; Moss, 2001; Price, 2003). Ces discussions doivent faire partie
intégrante du processus de planification des soins de la fin de vie, et ce, dés le début des

traitements de la dialyse pour la clientéle 4gée, afin de promouvoir chez le patient et ses
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proches une prise de décision éclairée tout au long de la trajectoire de la maladie.
Toutefois, ceci requiert, des intervenants du milieu de dialyse, de posséder certaines
habiletés a engager le patient et ses proches dans de telles discussions de planification de
fin de vie. Plus précisément, une attention particuliére doit étre portée sur les dimensions
éthiques, psychologiques et spirituelles lors de discussions entourant le choix de débuter,

de continuer et d’arréter la dialyse (Davison et Simpson 2006; Hutchinson, 2005).

Cadre de référence
Ce dernier point accentue la nécessité du développement d’une relation de

confiance entre le patient, ses proches et les professionnels. Ceci nécessite du temps, un
investissement de soi, une approche empreinte d’humanité et de sensibilité (Gordon,
2002) et une connaissance €thique des principes universels. Ceci point explique entre
autres le choix de deux approches en éthique de la santé comme cadre de référence a cette
étude soit, ’approche par principes et celle de I’éthique du caring. « La bioéthique,
synonyme d’éthique biomédicale, est née des problémes moraux causés par I’avancement
des sciences et des technologies biomédicales et suscitée par la nécessité du respect des
droits des sujets d’expérimentation et 1’¢laboration de critéres équitables, entre autres
pour le choix des candidats & la dialyse » (Saint-Arnaud,1999 p. 13). Elle ouvre de
nouvelles voies, car n’isolant plus notre connaissance des faits de notre action sur les
faits, elle exige une compréhension et une interprétation plus globalisante de la réalité
(Saint-Arnaud, 1999). Au cadre conceptuel apporté par I’approche par principes, nous
joignons I’éthique du caring puisqu’il apparait non seulement essentiel de pouvoir faire
référence a des principes éthiques reconnus, mais encore & une intervention empreinte
d’humanisme et d’empathie qui semble essentiel au maintien de la qualité de vie des
patients et de leurs proches.
L’approche par principes

L’approche par principes utilisée par 1’équipe de chercheurs dans I’enquéte
initiale de Saint-Arnaud et ses colleégues (2003), est compatible avec le pluralisme des
valeurs contemporaines et ces principes ne sont pas propres a une discipline particuliere

(Saint-Arnaud et al. 2003). Elle a été élaborée initialement par un philosophe américain
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nommé William Frankena en 1963 (Saint-Arnaud, 2006). Inspirée des théories
déontologiques et utilitaristes, elle a été par la suite développée par les américains Tom
Beauchamp et James Childress dans un livre paru en 1979 et intitulé Principles of
Biomédical Ethics. Depuis, plusieurs éditions ont été produites (Saint-Arnaud, 1999;
Beauchamp et Childress, 2001). Cette approche, aussi nommée principisme est devenue
classique en bioéthique et « constitue un cadre conceptuel et méthodologique structurant
la pensée dans sa recherche de nouveaux reperes pour solutionner des problémes moraux
posés par ’avancement des sciences et des technologies de la santé » (Saint-Arnaud,
2000, p.348). Elle est constituée de quatre principes universels: autonomie,
bienfaisance, non-malfaisance et justice, et repose sur la moralité commune (Beauchamp
et Childress 2001). En effet, « il s’agit de normes universelles générales valides pour
toute culture, qui servent de guides dans nos jugements interculturels afin que ces
derniers ne proviennent pas de croyances morales erronées, de cruauté ou de tout autre
échec moral » (Beauchamp.2003, trad. libre p. 269). «Les principes de bienfaisance et
de non-malfaisance sont reliés aux roles des professionnels et a la tradition, car on y fait
référence dans les codes déontologie médicale depuis leur origine. Les principes de
respect de ’autonomie et de justice ont été ajoutés pour rendre compte des nouveaux

enjeux éthiques de la pratique médicale actuelle » (Saint-Arnaud, 2000. p. 57).

Ces principes sont basés sur le modéle des devoirs prima facie de W.D Ross
(1930) (Beauchamp et Childress, 2001) Selon ce dernier, cité dans Saint-Arnaud, (2000;
2006) il existent sept catégories de devoirs prima facie : fidélité, réparation, gratitude,
bienveillance, non-malfaisance, justice et amélioration de soi. Selon Beauchamp et
Childress (2001), le respect de ’autonomie de la personne désigne une obligation morale
prima facie de respecter les capacités décisionnelles d’un individu autonome; le principe
de non-malfaisance impose une 1’obligation morale prima facie d’éviter de faire du tort;
le principe de bienfaisance impose une obligation morale prima facie d’apporter des
bénéfices ce qui implique d’évaluer les bénéfices face aux risques ou tors possibles et le

principe de la justice impose, une obligation morale prima facie de répondre aux besoins
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sans discrimination (Beauchamp et Childress, 2001; Saint-Arnaud, 2006). « Toute
obligation prima facie se doit d’étre honorée, a moins qu’elle n’entre en conflit avec une
autre obligation qui soit d’importance égale ou supérieure, selon le probléme en cause »

(Beauchamp et Childress, 2001, trad. libre p.14).

Il n’existe pas de hiérarchie des principes. En cas de conflits entre les exigences
des principes, c’est I’analyse qui permettra de hiérarchiser les principes selon le contexte
en cause et de décider lequel aura priorité (Saint-Arnaud, 2006). Selon I’approche par
principes, « il s’agit en réalité d’ajouter de la substance aux principes, afin de guider la
prise de décision clinique et la recherche éthique » (Beauchamp et Childress, 2001, trad
libre, p. 14). Pour ce faire, les auteurs parlent d’un processus de spécification des
principes. Cette spécification permet le raffinement substantiel des normes et I’ajout de
contenu aux principes, tout en conservant I’engagement moral véhiculé par les normes
originales (Beauchamp, 2003). Elle permet de déterminer I’importance relative de
chacun des principes entre eux en termes d’obligations morales. «La prédominance d’un
principe sur un autre peut ensuite étre justifiée, ce qui facilite la prise de décision et la
mise en place d’une intervention (Beauchamp, 2003; Saint-Arnaud, 2000, 2006) «Les
résultas doivent démontrer une cohérence des normes entre elles et dans la solution
apportée aux cas semblables, appliquant ainsi le principe d’universalité » (Saint-Arnaud,

2000, p.60).

Le caring

L’ajout d’une approche caring & D’approche par principes est 1’une des
particularités du projet actuel et s’explique entre autres par I’importance que revétent les
relations entre les individus lors de prises de décisions tout au long du processus de
planification des soins de la fin de vie. Le caring est une approche qui met I’accent sur
les relations humaines, la responsabilité ainsi qu’une approche globale du soin. Ceci est
pertinent si 1’on se référe aux concepts de cette étude, car 1’aspect relationnel dans le
soin, semble occuper une place importante au maintien d’une qualité de vie et dans a

Pintérieur d’un processus de planification de soins de la fin de vie réussi (Steinhauser et
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al. 2000). Le caring sera dans un premier temps examinée selon la théorie du caring de
Watson (2006; 2005a, 2005b). Dans un deuxieme temps, une interprétation
philosophique et éthique des soins infirmiers selon une éthique du caring sera définie
selon Gastmans et ses collegues (1998). Finalement, la relation entre une éthique du

caring et le concept d’advocacy sera examinée plus en détails

La littérature sur le caring provenant du domaine des soins infirmiers est une
source importante du travail épistémologique, philosophique et théorique sur la nature du
caring. On ne peut aborder 1’éthique du caring sans s’arréter bri¢cvement sur les théories
qui alimentent celle-ci. L’une de ces théories, provient de Jean Watson, une grande
théoricienne de la théorie trans-personnelle du caring. Elle s’inspire, entre autres, de
Levinas, philosophe européen et notamment des notions de totalité et d’infini qui nous
rappellent notre appartenance et le fait que notre condition humaine ne fait qu’un avec le
cosmos (Watson, 2005a). Selon Levinas, ’amour infini est le point de départ éthique et
la source primordiale de survie et I’évolution de notre humanité (Watson, 2005b). Cette
théorie cherche a expliciter le fait que de prendre soin, en se centrant sur les relations
humaines, est le fondement éthique d’une pratique qui favorise la guérison. Elle honore
ainsi le caractére holiste de 1’étre humain, tout en s’attardant a créer un environnement
propice a la guérison. Dans sa conception, Watson considére la profession infirmiére a la
fois comme une science et un art, puisqu’elle repose sur un systétme de valeurs
humanistes et altruistes et sur des connaissances scientifiques. Cette discipline, qui
évolue a I’intérieur de la science du caring, posséde une vue du monde ou les relations, la
reconnaissance de notre appartenance a I’infini universel ainsi que la conscience d’un
champ énergétique spirituel, représentent 1’origine d’une pratique éthique (Watson,

2005a).

Dans cet ordre d’idées, « la guérison se produit lorsque I’infirmiére entre en
contact avec I’esprit de I’autre, par I’entremise d’une écoute active, ou I’expression des

émotions est encouragée, de méme que par tous les actes instrumentaux associés au
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traitement, & la médication et aux procédures de soins » (Watson, 2006, trad. libre, p. 51).
Le moment du soin, qui découle de la relation de caring entre ’infirmiére et le patient,
est un moment qui posséde un champ énergétique en lui-méme, qui transcende le moment
présent et qui transcende a la fois le patient et ’infirmiére (Watson, 2006). Cette
perspective trans-personnelle fait référence aux valeurs associées aux liens profonds, & la
relation, et a la signification subjective partagée par I’humanité (Watson, 2006). La
maladie, la souffrance le désespoir, la détresse, la vulnérabilité, la naissance et la mort
sont des dilemmes existentiels et spirituels auxquels nous devons tous ultimement faire
face. Il s’agit de liens qui vont au-dela de [’ego et qui capturent les dimensions
spirituelles que partage tout étre humain avec lui-méme, les autres, la nature et 'univers

(Watson, 2002; 2005a).

Watson (2002) défini également le concept d’intentionnalité, comme une
intention de coopérer avec ’ordre émergeant au lieu d’essayer de le changer. Certaines
expressions d’intentionnalité incluent, par exemple, de se centrer sur la personne, de
préserver la dignité et I’humanité, de s’engager a soulager la vulnérabilité, a accorder de
I’attentions aux inqui€tudes, a étre respectueux devant chaque vie humaine, a donner de
I’amour et a approcher I’autre en toute humilité, & exprimer de la compassion et a faire
preuve de courage par une présence authentique a I’autre (Watson, 2002). Pour ce faire,
les professionnels doivent effectuer un temps d’arrét afin de développer une conscience
de leurs pensées et de leurs actions dans la vie de tous les jours (Watson, 2002). « Ce
processus invite l’énérgie de P’esprit a entrer a l’intérieur de la vie et du travail de
I’individu et a l’intérieur des processus du prendre soin et de celui de la guérison »

(Watson, 2002, trad.libre, p14.).

L’éthique du caring
Par ailleurs, Gastmans et ses collégues (1998) ont développé une vision éthique
des soins infirmiers, basée sur le caring, qu’ils considérent comme une pratique morale

qui comporte trois les trois composantes majeures suivantes :1) la relation du caring qui
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s’établie entre le patient et I’infirmiére; 2) les comportements du caring, qui sont, d’une
part, la vertu affective et cognitive et d’autre part, I’expertise basée sur un savoir et des
aptitudes et 3) le bon soin, qui englobe la dimension physique, relationnelle, sociale,
psychologique, morale et spirituelle. Cette approche globale constitue le but ultime de la
pratique infirmiére. Gastmans et ses colleégues (1998) se sont inspirés principalement du
travail des pionniers tels que Anne Bishop et John (1990) Scudder, Alasdair Maclntyre

(184), Lawrence Blum et Louis Janssens.

Ces auteurs affirment que les soins prodigués par I’infirmiére ne peuvent
seulement étre pergus comme la performance d’une expertise. Tout au contraire, cette
expertise se doit d’étre cultivée au moyen d’une attitude de caring. C’est seulement
lorsque la vertu du caring est intégrée a la pratique experte du soin (comportements du
caring) que ’atteinte du bon soin ou de la bonne pratique du soin est possible. « La
relation du caring est donc la condition essentielle et le fondement des activités
infirmiéres considérées comme pratique morale » (Gastmans et al. trad.libre, p.53). Les
activités du caring constituent une interaction réciproque entre personnes humaines qui
entre en relation selon leur caractére unique; le patient n’est pas un objet passif du soin
(Gastmans et al. trad.libre p.53). « Les moyens, ou les stratégies infirmiéres, ne sont
jamais une fin en soi. 1ls doivent toujours étre testés en fonction des buts poursuivis dans
un contexte particulier» (Gastmans et al. 1998, trad.libre, p.54). Ainsi, c’est dans un
contexte relationnel, ou dans un processus de choix et de délibération, que les buts et les

moyens appropri€s sont établis afin de promouvoir le caring (Gastmans, et al. 1998).
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Le bon soin

Le bon soin réfere a une approche de ’individu dans sa totalité soit, selon sa
dimension physique, relationnelle, sociale, psychologique, morale et spirituelle. La
dimension physique du soin rappelle & I’infirmieére qu’en premier lieu son attention doit
étre portée sur le bien-étre corporel du patient. Le corps est li€ & notre personne, ce qui
implique dans un premier temps que ce qui arrive au corps humain affecte €galement le
tout de I’individu (Gastmans, et al. 1998). La dimension relationnelle du bon soin,
découle de la notion qu’en tant qu’humains, nous sommes dans une relation ouverte et
engagée avec d’autres humains (Gastmans, et al. 1998). L’infirmiére doit porter une
attention a la structure relationnelle du patient par le biais d’interventions spécifiques, et
mobiliser les ressources de fagon & mener le patient vers les professionnels aptes a
répondre aux problémes relationnels (Gastmans, et al. 1998, trad. libre, p 61). La
dimension sociale du soin nous rappelle que tout étre humain fait partie intégrante
d’entités sociales plus vastes, telles que les institutions, les organisations et les sociétés.
Il faut donc regarder la réalité au travers le regard du patient afin de découvrir ce qui est
important pour lui et de travailler a son bien-étre selon la compréhension et 1’acceptation

qu’il en a.

La dimension spirituelle du soin, tient en compte le fait que la question du sens de
la vie surgit fréquemment en situation de souffrance, de douleur et de maladie. Créer une
ouverture vers la dimension spirituelle de 1’existence humaine est une partie intégrale du
bon soin infirmier. Finalement, la dimension morale du bon soin, met 1’accent sur le fait
que les étres humains sont conscients, libres, capables de choisir et d’agir de maniere
responsable. Par définition, la maladie implique un certain niveau d’ignorance et une
absence de liberté. « L’infirmiere peut donc jouer un role significatif dans la réduction de
ces facteurs en donnant de I’information, des conseils et des instructions » (Gastmans et

al, 1998, trad. libre, p 64).
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Advocacy infirmiére et lien avec le caring et ’approche par principes

A ce propos, il est possible d’observer que les différents déterminants du bon soin
décrits précédemment rejoignent ce que certains auteurs définissent sous le terme
d’advocacy. En effet, pour Vaartio, Leino-Kilpi, Salanterd, et Suominen (2006),
I’advocacy est un processus complexe impliquant plusieurs actes infirmiers, tels que:
analyser ou clarifier les attentes du patient; conseiller ou informer le patient; étre
réceptive et répondre & ses besoins qu’ils soient exprimés verbalement ou non; protéger
contre le danger; et alerter les membres de 1’équipe sur les droits et les besoins du patient.
Pour ces auteurs, sans une analyse adéquate de I’expérience du patient, de ses souhaits et
de ses besoins, les activités déployées en faveur du respect du patient pourraient étre
interprétées comme des actes paternalistes. « A I'inverse, démontrer un intérét pour
I’expérience particuliére des patients renforce le processus d’advocacy » (Vaartio et al.
2006, trad.libre, p. 290). De plus, on constate que 1’advocacy répond aux exigences du
principe du respect de I’autonomie. En effet, celui-ci « requiert plus que le simple fait de
ne pas interférer dans les sphéres privées d’un individu. Notamment, il inclut une
obligation de maintenir les capacités décisionnelles d’un individu, de I’aider a diminuer
ses craintes et ses peurs, de méme que toutes autres conditions qui pourraient entravées

ses actions autonomes » (Beauchamp et Childress, 2001, trad libre, p. 63)

