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Résumé
La présente étude s’intéresse aux attitudes qu’ont les proches aidants qui s’occupent d’un(e)
conjoint(e) atteint(e) de la maladie d’Alzheimer, face a I’acceptabilité de I’euthanasie et du
suicide assisté. De plus, cette étude veut vérifier si leurs attitudes different de celles des
personnes agées qui ne sont pas responsables d’un proche. Cette recherche s’inscrit dans un
débat actuel entourant ces pratiques, toutes deux illégales au Canada, mais qui ont lieu dans
certains pays dans le cadre des soins de fin de vie. Pour ce faire, cette étude utilise un devis
qualitatif de type descriptif fondamental, a I’intérieur duquel, des entretiens individuels ont été
réalisés aupres de 4 proches aidants et de 5 non proches aidants, tous agés de 65 ans et plus.
Suite a I’analyse thématique du corpus, il ressort des différences minimes entre les deux groupes.
En effet, les participants sont majoritairement en faveur de I’euthanasie et du suicide assisté,
mais a condition que des modalités d’application soient dictées par le gouvernement. De plus, la
maladie d’Alzheimer chez le conjoint ne semble pas étre un facteur qui influence les opinions; au
contraire, les attitudes actuelles proviennent plutét de I’ensemble des expériences dans les
trajectoires de vie individuelles. Enfin, le point qui suscite le plus de différence entre les deux

groupes concerne la représentation de la maladie d’ Alzheimer que chacun se fait.
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Introduction

L’euthanasie et le suicide assisté représentent des enjeux moraux et légaux de taille qui
ont éte acceptés sous conditions dans certaines régions du monde, notamment les Pays-Bas, la
Belgique et les états de I’Oregon et de Washington aux Etats-Unis. Au Canada, ce vieux débat a
refait surface dans les médias et au sein des institutions gouvernementales au cours de I’année
2009; toutefois, c’est au Quebec que la question de I’euthanasie et des soins de fin de vie a pris le
plus de place. D’ailleurs, une commission itinérante est actuellement en préparation a ce sujet au
Québec. Parallélement a ce mouvement, la Société Alzheimer du Canada en collaboration avec
RiskAnalytica (2010) annoncait au mois de janvier dernier que le nombre de personnes atteintes
de la maladie d’Alzheimer était en nette croissance et qu’il le serait pour au moins les 30
prochaines années. Or, sachant que 98% de ces malades recoivent de I’aide informelle d’un ou
des proches (Conseil consultatif sur le troisieme age, 1996), cela signifie que le nombre d’aidants
est aussi en pleine croissance. Etant donné I’aspect dégénératif de la maladie d’Alzheimer, les
proches aidants finissent par devenir la voix de I’aidé et peuvent méme étre placés dans des
dilemmes éthiques concernant les soins de fin de vie de I’autre personne (Callahan, 1995). Ainsi,
le but de cette recherche-ci vise principalement a déecrire les attitudes des proches aidants qui
s’occupent de leur conjoint(e) atteint(e) de la maladie d’Alzheimer et a déterminer si leurs
attitudes divergent de celles de personnes non aidantes. Cette recherche permettra d’alimenter le
débat sur I’euthanasie et le suicide assisté au niveau de la sphére de la maladie d’Alzheimer et

des proches aidants.

L’euthanasie et le suicide assisté au Québec et au Canada

Définitions

Pour certains, il peut y avoir confusion entre les termes euthanasie et suicide assisté.
C’est pourquoi il est préférable de les définir maintenant. L’euthanasie peut étre subdivisée en
trois catégories: [I’euthanasie volontaire, non volontaire ou involontaire (Dunsmuir &
Tiedemann, 2006 ; Kastenbaum, 2003). L’euthanasie volontaire a lieu lorsqu’une personne
donne la mort a une autre et ce, dans le respect des veeux de cette derniere ou suite a une
demande préalablement valide, afin de soulager ses souffrances. L’euthanasie est non volontaire

quand cet acte est prodigué sans connaitre les vceeux de la personne soit parce qu’elle en est
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incapable ou qu’elle n’a pas laissé de directives dans le passé. Enfin, I’euthanasie involontaire se
produit lorsque la mort est donnée a une personne et ce, contre ses désirs ou contre une directive
valide. Dans le cadre de cette recherche, comme les différents types d’euthanasie ne seront pas
traités, une définition plus générale sera donc utilisée. Basée sur la définition de Mishara (2007),
I’euthanasie correspondra a I’acte ou un médecin ou une toute autre personne provoque la mort
d’un humain suite & la demande de ce dernier. Le but vie & abréger les souffrances causées par

une maladie terminale ou déegénérative.

Le suicide assisté, quant a lui, correspond a la mort que se donne une personne, sauf qu’a
la différence du suicide régulier, celle-ci recevra de I’aide d’une autre personne par le biais
d’informations ou de moyens ou des deux pour se tuer ( Braun, Tanji & Heck, 2001; Dunsmuir
& Tiedmann, 2006; Kastenbaum, 2003; Mishara, 2007)

La position du Quebec et du Canada face a I’euthanasie et au suicide assisté

Maintenant que les termes sont définis, il est de mise de préciser, dans notre systeme
parlementaire, a qui revient la tache de prendre les décisions a ce sujet. Alors que la santé est une
compétence provinciale, la question de provoquer la mort revient au Gouvernement du Canada.
D’ailleurs, le Code criminel du Canada (2009) contient un certain nombre de dispositions qui ont
une incidence sur I’utilisation de I’euthanasie et du suicide assisté dans un contexte médical.
L’article 241 concernant le suicide assiste stipule que, méme si le suicide n’est plus un acte
criminel, quelqu’un qui le conseille ou aide une autre personne a mourir est coupable d’un acte
criminel. Quant a I’euthanasie, terme inexistant dans le code criminel, il est possible de prédire
par I’article 14 qu’un médecin qui, suite a la demande d’un patient injecte a celui-ci une
substance provoquant sa mort, sera criminellement responsable de ce déces. Il y a d’autres
dispositions qui peuvent toucher ces themes dans le Code criminel, mais elles référent a des

contextes particuliers.

Plusieurs projets de loi visant a modifier la législation canadienne pour le droit a
I’euthanasie et au suicide assisté ont été déposés dans le passé a la Chambre des communes du
Canada. Cependant, aucun n’a eu d’effets sur la loi. Prenons, par exemple, le projet de loi C-407
pour le droit de mourir dignement, présenté par la député Francine Lalonde du Bloc Québécois.
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Suite a une heure de débat en chambre, ce projet est tombé a I’eau lors du déclenchement des
élections de 2005 (Dunsmuir & Tiedemann, 2006). Derniéerement, au mois de mai 2009, la
député Francine Lalonde a déposé de nouveau son projet de loi, mais les développements restent

a suivre.

Au Québec, la question de I’euthanasie et du suicide assisté a été relancée, en juillet
dernier, suite a I’annonce faite par le College des médecins du dép6t d’un rapport prévu a
I’automne de la méme année sur les soins appropriés et I’euthanasie (Collége des médecins, été
2009). Dans cette lignée, au mois d’octobre, la Fédération des médecins spécialistes du Québec a
rendu public un sondage réalisé aupres de ses membres au sujet de I’euthanasie, sous I’angle des
soins appropriés en fin de vie (FMSQ, 2009). Avec un taux de participation de 23%, il est
ressorti que 75% des répondants disaient étre certainement ou probablement favorables a cette
pratique dans un cadre législatif balisé et qu’ils appuieraient la loi. Dans ce lot, 20% ont signifié
qu’ils ne pratiqueraient certainement pas I’euthanasie méme s’ils appuyaient son acceptation.
Ensuite, la Fédération des médecins omnipraticiens a aussi publié le résultat d’un sondage sur
I’euthanasie et les soins de fin de vie qu’il a fait auprés de ses membres (FMOQ, 2009). Avec un
taux de réponse d’environ 15%, 74% des participants ont répondu qu’ils souhaitaient de
nouvelles balises permettant le recours a I’euthanasie et 71,3% se sont dits préts a inclure cette
méthode dans leur pratique advenant une nouvelle réglementation de I’euthanasie. Ce dernier
pourcentage plus élevé que celui du FMSQ pourrait s’expliquer par le fait que les omnipraticiens
sont appelés plus souvent a soigner et a accompagner des patients mourants, notamment en soins
palliatifs que les médecins spécialistes. Le 3 novembre dernier, le Collége des médecins a rendu
public son rapport réalisé par son groupe de travail en éthique clinique sur le sujet des soins
appropriés au début, tout au long et en fin de vie (Collége des médecins du Québec, 2008) ainsi
qu’un document de réflexion (Collége des médecins, 2009). Dans ces documents, le College des
médecins garde une position neutre dans le débat. Il propose de réorienter le débat de
I’euthanasie vers un débat sur les soins appropriés en fin de vie, qui consiste en des soins
notamment individualisés, tout en regardant I’euthanasie comme une technique possible.
Cependant, le Collége exprime que ce qui sous tend I’euthanasie est le processus décisionnel et
c’est & ce niveau, c’est-a-dire a la définition du processus, qu’il faut travailler. Enfin, le 3

décembre 2009, la chef de I’opposition officielle et du Parti Québécois, Pauline Marois, a


http://www.cmq.org/fr/Medias/Profil/Commun/Nouvelles/2009/%7E/media/0870A1B4D7EB45E685339190AB340015.ashx?120904
http://www.cmq.org/fr/Medias/Profil/Commun/Nouvelles/2009/%7E/media/0870A1B4D7EB45E685339190AB340015.ashx?120904
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demandé une commission itinérante afin que la population québécoise soit consultée concernant
le droit de mourir dignement (Gouvernement du Québec, 2009). Une motion a été adoptée a ce
sujet le 4 décembre 2009 par I’Assemblée nationale; la Commission de la santé et des services
sociaux a recu pour mandat d’écouter des experts sur la question de mourir dignement et des
soins de fin de vie. Ces audiences ont, d’ailleurs, pris fin le 9 mars 2010. La Commission rédige,
actuellement, un document de consultation qui sera utile pour la Commission spéciale sur la
question de mourir dans la dignité dans le but de faciliter la participation des citoyens

(Assemblée nationale du Québec, 2010, 18 février).

