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Résumeé

Dans les pays industrialisés, la longévité des adultes ayant une déficience intellectuelle connait une progress
constante. Leur espérance de vie se rapproche progressivement de celle de la population générale, notammi
gr©ce © | 6am®dnordcdd iwine deets coln@lavtancement des so
sbaccompagne doun eertamestaladids,etelles eqle @anceret ues malaglies

neur od®g®n®r atives, ainsi que athantdesbaspimsarolongés on pr
et complexes en matiére de &&epgndantes adultes demeurent-sepi€sentés dans les soins palliatifs

et continuent de faire face ° des iniquit®s mar gl
ayant une déficience intellectuelle nécessitant des soinstpaliiegifs smivent au carrefour de plusieurs
expertises du réseau de la santé et des services sociaux dont la coordination demeure difficile, ce qui engenc

des défis importants peunsiproches et pour le personnel qui les accompagnent.

Cette these doctorale, ancréelaalisciplinée u t r avai | soci al , sb6int ®r esse
vécues par les adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec. Plus particulierement, elle vise
comprendre et déclaéefacteurs en interaction qui influent sur leur trajectoire de soins palliatifs, et ce, selon
les points de vue de personnes impliquées directement ou indirectement dans leusepe régitsi, vingt
rétrospectifs relatintrajectoire de soins pallihfifisa d ul t es ayant uneésedt®f i ci enc
2014 et 2024 ont ®t ® r e cvingiroi$ derisamngdriwipantesdséuesnde r et i er
diversgroupes proches, responsables doune resssséwnce doft
organisme communautaire ou du réseau de la santé et des services sociaux elpesstmdemcide
déintervtéappooche bio®col ogiqgue a permis dbéexam
déanal yse en mettant en domuemironnement. Riusieurshatmmiifsa ct i ons
aux caractéristiques individuelles des adultes ayant une déficience intellectuelle et de leurs réseaux de soultie
aux pratiques de coll aboration ai nsatrawen éetteu x s p ®c

analyse

Les résultats révelent que les trajectoires de soins palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle sc
complexifiées par une implication limitée de ces derniers dans les décisions bes aépoersest,
parfois inadaptées a leurs besoins clinigoemque de coordination interprofessainmigteectorielle

etune reconnai ssance insuffisante du r!'!l e des res



et l es responsabl es doéh®ber gsa@serer que les besmhdesr un r 1
préférencedes adultes accompagaéient entendus. Des facteurs organisationnels, tels que la surcharge

des milieux hospitaliers, les contraintes liées au partage de responsabilités entrdetiigsenuents

services sociaext r essources doh®bergement, ainsi gue | a

compromettent ®galement | a continuit® et | 6dacces

En contribuant a combler un déficit de conramsdackn de vie des adultes ayant une déficience
intellectuelle au Québeatte these met en évidence les primaiistaies systémiqugs entravent
laécompagnemani leur est offert. Elle ideatifiside s | e v i e r an soufiea plusihumain, po ur
sensibleéquitable et respectueux nécessaing paurme t t r e ° une&fis deaidand dee s dodav
conditionglus humaisetempreintes de dignité et de reconnaidssmoecommandations issues de cette

these visent a soutenir le développement de politiques publiguesiedeerche de formatisn
professionnedlet de pratiques cliniques qui reconnaissent les besoins particuliers de cette population et de
leur entourage, dans une perspective de justice sociale et de respect de la dignité.



Abstract

In industrialized countries, the longevity of adults with intellectual disabilities has been steadily increasing. Th
life expectancy is gradually approaching that of the general population, due in part to improved living conditic
and advances in mablizare. However, this increased longevity is accompanied by a higher prevalence of
diseasesuch as cancers and neurodegenerative daovdeiss the earlier onset of health problems that
generate prolonged and complex care needs. Despitediaringpatality rate than the general population,

these adults remain underrepresented in palliative care and continue to face marked inequities in access, qual
and continuity of care. Adults with intellectual disabilities who requireqitdligfive tamselves at the

intersection of multiple health and social service sectors, where coordination remains challenging, creatir

significant burdens for their relatives and for the staff supporting them.

This doctoral dissertation, situated within the field of social work, focuses on the palliative care trajectorie
experienced by adults with intellectual disabilities in Québec. More specifically, it seeks to understand ar
describe the interacting fatih@atsshape their palliative care trajectories, drawing on the perspectives of
individuals directly or indirectly involved in their livessevBrestyospective narratives recounting the end

oflife experiences of adults with intellectual diseimlifiessed away between 2014 and 2024 were
collected through individual interviews withthteentarticipants drawn from diverse groups: relatives,
residential resource managers, community organization staff or professionals, health aetlveokial service
professionals, and other key stakeholders. The bioecological approach adopted for this study made it possit
to examine etdlife trajectories through multiple levels of analysis, highlighting the interactions between the
individual and thenvigEonment. Several factors were identified, including those related to the individual
characteristics of adults with intellectual disabilities and their support networks, patterns of collaboration, ai

the specific features of the Québec context.

The findings reveal that the palliative care trajectories of adults with intellectual disabilities are made mo
complex by their limited involvement in gealsiay) a lack of interprofessanthlintersectoral

coordination, insufficient recognition of the role of residential resource managers, and at times, inadequa
clinical responses to their needs. These shortcomings compel relatives and residential resource managers
take on active advocacy rolestoensut hat t he p er $saken fesousty.eegdnizatianale h e a

factord such as the strain on hospital systems, challenges associated with sharing responsibilities betweer



institutions and residential resources, and the scarcity of suitable residexitial wmtemsine the

continuity and accessibility of palliative care.

By helping to fill a knowledge gap on-tiféiferekperiences of adults with intellectual disabilities in Québec,

this dissertation sheds light on the main systemic barriers as well as the levers for change that can improve c:
and foster a more huenand inclusive eofdife experience. The recommendations stemming from this work

aim to inform the development of public policies, future research, professional training programs, and clinic
practices that acknowledge the specific needs of tiiig @ogltheir networks of support, guided by a

commitment to social justice and respect for dignity.
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Avant -propos

La Facult® des ®tudes sup®rieures de | 6Universit:
par articl es. Cette mesure favorise |l e d®veloppe
tout en facilitant la diffusésnrélsultats de leur recherche a divers publics. Cette thése de doctorat en travalil
social répond aux critéres #adalté des études supérieures et postdoctoradgrant les théses par

article.

El'le se divise en trois sections, soit | 6introdu
Le corps de la thése est composé de trois chapitres, qui font référence a des articles scientifiques publiés da
desrevus scientifiguse

Le premier article, présenté au chapitre 1, met en lumiére les perspectives des familles quant a leur expérien
et besoins en tant geesonneg r 0 ¢ h e s na peseanmeyart ane déficience intellecaurefie de

vie Cettesynthése des connaissaagesrmis de mieux comprendre les rbles des proches aidantes dans la
trajectoire de soins palliatifs des Readitdessonnes ay
prochesd@ne personne ayant ugfeeidnce intellectuelle en fin deunie étude de la posteaété pubke

en 2024 dans la reVuavail socjatlolume 69, néra 2, aux pages 1B¥56.

Le second article, pr ®s e nt ®ynthése deshcanpaissascedes? |, pr ®s
facteurs qui influent sur la prestation de soins pabidtifeesyant une déficience intellectuelle selon le
personnel de |l a sant® et eudleda rsteir offaeqes snflusroirgti wlu® ¢
palliative and eotlife care for adults with intellectual disabélttigsng review of health and care Wworkers
experiences aété pubk en 2024 dansJeurnal of Social Work indthide and Palliative Ca@ume

20, numéro 3, aux pages 292 a 310.

Le dernier article, présenté au chapire@8s ent e | es r®sultats de | 6®tude
est dedocumenter les facteurs en interaction qui influent sur la trajectoire de soiaslylistisydsdes

une déficience intellectuelle au QuBbcécits rétrospectifs faits par des proches, des responsables de

XVi



ressourced 6 h ® b e, deg rafessionnelldstervenanteke la santé et des services sociaux, complétés

par les connaissances spécifigyesrson®e ¢ | ®s dans ce domainer2dd6i nt er v
expériencesflei n de vie dbéadultes ayant wune Tdjectoiresi ence i
de soins palliatifs des adultes ayaréficiende intellectuelle :énde exploratoiéalige au Qébec»,

a été pubk en 2025 dans IEahiers francophones de soins pallatifee 25, néra 1.

Les trois articles été rédigés en entiéretéRuanane Couvrettes professeures Elise Milot et Gabrielle

Fortin, respectivement directrice et codirectrice dwdbptaniatipé a la révision et a la bonification des

articles dont elles sont coautdtmesutréarieViolaine Dubd®ontee st coaut eur e de | dart
de sa contribution a la sélection desialakdans la revue de la ptigéent présentés dans leur langue

de r®daction, soit en fr an- aiCbacupenda ces gulilicationsiest| e 1
suivie de sa propre liste de références. Une liste de toutes les références citées dmisamdttetiessse

des trois articlest également présentée a la fin dei.délbst & notgue la mise en page des trois articles

insérés a été légérement modifiée afin que la présentation des différents chapitres soit continue et cohérer

tout au long de la these

De plus, une écriture épicéne a été privilégiée le plus que possible afin de représenter équitablement toutes |
personnes, quels que soient leur genre ou leur identité. Les articles insérés ont donc été modifiés afin de reflé
ces choix stylistiquesar Rilleurs, certains termes ont été volontairement féminisés (p. ex. infirmiéres,

travailleuses sociales, éducatrices) afin de faciliter la lecture et de refléter la surreprésentation des femmes de

le milieu de la santé et des services sociaux. Ngapnmgiims termes sont employés uniquement au

mascul i n, confor m®ment ° | 6usage courant gui | e
l'i sibilit®. Cadalestprdcleesqa poarraiantthéaripuameantétrecemployés au féminin
(une adult e, une proche), mai s qui , dans |l a | ang
masculine.

Final ement, des pr®cisions quant ~ la terminolog

laterminologie utilisée par la Société québécoise de la déficience intellectuelle (Viau et Roy, 2020), le ternr
«personne ayant une déficience intellectuelle » sera utilisé et refléte une volonté contemporaine de distingu

la personne de sa condition. Cela correspond a toute personne ayant obtenu un diagnostic de déficienc
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intellectuellPar contre, le terma&dulte ayant une déficience intelleststlf@arfois privilégié, afin de bien

distinguer les personnes participdagesdultes dont il est questionlelanécits) u 6 el | e.&n part age
outr e, l orsquodi l est guestion de personnes Vi e]j
intellectuelle, ces termes désignent les adultes de 45.alsrstqulesles études sur le vieillissement de

la population se concentrent généralement sur les personnes de 65cansret gus pondant
traditionnel de la retraite dans plusieydapaye domaine de la déficience intedldetupkrsonnes sont

consi d®r ®es comme Vi eil l i ss aprédmatsr@Garciddomihduez atn s en
al., 20200uellett&untz et al., 20)6&n effetd s | 6©ge de 50 ans, |l es adu
intellectuellerésentent des niveaux de fragilité comparables a ceux de personnes sans déficience agées de
80 ans et pl@®uellett&untz et al., 20)&=nsuite, lorsque possible, le teprrsennel de la santé et des

services sociavgera priégjie. Celuci dsigne les personnes offrant des service€ e skast services
sociauxéfucatrices épialiges, travailleuses sociales, igrfsniiddecins, etc.), et dans divers milieux
(domicile,dpital, centre déadaptation, etc.). kggoches désignent toute personne ayant un lien familial

avec la personne ayant dfieieince intellectuelle.
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Introduction

Les personnes ayant une déficience intellectuelle vivent de nombreux défis tout au long de leur parcours de \
en raison notamment doéinteractions entre | eurs i
participation sociale (Foutlagr@010cintyre et Boisy@@H). Une attention grandissante dans les écrits
scientifiques et les politiqgues sociales est accordée a leur inclusion et a leur participation sociale (Office de
personnes handicapées du Québec, 2009), nataniepdentd e | 6 ®ducati on (Becht e
sup®rieur de | 6®ducation, 2017, Hornby et Kauf f
Canada, 2022; Lysaght et al ., 2012) et de | 6habi

Néanmoins, le vieillissement des peragantese déficience intellectuelle suscite moins d'intérét. Comme
cdbest | e cas pour | 6ensemble de | a population, |
ainéegparmi celles ayant une déficience intellectuelle Quedeattal., 2016a). Les personnes ayant une
déficience intellectuelle ont maintenant une espérance de vie moyenne qui se rapproche de celle de I
population générale (OueHlettdz et al., 26a). Par contre, ellaxomtrent davantage de problémes de

santé que la population générale, et ce, plus tdt dans leur trajectoire de vieillissemamtiedamsi, elles
davantage de sqies cependant une plus longue période (O#ellgttest al., 20164plgré un taux de

mortalitd | u st ® pusdeeémueldan€lgpopulation générale (Bernal et al., 2020; Hosking et al., 2016;
Lauer et McCallion, 2015; Todd et al., 2020; Tyrer et al., 2007), elles deeprasemtéesislans les

soins palliatifs (Bailey et al., 2016; -Wijfreyet al2008aVoss et al., 2028ourtant, les soins palliatifs

accueillent généralement une majorité de persoiaseste®ilce qui rend cette-@présentation

ddaut ant pl us marquante (1 nstEntcanséquenaen cetteiréalité d 6i n f
souléve des défis importants pour les proches et le personnel de la santé et des services sociaux qui le
accompagnent actuellement ainsi qu'en matiére d'organisation et de planification des déuwitzes (Ouellette

et al., @16a; Todd, 2013; Todd et al., 2013; Wiese et al., 2013).

Les connaissances sur le vieillissement et la fin de vie des personnes ayant une déficience intellectuelle o
progressé au cours des deux dernieres décennies, notamment grace a des programmes de recherch
d 6 e n v e r geunis deollacggrdes données longitudinales sur le sujet, Téle flealthy Ageing and

Intellectual Disability-(Blfaux PayBas (De Leeuw et al., 2028, Intellectual Disability Supplement to

the Irish Longitudinal Study on Aggeinig@ndeT(inity Centre for Ageing aetldectual Disabilig023,



Health Care Access Research and Developmental Dis2BRIHRHONtarid e Centre for Addiction
and Mental Heal#92}.

Toutefois, plusieurs zones doéombre persistent. D
Québed=n effetune étude quantitatéadisée dans la provim@esente une comparaison de la prévalence

des maladies chroniques entre les personnes avec et sans déficience intellectuelle (Morin et al., 2012). La thé
de doctorat réalisée par Julie Maltais (2020) est composée de trois études quantithtides poitahtislg at i ©
des services de sant ®, lalgwlgédb\aebidethla saptéchar s persoanes | 6 ®
ayant une d®ficience intellectuelle au Qu®bec. U
les attitudes du personnel en soins palliatifs pédiatriques, avec un échaniiltnamatoesal
professionnelles de QuébaeMontréal, mais peu d'entre elles ayant effectivement accompagné des adultes
ayant une déficience intellectuelle en fin de vie. Au Canada, seules quelncemptudés population

sont disponibleRincipalement quantitatielesporent sur le profil des personnes ayant une déficience
intellectuelle vieillissantes (McKenzie et al., 2015K0Dodlettal., 2016a), la prévalence et la trajectoire

des cancers (Hansford et al., 2024; Mahar et al., 2024) et le taux de nidaalee[SHRER0).

Déautre part, ces ®tudes nous renseignent peu s
intellectuelle et des personnes implilgunsestte étape particuliéreedevie.Pourtant, laoi québécoise

concernant les soins de fin 204d) visegarantia toutes et tousacces a des soins de qualipté

a leursituation particuliére. La Société québécoise de la déficience intellectuelle (2022), un regroupemen
provincial de plus de cent organismes du Québec dédié a la défense des droitsalesepeésshnes

de leur famille, identifie le développement de soins palliatifs adaptés aux besoins des adultes ayant un
déficience intellectuelle en tant qu'une de leurs orientations @@odtaires a u s s i un besoir
plusieurs organismes communaltaiveant aupres des adultes ayant une défitédectuelle et de

| eur s proches, sSitu®s " Montr ®all et Qu®bec, no
métropolitain, Vivie Gfardn ci ennement | 6 Associ at,ledegropperment | 6i nt

pour la trisomie 21 et le centre de jour Sans oublier le sourire.

Face ° ces constats, cett edodtahp psoer tdeer duonc t@crlaati rsadg €

la trajectoire de soins palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle au Guébacp gt eceyea n t



surles points de vsitués de personmiiectementmp | i qu ®e s . Léintention de p
de cette étape de la vie chez les adultes ayant une déficience intellectuelle nécessite de recueillir une plural
de points de vuegetd@ok&e®s edmbetherchgl Capendagtonalgré u s

pl usieurs adaptations pour favoriser |l a particip
a u c u pu éme@auté. Néanmoins, il est pertinentsde pré er , en coh®rence avec
cette thése de doctorat, les stratégies prévues et utilisées dans ce projet pour favoriser leur recrutement et le
participatioes informations seront présemtiggsages 32 a 42, kogiectioMéthodologie.

Cette thése de doctorat est compedée oi s secti ons, soit | 6i ntroduc
(chapitres 1, 2 et 3) ai nsi gue | a conclusion g
probl ®mati que ° | 6 or iviga anapprotbredir derdaingt aspecisede ld eechaetohec t o r

doctorale qui ndont ®t ® que b Unedéfietiorede ka défickence d ®s o
intellectuelle ainsi que sa prévalence seront présentées. Ensisiteomiiff@te entourant la fin de vie

seront distingués, soit les soins palliatifs et de fin de vie, ainsi que les trajectoires de soins palliatifs. Puis,
probl ®mati que ~ | 6®tude sera expos ®eedesmdulpes ®sent a

ayant une déficience intellectuelle, ainsi que sur les sources et le type de données utilisées et disponibles pc
bien cerner ces expériences.Dépus, obj ecti fs de | 6®t ude, | e cadre

quelaméthdol ogi e mi se en Tuvre seront pr®sent ®s.

Ensuite, les chapitres 1, 2 et 3 font référence a des articles publiés dans une revue scientifique. Les chapitre:
et 2 portent sur | 6® at des connai ssances sur | e

gualitative réaessdans le cadre de cette these.

La conclusion générale permet la mise en relation des résultats desHrbid agticles.st compos ®e
discussion articulée autour de quatre constats généraux émergeant des résultats, accompagnés de
recommandati ons concr tes 7 hikgardcridique astpmoposEtsls mi | i
les difficultés rencontrées lors de la réalisation de cette théseliéedaamevznten e n ddultes @yant

une déficience intellectuBlfelemerdes recommandations pour la recherche sont présentées.



D®f initions des concepts ~ | 6®tude

Plusieurs concepts centraux doivent étre clarifiés en amont de cette thése, car ils fournissent des repeére
essentielayant permis de structurdels de recherchaletirconscel e suj et de | 6®t ude.
présente les principales définitions liées a la déficience intellectuelle, & la fin de vie, aux soins palliatifs et de

de vie ainsi qgudé” |l a trajectoire de soins pallia

Déficience intellectuelle

La terminologiadéficience intellectuelle e st cel | e qui fait aujourddbéhui

| 6usage commun et dans |l es revues scientifiqgues,
Psychiatric Association [APAY).2G1définition b&fnerican Association on Intellectual and Developmental
DisabilitieAAIDD]}Schalock et al., 2024 celle retenue dans ce projet. Les critéresaliegétatilis

par | 6 AAlI DD sont dbéai | Santéetdes Seevices souidux du (PMEBE) par | e
(MSSS2017pour ®t abl ir | 6®1 i gibilit® auxayawmevi ces s
déficience intellectuelle.

Ainsi, | 6AAI DD d®finit | a d®ficience intellectue
manifestant par des limitations significatives au niveau du fonctionnement intellectuel et du comporteme
adaptatifSchalock et al., 2028 fonctionnement intellectuel, mesuré habituellementspain daor diésd

permettant de détermiaaguotient intellectuel, désigne la capacité mentale généraletdnuiuemit

| 6apprent i ss aegla résolutien de probkrones. neoowamerit adaptatif correspond a

| 6ensembl e des habil et®s conceptuelles (langage,
empathie, etc.) et pratiqgues (gestion de | 6argel
pesonnes acquiérent et utilisent dans leur vie quotidienne (Schalock et al., 2021).

Les personnes ayant une déficience intellectuelle forment un groupe hétérogéne, dont les capacités et besoi
diff rent selon les |Iimitations, | 60©ge ainsi que

et Misés, 2003)yaditionnellement, la déficience intellectuelle est classée selon des niveaux de sévérité (Iégére,
modérée, sévere, profonde), historiguement associés au fonctionnement intellectuel, bien que les
comportements adaptatifs soient désormais égalememnptisam s | 0 Gchadckuetat., 202 (



Par ailleurs, | AAlI DD propose uhe approche comp
(intermittent, i mi t ®, ®t endu ou g®n®r ali s®) , r
environnemewnitinsicetteclassification permet de définir le niveau de soutien nécessaire a la personne pour
atteindre les standards de fonctionnement social étddsissdaiggecontemporaines industrialisées

(Garcin et Moxness, 20%8)on 6 A Aehviddd 85 % des personnes ayant ueaackefictellectuelle
présenteraient une forme dite Iégeére (Schalock et al., 2021).

Toujoursssl on | 6 AAI DD, cing postulats fondamentaux doi
intellectuel({&chalock etal., 2021) D6 abor d, l es | imitations du foncti
compte des contextes de vie habituels des pairs de méme age et de méme culture que la personne évalué
Ensuite, toute évaluation rigoureuse doit tenir compte de latdirediesipé lguistique de la personne,

tout en considérant les différences sur les plans sensormutet@mental et de la communication. Par

aill eurs, i est i mportant de reconna’tre que |
objectifs centraux de | 6®valuation esentdtd®t abl i
souligner l es | imitations. Enfin, i est reconn
intellectuelle peut sb6am®liorer de mani re signi

besoins et offert de fagmumenue dans le temps.

Selon les critéres retenus et les méthodologies employées, la prévalence de la déficience intellectuelle varie
0,57 % a 1,86 % au sein de la population (APA, 2013; Maulik et al., 2011; Van Naarden Braun et al., 201
Westerinen et al., 2007). Laamélgse de 52 études populationnelles provenant de divers pays réalisée par
Maulik etes collaboratefr2 01 1) rapporte un ratio moyen de 10,
donnée statistique ne permet de statuer de facon précise le tauxeddepgeédalmience intellectuelle au

sein de sa population. Néanm&in2017] 6 Enqu°t e canadi eatque 5280 r Il 6i nc
personnes agées de 15 ans et plus au Québec présentaient une incapacité liée au développement (Statistiq
Canada, 2022a). Ce nombre correspond aux personnes ayarmuig@talguestion suivanté&n

médecin, un psychologue ou enpratessionnel de la saiti€édeja dit que vous aviez un probléme ou un

trouble du développement?-Gglaurraitinclirea t ri somi e, | dauti sme, | e syl
ment al d¥% ° un manqu e» (Staistiquy Ganadse 2022b3i, la tronbtes dus anc e,
développement constitutngemble de conditions affectant le développement cognitif, social, langagier ou
moteur , dont la d®ficieheetioukl éeddapptent mas ag

troubl e d®f i Toutdfoss,ce receramerlt éxcut la populatiorodes. Premiéres Nations résidant



en communauté ainsi que la population résidant en établissement ou logement collectif, tel que les miliet
hospitaliers, les maisons de chambres, les établissements de soins de longue durée, les résidence:s
intermédiaires et de type familial, etc.d&afisthada, 2018)

De ce fait, en cohérence avec la littérature scientifique sur la prévalence de la déficience intellectuelle, il e
possi bl e doé e800permanes québéceisey aumienhuneddéficience intellectuelle, soit environ

1 % de la population tatéleombrée 20%6 44 en date dtjdillet 2024 (Institut de la statistique du Québec,

2025).