Compatibilité de Papproche par principes et I’éthique du caring

En terminant, il semble que I’approche par principes et 1’éthique du caring soient
deux approches complémentaires. En effet, toutes deux cherchent a répondre aux besoins
des individus sans discrimination. Qui plus est, « certains auteurs affirment que les
principes bioéthiques font partie intégrante de prendre soin, au sens ou l’application des
principes bioéthiques est impliquée dans une pratique éthique du caring » (Cooper, 1990,
cité dans Saint-Arnaud, 2000, p. 63). « Les principes sont des outils nécessaires pour
repérer au niveau des faits, de I’interprétation des faits, notamment dans les discours, la
présence des problémes et d’enjeux éthiques » (Saint-Arnaud, 2000, p.63). Beauchamp

et Childress (2001) affirment que I’éthique du caring apporte les correctifs nécessaires au
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développement des théories en éthique de la santé qui ont négligé des thémes, tels que la
sympathie, les émotions morales et I’expérience des femmes. Selon I’approche par
principes, le respect de I’autonomie d’un individu implique un certain degré
d’interférence dans la vie de 1’autre, et une 1’obligation de développer et de maintenir les
capacités de 1’autre & faire des choix autonome (Beauchamp et Childress 2001). Les
choix autonomes du patient impliquent une information adéquate et un soutien de la part
de I’infirmiére. Toujours selon ces méme auteurs, une moralité centrée sur le caring peut
étre utile aux interventions de santé, car elle englobe des composantes nécessaires a un
processus de prise de décision éthique et a une prise en compte des sentiments de la
clientéle. On pourrait donc ajouter que I’advocacy par le caring engendre la capacité du
patient & participer aux décisions entourant ses options de soins. Ainsi, on est 8 méme de
constater que le concept d’advocacy s’identifie a une pratique morale basée sur le caring.
De plus selon Beauchamp et Childress (2001). I’éthique du caring est de mise dans les
contextes cliniques de divulgation de diagnostic et de pronostic, de discussion et de prise
de décision, car y sont soulevés des enjeux qui concernent typiquement le patient et sa

famille, et ou les professionnels exercent un réle important de soutien

Cependant, les tenants de I’approche par principes émettent quelques réserves sur
I’éthique du caring et I’utilisation de la partialité au dépend de I’'impartialité, de la justice
des obligations et des droits. Beauchamp et Childress (2001) s’entendent sur le fait qu’un
jugement moral est plus que le simple fait d’appliquer des principes abstraits qui
négligent la particularité des relations. Toutefois, si I’on accepte que certaines formes de
sympathie et d’émotions forment les assises motivationnelles de nos actions, il faut se
préparer & étre confrontés a des situations a I’intérieur desquelles des jugements moraux
ou des sentiments pourront devenir conflictuels. « Lors de telles situations, 1’application
de principes impartiaux peut s’avérer nécessaire et corriger les distorsions de nos actions»

(Beauchamp et Childress, 2001, trad. libre, p. 375).
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En lien avec le projet de ce mémoire, ’adoption de ces deux approches a le
potentiel de favoriser la résolution d’enjeux éthiques liés au maintien de la qualité de vie,
et au processus de planification des soins de fin de vie. En effet, les principes universels
offrent une approche rationnelle pouvant fournir d’importants repéres lors d’une
discussion portant sur la fin de vie. Ils permettent de s’assurer du respect de 1’autonomie
du patient, par le respect du consentement libre et éclairé, ainsi que de la non-
malfaisance, et du bienfait des interventions et des traitements, tout en tenant compte de
1’équité et du caractére unique de chaque situation. Beauchamp et Childress (2001), les
tenants de I’approche par principes, sont d’avis que « la qualité de vie est un concept
essentiel en éthique de la santé, qui se centre sur le bien de I’individu, sur la sorte de vie
qu’il lui est possible de mener étant donné sa condition de santé, et selon qu’il juge
qu’elle lui permettra de mener une vie qui vaille la peine d’étre vécue » (Beauchamp et
Childress, 2001, trad p. 99). Ce constat montre I’importance de se centrer sur la
perception que la personne éprouve de sa condition de vie. Or, une éthique du caring,
dans laquelle le patient est considéré dans sa globalité, comme un sujet, une personne a
part entiere, et non comme un objet, de méme que dans un contexte relationnel, facilitera
ces discussions. Ceci sera possible dans la mesure ou les intervenants, particuliérement
les infirmiéres arrivent a faire preuve d’advocacy et d’ouverture d’esprit, en ayant une

intentionnalité centrée sur 1’autre et dans I’instant présent.



Chapitre I1I- Méthode



Ce chapitre décrit dans un premier temps, 1’étude mére de Saint-Arnaud et de ses
collegues (2003), a I’intérieur de laquelle s’insére ce mémoire de maitrise. La méthode
de recherche utilisée pour la réalisation de cette étude y est ensuite décrite et regroupe
des informations relatives aux €léments suivants : le type d’étude, justification des
crittres d’inclusion et d’exclusion, I’échantillon a 1’étude, I’instrument de mesure,
I’opérationnalisation des variables, les considérations éthiques, ainsi que le plan

d’analyse des données.

Etude mére: Enquéte Saint-Arnaud, Bouchard, Loiselle et Verrier, 2003

L’étude meére de Saint-Arnaud et ses collégues est ici détaillée, car les données
analysées pour ce projet de mémoire proviennent de cette enquéte effectuée entre 1999

et 2001 et subventionnée par le Conseil de recherches en sciences sociales et humaines

du Canada (CRSH : 1999-2002).

Méthode
L’objectif initial de cette étude descriptive était d’identifier les enjeux éthiques

reliés 4 la rareté des ressources en dialyse rénale au Québec, du point de vue des
intervenants et des patients. Pour ce faire, les chercheurs ont sélectionné 15 centres de
dialyse représentatifs de la dialyse québécoise en termes du type de centres hospitaliers
(universitaires, affiliés et régionaux), de la langue, de la religion et de la distance a

parcourir pour les patients. Quatorze d'entre eux ont accepté de participer a I’enquéte.

Profil des participants
Intervenants

Cent seize infirmier(e)s, 18 néphrologues, 12 travailleurs sociaux, 9 diététistes et
un psychologue ont répondu a I’enquéte par questionnaires. Leur moyenne d'dge est de
42,7 ans. Ce sont majoritairement des femmes (85,9%), nées au Canada (91,7%),
catholiques (84,6%), de langue maternelle francaise (83,3%). 1ls ont en moyenne 9,2 ans

de pratique en dialyse (Voir Tableau 1).
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Patients

Trois cent soixante quatre patients (88,4%) sont en hémodialyse (67,6% en
hémodialyse conventionnelle, 20,8% en hémodialyse autonome ou semi-autonome) et 48
(11,6%) en dialyse péritonéale (6,3% en dialyse péritonéale continue ambulatoire ou
DPCA, 4,6% en dialyse péritonéale continue cyclique ou DPCC et 0,7% en dialyse
péritonéale intermittente ou DPI). Ce sont majoritairement des hommes (61,2%),
catholiques (74,8%), de langue maternelle frangaise (71,1%) qui sont nés au Canada
(46,6%).

Tableau I- Population et échantillonnage des centres de dialyse, des intervenants et des patients en
dialyse au Québec

Population  |[Echantillon |Répondants |Taux de
réponse
Centres de dialyse (QC) |28 15 14 93.3%
Intervenants 637 496 156 31,5%
Patients 1958 918 412 44,9%

Criteres d’inclusion patients
Les patients devaient étre jugés aptes mentalement et physiquement par les équipes

traitantes a participer a ’enquéte. Ils devaient également avoir une compréhension du
frangais ou de I’anglais.
Déroulement

Premi¢rement, douze entretiens semi-dirigés ont été effectués auprés des
infirmiéres et infirmiers chefs des 14 centres participants. Deuxi¢émement, entre janvier
2000 et juillet 2001, une enquéte par questionnaires a ét€¢ menée auprés des membres des
équipes multidisciplinaires (néphrologues, infirmiéres, travailleurs sociaux, diététistes et
psychiatres ou psychologues) (n=496) et d'un échantillon de patients (n=918). Pour les
patients, il s'agissait d'un échantillon de convenance, stratifi¢ en fonction du type de
traitement (hémodialyse traditionnelle, autonome ou semi-autonome et dialyse
péritonéale). Les agents de recherche présentaient le projet et remettaient aux patients et
Les patients pouvaient le remplir eux-mémes sur

aux intervenants le questionnaire.

place ou a domicile, et le rapporter a leur prochain traitement. Trente-deux pourcent des
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intervenants ont répondu a cette enquéte (156/496) et 44,9% des patients (412/918).
Troisiémement, l'enquéte par questionnaires a été suivie de deux groupes de discussion
focalisée (focus groups) en février 2002, ayant réuni 16 intervenants de quatre centres de

dialyse: six néphrologues, six infirmiéres, trois travailleuses sociales et un psychologue.

Instrument de collecte de données
Deux questionnaires, intitulés « Enquéte sur les enjeux éthiques reliés a la rareté

des ressources en dialyse », ont été développés en frangais et en anglais, un pour les
patients (QP) et un pour les intervenants (QI), contenant 81 et 83 questions
respectivement. Ceux-ci sont composés de questions fermées et ouvertes. Ils sont
structurés en trois sections portant sur les enjeux éthiques en début (QP 13 a QP 34; QI |
a QI 25), en cours (QP 36 a 56; QI 26 a QI 42) et en fin de traitement (QP 57 a QP 69;
QI 43 a QI 66), auxquelles s’ajoutait une section socio-démographique (QP 71 a QP 83;
QI 67 a QI 81), et une page ouverte aux commentaires. Pour les intervenants s’ajoute
une section portant sur la rareté des ressources (QI 59 a QP 65) et pour les patients
s’ajoute une section portant sur ’information générale au regard du traitement de
dialyse (QP 1 a QP 12). L’approche par principes de Beauchamp et Childress (2001) a
servi de cadre de référence a 1’équipe de chercheurs multidisciplinaires pour construire

et structurer les questionnaires.

Validité
Ces questionnaires ont été évalués et leur contenu a €té pré-testé aupres de 17

professionnels de la santé et de 16 personnes sous dialyse avant d’étre utilisés. Un
changement a été apporté la question QP 64 a la suite des recommandations des patients.
A la question initiale « Comment considérez-vous 1’arrét de la dialyse? » les chercheurs
ont ajouté « quand le fardeau du traitement devient trop lourd » afin de rendre plus

explicite le sens de la question.

Limites
La combinaison de différentes méthodes de collecte des données constitue une

originalité de I’approche. Elle comporte cependant certaines limites. Cette enquéte par
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questionnaire auprés des. intervenants a été pénalisée en raison méme de la situation que
l'enquéte visait a décrire. En effet, le taux de participation des intervenants aurait été
plus élevé si la plupart des centres visités n’avaient pas €té en pénurie de personnels.
D'autre part, I'enquéte par questionnaire aupres des patients ne s'adressait qu'aux patients

aptes, ce qui est une limite face a la situation de soin vécue par les personnes inaptes.

Considérations éthiques
Lors de I’enquéte, les chercheurs ont obtenu I’approbation des comités d'éthique

des 14 centres participants. De plus, la signature d’un formulaire de consentement a été
obtenue pour chaque patient par les agents de recherche (voir annexe A). Les
participants avaient préalablement lu un formulaire d’information et de consentement et
étaient informés du fait que leur participation se faisait sur une base libre et volontaire et
qu’ils pouvaient également se retirer de 1'étude a n'importe quel moment. Ils étaient
aussi informés que les questionnaires seraient détruits quatre ans aprés la fin de la
collecte de données. Le caractére confidentiel de 1’étude €était assuré par 1’anonymat de
chaque questionnaire, auquel un numéro a été attribué lors de la saisie des données
initiales. Ces numéros ont été utilisés pour I’analyse des données saisies préalablement

a I’aide du logiciel informatique SPSS.

Description du projet de mémoire

Type d’étude
Ce projet s’insere a lintérieur de I’enquéte de Saint-Arnaud, décrite

précédemment. Il s’agit d’une étude descriptive et comparative, car nous voulons
décrire et comparer la perception de la qualité de vie et du processus de planification de
la fin dé vie des participants selon deux groupes d’dge. « L’étude descriptive
comparative est utilisée lorsque 1’on souhaite analyser un ou plusieurs concepts dans

deux populations différentes » (Fortin, 2006, p. 190).

Justification des critéres d’inclusion et d’exclusion de I’échantillon
Afin d’augmenter 1’homogénéité des caractéristiques de 1’échantillon, mais

aussi, parce qu’il s’agit du type de traitement utilis€ par la majorité de la clientéle
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d’IRCT, nous avons choisi I’hémodialyse traditionnelle hospitaliére comme modalité de
traitement. De plus, étant donné que cette étude porte principalement sur les enjeux
éthiques du vieillissement de la population d’IRCT et des enjeux entourant les questions
de préparations a la fin de vie, nous avons exclus les patients dgées de moins de 21 ans.
L’échantillon total (N=256) est constitué de répondants sous traitement hémodialyse
traditionnelle hospitaliére, répartis selon les deux groupe d’dge : <65 ans et > 65ans.
Toutefois, 12 patients n’ont pas indiqué leur dge. Ainsi lorsque comparés entre eux
selon 1’4ge, les participants de 1’échantillon sont au nombre de 244 patients. Leur dge

s’échelonne de 28 ans a 88 ans

Instrument de mesure
Au cours de ce projet, 13 questions seront analysées. Seules les sections du

questionnaire patient intitulées qualité de vie (QP 53); Cessation du traitement de
dialyse : Traitements de maintien en vie (QP 57-61); et Arrét de dialyse (QP 62-QP 69),
du questionnaire patient (voir annexe B) ont été retenues, car elles permettent de
répondre aux questions de recherches posées. 1l s’agit principalement de questions a
choix multiples et de deux questions de type numérique pour laquelle une échelle de

type Likert est utilisée.

Opérationnalisation des concepts et des variables
La variable de I’age est ici traitée comme une variable discréte a deux catégories

soit : selon que les patients ont moins de 65 ans et 65 ans et plus. Les concepts centraux
aux questions de recherche sont les suivants: qualité de vie et le processus de

planification des soins de la fin de vie.

Qualité de vie

Dans le questionnaire de I’étude de Saint-Arnaud et ses collégues (2003), la
qualité de vie n’a pas été définie comme telle, chacun des répondants 1’interprétant pour
lui-méme. Le concept de qualité de vie est traité comme une variable continue et

mesurée & I’aide d’une échelle de type Likert. La question qui s’y référe est QP53 « Sur
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une échelle de 0 a 10, a combien évaluez-vous votre qualité de vie ?»

Processus de planification des soins de la fin

Le concept du processus de planification des soins de la fin de vie fait appel a un
processus dynamique de communication entre les professionnels, la famille et le patient.
L’objectif de ce processus est de connaitre les volontés de fin de vie du patient et
d’encourager une prise de décision éthique basée sur une compréhension des buts des
traitements de maintien de la vie ainsi que des risques et des bénéfices a en retirer. De
plus, il permet de discuter des conditions entourant un arrét du traitement de la dialyse,
advenant le moment ou le patient n’est plus apte & prendre de telles décisions. Pour les
fins de cette étude, ce concept s’opérationnalise ici a ’aide de deux variables soit :

traitements de maintien de la vie et I’arrét des traitements de la dialyse.

Processus de planification de la fin de vie : Traitements de maintien de la vie

Les quatre questions suivantes ont été retenues pour mesurer certains aspects en
lien avec la variable traitements de maintien de la vie. Dans un premier temps, deux
questions visent a connaitre la perception des patients concernant les traitements de
maintien de la vie (Voir annexe B,) et permettent de mesurer I’importance du respect du
consentement libre et éclairé. Ce sont la question 57 (QP 57) « Avez-vous déja été
consulté & propos des traitements de maintien de la vie tels la réanimation, 1’utilisation
d’un respirateur, les soins intensifs, I’alimentation par tubes etc.? », et la question 58
(QP 58) « Quelle est votre préférence dans la maniére de choisir les traitements de

maintien en vie?

En lien avec nos deux cadres théoriques, les trois questions suivantes sont
pertinentes, car elles permettent d’une part, de connaitre la perception des participants
quant & I'importance du respect du principe de 1’autonomie décrit dans I’approche par
principes. D’autre part, ces questions font appel a la dimension morale du bon soin, telle

que spécifiée dans I’éthique du caring qui souligne que tout étre humain est conscient,
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libre, et capable de choisir de maniére responsable. Ces questions font également appel
a la dimension relationnelle et sociale du bon soin et a I’importance que revétent les
relations avec les proches, ainsi que celles des différents membres de 1’équipe dans les
décisions de fin de vie et des traitements de maintien de la vie soit : la question 59 (QP
59) « Si vous deveniez inapte, et incapable de prendre part aux décisions, qui devrait
faire le choix de vos traitements de fin de vie? »; et la question 60 (QP 60) « Avez-vous

exprimé vos volontés par rapport aux traitements de maintien en vie? ».

Processus de planification de la fin de vie : arrét de la dialyse

Huit questions ont été retenues, car elles concernent principalement 1’aspect de
I’arrét de la dialyse qui s’inscrit dans le cadre du processus de planification des soins de
fin de vie. Ces questions nous renvoient aux principes de bienfaisance et de non-
malfaisance, car elles offrent différents scénarios dans lesquels les traitements de dialyse
pourraient avoir été remis en question, parce qu’ils pourraient devenir un trop lourd
fardeau pour les patients et que la qualité de vie des participants s’en trouverait affectée.
Ces questions sont les suivantes : la question 62 (QP 62) « Avez-vous déja considéré
I’'idée de cesser la dialyse?»; la question 62 b (QP62 b) « Si oui avec qui en avez-vous
discuté?»; la question 63 (QP 63) « Avez-vous déja demandé a votre médecin d’arréter
la dialyse? »; la question 64 (QP64) « Comment considérez-vous 1’arrét de la dialyse
quant le fardeau du traitement devient trop lourd a porter? »; la question 65 (QP 65) «
Pour quelles raisons considéreriez vous de cesser la dialyse? ». En lien avec la
dimension morale du bon soin, la question 66 (QP 66) interroge les liens entre les
valeurs morales et I’arrét du traitement : « Sur une échelle de 0 4 10, comment évaluez-
vous l'influence de vos valeurs morales sur votre fagon de considérer I’arrét de la

dialyse? ».