Les attitudes des Québécois face a I’euthanasie et au suicide assisté

Suite a la parution de I’annonce du Collége des médecins en juillet 2009, la firme de
sondage Angus Reid Strategies (2009) a réalisé une étude aupres de 804 adultes québécois afin
de déterminer si la population du Québec est plus encline ou non a soutenir la légalisation de
I’euthanasie et du suicide assisté. Les résultats du sondage révélent que 75% des québécois sont
en accord a rouvrir le débat sur la question et que 77% croient que ces deux pratiques devraient
étre légalisées. De plus, ces résultats semblent constants peu importe le groupe démographique,
les personnes agées étant un peu plus opposées a I’euthanasie. Fait intéressant, parmi les
situations proposées aux Québécois, aucune ne concernait une personne atteinte de démence qui
désire mettre fin a ses jours, soit par euthanasie, soit pas suicide assisté (une situation qui sera
discutée dans la prochaine section). Cependant, les résultats de ce sondage sont questionnables.
Effectivement, Angus Reid Strategies mentionne que la sémantique a joué un réle minime dans
cette étude, c’est-a-dire que les taux restent équivalents peu importe que les gens soient
questionnés sur I’euthanasie ou le suicide assisté. Or, une étude menée au Québec par Isabelle
Marcoux (2003) indique justement qu’il existe une confusion au sein de la population quant a la
définition de ces pratiques. Il ressort notamment que 72% des québécois ne font pas la distinction
entre I’euthanasie et le suicide assisté et que 66% croient que I’euthanasie consiste en de I’arrét
de traitement (cette pratique est légale au Canada, I’euthanasie non). Etant donné que Angus
Reid Strategies, lors de son sondage, s’est peu soucié de cette confusion, ses résultats sont a
prendre avec modération. Enfin, un autre point intéressant de I’étude d’lsabelle Marcoux est que

la formulation des questions joue un réle dans I’explication des différences entre les sondages.
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La fagon d’exprimer I’idée, le contexte ou les situations proposees influence les réponses des

participants.

L’euthanasie, le suicide assisté et la maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer est une forme de démence qui est caractérisée par des pertes de
mémoire a court et a long-terme, des perturbations aux niveaux des fonctions cognitives et des
changements de personnalité (Société Alzheimer & RiskAnalytica, 2010; Vézina, Cappeliez &
Landreville, 2007; Gjerdingen, Neff, Wang & Chaloner, 1999). Une personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer, malgré une condition physique dégénérative, peut vivre plusieurs années.
En effet, nombreux sont les patients qui meurent d’une autre affection que de I’Alzheimer. La
maladie d’Alzheimer améne comme conséquence une diminution de la qualité de vie a plusieurs
niveaux, dont les gens affectés sont grandement conscients dans les premiers stades de leur
maladie; par contre, cette conscience tend a diminuer avec le temps (Roth, 1996; Callahan,
1995). Enfin, cette maladie touche particulierement les personnes agées et sa prévalence
augmente avec I’age. Alors qu’en 2008 au Canada, 480 618 personnes, soit 1,5% de la
population, étaient touchées par I’ Alzheimer, les statistiques prédisent qu’il y en aura 1 125 184
en 2038. Le vieillissement de la population explique en bonne partie cette augmentation avec les
années (Société Alzheimer & RiskAnalytica, 2010).

La maladie d’Alzheimer et les décisions de fin de vie

Il était mentionné précédemment qu’une situation importante avait été omise dans le
sondage d’Angus Reid Strategies (2009). Il s’agissait du cas ou une personne atteinte de la
maladie d’Alzheimer souhaitait mettre fin a ses jours soit par euthanasie, soit par suicide assisté.
Il aurait été intéressant de connaitre I’opinion du public sur ce point puisque les démences posent
des problemes éthiques a I’intérieur méme du débat sur ces pratiques. En effet, le projet de loi C-
384 (Chambre des communes du Canada, 2009) indique que le consentement éclairé sera le
fondement de la loi pour choisir sa facon de mourir, c’est-a-dire, que la personne doit avoir
toutes ses facultés cognitives afin de bien juger et de bien évaluer la situation. Or, dans le cas
d’un patient atteint de la maladie d’Alzheimer, ce sont justement ses fonctions cognitives qui
sont touchées; il ne peut donc pas avoir acces, au sens de la loi, & I’euthanasie et au suicide

assisté puisqu’il est dans I’incapacité de prendre une décision éclairée (Roth, 1996). Bill Taylor
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de I’Oregon Death with Dignity Act (2006) rajoute aussi la notion de décision informelle, c’est-
a-dire que la personne doit étre capable de faire son choix au regard des derniers faits, de sa
condition medicale et du temps qu’il lui reste a vivre. Une personne présentant une déficience
mentale ne peut donc prendre ce type de décision et se verra refuser I’euthanasie et le suicide

assisté.

Un autre probleme, actuellement, decoule du fait qu’il est impossible de déterminer a
quel moment de la maladie la détérioration commence a affecter le jugement, étant donné que la
maladie affecte de maniere et de vitesse différente chaque personne (Hanyu, Sato, Hirao,
Kanetaka, lwamoto & Koizumi, 2010; Drickamer, Lee & Ganzini, 1997). Cependant, selon
Cohen (2000), un patient, avec les limites qu’il présente, a le droit de participer a ses soins
puisqu’il reste humain. De plus, il est en droit de choisir comment il veut vivre le reste de ses
jours. Selon cette derniere, les professionnels de la santé, en collaboration avec les familles des
patients et les patients, devraient redéfinir les désirs de fin de vie des malades. D’ailleurs,
I’euthanasie aupres des patients atteints de la maladie d’Alzheimer se pratique malgré ce débat.
Voici deux cas relativement récents qui ont suscité beaucoup de réactions de la part des médias.
Le 19 mars 2008, I’écrivain Hugo Claus a choisi de mourir par euthanasie en Belgique, alors
qu’il était au premier stade de la maladie d’Alzheimer (Nouvelobs, 2008). La demande a été
approuvée puisque I’écrivain était apte a exprimer sa volonté au moment de la demande et au
moment de I’acte. De plus, sa demande était répétee; il se souvenait de sa demande et du
pourquoi de cette derniere. Il faut souligner que ceci est rarement possible lorsque la personne est
dans un stade plus avancé de la maladie, puisqu’elle éprouve de la difficulté a se remémorer ce
qui a été dit précédemment. L’autre cas s’est produit au Pays-Bas en 2005. Un homme de 65 ans
qui était atteint de la maladie d’Alzheimer depuis 3 ans a recu I’approbation de mourir par
euthanasie (Sheldon, 2005) puisqu’il répondait aux criteres de consentement libre. De plus, il
présentait une profonde souffrance, au niveau psychologique, qui constitue un autre critere pour
I’acceptation d’une demande d’euthanasie aux Pays-Bas. Enfin, il est important de mentionner
que le nombre de personnes Alzheimer qui meurt par euthanasie est minime comparativement au
nombre de patients cancéreux mourant via cette pratique étant donné tous les facteurs éthiques

qu’il faut évaluer dans le cas de la maladie d’Alzheimer.