Soins palliatifs et soins de fin de vie

Au Québec, lai concernant les soinsdefinfleavié 1 4) r egr o u pans dedinde wiék 6 e X pr e s
les soins palliatifs offerts en fin de vie, sans toutefois préciser la durée exacte daetteopisjdee.

soins palliatifs sont parfois distingués des soins de fin de vie, notamment en ce qui a trait au début et a la dur
de ceuxi. Au Québec ai concernant les soins de fin (80%ig c.2 s. 3) définit les soins palliatifs comme
dessoins actifs et globaux di spens®s peannladene ®qui
avec pronostic réservé, dans le but de soulager leurs souffrances, sans hater ni retarder la mort, de les aide
conserver la meilleure qualit® de vie possible

nécessaire.

La d®finition Intermatoral Adsociaton forsHespisewarsd Pallietive! P&jedéfinit

les soins palliatifs comme étant des soins actifs et complets, destinés aux personnes de tout age en souffran
s® re du fait de | eur ®tat de sant® et visent |
(Radbruceét al., 2020). Ces soins actifs et complets visent la réponse aux besoins physiques, psychologiques

sociaux et spirituels de la personne et de ses proches.

Ainsi d®finis, l es soins palliatifs sont per-us
visée potentiellement mortelle et dés que la personne vit des pertes de capacités significatives, et qui se term

apres son déces, lors eétende de deuil de ses proches. Les soins de fin de vie sont donc partie prenante



des soins palliatifs, étant les soins octroyés lors de la phase terminale de la vie, environ six a 12 mois avant
déceés (Faull, 2012HPC2022Réseau québécois en soins palliatifs et de fin de vie, 2022).

Les soins palliatifs peuvent étre dispensés par du personnel formé dans divers milieux, soit les hopitaux, I
centres doh®bergement de soins de | ongue dur ®e (
soins a domicile (Loi concernardifesde fin de vie, 2014). lls sont généralement donnés par une équipe
soignante multidisciplinaire, par exemple par des médecingraéeslaitravaillees socialesudes

préposées aux bénéficiaires. a ¢ o n st ivariest @ | oonroitdieedes! $did® gontioffeds et les

services qui y sont disponibhlegiste des équipes dédiées aux soins palliatifsux hospitaliers, ainsi

gud” domi clid aedoteipemddadutne approche palliative n;

L6 e nt o u égalgment tre impliqué dans les soins palliatifs. Il peut, entre autres, offrir du confort et du
soutien émotionnel a la personne malade, aider & ses soins personnels (p. ex. hygiéne, habillement
positionnement, alimentation) et aider a la réabsptaméderes et traitements médicaux (p. ex. prise des
médicaments oraux, changement des pansements). Par ailleurs, les proches sont & foreeonsidéré
despartenairesssentiels de la prestation de soins auprés de la persimnasmatant une part

importante des taches, et comme des bénéficiaires des services de soins palliatifs en raison de leurs propr

besoins de soutien (Radbruch et al., 2020).

Afin de favoriser un meilleur accés a des soins et a des services séoiuntmididtana le Code des
professions et déautres di s pog20R)fferus cadlre®lggals | at i v
per mettant N toute personne dbéexercer des actiyv
professionnel. Dans le contexte des soins palliatifs a domicile, les proches sont appelés a participer plu
activement aux soinssiAthes soins plus invasifs peuvent étre délégués auayaocimesformation et

de |l a supervision, tels quo adanéerOrdsetdeseinfirmiéresret ai n s
infirmiers du Québec, 2011).

Cette loi permet aussi de déléguer certains soins -aoigraaéss employées danselesources

intermédiaires (RI) et ressources de type fami(MS&IF) 2 0 2 2 ) . Pour ce faire, ur



minimale de 14 heures doit étre suiviec Cellepor t e sur l es normes et | €
médicaments ainsi que sur la législation encadrant la pratique des activités relatives aux soins invasifs. En p
ddavoir compl ®tten régleraentéesles camtegrmntes doiventoétrarsaipervisées et
autorisées par une personne habilitée avant de se voir confier une activité de soins. En raison des entente
collectives et nationales, ce sont les professiuainibléessld UCentrentégré (universitaire) de santé et

de services socid@ISSECIUSSS) avec lequel RRIF a un contrat qui sont r
supervision etsbbgonantéesatiebncdesmamdesn pr ®senc
pourlecomptedeld&RTF, ~“ moi ns dréavet & REMUSEILO2R). Ep cerseang, gna | i
infirmiére embauchée waRI nepourraipas offrir des soins invasifs adulie ayant une déficience

intellectuelke i el l e nbewspgermpuiss @atmarn sW@WEHESER.nfsi rmi re dour

Trajectoire de soins palliatifs

La présente these vise a explorer la trajectoire de soins palliatifs &t ggaiune déficience
intellectuell e. 1 ne sbagit donc pas de circons
ni de restreindre les soins palliatifs a des actes médicaux digpersgspEde professionnelles dédiées

aux soins palliatifs.

Au contraire, | a trajectoire de soins palliatifs
débune personne vivant avec une maladie ou une <co
étapes de reconnaissance dedadi | i sati on jusqubéau d®c s. Cette
facteurs, incluant la nature de la maladie, la présence de comorbidités, les préférences de la personne et (
ses proches, ainsi que les ressources formelles et infooniiles desps son environnement (Radbruch

et al., 2020). Elle intégre a la fois des éléments cliniques (p. ex. gestion des symptdmes, traitements médical
et des éléments des dimensions sociales, culturelles et communautaires (p. ex. soutiaretdes proches, r

éducatioentouraria mort).



Problématique

Mortalité, espérance de vie et causes du déces des adultes ayant une
déficience intellectuelle

Des équipes de rechesehsont penchées sur la mortalitéestetultesyant une déficience intellectuelle,

r ®v ®1 ant des taux de mortalit® ajust®s selon 1|20
population générale. Cette mesure statistique est utilisée pour comparer les taux de mortalité entre différent
popul ations, en neutralisant | es diff®rences dan
de 100 individus sont plus fréquents chez les personnes ayant une déficience intellectuelle, et ce peu impoil
| e gr o (Hpsking@t@l® goa6; Lauer et McCallion, 2015; Todd et al., 2020; Tyrer et McGrother, 2009;
Tyrer et al ., 2007) . Mal gr ® un taux de mortalitde
déficience intellectuelle atteignant un age avabsérede durant les derniéres décennies (Dolan et al.,
2019) . Ce progr s est attribuable, en grande par
sociales pour ces personnes (Bigby et Haveman, 2010; Richard et Maltais, 2007).

Les donn®es r®centes indiqguent que | 6©ge moyen a
intellectuelle se situe entre 50 et 65 ans (Bernal et al., 2020; Heslop et Glover, 2015; Hunt et al., 2020; Lauel
McCallion, 2015; Northway 204D, Reppermund et al., 2020; Todd et al., 2020; Todd et al., 2021; Tyrer et

al ., 2021). Des disparit®s importantes ont ®t® o
|l es niveaux de d®fi ci enc aitdé 46tars pdurdes petsenheds ayant unéd © g e
déficience intellectuelle de niveau profond, de 59 ans lorsque le niveau est sévére, de 65 ans pour celles dc
le niveau est modéré, et de 67,5 ans pour celles dont le niveau est Iéger (Heslop €cGlaiase 2015)
sugg®rer | a pr®sence dobébune di mi nledegréadeséygnitéodgsr e s s i v
limitations des personnes conceangeente (Arvio et al., 2017; Heslop et Glover, 2015; Hosking et al.,
2016; Tyrer et al., 202#&)pDs, certaines conditions associées a la déficience intellectuelle peuvent réduire
significati ve mesmpdrsoindsayan l@trisomie 2 etdedes ayant une paralysie cérébrale
présentent une espérance de vie plus courte et des taux de mortalité plus élevés (Heslop et Glover, 201
Reppermund et al., 2020; Hosking et al., 2016; Tyrer et al., 2021).

Concernant les causes de déces, plusieurs études convergent pour souligner la prédominance des maladit

respiratoires comme premiére cause (Bernal et al., 2020; Hunt et al., 2020; Northway et al., 2019; Todd et ¢



2020; Todd et al., 2021; Uppal et al., 2015), suivies par les maladies circulatoires, les cancers et les démenc
(Bernal et al., 2020; Hosking et al., 2016; Hunt et al., 2020; Northway et al., 2019; Todd et al., 2020; Todd et
2021).

Iniquités en fin de vie

En paralléle, des recherches ont mis en lumiére les iniquités vécues par les personnes ayant une déficien
intellectuelle a travers le continuum deBsmingue celles présentent une plus grande prévalence de
problemes de santé et un taux de mortalité plus élevé que la population générale, leur utilisation des servic
de soins palliatifs ne semble pas fluctuer en cohérence. En effet, les ptrsmenegfiayence

intellectuellee recevraiepas davantagsinon moinde soins palliatifs degpersonnes sans déficience
intellectuellB4iley et al., 2016; Tulfine et al., 2008a; Voss et al). 2023

A

€ cet ®gard, |l e taux de mortalit® ®vitable est uil
traitables (pour lesquelles des interventions connues et efficaces existent et des soins appropriés peuvent &
dispensés) ou pouvant @téeenues (par des changements de mode de vie ou des interventions de santé
publique, parexempld) n st i tut canadien déinformation sur | a
|l a suite doédune revue syst l@®mlastpersoones ayantaneealdfitiencg ue |
intellectuelle sont majoritairement dus a des causes qui auraient pu étre traitées$niAG Rutydame

déces observés dans cette population étaient liés a des causes traitables, comparativement a 13 % dans
paoulation générale (Heslop et al., 2014). Hosking et ses collégues (2016) ont estimé un risque de déces lié
une cause traitable environ six fois plus ®l ev®
réalisée en Suéde (Hirvikoski etdl), 2énis en lumiére un risque de cing a huit fois supérieur. Au Canada,
Shooshtari et ses collégues (2020) ont identifié un tayxrdmdtiaés de causes pouvant étre prévenues

comme étad 3 fois plus élevé chez les adultes avec un trouble du développement, incluant la déficience
intellectuelle. En Ontario, entre 2010 et 2015, 21,4 % des déces chez cette population étaient attribués a d

causes traitables, contre 14,1 % dans la popéneitiale (Lin et al., 2023). La prudence est indiquée dans

i nterpr ®t ati on des tendances de mortalit® ®vi't
m®di cal es peuvent i mpacter | es taux, notamment |
ces tendances pétre réveélatrice de certaines iniquitbsmwiadd ®qu at i ons dans | 6of fr

et sociaux (Nolte et Mckee, 2003).
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En outre, |l es personnes ayant une d®ficience int
aux soins palliatifs, en plus de subir des disparités quant a la qualité des ssymalrésde. A2nécrits
scientifiques (Adam et al ., 2020) me t en lumi r
déficience intellectuelle du personnel de la santé et des services sociaux, de grandes lacunes dans I
communication avec les personrsed ape déficience intellectuelle et lewsch e s , ai nsi q
collaboration souvent insuffisante entre les services en soins palliatifs et en déficience intellectuelle. Dans le
revue de la portée, Stirling et ses collegues (2021) rappletepergoanes ayant une déficience
intellectuefeont f ace ° des i niquit®s margu®es ~ toutes
diagnostic, traitement et silléssont notamment plus susceptibles de recevoir un diagnostic de cancer a

un stade avanaéduisant ainsi leurschans d 6 acc ®d er " un traitement c |
(Hansford et al., 2024; Heslop et al., 2022; Mahar et al., 2024; Stirling et al., 2021). Au Canada, une étuc
menée en Ontario et au Manitoba a montré que les personnes ayant un trouble du développement, incluant u
déficience intellectuelle, étaienndaeage suscepti bl es do6é°trededi agnost
cancedu sein et colorectal (Mahar et al., 2024). Une autre étude manitobaine (Hansford et al., 2024) confirm
cette tadance, indiquant un risque accru de diagnostic tardif et de déces chez ces personnes, comparativemel

a celles sans trouble du développement.

Un autre aspect marquant des iniquités en fin de vie pour les personnes ayant une déficience intellectuel
réside dans leur exclusion persistante des processus décisionnels, et ce, tant dans la prestation des soir
palliatifs que dans les recherches qairicernent. Elles demeurent rarement consultées sur leurs besoins,
préférences ou expériences en matiere de soins palliatifs (Adam et al., 2020; Diaz et al., 2023; Wiese ¢
Stancliffe, 2025). Cette marginalisation se reflete également dans depeacaitoscientifiques. Par

exemple, la recension de Adam et ses collegues (2020) révele que, sur les 2970 personnes ayant participé
aux études recensées, seulematierte elledtaient des personnes ayant une déficience intellectuelle

vivant avec une maladie potentiellement mortelle et 38 étaient des proches, représentant ensemble environ
% de | 6®chantill on. En comparai son saitbée8 %pder sonnel
| 6®chantill on. Ce dpeésceupant de fa place actor®ér @ ia yoixede perdammes d ® f

directement concernées et de leurs proches.
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Objectifs de | 6®t ude

Afin déexplorer |l a trajectoire de soins palliati
®tude sobest i nt ®r ess ®e a u x-cifetace, depoint sle vaende diverses r a c t i

personnes impliquées datts ¢trajectoire.

€ | 6originavptdenrkt ebyechefshsep®ci fiques, soit (a)
déficience intellectuddeur expérience de soins palliatifs, et (b) documenter les facteurs qui influent sur la
trajectoire des soins palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle selonldsurs proches
responsabl es de reelspereonnelade la sadtéet b senvicee so@anxt Cependant,
comme mentionn® pr ®c ®d e mme rdmpte tene dedardédficuitéede recouterj e c t i
des adultes ayant une d®ficience intellectuell e
initialement prévu pour répondre a cet objectif sera néanmoins présenté dans la sdctide suivante, af
témoigner des démarches entreprises et des efforts déployés pour donner la voix a des personnes directeme

concernégpar le sujet de recherche.

Méthodologie

Cette section pr®sente un aper-u g®n®r al de | a
doctoral. D 6 a bezadm théotiqhieRadaptésts@antoptésegRdietyppe de relcherche

et dbébune description du d®roul ement de | 6®tude.

Epistémologie

Cette th se sbébinscrit dans une perspective ®pi st
nbest pas consi d®r ®e comme une donn®e objective
les individus attribuent & Epériences (Guba et Lincoln, 1994). Ce sont ces interprétations subjectives des

individusn situation qui constituent la matiére premiére de la connaissance; les « vrais faits » sont les maniére

dont |l es individus dt@Mucchglis2608)nt | es situations qu
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Dans cette optique, le rdle de la cheerestule comprendre les phénomenes sociaux a partir du vécu des
personnes concernées, eaant compte de la facon dont elles percoivent et interprétent leur propre
exp®rience. Cette compr®hension ne peut ctre di ¢
puisque « seul le contexte peut faire apparaitre la significatiorg lacudlle pas dans | a con
causes, mais dans la connaissance de tous les éléments présents reliés eohielBu20O9Vp.-24

25). La démarche constructiviste implique donc une attention constante a la complexité des situations humain

aux interactions entreplsonnest a la pluralité des points de vue.

Dans le cadre de cette recherche, cette posture épistémologique permet de reconnaitre et de valoriser |
subjectivité des personnes significatives ayant accompagné un adulte avec une déficience intellectuelle en

de vie. Le récit de la trajectoireime iliatifs est ainsi reconstitué a travers le regard de ces personnes,

guell es quobelles soient. 1 sbagit doébune narrat.i
déacc®der “ | 6exp®ri ence veépistémelogiee pdrnaet de eecosnaitnen e  d R
gue | eurs perceptions constituent une voie | ®git

relationnels et structurels de la fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle.

Cadre théorique

Léadoption dbébune posture ®pist®mol ogi gque constru
individuelles, mais aussi au contexte dans lequeicelpsr e nnent for me. Afin doéop
dans | danalegsaedsoitnmajpadtioiart i f s, |l a pr®sente t|
développement humain. Cette approche offre un cadre théorique robuste pour explorer de maniére systémiq

| 6i nterd®pendance entre enhviranmechénvi du et | es multip

Léapproche bio®col ogi que, d®vel opp®e initial emert
(Bronfenbrenner, 2005; Bronfenbrenner et Morris, 2006), repose sur la prémisse que le comportement hums
est l e r®sultat dnautudliebeatk dappersonne et ison pnvimmnenest. sSAingi, d ese t
n®cessaire de tenir compte de | denvironnement i m
compte de sa r®alit®. Ce cadr eiqueles®ituationg bumainee r me t

compl exes, comme cell es entourant la fin de vie
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de divers facteurs, tels gsiedractéristigurdividuellesellede ses réseaux et des systémes complexes

avec lesquels ils interagissent.

Dans cette th se, | dapproche bio®col ogique const
soins palliatifs en int®grant |l es diff®rents ni\v
vise pas ici a établir delations de cause a effet éedneariables, mais & comprendre les interactions
multiples et situées qui participent a la construction de ces ltajecimaesfacteurs », tel que mobilisé
par Bronfenbrenner, permet de mettre en exerguadlynatareni que des i nteractions
environnement . 1 ne sbagit pas de simples comp

exercant une influence sur la trajectoire palliative.

Léapproche repose sur quatre c egrppooessasla gessonfieo nd a me
le contexte et le temps (Bronfenbrenner et Morris, 2006).

Les processus, appelés processus proximaux, désignent les interactions réguliéres et significatives entre
personne et son environnement, qui soutiennent ou entravent son développement. Par exemple, la qualité
la relation entre une personne ayaéfigience intellectuelle et ses proches peut constituer un processus

proximal crucial dans sa trajectoire de soins palliatifs.

Dans |l a version initiale de son mod | e (Bronfenb
de I 6environnement sur | e d®veloppement de | 06ind
la personne eligdéme (Bronfene nner , 2005). LOé6individu y ®tait es
son contexte (Rosa et Tudge, 2013) . En r ®ponse
Bronfenbrenner a par | a s uicabairecti®nellese@re & pensonmecetd | e
son environnement : | a personne noest p&is seul em
1 propose alors une conceptualisati omwcialed, us f i ne

regroupees en trois catégories : les dispositions, les ressources et les demandes (Bronfenbrenner, 200!

Bronfenbrenner et Morris, 2006).
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Les dispositions désignent des traits personnels qui peuvent favoriser ou perturber les processus proximat
comme la tendance a initier des interactions de maniére positive ou négative. Les ressources font référence ¢
compétences, aux expériencesaaaxssou aux capacités de la personne, qui influencent les processus.

Certaines ressources, telles que des incapacités physiques ou intellectuelles, peuvent entraver ces processt
Enfin, |l es demandes regroupentoudelsd acpapraarcetn®@rei sgh
susceptibles déinfluencer | a mani re dont | d6envi

(Bronfenbrenner et Morris, 2006).

Le contexte est structur® en niveaux embo  t ®s,
composé de quatre seus st me s , soit | e microsyst me, l e m®s |
(1979). Par la suite, Bronfenbrenner ylineegre c omposantes biopsychosoci al
ainsi que la temporalité (chronosysteme) (Bronfenbrenner et Morris, 2006).

Léontosyst me regroupe | 6ensembl e des caract ®r i
comp®t ences ai nsi que ses | imitations, qudell es
microsystéme correspond aux environnemaddgats et familiers dans lesquels la personne évolue au
quotidien et entretient des interactions réguliéres, tels que la maisonnée, le centre de jour et le milieu de trav
Le m®sosyst me d®signe quant ysitumes$ dihtes@agint x
des activités et des interactions qui lient ces environnements entre eux, comme celles qui unissent les parer
de la personne et les intervendntcentre de jgar exempl@ronfenbrenner, 1979; Bronfenbrenner et
Morris, 2006). Lbéexosyst me comprend | es structu
pas en contact direct, mais qui exercent néanmoins une influence indirecte sur sonagu@iéh (Carign

Cela peut inclure, par exeraplgrbupes de soutien pour les proches ou le continuum de soins palliatifs. Bien
que ces éléments échappent a la perception directe de la personne, ils influencent ses microsystémes, lesqu:
ser ®percutent © [ eur tour sur | 6i nHeimacratystenieBr onf e |
renvoie © | 6ensemble des ® ®ments culturels et s
croyances, les valeurs, les normes, les traditions et les lois (Carignan, 2017). dtaimftnence con

| 6 ensemblsgsteneée £t ce a@ facon directe et indirecte, en modulant leurs interactions
(Bronfenbrenner, 2005; Carignan, 2017). Par exemple, les représentations sociales des personnes ayant ul

déficience intellectuelle ou encorbdes &s a la mort sont des manifestations du macrosystéme.
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Final ement , |l e chronosyst me c omdentilsfautedecimnpte | 6 e ns e n
dans une situation, telle que les événements marquants et les tr@ssiiooswéale la vie, la durée
des situations, | 6©ge de |l a personne, ai nsi que

exp®riences soinscrivent (Bronfenbrenner et Morr

La derni re composante de | 6apgisatdéagrisien com@pteo!| ogi g
dans le chronosystéme, Bronfenbrenner et Morris (2006) spécifient que cette derniére composante d
| 6approche est concsrtoitteur®es dceo ntcreorinse nciev egauui X .S el € rna
i nteraction sp®cifique. Le m®sotemps consid re |
avec ses environnements sur une plus longue période de jours et sempitempsdarathit les

changements et événements dans la société (Bronfenbrenner et Moris, 2006; Carignan, 2017).

Type de recherche

Le devis de recherche qualitatif adopté dans cette étude vise a observer, décrire, interpréter et comprendre
ph®nom ne dans sa complexit®, tel qudil est v®cu
2022) . Cettd ammrsocuthree spdrmsspeadti ve i nductive, C

personnest sur la compréhension fine des dynamiques en jeu.

Compte tenu du caractére peu documenté de la trajectoire de soins palliatifs des adultes ayant une déficien
intellectuelle au Québec, cette recherche repose sur un devis explaiageiréteparticulierement

bien © |1 6i nve s encaeartédomnns, peethéprieé® oudifficilement accessibles. Ce devis
sbav re pertinent pour produire des connai ssance
en profondeur, telles que celles issues des récits de personnes sigmifieatteenpagné ces adultes en

fin de vigPaillé et Mucchielli, 2021).
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D®r oul ement de | 6®t ude

Afin de faciliter la compréhension globale du projet, cette section présente brievement les étapes clés de
recherche. Des informations méthodologiques détaillées sont fournies dans les chapitres 1, 2 et 3, qui décrive

respectivement les deux étudesade port ®e et | 6 ®t ude qualitative ex

Synthése des connaissances scientifiques

En premier | ieu, deux ®tudes de |l a port®e ont ®t
disponibles et de situer les résultats de la présente recherche dans un contexXe ityleerddioeale

de la littérature vise a explorer de maniére systématique un champ de recherche émergent et a en faciliter

transfert des connaissances vers |l es milieux de
Ces deux études de la portée ont égalemeéene nt ® |sE&motodieoet du cadre théodi @efie
étudeLa premi re ®tude de |l a port®e porte sur | 6ex

une déficience intellectuelle en fin de vie, tandis que la seconde se concentrecuirifdk fantteurs
les soins palliatifs offerts aux adultes ayant une déficience intellectuelle, selonuaeerspeetide d

la santé et des services saciaux

Cet examen des connaissances a permis de mettre en lumiére les multiples facteurs influencant la trajectoi
de soins palliatifs des personnes ayant une déficience intellectuelle ainsi que les perceptions et les roles jou

par les prochesletpersonnel de la santé et des services sociaux.