Trois questions mesurent le role des proches et de I’équipe traitante dans les
discussions entourant 1’arrét des traitements de dialyse et permettent aussi d’analyser la

dimension relationnelle et sociale du bon soin que préconise I’éthique du caring. Ce
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sont la question 67 (QP 67) « Si vos proches n’acceptaient pas votre décision de cesser
la dialyse, la maintiendriez-vous? »; la question 68 (QP 68) « Si vous deveniez inapte
souhaitez-vous que votre médecin donne priorité aux volontés que vous auriez déja
exprimées ou plutdt aux volontés de vos proches?» et la question 69 (QP69) « Si vous
décidiez de cesser la dialyse, souhaiteriez-vous étre soutenu physiquement et

psychologiquement par des membres de 1’équipe de dialyse? ».

Considérations éthiques
Le caracteére confidentiel des participants a ét¢ maintenu par 1’utilisation seul des
numéros qui ont été attribués aux questionnaires lors de la saisie de données effectuée

préalablement a I’aide du logiciel informatique SPSS.

Analyses Statistiques
Toutes les analyses statistiques ont été effectuées a I’aide du logiciel SPSS

version 15 (SPSS, Inc, Chicago, IL, 2006). Des statistiques descriptives (fréquences,
moyennes, mode, médiane et écart type) ont été utilisées pour décrire les caractéristiques
sociodémographiques ainsi que certaines données provenant des réponses de I’ensemble
des participants aux différentes questions du questionnaire. Des analyses comparatives
ont été effectuées a 1’aide de tests non paramétriques (test du Chi carré) afin d’identifier
les différences de proportion dans les réponses aux questions portant sur la perception du
niveau de qualité de vie, des traitements de maintien en vie et de 1’arrét de la dialyse, en
fonction des deux groupes d’dge soit : <65 ans et > 65 ans. Des tests de ¢ pour
échantillons indépendants ont été effectués pour calculer I’influence de certaines
variables continues. Les variables continues sont exprimées en tant que moyenne, écart
types, médiane, mode et dispersion. Les variables discrétes sont exprimées en nombres
et en pourcentages. Un p inférieur & moins de 0,05 est considéré statistiquement

significatif.



| Chapitre IV- Résultats



Dans ce chapitre, les résultats des analyses sont présentés tout d’abord selon les
caractéristiques sociodémographiques, puis de maniére a répondre dans I’ordre aux
questions de recherche posées en lien avec la qualité de vie, I’arrét du traitement de la
dialyse et les traitements de maintien de la vie. Pour chaque section, les résultats sont
présentés pour 1’ensemble des participants d’abord, et ensuite comparés selon les deux
groupes d’ages. Dans certains cas, des comparaisons ont été effectuées selon la pratique
de la religion, les autres maladies et 1’état civil, parce qu’il s’agit de co-variables

pertinentes a examiner a la lumiére de la recension des écrits présentée dans ce mémoire.

Caractéristiques sociodémographiques

Age des participants

La médiane des 244 patients ayant indiqués leur dge est de 65 ans, la moyenne
d’age M=62,8 (£14,04) années. Les répondants du groupe de moins de 65 ans ont entre
28 et 64 ans (n=121), la médiane est 54 ans et la moyenne d’age et 1’écart type est
M=51,2 (+ 9,8) années. Pour le groupe de 65 ans et plus, les répondants ont entre 65
ans et 88 ans (n=123) leur moyenne d’age et la médiane est de 74 ans (£5,8) (Voir

Tableau II).

Tableau II-Mesure de tendance centrale de I’Age des patients inscrits en
hémodialyse hospitaliére

Ave Tous les patients Moins de 65 ans 65 ans et plus
& (n=244) (n=121) (n=123)
Moyenne 62,8 51,2 74,2
Médiane 65 54 74
Ecart Type 14,0 9,8 5,8
Dispersion 28-88 28-64 65-88

Note : 12 patients n’ont pas indiqué leur dge.
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Tableau III-Caractéristiques sociodémographiques des patients inscrits en

hémodialyse hospitaliére : comparaison selon les deux groupes d’age et

I’échantillon global

Tous les patients

Moins de 65 ans

65 ans et plus

Variables (n) n (%) n (%) n (%) P (a=0,05)
Sexe (n=251) 0,224
Hommes 164 (65,3) 82 (67,8) 76 (62,3)

Femmes 87 (34,7) 39(32,2) 46 (37,7)

Statut du centre hospitalier (n=256) 0,005
Universitaire 75(29,3) 46 (38,0) 25(20,3)

Affili¢ 88 (34.4) 32(26,4) 50 (40,7)

Régional 93 (36,.3) 43 (35,5) 48 (39,0)

Pays d’origine (n=202) 0,077
Canada 115 (56,9) 49 (49,0) 66 (64,7)
NSP/Manquants/Inconnu 35(17,3) 20 (20,0) 15(14,7)

Autres 52(25,7) 31 (31,0) 21(20,6)

Etat civil (n=246) <0,001
Marié/conjoint de fait 150 (60,1) 67 (55.4) 76 (65,0)

divorcé/séparé 29(11,3) 23 (19,0) 6(5,1)

célibataire 37(14,5) 25(20,7) 11(9,4)

Veuf 30(11,7) 6 (5,0) 24 (20,5)

Année de Scolarité (n=192) 0,011
12 ans et moins 137 (72,5) 64 (64,6) 74 (81,1)

13 ans et plus 53 (27,6) 35(35.4) 17 (18.,9)

Revenu annuel (n=203) <0,001
Moins de 10 000 $ 75(36,9) 59 (54,1) 16 (17,0)

10 000 a 19 000$ 64 (31,5) 22 (20,0) 42 (44,7)

20 000% 429 000$ 32 (15,8) 13(11,9) 19 (20,2)

30 000$ et plus 32(15,8) 15(13,8) 17 (18,1)

Statut d’emploi (n=223) <0,001
Travail temps plein/mi-temps 26 (11,7) 19 (17,4) 7 (6,4)

Retraité 139 (62,6) 39(35,8) 99 (90,8)

Aide sociale/ sans emploi 57 (25,7) 51(46,8) 3(2,8)

Religion (n=236) 0,068
Catholique 178 (69,5) 88 (74,6) 85(72,0)

Protestant 20(8,2) 9(7,6) 10 (8,50)

Juive 18(7.4) 4(3,4) 14(11,9)

Pratique de la religion (n=225) 0,001
QOui 174 (77,3) 77( 68,1) 97 (86,6)

Non 51(22,7) 36(31,9) 15(13,4)

NOTE : le nombre inscrit dans 1a premiére colonne indique le nombre total de participants; ce nombre est moindre lorsque réparti
selon les deux groupes d’age, car 12 patients n’ont pas indiqué leur age; (%)
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Sexe
Il y a 164 hommes (64%) soit une proportion prés de deux fois celle des femmes

qui sont au nombre de 87 (34%). Cette proportion est similaire pour les deux groupes
d’age a I’étude (Voir Tableau III). Cette distribution semble étre le reflet de la
population québécoise actuelle sous traitement de dialyse. En effet, selon le ICIS
(2005), 1 469 des 3 581 (60 %) patients québécois inscrits en dialyse étaient des
hommes, au 31 décembre 2002. Toutefois, la croissance du nombre de nouvelles
patientes de 75 ans et plus en dialyse a dépassé celle des hommes au cours de la derniére
décennie. En effet, chez les femmes, les taux selon 1’age et le sexe sont passés de 186
par million d’habitants en 1994 a 580 en 2003, soit plus que le triple. Chez les hommes,
le taux a plus que doublé, passant de 495 par million d’habitants en 1994 4 1143 en 2003
(ICIS, 2005). Donc on peut s’attendre a ce que le nombre de femmes soignées en

dialyse rattrape celui des hommes au cours des prochaines décennies

La représentativité du statut des centres hospitaliers a €té maintenue. Les
répondants sont répartis dans des proportions relativement similaires selon qu’ils
proviennent d’un centre universitaire (29%,), affilié (34%) ou régional (,36%).
Toutefois le test du Chi carré révéle une différence statistiquement significative (X 21,
N=256) =10,42, p =0,005) de la distribution des répondants selon le groupe d’age et le
statut du centre hospitalier. En somme les patients plus jeunes fréquentent davantage les
centres hospitaliers universitaires (38%) et les personnes plus dgées, les centres affilés
(40%). Quel que soit les groupes d’4ge, la majorité des répondants sont Canadiens
(56,9%), et ont pour langue maternelle le frangais (62,9%). L’anglais arrive deuxiéme

rang (21%).

Etat civil
Pour ce qui est de I’état civil des répondants, plus de la moitié (60%) de
I’échantillon (n=251) affirme étre en couple (marié ou en union de fait). Toutefois, on

observe une différence statistiquement significative en fonction des groupes d’age (X 2
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(3, N=238) = 26,717, p <0,0001). Une proportion supérieure de répondants du groupe
de 65 ans et plus (65,0%) affirme vivre en couple (marié ou en union de fait),
comparativement a la clientéle de moins de 65 ans (55,4%). On observe une plus forte
proportion de jeunes divorcés (19%) ou célibataires (20%) en comparaison des
personnes dgées, ou ces proportions sont respectivement de 5,1% et 9,6%. En revanche

plus de personnes dgées sont veuves (25%) comparativement aux plus jeunes (5%).

Pratique de la religion

La majorité des répondants, peu importe le groupe d’age, sont de religion catholique
(69,5%), alors que 8,2% sont de religion protestante et 7,6 % de religion juive. Les
autres religions représentent un faible pourcentage et ont été regroupées sous une
catégorie « autre » (4,7%). Seulement 15 participants (6,4%) disent ne pas avoir de
religion soit, sept chez les moins de 65 ans et huit chez les plus de 65 ans. Toutefois,
une différence statistiquement significative (X 2 (1, n= 225) = 10,94, p= 0,001) est
observée selon 1’age et la pratique de religion; les personnes agées pratiquent davantage
(86,6%) que les plus jeunes (68,1%). On constate que pour I’échantillon global, 27,8%
ont fait des études post secondaires Toutefois, les patients plus dgé€s sont moins
instruits; 81,1% d’entre eux ont une 12 année ou moins, alors que cette proportion est de
64,6% chez les plus jeunes. Cette différence s’avérent statistiquement significative (X 2

(1, N=189) = 6,41, p=0,011).

Statut d’emploi et revenu annuel

Une majorité des répondants affirme étre retraitée (62,6%). Le quart de
I’échantillon global bénéficie de 1’aide sociale (25,7%), trés peu de répondants affirment
avoir un travail (11,7%). On note une différence statistiquement significative (X 2 (1,
N=218) = 74,292, p =0,0001) selon I’age. A I’évidence, la grande majorité des
personnes dgées (90,8%) sont & la retraite. En général, les répondants ont un faible
revenu annuél; 68,4% gagnent moins de 19 000§ annuellement. Une différence

statistiquement significative s’observe aussi selon 1’age (X ’(1, N= 206) =31,25,
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7=0,0001) ot plus de la moiti¢ (54%) des répondants de moins de 65 ans gagnent moins
de 10 000$ annuellement, alors que seulement 17% du groupe de 65 ans et plus font
partie de cette catégorie. Les plus dgés ne sont pas beaucoup plus riches; 44,7 % ont un

revenu annuel qui se situe entre 10 000$ et 19 000$.

Co-morbidités
Une majorité de patients (68,2%) affirme étre atteinte du condition co-morbides

et moins du tiers (31,2%) des répondants n’ont pas indiqué d’autres maladies. Il n’y pas
de différences statistiquement significative selon les groupes d’age (¥ 2 (1, n=233)
=0,964, p =0,538). Par contre, les résultats au tableau IV, nous indiquent que la
distribution des types de co-morbidités selon le groupe d’dge varie quant a elle de fagon
statistiquement significative (X %(1, n= 157) = 11,72, p = 0,008). En effet, nous
observons que prés de 63% de I’échantillon total est atteint du diabéte ou de maladie
cardiovasculaire (MCV). Toutefois, les plus jeunes ont davantage tendance a étre
atteints du diabete (40,8%) que les plus dgées (22,2%). Ces derniers ont une plus forte
tendance a étre affectés de maladies cardiovasculaires (43,2) en comparaison des plus

jeunes (19,7%).

Tableau IV- Distribution des participants sous hémodialyse hospitaliére :
comparaison des types de maladies en fonction des groupes d’age (n=157)

T B
(n=76) (n=81) (n=157)
Autres maladies n % n % n %
Diabeéte 31 40,8 18 22,2 49 31,2
Maladie cardiovasculaire 15 19,7 35 4372 50 31,8

Diabéte et maladie cardiovasculaire 13 17,1 10 12,3 23 14,6

Autres 17 10,8 18 22,2 35 22,3

(x 7 (3,N=157) = 11,722, p= 0,008).
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Qualité de vie

Tel que mentionné précédemment, la qualité de vie peut influencer la perception
qu’ont les patients de leur expérience du traitement de dialyse, voire méme engendrer un
désir d’arrét du traitement, s’ils jugent leur qualité de vie inadéquate (Davison et al.
2006; Davison et Jhangri, 2005; Cohen et Germain, 2005). Ce concept est ici mesuré
par une seule question. Les réponses ont d’abord été évaluées pour I’ensemble des
participants, puis comparées selon les groupes d’age. 1’ajout de deux variables & cet
analyse soit, la variable autres maladies et la variable pratique de la religion, permet
d’explorer et d’identifier des co-variables qui pourraient servir & de nouvelles pistes de
recherche, car tel qu’il a été souligné dans la recension des écrits, la présence de co-
morbidités peut représenter un lourd fardeau pour les patients, ce qui en retour risque
d’influencer la perception qu’ils ont de leur qualité de vie (Davison et al. 2006). Or,
toujours selon les écrits (Patel et al, 2002 Walton, 2002), la présence d’une spiritualité,
considérée ici en terme de pratique religieuse, peut contribuer & améliorer la perception
de la qualité de vie malgré les exigences des traitements encourus. C’est pourquoi nous
les avons ajoutées aux analyses méme si elles ne répondent pas directement aux

questions de recherche.

Qualité de vie de ’ensemble des participants
La perception du niveau moyen de qualité de vie pour I’ensemble des répondants

(n=232) a la question (QP 53), se situe & 5,82 (£ 2,46) sur une échelle de 0 a 10.

Qualité de vie et age
Considéré en fonction de 1’4ge, le niveau de qualité de vie ne présente pas une

grande variation (voir Tableau V). En effet, méme si les répondants du groupe des
moins de 65 ans pergoivent leur qualité¢ de vie a un niveau légérement moins élevé
(M=5,80 = 2,3) que les 65 ans et plus (M=5,99 £ 2,5), le test de ¢ pour échantillons
indépendants nous informe que cette différence n’est pas statistiquement significative

(t221)=-0,59, p = 0,558).
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Qualité de vie et pratique de la religion
Si I’on compare les niveaux de qualité de vie moyens selon la variable pratique

de la religion & ’aide du test de ¢ pour des échantillons indépendants, nous constatons
une probabilité¢ de dépassement voisine du seuil habituel de p=0,05 (#(210)= 1,95, p=
0,053) (voir Tableau V). Il semble donc que les répondants qui pratiquent la religion
pergoivent leur qualité de vie légérement supérieure (M=6,10 £ 2,35) a ceux qui ne

pratiquent pas de religion (M=5,36 + 2,4).

Qualité de vie et autres maladies
Par ailleurs, les résultats du test de s pour des échantillons indépendants

permettent d’observer que la perception du niveau de qualité de vie varie en fonction de
la présence de co-morbidités de fagon statistiquement significative (#(219)=-2,32, p=
0,023) (voir Tableau V). Les participants qui n’ont pas d’autres maladies ont un niveau
moyen de qualité¢ de vie d’un point plus élevé (M=6,58 + 2,3) par rapport a ceux qui

affirment étre atteints d’autres co-morbidités (M=5,41 £ 2,4).

Tableau V- Variation du niveau de qualité de vie : comparaison des moyennes selon les variables
dge, pratique religion & autres maladies

Qualité de vie

Catégories

Variables " M ET t r

X < 65ans 111 5,80 2,33

Age -0,587 0,558
=>65 ans 112 5,99 2,48
Out 159 6,10 2,35

Pratique Religion 1,947 ,053
Non 51 5,36 2,49

, Oui 149 5,59 2,39 "
Autres maladies Non 7 6.40 2.53 -2,32 0,023

*p significatif au seuil critique de 0,05

Processus de planification des soins de la fin de vie

Dans un premier temps, le processus de planification des soins de fin de vie est
analysé selon les réponses aux questions portant sur les traitements de maintien de la vie.