10
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Pour conclure cette section sur I’euthanasie, le suicide assisté et la maladie d’Alzheimer,
quelques études concernant les souhaits des personnes non atteintes d’Alzheimer seront
présentées de méme que certains facteurs qui peuvent pousser les gens a faire une demande afin
de mourir plutdt. Une étude questionnant des personnes agées quant a leurs opinions face aux
procédures médicales qui prolongent la vie, dans une éventualité ou ils recevraient un diagnostic
de la maladie d’Alzheimer (Gjerdingen et al. 1999), montrait que la majorité des sujets ne
désirait pas que leur vie soit prolongée. Aussi, dans une autre étude traitant des préférences de
soins de fin de vie chez les personnes agées ayant expérimenté le rdle de proche aidant (Wilson,
2000), aucun participant ne désirait que leur vie soit prolongée et 53% d’entre eux acceptait
I’euthanasie comme une fagon de terminer leurs jours. Toutefois, ces études sont transversales et
ne permettent pas d’apprécier les variations d’opinions selon les situations de vie, puisque dans
les cas ou des gens pensent sérieusement a I’euthanasie, il arrive souvent qu’aprés quelques
mois, ces personnes changent d’avis (Emanuel, Fairclough & Emanuel, 2000). Enfin, parmi les
facteurs qui peuvent inciter une personne a demander I’euthanasie, ce sont la souffrance
physique et le sentiment d’étre dépendant qui semblent les plus importants (Seale & Addington-
Hall, 1994; Mishara, 1998). La souffrance physique est particulierement associée au cancer, alors

que I’état de dépendance I’est davantage pour les autres pathologies.

Le r6le du proche aidant

Il ne serait pas possible de parler d’une personne frappée par la maladie d’Alzheimer sans
mentionner le réle du proche aidant, puisque 98% des personnes atteintes d’Alzheimer recoivent
de I’aide informelle (Conseil consultatif sur le troisieme age, 1996). De plus, 75% des malades
vivent dans la communauté et ont un membre de la famille, traditionnellement le/la conjoint(e),
ou un ami(e) pour aidant. Ce sont, dans 75,4% des cas, des femmes qui sont proches aidantes
(Santé Canada, 1998).

Le proche aidant devient en quelque sorte la voix du malade puisque la maladie, a un
certain stade, oblige le proche a prendre les déecisions et les responsabilités que la personne
atteinte assumait (Callahan, 1995). Pour diverses raisons, le proche aidant peut étre aussi
confronté a des dilemmes éthiques touchant les soins qui prolongent la vie et les soins en fin de
vie dont I’euthanasie et le suicide assisté.

11
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Les proches aidants et les concepts d’euthanasie et de suicide assisté

Selon Ducharme (2006), un proche aidant est une personne qui s’occupe de maniére
soutenue d’un proche, soit en lui donnant des soins, soit en lui offrant du soutien émotif, soit en
exécutant d’autres taches pour lui et tout cela sans étre rémunéré. Dans le cadre d’une démence,
une personne peut étre proche aidante pendant de nombreuses années et, plus le temps passe,
plus la tche devient lourde a cause des conséquences que I’aspect dégénératif de la maladie
provoque (Shulz, Mahoney & Thompson, 2003). Quelques études ont traité des facteurs qui
peuvent influencer un proche aidant a accepter I’euthanasie et/ou le suicide assisté; ces facteurs

seront décrits dans les paragraphes qui suivront.

Les facteurs influencant I’acceptation de I’euthanasie et du suicide assisté

Les facteurs peuvent étre regroupés en deux catégories, c’est-a-dire les facteurs
démographiques et sociaux et les facteurs psychologiques et personnels qui influencent
I’acceptation de I’euthanasie et du suicide assisté.

Facteurs démographiques et sociaux

Dans cette catégorie, un facteur qui semble crucial quant a I’acceptabilité de ces deux
méthodes est la religion. Selon une étude de Moulton, Hill et Burdette (2006), les gens en
général semblent moins opposés a I’euthanasie depuis 1977. Toutefois, il y a des différences
notables selon I’appartenance religieuse. Par exemple, les catholiques semblent se libéraliser plus
vite dans le temps que les protestants conservateurs; I’idée de I’euthanasie est donc un peu plus
acceptée chez les catholiques. Par ailleurs, une étude faite auprés des personnes agées associe la
religiosité a I’opposition a I’euthanasie et au suicide assisté (Himchak, 1997). Puisque la religion
répond a des questions sur le sens de la vie, sur I’expérience de la mort et sur I’apres-mort, la
notion d’interrompre la vie peut venir en contradiction avec les principes fondamentaux des
religions et des croyances individuelles. Ces résultats ont été aussi obtenus dans une étude
conduite par Ganzini, Johnston, McFarland, Tolle et Lee (1998) ou les patients souffrant de
sclérose en plaque ainsi que les proches aidants étaient opposés au suicide assisté lorsqu’ils
avaient une religiosité forte. Un autre facteur qui influencerait I’acceptabilité face a I’euthanasie
et au suicide assisté serait le niveau d’éducation. Selon Gjerdingen et al. (1999), les gens qui
semblent désirer davantage des procédures médicales qui prolongent la vie seraient des
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personnes avec un niveau plus bas d’éducation. Ce qui est concordant avec I’étude de Caddel et
Newton (1995) qui ont constaté qu’un niveau élevé d’éducation est associé a une plus grande
acceptabilité de I’euthanasie. La raison qui pourrait expliquer cela est que plus une personne est
scolarisée, plus elle est autonome dans sa décision puisqu’elle est en mesure de comprendre et de
raisonner ce que le médecin lui propose. Enfin, selon ces derniers auteurs, une personne
acceptera mieux I’euthanasie lorsqu’elle a un niveau d’éducation élevé et une affiliation

religieuse moindre.

Facteurs psychologiques et personnels

Plusieurs facteurs psychologiques et personnels ont été recensés dans la littérature. Tout
d’abord, la fatigue du proche aidant pourrait jouer un réle plus important que le niveau de
support, la dépression et le fardeau financier dans le fait de consentir au suicide assisté de la
personne malade (Ganzini et al., 1998). Cependant, aucune explication supplémentaire n’est
donnée a ce niveau. Par contre, une étude de Roscoe et Cohen (1999) qui compare des aidants
naturels s’occupant d’une personne atteinte de I’ Alzheimer avec des non proches aidants, révele
que lorsque les facteurs qui causent du stress sont percus comme inchangeables, ceux-ci
contribuent a des symptdmes dépressifs et a la baisse d’espoir menant a une plus grande
acceptation du suicide assisté. Cette constatation suggere que I’acceptation de I’euthanasie et du
suicide assisté peut différer selon qu’une personne est une proche aidante ou non. Il est possible
aussi que I’opinion du proche aidant puisse étre influencée par les gains qu’il puisse faire dans sa
vie si la personne malade décede plutét (Seale & Addington-Hall, 1995). Cela ne veut pas dire
que les proches aidants ne sont pas attachés a I’aidé, mais parfois certaines décisions médicales
ou méme seulement I’état de la personne deviennent si difficiles a vivre que les avantages

associes a la mort paraissent plus intéressants (Callahan, 1995).

De plus, il y a des différences notables entre les opinions, les attitudes, le vécu entre les
proches aidants (qui sont le conjoint du malade) et les aidants qui sont soit les enfants, soit une
toute autre personne. En effet, par exemple, il semble que les conjoints souhaiteraient une mort
plus tardive de la personne malade que les aidants non conjoints, puisque la perspective du deuil
et de la solitude est peu agréable (Seale & Addington-Hall, 1995). D’ailleurs, les conjoints
semblent plus a I’aise de refuser des soins qui prolongent la vie lorsque I’aidé est dans le coma
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que lorsqu’il souffre d’une infection grave (Mezey, Kluger, Maislin & Mittelman, 1996). Il faut
aussi noter que souhaiter la mort de quelqu’un peut étre influencé par les opinions présentent
dans I’environnement social de la personne (Seale & Addington-Hall, 1995). En fin de compte,
diverses raisons, quelles soient altruistes ou égoistes, peuvent contribuer a ce qu’un proche

aidant accepte I’idée de I’euthanasie et du suicide assisté (Roscoe & Cohen, 1999).

Obijectifs

Dans un contexte ou des institutions au Québec et au Canada veulent ouvrir le débat sur
I’euthanasie et le suicide assisté, I’avis des proches aidants peut étre pertinent pour alimenter la
question. A la lecture des études mentionnées précédemment, il est intéressant de constater que
I’opinion des proches aidants, qui ont un(e) conjoint(e) atteint(e) de la maladie d’Alzheimer, n’a
pas été questionnée d’une maniere ouverte, c’est-a-dire sans de variables a contréler qui limite
I’exploration du vécu des participants. La présente étude a donc pour objectif principal
d’explorer les attitudes des proches aidants québécois de 65 ans et plus, qui s’occupent d’un(e)
conjoint(e) ayant recu le diagnostic de la maladie d’Alzheimer, concernant I’acceptabilité de
I’euthanasie et du suicide assisté. De plus, cette étude veut vérifier si leurs attitudes different de
celles des personnes agées qui ne sont pas responsables d’un proche. Pour ce faire, cette
recherche utilise un devis qualitatif de type descriptif fondamental (Sandelowski, 2000) et une
analyse thématique inspirée des méthodes de Paillé et Mucchielli (2008).