Recrutement
En deuxi me 1|ieu, une recherche empirique a ®t®
th se, | 6approbation du comit® d' ® hiqgue de | a

CIUSSS de la CapHdigionale aébbtenue (MB320232767) (Annexe A), de méme que la convenance
institutionnelle du CIUSSS de la Chipitaleale et du CISSS de Chaddipedaches (Annexe B).

L6Uni versit® Laval a d®l i vr® une rcesmstancesai ssance
Dans | 6objectif de r®col ter un aduleeayantune déficiencev er si f
intellectuelle ™ travers |l a province, cette ®tud
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des organismes communautaires de diverses régions ont été sollicités dans le cadre du processus d
recrutement, not amment Vivr e Gr and, | e Mouveme
Regroupement pour la trisomie 21, le centre de jour $desoubil la Fédération des Mouvements

Personne DO6Abord du Qu®bec, |l a Soci ® ® qu®b®coi s
interm®di aires doh®bergement du Qu®bec, ai nsi q
quéécois de recherche en soins palliatifs et de fin de vie et le Centre de recherche et d'expertise en gérontoloc
sociale. De plus, deux établissements publics de santé et de services sociaux (CApg&achasdiere

et CIUSSS de la Capinddionale)nt étémpligués dahse r ecr ut ement doéi nterven

clés.
Deux techniques de recrutement ont ®t ® utilis®es
c 6-ackkitr e que | a s®l ection des personnes participa

déexcl usi on t@agm®®2022h Pdursce fhire, aes taffiches @e recrutement (Annexe C) ont été
transmises aux organismes communautaires ciblés, qui les ont diffusées sur leurs réseaux sociaux et autr
plateformes. Ils ont également effectué un recrutement pleswciblé lors connai ssai ent
correspondant aux cdesigabaritsals codrielifournid. Les affches onteaussi été i | i
diffusées sur divers groupes et pages Facebook pertinents. Ensuite, une technique de recrutement par « bol

de neige » a été utilisée (Fortin et Gagnon, 2022), permettant aux persoruipsé dganhmsrtettre

| 6i nformation ° dbdautres personnes r®pondant p ot
étude.
Le recrutement de | 6®chantillon sbest appuy® su

participantes. Les personnes clés devaient posséder une connaissance approfondie de la trajectoire de soi
pour les adultes ayant une déficience intelle | | e , depuis | dannonce du di
potentiell ement fatale jusqubéau d®c s. Les adul 't
ansetplusétrecapabl es de sobéexpri mer aliatfs. Plusjprédiséneerd,ild eur t
devaient vivre avec une maladie limitant leur espérance de vie ou étre engagés dans un processus de déclin
leur état de santé, tout en étant en mesure de formuler leur perception et leurs réflexions cencernant leur proj
fin de vie. Les proches devaient avoir un lien de parenté avec un adulte ayant une déficience intellectuel
décédé entre 2014 et 2022, sans avoir recu de soins palliatifs pédiatriques. lls devaient avoir été activeme
impliqués dans la fin de vietteeersonne, par exemple en lui offrant un soutien émotionnel et en participant

aux décisionkes proches endeuillés depuis moins de trois mois ont été exclus. Bien que relatif, ce critére,
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appuyé par des travaux portant sur la participation de personnes endeuillées a la recherche (Beck et Konne
2007 ; Bentl ey et O6Connor , 201 4; Kof fman et al .,
de prendre un certain recul face&ar ex p ®r i enc e, do®valuer | eur cap
échéant, de décliner leur particificailleurs, certaines données suggérent que, pour plusieurs personnes
endeuil | ®es, il peut °t rtyvempnt tétfameas ke bdces, afth@efavorised e r |
un rappel plus pr®cis des faits, plut®t que dbat

Enfin, les intervenanfieavailleuses sociales, infirmieres, médecins, éducatrices spécialidéss, etc.)

Q

responsables de pessennceantddke®diewvges€HISEr gani s

un organi sme communaut ai ReRTPGQHSUDeat®). Puisgsescertaines e d 6 h-

doentre ell es, notamment dans | es ressources doéh
sp®ci fique, aucun cr it eledayaentéte pasta depus plusédsixk ®t ® e
moi s et avoir ®t ® activement i mpliqu®es aupr s

décédeés entre 2014 et 2022. Les intervenantes en soins palliatifs pédiatriques ont été exclues, méme si ell
avaient acenpagné une personne de 18 ans et plus.

LesRletlesRTFs ont des ressources do6h®bergement encadr ®
services sociaux. Rprocure un milieu de vie adapté aux besoins de ses usagers et dispense les services

de soutien ou dbéassi sRTanocres irsetqal i esn puarr nhieluiresu cdodnhd@
une ou deux personnes accueillent a leur domicile une a neuf personnes afin de répondre a leurs besoins

l eur offrir des conditions de vie senfcespdpsante nt ant

et les services sociaux, 2QB¥JHSLIAT pour mi ssi on d 6 odé fagor temparare mi | i e L
ou permanente, " une client | e adulte qui ne peu
perte dbéautonomie fonctionnel |l e (Loisurlpsssgrndchsods oci al e

santé et les services sociaux, 2024)

Léexclusion des personnes ayant accompagn® | a fi
refl ®t er | e contexte actuel des soins palliatifs
Loi concernant les soins de fin (RO¢i#). Par ailleurs, pour les fins de cette étude, les personnes agées de

18 ans et plus ont été considérées comme adultes. Toutefois, comme les soins palliatifs pédiatriques peuve

parfois se prolongetdaa | ©~ de | 6 ©ge de®blu8d ares ,| av oviirnegtjau sncey 6 d U
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adultes ayant re-u un diagnostic de mal adi e ° [

b®n®fici ® de soins palliatifs p®diatriques nba p

Collecte des données

Di ver s choi x m®t hodol ogi ques ont ®t ® adopt ®s d
approfondies et de maximiser les possibilités de participation des adultes ayant une déficience intellectuelle
ce projet de recherche. Bien que cesabaixdécrits en détail dans la présente section, il convient de

pr ®ci ser dbéembl ®e que, mal gr® ces efforts, aucun
recrut® pour participer ° | 6®tude.
Lébentreti ediriingl® vadtuella sm@&tihode de coll ecte de d

de rendre explicite ce qupdesonnesnt vécu, et cela a partir de leur systéme de pertinence (Mucchielli,
20009) . Le recours ©~ des Qquestions ouvertes a pe
(Mayer et Saiddicques, 2000) en fonction de leur vécu et le niveau detdéatjge@rhaitent. Cette
approche a favoris® une c¢ompri€je 2099),@msusciiart lae du |
rp®t i ti on, | 6explication et |l a description d®t a
puisque, flexible et sensible, elle est propice a la mise en place de stratégies pour facilitgeda participati
personnes ayant une déficience intellectuelle, telles que la personnalisation et la reformulation des questio
(Guillemette et Boisvert, 2004;-@4ighier et al., 2009; Lindop, 2006; McFarland et al., 2024). Trois guides
doentr et ieleppés.dea premi@n (Bnede®D), destipersanneayant accompagné un adulte

lors de sa fin de vie, ainsi que le deuxiéme (Annexe E), ddstieé@gamt une déficience intellectuelle,
sbappuient sur | 6op®r at iBomenzrdnnég78,200%) ainsidjee lelcail@ p pr o ¢
conceptuel de Nol an et Mock ( 200 4ecamaplineoutidd®r oul e me
coll ecte des donn®es d®ri v® de | 6 appornosc hgeu 6buince® c |
personne entretient avec ses divers r®seaux et |
(Bennett et Grant, 2016). Cette car tbaa,daydntrest r ui t
une d®ficience i nt el |esempldicéfdeEomapemplie aveceipersonnd obj et
participanfei gur e ~ | 6 An ecmapisai égalemerd aisbutehiri lasparticipation des adultesd

ayant une déficience intellectuelle, en exmotmagécit plus conversationnel que simplement basé sur des

questiongéponses (Guillemette et Boisvert, 2004).
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Le troisi me guide doéentretien (Annexe G) a ®t®
connai ssances sur |l organi sation des services, d
des adultes ayant une déficicietledtuelle.

Une proc®dure sp®cifique visait ° favoriser |l a p
Ceuxc i pouvaient, sO6ils | e souhaitaient, °tre accc
de leur choix (p. ex.pamenbu une intervenante). Le recours a une personne de confiance constitue une
adaptation m®t hodol ogi que de plus en plus docume
et de confiance lord dé e n (McFarland etral., 2024e personneontribe™ | 6 expr essi on ve
| 6 a dyant wne déficience intellectuelle, notamment en clarifiant les questions lorsque nécessaire et en
fournissant un soutien émotionnel favwmwantg a ge ment dans | dentretien (H
néest pas de r®pondre aux qdestdoadsl| tenaaypamndte BT
intellectuelle D s | e recrutement, cette persornuele de conf
une communicatiavec d personne responsableeattetutelle av ec b é& damcorrédétaid e |
également prévue. En cas de refus de coetecparsonnia participatidne | é adul t e ayant ul
intellectuellkd aur ait pas ®t ® possible.

Aussid protocole pr®voyait qubune premi re rencont:
intellectuelle, de sa personne de confiance et, au loedeimesigonsable de représentation légale

de cette rencontre, le formulaire de consentement adapté aurait @earnerésetieluci aurait été

signé par la personne ayant une déficience intellectuelle, ainsi que par sa personne de confiance, qu
sbengagerait " respecter | a confconfibece étaitadssile ® des
représentant légal, elle aurait signé a ce double titre. Cette rencontre devait également permettre de recuei
des informations descriptives, telles que la trajectoire de la maladie ou les personnes significatives gt
composegon r ®seau de soutien, dans |l e but de perso
(Guillemette et Boisvert, 2004). La deuxiéeme @nirevaei t p e r s$ &hanpésadgaideo f ondi r
les informations recueillies précédemment. Cepetgientes efforts déployés, aucun adulte ayant une

d®f i cience intellectuelle nbéba pu °tre recrut ®, e
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La phase de recrutenaggtréalisée entre juillet 2023 et février 2024. Au final, 23 personnes ont été recrutées,
soit six proches, ci prafessioanellesioms ab venadde®b ésgaman
communautaire ou du réseau de la santé et des services sociaux ainsi que sixRPemsoetlies,clgs.

ont relat® |l a fin de vie dbéau moins wun adulte a
recueillir le récit rétrospectif de la trajectoire de soins palliatifs de 27 aduléd@yeet intedlectuelle

décédés entre 2014 et 2024.

Analyse des données

Tousleentretiens ont ®t ® transcrits int®gral ement,
| 6aide du |l ogici el NVivo 14 en plusieurs phases
Pl usi eurs strat®gies ont ®t ® mises en Tuvre pour
fr®quentes entre | 06®tudiante et ses directrices

interpr ®tati bns gtaddastud®ri u®edpe | 6anal yse. En
extrait, des interpr®tations alternatives ont p L
concurrentes (Barbour, 2001; Mukamurera et al., 20@63e@racessus itératif réflexif, un consensus
guant ° | 6amdledgagé. des donn®es

Dans un souci de r®f l exivit® et de transparence
au long du processus de recherdted@marcha permisleconsigndesintuitionggflexions, décisions

et ajustements m®t hodol ogiques faits tout au | c
méthodologigé¢aitd e sui vre | e raisonnement de | a cherchetl
donn®es et dbéen appr®cier | aesoll®@r ¢ ®®d¢ ulbee ¢ Clag < a
entrées régulieres ont ainsi été effectuées afin de documenter divers éléments pertinents au projet, tels que |
choix méthodologiques, les discussions avec les directrices et leurs retombées, les réflexions et émotior
vécues pendant lacollectoded ®e s, ainsi que | es interrogations
Finalement, un retour @ersonnes participarstedé effectué pour leur présenter les principaux résultats et

pi stes doueneaukilirseers coramemaréstte dideux documents ont été transmisn soit
document ®crit exposant | igsesd 6 e inld la @ a bhe seesion®@s n st aq

synthétiquet vulgarisée de ce derfigrersonnesnt partagé leurs rétroacp@ancourriel duor s d 6 un
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entretietéléphoniquselon leur préférerCee t t e ®t ape a per mi a6 arraij awrsitre rl ¢
pistes de discussion intégréesonclusion de la thése, dans une visée de validité interprétative des analyses

au regard de leurs perceptions

Considérations éthiques

Pl usieurs consid®rations ®thiques ont gui d® | a
considération du point de vue des personnes ayant une déficience intellectuelle dans les études a leur sujet «
essentielle (Juli&authier et a2009National Disability Auth@@92; Walmsley, 2004), leur implication

dans des études portant sur des sujets sensibles, tels que la maladie et la mort, demeure controversée (Lindt
2006; Tuffraijne et al. 2008b). La recherche impliquant sdésimdties souléve de nombreuses
préoccupations éthiques, particuliérement lorpgusoteeparticipags sont dans une condition de
vuln®rabilit® en raison dbéune ou de plusieurs ¢
potentiellemerulcapacité de comprendre et de prendre une décision ou une condition médicale avec un
pronostic limitddtional Bioethics Advisory Commissiaro 0 1) . De ce fait, tr s p
personnes ayant une déficience intellectuellmeynatadie a issue potentiellement fatale (Adam et al.,
2020;Martean et al., 20McKenzie et al., 2017; Tuffigye, 2002; Tuffijne et al., 2010). En
contrepartie, la participation a la recherche peut étre une expérience valorisante pour les personnes en fin «
vie, tout comme pour les personnes ayd#gficieace intellectuélieffreyvijne et al., 2008b), et peut
donner | doccasion doéapp o(Hdplenson et al.e20@5,eTerry etalr, 2006 on't r i

Dans le méme sens, la participation de personnes endeuillées souléve des enjeux sensibles, notamment ¢
raisondeurv ul n®r abilit® ®motionnell e potentielle (Bec
et al., 2012). Néanmoins, leur participation peut engendrer des bénéfices dans leur processus de deuil, €
offrant une occasion de partager leurs émdtienseétonner un sens ~ | eur exp®]
gue | eur t®moignage pourrait airedoffmah@&tal, 20lD.s per s
Pour ce faire, des méthodes de collecte des données appropriées, discrétes et sensibles, doivent étr
sélectionnées (Beck et Konnert, 2007GHliet hi er et al ., 2009; Lindop, °
priviiégie 6ut i |l i sation de | 6entretien individuel, puis

aux personnes participantes.
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Afin de minimiser les risques et inconvénients de leur participation, un critére de sélection a été applique
excluant les proches endeuillés depuis moins de 3 mois. Ce délai, issu de recherches antérieures traitant de
participation de personnes elédgsudux recherches portant sur la fin de vie et le deuil, représente le délai
consi d®r ® acceptable pour |l es solliciter sur ce
et al., 2012plusieurs proches se sentifaient 6 a iiciper reldtivemprd tbt dans le processus de deuil,
®vogquant une meill eure pr®cision du rappel ~ pro
expériencBent | ey et Ce@&EC ®h ®anre,nt 30 k BDelh deseauils temporels fidds,d ®e g L
les personnes endeuillées devraient pouvoir détermmaredlEsmoment opportun pour participer a une

recherche.

Ensuite, chagpersonne participaatecu un formulaire de consent@ineetke Hxpliquant les objectifs

de la recherche, les modalités de participation, lesdiénéficeéniemistentiels ainsi que les mesures

de confidentialit® mises en place. Bien que | 6®t
des adaptations ®t hiques sp®cifigues avei ent O®t @R
leurconsentement libre et éclairé. Un formulaire de antsadégté, inspiré des travaux de Boucher

(2011) et de Milot (202Bitété élabor€e formulaire utilisait un langage simple, non infantilisant, ainsi que

des pictogrammes pour soutenir la compréhension des informations nécessaires a un consentement éclairé.

Par ailleurs, afin de limiter les risques et inconvénients liés a la participation, une liste de ressources de souti
pour les personnes endeuillées ou en fin de vie a été préparée et proppséschmpadioipardu

proet Toutes ces adaptations t®moignent de | a volo
personnes au centre de la trajectoire de soins palliatiféslut@i@lgent une déficience intellectuelle et

leurs personnes significatives endeuillées.

Des consi d®rations ®t hiques ont ®gal ement gui d®
recueillies afin doass upeeonnepagticipass.noéus ksedodumeats | t ® et

papier contenant des informations pernedéadedtifier (formulaires de consentement, notes manuscrites)

ont ®t ® num®ri s®s et conserv®s dans | e dossier (
|l es documents originaux ont eRst@rot@h®matunmoide pa®se,. L O a
dont seule | 6®tudiante dispose.
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De plus, toutes les données recueillies ont été dénominalisées, afin eler gnéssrvert.|Un code
al phanum®ri que a ®t ® attribu® ~ chaque personne
verbatim. La liste de correspondance entre les noms et les codes, tout comme les verbatim, seront conserv
pendant sept ans aprélau projet, puis détruits. Les enregistemientsadaudio ont été supprimés

une fois la transcription complétée.

Enfin, une attention rigoureuse a ®t® port®e " |
que ce soit dpgrsonnes participartesies adultes ayant une déficience intellectuelle dont il est question.
Ainsi, toute information contextuelle ou situationnelle pouvant mener a une identification indirecte a été analys

et traitée avec discrétion.
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1.1 Résumé

Peu do®tudes sO0int®ressent au point de vue des p
déficience intellectueMén de favoriser une meilleure compréhension de cette situation et de soutenir le
développement des pratiques, cette étude de la portée visait la description des expériences et des besoins
cesprochesCing bases de données (CINAHL, Medline, Psycinfo, Social Services Abstracts, Sociological
Abstracts) ont été interrogées et 21 ,gpiitieds entre 1997 et 2@t été retenus. Une analyse

t h®mati que, r ®al i s®e avec NVivo, a fait eaessorti
deuilLeursexpériences de proche aidance et deedaeihtlifférentes de celles vécues par des proches
doune pe déiagence etellscyetiascitant ainsi des besoins particuliers de support formel et
informel.edéveloppeentes connaissances surcesbeadin n déopti mi ser | es prat

ddeux, est cruci al

Motsclés: deuil fin de viedéficience intellectugtieoche aidapétude de la portée

1.2 Abstract

Few studies have examined the perspectives of family members regarding the end of life of a person wii
intellectual disatglt To promote a better understanding of this situation and support the development of best
practices, this scoping review aimed to describe their experiences and needs. Five databases (CINAHLI
Medline, Psyclinfo, Social Services Abstracts, Sociolegitsalvwdrstisearched, and 21 articles published
between 1997 and 2021 were included. A thematic analysis conductedntiftbd\tMigardin themes:

support offered during theoélifé and bereavement. The experiences of caregiving and grief reported by
these relatives appear to differ from those of relatives of paopitievithaidisalEktleading to specific

needs for formal and informal support. Developing knowledge about these needs is therefore crucial to optim

support practices for families of peojeeléttual disatdbat the end of life or after death.

Keywordsbereavemergndotlife intellectual disatgktfamily caregivecoping review
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1.3 Introduction

Au cours des derni res d®cenni es, | 6esp®rance d
grandement augment ®, s ans seloh laseétudes e lesj dagnostic® (Kappus, e nt r
2013; Dolan et al., 2019; Richard e$,\2818&i;, World Health Organization, 2001). En raison, notamment, de

cette augmentati on, il est | ar g défitemcintellecei@l® nnu qu
i mpliqgqgue une responsabilit® qu2020sTaggdrteenatl, 2&L2r pl u
Wal ker et Hut chi nson, 2019) . La fratrie est al or
st ur pr ®débcrerncaintdlectyetiee t ravers | Bavanc®e en ©ge de

Lee et Burke, 2018). Cette trajectoire de proche aidance particuliére est le sujet de nombreuses recherche
mais certaines périodes et étapes importantes sont davantage représergéesetelle 6 annonce du
de | 6enfant et slteesmepnrte maiu rretsl ea npna®eesn tdadla j(uGer st ei n
au passage a la vie adulte de la personne agéfitienee intellectugliacher, 2001; Power, 2008) ou
encore | 6avanc®e en ©ge des parents et | 06i mplicai
et al ., 2012) . Toutefois, | 6i mpl i cat idéiciencdes pr oc
intellectuelet | e d e wanpeu doscumentddakeynet Penkinst 2004).

Bien que la fin de vie des personnes aydéficierce intellectuglle i t | 6obj et dbébune att
dans les écrits scientifiques (Dunwoodie Stirton et Heslop, 2018; Lord et al., 2017; Truesdale et al., 2021), |
membres de la famille sont minoritaires dans les échantillons des recherches (Adasseitall,, 2020; Vo
2017). La r evu e sescyllégued (2@20) basae sartsilés Aaha@mantdes besoins de

soins palliatifs des persomyastunedéficience intellectuetieele que seulement%,8epersonnes
participantestaient des ménes de la famille. Dans le méme sens, la revue systématiquesee Voss et
coll gues (2017) sur | o6utilisation et |l es effets
ayant undéficience intellectuediecle que seulemen¥@8es études identifiées présentent les perspectives

des parents. De ce fait, il apparait fondamental de mieux connaitre les expériences des proches lors de cef
étape de la vie afin de reconnaitre leurs apports et leurdrizeso@iteure compréhandm leurs

expériences est également nécessaire pour pepestivarael de la santé et des services suiaug,

les travailleuses socigjgissont souvent impliquées, de les soutenir adéquatement.

Afin de mieux circonscrire les zones inexplorées dans les écrits scientifiques, cette étodpidg la portée (

review vise ~ identifier sp®cifiqguement l es articl
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personnayantunedéficience intellectuehefin de vie ou décédée. Pour ce faire, cette étude de la portée
permet de répondre a la question de recherche suighetethématiques sont abordées par les proches

ddune per s oaganmtaineeéficiehce imtelldceoeiteernaat leurs expériences et leurs besoins?

1.4 Assises théoriques

Sur |l e plan th®oriqgque, |l es principaux concepts a

ladéficience intellectydiidin de vie et les proches.

D6abord, | a d®ficience intel | ans tanaetéritépardes déficicsn ®t a-
intellectuels et adaptatifs dans les domaines conceptuel (langage, lecture, écriture, mémoire, etc.), soci
(communication, jugemeat,e} et pratique (gestion de | 6argent,

etc.) (Schalock et al., 2021). Les personnes ajé&fitiemee intellectyeltent les capacités et les besoins

varient en fonction, notamment, de leur age, de fears ¢ t ®s et des difficuldt

rencontrent, forment un groupe hétérogene.

Ensuite, concernant la fin de vie, aucune définition objective ne fait consensus, notamment parce que le

manieres dont la fin de vie se manifeste et affecte les personnes varient en fonction des individus, mai

également selon les maladies et les sysnptG@me 6 i | s ont (De Schreye et al
adopte une vision ® argie de |l a fin de vie qui
personnayant une déficience intellectbells | 6 annonce doétellermentfatale, sahs e ~ i ¢

tenter dbéidentifier une p®riode restreinte en no
dans cette étude font donc état de personnes dites en fin de vie ou décédées au moment de la collecte de

données avgs des proches.