Dans un deuxie¢me temps, les analyses tenteront de mieux cemer les différences et les
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similitudes chez les deux groupes de participants quant aux enjeux entourant |’arrét du
traitement de la dialyse. Les données analysées sont d’abord présentées en fonction de
I’ensemble des répondants et ensuite comparées selon 1’dge pour chaque question. Or,
dans les écrits présentés dans ce mémoire, il a été souligné que les proches ont un
important rdle a jouer dans les décisions portant sur les traitements de maintien de la vie,
¢’est pourquei nous avons jugé opportun de comparer les perceptions des participants
selon leur état civil a la question QP 68 détaillée dans la section traitements de maintien

de la vie.

Traitements de maintien de la vie
Dans un premier temps, on cherche a savoir si les patients ont été consultés ou

non concernant les traitements de maintien de la vie. Ensuite on tente de saisir leur
perception quant aux préférences dans la maniére de choisir les traitements en cas
d’aptitude et en cas d’inaptitude, de méme que s’ils ont déja exprimé leurs volontés et de

quelles fagons ils I’ont fait.

Consultation sur les traitements de maintien de la vie pour ’ensemble des
participants

Si on s’interroge sur a la perception qu’ont les patients des traitements de
maintien de la vie, il est intéressant de souligner tout d’abord que sur les 245 participants
qui ont répondu a la question (QP 57) «Avez-vous déja été consultés a propos des
traitements de maintien en vie tels que la réanimation, I’utilisation d’un respirateur, les
soins intensifs, 1’alimentation par tubes etc.?», une majorité soit 64,5% des répondants,
affirme ne pas avoir ét€ consultée. Seulement 47 patients (19,2%) affirment avoir été

consultés a cet effet.

Consultation sur les traitements de maintien de la vie et préférence dans la maniere
de choisir selon ’4dge
Pour ce qui est d’avoir été consultés ou non concernant les traitements de

maintien de la vie (QP 57), le test du Chi carré révele que les différences ne sont pas
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statistiquement significatives entre les deux groupes d’age (X ? (2, n=233) =0,388, p=
0,824). On note toutefois une différence de distribution statistiquement significative (X
(3, n=244) = 8,370, p=0,039) des perceptions en fonction de 1’age, pour ce qui est des
préférences dans la maniére de choisir les traitements de maintien de la vie (Voir
Tableau VI). En effet, parmi les répondants (n=244) a la question (QP 58) « Quelle est
votre préférence dans la mani€re de choisir les traitements de maintien de la vie?», on
constate une proportion beaucoup plus forte de personnes dgées (32,5%) qui préfere
laisser le médecin choisir pour elles, en comparaison avec les répondants plus jeunes
(17,4%). En effet, plus du tiers des moins de 65 ans (38,8 %) préférent choisir eux-
mémes, ce qui représente une différence plus élevée que chez les plus 4gés pour qui un
peu plus du quart (27,6%) sont de cet avis. Une proportion é€gale des répondants
provenant des deux groupes préfére une responsabilité partagée entre le patient et le
médecin (soit 24,8% pour les patients de <65 ans; 24,4% pour les patients de > 65 ans).

Tableau VI- Distribution des participants inscrits en hémodialyse hospitaliére selon

leur groupe d’age et en fonction de leur préférence quant a la modalité du choix des
traitements de maintien de la vie

Groupes d’age Total des
Préférence pour <65 ans 265 ans répondants
traitements de maintien de (n=121) (n=123) (n=244)
la vie n % n % n %
Choisir soi-méme 47 38,8 34 27,6 81 33,2
Décision partagée
30 24.8 30 244 60 24,6
patient/md
Choix du médecin 21 17,4 40 32,5 61 25,0
NSP/ NAP 23 19,0 19 15,4 42 17,2

(X %3, n=244) = 8,370, p=0,039).
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Préférence de ’ensemble des participants, dans la maniére de choisir les
traitements de maintien de la vie en cas d’inaptitude et selon ’age

En cas d’inaptitude (voir Tableau VII), les répondants percoivent I’implication
des proches dans le processus décisionnel de fin de vie comme plus importante que
I’implication du néphrologue. En effet, sur les 256 répondants a la question (QP 59) «
Si vous deveniez inapte, et incapable de prendre part aux décisions, qui devrait faire le
choix de vos traitements de fin de vie? », 33,6 % souhaitent que les proches choisissent
pour eux et 32 % que les proches soient impliqués dans la décision avec le médecin.
Seulement 18,4% des répondants souhaitent que le médecin choisisse seul les
traitements de fin de vie sans impliquer les proches. Quarante et un patients n’ont pas
répondu a la question. Et, lorsque comparés selon 1’4ge, on observe aucune différence
significative (X*(3, n=244)=2,050, =0,562) dans les préférences.

Tableau VII- Choix des participants inscrits en hémodialyse hospitaliére sur les
traitements de maintien de la vie en cas d’inaptitude (N=256)

Préférences en cas Fréauences Fréquences Pourcentages Pourcentages
d’inaptitude 9 cumulatives & cumulatifs
Choix des proches 86 86 33,6 33,6
Décision partagée entre
82 168 32,0 65,0
proches et médecin
Choix du médecin 47 215 18,4 84,0
Manquants 41 256 16 100

Total 256 100

Perception de I’ensemble des participants quant a la priorité 2 donner aux volontés
préalablement exprimées

A la question (QP 68) « Si vous deveniez inapte ou incapable de participer aux
décisions de traitements, souhaitez-vous que votre médecin donne priorité aux volontés

que vous auriez déja exprimées ou plutot aux volontés de vos proches?», I’ensemble des
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répondants est majoritairement (53,52%) en faveur du fait que le médecin accorde
priorité¢ a leurs volontés. En effet, prés du quart des répondants (25,39%) souhaite
donner la priorité aux volontés des proches et un peu moins du quart d’entre eux

(21,09%) répondent qu’ils ne savent pas ou que cela ne s’applique pas a eux .

Préférence quant au respect des volontés de fin de vie des participants inscrits en
hémodialyse hospitaliére en cas d’inaptitude : comparaison selon les groupes d’age
On observe une différence statistiquement significative des proportions selon
I’age (X 2 (2, n=233) =9,483 p=0,009) a la question (QP 68) (Voir Tableau VIII). En
effet, une plus forte proportion des répondants de 65 ans et plus (35%), soit prés du
double des répondants de moins de 65 ans (18,8%), souhaitent donner priorité aux
volontés des proches dans le processus décisionnel associé aux traitements de fin de vie.
De méme, la proportion des répondants qui souhaitent voir la priorité donnée a leurs
volontés est plus élevée chez les plus jeunes (62,8%) que chez les plus agées (46,3%).
Tableau VIII- Préférence des patients inscrits en hémodialyse hospitaliére quant au

respect de leurs volontés ou de celles de leurs proches concernant les traitements de
fin de vie : comparaison selon les groupes d’age

Groupes d’ige Total des répondants
< 65 ans (n=121) => 65 ans (n=123) (n=244)
Préférences n Y% n % n Yo
Yolontés du patient 76 62,8% 57 46,3 133 54,5%
Volontés des proches 22 18,8% 43 35,0 65 26,6%
NSP/NAP 23 19,0% 23 18,7 46 18,9%

(X 2 (2, n=244) =9,483, p=10,009)
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Préférence quant au choix des traitements de maintien de la vie en cas
d’inaptitude : comparaison selon I’état civil

Lorsque ’on compare les réponses a cette méme question (QP 68), selon la
présence ou non d’un conjoint, on observe une différence dans les préférences quant au
choix des décideurs sur les questions des traitements de fin de vie en cas d’inaptitude (X
2(3, n= 209)= 6,602, p= 0,037). En effet, les répondants ont une préférence pour les
proches lorsqu’ils vivent en couple, car 43,2% d’entre eux donne préséance aux proches
et 40,8% sont en faveur d’une décision partagée entre les proches et le médecin. En
revanche, seulement 16 % des participants en couple donneraient préséance au choix du
médecin, soit deux fois moins que chez les répondants sans conjoints (Voir Tableau IX).
Tableau IX- Préférence des patients inscrits en hémodialyse hospitaliére quant au

respect de leurs volontés ou de celles de leurs proches dans le choix des traitements
de maintien de la vie en cas d’inaptitude : comparaison selon I’état civil

Etat civil Total des
Avec conjoint Sans conjoint  répondants
Préférences en cas (n=125) (n=84) (n=209)
d’inaptitude n % n % n %
Choix des proches 54 43,2 31 36,9 85 40,7
Choix partagé proches/md 51 40,8 27 32,1 78 37,3
Choix du md 20 16,0 26 31,0 46 22,0

(X*(3, n=209)=6,602, p=0,037)

Volontés sur les traitements de maintien de la vie exprimées par I’ensemble des
participants

Sur les 254 patients ayant répondu a la question (QP 60) « Avez-vous exprimé
vos volontés par rapport aux traitements de maintien de la vie? », on constate a [’aide de
la figure 1, que plus de la moitié des répondants (55,5%) n’ont pas exprimé leurs
volontés. Toutefois, on observe une fois de plus I’importance conférée aux proches, car
66% des 113 répondants ayant déja exprimé leur volonté ’ont fait a un proche. Le

mandat en cas d’inaptitude (36,7%) arrive en deuxiéme place, suivi du testament
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biologique (29,4%). Les discussions avec le néphrologue (24,1%), arrivent en quatri¢me

place, suivies des discussions avec le futur représentant (17%) au cinquiéme rang.

L’infirmi¢re (10,7%) arrive au sixiéme rang suivi du travailleur social (5,4%), au

septiéme rang et du représentant religieux, au dernier rang (4,5%).
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Figure 1 Expression des volontés de traitements de fin de vie des participants inscrits en

hémodialyse hospitali¢re; comparaison en fonction des groupes d’ige (n=113). N.B. Les répondants
pouvaient cocher plus d’un item.

Volontés sur les traitements de maintien de la vie exprimées selon 1’age

Il n’y a pas de différence statistiquement significative dans la distribution des

répondants en fonction des groupes d’age (X 2= 0,157, p= 0,69) & cette question (QP

60). A P’aide de la figure 2, on constate que davantage de patients de 65 ans et plus

(34,5%) ont complété un testament biologique et un mandat d’inaptitude (43,1%) par

rapport aux plus jeunes, pour qui ces proportions sont respectivement de 23,6% et de

29,1%. Toutefois, si I’on compare ces proportions & 1’aide du test du Chi carré, on

constate que ces différences ne sont pas statistiquement significatives, soit (X 2(N=113)

= 1,606, p= 0,205) pour le testament biologique et (X}(N=113) = 2,398, p=0,124) pour

le mandat d’inaptitude.
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Figure 2 Expression des volontés de traitements de fin de vie des participants inscrits en
hémodialyse hospitali¢re; comparaison en fonction des groupes d’dge (n=113). N.B. Les répondants
pouvaient cocher plus d’un item.

Arrét du traitement de la dialyse
Les données de cette section sont d’abord décrites pour ['ensemble des

participants avant d’étre comparées selon [’age. Comme la recension des écrits a mis en
évidence le fait que la présence de co-morbidités peut avoir un effet considérable sur le
désir d’arrét du traitement de la dialyse, nous avons analys¢ les réponses des participants
a la question QP 62, selon la présence ou non d’autres maladies. De plus, tel que
mentionné dans les écrits, un désir d’arrét de dialyse est souvent le résultat d’un niveau
de qualité de vie pergu comme faible. Pour ces raisons nous avons comparé le niveau de
qualité de vie indiqué par les patients ayant déja considéré 1’arrét de dialyse et le niveau

de vie indiqué par ceux n’y ayant jamais songg.

Arrét du traitement de dialyse déja considéré pour ’ensemble des participants et
selon Pige

A la question QP 62 «Avez-vous déja considéré I’idée de cesser la dialyse? », les
répondants affirment en majorité (67,2%) ne jamais y avoir pensé (Voir Tableau X).
Aucune différence statistiquement significative selon I’dge (X *(2, n=244) =0,266p =

0,876) n’est observée.
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Tableau X-Ensemble des participants inscrits en hémodialyse hospitaliére selon
qu’ils ont considéré I’idée de cesser la dialyse (n=256)

Arrét de dialyse déja considéré Fréquences Pourcentages Pourcentages

cumulatifs
Jamais 172 67,2 67,2
Une fois 26 10,2 77,3
Quelquefois 32 12,5 89,8
Souvent 13 5,1 94,9
NSP/NAP 13 5,1 100,0
Total 256 100

Arrét du traitement de la dialyse considéré et présence de co-morbidités

Lorsque I’on croise les réponses a la question (QP 62) « Avez-vous déja
considéré de cesser la dialyse? » avec la question (QP 12) « Etes-vous atteint d’autres
maladies que I’insuffisance rénale chronique? », seulement 12 des 246 répondants,
répondent qu’ils ne savent pas ou que la question ne s’applique pas a eux (NSP/NAP). Il
s’agit d’un nombre trop petit pour I’intégrer au test du Chi carré, car les cellules ont un
nombre inférieur & cinq. Or, si I’on compare les proportions des répondants qui ont
répondu ne jamais avoir considéré 1’arrét de dialyse (n= 165) avec ceux qui affirment
’avoir considéré au moins une fois (n=69), selon la variable autres maladies, on obtient
un test du Chi carré voisin du niveau critique avec p = 0,056. Parmi les gens qui ont
d’autres maladies (n=164), le tiers (33,5%) affirme y avoir déja pensé, alors cette
proportion représente moins du quart (21,3%) des personnes qui affirment n’avoir

aucune autre maladie (Voir Tableau XI).



61

Tableau XI-Considération de I’arrét de dialyse chez les participants inscrits en
hémodialyse hospitaliére : comparaison des proportions selon la présence d’autres
maladies

Autres maladies Total des
répondants
Oui (n=158) Non (n=75) (n=233)
Arrét considéré n % n % n %
Jamais 105 66,5 59 78.7 164 70,4
Au moins une fois 53 33,5 16 21,3 69 29.6

(X * (1, n=23) =3,638, p=0,056).

Arrét du traitement de la dialyse déja considéré et qualité de vie

Lorsque 1’on compare le niveau moyen de qualité de vie des participants ayant
déja considéré 1’idée de cesser la dialyse avec ceux n’ayant jamais considéré cette idée
(Voir Tableau XII), nos résultats indiquent aussi une différence statistiquement
significative (#(223) = 1,721, p <0,0001) entre les proportions de patients qui ont déja
considéré I’arrét du traitement de la dialyse (n=159) et leur évaluation de leur qualité de
vie (M= 4,50 £2,1) et ceux qui ne I’ont jamais considéré (n=66) (M= 6,43 £ 2,3).
Tableau XII-Comparaison du niveau de qualité de vie des participants inscrits en

hémodialyse hospitaliére selon qu’ils ont considéré ou non I’arrét du traitement de
la dialyse

Arrét dialyse Arrét dialyse
considéré au moins jamais
une fois considéré
Variable MetET MetET t P
Niveau de qualité de 4,5 (£2,10) 6,4 (£2,31) *
vie (n=66) (=159 6113~ <0001

Note : M= moyenne; ET= Ecart Type; * p significatif au seuil de 0,05
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Personnes avec qui I’arrét du traitement de la dialyse a été discuté selon I’ensemble
des participants et selon I’ige

Quarante-deux patients ont répondu a la sous-question QP 62 qui visait a
identifier les personnes impliquées dans les discussions de cessation de la dialyse. Tous
comme pour les discussions portant sur les traitements de maintien de la vie, ici aussi les
proches demeurent les personnes les plus consultées (71%). Elles sont suivies du
néphrologue (31%) et de I'infirmiére (21,4%). Toutefois, les proches sont davantage
consultés par les personnes dgées (81,8%) que par les plus jeunes (60 %) (Voir Figure
3). Cependant, cette différence n’est pas statistiquement significative (X %2, n=42)
=2,444p = 0,112). Pour ce qui concerne I’équipe de soin, les néphrologues ont
davantage été consultés par les personnes dgées (36%) que par les plus jeunes (25%).
Or, prés du quart des plus jeunes (25%) disent avoir consulté I’infirmiére ce qui est plus
élevé que chez les personnes dgées (18,2%). L’infirmiére, pour ces derniers, arrive au
méme rang que le médecin de famille (18,9%), alors que celui-ci est totalement absent

chez les plus jeunes.

Personnes avec qui l'arrét du traitement de la dialyse a été discuté

[ <65 ans (n= 20)
Bz 65 ans (n=22) |

Pourcentages %

18,9 ‘

. =
1 0 0

Md famille  Rep religieux Com. éthique ‘

Figure 3. Personnes avec qui I’arrét de dialyse a ét€ discuté selon les répondants en fonction des
groupes d’ige. Note : Plus d’un choix est possible, fréquences non exclusives.
Demande d’arrét du traitement de Ia dialyse (QP 63)

Les répondants qui ont déja fait une demande d’arrét du traitement de la dialyse

sont peu nombreux (n=11). La proportion est pratiquement la méme selon les deux
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groupes d’age : cinq sont 4gés de moins de 65 ans et six, agés de 65 ans et plus. Neuf de
ces patients souffraient de co-morbidités dont trois de diabétes, deux de maladies

cardiovasculaires et 3 de ces deux co-morbidités.

Comment ’arrét du traitement de la dialyse est-elle pergue pour I’ensemble des
' répondants

A la question (QP 64) «Comment considérez-vous I’arrét du traitement de la
dialyse quand le fardeau du traitement devient trop lourd & porter?», on constate que prés
du tiers (32,4%) du total des répondants (N=256) pergoivent I’arrét de dialyse comme un
acte d’euthanasie ou de suicide. Un peu moins de la moitié (46, 9%) affirment ne pas
savoir et moins du quart (20,7%) sont d’avis qu’il s’agit d’un acte conforme a une bonne

pratique de soin.