Méthodologie

La recherche qualitative

Le choix d’une méthode de recherche doit étre fait en fonction du but de la recherche
(Richard & Morse, 2007). Ainsi, les methodes qualitatives sont plus appropriées a certains types
d’objectifs tout comme les méthodes quantitatives le sont pour d’autres. Les méthodes
qualitatives permettent d’approfondir la compréhension des comportements humains et des
expériences vécues (McLeod, 2001). D’ailleurs, selon Richards & Morse (2007) la
compréhension d’un phénomene ressort davantage des données recueillies que de I’ensemble des
écrits a ce sujet. Enfin, selon Paillé et Mucchielli (2008), une recherche est dite «qualitative»
lorsqu’elle répond aux critéres suivants. Premierement, les instruments et les méthodes utilises

doivent étre concus pour recueillir des données qualitatives. De méme, les analyses, qui
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découleront de cette cueillette, permettront d’extraire le sens de I’ensemble des données plutot
que de servir a des transformations statistiques. Il est a noter que la subjectivité du chercheur est
prise en compte dans tout le processus. Enfin, le contexte de la recherche tend vers une situation
plus naturelle, c’est-a-dire sans utilisation d’appareils sophistiqués et sans mises en situation

dans un laboratoire.

Etant donné le peu de recherches sur les attitudes des proches aidants au Québec par
rapport a I’acceptabilité de I’euthanasie et du suicide assisté, les méthodes qualitatives
constituent une approche de choix. Ainsi, il sera possible, dans cette étude, d’apprécier la
complexité et la singularité de chaque sujet humain et d’aller au-dela de la mesure de variables

pour approfondir et peut-étre découvrir d’autres aspects de la question.

L’approche descriptive

Il existe au sein des méthodes qualitatives une panoplie d’approches. Dans le but de
répondre aux objectifs de la présente étude, I’approche descriptive fondamentale telle que décrite
par Sandelowski (2000) a été choisie. Cette approche est davantage utilisée lorsqu’il y a peu
d’informations connues sur un sujet puisqu’elle permet, a la fin de I’étude, d’offrir une
compréhension sommaire de I’événement ou du phénomeéne. Dans la présente recherche,
I’objectif, d’ailleurs, vise a explorer les attitudes des sujets sans toutefois en formuler une
theorie. Lors de recherches descriptives, le chercheur doit, au moment de I’analyse, utiliser un
niveau d’inférence faible afin de rester le plus proche possible du corpus de données. Ainsi, le
langage des sujets représente un véhicule de communication et non une structure dans laquelle il

faut interpréter les propos.

L’analyse thématique

Afin d’une part de répondre a I’exigence d’un faible niveau d’inférence exigé par
I’approche descriptive et, d’autre part, d’étre cohérent avec le schéma d’entretien qui donne lieu
a des reponses plus précises de la part des participants, I’analyse thématique constitue la
meilleure option. En effet, selon Paillé et Mucchieilli (2008), un theme est un terme assez précis
qui représente la teneur d’un extrait d’un ou des verbatim et qui permet de réduire la quantité de

données en synthétisant les propos. Un faible niveau d’inférence permet aux themes d’étre liés le
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plus directement et étroitement possible aux éléments du corpus. Par la suite, I’ensemble des
opérations reléve d’une démarche d’analyse en continu ou des themes sont attribués de maniere

ininterrompue a travers les entretiens afin que I’analyse soit plus riche et plus détaillée.

Les participants

Etant donné qu’il n’existe pas de listes officielles de proches aidants autant au Québec
qu’au Canada, la meilleure stratégie de recrutement est de faire appel a des organismes qui
offrent des services a cette population. La présente étude s’est attardée a la région administrative
de la Montérégie pour le recrutement des sujets. Des raisons d’accessibilité et d’acces a une
population rejoignant davantage les critéres d’inclusion et d’exclusion expliquent ce choix.
Ainsi, la Société Alzheimer Rive-Sud et I’ Association des Familles Soutien des Ainés de la Ville
de Saint-Hubert (membre du ROMAN) ont accepté de faire la promotion de la recherche dans
leurs activités. Ces deux organismes couvrent a eux seuls I’ensemble du territoire choisi. Compte
tenu du fait que le recrutement s’est avéré plus difficile que prévu a cause de la lourdeur du sujet,
selon quelques aidants et intervenants, la stratégie «boule de neige» a été privilégiée. Ainsi,
I’équipe a demandé aux proches aidants qui ont accepté de participer a la recherche (sans

obligation de leur part) de parler de I’étude a des personnes aidantes qu’ils connaissaient.

Pour le recrutement des personnes agées n’ayant pas une responsabilité de proche aidant,
deux organisations qui regroupent les ainés ont été sélectionnées par rapport au territoire desservi
et au nombre de personnes participant & leurs activités : la Fédération de I’Age d’Or du Québec
(FADOQ) secteur Rive-Sud-Suroit et les Amis de la Vallée du Richelieu (AVR). La FADOQ
s’est chargée de diffuser I’affiche d’informations parmi ses différents regroupements alors que

I’AVR a annoncé la recherche lors des activités du mercredi.

Une fois, les annonces envoyées aux différents organismes, les personnes intéressées a
participer devaient contacter le secrétariat du laboratoire, qui transmettait ensuite le message a la
responsable de la recherche. Par la suite, une prise de contact téléphonique était faite entre la
chercheure et le candidat potentiel ou, entre autre, I’éligibilité de la candidature était vérifiée en
fonction des criteres d’inclusion et d’exclusion (présentés a la section suivante). Enfin, si la

personne correspondait au critére, un rendez-vous pour une entrevue était fixé.
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Criteres d’inclusion et d’exclusion

Les personnes éligibles a participer a I’étude devaient répondre a des critéres précis,
c’est-a-dire pour les deux groupes : (1) étre agé de 65 ans et plus, (2) parler frangais, (3) habiter
la région administrative de la Montérégie, (4) étre a la retraite et (5) étre en mesure de
comprendre les questions et de répondre verbalement a celles-ci. Spécifiquement pour les
proches aidants, ils devaient étre I’aidant principal de leur conjoint(e) atteint(e) de la maladie
d’Alzheimer, alors que pour les personnes non proches aidantes, elles ne devaient pas étre
I’aidant de leur conjoint(e) et le conjoint(e) ne devait pas souffrir d’une maladie dégénérative ou
terminale. Toute personne ne répondant pas a un de ces critéres ne pouvait poursuivre I’étude.
Bref, sur les 14 appels regus, neuf correspondaient aux critéres. Pour les cing autres, c’est une

question de célibat qui éliminait leur candidature.

Taille de I’échantillon

Richards et Morse (2007) mentionnent que, dans une recherche qualitative, il est
impossible de prévoir le nombre de participants nécessaire a I’étude avant de commencer la
collecte de données. En fait, la sélection des participants est directement influencée par ce qui
ressort de I’analyse. Cette derniere peut, d’ailleurs, commencer avant méme que la collecte des
données ne prenne fin pour ainsi ajuster le nombre de sujets nécessaire. Lorsqu’il y a saturation
des donneées, c’est-a-dire lorsque de nouveaux sujets n’apportent rien de plus que ce qui a été
rapporté dans les entretiens préceédents, la collecte prend fin. Cependant, a cause des difficultés
liees au recrutement et aux délais imposés par le cours Thése de spécialisation, la saturation n’a

pu étre atteinte pour cette étude.

Données démographiques des participants
Au total, neuf personnes ont accepté de participer a I’étude, dont quatre proches aidants et
cing personnes non aidantes. Toutes sont de nationalité canadienne-québécoise. Une partage une
double citoyenneté avec la France, mais cette personne reside au Québec depuis I’age de 19 ans
et s’affirme comme étant d’abord québécoise. Tous les sujets habitent la Montérégie et vivent
dans des villes de niveau socio-économique comparable, c’est-a-dire Boucherville, Mont-Saint-
Hilaire, Sainte-Julie, Beloeil et Sainte-Madeleine. Les répondants sont agés entre 68 et 78 ans

avec un age médian de 70 ans.
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Plus spécifiquement, le groupe des proches aidants se compose de trois femmes et d’un
homme et parmi leur conjoint(e), deux habitent a domicile et deux vivent en centre hospitalier de
soins de longue durée (CHSLD). L’année du diagnostic de la maladie d’Alzheimer varie entre
I’an 2000 et I’an 2008. Au niveau de I’appartenance religieuse, les quatre se disent catholiques,
deux se qualifient comme pratiquants réguliers et les deux autres comme étant plus ou moins
pratiquants. Tous sont mariés. Le groupe controle est constitué de deux femmes et de trois
hommes; ils habitent tous avec leur conjoint(e). Au niveau de I’affiliation religieuse, trois sujets
se disent catholiques plus ou moins pratiquants et deux s’identifient comme n’ayant aucune

appartenance religieuse. Deux sont mariés et trois sont conjoints de fait.

Entrevues

Les données collectées proviennent d’entrevues semi-structurées realisées aupres de
chaque sujet. Cette procédure permet d’avoir une constance aux niveaux des questions aupres de
chacun; de plus, ce format d’entretien donne la possibilité aux participants de s’exprimer assez
librement sur chaque question. Les questions du schéma d’entretien visent donc a explorer les
conceptions des participants sur I’euthanasie et le suicide assisté, leurs attitudes par rapport a leur
acceptabilité et aux conditions de vie de leur conjoint malade. La derniére question, totalement
ouverte, permet aux sujets de s’exprimer sur une idée qui leur vient spontanément. Les deux
schémas d’entretien (un pour les proches aidants, I’autre pour les non proches aidants) se
retrouvent aux pages 52 et 54. Evidemment, au moment des entretiens, certaines questions ont
été clarifiées, expliquées voire méme reformulées afin d’étre bien comprises par le participant.