Finalement, dans cette étude, le tgmoehe> signifie toute personne ayant un lien de parenté avec une

personne ayame déficience intellectesllén de vie ou décédée.
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1.5 Méthodologie
1.5.1 Cadre méthodologique

L6®tude de | a port®e permet de couvrir un CcOfr pus
des m®t hodol ogi es vari ®es, afin déidentifier des
al., 2018). Cette étude de la porété réalisée en respectant les cing étapes du cadre méthodologique
doArksey et O' Mal Id®f i 20083 )a, guewistt i on de recher c
pertinentes; 3) sélectionner les études; 4) analyser les donnéediles) rdsamer et présenter les

résultats.

1521l denti fication des sources doéoinformations

Cing bases de données ont été interrogées le 12 février. ZORB{Adoi(Ebsco), Medline (Pubmed),

Pysclinfo (Ovid), Social Services Abst&urtmlogical Abstracts (ProQluegi)an de concept, développé

avec un spécialiste en recherche documentaire, a permis de faciliter la combinaison de trois concepts (déficier
intellectuelle, fin de vie et proches) déclinés en vocabulaire libre anglophone et vocabulaire contrdlé pot
chaune des bases de données choisies. Une routine de recherchenseadlivest présentée au

Tablead.

Tablead. Routine de recherche Medline

Date Mots-clés Résultats

12/02/2022 ("intellectual disabilit*"[Title/Abstract] OR "learning digabilit*"[Title/Abstract] OR "Mental 226
retardation”[Title/Abstract] OR  "Down  syndrome"[Title/Abstract] OR  "Down's
syndrome"[Title/Abstract] OR "developmental disabilit*"[All Fields] OR "intellectual
development disorder®*"[Title/Abstract] OR "intellectual developmental
disorder*"[Title/Abstract] OR ("Persons with Mental Disabilities"[MeSH Terms] OR
"Intellectual Disability"[MeSH Terms] OR "Learning Disabilities” [MeSH Terms:noexp] OR
"Developmental Disabilities"[MeSH Terms])) AND ("End of life"[Title/Abstract] OR
"Palliative" [Title/Abstract] OR "dying"[Title/Abstract] OR "hospice"[Title/Abstract] OR
("Palliative Care"[MeSH Terms] OR "Hospice Care"[MeSH Terms] OR "Hospice and
Palliative Care Nursing”"[MeSH Terms] OR "Terminal Care"[MeSH Terms:noexp])) AND
("famal*"[Title/Abstract] OR “parent*"[Title/Abstract] OR “father*"[Title/Abstract] OR
"mother*"[Title/Abstract] OR "sibling*"[Title/Abstract] OR "relative®"[Title/Abstract] OR
"natural car*"[Title/Abstract] OR "informal car*"[Title/Abstract] OR
"caregry*"[Tatle/Abstract] OR ("caregivers"[NMgSH Terms] OR "Caregiver Burden"[MeSH
Terms] OR "Family"[MeSH Terms]))
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1.5.3 Sélection des études

A

Plusieurs crit res doi nEtepubled danound revgelsdiedtiiqud awec ¢ h o i
évaluation par les pairs; (2) étre rédigé en anglais ou en francais; (3) présenter des données issues de |
partici pat i osonmkayage difcibneesintetleéterifirede yiecou décédée. La premiere

®t ape de |l a s®lection des ®t uiltes/ihwwc®adni¢ar®e ~ | 6

permis de répertorier &ieles. Une fois les doublons supprimés (n=184), un premier tri, basé sur la lecture
des titres et des r®sum®s, et un second tri, bas
doéune doulpdr & pr@iceel auteute ietdantroisieme auteure. Ce processus, détaillé a la figure

PRISMA (Figuta mené a la sélection finaleae2li cl es. Les d®saccords con
néont pas n®cessit® | dliule® vaefitn oche dRaner ¢ elre en

évaluateurs, le coefficient Kapp&dit une valeur de 0,57 au premier tri et de 0,91 au second tri.

Etudes repérées dans - Etudes suprimées avant la

S
g A _ sélection:
é— gﬁﬁﬁ:’gfpgﬂn& e: (2'; =648) R Doublons supprimés (n = 1584)

% Etudes a trier Etudes exclues
= (n = 466) * (n=393)

— l

—
Articles avec texte intégral . e
recherchés pour admissibilité RS ,(Cl\1rt|:clze}s sans texte intégral exclus
2 (n=73)
=
w
]
E Articles exclus (n = 50):
E Articles avec texte intégral Type darticle (n = 28)
évalués pour admissibilité I Diagnostic autre que la DI (n=2)
(n=71) Participants ne sont pas des proches d'une
— personne ayant une DI en fin de vie ou
p— l décédée (n=20)
=
=
@
% Articles avec texte intégral inclus
2| | m=21

[

Figurel. Processus de sélection des articles PRISMA

1.5.4 Extraction et analyse des données

Un mod | e dbéextraction a permis de circDnscrire

informations g®n®r ales sur | 6article (auteurs, d
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(type do6®tude, objectif s, m®t h o gparsennas participamtds e ct e ¢
(crit res dobébinclusion et ddébexcl usi on, caract ®r i ¢
proches. Ce dernier ® ®ment a ®gal ement ®t® | 6ol
logiciel Mvo14. LeTableau Présente les résultats de cette extraction et de cette analyse.

1.6 Résultats
1.6.1 Caractéristiques des articles retenus
16.11Li eu de | 6®tude

Parmi les 2drticles retenus, sept proviennent deBaaysx des Etalsis et quatre du Royalmie

Les autres articles s ont-Zéhme dt duBangladesh. Vingearticleasent | 6 | r
été publiés entre 2007 et 2021 stul en 1997. Douze articles présentent une étude qualitative. Les autres
portent sur une ®tude de type mixte (n=8) ou de
de collecte des données la plus utilisée (n=14), seule (rcebioaisan avec une autre méthode (n=4).

16.12Suj ets doint®r°ts

Douze articles se centrent sur | es bnedéficienrtcs et | e
intellectuelen fin de vie ou d®c®d®e. Si x ayantperdalres por t e
enfant présentamie déficience intellecty@lessberg et al., 2013; Milo, 1997; Reilly et al., 2008, 2010;
Todd, 2007 ; Young et al ., 2014) . Six articles co
proches dou e ddicence mtallacaeellida geaie (Guon et al., 2014; Janvier et al., 2016;

Janvier et al., 2020; Janvier et al., 2012; Marlow et Martin, 2008; McKibben et al., 2021). Huit articles porte
sur l a compr ®hension et | 6 aaya®tluneodéfisiencedntellectuelle | a  f i
notamment sur le processus décisionnel en phase paliativellZast al., 2016, 2018), la planification
préalable des soins (Voss et al., 2019; Voss et al., 2020) ou sur la qualité des soins de fin de vie (Bekkema
al., 2014,205a; Boer et al., 2017; McLaughlin et al., 2015).
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1.6.1.3 Personnes p articipantes™ | 6 ®t ude

Certains articles détaillent la relation entre les proches et les personamkdiaigante intellectUatias

di x des articles, | pessonpayanttuheedsficiencerintellecfGilen efpah,r e nt s ¢
2014; Janvier et al., 2016; Janvier et al., 2020; Janvier et al., 2012; Milo, 1997; Reilly et al., 2008, 2010; Toc
2007; Za&chuller et al., 2016, 2018). Dansrles 31t ant s, | es proches sont dbo
dontdespants. Dmeuf ar t i cl elspeponr ayaneadfitiende hteligobesilén de

vie ou d®c®d®e. Certains portent plus sp®ci fiqgu
moins de 1&8ns ou décédée avanad® (Chowdhury et al., 2021; Guon et al., 2014; Janvier et al., 2016;
Janvier et al., 2020; Janvier 204R; Reilly et al., 2008, 201654adlul | er et al . , 2016,
en fin de vie ou d®c®d® (McKi bben et al ., 2021;
de proe e s pefsannegant une déficience intellectlialan t | 6©ge | ors du d®c s

96ans (Bekkema et al., 20201%; Boer et al., 2017; Grossberg et al., 2013; Marlow et Martin, 2008; Milo,
1997; Todd, 2007; Voss et al., 2020).
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Tablea@. Caractéristiques des études-20297J sur la réalité des proches d'une personne ayant une déficience intellectuelle en fin de vie

Méthode de
But de I'étude Participants collecte des
données

Lieu de d

Référence | 6 ®t Type

1l4proches représentanpégsonne:

a)Décrire comment les soigaaitles s .
) g8 décédées ayant une DI Iége

proches faconnent le respe:

l'autonomie dans les soins de fin PIEEREE
a-Bekkema et a des personnayanune DI.
(2014) Qualitative A L |
PaysBas (étude de ca b) Explorer le point de vue des prc P B e dl;faeﬁsesnelfgg ing&?&i\;‘fé
b-Bekkema et a rétrospective  du personnel soignant et des méc (M=53
(2015) concernant les changements da

approches et les attitudes dans les

aupr s doune peTempsdepuisledécés moi r

I €@ W (n=11); 2,5 ans (n=
1368proches ageés de 18 a plu
75ans impliqués dans la pris
c h ar ¢ eersdnbaéagdé.
Explorer | 6exis 72% des ersonnedécédés avaien Test standardis
Boer et al. PaysBas  Quantitativ la perception des proches concerr ° e lus de 7&ns (Consumer Qual
(2017) y qualité des soins regus en fonctic b ' Index Palliativ

milieux ou les personnes décé Care for Relatiye

2% degersonnesont décéds
dans un établissement pou
personnes ayant une DI ou un tr
de santé mental

1Quel gues articles sont pr®sent®s sur | a m° me Itifs gapectifgsont identified pat ua chiffremente nt s
par rang alphabétique (a, b, c, etc.).
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Décrire les expériences de la malz (m_3351pg’ncsgefea?§§ei?ai% gﬁ
les besoins en soins palliatifs o  'ep S

: . (Trisomie 21 (T21) = 2; cardiof.

Chowdhury e Banglade Mixte S attlelnts o Ir_na_ladlels chror congénitale= 21; DI sévere=1; pat
al. (2021 sh (transversale complexes ou limitant avie, | cérébrale=20

' ‘ besoins de leurs familles résidan

BN ECES aul)i(r;isésec: 9 des 4énfants étaient décédés
mo ment d

1lparents / tuteurs légaux agé
40,4 a 708ns, (m=55,6 an:
représentant 8hfants décéde:
admis atiattie Larlham Center
Children with Disabiliiese O e
13ans et 4gés de 10 2aR8 au
moment du décé

Déterminer l'impact de I'expérience

Grossherg et al - . : de vie degersonnes ayant unsul
(2013) EtatsUnis MIXte s préposés aux bénéficiaireiréct

care stafft leurs parents/tutet

a-Janvier et al

(2012) 332parents dobéur

trisomie 13 ou 18 (B3 complete

b- Guon et al. Majoritai un mosaicisme et d'autres varic

(2014) ement Décrire les expériences de parer structurelles impliquant

EtatsUnis Mixte  ont ou ont eu un enfant avec ure  chromosomes 13 et 18 ont corr

c-Janvier et al 18. les sondages représentanegféhts.
(2016)

44% des enfants étaient encore ¢

d- Janvier et al au moment
(2020)
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Méthode de
But de I'étude Participants collecte des
données

Lieu de d

Référence | 6 ®t Type

6 proches représentaphfants
(T21=3; phénylcétonurie=:

Comprendre | 6exj sévere=1) agés de 3 alnRau
, Qualitative accompagnent une personne aya moment du déci )
Marlow et(;\él)%g; NZO (;\;?]I(i (phénoménc DI en fin de vie dans un ¢ indEiT/E;iveulleé
ogique)  communautai@mmunity setting Temps depuis le déces entreis el
soit en dehors d'une grande instii 17ans.
Déterminer les besoins informatic LUDREES M TS 2R 26
McKibben et al . Qualitative A déun adulte ay: Entrevue:
Australie . desprochest bune pers : e AL 2 Lo
(2021) (exploratoire DI nécessitant des soins pall de soins palliatifs, &gés de 40 a p individuelle
P 70ans (dont 5 entre 60 eAr®)
5proches ayant été impliqués ai
débune personn
ayant recu des soins palliatifs au
Recueillir les points de vue des Serniéres années, agés de
McLaughlin e Qualitative  personnes ayant une DI epaEhes 59ans (dont 4 entre 50 eans). Entrevue:
. Irlande . ) o Lo
al. (2015 (exploratoire concernant les soins palliatifs et de individuelle

vie. Durée du soutien entre 4 ahg:=

2 des personnes ayant une DI éti
d®c ®d®es au r
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Lieu de

5 ®t Type d

Référence |

Milo (1997 EtatsUnis Mixte
Qualitative
Reilly et al. Royaume o éi%aé)rﬁ
(2008) Uni Siaue
interprétative

Reilly et al. o
(2010) Angleterre  Qualitative

But de I'étude

Explorer | 6exp®
ayant perdu un enfant ayant ur

Décrire les expériences des mer
perdent un enfant ayant un

Etudier I'expérience de parents
enfant ayant une T21 et une me
cardiaque congénitale du point de \
couples endeuill¢

37

Participants

8meres agées de 31 @
(m=42,&ns) représentargrfants.
agés de 1@ois a 1éns (n=7) et c
37ans (n=1)

Diagnostics multipl&sisomi&8,
syndrome de MHIzieker, T21
paralysie cérébrale, ¢

9meres agées de 26 @b (M=47,
ans).

Temps depui s
entre 10nois et 18ns (m=4,2 an:

Age de | 6enfan
entre 28nois et 18ns (m=10,&hs).

Diagnostics T21 (n=5), DI profol
(n=1), syndrome de Sanfilippo (
retard de développement global
et une paralysie cérébrale av
(n=1).

6 couples, agés de 43 aiié.
Temps depui s
entre 8 et l#nhs (m=10#hs)Age de
|l 6enf ant au morm

19ans (m=ans).

Méthode de
collecte des
données

Entrevue:
individuelles et te
standardis&(ief
experienci
Inventopy

Entrevue:
individuelle

Entrevue:
individuelle



Méthode de
But de I'étude Participants collecte des
données

Lieu de d

Référence | 6 ®t Type

13parents
Décrire les fagons dont les pa Temps depui s )
Todd (2007 RoyaliJm(_a Qualitative réagissent et vivent avec le déc entre 2 et&s (M=3ans) : E_n'gtrjevu"e.
n leur enfant ayant une individuetie

Age de | 6enfan

entre 5 et 39 ans (m=18,3 i

30proches représentanp8onne:

ayant une DI |égére a sévere,

20% ayant une T21. ({Esédées ¢
Explorer comment la planific 15en fin de vie Analyse
Voss et al _ préalable des soins est effectuée ql_Jantitativ_e C
- PaysBas Mixte les personnes ayant une DI et cor 15personneayanune DI, décédé: dossiers médica

(2019) . _

cela est vécu par les proches entre 25 et &hs (M=6ans). et entrevue
personnel individuelle

15personnes ayant DI recevan

soins palliatifs, agées de 40ea$®

(m=69 ans

Identifier ce que devrait conte 7 proches ayant soutenu une pers
VoSS etal s Gt e e e e b e Eneue
(2020) © P y g P y individuelle

des personnes ayant une DI,  profonde, agées de 14 aré2(don
proches et f[@ersonnealans cellei. une décédée
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Référence

Young et al
(2014)

a-ZaalSchuller
et al. (2016

b-ZaaiSchuller
et al.(2018)

Lieu de d

| 6 ®t Type But de I'étude

Permettre aux parent@uepersonne

de partager leurs expériences de le

Ecosse Qualitativt d 6une personne ¢
identifier s66

maniére adéqua

Comparer (a) | 6c¢€
des médecins impliqués da
processus décisionnel de fin de
méme enfant ayant une DI profonu
ainsi que leur intégration du conci
gualité de vie pendant ce proce

Qualitative
PaysBas (rétrospectiv

39

Participants

10proches ayant tous vécu le
débune personne
depui s p

Les proches ont accompag!
personne présentant une DI entre
50ans.

17parents, agés de 30 a6
représentant gafants, agés de (
19ans, dont 2 sont décéc

Méthode de
collecte des
données

Entrevue:
individuelle

Entrevue:
individuelle



Assurer son confort et bien-&tre

1.6.2 Thémes émergents

Lébanalyse des articles retenus a peunmdéficietdi dent i
intellectuelln fin de vie ou décédée relatifs a leurs besoins et a leurs expériences. Ainsi, deux grands thémes
ont été identifiess | 6 a ¢ ¢ o mppargonrayart une déticeence iatellecarefla de vie et le deuil

suivant son déceés. Les so@ses en découlant sont illustrés a I2Figure

Accompagnement Ala suite du décés
en fin de vie (lors du deuil)

e - ; :
quiéiude et Effritement du réseau social

\ e - Perts identitaire
Identifier sa souffrance et ses [ Implication active auprés de la

bescins

Prise de décisions

—O-a o de
J ._\9-._..\... en fin de vie ./.\ Pertes financiéres

Réalité d'un proche PercepFlon de non-reconnaissance
du deuil
d'une personne ayant

une DI

Connaissances sur |z DI

Reconnaissance de la personne

ayantune DI

Stratégies d'évitement

Recherche d'unsensalavieetala
mort

Reconnaissance du role d'expert

Figure2. Principaux themes abordés par les proches ayant accompagné une personne ays
intellectuelle en fin de vie

l621lL6accompagnement de ure déficencs iotalectiella yen firt
de vie

D6babor d, dan permpnnestparteipasasnit ¢ loasnenftesvoir besoin dbo
informationnels | es plus fr®quemment expri m®s pa
palliatifs et | a trajectoire de disponiblasurédesdrogts | | s
financiers, tels que | es prestations gouverneme:

(McKibben et al., 2021).darsonnes participant &8 ®t u d e sedomllegias $2619)esdulignent le
ma n q ua@matiod concérnant leur réle et leurs responsabilités relatives aux décisions a propos des soins

futurs et aux aspects légaux entourant leur réle en tant que eepdseitamt per sonne. Déaut
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soulignent avoir manqué de connaissances importantes pour mieux traverser le processus de fin de vie de I

enfant et avoir eu de la difficulté a comprendre les informations transmises par les professionnelles (Zaa

Schulleretal.,,208)esut i | i sai ent al ors I nternet ou se rense
| 6exp®rience dans | e domaine de | a-Scadleret&l.,afi n d
2016) . Dans | e m° me s e n sMclLalgtlietsegcolleguels €815) pumaienti c i par

aimé recevoir des informations deda parsonnel de la santé et des servicesatdaape de devoir

effectuer eurémes des recherches sur Internet. Pour se préparer au décés de la personne ayant une
déficience intellectydlke auraient eu besoin de renseignements concrets afin de comprendre le pronostic
(McLaughlin et al., 2015).

Ensuit e, plusieurs ®tudes mettent en | umi re |e
ayanune déficience intellectuebs. derniers veulent étre présents auprées de la personne pour lui offrir de

| 6affect i oi+tre(Madow atMartin, 2608)ret stnicanfort et répondre a ses besoins (Bekkema et
al., 2014). Certains ont pu assurer un réleragucteLs , pui squodils ®taient en
signaux indiquant de la souffrance ou des altérationsriiiisriade leur enfant en fin de vie (Marlow et

Martin, 2008; McLaughlin et al., 20155 &Zdalu | | e r et al ., 2016) . La maj
Chowdhurysésc ol | gues (2021) ont rapport® vivre de 10
vie et ne pas avoir suffisamment dbéaide pour bie
de | 6ins®curit®, matdeigersendayantaine aéfi@ence imtellecansiielesi e ou |
mains et se simhautement responsables dectcelteraison de ses difficultés a indiquer clairement ses
besoins (Bekkema et al.,&0D®s proches indiquent avoir participé aux prises de décisions entourant la fin

de vie de la personne ayaatdéficience intellectuRdlar plusieurs, il a été difficile de prendre des décisions

concernant la fin de vie de la personne (Bekkema et2018014Voss et al ., 2019). L
de ZaaSchuller esescollegues (2016), se décrivant tels les expartsedfant présentantdéfieience

intellectuellent percu que ce rble était reconfeupgsonnel Cons ®que mment , il s on
déinfluencer | e processus de d®ci si on. Presque t

ou les meilleures personnes pour prendre la décision finale concernant la fin de vie de leur enfant.

Plusieurs études rapportent des expériences négatives liées au personnel soignant, notamment en raison
perceptions dif f ®&r bongseirs dediredevi@ekkgma&tiaimz)18u manqué e nt de
de personnel affectant la qualité des soins (McKibben et al., 2021), des inexactitudes dans le diagnostic, d

commentaires inappropriés et des soins percus comme insuffisants (Reilly et al., 2008). Une autre situatic
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mentionnée concerne le manque de connathsqnecesnnel | 6 ® gléficiehce ihielledtuetides

droits des personreagnt une déficience intellec{ivdleaughlin et al., 2015; McKibben et al., 2021).
Plusieurs proches expriment que le personnel soignant a manqué de sensibilité a leur égard et envers |
personne ayaahe déficience intellectwegildin de vie, par exemple en communiquant des informations
délicates sur la maladie de maniére inappropriée (McKibben et al., 2021 ¢ d® phaeois kssenti

guele personnelaveie nt ® doéi nfl uencer | eurs d®ci sions sur
Tous | es par e nSchullerdsescdlldy@s (201& rapgpertent des éxpériences négatives

aupr s du personnel soignant | ors de |l a fin de v
m®decin ° accepter rapidement desmusho idndsi ndee roemftc
soit réalisé.

En contrepartie, plusieurs proches expriment avoir vécu des relations positives avec le personnel soignar
Débune part, |l es proches rapportent °tre reconnail
objectifs et aient offert des soins chaletréconfortants a la personne en fin de vie (Bekkemakt al., 2015

I'l's ont aussi ai m® persobnayast une déficeepce iatellectudlised yr ya charpet edn
(Marl ow et Martin, 2008), (gRuediilllsy perto paols.e,nt2 0d0e8s) ,o0

connai ssances appropri ®es, g u ane téficiesce intalecupddld e nt de
|l es valorisent (Janvier et al., 2020). Déautre p
respectent | e rtle dbéexpert des membres de | a fa
al ., 2 0 0 &) attentidsta legrsib@sioihssle seutien €Janvier et al., 2020; Marlow et Martin, 2008).

1.6.2.2 Le deuil de la personne ayant une déficience intellectuelle

Quelques articles retenus abordent plus spécifiquement le vécu des proches endeuillés. Ces écrits révelent g
les parents ont vécu de nombreuses pertes secondaires, dont la perte de leur role de proche aidant (Milo, 19
Reilly et al., 2008, 2010; T>@Q 7 ) . Déautres pertes secondaires, ¢
d®c s et | 6effritement des r®seaux de soutien fo
2010). La préparation au déces et son anticipation ont égatEagmées comme étant des éléments
pouvant faciliter | e processus de deuil ou, = |60
déceés était anticipé, les proches ont rapporté se sentir davantage en controle, papesmataietieleu

passer le plus de temps possible avec la personne en fin de vie et de planifier les étapes subséquentes &
d®c s (Reilly et al ., 200 8ynedéfkienceirdeliectestieiéaédc, | es p
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subitement rapportaient un grand sentiment de cU

retard®e sodéils avaient ®t ® plus alertes (Todd, 2
Pour all ®ger | eur peine, l es proches endeuil | ®s
jardiner, travailler, ®viter | es occasions susce

autres enfants (Reilly et@8R Certains se sont plutdt impliqués dans des activités axées sur leur perte, en
se concentrant sur | 6organisation des fun®raille
personneayant une déficience intellec{Relilty et a, 0 0 8 ) . Déautres strat®gi es
par les proches endeuillés, soit 6i dent i fi cati on de gains et dobéun ¢
1997), |l e ressourcement i nt ®r i e mature etladeaherchedet e du

relations sociales apaisantes (Marlow et Martin, 2008).