Comment I’arrét du traitement de la dialyse est-elle percue selon 1’dge

On constate une différence significative (X (2, n= 244) =9,019, p=0,011)a
cette question (QP 64), entre les proportions de répondants selon les groupes d’age
concernant leur perception de I’arrét du traitement (Voir Tableau XIII). En effet, la
proportion de répondants qui pergoivent I’arrét de dialyse comme une bonne pratique est
légeérement supérieure chez les plus jeunes (24%) que chez les plus agés (18,7%). De
plus, la proportion d’indécis (NSP/NAP) chez des personnes plus agées (55,3%) est prés
d’une fois et demie plus élevée que celle du groupe des plus jeunes (36,4%).
Finalement, les moins de 65 ans, ont une plus forte tendance a percevoir I’arrét du
traitement de la dialyse comme une euthanasie ou un suicide (39,7%) que les répondants

provenant du groupe des 65 ans et plus (26%).



Tableau XIII-Perception de ’arrét du traitement de la dialyse selon des patients
inscrits en hémodialyse hospitaliére : comparaison selon les variables age

64

Groupes d’ige Total des
Perception de ’arrét du <65 ans >65 ans rep o_nz(f::‘nts
(n=121) (n=123) (n=244)
traitement de la dialyse n % n % n %
Euthanasie/suicide 48 39,7 32 26 80 32,8
Bonne pratique de soins 29 24 23 18,7 52 21,2
NSP 44 364 68 55,3 112 46

(X %2, n=244)=9,019, p=0,011)

Raisons qui justifieraient ’arrét du traitement de la dialyse pour I’ensemble des

participants (QP 65)

Sur les 256 patients de 1’échantillon global, 119 répondants, soit 46,6 % ont

répondu ne pas savoir quelles raisons les améneraient & considérer I’arrét du traitement

de la dialyse. Cependant, 137 répondants, soit 54,4%, ont indiqué différentes raisons

suggérées dans la réponse a choix multiples. On constate que les réponses négatives

sont toujours plus élevées que les réponses positives. Parmi les principales raisons

invoquées, 1’absence de qualité de vie arrive en premier avec 43,8 % des réponses,

suivie de la mort imminente avec 42,3 % et de la phase terminale d’une maladie autre

que rénale avec 36,5
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Figure 4. Raisons d’arrét de dialyse : Distribution des répondants inscrits en hémodialyse
hospitaliére (n=137) ayant coché oui ou non.

Raisons qui justifieraient 'arrét du traitement de la dialyse comparaison selon
I’age

Si ’on se réfere au tableau XIV on constate que pour la plupart des raisons
invoquées a la question QP 65, la différence de proportion selon les groupes d’age n’est
pas statistiquement significative, sauf pour ce qui est de la phase terminale d’une
maladie autre que rénale (X 22, n= 244) =5975 p =0,050), et d'un état de
découragement (X *(2, n=244) =11,334 p=0,003).
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Tableau XIV-Raisons invoquées a la considération ’arrét du traitement de la
dialyse ** : comparaisons des participants d’hémodialyse hospitaliére selon les

groupes d’age

Groupes d’age

<65 ans =>65 ansv

(n=121) (n=123)
Raisons d’arrét du
traitement de la dialyse N % n % Chi Carré p*
Mort Imminente 35 28,9 22 17,9 4,878 0,087
Absence de qualité de vie 34 28,1 26 21,1 1,786 0,409
Phase terminale 32 264 18 14,6 5,975 0.053*
Cancer avancé 27 223 21 17,1 1,104 0,576
Coma permanent 26 21,5 19 15,4 1,555 0,460
Etat de découragement 25 20,7 8 6,5 11,334 0,003*
Santé détériorée 25 20,7 21 17,1 0,515 0,773
Démence 18 149 15 12,2 0,378 0,828
Diabéte/amputation 16 13,2 9 7,3 2,354 0,308
Age Avancé 13 10,7 9 7,3 0,873 0,646
Perte du soutien familial 12 99 8 6,5 0,944 0,624

+ significatif au seuil de p <0,05;
**seul les proportions se rapportant au oui sont présentées; le nombre de patients ayant
coché NSP est constant (n=119); la proportion est de 46,6% et n’est pas présentée ici.
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Toutefois, si I’on ne tient pas compte des patients ayant répondu NSP/NAP
(n=109) et que I’on considére que ceux qui se sont prononcés par oui ou par non selon
les groupes d’dge, on obtient une différence de proportion statistiquement significative
pour les trois raisons suivantes: mort imminente (X *(2, n=135) =4,804 p= 0,028), phase
terminale d’une autre maladie que rénale (X (2, n=135) =5,901, p = 0,015), et état de
découragement (X %(2, n=135) =11,26 p = 0,001) (Voir Tableau XV). En général, les
patients plus jeunes ont une plus forte tendance a étre en faveur d’un arrét de dialyse
dans de telles conditions. Cette tendance s’observe si I’on compare respectivement la
proportion des moins de 65 ans avec celle des 65 ans et plus, soit : 51,5% contre 32,8%
pour la mort imminente; 47,1% contre 26,9% pour la phase terminale d’une autre
maladie; et 20,7% contre 6,7% pour un état de découragement.

Tableau XV-Comparaison des participants d’hémodialyse hospitaliére selon I’dge,

ayant répondu « oui » aux différentes raisons de considérer I’arrét du traitement de
la dialyse (NSP exclus)

<65 ans =>65 ans
Raisons de considérer (n=68) (n=67) Chi Carré P
I’arrét du traitementde la | N % n %
dialyse
Mort imminente 35 51,5 22 328 4,804 0,028*
Phase terminale 32 47,1 18 269 5,901 0.015*
Etat de découragement 25 20,7 8 6,5 11,334 0,001*

*p significatif au seuil de p <0,05.

Influence des valeurs morales sur les décisions d’arrét du traitement de la dialyse
pour I’ensemble des participants (QP 66)

Selon la perception qu’en ont les répondants, leurs valeurs morales semblent
avoir un effet sur leur fagon de considérer 1’arrét de dialyse, car la moyenne est de 6,82

sur une échelle de zéro a dix, et ce, pour ’ensemble des répondants (n=207).
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Influence des valeurs morales sur les décisions d’arrét du traitement de la dialyse
comparée selon I’age

Le test du Chi carré ne peut étre effectué étant donné les petits nombres lorsque
P’on prend les valeurs individuelles. Toutefois, si I’on regroupe en deux catégories ces
valeurs, soit une influence faible 8 moyenne (0 a <5) et moyehne a forte (=>5 a 10), les
résultats révelent une différence significative des proportions entre les deux groupes
d’age (¥ 2 (1, n=203) = 4,51, p=0,03) a la question (QP 66) « Sur une échelle de 0 a
10, comment é€valuez-vous I’influence de vos valeurs morales sur votre fagon de
considérer I’arrét de la dilayse »(Voir Tableau XVI). Ainsi, les personnes plus agées ont
une tendance a évaluer ’influence de leurs valeurs morales sur les considérations de
I’arrét de dialyse comme étant plus importante, soit entre 5 et 10 (85%), lorsque
comparés aux plus jeunes (72,8%).

Tableau XVI-Influence des valeurs morales des patients d’hémodialyse hospitaliére
sur leur perception de ’arrét du traitement de la dialyse : comparaison selon I’age

Groupes d’dge Total des répondants
=> 65 ans
< 65 ans (n=103) (n=100) (n=203)
Valeurs
morales n %o N %o n %
0a<5 28 27.2% 15 15,0% 43 21,2%
5alo 75 72,8% 85 85,0% 160 78,8%

(X 2 (1, n=203) =451, p=0,03).

Maintien d’une décision d’arrét de dialyse advenant un désaccord avec les proches,
perception pour I’ensemble des participants et selon ’age
A la question (QP 67) « Si vos proches n’acceptaient pas votre décision de cesser

la dialyse, la maintiendriez-vous?» 50% des répondants affirment soit ne pas savoir, soit
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que la situation ne s’applique pas, soit qu’ils ne maintiendraient peut-étre pas leur
décision. Par ailleurs, 14,5% ne la maintiendraient pas, alors que prés du tiers (35,5%)
des répondants maintiendraient leur décision si les proches n’étaient pas d’accord. On

observe aucune différence de proportion selon I’dge (X 22, n=244) =1,089 = 0,580).

Soutien de I’équipe souhaité advenant un désir d’arrét du traitement de la dialyse
pour ’ensemble des répondants et selon I’ige.

Une majorifé (58,5%) des 224 répondants souhaitent étre soutenus par les
membres de 1’équipe de dialyse advenant une décision de cesser la dialyse (QP 69). On
note cependant une différence statistiquement significative, en fonction des groupes
d’age, (X 2 (2, n=218) =8,44, p=0,015). A I’aide du Tableau XVII, on constate que la
proportion de personnes qui souhaitent du soutien est plus élevée chez les 65 ans et plus
(66,4%) que chez les moins de 65 ans (51,4%). La proportion de ces derniers qui ne
souhaitent pas de soutien de 1’équipe est de 21,6%, soit pres de trois fois celles des plus
agés (8,4%).

Tableau XVII-Advenant une décision d’arrét du traitement de la dialyse, soutien

de I’équipe souhaité : comparaison des patients d’hémodialyse hospitaliére selon
Page

Groupes d’age Total des répondants
<65 ans => 65 ans
(n=111) (n=107) (n=218)
Soutien de ’équipe
souhaité N % n % n Yo
Oui 57 514% 71 66,4% 128 58,7%
Non 24 21,6% 9 8,4% 33 15,1%
NSP/NAP 30 27,0% 27 252% 57 26,1%

(X *(2, n=218) =8,44, p=0,015)
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Sommaire des analyses

Si I’on revient a nos trois questions de recherche initiales, on constate que nos
résultats indiquent certaines similitudes de méme que certaines différences selon 1’age.
Les similitudes sont d’abord exposées en réponse a chaque question, suivies des
différences.

Tout d’abord, a la premiére question portant sur leur perception de leur qualité de
vie, nos analyses montrent une similitude quant a la perception du niveau de qualité de
vie selon I’age (p= 0,558). Ensuite, a la deuxiéme question portant sur la perception des
traitements de fin de vie, on observe tout d’abord, que peu importe 1’dge des
participants, ceux-ci ne semblent pas avoir été consultés concernant les traitements de
maintien de la vie (p=0,824). On note également une similitude selon I’age (p=0,69),
pour ce qui est de la proportion des participants ayant exprimé leurs volontés a ce sujet.
Plus précisément, parmi les 45% des patients ayant exprimé leurs volontés, une majorité
d’entre eux (66%) admet s’étre confiée a leurs proches et ce quel que soit leur 4ge. Les
proportions de participants des deux groupes d’4ge sont similaires pour ce qui est de leur
désir en cas d’inaptitude, d’inclure les proches dans ces discussions (p=0,562) de méme
que pour ce qui est de prendre des décisions pour eux. Finalement, quel que soit leur
age, les participants semblent s’étre confiés davantage a leurs proches qu’aux équipes

traitantes, pour ce qui est de leurs volontés de fin de vie (p=0,069).

Toutefois, les perceptions sont différentes entre les groupes d’age au regard de la
personne qui devrait décider des traitements de maintien de la vie, lorsque le patient est
apte a prendre part a la décision (p=0,039). En effet, une plus forte proportion de
patients dgés souhaite que ce soit le médecin qui décide, alors qu’une plus forte
proportion de participants plus jeunes souhaite décider eux-mémes. Une différence
s’observe aussi pour ce qui est du respect, par le médecin, des volontés de fin de vie
préalablement exprimées par le patient (p=0,009). En effet, en cas d’inaptitude, les
personnes agées ont davantage tendance a souhaiter que les volontés des proches aient

préséance sur les leurs, alors que les plus jeunes tiennent a ce que leurs volontés soient
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respectées, méme si elles different de celles de leurs proches.

En terminant, en réponse a la troisiéme et derniére question portant sur ’arrét du
traitement de la dialyse, on constate que, quel que soit leur dge, les participants
répondent en grande majorité n’avoir jamais considéré I’arrét du traitement de la dialyse
(p= 0,876); treés peu ont discuté de I’arrét de traitement (n=42) et s’ils en ont discuté,
c’est majoritairement avec leurs proches. On observe aussi une similitude chez les
participants selon 1’4ge, quant au maintien de leur décision d’arrét du traitement de la
dialyse malgré désaccord entre le patient et les proches (p=0,580). Pres du tiers des
participants, maintiendraient leurs décisions, alors que la moitié d’entre eux affirme ne
pas savoir se qu’ils feraient si leurs proches n’étaient pas d’accord avec leur décision

d’arrét.

Pour ce qui est des différences, on constate tout d’abord que les raisons qui
justifieraient I’arrét du traitement de la dialyse (p=0,053) différent selon I’age,
notamment, pour Ja phase terminale d’une autre maladie que rénale et un état de
découragement. Moins de personnes agées semblent évoquer ces raisons en
comparaison des participants plus jeunes. Cette différence est encore plus marquée entre
les groupes de patients ayant répondu oui ou non aux différentes raisons invoquées soit :
mort imminente p= 0,028; phase terminale p=0,015; et état de découragement p=0,001.
Ensuite, les perceptions différent quant a la signification octroyée a 1’arrét du traitement
de la dialyse (p=0,011). Les personnes plus dgées semblent plus indécises (55%), alors
que les plus jeunes sont plus nombreuses a penser qu’il s’agit d’un un acte d’euthanasie
ou de suicide (39,7%). De plus, I’influence des valeurs morales sur une décision d’arrét
semble plus importante chez les patients plus agés que chez les plus jeunes (p=0,03).
Finalement, une différence s’observe pour ce qui est du soutien souhaité de la part de
I’équipe traitante par les participants advenant une décision d’arrét du traitement de la
dialyse (p= 0,015). Davantage de personnes agées ont exprimé leur désir d’étre
soutenues par les différents membres de 1’équipe traitante, en comparaison de la

clientele plus jeune.
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Ces similitudes et différences sont importantes a considérer lors de discussions
sur les enjeux portant sur la planification des soins de fin de vie, tels que la qualité de
vie, ’arrét du traitement de la dialyse et les traitements de fin de vie. Elles sont

discutées en détails au chapitre suivant.



Chapitre V- Discussion et recommandations
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Le cinquiéme chapitre présente une discussion concernant les résultats obtenus
dans le cadre de cette étude. Celle-ci avait pour but de décrire les similitudes et les
différences quant aux perceptions de la qualité de vie, de la planification des soins de fin
de vie et de I’arrét de dialyse chez clientéle québécoise inscrite en hémodialyse
hospitali¢re selon différents groupes d’age (< 65 ans et > 65 ans). En premier lieu, une
discussion des résultats obtenus est présentée a la lumiére d’autres études publiées sur le
sujet. En second lieu, quelques recommandations pour la pratique infirmiere et les
intervenants du milieu, ainsi que pour la recherche en sciences infirmiéres seront

apportées. Enfin, les limites et les forces de I’étude complétent ce chapitre.

Interprétation des résultats

Tout d’abord il est important de souligner que nos deux groupes de patients
différent selon certaines caractéristiques sociodémographiques, notamment, pour ce qui
est de leur état civil, de leur niveau de scolarité, de leur revenu annuel et de leur statut
d’emploi, ainsi que de la pratique de la religion. 1l est donc important de tenir compte de
ces différences entre les deux groupes, car il peut s’agir de co-variables pouvant
potentiellement affecter les réponses aux différentes questions du questionnaire.
Toutefois, les analyses statistiques, effectuées dans la présente étude, ne permettent pas

d’en déterminer 1’influence.

Qualité de vie

Perception de la qualité de vie selon ’age,
Pour répondre a la question de recherche ayant trait a la qualité de vie, nos

résultats nous permettent d’affirmer qu’il existe une similitude entre la perception de
patients agés et celle des jeunes quant a leur évaluation de leur qualité de vie. Etant
donné la rareté des écrits qui comparent le niveau de qualité de vie selon 1’age, il nous
est impossible de comparer nos résultats a ceux d’études similaires. Toutefois, ce que

nos résultats indiquent, tout comme le soulignent Lamping et ses collégues (2000) et
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bien d’autres auteurs (Oreopoulos et Dimkovic, 2003; Tyrell, et al.2005), c’est que 1’age
chronologique des patients n’est pas un indicateur de la qualité de vie, selon le point de
vue des répondants. Il ne devrait donc pas étre un critére d’accés au traitement méme en

situation de rareté.

Perceptions de la qualité de vie et co-morbidités

Si I’age ne semble pas ici étre une indication d’une qualité de vie moindre, il
n’en va pas de méme pour les atteintes co-morbides. En effet, nos résultats indiquent
clairement que les répondants atteints d’une autre maladie, quel que soit leur age,
percoivent leur qualité de vie a un niveau inférieur a ceux qui n’en n’ont pas. Comme il
a été mentionné par Davison (2005), on peut émettre I’hypothése selon laquelle ces
résultats témoignent du fait que les symptdmes engendrés par d’autres maladies peuvent
influencer le niveau de qualité de vie et subséquemment, influencer les décisions d’arrét
de traitement de la dialyse. A cet effet, nos résultats montrent que les patients qui ont
déja considéré I’arrét de la dialyse évaluent leur qualité de vie a un niveau inférieur a

ceux qui affirment n’avoir jamais considéré I’arrét du traitement de dialyse.