Enfin, les entretiens ont été enregistrés sur bande audio et prenaient en moyenne 25 minutes.

Le lieu des entretiens était décidé par les sujets, mais tous ont préféré leur domicile a un
moment ou ils étaient seuls pour ne pas étre dérangés ou écoutés par une autre personne. Avant
de débuter I’entrevue, la nature de la participation était réexpliquée et le formulaire de
consentement (formulaire p.48) signé. Enfin, aprés I’entretien, le verbatim était retranscrit sur
Word et la retranscription de tous les verbatim a été faite par une seule personne afin que la

forme soit toujours la méme. Cette personne était celle qui conduisait les entrevues.
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Journal de recherche

Parallelement a cette collecte de données, la chercheure tenait un petit journal de bord ou
elle y consignait ses impressions, observations, réflexions autant lors des entretiens que lors de
I’analyse. Ces données ont été surtout utiles lors de la réorganisation des themes et de la

discussion.

Analyse des données

Pour relever les thémes, la chercheure a suivi le modele du relevé de théemes qui
représente la grille de codification selon les écrits de Paillé et de Mucchielli (2008). Ces auteurs
suggerent de lister les themes sous des rubriques qui reprennent la question a travers laquelle les
themes ont été générés. Cette technique efficace permet que la liste de thémes soit plus
opérationnelle et que la dénomination des thémes soit plus courte. Pour arriver a établir cette
liste, les deux analystes (de maniére parallele) ont suivi les étapes proposées justement par Paillé
et Muchielli (2008).

Le premier verbatim a été lu et relu a plusieurs reprises sans découper le texte ou
surligner ou thématiser sur le champ, afin de prendre le temps de s’ imprimer du témoignage de la
personne, de se centrer sur elle et d’éviter d’analyser trop rapidement. Des notes en marge étaient
toutefois prises pour faire ressortir aprés cing ou six lectures les thémes saillants. Il faut noter
gu’aucun theme n’a été rejeté lors de la lecture des verbatim; ce n’est qu’a la toute fin que des
décisions ont été prises quant a la pertinence de certains themes pour les résultats finaux. Par la
suite, les lectures du deuxieme verbatim ont débuté. Les étapes restent sensiblement les mémes
que pour le premier verbatim; cependant, pour le deuxieme, I’analyste devient plus aux aguets
relativement aux aspects et aux themes qui sont récurrents dans les deux verbatim. Lorsque les
récurrences sont fortes, une méme dénomination de théme est privilégiée. L analyse des autres
verbatim s’est déroulée de maniéere similaire. Enfin, les thémes ont été reportés sur une grande
feuille; des tentatives de regroupement ont été faites et des changements dans la dénomination

des rubriques et themes ont été apportés.

Par la suite, les grilles de codification des deux analystes ont été confrontées dans le but
de s’assurer d’un accord inter juge; cette mesure de fidélité est nécessaire, étant donné les
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nombreux biais que comporte ce type d’analyse. Suite a ce consensus, les thémes ont été

retravaillés afin de faire ressortir les tendances générales du corpus et d’arriver aux résultats.

Considérations éthiques

Un devis de recherche a été soumis et approuvé par le comité départemental d’éthique de
recherche avec des étres humains du Département de psychologie de I’Université du Québec a
Montréal. Les études qualitatives impliquent des enjeux éthiques et requierent, donc, une
attention particuliére au niveau des aspects suivants : consentement éclairé, confidentialité et

soucis d’une possible charge émotive.

Consentement éclairé

Les répondants ont été bien informés quant au déroulement et aux buts de la recherche.
Ces informations ont été données au téléphone avant méme qu’un rendez-vous ne soit planifié et
au moment de la rencontre. Le formulaire de consentement a été écrit dans un langage simple
afin que les participants puissent bien comprendre les enjeux et le déroulement de la recherche
(formulaire p. 48). De plus, I’interviewer a fait un résumé en insistant sur les points importants
dont les buts de I’étude, la confidentialité, la possibilité de se retirer en tout moment et la
possibilité de ressentir des émotions désagréables. Le consentement a été obtenu de la part de
tous les participants. Enfin, il faut mentionner qu’aucune pression n’a été exercee sur les sujets
pour les inciter a participer; cette consigne était d’ailleurs trés claire avec les organismes. C’est
donc de leur propre initiative que les candidats potentiels ont communiqué avec I’équipe de

recherche.

Confidentialité
Pour assurer la confidentialité des données, des informations et I’anonymat des
participants, les répondants ont été identifiés par un code que seuls les chercheurs connaissent.
Les enregistrements audio et les formulaires de consentement ont été détruits immédiatement
apres leur retranscription. Les transcriptions papiers sont, actuellement gardées dans un local
(sous clé) réservé a cet effet; seuls les chercheurs ont acces au contenu des entretiens. De plus,
aucune divulgation d’informations permettant de reconnaitre les répondants lors de la publication

des résultats n’a été utilisée.
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Soucis de la charge émotive

Parler d’euthanasie et de suicide assisté peut provoquer, chez certains sujets, des
émotions désagreables considérant la lourdeur des thémes abordés et des expériences passées.
Lors du processus d’entretien, tout a été mis en ceuvre pour réduire au minimum le stress que
pouvait ressentir les participants. D’ailleurs, il était clair que les chercheurs prenaient toutes les
responsabilités qui leur revenaient et s’assuraient de fournir un aide professionnelle & toute
personne qui en ressentirait le besoin pendant ou aprées la recherche. Aussi dans le cas ou des
informations concernant un risque actuel ou éventuel auraient été révélées et que des victimes
potentielles auraient été en danger ou menacées, les autorités concernées aurait été prévenues.
Heureusement, aucune de ces situations ne s’est présentée. Au contraire, les participants se

disaient contents de pouvoir s’exprimer sur ces enjeux ethiques.

Résultats
Suite a I’analyse thématique du corpus d’entretien, de nombreux themes représentant
I’ensemble du corpus ont été regroupés a I’intérieur de cing grandes constatations. Ces

constatations suivent en quelque sorte la nature et I’ordre des questions du schéma d’entretien.

1ére constatation : Confusion dans les définitions

Les definitions personnelles des concepts de I’euthanasie et du suicide assisté constituent
les premiéres questions du schéma d’entretien. Il en ressort que, par rapport a I’euthanasie, 8
participants sur 9 peuvent donner au moins la moitié de la définition telle que présentée dans la
section définitions et deux sujets la définition compléte. Parmi les représentations variées de ce
terme, quelques points reviennent plus fréquemment : (a) I’euthanasie représente un moyen pour
abréger les souffrances lorsqu’il n’y a plus d’espoir de guérison; (b) c’est une personne qui
inflige la mort & la demande du malade.

«L’euthanasie c’est tout simplement abréger les souffrances de quelqu’un qui est en fin
de vie et qui n’a plus d’espoir de vivre [...]En I’aidant a surtout & mourir dans la dignité
[...]Et en respectant la volonté si la personne est consciente.» (Charles)

De plus, trois sujets ont inclus les soins palliatifs comme forme d’euthanasie. Or, il n’en est rien

car les soins palliatifs constituent une pratique Iégale au Canada. Le but des soins palliatifs est
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d’offrir une meilleure qualité de vie a la personne atteinte d’une maladie mortelle ainsi qu’a sa
famille en soulageant la douleur et d’autres symptomes (OMS, 2010; La Marne, 1999).
Cependant, les sujets décrivent ces soins de fin de vie comme I’acte médical de donner des
calmants qui provoquent la mort lorsqu’une personne souffre et qu’il n’y a plus d’espoir de
guérison, qu’il y ait consentement ou non du malade.

«Aider a partir. Comme on disait tout a I’heure la avec la morphine euh une dose un p’tit
peu plus forte pis bon ca y’est c’est fini.» (Marie-Jeanne)

Toutefois, c’est au moment de définir le suicide assisté, immédiatement apres
I’euthanasie, que certains sujets ont éprouvé des difficultés a faire la distinction entre les deux.
Sur les neuf personnes, seulement cing ont été en mesure de fournir la moitié de la définition
officielle (et deux la définition compléte). Dans les concepts utilisés le plus souvent pour décrire
cette pratique de fin de vie, les notions de choix personnel et d’assistance se retrouvent en téte de
liste. Or, le mot assistance est souvent pris au sens large, pouvant méme référer a I’occasion a
I’acte d’euthanasie.

«C’est quelqu’un qui aide...a faire mourir I’autre la disons. Pis qui I’assiste en méme
temps. [Chercheur] Dans le sens qu’il le fait ou il le fait pas? [Participant] Ben c’est qu’il
aide...ouais...il aide a passer.» (Carole)

L’expression suicide assisté a aussi été la source de réactions négatives chez certains participants
qui trouvaient que le suicide avait une connotation trop forte ou inappropriée dans le débat.