En ce qui concerne | e soutien re-u, quelgues ®t u
a du soutien formel, voire aucuprafessionnellde la santé et des services spéesatindéficience
intellectuelledtoyés au f i | des ann®es nodéont pas effectu®
personne ayambe déficience intellectBlglly et al, 2008). Certains parents endeuillés ont exprimé avoir
v®cu un senti ment ofessiormellas rservis espédiabisés mgficienced e s
intellectuellgorécisant que leurs besdn®m a i e nt avpcdasmond dedepraemnfantspréseniant

déficience intellectuellf o dd, 2007). Sur | es n esedcollegues (@8),par t i ci
six avaient sollicit® un suivi t &j®é eemwvuinutileq u e . P ¢
(Reilly et al ., 2008) . Dans | e mSesmleqesri2010) | a maj
ndavait pas rapeutique ed Ben avecueurideud. Certhir® proches endeuillés ont en effet
souligné le manque de connaissances et de compétences sur le deuil chez les professionnelles de la santé

des services spécialisédéfitience intellectu@fleung et al., 2014).

Des proches mentionnent avoir compté sur des sources variées de soutien informel, notamment aupres de e
famille élargie, de leur communauté, de leurs amis et de leur partenaire (Marlow et Martin, 2008; Reilly et
2008, 2010) . Tdwsoutien bfert par,leurlréead doaial atlaesuite dutdéces de la personne

est aussi souligné (Reilly et al., 2008; Todd, 2007; Young et al., 2014). Le manque de compréhension et ¢

sensibilité représente un probléme rencontré par de nombreuxepiibébePlatit que de trouver du
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confort et de la sympathie au sein de leurs réseauy, ils ont constaté une tendance a transformer leur perte
un «gain» ou un goulagemest, catgguoblusai ent © une forme dbéinse
expérience de deuil a été largeréeue en privé en raison det@cmmaissance de leur expérience par

l es autres (Todd, 2007) . Des m res mentionnent a
perte no®tait pas valid®e piaentl edesautordol @aontca
considéraient insensibles et qui diminuaient la valeur de leur enfant uideéddicigant intellectuelle

(Milo, 1997). Similairement, certaines méres ont dit avoir le sentiment que leurgvattecétparsiess

autres en raison ddddicience intellectudideur enfant (Reilly et al., 2008). Selon elles, leur expérience de

deuil ®tait unique, distincte des exp®riences de
et al., 2008).
Malgré tout, unsdudh  me pr ®domi nant dans | 6exp®rience des

a la vie et a la mort de la personnauagatéficience intellectugls. parents ont indiqué que leur enfant
présentanine déficience intellectwlat enrichi leur vie, avait eu un effet positif sur la fratrie et sur leur
relation conjugale (Janvier et al., 2012) ou encore sur les membres de leur famille et de leur communauté (Re
et al ., 2008, 2010) . rDibeanudea edke olna wioal |l eugen®e qlua [
déficience intellectuelait modifié profondément leur identité, leur vision du monde, leurs relations, leur
spiritualité et leurs priorités (Milo, 1997). Certains parents ont ajouté que leur appartenance a une communalt
religieuse les avait aidés a trouver un sens a ldeomoenént et leur avait permis de recevoir du soutien

lors de la perte de celfReilly et al., 2008; Todd, 2007).

1.7 Discussion

Cette étude de la portée a été réalisée afin de mieux comprendre les expériences des proches quant a la fin

vi e doun e upeeéficeace imtellecteyllia dotumenter leurs propos relatifs a deux thématiques

principales.

La premi re th®matique se r appnedéficencé intdlidctasiec o mp a g n
fin de vie. €& ce sujet, personseyantuheedéfigianae infellectuelle | e d e
soit souvent plus complexe que celui de quel quobu
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2004; McKibben et al., 2021). Des études indiquent que la trajectoire de soins est souvent plus longue ¢
impligue des problémes de santé complexes et accrus (Haley et Perkins, 2004; McKibben et al., 2021). Bit
gue | 6esp®r ance dume déficiencedneekectyigrandement @augmeaté/ aal nours

des derniéres décennies (Coppus, 2013; Dolan et al., 2019), les écrits recensés semblent tout de méme por
principal ement sur | a r®alit® dieougécédé.lDecefatd 6 un er
| 6exp®rience relative 7 | 6accompagnement des pr
présentanine déficience intellectuefleésente une zone peu explorée dans les écrits scientifiques. Cette
situation pourrait engendrer des d®fis particul
sO®t end sur plusieurs d®c e nnft Wnemedleureeortaissancddesuy e nc ®
besoins des personnes agées présamtaidficieadntellectuels de leurs proches, ainsi que de leurs
exp®riences en contexte de fin de Vi e, est n®c

accompagnent, et |l es autres professionnelles de

Comme | e rapportent Todd et Shearn (@nk8éfickence °tr e
intellectuellevient uneigentité maitresse Le r 1l e dbéaidant principal p
de place dans |1 d6identit® de | a personne, au dot
exprimé étre les personnes connaissantxldemmieanfant ayamte déficience intellectubiesavent

reconnaitre ses besoins et ses émotions ou détecter sa sanfbrareteV(dtin, 2008; McLaughlin et al.,
2015;Zadc hul | er et al . | 2016) . Cette capacit® | eur
(Marlow et Martin, 2008). De nombreux proches exercent donc un réle important en matiére de défense dt
droits et des intéréé&slgpersonnayant une déficience intellectaeltpui semble primordial vu le manque

de connaissances sutdficience intellectuédie professionnelles qui a été souligné (McKibben et al., 2021;
McLaughlin et al., 2015). La reconnaissance de c
dissimulation diagnostiglisgfiostic overshadoyving se produit lorsque les professionnelles interprétent

les changements de comportement ou les symptdomes comme découlant du diagnostic de la personne plu
que ddébune mal adie n®cessitant une ®v iReisa¢ti on et
al., 1982). Cemstat met en lumiére le réle crucial que les travailleuses sociales doivent exercer aupres des
personnes ayaumie déficience intellectegltte leurs proches en matiére de soutien aux prises de décision

et de défense Brirdroits et intéréts.

La seconde thématique de cette étude de la portée se rapporte aux expériences des proches endeuillés. A

suj et il est constat® que | 6exp®rience de deui l
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membres des familles ayant participé aux études recensées ont décrit leur perte comme étant profonde
unique. Le cumul des nombreuses pertes secondaires, comme la perte identitaire comme parent et proct
aidant, rend leur deuil plus difficile (Reilly .et, 2008, 2010; Todd,une2007) . I
déficience intellectuséienble entrainer également un effritement des réseaux de soutien formel et informel
créés au fil des années. Laemmnaissance de leur deuil était prédomindessedagsiences racontées

par | es proches. De nombreux commentaires per-us
ayant une déficience intellec®ell@ai ent r apport ®s. Léincompr ®hensio
enfant ayanne déficience intellectuetident particulierement difficile la compréhension de son déceés et de

ses impacts sur leurs proches (Reilly et al., 2008; Milo, 1997; Todd, 2007). Conséquemment, certains parer
vivent un deuil non reconnu (Doka, 1989C20@2)consiste en um« u i | d®coul ant doéun
peut étre ouvertement reconnue, socialement validée ou publiquem@radaffiibédibre, Doka, 1989,

p.3). Les travailleuses sociales doivent étre au fait de cette réalité afioctepagner les proches dans

| 6i dentification de ressources dans | eur commun
bienveillante a la suite du deuil de la personne décédée quirmékditiaince intellectudlieavers

leurs aatins, cemtervenanteivent aussi sensibiliser la popgl@tiérale a cettalité. Finalement, les

propos de certains proches endeuil |l ® qgquant aux
mod | e doéaj ust e mdual process mad@elud dvencemuededeus estus processus
ddoscillations entre deux ptles, | un orient® ve

Ainsi, la personne endeuillée peut donc adopter des compuirtenpeninettent de se rappeler son proche

d®c ®d ®, ou doéautres foi s, de se distraire et de
dans |l e mod | e dobéajust ement-etwent endre ced degpespde oces s us
stratégies. En somme, une meilleure compréhension de cette expérience de deuil particuliére pourrait outill
l es travaill euses sociales qui occupent wune pl ac
Elles favoriserant égalemenieur adaptation positive a travers ce processus, tout en sensibilisant plus
largement les autres professionnelles qui travaillent auprés de ces proches (p. ex. les psychologues, le

infirméres, les médecins) a cette réalité méconnue.

1.8 Forces et limites

Cette étude de la portée présente diverses forces et limites. Un processus rigoureux a été réalisé afin d

r®pertorier |l es articles et dbéen extraire | es do
a favoris® | e dée@®dwriatge. dHawnt efaxiisnum a | i tt ®r at ur
contraintes de temps i mpos®es aux auteures. Lout
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sélection des articles de facon indépendante. Cela dit, son utilisation a mené a une limite de cette étude de
port®e. Selon | 6interpr®tation de McHugh (2012),

ni veau dobéaccsorautfeauirbelse, eantorres lgeue cel ui obtenu
correspond © un niveau doaccord presque parfait.
Web Covidence sur un ordinateur, par une des auteures, @&ls®pnhone i ntelligent,
l orsqudéutilis® sur umapadneat eupre@berdence afbr
pas offerte |l orsqudon | 6utilise sur umaybe®l ®p h on e
pour inclure |l es articles qui pouvaient potentie

aut eur e uyespduriinglaré ces nméraes articleso n

1.9 Conclusion

En conclusion, cette étude de la portée offre un éclairage distinct sur les expériences des proches en conte)
de fin de vi eunddfcieree iteflectedlién me ®a yeasrster au v®cu de
tel contexte offre un apercu de la valeur sociale accordée auayaersoneatficience intellectielle

| 6exp®rience de deuil de |l eurs proches aidants
| 6urgence de mul ti pl i e tapdpdasiongéndraterettdas prdfessiamelesadfib i | i
de réduire la stigmatisation entoudsficiance intellectuellele susciter une plus grande sensibilité a
| 6®gard de | 6exp®rience de deuil des proches aid
aux exp®riences de ces proches afin déntlesenti fi e]
travailleuses sociales et toute autre personne impliquée dans leur trajectoire de proche aidance particuliére. |
ce fait, les cherches futures devraient documenter les retombées des moyens mis en place pour soutenir les
professionnelles et les proches aidants qui accompagnent uaggrgrsnardgficience intellecaurelle
fin de vie. Final ement , consi d®r ayamtune déficiegcene nt at i
intellectuellées recherches futures devraient porter une attention particuliére aux expériences des proches
aidants dbébune personne v idéicidnde inteledsa t &f iem dad ind eret iv

d®f i s singuliers et de recommander des pistes do
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2.1 Résumé

Dans les pays développés, on observe une augmentation de la longévité des adultes ayant une déficienc
intellectuell€euxci présentent des besoins spécifigues en matiére de soins palliatifs et de fin de vie, qui
doivent étre mieux compris afin de leur offrir des soins appropriés. Cette revue de la portée visait a identifier |
principaux facteurs influencant la prestaoingigalliatifs et de fin de vie du point de vue des
professionnelles de la santé et des servicesesmpligué p r s ntduidealéficidnde etelleciuglla en

fin de vie. Sept bases de données ont été systématiquement interrogées pour repérer les articles pertinen
publiés entre 2002 et 2@282. | ogi ci el ddanal yse qualitative NVI
thématique des 50 études incluses. Trois facteurs ont été identifiés : le lieu des soins et du déces, la participat
de la personne ayant une déficience intellectsefisgtiefues collaboratives.

Motsclés :Prestataires de soins ; déficience intellectuelle ; soins palliatifs et de fin de vie.

2.2 Abstract

In developed countries, there has been an increase in the longevity of adults with intellRaxtipe disabilities.

with intellectual disaéslitave specific needs in terms of palliative-aHdesndre that need to be better
understootb offer appropriate care. This scoping review aimed to identify the main factors influencing the
provision of palliative andoélif@ care from the perspective of health and care workers involved with adults
with an intellectual disigsifit the end of lifeeven databases were systematically searched for relevant
articles published between 2002 and 2022. NVivo qualitative research analysis software was used to conduc
thematic analysis of the 50 included studies. Three factors were identifieaf: dtheelacatideath, the

involvement of the person with intellectualkedisatallitollaborative practices.

KeywordsCare providers; intellectual disabilities; palliativetiid eacb.
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2.3 Introduction

Intellectual disalglis a condition that originates before the age of 22, characterized by limitations in both
intellectual functioning and adaptive behavior (Schalock et al., 2021yitinaiteétleatsal disabilities

represent a heterogenous group, with abilities and needs that vary depending on factors such as age
capabilities, and specific challenges thdnt&oationally, the estimated prevalenceimtatieofual

disabilitieis approximateiy8% (Maulik et al., 2011). In dedebopintries, there has been a steady increase

in the longevity of adulth intellectual disabilitiescent decades (Coppus, 2013; Dolan et al., 2019). Dolan

et al. (2019) conducted a review of life expectancy trends foripedipletuaitidisabilitissvealing a

median age at death ranging between 65 and 70 years old. This longevity is associated with an increase in t
presence of certain diseases, such as cancers, neurodegenerative diseiasherdadheart disease

(Coppus, 2013yi8van et al., 2007). As a result, an increasing humbewithpetglectual disabilities

have needs that may require palliative -aflifecdre, but that are not alwayslevelfied by their family,

friends and caregivers (Todd, 2013; Todd et al., 2013; Wiese et al., 2012). Despite advancements in [if
expectancy, a disparity in ritpege persists compared to the general population (Dolan et al., 2019), possibly
attributed to untreated illnesses and deficiencies in thedyssdthioathis specific population (Heslop et

al., 2014). The growing literature on this subject highlights that chronic and terminal illnesses among individu:
with intellectual disabil#tresfrequently complicated by various obstacles, samtuasngocomorbidities

and communication difficulties (McGinley et al., 2017).

To optimize the quality of care and praciieegplavith intellectual disabildied their caregivers, it is
crucial to better understancridetlife needs of aduligth intellectual disabilifiéds study aimed to
explore the primary factors that influence palliativettifelcamd, as perceived by health and care workers

who are involved with adults with intellectual disabilities nearing the end of life.

2.4 Method
2.4.1 Study design

It was decided to conduct a scoping deeig¢a the exploratory nature of the research question and the
heterogeneity of the body of knowledge on the end of hfétloiraelltstual disabilitidsr k s ey & O6 Mall
2005). This scoping review was conducted following the five steps of Arksey and O'Malley's (2005)
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methodological framework, which are as follows: 1) defining the research question; 2) identifying releval
sources of information; 3) selecting studies; 4) analyzing data; 5) synthesizing, summarizing, and presenting 1

results.

2.4.2 Defining the research question

This study was conducted to address the foll owir
the provision of palliative anefdifel care from the perspective of health and care workers involved with

n

adultsvith intellectual disabildies t he end of | i fe?d0 The term healt
caregivers, including healthcare and social services professionals such as social workers, nurses, an
physicians, as well as residential care workers like support workers, Fistlsepping review adopts a

more comprehensive perspective on palliativeo#lifé eade. This approach allows for the exploration of
various experiences in supporting \ailaliatellectual disabilftiesh the disclosure of a potentially life
threatening illness or a deterioration in health, without specifying a particular timeframe in terms of days
months preceding death. Consequently, the articles included in this study shed lighlwemntiegfactors in
palliative and eotife are for adults winitellectual disabiliti@s perceived by formal caregivers within the

context of their professional roles.

2.4.3 Search strategy

Seven databases were searched on May 18|B22: (EBSC®)edline (PubMeBsycinfo (Ovid)

Social Services Abstradteiological Abstracts (ProQ@asthandEruditThese were selected to cover

various disciplines related to the subject of the study as well as the languages mastered by the authors, nam
English and Frendie concept plan was developed with a specialist in literature research from Université

Laval. Keywords and databpseific subject headings encompassed two coriceiectlinl disability

(Alntell ectual di sabilit*o OR fALearning disabildi
syndr omeo OR iDevel opment al di sabilit*o OR il
devel opmentndd)endd sbedénEDY, ok |ifed OR APalliatiyv
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2.4.4 Article inclusion and exclusion

Carried out with the help afthédenceeb application, the selection of articles was guided by the following
inclusion criteria: 1) be published from 2002 onward; 2) be publishedéwedpsaentific journal; 3)

present primary data collected from health and care workers wiam suhgtteintellectual disabilities

during palliative and-eflife care; and (4) be published in English or French. Only articles published from
2002 onward were retained, as the end of life efithempéiectual disabilli@d received increasing

attention since that time in the scientific literature, and the definition and recognition of palliative care has evol
significantly since the World Health Organization released a new definition of palliative cadain 2002 (Sepulv
et al., 200).

2.4.5 Data analysis

All articles (n=1707) were imported into the Covidence web application, and duplicates (n=495) were remove
The first sorting, carried out on the reading of the titles and abstracts, as well as the second sorting, carried c
on the reading of the combsits, were realized using a double assessment. A third rater acted as an

arbitrator when there was a disagreement over the selection of an article.

Following the first and second sorting, 50 articles were selected. Details of this selection process are present
in thePRISMA flow diagram (Page & al., 2021) of the selecti{friguuBesBhe Kappa coefficient (k),
calculated to measure the level of agreement between the raters, had a value of 0.78 in the first sorting and O.

in the second sorting.
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Figure8. PRISMA flow diagram of the selection process

2.4.6 Data extraction

An extraction model was developed to collect relevant information for each selected article, such as gener
information about the article (authors, date, title, study country), information on the methodology (type of stut
objectives, data collectiolmaas), selection criteria, and sample description, as well as the main influencing

factors reported. An inductive thematic analysis was performed using NVivo software.
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2.5 Results

2.5.1 Articles selected

Of the 50 articles selected, the majority are from the United Kingdom (n=23). Nine are from Ireland, nine frc
the Netherlands, and nine from Australia and New Zealand. Five items are from the United States, and only o

is from Canada.

Thirtyeight articles (76%) present a qualitative study. The most commonly used method of data collection i
individual interviews, followed by focus groups. Seven articles (14%) present a mixed study and five (10%)
gquantitative study. Participants isefbcted studies include direct care wiatkbestual disabilities

specialist workers/disability support staff (e.g., Gray & Kim, 2020; Hussain et al., 2019; Kim & Gray, 2018
community living support workers (e.g., Grindrod & Rumbold,2@17; Kirkeéa Wal dr op, 2013,
Harding, 2017; Todd, 2013), health care professionals (e.g., McGinley et al., 2017; Voss et al., 2021), or palliat
care staff (e.g., Cartlidge & Read, 2010; Foo et al., 20%dijnEuétey., 2007). Other artEpest the

participation of a variety of health and care workers from diverse backgrounds (e.g., McCarron et al., 2010; Ry
et al., 2011a).

2.5.2 Factors that influence care

Inductive analysis of the results of the articles identified three main factors influencing-g#ifeative and end
care for adultgth intellectual disabil@geperceived by formal caregivers: the location of care and end of life,
the involvement of the person in the different stagesaffitbarajettory, and the collaborative practices

among the various actors.

2.5.2.1 The location of care and end of life

In several of the reviewed studies, health and care workers highlight a significant factor affecting the course

palliative and eatlife care for adults witkllectual disabilitig® choice of setting and place of death.
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Many participants in eight studies express a preference for these adults to receive care at home, often with
specialized residential resources, rather than in hospital to receive paliiiie card efod various

reasons (Bekkema et al., 202Bapman et al., 2018; Fsteyarthy et al., 2009; Grindrod & Rumbold,

2017; Li & Ng, 2008; Todd, 2013; Wiiffrieyet al., 2007; Tuiiéine et al., 2H)B8They emphasize the

importance of continuity of care in familiar surroundings, whitfainelpstmeas and avoid the stress that

can arise from moving and adapting to a new environment (Bekkema et al., 2itfs Eontesl 7;

Arrey et al., 2019; Li & Ng, 2008; McGinley & Tadankski, 2022; McLaughlin et al., 2014a\/pss et

2021; Wiese et al., 2012). In addition, according to some health and care workers, knowlgithe of the person
intellectual disabiliesignificant in delivering quality palliative-afdecarck, as it facilitates symptom

detection, pabtentification, and communication (Brown et al., 200%;Gzatigyet al., 2009; McNamara

et al., 2020; Watchman, 2005). The presence of adverse hospital experiengiths forebelciiisl

disabilitieis also a factor contributing to preference for home care (Brown et al., 2003; McNamara et al., 2020)
According to some participants in three studies, hospitalization of older adults who have lived in institutior
should be avoided, as it can rekingiateand negative memories (McNamara2@;aRya et al., 2016;

Todd, 2013).

Despite a preference for the residential setting for care provision, many barriers seem to limit this possibilit
including safety concerns, inadequate physical environments, financial issues, hee#tichlZuUpport,

insufficient expertise ingtiak and eratlife care among residential care providers, and potential negative
impacts on other residents (incomprehension of death, emotional dB&kksmat®) al., 2015b;

Chapman et al., 2018; Grindrod & Rumbold, 2017; McCabddi stcilathara et al., 2020; Wiese et al.,
2012)Some participants in select studies also identify organizational obstacles, such as staff shortages anc
turnover (Gray & Kim, 2020; Ryan et al., 2011a, 2011b; McNamara et al., 2020; Ryan et al., 2016; Sue & M
2021; Tuffradijne, 2002; Wark et al., 20 well as a lack of organizational support and leadership
(Grindrod & Rumbol d, 2017 ; Gray & Ki m, 2020; 006 !
staff, being present at the end of &ifpersowith intellectual disabiliiesssential. However, this often

leads to substantial volunteer overtime to meet the needs of the personofdiéeicerg emdome

(Grindrod & Rumbold, 2017) or to provide a presence and support to the person transferred to hospital for er
otlife care (Todd, 2013; Wiese et al., 2012).
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2.5.2.2 The involvement of the person  with intellectual disabilities

The second influencing factor, according to health and care workers, is the invoiviemient kéctdalts

disabilities the various stages of theio#ifid trajectory.

Peoplawith intellectual disabilgesm to have minimal involvement in their palliativefiifel card.

Several papers note the difficulty or absence of inclusion oWitldivithliaitual disabilitigbeir end

oflife care planning, for various reasons (McGinley et al., 2017; McNamara et al., 2020; Sue & Mar, 2021; Toc
2013; Voss et al., 2021; Wagemans et al., 2013; Watchman, 2005; Wiese et al., 2013). Many of them are n
informed of their meldéitaiation and have little or natapjty to discuss it (Hunt et al., 2020; Todd, 2013;
Tuffreywijne & Rose; 2017; Wiese et al., 2013). To avoid conversations about the issue, health and care
workers report changing the subject or trying to reassure the person (Ryan et alT,u2féga|j2e11b;

& Rose; 2017). For some health and care workers, discussing issues surrounding death and dying with a pers
with intellectual disabilitiekes them uncomfortable (Ryan et al., 2011a; Wiese et al., 2013). As a result,
medical decisionstet &nd of life are often made as a multidisciplinary team with family members, outside the
presence of the peragth intellectual disabilities is at the end of life (Bekkema et &, Bd#Kkéma et

al., 2015a; McGinley et al., 2017; McGinley & Taauwlski, 2022; McNamara et al., 2020; Ryan &
McEvoy, 2016; Tufivéijne et al., 2010; Voss et al., 2021; Wagemans et al., 2013). Despite the absence of
the persowith intellectual disabilitiesg the decisimaking process, some health am@vogkers report
previously di s c-ofkfesviishes and Iprefergmees is anticipation eohtldese decisions,
including the preferred place to die (Bekkema et;afluabdual., 2020; McKenzie et al., 2017; Voss et al.,

2019; Watchman, 2005).