Toutefois, certaines interventions ou certains traitements deviennent
inacceptables pour bons nombres de patients, et ce, quel que soit I’age, si les buts
poursuivis entrainent les conditions suivantes: une prolongation de I’agonie et du
processus de fin de vie, une dépendance aux techniques de maintien de la vie
(intubation, respirateur, etc.), une douleur incontrdlable, une atteinte cognitive sévere,
ainsi que la perception d’étre un fardeau pour les proches (Fried et Bradeley 2003;
Singer, 1999). A cet effet, selon Saint-Arnaud (2000), «la moralité de ne pas
entreprendre ou de cesser I’utilisation de moyens artificiels dépend de la perception
qu’en a le patient. Les régles d’un traitement raisonnable et proportionné doivent étre
appliquées, mais chaque patient doit les appliquer a son cas. Si le patient le pergoit
comme un fardeau, c’est suffisant pour ne pas entreprendre ou de cesser le traitement.

Si le fardeau imposé par le traitement est difficile a supporter pour le patient du point de
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vue physique, psychologique, économique, il n’est pas éthiquement obligatoire » (Saint-
Arnaud, 2000. p.161). Continuer un traitement intolérable pour un patient dont le
pronostic indique trés peu de chance d’amélioration de sa condition pourrait constituer

un acte de malfaisance (Bhatnagar, et al. 1998).

Perceptions de la qualité de vie et ressources psychosociales et spirituelles

Par ailleurs, on peut étre tenté d’expliquer 1’absence de différence selon 1’4ge
entre autres, par les propos de certains auteurs (Fried et Bradley, 2003), qui affirment
que les ainés possedent des ressources intérieures, qui favorisent 1’adaptation aux
exigences des traitements. De plus, nos résultats indiquent que les personnes agées
pratiquent davantage la religion, et on peut émettre 1’hypothése selon les écrits (Walton,
2002; Patel et al. 2002) que la religion pourrait avoir un effet positif sur la perception de

la qualité de vie et ce malgré un état physique diminué.

Finalement, certains auteurs parlent de la diversité présente chez les personnes
agées quant a la tolérance aux traitements (Emanuel, 2004; Fried et al. 2007). Certains
patients ont une tolérance élevée aux exigences des traitements et sont méme préts a
risquer un état physique de beaucoup diminué, afin d’éviter la mort. Fried et Bradeley
(2003) affirment que certains patients, ayant déja vécu une détérioration de leur
condition physique, considere celle-ci comme un but acceptable du traitement poursuivi,
comparativement & ceux qui n’ont pas vécu de détérioration de leur état général.
D’autres patients ont plutdt tendance a valoriser la qualité de vie au profit de la quantité
de vie, plus la maladie progresse (Fried et al. 2007). A cet effet, Saint-Arnaud (2000)
souligne qu’il est important de ne pas sous-estimer les choix et volontés des patients, car
certains peuvent souhaiter des traitements de maintien de vie interventionnistes. Ainsi,
méme si la condition physique et la présence de co-morbidités sont d’importants
déterminants & considérer dans I’évaluation de la qualité¢ de vie, les déterminants

psychosociaux et spirituels le sont également.
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Processus de planification des soins de la fin de vie
Ce concept est ici discuté d’abord selon I’aspect des traitements de maintien de la

vie et ensuite, selon les différents aspects qui ont trait a I’arrét du traitement de la

dialyse.

Processus de planification des soins de la fin de vie et perception de I’'implication du
médecin dans le processus décisionnel sur les traitements de maintien de la vie
Il importe de souligner que le désir d’autonomie, dans le processus décisionnel

entourant les traitements de maintien de la vie, est important pour I’ensemble des
participants. Toutefois, celui-ci n’exclut pas pour autant le souhait des patients a vouloir
que le médecin participe au processus décisionnel. Il existe a cet effet une différence
selon I’4ge, car nos résultats indiquent que les personnes dgées souhaitent, en plus forte
proportion que les plus jeunes, que le médecin choisisse pour elles. Il peut s’agir d’un
phénoméne générationnel, car « traditionnellement, les patients et leur famille s’en
remettaient au médecin pour toutes décisions concernant les traitements et les soins en

général, y inclus les traitements et soins de fin de vie » (Saint-Arnaud, 2005, p. 191).

Parallé¢lement, ces résultats appuient les propos d’autres auteurs. (Hines, et al.
2001) selon lesquels les patients plus dgés ont tendance a vouloir recevoir des
informations complétes sur leur condition médicale, mais ils veulent s’impliquer le
moins possible lorsqu’il s’agit de participer aux prises de décisions (Hines et al. 2001;
High, 1993). Ainsi, selon Beauchamp et Childress (2001), les professionnels ne
devraient pas croire que tout patient souhaite nécessairement participer aux prises de
décision. 1l faut plutdt questionner le patient, dans des termes généraux, afin de
déterminer s’il souhaite recevoir I’information et participer aux décisions. Il s’agit d’un
respect fondamental du choix autonome conféré a chaque individu par le principe de

’autonomie (Beauchamp et Childress 2001).

Malgré I’importance de ce constat, moins du quart de ’échantillon total affirme

avoir ¢été consult¢ a propos des traitements de maintien de la vie, une proportion
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similaire selon les groupes d’age. FEtant donné cette faible proportion, on peut se
questionner ici quant a la qualit¢ de I’information regue permettant le respect des
conditions d’un consentement libre et éclairé. En effet, celui-ci comporte une

composante éthique et légale. « Du point de vue légal, le consentement libre et éclairé
| consacre le droit a [’autodétermination en matiere de soin et de traitement » (Saint-
Amaud, 2005, p.193). «D’un point de vue éthique, les indications sur les choix
thérapeutiques envisageables doivent étre claires afin que le patient (ou ses proches si le
patient est inapte) puisse évaluer les avantages et les inconvénients de chacun de ces
choix, de sorte que le patient qui choisit un traitement sache exactement a quoi
s’attendre, tout en considérant qu’il peut refuser ou cesser ce traitement » (Saint-Arnaud,
2003, p.193). Une décision éclairée ne peut donc étre possible pour le patient sans que

ces conditions soient remplies.

Processus de planification des soins de la fin de vie et volontés exprimées
Méme s’ils en parlent peu aux professionnels, les patients atteints d’IRCT sont

conscients de la sévérité de leur condition. En effet, nos résultats indiquent que 45% de
I’ensemble des participants ont discuté de leur fin de vie et exprimé leurs volontés,
surtout avec leurs proches, et que ces proportions sont similaires selon I’age. Ce
pourcentage est beaucoup plus élevé que ne I’indiquent les écrits, ou environ 25 % des
patients atteints d’IRCT ont exprimé verbalement ou par écrit, leur volonté quant aux
traitements de fin de vie (Bowman et Singer, 2001). Or, seulement 16,2 % de
I’échantillon global affirme avoir rédigé un mandat d’inaptitude et 13 % un testament
biologique. Cependant, ces proportions sont plus élevées que ce que |’on trouve comme
référence dans la population canadienne en général, ou seulement 10 % affirme avoir
rédigé des directives anticipées (Sawchuk et Ross-Kerr, 2000). Selon certains auteurs
(Cohen, McCue, Germain, et Woods, 1997; Hines et al. 1999), on peut émettre
I’hypothése selon laquelle les répondants pergoivent un caractére irrévocable associé a
de tels documents et craignent de ne pouvoir changer d’avis, une fois leurs volontés

gcrites et connues de 1’équipe.
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On peut aussi émettre ’hypothése selon laquelle le faible niveau de scolarité de
I’échantillon ait une influence sur cette réalité, car les résultats d’une enquéte américaine
menée par High (1993), auprés de 293 patients 4gés entre 65 et 93 ans, montrent que les
directives anticipées sont plus accessibles aux patients plus instruits. Ces auteurs
affirment ne pas étre étonnés de ces résultats, «car rédiger de tels documents exige,
d’une part, une capacité d’expression et d’autre part, une compréhension des aspects
légaux associés a de tels documents » (High, 1993, trad. libre, p. 510). Ils constatent que
plusieurs patients, plus particuliérement les personnes dgées, n’ayant pas les aptitudes et
les connaissances nécessaires, craignent le processus de légalisation associé a ce type de
documents (High, 1993). Ceci pourrait expliquer qu’en grande partie, les patients

préférent discuter verbalement de leurs volontés avec les membres de leur famille.

En effet, nos résultats mettent en lumiere I’importance des relations avec les
proches, lors de discussions entourant les volontés de fin de vie. Ces résultats vont dans
le méme sens que ceux obtenus par Hines et ses collegues (1999) ; méme si 36 % des
patients de leur étude voulaient inclure le médecin dans les discussions entourant les
soins de fin de vie, 91 % d’entre eux voulaient inclure leurs proches. Toutefois, méme si
les patients accordent une importance a la participation des proches au processus de
planification de leur fin de vie, cela ne diminue en rien la responsabilité du médecin et
des infirmiéres & fournir I’information nécessaire a une prise de décision éclairée. En
effet, les familles et les patients citent réguliérement les habiletés de communication des
intervenants, comme 1’un des facteurs qui facilite la prise de décisions entourant les
soins de fin de vie (Tulsky, 2005). Or, Hines et ses collégues (2001) dénoncent le fait
que trop peu de patients participent aux discussions de fin de vie avec les équipes
traitantes. Trop souvent encore les médecins et infirmiéres sous-estiment et ne
cherchent pas a connaitre les inquiétudes profondes des patients au regard de leur fin de

vie (Tulsky, 2005).

Cependant, les changements d’attitudes et de comportements requis seraient
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hautement résistants, et ce, pour tous les participants impliqués (Hines et al. 2001). A
cet effet, selon Cohen et ses collegues (1997), il est nécessaire de prendre conscience de
I’existence d’une barriére psychologique profonde qui nous protége tous de la
confrontation a notre propre mort, afin de faciliter la communication entre les
professionnels et les patients, a propos des traitements de fin de vie. Parallélement,
Hines et ses collégues (2001) expliquent cette réalit¢ d’une part, par le manque de
formation chez intervenants concernant les discussions entourant le processus de fin de
vie, ce qui brime les possibilités pour le patient de se préparer a sa fin de vie. D’autre
part, la réticence des patients a parler des traitements de fin de vie et a spécifier leurs
préférences a I’avance, affecte également ce processus, car elle a pour effet de supprimer
la volonté des médecins a tenir des conversations avec leurs patients a ce propos (Hines

et al. 2001; High, 1993).

Priorité accordée aux volontés des proches en cas d’inaptitude
Dans un autre ordre d’idées, en cas d’inaptitude, les participants souhaitent une

implication des proches dans les processus décisionnels entourant les traitements de
maintien de la vie, et ce, quel que soit 1’age. Toutefois, en cas d’inaptitude, les
participants souhaitent en grande partie que leurs volontés aient priorité sur celles de
leurs proches. Cependant, on constate une plus forte proportion de personnes agées, qui
accorderaient la priorité aux volontés de leurs proches plutét qu’aux leurs. Ainsi, on
peut penser, tout comme le soulignent certains auteurs (High, 1993; Ott, 1999), que les
patients, particuliérement les plus dgés, semblent préférer s’en remettre aux proches,
pensant qu’ils sauront prendre les bonnes décisions le moment venu, plutét que de

remplir des directives anticipées ou de discuter avec I’équipe traitante.

A cet effet, Singer et ses collégues (1999), soulignent que plusieurs patients
préferent avoir des discussions de fin de vie avec leur famille, tout en considérant une
implication minimale des médecins. Seymour et ses collegues (2004) notent que les
patients ne reconnaissent pas la suprématie des relations patients/ médecins, mais plutét

I’existence d’une profonde interdépendance entre les patients et leur famille. Cette
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derni¢ére joue un rdle important de médiation entre les intervenants et leur proche
mourant (Seymour et al. 2004). Or, des études ont montré que, méme si la perception
des membres de la famille au regard des volontés du patient sont souvent plus justes que
celle des professionnels, il n’en demeure pas moins qu’une différence significative
existe entre les réponses des proches et celles des patients (Hare, Pratt, et Nelson, 1992).
C’est pourquoi, Seymour et ses collégues (2004) suggérent aux intervenants d’adopter
un modele centré sur le patient, mais qui tienne compte de la famille. Toutefois, afin de
respecter ’autonomie du patient, les familles ne devraient étre consultées que si le
patient I’autorise (Saint-Arnaud, 2005). Une fois cette autorisation obtenue, les
intervenants doivent développer une relation de confiance avec le patient et sa famille, et
leur fournir les informations nécessaires tout au long du processus de planification de fin
de vie. Celui-ci devrait &tre revisité réguliérement et étre pergu comme un processus de
discussion plutot qu’une décision irrévocable (Seymour et al. 2004).
Processus de planification des soins de la fin de vie et arrét du traitement de dialyse
Considération d’un arrét de traitement de dialyse

Il est intéressant de constater que pres des deux tiers de 1’ensemble des
participants affirment n’avoir jamais considéré I’arrét du traitement de dialyse et qu’il
n’y a pas de différence dans les proportions selon les groupes d’4ge. Ktant donné que ce
ne sont pas les patients les plus invalides qui ont répondu au questionnaire, il n’est peut-
étre pas étonnant que la majorité d’entre eux n’ait jamais considéré d’arréter leur
traitement de dialyse. 1l nous est impossible de savoir si ces résultats proviennent du fait
que les patients ne congoivent pas I’arrét de dialyse comme un choix permis ou possible.
I1 peut toutefois s’agir d’une hypothése a considérer, si I’on se rapporte aux propos de
Kaufman et ses collegues (2006), selon lesquels la notion de choix, pour ce qui a trait a
la cessation des traitements de dialyse, est souvent pergue comme quasi inexistante pour
les patients. Cependant, comme le souligne Calvin (2004), méme s’ils sont conscients
que la mort est inévitable, les patients d’IRCT en général, souhaitent continuer a soutenir
le fardeau de la maladie et de son traitement, en échange de la vie. Tel que mentionné

précédemment, il s’agit d’un mécanisme d’adaptation chez les patients qui peut
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représenter une barriére a la planification de la fin de vie, si les professionnels n’en sont
pas conscients (Cohen et al. 1997). Qui plus est, il semble que certains patients, en
particulier les plus dgés, ne souhaitent pas toujours recevoir d’information concernant
I’arrét du traitement de la dialyse, mais plutét des informations leur permettant de

s’adapter aux exigences de la maladie dans le présent (Hines et al. 2001; High, 1993)

Tout comme nous 1’avons souligné pour les discussions entourant les volontés de
fin de vie, on observe ici aussi que, pour les 42 participants ayant discuté de I’arrét de
dialyse, les membres de I’équipe ne sont pas les personnes les plus impliquées dans ces
discussions. En effet, on constate ici encore, ’importance accordée a la famille, car une
plus grande proportion de participants affirme s’€tre confiée a leurs proches. Cette
proportion est plus élevée chez les personnes agées, en comparaison des plus jeunes
mais n’est pas statistiquement considérable. Par ailleurs, on note que, comme pour
I’expression des volontés de fin de vie, les patients ont discuté davantage avec le
néphrologue plutét qu’avec l’infirmiére. En effet, une trés faible proportion affirme
s’étre confiée a I’infirmiére pour les questions d’arrét de dialyse ou pour discuter de
leurs volontés de fin de vie. En plus du manque de formation décrit précédemment, on
peut sans doute expliquer ce phénomene par la surcharge de travail occasionnée par le
manque d’inﬁrmiéreé et par [’augmentation de la clientele, notamment, par
I’augmentation d’une clientéle présentant de lourdes atteintes co-morbides. Les
infirmiéres, ayant participé a 1’étude de Saint-Arnaud et ses collégues (2003),
« affirment qu’elles ne peuvent plus répondre aux besoins de tous les patients. Celles-ci
ont peu de temps pour parler avec le patient, pour le rassurer et le réconforter » (Saint-
Arnaud, 2003, p.26). De plus, elles rapportent que les patients se plaignent du manque

d’intimité et de 1’absence de confidentialité des milieux de dialyse (Saint-Arnaud, 2003).

Perception de ce que représente I’arrét du traitement de dialyse
Dans un autre ordre d’idées, nos résultats montrent que la perception de I’arrét

du traitement de la dialyse est divergente chez les participants et comporte une grande

part d’ambivalence. En effet, une forte proportion parmi I’ensemble des participants ne
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sait tout simplement pas quoi en penser (46,9 %) alors que prés du tiers croit qu’il
représente un acte d’euthanasie ou de suicide. Une différence s’observe toutefois entre
nos deux groupes d’age, car nos répondants plus agés ont davantage tendance a ne pas
savoir quoi en penser. Paradoxalement, les plus jeunes sont plus portés a croire qu’il
s’agit d’un acte d’euthanasie ou de suicide, méme s’ils sont moins pratiquants que les
personnes dgées. Toutefois, il appert qu’en général les religions ne condamnent pas le
refus des traitements qui servent a prolonger la vie (Saint-Arnaud, 1999). « Méme
parmi les plus orthodoxes, il semble que les religions n’accepteraient pas plus le
prolongement artificiel de la vie qu’elles n’en accepteraient un raccourcissement sous la
forme d’une euthanasie ou d’un suicide » (Saint-Arnaud, 1999, p.97). Par ailleurs, on
peut penser que les valeurs morales ont une influence sur la fagon de considérer I’arrét
du traitement de la dialyse. On observe une tendance pour les personnes dgées a
percevoir une plus forte influence de leurs valeurs morales que c’est le cas pour les plus
jeunes. Ces résultats témoignent de I’importance, pour les professionnels, de bien
connaitre les valeurs morales des patients, plus particulicrement en présence de
personnes adgées, afin de comprendre comment celles-ci peuvent influencer leur

perception de I’arrét du traitement de la dialyse.