«On parle pas de souffrances. Le suicide assisté c’est assister quelqu’un a se suicider,
mais indépendamment de son état de santé. L’euthanasie, c’est pour les gens qui sont
malades, mais le suicide assisté moi, c’est une absurdité, c’est une monstruosité
c’t’histoire la.» (Charles)

2eme constatation : En faveur de la Iégalisation

Suite aux questions concernant la définition des termes, I’interviewer donnait aux
participants les définitions officielles de I’euthanasie et du suicide assisté afin de s’assurer que
chacun comprenne la différence entre les deux, avant de se positionner par rapport a la
legalisation de ces pratiques. Il en résulte, donc, que la majorité des sujets sont en faveur de la
légalisation de I’euthanasie et du suicide assisté, soit dans une proportion de 8 sur 9 dans les

deux cas. Trois raisons sont ressorties pour les deux méthodes afin d’expliquer cet accord : afin
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de délivrer les personnes de leur souffrance, d’étre humain et de respecter les volontés de
chacun.

«Qui j’srais en faveur moi j’suis en faveur de ca pis j’vais te dire pourquoi. C’est que la
personne qui est a coté d’toi, qui est tres trés souffrante...puis euh qui a pu par exemple
de but, tsé la qui qui voit sa vie un peu la...euh complétée, comprends-tu? Son chemin est
faite.» (Héléne)

Cependant, les participants qui ont répondu en faveur de la légalisation de I’euthanasie et du
suicide assisté disent étre d’accord dans la mesure ou le gouvernement instaurera des modalités
d’application. Plusieurs participants ont confié avoir des craintes par rapport aux risques d’abus.

«Savez c’est notre crainte ¢a les vieux 1a, on est nombreux, c’est vrai! On est nombreux,
y manque de places y manque d’hdpitaux, y manque de médecins, y manque
d’infirmiéres. Est-ce que ¢a s’ra pas accélére tout ca la.» (Marie-Jeanne)

L’extrait précedent décrit une forme d’abus afin de libérer des lits, mais les abus dont les sujets
ont peur ne se résument pas a ¢a. Il y a aussi la peur que I’euthanasie et le suicide assisté aient
lieu sans le consentement de la personne, que des crimes soient camouflés sous le couvert de ces
pratiques et que ces moyens deviennent en quelque sorte une solution facile et banale pour le
corps médical.

«Surtout de mettre en place euh des modalités d’application qui soient sécuritaires euh de
facon a ce que aucun crime ne soit commis sous le couvert de I’euthanasie parc’que la
c’est monstrueux.» (Charles)

En ce qui a trait aux modalités d’application autant pour I’euthanasie que pour le suicide assisté,
les sujets suggerent que: la personne malade doit le demander, elle doit étre consciente (si elle est
inconsciente, elle doit avoir signé une decharge a ce sujet auparavant) et ces moyens doivent étre
utilisés dans le but de soulager ses souffrances. Enfin, une modalité spécifique demandée pour le
suicide assisté : que la personne qui donne des moyens ou des informations soit formée, c’est-a-
dire, qu’elle soit un professionnel de la santé ou d’un domaine connexe.

«Euh je dirais oui [euthanasie], mais avec euh les restrictions. Il faut que la personne le
demande, euh pis que la personne soit consciente, puis si elle n’est pas consciente qu’elle
ait signé un papier d’avance «si je devenais inconsciente et que j’ai besoin euh
d’acharnement thérapeutique pour me maintenir en vie et je veux que mes volontés soient
respectés» (Diane)
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Pour faire suite au nombre de personnes en faveur de la Iégalisation de I’euthanasie et du suicide
assisté, 8 personnes sur 9 pensent pouvoir désirer utiliser une des ces deux pratiques dans le
futur.
«Euh bon j’vas dire, par exemple, si j’avais un accident d’automobile qui m’rendrait
impotente complétement la ca s’rait ¢a ou bien si j’avais une maladie comme j’dis qu’on
me déclarerait du cancer ou une maladie euh qui s’rait dégénérescente la.» (Diane)
Les problémes de santé qui incitent a I’euthanasie ou au suicide assisté touchent les maladies qui
sont dégénératives, incurables ou qui entrainent de fortes souffrances psychologiques ou
physiques de maniére chronique. Tous, par contre, précisent qu’il est difficile de prévoir a
I’avance ses réactions devant de telles déecisions.
«C’est paradoxal. C’est c’est tu penses d’une fagon pis quand tu vas venir pour le faire,
est-ce que c’est ¢a que tu vas vouloir?» (Hélene)
Il est aussi intéressant de constater que la majorité des participants a signé ou pense signer une
décharge (un document légal au Canada) contre I’acharnement thérapeutique. Enfin, de
nombreux sujets insistent sur le respect des volontés de la personne malade et ce, méme si cela
peut étre éprouvant pour I’entourage.

«A la grace du souffrant. «Ma chére c’est toi qui I’a voulu», tu le demandes pis j’suis
d’accord avec c¢a.» (Stéphane)

3eme constatation : Divergences sur la maladie d’Alzheimer

La présente étude s’intéresse aux proches aidants qui s’occupent de leur conjoint(e)
atteinte(e) de la maladie d’Alzheimer; il est donc normal de retrouver des themes traitant de cette
maladie. Pour le groupe contrble, les questions posées étaient de nature hypothétique. Une
différence majeure s’est produite entre les groupes concernant la perception de la maladie
d’Alzheimer. Pour quatre des cing personnes du groupe contréle, la maladie d’Alzheimer est
percue comme étant la maladie en stade 7 de I’échelle de Démence-Qualidem (Heyman,
Wilkinson, Hurwithz & al., 1987). Plus précisément, elles considérent la personne atteinte
d’Alzheimer inconsciente avec parfois de brefs moments de lucidité et qui ne souffre pas
puisqu’elle est dans son monde.

«C’t’une maladie qui souffre pas vraiment, qu’on dit, je sais pas, j’ai jamais passé par la.»
(Lucien)
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«En c’qui concerne la maladie d’Alzheimer [...] ils ne souffraient pas. La seule chose
évidement bon y régressaient au stade de ...a un stade enfantin pis y perdaient la
mémoire pis reconnaissaient plus les gens, mais dire qu’ils souffraient...Non!» (Charles)

Alors que pour les proches aidants, la maladie d’Alzheimer est percue sur un continuum de
dégradation de I’état de conscience. La souffrance est présente aux stades intermédiaires de la
maladie, mais elle est d’ordre psychologique.
«La maladie d’Alzheimer, c’est qui sont pas souffrants. Psychologiquement oui, quand
qui ont assez de conscience.» (Gilles)

«C’est pénible, c’est pénible parc’que y, qu’est-ce tu veux, y fait pu rien seul[...] Pis c’est
parc’que oui y’est conscient de ¢ca comme j’te dis le probleme c’est qui’a pas d’habiletés
sociales.» (Hélene)

Le stade avancé, tel que décrit par le groupe contréle, rejoint la vision de ce stade des proches
aidants.

«Mais la par contre il n’est pas souffrant. La j’dis pas que la j’”demanderais...y’est pas
souffrant parc’que il ne réalise pas.» (Diane)

4eme constatation : Attitudes découlant des trajectoires de vie

Point commun entre les deux groupes de personnes, la maladie d’Alzheimer ne semble
pas étre un facteur qui puisse influencer leurs attitudes par rapport a |’acceptabilité de
I’euthanasie et du suicide assisté. Les attitudes, en ce moment, découleraient plutét de I’ensemble
des événements qui ont eu lieu au cours de la trajectoire de vie de chacun.

« [Frére qui s’est suicidé il y a plusieurs années] Y’était isolé dans son auto pis y’a parti
I’auto. Y’aurait p’étre été mieux d’étre assisté dans le sens que y’aurait p’éte pas faite ¢a
14, y’aurait pu faire ¢ca dehors.» (Stéphane)

Cet événement de la vie de Stéphane servait a justifier pourquoi il est en faveur de la Iégalisation
du suicide assisté. Il a aussi mentionné que son opinion ne se modifierait pas si sa conjointe était
déclaree Alzheimer.
«Non changerait pas. Sauf que moi, si ma conjointe est contre ¢a, j’y ferais pas ¢a.»
(Stéphane)
Comme dans le cas de Stéphane, ce sont des évenements personnels qui ont influencé ses

attitudes; pour d’autres, ce sont ce qu’ils ont vu ou entendu.
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«Non, je I’avais moi avant cette opinion 13, ¢a fait longtemps que je fais du bénévolat
dans les résidences pour personnes ageées|...] quand on dit que c’t’un mouroir, c’est un
vrai mouroir ces places la.» (Diane)

Certains ne désiraient pas partager ce qui avait forgé leurs attitudes, mais partageaient des
réflexions qui les ont toujours accompagnés.