A variety of reasons are given to justify the exclusion ofitlith peedtmttual disabilftiem endflife
pl anning and decisions, such as anticipation of

negative consequences on the person, their knowledge and experiences, and their relationship with the pers

First, participants note that individuals whose death is anticipated are more likelgflddaseegriaand
and to have had the opportunity to express tbHifeepeferences (Chapman et al., 2018). Better
anticipation of disease progresdsm influences providers to initiate discussions with these individuals

regarding future care (Voss et al., 2019).
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Second, the perceived ability of the withsioitellectual disabiliiesiderstand death is an important factor

in communicating with them. Providers report discussing illness and death only when they believe that the per:
with intellectual disabilitas understand and cope with their situation (Foo et al., 2021; Hunt et al., 2020;
TuffreyWijne et al., 2013; Voss et al., 2019; Wagemans et al., 2013; Wiese et al., 2013). Some palliative car
professionals mention adjusting the amount of infohthattbaceirding to the questions asked by the

person; the more questithe person asks, the more information they convey. However, these same
participants note that indivieiidsntellectual disabilitiey encountered were less likely to ask questions

and initiate conversations compared to other patients in the general population (Ryan et al., 2011a, 2011b). T
belief that the persuith intellectual disabildimss not fully understand the significance of their choices is

cited by many as a reason to not involve thenflifeatetisions (Bekkema et d4a20uffreyVijne,

2002; Wagemans et al., 2013, 2015).

Some health and care workers in four studies justify withholding information aboutidatsa/end near
they perceive it could have negative consequences (Bekkema; ¢ica. e2@ll42021; Tuftkbine &

Rose, 2017; Wiese et al., 2013). For example, some believe théthamehsmtual disabilitiay be
demoralized if they are aware of tHenitiiig diagnosis, while others tend to anticipate an uncontrollable

emotional reaction and therefore prefer to spare the pe(Ryarfretrait, 2011a, 2011b)

Providers with specific training or previous experience working withitmditétleatsial disabildies
more likely to discuss death and illness with the person at the end of life (Foo et al., 2021; McKenzie et al., 20
Ryan et al., 2011a, 2011b; T\ffijag et al., 2013).

Finally, the relationship and time spent between the health and care worker and the person at the end of |i
seem to influence their communications. In one study, health and care workers who spend more time with t
person at the end of life report egesse in discussing illness or death with the person, while those who
spend less time with someone consider that this is not their responsibility (Foo et al., 2021). Some see their r
as providing comfort to the person at the end of life raskcessiamg idness and death with them{Tuffrey

Wijne & Rose, 2017). For others, the responsibility for announcing the diagnosis and communicating with fti
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person about their condition rests with the primary caregivers (BekkeemRyaialet 2012011a, 2011b)

or medical professionals (Wiese et al., 2013).

2.5.2.3 Collaborative practices

The last factor highlighted by health and care workers participating in the reviewed studies is the collaborati
between the main actors surrounding thevgrsdellectual disabilities.

Numerous studies report that collaboration with the family as well as between health and care workers |
essential to meet the needs of adthlimtellectual disabilatedhe end of life. Several participants express

that interprofessional collaboration significantly impacts the quality of paltiflifeccanel femgeople

with intellectual disabilitigsr r ey et al ., 2019; Li & -Wijge eta2,0 0 8 ; o))
2008; Wiese et al., 2012). The limited verbal cationwidls of individweaith intellectual disabilities

appear to make it difficult to identify symptoms, observe changes in health status, manage pain, and respond
their needs generally (Kim & Gray, 2018; Kirkendall & Waldrop, 2013; McNamara et\&lijn20=0; Tuffrey

al., 2007; Vrijmoeth et al., 2081&)y health professionals emphasize the importance of involving family
members or other caregivers to gain a better understanding of the person, their symptoms, and needs, and
make consensua&cisions in the best interest of the peétisantellectual disabil{esey et al., 2019;

Bailey et al.; 2016; Chapman et al., 2018\Wijxféreat al., 2007; McGinley & Mdigaalewski, 2022;

McKenzie et al. 2017; McLaughlin et al., 2014; McNamara et al., 2020; Ryan et al., 2011a, 2011b; Ryan et ¢
2016; Tuffraipe et al., 2007; Vrijmoeth et al., 2016; Wagemans et al., 2013, 2015, 2017).

According to some patrticipants, collaboration allows for the sharing of knowledge among health and car
workers involved (Bailey et al., 2016; McLaughlin et al., 2014; Voss et al., 2021). The majority of participants
eight studies report having little experience supporting a peitomtellectual disabildtebe end of

life and needing additional training in palliativeoélifd eace for peoplih intellectual disabil{Beasley

et al., 2016; Bekkema et al., 2014a, 2014b, 2015b; Cartlidge & Read, 2010; Ryan et al., 2010; Ryan et al., 20.
Tuffreyijne et al., 2007). On the one hand, palliative care professionals cite a lack of experience and
knowledge abantellectual disabili{i€artlidge & Read, 2010; Fisfo§arthy et al., 2009; McLaughlin et

al., 2014; Ryan et al., 2016; Sue & Mar, 2022Vijuérelyal., 2007; Tulikye et al., 2G08Vark et

al., 2017). On the other hand, care workers faiithbdmlectual disabilitiesk experience and knowledge
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of palliative care (Cartlidge & Read, 2010; Kirkendall & Waldrop, 2013; Ng & Li, 2003; McCarron et al., 201
McLaughlin et al., 2014; Ryan et al., 2010; Wark et al., 2017; Wiese et al., 2012).

Despite this, several studies report limited collaboratiomtedtzoteal disabiliteesd palliative care
professionals, a lack of communication between the various health and care workers involved with the pers
at the end of life, and a lack of knowledge of the various roles and responsitiltzethiFahaly, 2009;

Kim & Grag2018; McGinley et al., 2017; McLaughlin et al., 2014; Northway et al., 2019; Ryan et al., 2010; Ryar
et al., 2011a, 2011b; Tuftvége et al., 2007; Tulikiye et al., 2068Watchman, 2005). Various barriers

limiting the sharing of information about the perstalleciihal disabilitissch as high staff turnover,

missing documentation, and reluctance to share information and documents, are also reported (McGinley et
2017; McNamara et al., 2020).

Tensions between relatives and residenti al reso
specializedntellectual disabilite=rvices, formal caregivers may interact withwgbopiellectual

disabilitiesn a daily basis, creating meaningful relationships (Bekkema et al., 2015a; Hussain et al., 2019;
McCarron et al., 2010). However, this close relationship poses additional challenges, especially when there ¢
differing opinions on theddtifk decisi@ento be made. For some heatlhcare workers, maintaining

positive relationships with the family is challenging in such a context (Bekkema et al., 2015a; Brown et al., 20
Hussain et al., 2019). Tensions may arise when the family members, who staff believe to have been previou
urderinvolved in the life of the persomteitbctual disabilitibegin to make decisions contrary to what

staff deem appropriate (Hussain et al., 2019; McCarron et al., 2010; Todd, 2013; Wagemans et al., 2015).

2.6 Discussion

This scoping review was conducted to gain a more detailed understanding of pafid&\eaentbend

adultswith intellectual disabilgeeording to the professionals involved with them.

First, this review sheds light on the impact of the care setting of palliatiife ancedod adults with

intellectual disabilitiego mostly reside in specialized residential settings like group homes (Proulx, 2011;
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McMahon et al., 2019). Although the choice to offer care at home or in hospital remains mixed, the health a
care wor ker so6 | aatkng finflingkThi®situatemd ngakes it difficudt to cammeniate with

the person and to involve theemdbflife planning. Although collaboration is reported as essential in
delivering quality care, since it allows for the sharing of the respective expertise necessary to obtain a glok
and complete picture of the needs of the pemtell@dthaighbilitiest is rather limited.

Second, it appears that pedptentellectual disabilitease minimal opportunities to be involved in-their end

oflife decisiamaking processes. It seems that they are frequently uninformed about their iliness or prognosis
and excluded from decisions affecting them. Their involvement in illnessedeatheahdXpariences

is also reported to be minimal or nonexistent throughout their lives. This reality stems from perceptions regard

their comprehension of death and its implicationas &®owmeh desire to shield them from distress.

A few studies have looked at howvaithuitstellectual disabilgerseive and conceptualize death (McEvoy

et al., 2012; McEvoy et al., 2002). Several factors shape these perceptions, including cognitive functioning lew
chronological age, and exposure to death (Kastenbaum & Costa, 1977). Despite repbiedagfutations (

et al., 2012; McEvoy et al., 2017), it seems that some health and care workers involved in the reviewed studi
continue to hold enduring beliefs, suggesting théthachitBectual disabiléresnot able to understand

deat hds concept. B awnstreirdellecotual disdbiditmsdaestsessfulgprodess orshp ar e a
fear that they may not comprehend the situation, little or no inforeradafifabmiters and death is

often provided to them. Moreover, they are often kept away from all associated experiences, such as the pass
of a fellow residevith intellectual disabilti#isin the same residential facility (Clute, 2017; BtcRitchie

2014; Morgan & McEvoy, 2014). Yet, engaging in tangible activities, such as attending funerals, can significar
enhance their understanding of death (Dusart, 2008; Kastenbaum & Costa, 1977). Thus, it appears that peoj
with intellectual disabilitieguently face exclusion from concrete experiences surrounding death throughout
their lives, further reinforcing the tendency of health and care workers to excludefiiiie mdcsioead

affecting them.

The Convention on the Rights of Persons with Disabilities (United Nations, 2006), adopted by the United Natic
in December 2006, emphasizes the importance of adopting practices that sigipartitiadicseldf

persons with disabilities, such as whttgtellectual disabilitiedich requires recognizing their ability to
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express opinions, to make choices, and to actively participate in decisions that affect them, to the extent of th
skills and abilities (Wehmeyer et al., 1996). However, the results of this study reveal the difficulty of adoptir
such practices for aglith intellectual disabilitieise end of life. This echoes the conclusions of the literature
review by Caouette et al. (2020), which highlegkottexisioomaking opportunities for individuals aged

40 and over witiitellectual disabilitiearticularly regarding their health aodliendare. However, to

optimize the sditermination of adultsinitilectual disabilitiess necessary to support the acquisition of

specific professional skills by all those involved in their daily lives and in their palliative care trajectory, befo

the end of life.

Kirkendall et al. (2012) point out that this lack of knowledge on both sides results in divergent interventic
objectives between palliateee specialists andtellectual disabildéervice providers, hampering
collaboration. Persemtered planning is the main approach taken by providers of services to people with
intellectual disabilitiedile patiefdcused and famiBntered care is the approach which guides palliative

care professionals (Kirkendall et al., 2012). While these approanlesrhieeties, one major difference

is the designation of the primary dec&ékien Professionals using piierged and farmintered care

may overlook individualth intellectual disabilitteslecisiemaking, judging them as incapable of
understanding the issues or implications, while those usiegtperdaare may struggle to grasp disease
implications, prioritizing the independence of theithenstatiectual disabil{tiégkendall et al., 2012).

Although different, these fypoaches are complementary and reinforce the sense that collaboration is

essential to provide quality care.

Inthis sense, social workers have undeniable knowledge that allows them to play a key role in the involveme
of the person as well as mobilize various actors to set up a concerted practice based on the complementarity
expertise and approaches. Binfutfilkir primary roles as advocate, mediator, and educator, social workers
can foster effective partnerships between palliative care spetielistsuahdisapitiervice providers.

Their role as case managers allows them to act abetWwamsonhe various actors involved (Kirkendall et

al., 2012) while highlighting the significant contributions of family members and sdppentinugtienself

of the individualgth intellectual disabilities.
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Promoting the sadftermination of the person aertteflife entails respecting their right to receive
information (United Nations, 2006). Therefore, social workers must seize every opportunity to discuss illne
and death in clear and ¢asyderstand language, enabling indiwdbalgellectual disabiltbelsave

reference points when the time comes for their own end of life (Dusart, 2008; Kastenbaum & Costa, 1977).
addition, it is important that social workers, as well as probessatimaisrfvolved disciplines, adopt an
integrated palliative approach. This specifies that palliative care is not only intended for those whose death
reasonably foreseeabl e but Af ocuses -physicaheet i ng
psychosocial and spiriteat al | st ages of frai |l t yCamadiantldspiceni ¢ i |
Palliative Care Associat®iii5, p.2). Aging peopleimtitHectual disabilitiedio are at higher risk of

additional struggles beyond those normally expected at increased age (McKenzie et al., 2016), could reap me
benefits from the implementation of an integrated palliative approach that would ensure that their needs at

prefereres are taken into account earlier in their palliative care trajectory.

To democratize palliative care and ensure equitable access, it is necessary to develop a holistic view of palliat
care that also supports education, information, and policy development surrounding health, iliness, and dez
(Abel, 2013; Kellehear, 20®&3ial workers, dedicated to promoting optimal development of the person in
interaction with their environment (Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux et familiaux
QuébefOTSTCFQ2012), can then become agents of changevaltiperegnt of complementary services

to medical care. Despite the persistent taboo surrounding death, it is essentidh thrdé|bhiltal

disabilitiesre provided with accessible and personalized information, enabling them to make informed
decisions, just like any other member of the general population. A few tools have been developed to guic
workers in adequately supporting aduhlseliéttual disabilitiesch a3 alking End of Life... with people

with intellectual disabil{ti®iese etl., 2018), which offers diverse modules and videos designed to assist
health and care workers and family members in communicating effectivelyitiviihtelthdtsal
disabilitie®eveloping such educational resources that can be used by family members, friends, and caregivers
is crucial to promote advance care planning with imdthidotdlectual disabilif@sthermore, the

development of intervention practices to demystify death and palliaHife aackaa@ssential to reduce

barriers that hinder opportunities to communicate with &uteltectual disabilities.
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2.7 Strengths and limitations

This scoping review presents several strengths and limitations. A rigorous process was carried out to ident
articles and extract relevant data, with the consultation of multiple databases aiding in locating a wide array
papers. However, grey literatu was not consulted, due to the auth
a software for managing and streamlining systematic reviews, ensured an independent selection of articles.
second limitation is the difficulty of differentiatingtdyojas ai the participants in the studies surveyed.
Some articles |l acked specificity r egdmeledtiang par't
disabilitysetting, palliative care facility), hindering comparisons between statements from different study
participants. Thus, despite the potential value in comparing comments based on occupations or sectors
employment, this scoping review is devoted togtesemain factors influencing palliative-aHde=nd

care for adults wittellectual disabilitias perceived by formal caregivers.

2.8 Conclusion

In conclusion, this scoping review highlights the various factors that influence the provision ef palliative and et
oflife care for aduliith intellectual disabil#seperceived by health and care workers. These factors include

the location of care, the engagement of the peirstetiegitiil disabiliti@sd collaborative practices. To

improve the care and services offered tovitbdptellectual disabilitid¢se end of life, training and support

activities should be provided to heditlar@workers, particularly focusing on promdeteyrséhiation

at the end of life and fostering interprofessional and intersectoral collaboration. The active involvement of ca
and residential settings managers is also essential to impleroentepedspractices that will promote

effective collaboration between all the actors involved. To this end, the development of general guidelines
practice guides could further support health and care workers in this regard. Future research should, amot
other things, focus on the implementation of such avenues of intervention and assess their impact on both hez
and care workers as separate groups of professionals andnittidiintilstual disabiliiegring the

end of life and their family members. Ultimately, it seems necessary to explore the impacts of supportin
individualg/ith intellectual disabilditethe end of life on formal caregivers to develop strategies to support

them in what can often be a challenging experience.
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3.1 Résumé

Cearticle pr®sente |l es r®sultats doune ®tude qual
|l a trajectoire de soins pall iaa Quélhesvingdeptarécitsl t es ay
rétrospectifs de fin de vie, concernant des adultes décédés entre 2014 et 2024, ont été recueillis aupres de
personnes participantesi ncl uant proches, r e epamnsunabthiresset d 6 h ® b ¢
professionied de la santt des services sociauxL 6 anal y s e, fond®e sur | 6apyg
®vidence | 6influence combin®e des caract®ristigq

collaboration et du contexte québécois. Les trajectoires étudiées sont souventfaibbe irdetiqrtida
desadultesdans les décisions, des lacunes de coordinationtelzosoaissance des responsables
doh®bergement et une r ®p o prepdse plusiswisfrdcomsandatians aéinu X sy
de garantites soinpalliatsrespectueux et adaptés aux besoins de ces adultes.

Motsclés :soins palliatiféin de viedéficience intellectuelle

3.2 Abstract

This article presents the results of an exploratory qualitative study aimed at understanding the factors influenc
the palliative care trajectories of adults with intellectual disabilities in Qeebe.réinespective-end

otlife narratives, @amning adults who died between 2014 and 2024, were collected from 23 participants,
including family members, residential resource managers, community workers, and healthcare professiona
The analysis, grounded in a bioecological approach, highdaghtsindtk influence of individual
characteristics, support networks, collaborative practices, and the Quebec context. The trajectories studied we
often marked by the limited involvement of adults imdkicigiogaps in care coordination, the under
recognition of residential managers, and an insufficient response tdh&yraptomffers several

recommendations to enpatiéativeare that is respectful and tailored to the needs of these adults.

Keywordspalliative care; end of life; intellectual disabilities.
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3.3 Problématique

La déficience intellectuelle est un état se manifestant par des difficultés découlant de limitations significativ
du fonctionnement intellectuel (comme | Oapprent.i
activités de lavie quotidignmel | es que | a c o @®PAR0R2)Sasévérité estclagséel 6 aut o
comme légere, modérée, sévere ou profonde, la majorité des personnés) (plusitla@sdans la

catégorie légeiaPA, 2022 omparativement a la population gdasénaégsonnes ayant une déficience
intellectuelle vivent en moyenars2@e moins et présentent un plus haut taux de Hioitadi&i et al.,

2021; Hosking et al., 2016; Tyrer et al., 2021).

Le taux de mortalité éviddleette population spécifique se révele significativement plus élevé que chez celle
sans déficience intellectuelle. Cet indicateur renseigne sur les décés prématurés dont la cause aurait pu ét
prévenugrace a des mesures de prévention primairde@ changements dans le mode de vie ou des
interventions de santé publique) ou traitée par des efforts de prévention secondaire et tertiaire (p. ex. |
d®pi stage et |l e trait elmstituttanckifdn chlkien fddrunbet imand adu 1
€ |l a suite douwdd erag wu enttindiqudtqu aefoldit des déces évitables dans

cette population sont liés a des causes traitables, telles que des infections urinaires et des pneumonie
d 6 a s p AurRayauméni 3P6 des déces chez les personnes ayant une déficience intellectuelle étaient
attribuables a des causes traitables, contehéa les personnes sans déficience intellectuelle (Heslop et

al., 2014). De maniére similaire, HoskiigOdt6aint identifié wisque de déces lié a une cause traitable
environ six fois plus ®I ev @Hirvikosknetal. 20t ewe&@lé lnes r ®s u
risque de cing a huit fois supérieur. Au Ghuexddatari et al. (20@®) noté un taux de déces associé a

des causgsouvant étre préveBi& oi s pl us ®l ev® chez | es adultes a
développementale, dont la déficience intellectuelle. En Ontario, entre 2019% ele20déc el chez ces

personnes étaient dudea causes traitables, comparativemen¥apbtid la population génélireet

al., 2023).

Les adultes ayant une do®fi cigudgaesi htdalclcesct melnlse
qualité des soins et traitements pour diverses (Baden@d et al., 2018; Cooper et al., 2018; Friedman,
2021)La prise en charge en fin de vie est influencée par une variété de facteurs organisationnels, sociaux ¢
individuel s, tels que des difficult®s ~ sbéexprin

limitations communicationneles faible conscience cotpbree ai n s i gue | dappariti
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atypiques, ce qui complique la reconnaissance de leurs §@myyérsest al., 2024 dépendance a

autrui pour accéder aux soins, de méme que des facteurs sociaux, tels que le faible revenu et un faible nive
do®ducation, constituent aussi d e Kralinaetcak, 8006; s de r
Ouellett&untz, 20051e manque de connaissances et de compétences du personnel soignant dans

| i ntervention aupr s dobéadul t e sapaijisme hotammenten ®f i c i

entretenant des pr® ug®s qui af f e(&rahnettal., 20060 f f r e 0
Ouelletuntz, 2005; Stirling et al., 2021).

Ainsi, tel que le soulignent Stirling et al. (2021), il est essentiel de reconnaitre la synergie entre certaine
caractéristiques individuelles et les déterminants sociaux qui influent sur la trajectoire de soins palliatifs de
personnes ayant une défieiémellectuelle. Conséguemment, cette étude visait a explorer la fin de vie des

adultes ayant wune d®ficience intellectuelle. Pl u
interaction influant sur la trajectoire de soins pallialifsd t es ayant une d®ficienc

3.4 Méthodologie
3.4.1 Cadre conceptuel

Cette étude 6 a p plaidiéfmition iasue du consendlisidmational Association for Hospice and Palliative
Care(IAHPC)Selon cette définititas, soins palliatifésignerdes soins actifs et complets, destinés aux
personnes de tout &g@antune ouf f rance s®v re du fait de | eur ®t
gualité de vie ainsi que celle deplmatsegRadbruch et al., 202D8s soins actifs et complets visent la

réponse aux besoins physiques, psychologiques, spritusiete la personne et de ses proches. lls ne

sont donc pas limités a des soins médicaux.

De pl us, l es trajectoires de soins palliatifs r
ddéinvestigati on m®di edalddelamaortsHias peuvert waner corBidéraslemerg t m
selon la nature de la maladie,esrbulités, les préférences de la personne et de ses proches ainsi que les
ressources disponilfleRa d br uch et al ., h@evidXaitici B@rancd nbnepasras , | 6
une durée restreinte avant le déces, mais plutot a cetfgyséoondeoins longue, que constitue la fin de

vie.
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Afin de documenter les facteurs en interactiosunflmntt r aj ect oi re de soins pa
déficience intellectuelle, les persprmest i ci pantes ont ®t ® invit®es 7
trajectoireElles pouvaient aiasiorceleur récit & partir du moment otosetlebservén déclin deétat

de santéed a d u | toe endo®@ @ @adtifdé a ndudiagoostité une mal adi e ~ i ssue
fatale. Dans tous les cas, aucune période restreimiébene de j our s ou de moi s pi
imposée.

3.4.2 Cadre théorique et conceptuel

Léappr oc h e (BhorifeabReoned, 20§8dectioneépourcette étude a perndisd e x prl or er
phénoméne complexdesant comptte | 6 ens emb | e d aetainsifqaee tewsueffeds g u i | €
réciprogueet circulaiseCette approche considénpdesonnes, leurs réseales etystemes avec lesquels
ellesinteragissent atravar e concept i on ddspoupésrussse untermsemble deb6i mag e

systémes emboités uns dans les autres.