Raisons d’arrét du traitement de dialyse.
Afin de connaitre la perception des patients quant aux raisons qui justifieraient

I’arrét du traitement de la dialyse les raisons suivantes ont €té proposées: une condition
de santé détériorée, une démence comme la maladie d’Alzheimer, un diabéte ayant
nécessité amputation(s), un cancer généralisé, un coma persistant, la mort imminente,
une phase terminale autre que rénale, I’absence de qualité de vie, un dge avancé, la perte
du soutien familial, un état de découragement ou des raisons personnelles non reliées a
ma condition physique (Voir annexe B, QP 65). Il est intéressant de noter que 119
patients, quel que soit leur groupe d’dge, ont répondu ne pas savoir quelles raisons les
améneraient a considérer I’arrét de leur traitement de dialyse. On peut supposer qu’il
s’agit de questions a caractére hypothétique et qu’il peut étre difficile de se prononcer

sur les raisons d’arrét tant que la situation de santé ne s’est pas suffisamment dégradée
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pour inciter le patient a envisager cette possibilité (High, 1993). De plus, on peut
considérer que la dialyse est intégrée a leur routine de vie et qu’il peut étre difficile
d’envisager I’arrét de celle-ci, comme le soulignent certains auteurs (Gregroy et al.
1998), surtout -lorsque I’on considére les conséquences létales d’une telle décision
(Saint-Arnaud, 2005). Qui plus est, parmi les 125 répondants qui se sont prononcés sur
la question, on constate que, de maniere général, les raisons présentées ne sont pas

retenues par la majorité des répondants.

Cependant, on observe que les personnes dgées ont moins tendance a percevoir la
mort imminente, la phase terminale d’une maladie autre que rénale ou un état de
découragement comme des raisons justifiant ’arrét la dialyse. Lorsque I’on compare ces
proportions avec les plus jeunes, on constate que ces derniers ont davantage tendance a
penser qu’il s’agit de raisons valables d’arrét de dialyse. On peut expliquer ces résultats
d’une part a I’aide de la théorie d’adaptation qui affirme que chez les personnes agées, la
capacité d’adaptation a un état physique diminué augmente dans le temps (Fried, et al.
2006). Ceci pourrait justifier que les patients dgés soient moins en faveur d’un arrét de
traitement méme lorsque découragés. Par ailleurs, il se peut que les personnes dgées,
étant chronologiquement plus prés de leur fin de vie, éprouvent une certaine crainte de la
souffrance, de 1’abandon ainsi qu’une crainte la mort elle-méme (Auer, 1998; Cohen et
al. 1997). En retour, ces craintes peuvent influencer leur volonté de continuer le

traitement de dialyse jusqu’a la toute fin.

Finalement, nos résultats nous laissent croire qu’une certaine ambivalence est
présente chez les patients d’IRCT quant a la décision d’arrét du traitement de la dialyse.
D’ailleurs, 50 % de nos participants, quel que soit leur 4dge, ne savent pas s’ils
maintiendraient leur décision d’arrét du traitement de la dialyse, si leurs proches étaient
en désaccord, et 14,5 % ne la maintiendrait pas. Ces résultats témoignent également de
la grande influence que peut exercer la famille dans ce processus de prise de décision.

D’ou I’importance de tenir compte de celle-ci et de ses besoins tout au long de la
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trajectoire de la maladie. Parallélement, on peut tenter d’établir un lien entre la peur de
I’abandon et de la souffrance et nos résultats qui indiquent que davantage de personnes
agées, comparativement aux plus jeunes, souhaitent le soutien de 1’équipe traitante
advenant une décision d’arrét du traitement de la dialyse. En effet, les plus agés sont
trés peu a refuser le soutien de 1’équipe, alors que les plus jeunes sont plus de deux fois

plus nombreux a le faire.

Les propos de Russ, Shim, et Kaufman (2005) peuvent expliquer en partie le fait
que les personnes dgées ne veulent pas cesser leur traitement de dialyse. Ceux-ci
soulignent que pour les personnes dgées ayant participé a leur étude, la valeur de la vie a
été substituée par la valeur de vivre, et cette valeur s’intensifie plus la mort approche.
Ainsi, pour ces personnes agées le concept de qualité de vie est souvent dépourvu de
sens, car la dialyse est intégrée a la vie quotidienne et fait partie de leur vie. De fait, la
plupart des patients continuent les traitements de dialyse au lieu de les arréter (Russ, et
al. 2005). Ces propos trouvent écho dans la théorie de préservation personnelle de
Calvin (2004) ou les patients, pour continuer a faire face aux défis posés par la dialyse,
se centrent sur la vie et non sur la mort. Ainsi, ils ne peuvent concevoir I’arrét de

dialyse comme une solution aux défis et difficultés de leurs traitements.

De plus, Russ et ses collegues (2005) soulignent que pour plusieurs ainés, il
semble existé une profonde confusion au coeur de I’expérience de la dialyse. Ils ne
savent souvent pas comment ils se sont retrouvés 13, et selon le choix de qui. Ils ont la
perception que la dialyse leur a été imposée, qu’il s’agit d’un choix involontaire, mais
inévitable. Ceux-ci n’entrevoient pas le moment ou il leur serait permis de dire qu’ils en
ont assez (Russ, et al. 2005). Ce constat nous montre une fois de plus qu’une
planification de la fin de vie pourrait graduellement aider a diminuer les sources
d’anxiété et de souffrance souvent associées a I’anticipation de la mort, et ce,

particuliérement chez la clientéle agée dont 1’état de santé est précaire.
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Recommandations
Les résultas présentés plus haut permettent de mieux comprendre les perceptions

de patients a I’égard de leur qualité de vie et du processus de planification des soins de la
fin de vie, afin d’en dégager des éléments pertinents pour la pratique infirmiére, pour les

équipes de soins et pour la recherche.

Recommandations pour la pratique infirmiére
Cette étude nous apprend que le niveau de qualité de vie semble, & prime a bord

étre similaire selon I’age. Toutefois, en présence de co-morbidités, la qualité de vie est
percue comme étant diminuée quel que soit I’dge. Ces résultats sont appuyés par un bon
nombre d’études discutées dans ce mémoire qui mettent en évidence I’impact des co-
morbidités sur la qualité de vie (Hedayati, et al. 2005; Tyrell et al. 2005; Davsion. et al.
2006). 1l importe donc pour les infirmiéres de dialyse, en tant qu’intervenantes de
premiére ligne, de développer une expertise quant a la gestion des symptomes, associés
entre autres & I’IRCT et aux multiples co-morbidités, auxquels s’expose cette clientéle,

surtout en fin de vie.

Si I’on considére qu’en général les participants jugent leur qualité de vie comme
assez bonne, qu’ils sont peu consultés concernant les traitements de la fin de vie, et
qu’ils pergoivent I’arrét de traitement de la dialyse comme n’étant pas une bonne
pratique de soin, on est porté a conclure que le processus de planification des soins de la
fin de vie, lorsque les patients sont aptes a y participer, n’est pas enclenché par les
professionnels. En effet méme si certains participants affirment avoir exprimé leurs
volontés de fin de vie, trés peu d’échanges semblent avoir eu lieu avec les néphrologues

et encore moins avec les infirmi€res et leurs patients.

On constate ainsi que le soutien de I’infirmiére, ne semble pas étre utilisé par nos
participants. Or, les infirmiéres peuvent grandement faciliter 1’ajustement au traitement
et 4 la maladie qui risquent de menacer la qualité de vie et I’intégrité de I’individu

(Gregroy, et al. 1998; Hutchinson, 2005). 11 est bien connu que, traditionnellement, de
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tous les professionnels de la santé, les infirmiéres ont toujours cherché, malgré un
contexte de soins interventionnistes, a prodiguer des soins holistes et empreints de
compassion pour leur clientéle en fin de vie (Scanlon, 1997). De plus, les évaluations
psychosociales et les interventions ciblant le patient et sa famille constituent depuis
longtemps les fondements des programmes d’éducation de la discipline infirmiére

(Chambers- Evans, 2002).

Il importe donc pour les infirmiéres de faire preuve de leadership en tant
qu’avocate du patient, afin de faciliter le maintien de la qualité de vie ainsi que le
processus de planification des soins de la fin de vie. En effet, méme si le temps
d’échange est réduit, étant donné le manque de personnel infirmier, les infirmiéres
peuvent tout de méme introduire ce sujet, étant donné les contacts multiples qu’elles ont
avec le patient. Si elles ne le font pas, il est peu probable que les patients eux le fassent,
car il semble que les patients attendent que I’équipe traitante aborde ce sujet avec eux
lorsque le moment sera jugé approprié (Davison et Simpson 2006). Les participants
semblent toutefois percevoir différemment le processus de planification des soins de la
fin de vie selon I’4ge. Ce qui ressort principalement de nos résultats, c’est le besoin de
soutien plus prononcé chez les personnes plus dgées de la part des €quipes traitantes,
notamment du néphrologue et de la part de la famille. De plus, nos résultats appuient
ceux d’autres études qui soulignent que les directives de fin de vie ne sont pas un
substitut a la communication requise, notamment avec le néphrologue, lors de prises de
décision entourant les choix de traitements de maintien de la vie (Davsion et Simpson,

2006; Calvin, 2004).

L’infirmiére, qui posséderait une connaissance approfondie des souhaits et des
valeurs du patient pourrait, en tant qu’avocate du patient, faire preuve de leadership et
partager ces informations au reste de l’équipe, notamment au néphrologue, afin
d’encourager ce dernier a poursuivre les discussions de fin de vie avec le patient et ses

roches. Ainsi, ’infirmiére qui mettrait en pratique 1’advocacy favoriserait la capacité
> 34
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du patient et de ses proches a faire face a la vie et a la mort. Ceci serait entre autre
possible grice a la communication d’information et d’encouragement, jugé crucial au
processus d’adaptation, tout au long de la trajectoire de la maladie (Hines et al. 2001).
Ainsi, I’infirmiére, qui évaluerait les connaissances des patients et de leurs proches au
regard des traitements de maintien de la vie et de ’arrét du traitement de la dialyse,
serait a méme d’identifier certaines conceptions erronées ainsi que certaines fausses
peurs, pour ensuite offrir I’information nécessaire afin de démystifier et de dissiper
celles-ci. De plus, I’infirmiére pourrait demander aux patients s’ils ont rédigé ou non
des documents concernant leurs volontés de fin de vie, car ces documents peuvent servir
de tremplin a la mise en place du dialogue requis par le processus de préparation a la fin

de vie.

Toutefois, les infirmiéres doivent reconnaitre que, dans leur processus
d’adaptation, les patients prennent une distance face a une issue certaine et indésirable
qu’est celle de la mort (White, Richter, Koeckeritz, Munch et Walter, 2004). Comme le
souligne Hutchinson (2005), cette adaptation peut étre compromise par une courte
espérance de vie, ainsi qu’un taux de mortalité élevé chez cette clientéle. De plus, ces
patients composent a la fois avec le besoin de recevoir des soins, ce qui engendre un
sentiment de vulnérabilité, et avec le besoin de garder un contrdle sur leur vie, ce qui
favorise un sentiment d’autodétermination (Calvin, 2004; Seymour, et al. 2004). A cet
effet, I’intervention la plus importante pour I’infirmiére est de trouver le temps d’écouter
et d’étre présente pour leur patients et leur famille (White, et al. 2004). Les informations
devraient donc étre prodiguées graduellement, dans un respect des valeurs morales,
religieuses et culturelles des patients, afin de leur permettre de se sentir en confiance et

de faire des choix plus réalistes, et ce, durant toute la trajectoire de la maladie.

Reconnaitre le role des proches au processus décisionnel entourant les soins de fin
de vie
Cette étude contribue a renforcir le fait que les proches ont un réle important a

jouer dans le processus de planification des soins de la fin de vie, en cas d’inaptitude, et
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ce, particuliérement pour la clientéle plus agée. Or les infirmiéres doivent étre
conscientes lorsqu’elles entrent en contact avec les familles des personnes 4dgées, que ces
décisions peuvent étre complexes et que les circonstances dans lesquelles elles sont
prises peuvent s’avérer problématiques (Chambers- Evans, 2002). Cette responsabilité
impose un stress considérable, voire un sentiment de culpabilité, surtout lorsqu’il s’agit
de décider des traitements qui prolongent la vie, d’ou peut résulter la mort de la
personne (Saint-Arnaud, 2005). Les familles peuvent également avoir des attentes
irréalistes et des demandes de poursuite de traitements devenus inutiles selon le point de
vue de 1’équipe de soin (Saint-Arnaud, 2005). Pour ces raisons, I’infirmiére ne peut se
dégager de la responsabilité de soutenir les familles en situation de vulnérabilité. Selon
I’approche du caring, abandonner la famille dans ce processus décisionnel n’est pas
éthiquement acceptable. D’un point de vue éthique, la personne qui décide pour celle
qui est inapte doit faire abstraction de ses intéréts personnels et de ses émotions (Saint-
Arnaud, 2005, p.193). Ceci peut étre difficile lorsqu’il s’agit décisions entourant la fin
de vie, car les familles sont aux prises avec le lourd fardeau émotif que leur confere leur
rdle (Chambers-Evans, 2002). Les infirmiéres peuvent répondre aux inquiétudes des
familles et les aider a rétablir une juste perception de ce que le traitement peut apporter,
en s’efforgant de traduire des données complexes en termes compréhensibles, explicites

et concrets (Chambers-Evans, 2002).

L’une des fagons d’y arriver est d’incorporer une €thique basée sur 1’approche
par principes a une éthique basée sur une éthique du caring, c'est-a-dire, d’appliquer les
principes du respect de 1’autonomie, de bienfaisance, de non-malfaisance et de justice
tout en pratiquant des interventions empreintes d’empathie, de compassion et
d’humanité. Une décision d’arrét du traitement de la dialyse doit étre prise en utilisant
les lignes directrices disponibles, tout en reconnaissant que les principes du respect de la
personne, de bienfaisance et de non-malfaisance sont au cceur de cette démarche (Tobe

et Senn, 1996).
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Encourager une approche du caring dans le soin infirmier
Compte tenue du contexte de rareté de ressources, auquel sont exposées les

infirmieres des milieux de dialyse québécois, « il va sans dire qu’une approche globale
de caring constitue un véritable défi » (Saint-Arnaud, 2003, p. 30). Le gouffre
grandissant entre les capacités de soins limitées et les nombreux besoins de soin améne
les infirmiéres a devoir établir des priorités et des objectifs de soins; il reste toutefois
essentiel de s’assurer qu’une relation de caring est suffisamment exprimée dans un
contexte institutionnel » (Gastmans et al. 1998, trad. libre, p. 63). L’émergence d’une
approche humaniste, guidée par une éthique du caring pour la pratique professionnelle
infirmiére, est consistante avec les désirs et les attentes du public, de méme qu’avec ce
que montrent les théories en sciences infirmiéres (Watson, 2006). A ce propos, les
patients qui bénéficient d’une approche empreinte du caring, notent un plus grand bien-
étre physique, émotif et spirituel et un sentiment que leur dignité humaine est considérée
et promue. De plus, ceux-ci mentionnent un sentiment de contréle sur leur vie, un
sentiment d’étre en sécurité, de méme qu’une augmentation des relations de confiance
avec les intervenants et un plus grand soutien de leurs proches (Swanson, 1999). Selon
Swanson (1999), la relation de caring peut aussi apporter aux infirmieres un sentiment
de gratitude, une estime de soi, un plus grand respect de la vie et de la mort ainsi que le
développement d’aptitude a la réflexion, un amour de sa profession et une envie
d’apprendre davantage. En revanche, Sundin-Huard et Fahy (1999) rapportent que les
infirmiéres qui sont dans I’incapacité¢ de défendre les intéréts du patient ou qui ont la
perception d’échouer dans leur role d’avocate du patient, vivent une grande détresse
morale. Cette détresse peut mener a I’épuisement professionnel et explique en partie,

I’exode des infirmiéres de la profession

Recommandation pour les équipes de dialyse
Afin de diminuer le malaise des infirmiéres et des autres intervenants a discuter

des soins de fin de vie avec leur clientele d’IRCT, il est fortement suggéré de développer
un programme de formation interdisciplinaire portant sur la planification des soins de fin

de vie, en collaboration avec les services de gériatrie et des soins palliatifs, afin de
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mieux outiller les infirmiéres et autres intervenants du milieu de dialyse a offrir des
soins de qualité a leur clientéle d’IRCT et ce, jusqu’a la fin. Le partage d’expertises et
de connaissances provenant des différentes disciplines peut étre enrichissant et favoriser
une plus grande collaboration ainsi qu’une meilleure communication au sein des
équipes. A ce sujet, le rapport final du groupe de travail américain sur la maladie rénale
terminale (End-Stage Renal Disease Workgroup), publié en 2003 recommande
d’instaurer un programme de soins palliatifs dans les services de néphrologie. Ceci, afin
de maximiser le contrdle de la douleur et des symptomes, d’encourager la planification
des soins de fin de vie et le soutien spirituel et psychosocial, pour tous les patients et
leurs familles. De plus, les intervenants devraient bénéficier d’une « formation en
éthique afin d’aider les patients a envisager la fin de maniére plus sereine et d’éviter de
prolonger des traitements au-dela de ce qui est humainement acceptable » (Saint-
Arnaud, 2002, p. 58). Finalement, compte tenu des perceptions variées entourant 1’arrét
du traitement de la dialyse, il est important d’offrir de la formation aux patients et aux
proches, afin de faciliter la prise de décision concernant les options possibles en fin de

vie.