«J’al toujours été pour I’euthanasie. Pourquoi faire souffrir les personnes. [...] Moi je
comparais I’étre humain avec un animal. Hein un animal, on laisse pas souffrir un animal.
Pourquoi faire on laisserait souffrir un étre humain. Alors moi, ¢a faisait longtemps que je
pensais a ¢a.» (Marguerite)

5éme constatation : Les points mentionnés lors de la question libre

La derniére question était une question ouverte et sans de sujets imposés quant a
I’euthanasie et au suicide assisté. Les participants pouvaient élaborer sur le theme qu’ils
voulaient. Lors de cette période de questions, les réponses ont été les plus longues en termes de
durée sur la question ouverte. Les proches aidants profitaient de cette plateforme pour s’exprimer
davantage sur les difficultés de prendre soin de son conjoint malade, des stratégies utilisées pour
continuer a maintenir leur role et des préoccupations face a I’avenir. Les personnes du groupe
contréle se servaient plut6t de cet espace pour élaborer davantage sur les craintes associées a la
légalisation rapide de I’euthanasie et du suicide assisté et sur I’importance d’établir des regles
pour ces pratiques.

«Fec que a ce niveau la, par exemple, tsé y s’en ai remis a moi...pis c’est parc’que moi a
travers ¢a, ca m’a demande beaucoup parc’que j’chu pas un tempérament pour tout
mener. [...]Tsé quand t’as quelqu’un qui est autonome, tu partages avec I’autre personne,
mais quand tu partages plus rien, que c’est toi qui prend tout en main la...c’est lourd ¢a»
(Héléne)

«Non, savez c’est difficile d’envisager la euh des personnes euh nous on est dans
not’maison, on vieillit, on sait qu’on va mourir un jour, mais de la a supposer qu’un
médecin, une infirmiére qui ont des gens qui meurent, qui sont mourants qui vont mourir,
qui a la journée longue qui voient des gens comme ¢a; c’est sur que leur approche est pas
la méme la han. C’est comme dans n’importe quel métier, quand vous étes en plein
d’dans vous reagissez pas comme quelqu’un qui connait rien de vot’métier . Euh pour
eux c’est p’étre banal tandis que pour vous qui arrivez de I’extérieur c’est ¢’est immense.
C’est difficile a concevoir.» (Marie-Jeanne)
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Discussion

Les données de la présente étude appuient les observations d’lsabelle Marcoux (2003)
quant a la confusion qui régne au sein de la population non seulement entre les termes euthanasie
et suicide assisté, mais aussi au niveau de la différence entre les divers types de soins de fin de
vie. Les résultats de Marcoux font ressortir que 66% des québécois croient que I’euthanasie est
constituée de I’arrét du traitement; dans la présente étude, 33% des sujets incluent les soins
palliatifs dans I’euthanasie. Cette donnée corrobore en quelque sorte le manque de connaissances
des québécois par rapport a ces pratiques. De plus, I’expression suicide assisté est mal vue et mal
interprétée par certains sujets a cause du mot suicide qui a, semble-t-il, une forte connotation. Il
faut dire que la définition donnée dans la section contexte historique de méme que I’article 241
ne font pas mention de I’état de santé de la personne qui requiert le suicide assisté alors que, dans
I’euthanasie, il est précisé que le but visé est d’abréger les souffrances causées par une maladie
terminale ou dégénérative. Il serait important, dans le débat, de resituer et redefinir le suicide
assisté dans le contexte dans lequel il est désiré afin que la population soit plus au fait de ce que

cette méthode implique et en quoi elle est différente de I’euthanasie.

Tel que mentionné précédemment, la distinction entre I’euthanasie et le suicide assisté a
été faite et communiquée aux participants lors des entretiens. Il s’en est suivi que les participants
étaient majoritairement en faveur de la légalisation de ces pratiques (tous groupes confondus),
avec certaines réticences par rapport aux risques d’abus que des modalités d’application
rigoureuses peuvent régler. Cette forte tendance a accepter la Iégalisation rejoint les sondages a
large spectre relatés dans la thése de Marcoux ainsi que celui d’Angus Reid Strategies (2009).
Par contre, ce dernier mentionne que les personnes agées semblent plus opposées a ces pratiques;

or, notre petit échantillon ne refléte pas cette tendance.

Par ailleurs, au plan légal, la majorité des participants ont signé (ou pensent le faire
prochainement) une décharge contre I’acharnement thérapeutique. L’acharnement thérapeutique
désigne I’emploi de traitements jugés lourds pour une personne malade et qui sont
disproportionnés par rapport aux réelles améliorations possibles de son état de santé (Verspieren,
1984). L’acharnement peut aussi étre défini comme le maintien artificiel de la vie d’un patient,

qui ne pourrait pas survivre a sa condition sans I’utilisation de machine ou de médications fortes
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(La Marne, 1999). Les études de Gjerdingen et al. (1999) ainsi que celle de Wilson (2000) ont
obtenu des résultats similaires a ceux de la présente étude quant au fait que la majorité des
personnes ne souhaite pas que leur vie soit prolongée inutilement surtout si elles sont affligées de
souffrances terribles. Les gens souhaitent que leurs volontés soient respectées, d’ou la signature
de ce papier reconnu par la loi. Il est a se demander si cette décharge ne représente pas un
premier pas vers la légalisation de I’euthanasie et du suicide assisté puisque ces derniéres
permettent de mettre un terme a la vie lorsqu’il n’y a plus d’espoirs. De plus, I’euthanasie est
définie comme étant réserveée aux personnes atteintes de maladie terminales ou dégénératives.
Evidemment, il serait risqué de signer une décharge qui demanderait & I’avance le recours soit a
I’euthanasie soit au suicide assisté puisque, comme I’ont mentionné les participants, il y a une
différence entre penser faire et poser I’action. C’est d’ailleurs ce que Emanuel et al.(2000) et
Emanuel (2000) relataient dans leur étude. De plus, il ne faut pas oublier que la souffrance
physique peut étre un facteur incitant a faire une demande (surtout dans le cas de cancer) selon
Seale & Addington-Hall (1994); or si la douleur est soulagée, il est possible que le patient ne

souhaite plus mettre un terme a sa vie.

D’une maniere générale, les études considéraient I’appartenance religieuse et I’affiliation
religieuse forte comme des facteurs cruciaux (plus que tout autre) du rejet de ces pratiques. En
effet, abréger la vie risque d’entrer en contradiction avec les principes fondamentaux prénés par
les diverses religions et les croyances individuelles. Par contre, dans la présente étude, il n’y a
pas d’indications comme quoi les croyances religieuses puissent influencer les attitudes et ce,
dans les deux groupes. D’ailleurs, les raisons évoquées pour justifier une prise de position
favorable par rapport a I’euthanasie et au suicide assisté n’incluaient pas la religion. Les
participants se justifiaient en parlant des souffrances de la personne malade, du choix individuel
et de la capacité d’étre humain. Ces résultats sont intéressants puisque, selon les données de
Statistiques Canada (2006) seulement 10% des personnes de 65 ans et plus déclarent ne pas
appartenir a une religion, ce qui est peu comparativement a la classe des 25-54 ans (soit 21%).
De plus, en 2003, 59% des ainés affirmaient que leurs croyances religieuses jouaient un réle tres
important dans leur maniere de vivre. Il faut dire que les personnes agées d’aujourd’hui ont
grandi dans une période ol I’Eglise catholique détenait un fort pouvoir sur la société,

comparativement aux générations qui ont suivi. Par contre, considérant que le facteur religieux
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n’a pas été controlé rigoureusement dans cette étude, des recherches supplémentaires sont

nécessaires pour valider ce résultat au Québec.

En ce qui concerne la maladie d’Alzheimer, il est intéressant de constater que I’opinion
des participants ne semble pas étre influencée par la maladie ou une éventuelle maladie
d’Alzheimer du conjoint. De plus, chez les proches aidants, la fatigue, les facteurs stressants, la
possibilité de gains ou I’influence de I’environnement ne représentent pas des facteurs qui
orientent vers une opinion favorable chez les proches aidants envers I’euthanasie et le suicide
assisté. Les trajectoires de vie semblent étre davantage le moteur des attitudes actuelles des
participants. En effet, nombreux sont ceux qui ont relaté une expérience d’accompagnement d’un
membre de la famille malade ou d’une connaissance, a un moment antérieur de leur vie, ou
I’utilisation d’une de ces deux pratiques aurait pu donner de la dignité en fin de vie au malade.
De méme, de nombreuses personnes ont mentionné des expériences de bénévolat aupres de
personnes agées malades qui ont eu pour effet de modifier leur regard et leur perception face a

leur propre processus de vieillissement et a une possible altération majeure de leur état de sante.

Enfin, pour clore cette discussion, il est important de revenir sur les divergences de
perception en ce qui concerne la maladie d’Alzheimer et de son impact sur I’environnement, de
la personne atteinte, entre le groupe des proches aidants et le groupe contréle. En fait, le facteur
le plus important qui puisse expliquer cette différence réside sur le plan de I’expérience. Il est
donc évident qu’une personne qui n’a jamais assisté a I’évolution d’une maladie dégénérative
telle que I’Alzheimer ou qui est peu informée de ce sujet ne peut concevoir la maladie et son
impact comme le congoit un proche aidant car ce dernier prend soins de son(sa) conjoint(e) et vit

toutes les étapes de la maladie d’Alzheimer, ce qui engendre des effets sur sa propre vie.