Cet ensemble est composéixisouss y st me s, soit | 6ontosyst me, | e
| 6exosyst me, | e macr olsgadrd deatteétudet chdcien des byst@meoesty st n
examiné ane période précise,seliedé a fin de vie de | dadulte ayant

telle q& edstpercue par la personne participante.

Ainsi, | désmmet Goesnysset mbmee des ¢ ar ac ty®Ronprisdsiétgtainsis appar |
gueses compétences et déficits innés ou (Becqafenbrenner, 20Q% microsystéme se compose de

| 6ensembl e des efrequentdsdidiment pemdant eetteppérinde spacifique &t ou elle a

eu des interactiossutenues t el s que s on CH8LDlieanédosysterdésigridd pi t a l 0
rencontre entre les différents microsystéemes. Ce sont donc les relatiéngt lles acteractions entre

deux ou plusieurs microsystemes de la personne, par exemple les collaborations entre les proches et |
personnel soignant lors dealectoire de soins pallidtiis | 6 adul t e ayant une d®f
Lédexosyst me e st desnstampes mo®direceraentdrégdentésipdr i pecsonne, mais qui

ont pu | 6i nf | uecomnen graupe densoutien poueles iparsdnnegs eroches aidantes. |l
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comprend aus¢ssentitéadministratives, Iégales ou politiques qui encadrent la vie sociale, comme les lois ou
politigues régissant le réseau de la santé et des services sociaux. Le meanrosyseemdture,

englobaries croyances, les valeurs et les coutumes, entre autresntanflogestrl 6 e ns embl e d e
soussystemes, et ce, de facon directe et indirecte, en modulant leurs interactions. Finalement, le
chronosystéenietégrd 6 ensembl e des consi d®r atdanounesituatermp or el |
telles quéa durée de celiela continuité ou la discontinuité des promiessugides expériences et

événementgcusau cours dapériodeétudiééBronfenbrenner, 2005)

En ajout 7 | 6 aexadrecondemuellnlé Nwl@ncetRiiedget eq lurmiére Ids différentes

di mensions biopsychosociales qui fa-onnent | d6exp
ses prochesletpersonnel de la santé et des services siqoémet de saisir la complexité de la trajectoire

de soins palliatifs en soulignant | 6i mportance d
facteurs internes (physiques, psychologiques, fenstinitoels) et externes (relation seigiupd,

culture institutionnelle, réseau de soutien).

3.4.3 Devis de recherche

Le devis de recherche qualitatif de cette étuded pesnhiss e r v er , de d®crire, doi
ph®nom ne tel guobi |l e xForsnteteGagnena20@@mptedenwuntde gaiela er ni I
fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec est pédticdtudiélocumenter,

une approchexploratoieété privilégiée afipdeuire depnnaissancapprofondies a patédonnées

descriptives riches. Adoptant une vision constructiviste de la réalité, cette étude a accordé une grand
importance aexpériences subjectives des perg@buias et Lincoln, 199%hsi, leswais faits sont

les maniéretonties personnes définissaient les sitktimehielli, 2009)

3.4.4 Echantillon et procédures de recrutement

Cett e @enohdessurtereagtect oires de soins palliatifs dobéa
se sontdéroulémsQuébet e pui s 2014, s olioitcondemantléssoins de éindde \peta o n  d
QuébecAf i n dbéobtenir une compra@buecesdrajectoiresa p ppruoi f sognuddi i el
était impossible de consulter les personnes principalement, soitdemédsltes ayant une déficience

intellectuell e, des smoadbilisée®ans uh&aude Hiversité des pomts demu | t i p

vuequant aux expériences de trajectoires de soins palliatifs, des personnes provenant de quatre groupes ot
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été recrutéedl) des proches; 2) gafessionnelledrgervenantes du milieu communautaire ou du réseau
public (pex.médecins, infirmiéres, éducatrices spécialisées, intervenant&3 desiadsponsables de
ressour ces d&dod REliapregce me pbo n ¢ &b | e aydnbdec®rbpagngum owe n t
plusieurs adultes ayant une déficience intellectuelle lors de leet4indds yiersonnelgs détenant

une connai ssance approfondie de | 6 dexpgreemcess ati on
hétérogénes, tant en ce qui a trait & la trajectoire des soipaupallatiks larpérdomne participante au

sein de celd, visait a abord®bjet &tude sous divers angles &fimrdvéler toute la complexité.

Un échantillonnage intentionnelt@aéitdss ur | a base de crit res doéinclus
personnes participantes (Fortin et Gagnon, 2022). Ceentriteéeentésl TablealB. Les personnes
desgroupeka3ont ®t ® acti vement i mpl i gu®esnadlliemyant! a t r aj
une déficience intellectuelle décédé, par exemple en lui ayant offert du soutien émotionnel ou en ayant partic
aux décisisrlaconcernanéfin que seules les trajectoiesde oi ns pal |l i atifs doéadul
les adultes ayant une déficience intellectuelle dont la majorité de la trajectoire de soins palliatifs a été réalis
en contexte pédiatrique ainsi que les intervenantes du secteur des soindrjpplkstibmpétiiaxclues.

En ce qui concerne le grdypes personnesl ®s ont ®t ® s®l ecti onn®es afir

de certains enjeux précis mentionnés par les autres personnes participantes lors de la collecte des données

Tablead. Critéres de recrutement des personnes participantes

Groupes de personng Critéres de recrutement
participantes

Groupe 1 Avoir un lien de parenté ddaltal ®c ®d ® ent r e
pas recu de soins palliatifs pédiatriques
Proches

Avoir été activement impliqgué auprdaidedans sa fin de.vie

2Toute ressource exploitée par une personne physique comme travailleur autonome ou par une personne morale ou ul

soci ® ® de personnes et Qqui est reconnue par une agen
ddusagerss ipmsrcraiitlsl eamirx services dbébun ®tablissement pu
besoins et en | eur dispensant des s dloiwirkesrvidedesout i er

santé et les services socB4, art. 3P2

3Une ou deux personnes qui accueillent a leur lieu principal de résidence au maximum neuf adultes ou personnes agé
qui leur sont confiés par un établissement public afin de répondre a leurs besoins et leur offrir des conditions de vie ¢
rapprochantleupt possi bl e de (todudles servided dersanté ietlles senviceg2d@iauptt. e |

312.
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Avoir fait | 6exp®rience .du

Groupe 2 Avoir ®t® activement oudgtusidurg
adultesy ant une d®ficience inf
Intervenantes milieux déces

communautaires et réseau p
Ne pas pratiquer en contexte de soins palliatifs pédiatriques

Groupe 3

Responsabl es

Groupe 4 D®t enir une bonne connai ssid
adultes ayant une déficience intellectuelle ou en soins pallig
Personneslés de vie

Des affiches de recrutement ont été diffusées dans les réseaux sociaux et par courriel par divers organism
communautaires de la provinpardeux établissements publics du réseau de la santé et des services
sociaux. De nombreux organismes communautaires ont également accepté de faire un recrutement plus cib
ensollicitardirectemenespersonnestpondargtux criteres.

Ceprojetarecud a p p r o b a @&thiqua de th vecherchmsedttaiiel &h réadaptation et intégration sociale
du CIUSSS de la Caplidtonale (ME3-20232767).

3.4.5 Collecte et analyse des données

La collecte de donn®es soO6est d®roul ®e de juille
(Bronfenbrenner, 2 0 Odrijée a ét@ o ny-uu d & ded @rechdsgese ¥ uen s e |
intervenantesadg s r e s p o n s a b #fie drecdedlibuss béenoignages sun b trajectoire de soins
palliatfd 6adul t es ayant une d®fi ci encaganaceommgnémust uel | e
d 6 adulte ayant une déficience intellectuelle en fin de vie ontrehoisi eetfavue distipcier chaque

trajectoire viséees questiossnt inspiréete &comapun outil de collecte de données tpptedhe

bioécologiqu@ronfenbrenner, 2005t outil a permis une analyse approfotalipedmption des
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interactions dedulte ayant une déficience intellectuelle avec les membres de ses réseaux et a facilité

ladentification des thématiques pertinentes a la vie quotidi¢ei@derwdt et Grant, 2016)

Doabord, | es personnes parti ci prajectiedesanspallid@dfs ® i nv
de chaque adulte ayant wune d®&f i casoméésEnicoutsel | ect u
d 6 e n tl réeavuut ee,u rdessingit unenligrne pla tepgs illustrer la trajectoire de fin de vie de la

personne décédée itsgrirdes moments clés. Ensl@segchanges portaient plus en détail aspelets

marquants de la trajectoioides palliatiesn liemvec lesouss y st mes de | 6approche |
gue |l es caract®ristiques de | dadulte ayant une d!
entrece s r ®s eaux, |l e soutien qui | eur a ®t ® of fert e

| 6aut eur e pr i nci-gysadmesnommEssssr thaegomaples personndgésyqaants s o u s
elles, ont plut?*t ® ® invit®es ~ sodoexynei mer su

déficience intellectuelle, notamment sur la fréquence ou elles ont pu étre are dppéadeasir@tion

dans leur organisation, la trajectoire de services habituellemeringropodeés obstacles &ts

facilitateurs a la collaboration intersectorielle et interprofessionnelle entredeaqariénaires

Toutes les entrevues ont été enregiptrisranscritedes activités de codageecoisuiteté réalisées

| 6aildeidcu el d 6 ®ivoR. Unpespbhaseqde préanalyse ta iéte effectiée, consistant en une

(@}

|l ecture flottante de chacune des entrevues et |
de la trajectoire de soins palliatifs et ses mtiméfites et al., 202Bar la suite, une analyse de contenu
thématique a permis de relever les concepts et @tégonegg e ant de | 6ensembl e des
repérer les récurrences thématiques (Fortin et Gagnome2@2®)iere codification inductive a servi a
condenser les données, a faire des liens entre les entrevues et a créer les premiers arbres de codes. Ensui
une deuxieme étape de codage déductif a été réalisée afin de mettre en lien les domeEoeyee le cad

de cette ®tude, | 6approche bio®col ogiqgue de Bro

réalisation de desyntiéses des connaissansesle sujet (Couvrette et al., 2023; Couvrette et al., 2024).

Les r®sultats de | 6analyse th®matiqgue ont ®galem
afin quées recoupements et les discordances entre lepjgopddgagés Bi en que | 6i ntent i

de présenter de fagon distinctive leurs propos dans cet article, il demeure pertinent de souligner les similitud
etlesdifférences, lorsque marquées, entre les propos des quatre groupes detipgrantewafpade

refléter adéquatement leurs expériences.
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Plusieurs moyens ont été mis en placasgurer la rigueur méthodologique de cette étude. Afin de favoriser

la réflexivité et la transparéncy, 20100 ne pi st e c pa lagemiere autepau® t e nu
consigner les réflexions, décisions et ajustements méthodologiques faits tout au long du processus (Carcal
2021). De pludenombreuses discussions é&grauteuresnt permis une validation intersubjective et un
approfondi s s &ukemutera etal.,, 20@6p Riralbnyesbaurar personnes participantes

a été effectué afin de leur présenter les principawerésultpts st es ddanal yse ainsi

commentaires.

3.5 Résultats
3.5.1 Echantillon

Vingtrois personnes ont participé aux entrevues individuelles, soit six proches, cing responsables
doh®ber gementissuediox ni rotr ggrawne reanet ecso mmunaut aire ou

services sociaasi qusix personneses Tableaul).

Tablead. Composition des groupes de personnes participantes

Groupes de personng Nombre| Description d la personnparticipang

participantes

Groupe 1 6 1 mre et sitwur; 1 fr re;

Proches

Groupe 2 6 1 Infirmiére en milieu hospitalier; 2 éducatrices spéci
coordonnatrice doun centr

Intervenantes milig 1 intervenante dbébun centr

communautaires

réseau public

Groupe 3 5 2 responsables dbébune RI ;

Responsables {

hébergement

Groupe 4 6 2 gestionnairell réseau de la santé et des services ;sb
personne déléguée du Curateur public du Québec; 1
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Personneslés repr®sentant e des ressou
d®l ®gu®e s déborgani smes pr
ayant une déficience intellectuelle

Pour les groupga 3, les entrevues individuelledwitermoyenne 2@inutesde 0,5 a 2,%). Celles

avec les personnes participantgodpel ont duré emoyenne 5@inutes. Sept personnes participantes

ont pr ®f ®r ® r ®al i saeur lieu@etravait, @orswyetastredoidt realisyghio mi ci | e
visioconférence. Les propos redatifgrécits rétrospectifs ont été recueillis auprés des personnes
participantes des groupas.

A partir de ces récits rétrospectifs, quelques caractéristiques des adultes ayant une déficience intellectuel
soutenus en fin de vie ont été identifiées. Il est important de noter que toutes les caractéristiques présentées
Tableabs 6 appui ent lessouveniest las mperaetionss des personnes participactes

dossier m®di @alvalideréces infotma@tiddens anssauki dawfidentialité, un nombre

restreint de caractéristiques de ces adultes sont rappdlttégerporh ®t ®r o g®n®i t ® des r
portent sue trajectoire de soins pall@if@7adultes ayant une déficience intelleptésatant une

grande diversité pgeofils tant sur le plan desitations intellectuelles (déficit Iéger a popferdbs

conditions (trisomie 21, paralysie c&rigbradle grave du comportement, maladie de Paokibksody
spectawt idsemel,d Al z hei mer ,deshahiletésle commudiaatiorc (yeehldre de | 6L

verbad) etd eautbndmi@éalisation des activités de la vie quotidienne et domestique).

Tablea®. Caractéristiques des adultes ayant une déficience intellectuelle décédés

Caractéristiques Nombre@adul t es
(%)
Genre Homme 17 630)
Femme 10 B™0)

Lieuderésidence |Ressource doh®ber (22@%)

Appartement autonome 2 (/%)

Proche 3 (1%)
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Age au déces Avant 40 ans 2 (7%)

(Age médian= 62 an{ Entre 40 ans et 59 ans 11 61%)
Entre 60 et 85 ans 14 62%)

Lieu du décés Hépital 21 (&%)
RI 4 (L5%)
CHSLD 2 (%)

Raison du décés D®gradation de | 6{620)

Inconnue par la personne participante | 2 (/%)

Infections et complications 11(41%): covid (n=2), infec
pulmonaire (n=6), infeg
intestinale  (n=1), anom
rénale (n=1), hématome su
une manipulation (n=1)

Maladie a issue potentiellement fatale | 7 (26%): Cancer (n=6), Sclér
latérale amyotrophique (n=]

Aide médicale a mourir 1 @%)

3.5.2 Facteurs en interaction influant sur la trajectoire de soins palliatifs

L6bobject i fétaitied e x mitrmecteir® teusdies palldeissadultes ayant une déficience
intellectuell e au Qu®bec " Lboanuakbky&isrtoamcil yse des
l'a |l umi re de | aparmigdri odcehnet faftaums@tclents imtgeactSasefacteurs

ont été regroupés enatme grandes catégories, soit les caractéristiques de la personne décédée
(ontosystéme), les caractéristiques des personnes significatives et leurs rdles (microsystéme), les pratiques
collaboration entre les réseaux (mésosysteme et exosysteanagtétigtgwes du contexte québécois
(macrosystéme). Une vision chronosystémique des facteurs documentés met en exergue certains élémen
temporels qui ont pu inBuéa trajectoiredriteraction complexe entrdigess facteurs a parfois compliqué
leurclassemerttans un seul sesisy st me . N®anmoi ns, bien qudils soi
c 6 ewinfluence réciproque et circulaire qui facilite ou entrave le déroulement de la trajectoire de soins

palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle.
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Bien que des personnes participantes de quatre groupes distincts aient participé a cette étude, cet artic
présentein portrait général du phénoméerpranturs représentations. Il met aussi en évidence les
similitudes éeés difféerences entre les propos des personnes des différentsoghomaed ainsi la

contribution unique de chacune a la trajectoire de soins palliatifs des adultes ayant une déficience intellectue

au Québec.
3.5.2.1 Caractéristiquesdel 6 adul te ayant une d®ficience intell
Le profil de | 6adul telumydets ®h@®meée®tiscidentel Onnél

au long de la trajectoire de soins palliatifs. Les personnes participantes ont décrit diverses caractéristique
teles que ses habiletés, ses comportements ou ses traits de caractére, qui auraient influé, positivement o

négativemersiirsa fin de vie.

Ces aspects auraientune incidence sustastiens regus a travetsajectoire de soins pallidgifsa d u | t e
décédd.orsque des traits de caractére étaient percus pogiivesrempfea r ¢ e qdubduen | nea tRutraei It
affectueux et joyeux, la prise en charge en milieu de soins sembdentrfeec it moignesd propos

« |l était tellement faci@tait un rayon de soleil@tage. Il était facile a yogeyui fait quést sir dil

était le chouchfues infirmiéres](PL31) «I | a quand nceshsa p@do®alité qusfaitai® [ € ]
¢a je pense» (P23)

Déautres personnes participaassesncontr ageul il @m®onp
pratiques infantil i sant e guiaréféréantintenactions avetcaumpatiente c a
ayant une déficience intellectuelle en fin de vie et le personnel en milisuClaogpitaliebeaucoup

chercher la fibre maternelle padcavaitéir vraimentuh enfant. Physiquement, avec son faciés un peu

rond, il ressemblait pam bébé, je veux pas dire ¢ca, mais pas de cheveux, tout rond, un visage un peu
chérubin, puiést aussi dans sa fagntdr e, avec ses petites particular

joie pure dans la nourriture, on dirait que ¢a rappelait vraiment (@18i)fant.
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Or, dbéautres compor hgeessivas dikgées vers lesaottpepmpligu@la priseon d u i t
en charge en fin de vie. A ce sujet, une personne participante a rapporté comment les comportements agress
ont nui a la relation avec le personnel soignant en contexte decfia deédexin est rentrée dans la

piece, ella dit "Je m&avancerai pas trdp, peur delle nagresse, je suis enceimtéP.1P)Les propos de

cette personne vont aussi en ce sgnéFhit quedhfirmige qui arrive pour dondresuline ou pour venir

prendre la glycémieddeager qui essayg donner des coups de pied en pleine face, il regoit pas le méme
traitement que monsieur qui est tout tranasidjei a @hs, qui est super content dénfimiere arriver

parce gil va pouvoir y jasieuxminutes» (P#l)

Des difficultés communicationnelles ont aéssiraftmjectoire de soins palliatifs des adultes ayant une
déficience intellectyalltammentn r ai son de | a complexit® “ interp
la soulager adéquatement, ce qui peut étre constaté a la lecture dekdspr@pbvsai t pas capabl
sa douleur]. Quand @nréntré adpital, il nous disait rien. Il était capable dél @ra@tgaché. Les

émotions @tait bien compris. Au niveau de lardeateation corporelle, adR.13d). Ou encore«ll a

souffert pendantd&®s, mais il souffrait en silence. Jad@ai@qlit "mamai@ijun bobo ics'(P21P)

Or , une Vvigilance accrue et une <connai ssance af
pouvart améliorerla o mpr ®hensi on doéindi ces, ce Qqualorsa ®t ® n
gubdelle se rem®mot hi expdhmat bi pasdensmaotsr[lta do
i se tortillait | e nez. Shblbobo’ (BIPQudiques persenhes p ®, il
participantes dioutefois apport ® que cbébest uniquement ~ |l a sui
mesure de relier certains comportemette | s g u e | Otilatiom; i tl aab idI®igtr & deatt | dben |Id

santé epossiblemerit laprésence ddouleur.

3.5.2.2 Caractéristiques des personnes significatives et leurs roles

Les personnes participantesapportéue plusieurs personnes avaient joué un réle significatif dans la
trajectoire de soins palliatifs de | 6adulte ayan:
variaient considérablerdedtu n r ® Certdis adulte$ &agent trés igolés, soutenus uniquement par un
membre de son entourage, soit un prodh@ our e s pon s a h IDea udan re@bagre, g e me n t

b®n ®f i ci ai e n tcomdodéude méndbres dfataiie®iatenseantes significatives det
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camarades de longue date. En général, le réseaudemninédidtnalatleecomptatincipalementsde
membres de la famidiggersonnel soignant ainsiagoersonne responsablie personnel de la ressource
doh®ber gement .

Les trajectoires de soins palliatifs se sont sou
de vie qupoures personneglil oBtaccompagn Bien que certains aspects temporels, comme la durée de

|l a trajectoir e éhapphiéntdearicantrbledotna udter d sa @®rda® naedni tes, mar ¢

plusieurs microsystémes. Ces expériences ont permis aux personnes participastéledg padlez | | e s
ont assumés ainsegeuxdes personnes impliquéeslgamicrosst me de | 6adul te aya
intellectuelle

3.5.2.2.1 Intermédiaire

Dans la trajectoiresténs palliatjfia présenceéd moins une personne significativel@yeloippé, au fil

des annéesine connaissance approfondi@didtéayantune déficience intellectuelle a représenté un

élément crucial. Son expertise était précieuse pour assister le personnel médical dans la gestion et le suivi d
traitement<e role a clairemenegq@rim@arcette mere«lls gdressaient tous a métad mosa voix,

ses yeux, ses oreille¢P1P) Quand la famille était dbsea rble était souventmésuar la responsable

de | 6h®bergement . P @éémoigeéxdéenpprliev,i | uBngei ®r egeapimed sl aeb | ae de
résidente«Ca faisaieptans quegtais avec elle. Comme les@riedfantifais capable de reconnaitre

les pleurs: (P12H)

3.5.2.2.2 Défenseur des droits et intérétsdeld ad ul t e

Pl usieurs personnes participantes ont d¥% d®f end:

notamment pour obtenir un diagnostic ou un hébergement adapté.

la p®riode dbéi nvest i ga tiétemnmantdae colraduguosidurs grockes &t ai t u
responsables doh®bergement ont d% d®f endre | es d

Pour certaines personnes participd@mbssnte @hvestigation était percue comme un n@yigar d
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| 6achar ne mdnto,n snaec hsaonuth aguesr ait pas amorcer un t |
l es soins palliatifs ®tai en tunedopme rd® giscrimi®ation. LEBBO aut r
propos de cette responsabl e deCenguefedsrauverragrettaliled h ®b e r
[ € parce giis ont une déficience intellectuell@etsgit que, méme si on diagnostique un cancer, ils
n@uront pas de traitempotir &tat, @st pas la peine de porteiagndstic. &st pas la peine de passer

des examens pour aller chercher un diagnostic jurae que  mawnn e raeu torue ,dadioont | e s ai
pas de traitementP12H)

Pour dbéautres, | 6obt e @mndliarenlesdsdmsin oduivar camd st ipaa rp re®&oein
adesservicespécialiséd domicile audes soins de confort appropriés. Or, pour y parvenir, plusieurs ont dd
insister fortement et mul tiplier |l es d®mar ches.

accompagné@éh de ses r ®s idddiaghostic deanaladie Hégémdrativent i o n

Jai commencé a me facheis & demander des examens plus approfondis. On me

disait"Attendez encore un mois; Advil et Tylenol en intervalle, ca devrait g@asser". Jusqu

temps que je débarque chez son médecin généraliste et:jéHoowteditil faut

i nvestiguer parce qu[6é]l WMecsdupmpdhlaes diaa gnf omet ipce
eu, on a commencé a avoir la médication pour le soulager au niveau de tout le systéme

musculaire. Quand on a commencé a comprendre la@sbidtligue ca a gtéas

facile parce g@®Bd)n avait un diagnostic.