Recommandations pour la recherche
Cette étude descriptive comparative a permis de décrire de fagon générale les

perceptions des participants en fonction des choix de réponses préétablis. Toutefois, des
¢tudes exploratrices qualitatives et phénoménologiques sont encouragées, afin de mieux
comprendre ’expérience véritable des patients et des proches, et d’identifier ce qui
favorise le maintien d’une bonne qualité de vie de méme que ce qui facilite le processus
de planification des soins de la fin de vie. En second lieu, il est important de décrire et
de développer des intefventions de soin qui tiennent compte des aspects existentiels,
spirituels des soins dispensés aux patients et aux proches, et d’en mesurer leur efficacité
aupres de cette clientéle. Des études longitudinales sur ce sujet sont recommandées. En
troisiéme lieu, il est clair qu’une amélioration de la communication est centrale a un
enrichissement des soins de fin de vie, plus particulierement pour la clientéle dgée qui se

trouve dans une condition précaire. A cet effet, des études évaluatives, visant & mesurer
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I’impact d’un programme de formation continue, pour les intervenants, quant a la qualité
des soins chez la client¢le en fin de vie sont également nécessaires. Finalement, il
semble important de promouvoir le développement de la recherche sur le caring au sein
de la pratique infirmiére en néphrologie dans le but d’accentuer le leadership infirmier

pour une pratique de soin holiste, empreinte d’humanité et de compassion.

Limites de I’étude
11 est bien établi, que les gens qui n’y répondent aux questionnaires sont bien

différents des gens qui ne répondent pas (Loiselle, Profetto-McGrath, Polit et Beck,
2004). Cette différence systématique appelée biais de participation est difficile a
contrOler, étant donné la difficulté éthique d’enquéter sur les raisons de non-
participation. Il n’en demeure pas moins qu’il s’agit d’une limite a cette étude.
L’échantillonnage de convenance, bien qu’il présente certaines insuffisances, a été
utilisé pour recruter les participants. Cependant, pour minimiser les biais qui pouvaient
affecter la qualité d’un tel échantillon, la sé€lection s’est faite selon les différents horaires
de traitement, de jour et de soir, dans des centres hospitaliers représentatifs de la langue
de la religion, de la distance & parcourir pour les patients, ainsi que dans différents types

de centres hospitaliers soit : universitaires, affili€s et régionaux.

Dans un autre ordre d’idées, certaines questions provenant du questionnaire
peuvent avoir été mal comprises par les participants, compte tenu des enjeux éthiques en
cause. De plus, le temps requis, évalué a environ 45 minutes, pour compléter le dit
questionnaire était peut-&tre trop long et pouvait constituer une limite a [’étude.
Finalement, on peut penser que les participants a I’étude étaient en meilleure santé que
I’ensemble des personnes inscrites en hémodialyse au Québec, car les criteres de
sélection ne permettaient pas de solliciter les patients qui étaient en mauvaise condition
physique ou qui n’étaient pas suffisamment lucides pour répondre au questionnaire
(Saint-Arnaud et al. 2003). Or, les enjeux discutés dans cette étude sont
particulieérement importants pour cette clientéle qui est plus malade et peut-étre plus prés

de la fin de vie.
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Forces de I’étude
Avant d’aborder les forces de la présente étude, il est important de parler de

I’étude mére et du fait qu'un pré-test ayant été effectué auprés des patients, afin de
vérifier la clarté des énoncés de I’instrument, nous permet de conclure que I’instrument
traduit une mesure raisonnable des concepts étudiés. La méthode de collecte de données
a partir de questionnaires auto-administrés, a permis aux répondants de s’exprimer
librement. Pour la présente étude, il est important aussi de signaler I’originalité du cadre
de référence. En effet, il n’y a pas d’études quantitatives portant sur les enjeux éthiques
du vieillissement de la population d’IRCT, qui utilisent & la fois une approche par
principes et une éthique du caring pour faire ’analyse des données. De plus, les études
qui comparent ces concepts selon I’4ge sont inexistantes dans la littérature actuelle. Le
caractere extensif de cette étude a permis de dégager les similitudes et les différences
entre ces deux groupes d’4ge, ce qui n’avait pas été décrit jusqu’a ce jour. Elle offre des
reperes utiles, afin de mieux cibler les interventions permettant de répondre aux besoins
de la clientele selon le groupe d’4ge. Ceci est important lorsque 1’on considére que de
plus en plus de patients dgés seront soignés en hémodialyse au cours des prochaines

décennies.
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La rapide augmentation de la clientele d’IRCT s’accompagne également du
vieillissement de celle-ci. Cette étude permet de constater d’une part, que les besoins
des patients d’IRCT peuvent varier en fonction de I’age et, d’autre part, elle sensibilise
les intervenants sur I’importance de bien évaluer les perceptions des patients pour ce qui
est de leur qualité de vie, des traitements de maintien de la vie ainsi que de I’arrét du
traitement de la dialyse. Ceci, afin de maintenir un soin de qualité chez une clientéle
aux multiples conditions co-morbides et de promouvoir une qualité vie et de fin de vie.
Toutefois, il est important de constater que 1’dge n’est pas un indicateur de la qualité de
vie selon les répondants et que 1’idée de restreindre 1’accés au traitement de dialyse en
fonction de I’4ge des patients n’est ni appropriée, ni équitable. 1l est important aussi de
considérer que trop peu de patients affirment avoir été consultés a propos des traitements
de fin de vie et que les plus 4gés sont encore moins informés que les plus jeunes. Ces
indications montrent que le processus de planification des soins de la fin de vie n’est pas

en cours chez ces personnes.

Par ailleurs, trés peu de répondants, quel que soit 1’age, sont d’avis que ’arrét de
dialyse constitue une bonne pratique médicale. En général, les patients ne veulent pas
cesser la dialyse. Cependant ce constat est beaucoup plus marqué chez les personnes
agées, notamment dans [’anticipation d’une mort imminente, d’une phase terminale
d’une autre maladie que rénale, ou d’un état de découragement. En méme temps, les
plus 4gés affirment en plus grand nombre ne pas savoir quoi penser de I’arrét de dialyse.
Ainsi, I’importance de démystifier la perception qu'ont les patients de [’arrét du
traitement de la dialyse est accentuée par les résultats de cette étude. Ceci est d’autant
plus important pour les personnes dgées dont 1’état de santé est souvent précaire. La
clienttle gériatrique, doit savoir que ’arrét de dialyse est une option éthiquement
acceptable de soins. Elle doit également connaitre les options de soins palliatifs qui
s’offrent a elle et doit étre rassurée a I’effet qu’elle ne sera pas abandonnée par 1’équipe
de soins advenant une décision d’arrét du traitement de la dialyse. A cet effet, cette

étude note, chez les participants de 65 ans et plus, un plus grand besoin de soutien
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relationnel dans le processus décisionnel entourant la préparation a la fin de vie. D’une
part, un plus grand nombre parmi ceux-ci semble vouloir s’en remettre a leurs proches
pour les décisions de fin de vie. D’autre part, les personnes dgées expriment plus
fortement leur besoin de communication avec le médecin dans le processus décisionnel
entourant les soins de fin de vie et souhaitent le soutien des membres de 1’équipe
advenant une décision d’arrét du traitement de la dialyse. Les patients, leurs familles, de
méme que les professionnels de la santé, doivent reconnaitre que les discussions
entourant la préparation a la fin de vie ne sont pas nécessairement une source de détresse

pour les patients, et ce, particuli¢rement pour les personnes agées.

Par ailleurs, cette étude nous permet de constater que I’infirmi€re ne semble pas
jouer pleinement son role d’avocate du patient lorsqu’il s’agit de discuter des questions
entourant les soins de fin de vie. Les infirmi¢res doivent s’approprier ce role. Certes,
les contraintes actuelles dans les milieux de dialyse, en terme de ressources et
d’augmentation de la clientéle d’IRCT, représentent un lourd défi a relever. Néanmoins,
les contacts entre les infirmiéres et leurs patients sont réguliers et fréquents, ce qui
devrait permettre la création d’une relation de confiance, si elle émerge d’une relation de
caring entre le patient et les infirmiéres. L’infirmiére ayant une connaissance
approfondie des valeurs et des volontés du patient pourrait ainsi exercer un leadership
aupres des membres de I’équipe quant aux priorités d’interventions a mettre en plaée
afin de s’assurer du respect du consentement libre et éclairé du patient, dans la prise de
décision au regard des soins de la fin de vie. De plus, considérant le fait que les
infirmi¢res de dialyse doivent composer avec une lourde charge de travail, on peut
penser qu'une approche adoptant 1’éthique du caring pourrait les aider a mieux
composer avec les exigences du milieu. A la limite, une éthique du caring pourrait

encourager la rétention des infirmiéres dans les milieux de dialyse québécoise.
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Centre hospitalier régional de _

Formulaire d'information et de consentement

Enquéte par questionnaire auprés des personnes sous dialyse

Titre du projet : "Enjeux éthiques reliés a la rareté des ressources en dialyse rénale”

Chercheurs et collaborateurs impliqués dans ce projet subventionné par le Conseil
de recherche en sciences humaines du Canada (1999-2002):

Projet de recherche multicentrique dirigé par Jocelyne Saint-Arnaud, Ph.D.,

Faculté des sciences infirmiéres, Université¢ de Montréal

Téléphone: (514) 343-7619, télécopieur, 343-2306

Co-chercheurs: Louise Bouchard, Ph.D., UQAM; Carmen Loiselle, Ph.D. Université
McGill; Pierre Verrier, m.d., Hopital du Sacré-cceur de Montréal.

Collaborateurs: Claire Beaudin inf., CHUM; Johanne Beaudry t.s., Centre hospitalier
Angrignon; Louis Dufresne m.d.,CHUM; Héléne Lazure, Ph.D., Université¢ de Montréal.

But du projet

Ce projet de recherche étudie les enjeux éthiques présents en dialyse selon le point de
vue des praticiens (médecins, infirmiéres, travailleurs sociaux et diététiciennes) et selon
le point de vue des personnes atteintes d'une maladie rénale terminale. Il étudie
comment se prennent les décisions qui comportent des enjeux éthiques, comme le choix
d'un mode de dialyse, le respect de I'horaire en milieu hospitalier et I'arrét du traitement
de la dialyse, sachant qu'il s'agit d'un traitement ou sont investies des ressources
financiéres et humaines importantes.

Méthode de recherche

Des données seront recueillies par le biais de deux enquétes par questionnaires, 1'une
auprés des praticiens (médecins, infirmiéres, travailleurs sociaux et diététiciennes),
l'autre aupres des personnes atteintes d'une maladie rénale terminale dans 14 centres de
dialyse rénale au Québec.

Enquéte par questionnaire

En acceptant de participer 4 l'enquéte par questionnaire, vous aurez a répondre a un
certain nombre de questions portant sur la dialyse, l'information que vous avez regues,
les décisions que vous avez prises et les motifs qui vous ont guidés. Cela prendra de 30 a
45 minutes de votre temps.
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Confidentialité

Votre participation se fera de maniére anonyme. Chacun des répondants sera désigné par
un numéro ne comportant pas de code pour les identifier ultérieurement. Toutefois,
plusieurs renseignements personnels sont contenus dans les informations recueillies,
notamment la date de naissance, le sexe, le code postal, la profession et I'hopital
d'origine. Les questionnaires seront conservés pour un maximum de quatre ans dans le
bureau de la chercheure principale, madame Jocelyne St-Arnaud, de la faculté des
sciences infirmiéres de I'Université de Montréal. Ils ne seront utilisés qu'aux seules fins
de la présente recherche. Les réponses aux questionnaires seront traitées sur support
informatique. Seuls les membres de 1'équipe de recherche auront acces aux données
brutes. Les résultats seront communiqués de maniére a ce que ni les individus, ni les
équipes, ni les centres ne puissent étre identifiés.

Risques et avantages

Il n'y a aucun avantage direct pour vous a participer a cette étude. Cependant, le fait de
répondre au questionnaire vous permettra de réfléchir aux choix que vous avez faits ou
que vous aurez a faire en mati¢re de dialyse rénale. Les réponses que vous apporterez
permettront aux intervenants de mieux connaitre votre fagon de voir les choses et d'en
tenir compte dans les décisions de soin et de traitement.

Il n'y a pas vraiment de risque a participer a cette enquéte. Cependant, si certaines
questions vous causent de l'inquiétude, vous pouvez communiquer avec la chercheuse
responsable du projet ou son assistante de recherche, qui se chargera de répondre a vos
questions et de vous indiquer, s'il y a lieu, une ressource appropriée.

Le but du questionnaire est d'évaluer la perception que vous avez des soins que vous
recevez. Il ne vise pas a remettre en question les soins et services auxquels vous avez
droit. II est important que vous répondiez de votre mieux au questionnaire. Toutefois, si
une question vous perturbe, vous avez le droit de ne pas y répondre. Les personnes qui
vous traitent (médecins, infirmiéres, etc.) ne verront pas votre questionnaire complété.
S'il y a des sujets importants dont vous voulez les informer, vous devez le faire vous-
méme a une autre occasion.

Questions relatives a I'étude

Pour toute question relative a cette étude vous pouvez contacter Madame Jocelyne
Lemieux, service de dialyse du Centre hospitalier régional de Rimouski, au (418) 724-
8751. Vous pouvez aussi communiquer avec Mme Delphine Roigt, secrétaire de
'équipe de recherche, au (514) 343-6111 poste 1-3855 ou Mme Jocelyne Saint-Arnaud,
chercheuse principale, au (514) 343-7619. Si vous avez des raisons de croire que des
problémes d'éthique sont suscités par 1'étude, vous pouvez communiquer avec Dr Jean
Lépine, président du Comité de bioéthique du CHRR, au (418) 724-8492 ou avec M.
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Claude Giasson, membre du comité multifacultaire d'éthique des sciences de la santé de
I'Université de Montréal au numéro (514) 343-5946. Si vous n'étes pas satisfaits des
réponses obtenues, vous pouvez communiquer avec Mme Marie-José Rivest,
ombudsman de ['Université de Montréal, au 343-2100.

Indemnisation en cas de préjudice

En acceptant de participer a cette étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou les institutions impliqués de leurs responsabilités 1égales et
professionnelles.

Participation volontaire et droit de retrait

Votre participation a cette étude est volontaire. Vous étes libre d'y participer. Vous
pouvez également vous retirer de 1'étude 4 n'importe quel moment en faisant connaitre
votre décisions a I'un des chercheurs ou a l'un de leurs assistants, sans que cela ne cause
quelque préjudice que ce soit a I'égard de votre relation avec votre médecin, ni ne nuise
de quelque maniére aux soins que vous recevez ou pourriez recevoir. Votre retrait
implique la destruction des données personnelles qui auront été obtenues aupres de vous.

CONSENTEMENT

Je (nom du participant en lettres MOUIEES)........c.eerverierieniiniieniinienie e

déclare avoir pris connaissance du document d'information ci-joint dont j'ai regu copie
conforme, en avoir discuté avec (nom de l'investigateur en lettres moulées)

et comprendre le but, la nature, les avantages de 1'étude en question. Je comprends aussi
que les réponses aux questionnaires seront traitées en toute confidentialité¢ et que les
répondants et le centre ou ils regoivent leur traitement ne pourront pas €tre reconnus lors
de la publication des résultats. Les questionnaires seront détruits aprés quatre ans.

Apres réflexion et un délai raisonnable, je consens a prendre part a cette étude. Je
comprends que je peux m'en retirer a tout moment sans préjudice.

Signature du partiCipant..............oceeeecereriereneereenienieseeneseseennes Date........cceeeeeeen.
NOM AU tEMOIM...ce.eeeieiieiiiniiicie ettt esie ettt st st evee e saeeseeas Date..........ccc.ce...
Signature du t€MOIN .....coceieiiiiieiiiicee e Date..................

Je (nom de l'investigateur en lettres MOUIEES)..........cveceeeieriinireniiee e
déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages et les risques a (nom en lettres
moulées du

PATTICIPAIIL)....eeeeeiiertiie ettt ettt ettt sttt e e bt ebe e eateetaeseesresas e nanasenee e

Signature de I'INVestigateur ............cocvveeerereeenienieeee e Date ..........
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Annexe B- Questionnaire patient, version francaise
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