Limites
La présente étude décrit donc une réalité qui a été peu étudiée au Québec, soit les
attitudes des proches aidants par rapport a I’euthanasie et au suicide assisté. Cette recherche a
permis de faire ressortir des éléments nouveaux quant a la littérature existante a I’effet que les
attitudes face a I’acceptabilité de I’euthanasie et du suicide assisté divergent peu entre les
proches aidants et les non proches aidants, qu’il y a, par contre, des divergences au niveau de la
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perception de la maladie d’Alzheimer entre les deux groupes et que les trajectoires de vie
individuelles semblent forger davantage les attitudes que la condition médicale du conjoint. Par
ailleurs, cette étude comporte certaines limites. Tout d’abord, I’échantillon constitué de neuf
personnes est trop petit pour assurer une généralisation des résultats. D’ailleurs, la saturation des
données n’a pas été atteinte sur plusieurs points de I’étude; en effet, un plus grand nombre de
participants aurait permis d’avoir un corpus d’entretiens beaucoup plus riche. De plus, il est
possible de se demander jusqu’a quel point I’échantillon est aléatoire. En effet, il ne faut pas
oublier que les organismes collaborateurs ont été sélectionnés par la chercheure sur la base de
I’accessibilité et des criteres d’inclusion et d’exclusion des sujets potentiels. De plus, le

recrutement se faisait sur une base volontaire.

Lors des entretiens, un moment était aussi réservé pour expliquer aux sujets la différence
entre I’euthanasie et le suicide assisté, le but étant de clarifier les termes afin que le sujet puisse
répondre aux questions du schéma d’entretien avec moins de confusion. Cependant, il est
impossible d’affirmer que tous les participants ont compris la différence tout au long de
I’entretien entre ces deux concepts. Il est donc probable que des ambiguités chez le participant

ont influencé certaines de ses réponses, sans que la chercheure ne s’en rende compte.

Par rapport a la recherche qualitative en tant que telle, I’étude présente nécessairement
certains biais du chercheur. En fait I’objectivité en recherche qualitative est tres difficile a
atteindre puisque la subjectivité du chercheur influence I’ensemble du processus de la recherche.
La grille de codification en est un bon exemple : en effet, la chercheure, compte tenu de sa
formation académique, de son expérience de recherche et de ses objectifs dans I’étude en cours,
voit son regard orienté vers certains themes plutot que vers d’autres; elle a en quelque sorte des
préférences. C’est pourquoi la fidélité inter-juge est nécessaire dans ce type de recherche. Enfin,
cette recherche se veut essentiellement une recherche qualitative descriptive exploratoire; il est

donc impossible d’élaborer une théorie avec ces résultats.
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Conclusion

Dans la mesure ou ces résultats seraient confirmés par des études ultérieures comportant de
plus grands échantillons et une meilleure représentativité des participants, il serait possible de
conclure que les proches aidants, qui s’occupent de leur conjoint (e) atteint(e) de la maladie
d’Alzheimer ont des attitudes plutdt favorables a la légalisation de I’euthanasie et du suicide
assisté. Les participants demandent, d’ailleurs que le gouvernement instaure des balises pour
I’utilisation de ces pratiques. De plus, les attitudes des proches aidants agés de 65 ans et plus
different peu des attitudes des personnes agées qui ne sont pas des proches aidants. Parmi les
facteurs qui contribuent au développement des attitudes par rapport & I’euthanasie et au suicide
assisté, il semble que la condition de santé du conjoint n’influence pas I’opinion; c’est plut6t
I’ensemble des évenements qui se déroulent au cours de la vie qui forge les attitudes. Par ailleurs,
des divergences entre les deux groupes de sujets sont ressorties quant a la perception de la

maladie d’Alzheimer.

Dans une perspective a court terme, alors que la commission itinérante devrait débuter au
mois d’ao0t, il serait primordial de trouver une facon d’informer la population sur I’euthanasie et
le suicide assisté, quant a la définition de ces mots. A moyen terme, il serait aussi important de
refaire cette recherche avec un autre type de méthodologie afin de confirmer ces résultats. De
plus, d’autres recherches pourraient étre réalisées avec des groupes comparables quant a
I’affiliation et a la pratique religieuse ou avec des proches aidants présentant un niveau de

détresse élevé. Le niveau de scolarité pourrait aussi étre étudie.
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Annexe 1:
Questionnaire pour les proches aidants vivant avec un(e) conjoint(e) atteint(e) de la maladie

d’Alzheimer

1- Caractéristiques démographiques :
a) Quelle est votre date de naissance?
b) Ou habitez-vous?
c) Quel est votre statut civil?

Vous pouvez aussi répondre conjoint de fait.

d) Quelle est votre nationalité?
e) Pratiquez-vous une religion? Si oui, laquelle?

f) Depuis combien de temps votre conjoint(e) souffre de la maladie d’Alzheimer?

2- Selon vous, qu’est-ce que I’euthanasie?

3- Selon vous, qu’est-ce que le suicide assisté?

«Avant de poursuivre I’entrevue, j’aimerais clarifier avec vous c’est quoi I’euthanasie et le suicide
assisté. L’euthanasie c’est quand une personne demande a mourir, pour abréger ses souffrances et
gu’un médecin ou toute autre personne va donner la mort a celle-ci. Le suicide assisté, lui, ¢’est quand
une personne se tue par elle-méme, comme le dit le mot suicide, par contre, elle aura recu auparavant

d’un autre individu, des informations ou des moyens pour se tuer.»

4- D’une maniéere générale, étes-vous en faveur de la légalisation de I’euthanasie? Pourquoi? (Si
nécessaire, le concept d’euthanasie sera expliqué de nouveau)

5- D’une maniére générale, étes-vous en faveur de la légalisation du suicide assisté? Pourquoi? (Si
nécessaire, le concept du suicide assisté sera expliqué de nouveau)

6- Pensez-vous qu’il y a des situations ou vous pourriez souhaiter avoir recours a I’euthanasie ou au
suicide assisté ? Lesquelles ? Pourquoi ?

7- Croyez-vous que votre opinion face a I’euthanasie et au suicide assisté a changé depuis que votre
conjoint(e) a recu le diagnostique de la maladie d’ Alzheimer? Pourquoi?

8- Quelles sont vos impressions par rapport a la qualité de vie de votre conjoint(e) actuellement?

9- Pensez-vous que votre conjoint(e) se sent bien dans sa condition actuelle? Pourquoi?
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10- Croyez-vous que votre conjoint(e) aimerait bénéficier de I’euthanasie ou du suicide assisté ? Et
comment réagissez-vous face a cela ?

11- Enfin, avez-vous d’autres choses a ajouter sur I’euthanasie et le suicide assisté?
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Questionnaire pour le groupe témoin

1- Caractéristiques démographiques :
a. Quelle est votre date de naissance?
b. Ou habitez-vous?
c. Quel est votre statut civil?

Vous pouvez aussi répondre conjoint de fait.

d. Quelle est votre nationalité?

e. Pratiquez-vous une religion? Si oui, laquelle?

2- Selon vous, qu’est-ce que I’euthanasie?

3- Selon vous, qu’est-ce que le suicide assisté?

«Avant de poursuivre I’entrevue, j’aimerais clarifier avec vous c’est quoi I’euthanasie et le suicide
assisté. L’euthanasie c’est quand une personne demande a mourir, pour abréger ses souffrances et
qu’un médecin ou toute autre personne va donner la mort a celle-ci. Le suicide assisté, lui, ¢’est quand
une personne se tue par elle-méme, comme le dit le mot suicide, par contre, elle aura recu auparavant

d’un autre individu, des informations ou des moyens pour se tuer.»

4- D’une maniere générale, étes-vous en faveur de la légalisation de I’euthanasie? Pourquoi? (Si
nécessaire, le concept d’euthanasie sera expliqué de nouveau)

5- D’une maniere générale, étes-vous en faveur de la légalisation du suicide assisté? Pourquoi? (Si
nécessaire, le concept du suicide assisté sera expliqué de nouveau)

6- Pensez-vous qu’il y a des situations ol vous pourriez souhaiter avoir recours a I’euthanasie ou au
suicide assisté ? Lesquelles ? Pourquoi ?

7- Si votre conjoint(e) recevait un diagnostique de la maladie d’Alzheimer, croyez-vous que votre
opinion face a I’euthanasie et au suicide assisté changerait ? Pourquoi ?

8- Dans le cas ou votre conjoint(e) aurait la maladie d’Alzheimer, pensez-vous qu’elle voudrait
avoir recours a I’euthanasie et au suicide assisté ? Et comment réagiriez-vous face a cela ?

9- Enfin, avez-vous d’autres choses a ajouter sur I’euthanasie et le suicide assisté?
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