Les personnes impliqu®es aupr s dbéadultes ayant
visiorguant alieule plus approppéur recevoir des soins palliatifsplBsigurproches et responsables
déh®ber gementd,acbldded @dp mi®siene adé | 6 e sedvolaniédelles d ®al , €
guodel | pegues®Grace aursdutien des soins a dbesicie,s ponsabl es déh®bergerm
des soins palliatifs densiilieu naturel detultesnaladesDd udres ontbutefoisencontré des obstacles,
commaine absence ou une insuffishice s oins ° domicile ou des restri
responsable de | eur ressource doh®bergement, qui
Lorsque leur état de santé se dégradait, les adultes avec une elédittiesite étdient hospitafisate
déoptions ad®quat eshopitantrainsit dessnégotations canilekeansgiettsa c e s
sesuccédaigntu sapgrw6un htlpital aclcéapjdued ddwed Baus edtiiteyds .en ¢ h a
pl usieurs proches et responsables de ressources

ayant une déficience afifudissureunhébergement dans un milieu sécuritaire.
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Un proche ayant accompagné son frére hospitalisé a témoigné de la nécedsité efe dendbeant le

manque de considération| 6 ®grafréerd d e

La travail l eus e'Osapasidaplaee erdhaut. Il faut lbi prdutterauhe a  di t
place. @st ca, les gens des résidences, quand ils ne veulent plugideilguelqu

viennent lemperchez nous, &tgence". Mon frere était 1a, dans la chaméie! La, j

pas éclaté, mas it "Je crois réver@gst une mauvaise piece de théatre, on va sortir

de |l a chambre". [ é] Au final |, on | da gard® u
ressource doh®ber gement aheaprésdlpstretoum& pour fi nal
a hopital(P4P)

De ce fait, la trajectoire de soins palliatifs serait influencée par cesitndéonentionneette
personne cléDes fois, nos usagersles aménedadpital, ben, liés présentent certains comportements,
sont pas en mesul@tie sur une civiere sans surveilkssaz rapidemenris sont ressortis pour étre
ramenés dans une ressource. Puis 13, finalement, OK, ils retournent quelques jouchbnésepuis la

rend compte @west en fin de vie, puis ¢a se fait assez rapidgeRC)

Ces transferts fréquents, souvent causés par le mangqoué f i e ux d 6 h ®@dnient dee me n t a
situations stressantes pour les adultes ayant une déficience inteepgtaelieslet les responsables

d 6 h ®b e Quakenpersohnes participantes ont confiééposiédes plaintea u p rinstnced 6

officiellesfin quedes soins palliatifs de qualitéent offerts Cependant , d®f endre | e
représentaiin rélexigeant ¢ o mme | 6 e x:xll yiaquureédecie gq@atparlé, puisanonhfrére
était la, pui@faismala@li se de | ui dire que mataisfdcméedepasétempr en a

capable de | e d®&f Elhedirerdu a @dg, |l a un bon bo@t defaitj mEémésuesca i t
bon qdl se soit rendu jusdué " . @st[vrdifnentGans empatthigudl parlait> (P16P)

3.5.2.2.3 Facilitateur

Plusieurs personnes participantes ont indiqgué que les adultes ayant une déficiengeuidtedldctueties

accompagnaiente c ompr e n ai ernla maiadieset la mort.qGos@&ueaimeng ®t ai ent
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généralement pawpliquédans les décisicgrstouranieur fin de vie. Une participante a detstrécalité
par ce témoignageNon, méme, ihaurait pas compris. Il savait mémé@tpitsgeioia mort. Quand ma
mére est morte, il a méme pas réagi. \b@st@oi? Tu peux p&ue expliquer ¢ca a quialgqui a une
déficience trés légére, mais un trisppais|sée. » (P2P)

Dans certains cas, un f | ou Vaddlte Rar exempléseilblaia i t entr
comprendre que sanditiorse détériorait, le sujeit parfoiabordé sanguela mortsoit évoquée
explicitemenitne participanteapporténe discussiagnu 6 e | avec saen fréraiem fin de ¥i@uand

j@i dit'Essaye de te battre, on a notre $pjepeense Gua peuétre pu comprendre la gravité de son état.

Il me dit"Qui, je vais me battre Oné pas nomm# (P13)

Un autre participant a raceni@i juste demandi woulait vivre, pis@ wiit "Oui, je veux vivre". Fait que
j@i dit "On va tout faire pour essajis je savais bien que, dans le fond, il était pas mal rendu a la fin de
sa vie» (P16P)

Les personnes participantementionné 6 °t re senti es mal adcrantelees et a
provoquet e | a d®t r e s sdeutaiesue&ddul@ecoivéelsautienégessaiil | assui t e do
di scussion char g®e e nne®eneranteoPows moi@iingpertantde@e pgsu 6 a e X
laisser un usager en pleurs ou en détresse. Je, giaxndugie je quiftait un sourire, il se sente bien.

Si je le laisse dans un état anxiogéne fiancemarléed | a mor t |, puis quobil noéy
par apres, je vais vraiment hésiter é@rapadeparce que je ne veux pd rste tout seul apres ¢a,

avec ces pensées» (P13l)

Dans | e m°me sens, |l e personnel soignhant trouvai
posait peu de questions. Une médecin a exfiguéulait pas lui faire de la,jsaicteant que son cancer
finalemenétait incurableuis qd allait décéder. Fait que, on trouvait ¢a un peu diflaikeldméme

il demandait pas tdPdurquoi je me sens mal? Pourquoi je me sens pas bien?". Oréteitait peut

de lui dire, on essayait de le soulager, mais sans nommemiéhaladie.
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Parfois, les discussions étaient fagihtéesquees liens avec des expériences réwllest faitgar

exempl e, la m re ddédun adulte ayant une mal adi e ¢
années, ce qui a facilité les échanges sur la dégradation de son état de santé en fin de vie. De méme, U
responsabl e do6lhmdtee sprecmmmnie paint de tdégdotiroaver laliscussion,

comme en témoigre extrait« On avait eu cette discudsigur le déc&su ¢ h i @opital[il@m] é |

dit: "Je suis tannéxoir des tapes et je suis tanné de la méaihiagi§ ¢aller voir le chieonc,

c®t ait sa fa-on 7 lui»@3#H) me dire quodil wvoulait ai
M° me si l a communication autaowerc déaldal ftien aganvi e
intellectuell e, pl usi eur s pedesespactemspréférancdsierc i pant e
| 6i mpl i cedanestdécidiens, siotammoenternant lessoi ns  dddahlyigme niega t i on o

divertissements. A ce sujet, certaines ont fait preuve deforéddbigéé comprendre les besoins de
l 6adul t e, ce (ui«JesdsaisiCigneadpeyeud @stfaome sias qoif, € {0 vesix te
lever et changer de poSiti@iesst comme cad@n est alivers la fim: (P18)

Dans la plupart des cas, les décisions médicales étaient prises par le persemicellabigrzdion avec

les prochedNéanmoinsles personnes participantesamiortéa v 0 i r tent® de respec

percevaient commhee s v ol ont ®s de | 6adul tMémeae @dmthseme e d @k
communication explicite entourant | 6®vol ution de
senti ment que | 6adulte avaitCpaathesp®®a@bbtdi oest d

été interprétéeso mme une f a- on d.6expmplicrfed de casade Fro@df ®Mmemd eg

parfois été wommeun@ani r e, pour | a personsadndei@dbdbexercer u

D 6 a u t rela&ésdesasituatiansé@dulte ayant une déficience intellectuelle était grandement impliqué dans

les décisioriges a stin de vie. Dans ces tagjuestiondea ¢ a p a ¢ ado®entiuesoinséétitd ul t e
centrad. Par exemple, une intervenante a apporté un soutien importantaatun adulte t déune maq
incurablguiavait exprimé le désir de redevdin i d e m® dCesowiénen été crunial pauri faire

respecter le®lontéde cet adulte et pour faire reconaafirés du médecin traisantapacit@consentir

une exigence | ®gale pour obtenir | 6aide m®dical e
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Dans un évaluatioe de la@apagibdnsertirbconstituait également une préoccupation majeure

pour cette infirmiére en milieu hospitalier, qui avait accompagné un adulte avec une déficience intellectuelle
findevie. Eldest i nt er r eagPréhensishe | é a d udestirdoumatobres ®@ligia r d
avaient été transmises et des implications des déitiaiais rises, alordlgouhaitait recevointes
lesinterventiongossiblepour éviter la mort.

35224Accompagnateur jusqué” |l a fin

Pl usi eurs personnes p adubdcmmpagnenters constam durast tesidernieaysn ® |
jours de vie de | 6adulte ayant une d®ficience in
famille qui se sont mobilisés.rUaes ponsabl e d 6 hra@®@dnEquey emams prochas m° me

normalemepeu présentkans | a ysiee sdoentl|l Gmeadu lfteest ®s L dlys de | 6
avaitsafamile ses parents, son fr re. |11 a une siTur aust

palliatifs, elle était toujours la ay§sisH)

Cependant, en | 6absence de membres de | a famille
intervenantes dbébassurer une pr®sence constante

plusieurs ont mentionné pwairsuiveur soutien bénévadat

Un point essenti el pour tout édulteldécade ga@hrcsamte nes partr
gue cela se produidasjgurs ontressantu 6 e |l | eseayan eahi lliat ® ddé6°tre pr®
mo ment . Pour | es rladuleacanpdyar souvehbper@ubcemmeg enrmembire,

de lafamillecommd 6 e x p r i melJe e sdvais@ueipnhais comme @tait le mien. Je disais
souvent a sa merédguavait une garde partagée. Je pensél gueavait un autre qui serait rendu 1a, je
ferais la méme chose aussacimmpagnerais juiada fin, comm@st moi qui suis avec eux la plupart du

temps, tout le restant de leus (R&H)
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Auchevetd e | ,Oles pardoringes participantése f f o 16-agpiad rster d e t de | ui of

réconfortante, quesoit par des parolesan le contact physique

3.5.2.3 Pratiques de collaboration entre les réseaux

La trajectoire de soins palliatifs des adultes ayant une déficience était également marquée par les pratiques
coll aboration entr e |ueAcepsuset RoOpersocanes participdniesqont@®eee a u p
plusieurs enjewen liennotammenravecla répartitiomles rélesla qualitéde la communication et la

reconnaissance des expertises.

3.5.2.3.1 Répatrtition des réles et communication entre les parties prenantes

De nombreuses personnes étaient impliquées danpéiasifeos qui engendrpitrfois des tensions

guant a la répartitd®s responsabiligisal a t ransmi ssi on dAorsrgiesrolesat i ons |
et responsabilités des membres de la famille semblaient plutdt bien compris et respectés par les autres parti
prenantes, ceux des desintenemanaspadicd ansddb@beogemgne me

de vie étaient plus ambigus.

Ccrtaines responsables d6h®bédangeméeépt bsbubdéa®vat ent
de ladulte ayant une déficience intellectueler l eur statut ne.Upeer mett ai
responsable a exprimé son désaRairce qudéjais responsable de résidence, puis je ne pouvais pas lui
donner les soidsntelle avait besoin. Ma@mme je te dis,&vais été une étrangéraéngiip été une

voisine@ ur ai s pu | ui ,fégalemeptav §i€$ ©as mid aceduefeitrauwee [ é ] M e

complétement déploralidstg@dn@®m pas pu respecter | a s@l2He et uni

Cette situation a égalemens@tégné@ar des personnekes qui ontrappeléy u 6 détoules de la
réglementatiplaquellegserve certains soins au personnel infirmier ou aux proches aidants.dlihe personne

a expliqué«ll y a certains soins qui sont des actes réservés a des infirmiéres ou aux membres de la famille,
mais quieffectivemenhe pourront pas étre transmis aux responsables de ressources, parce que le

responsable de ressource est pas considéré comme le proche aidant de t&genscsoia.spécifique
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qui est pas un acte délégable seloA0a ¢ai veut dire qu@st énfirmiére du soutien a domicile qui va

devoir se déplacer pour donner le &223PC)

Cependardansuc ont ext e de p®nurie de personnel, certain
®t ai t di kedsainedquise domid|aebqtii eesa contraintes afaires pi t al i ser | d6adul

déficience intellectuelle.

En ce qui a traitlda communication, plusieurs intervepaoi@es t responsables déh®b

d®pl or® ne pas avoir acc s aux informations de s:;
Par exempl e, une intervenante doéurtéioforméeitl s me con
cause du d®c s de | 6adul te aagcampagnéupenelpntduRsf i b leme e

décennieet plusictivement dans sa fin de vie. A ce sujet, elle a rapporté

Unsoir@st | e r espons abé@appeldetquil@ddit @hyestg e ment qui m
elle est partie. Je comprends pas, elle allait GieqlieBtipnné, lui a questionné. On

n@ jamais eu de réponse. lIs [le personnel hospitalier] ont jamais 0sé nous répondre.
Premiérement, mits disaient qu@tais personne, q@wais pas de statut reconnu.

Deuxiémement, ils disaient au responsable de la ress@tadecqnédentiel efigu

pouvaient pas dire ce @tag passé. (RD)7

Méme si les régles de confidentialité onepadwéslaollaboration, plusieurs personnes participantes ont
reconnu avoir fait preuve de Heajerete nfrdi@easoupl! e :
expligué« Techniquement, on donne pas de nouvelles a la ressod@sejmhamagirendu la. Moi, je

vais peddtre pas donner tous les tenants et aboutissangsstrsaisqtie je vais les appélgra quoi

gue ce sgjparce que personne ne mérite de mourir toutseudjugures persontiegassent des années

avec ces persondaslls sont plus proch&sixique leur famides fois» (P6l)

4L o modi fiant | e Code des professions,Letc.3Bg200RrL res di s
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/docum2f0RB3]
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Une personmdé a également souligné la difficulté de respecter ces régles de confidentialité et la nécessité de

communiquer avecrles s ponsabl es do6éh®ber gement

Normalement, les ressources intermédiaires ne devraient pas étre informées des dossiers
médicaux des usagers. Misalitre c6té, on sait tres bien sur le terré@stquesc

ca la réalité. Les équipes cliniqgues vont partager ces infarnitbmsllement

important vu que les équipes cliniques ont de moins en moir@ftie tempsrdices

et gattendent de plus en plus a ce que les ressources prennent le relais. Et pour pouvoir
faire ¢a, il faut des informations qui SON(RINEY.

3.5.2.3.2 Reconnaissance des expertises et des connaissances distinctes

Toutes les personnes participant&sogpuiles événements ou la collaboration entre les parties prenantes
était influencée par la reconnaissanger le manque de reconnaissades expertises et des

connai ssances de part et dbéautre.

D 6 a Hes reldtions entessproches desr e s ponsabl es déh®ber gement ®t ai
| orsqgue ces personnes ®taient i mpliqu®es dans
reconnaissanc@ar les prochede | 6 ® tproxamitéléeeloppée enttebadul t e ayant une
intellectuellet la responsable de son hébergement févaolaltoration. Par exemple, une responsable a
raconté«lls [les parents@mt receid Enterrement, pour la mise en terre.iéatdigifallait absolument

gue je sois la parce @taip vraiment comme sa maman@lastpute fin, la famille a vraiment respecté

le lien quéyj pu avoir avec leur #il{@12H)

Pl usieurs proches et mentosnp avoirseslen coresumbrindistdnas g e me n t
toutes les parties prenantes au slgatude ayant une déficience intellectuelle et de son état de santé afin
queles décisionsoient prisedanssonmeilleuintérét Cb6 e st not amment l e cas
déoh®bergement, qui sbest dit e:«Queedad ashtambé eatadet e d e
ca a été juste un plus gros lien. Eulastpssentsju début, ils mealent "Mais &st vous qui décidez,

ci@st vous qle connaissez autant que nsiasn plus ! On va se fier & vous pour que vous nous dites a

chaque étape ou-estqin est rendus, on va vous accompagner dans la d¢eisii)".
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Ensuitecertaines intervenantes ont dit avoir apprécié le faiexpertisardeursconnaissances en
matiére ddéficience intellectuellentété reconnueQuelques intervenantes spécialisées en déficience
intellectuelléssuesd ddganismeecommunautasreu du réseau de la santé et des services sociaux, ont
rapporté avoir aidé leembres gaersonnel des soins palliatifs & adapter leurs .pratiquessence a
notamment permis aux équipes de soins palliatifs de mieux lescganitéele ddulted 6 a dla pt e r
vocabulairgtiliséet de créerun lien de confiance aldcUneintervenante socialetémoigné de

| 6appr ®ci at penserpel m®eongabéreauxisans paliagifglestinfirmieresy e

il y en avait qui vivaient ca difficlement, fait que notre présence les soulageait beaucoup et elles étaier

reconnaissantes(P17)
En revanche, plusieurs personnestéqgtue | eur expertise nda pas ®t®
éducatrice spécialisée a témoignéd h* pi t al ne C€o0nnaisages parcéedemia s t ant

suivi dans un autre hépitedsdyais@xpliquer [le dossier], mais il y avait pas de réc@gticioéni@e si
nous, les éducateurs spécialis@eapet orgcondiade la santé? (P13l)

Certaimpr oches ont estim® que |l eurs recommandati ons
formulé plusieurs reprises des recommandations pour la prise en charge de sa fille ayant un trouble grave d
comportement Je leur avais djiand elle avait été hospitali§égenlevez ¢a, arrét@al de la toilette”.

Je leur avais tout dit, mais ils ont pas &ocoluten. Fait&lie a fait beaucoup de domma@épidall. @i

dit: " La prochaine fpi®us r@écouterez [ @&ais plutdt ferme et un peu sadique, pa@rigiatjguée

de me répéter(P1P)

De plus, quelques personnesoniievé le fait quersqudadulte étagous représentation Iégale par le

Curateur publies décisions médicaled a p p soyvansueunet approche strictement biomédicale, au
détriment des aspects soc@aoxmme | 6 a e x p r :i«@n&st beaweoup dans ¢ onédica, pusl ®

le volet social estcomme misde¢PEP C) Pl usi eurs responsabl es doh®t
avoir été consultées dans les décisions médicales pluslorgemi&sg ell@ésétaienta personne la

plus significatieep r ®s ent e aupr s de | 6adulte ayant une dO®of

en milieu hospitalier a partagé cette impre§uamd@& st une cur acgstdolventdeub ! i g u e
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médecin a médecin. lls vont se parler au téléphone et ils vont arriver avec une décision ugestoment donné. C
toujours un peu plus diffidist Gne prise en charge beaucoup moins systé@siquédical, biomédical
that's it» (P6l)

3.5.2.4 Caractéristiques du contexte québécois

Finalement, les récits des personnes participantes ont mis en lumpgop cesLobéligexteuebécois
en matiere dmins palliatifs pour les adultes ayant une déficience intellectungtiexazgenirs ont été
identifiés, soit les problemes organisationnels dans le réseau de la santé et des services sociaux et les préjuc

envers les personnes ayant une déficience intellectuelle.

3.5.2.4.1 Difficultés organisationnelles généralisées

Les personnes participantes ont souvent mentionné k&t lpérauiement du persoraiesi que la

surcharge de travaimme des obstacles majeurs. Une personne a résumé: laGiilatgaica, on le

voit dans les médiadstdifficile@l/oir accés a des soins de fin de vie, des soinslgathatigue de

place, puis tout ¢¢P5PC). Une autre a ajautées hbpitaux débordent, les médecins savent plus ou se
garrocher, le systéme est en train de péter de tout bord (A cpté Ces di f fi cul t ®s n o6 G
aux htpitaux, mai s concer nai ent pesanseompliguaihs mi | i e L

prise en charge des besoins complexes. Une pkrsoexaiqué

Quand&st du court terme, habituellement, les ressources vont le failepaord qu

habituées de compenser. Mais quand on parle de plus long terme, on se, le cachera pas
avec le contexte de pénurie de persdeselirés difficile pour les ressources
intermédiairegiui sont en compétition constante avec lesCLISSYcentrs

intégré de santé et de services soei@ntra intégré universitaisele santé et de

services sociduiavoir du personnel supplémentaiCjP3

Parfoisle manque de ressoureaainaiies conséquences directes sur les adultes pris en charge. Une
intervenante a raconté un épisode martgquanti or s d 6 u n e: «Blle sentafiine, élle &véith * pi t a |

une couche la, mais mon dieu, elle avait pas été changée depuis je sais pas combien de temps. Je me suis
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"Mais mgije vais le faire, l&st correct. Mais donmed ce dill faut' G&tait vraiment un cauchemar.

(P17)

Par ailleursselon certaines personpesicipantes | e recour s 7 du personnel
aggravait parfois la situati@moetibuant aaulement de personnehetugmentanttes sques doberr e
Unproche aotammemaconté u da/embre, il avait trouvé son fiésergé en CHSED culotte courte

et camisole, le personia@ence yantégaré ses vétements a la buanderie

C@tait le sentimer@nduiétude tout le temps, a partir de sa féte, ladpketcequ
culotte courte efibest maigrenaigre, etlame disaitle vomi s, je vomis, |joai
t p

~

ciur, caca dans |l es culottes" dyavait qui ®t ai
unstaffsuffisant pour répondre a ses bedainivais, il était toujours assis dans son

fauteuilDes foisil dessinait, maites foigl regardait dans le vidautes fois, il était

couché, pas confortable surtdée eanifestement pas bien installé. Il avait finalement

appris, les derniéres semaines, il avait appris que t@tddcineportant pour sa

survie. Des fois@gtait installé@mporte comment, do@tait pas rassurant. Tu as

toujours un petit serremigams quel état... Des foisfgeindais pleurer a partir du

poste, mais ifyra jamais personne au poste pditsesqat occupés partout. Tu te dis

"Voyons, diastce qui se passe quand @t pas la AP4P)

Le manqgue de mietlde soinadaptesd du®liesoing desresluités ayant une déficience
intellectuellet nécessitant des soins palléatifigalement été identifié conmmenjeu par plusieurs

personnes participantérseepersonneléa souligné les conséquences concréetes de cette lacune

Les milieux de fin de vi e fstarivadgtelquea s adapt ®
repriss, justemengudn a eu des usagers en fin de vie, saitt@ihospitalier ou en

CHSLD, puis ¢a se finissait en contention, p@ogigpuenement physique était pas

adaptéolt y avait tr ojfonrmépasgeanilieuespedifique ou[délt Vu qu
spécifique a notre clientéle, ca améne unpeudca s si tuations 0% cbest |
contention qui est utadapiator®physique.fPC o mpenser une

Ce manque de solutions adaptées entrainait parfois-rdsueslezatries hépitaux elies milieux
ddh®bechgceasnent envoyant | a responsabilit® de | a pr
intellectuelltlne responsabl e déh®ber gement aaraitsauta@mment
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offrir des soins palliatifsi@de adultes ayant une déficience intellectuelle résidant ¢ldzsehéar

guzn &nvoyant &bpital, occuper undibgditalparce ofl était malade, ca allait libérer une place [dans le
milieu dol@®&kkerldengeuret Jnnou&, en tant que famille s
dain étre humain. On peut pas penser tout le temps a les bouger jaste fsrseiohe place pour

quelgd@n qui a plus besoin de réadaptafiittH)

Uneautre esponsabl e déun mil i eu«Ghddé@lveoryee mamtn sa u@dg &t
on a juste &hvoyer aux urgenqasis ne pluslereprendée.s<Ct | °© qudil s [l es adult

intellectuelle] se ramassent sans milieu de \i@pitaiest obligé dedarders (P15H)

L deudes explicatiomgancéepourjustiiet e manque de milieux doéh®berge
concernta rigidité du financengemteur est accor@elques personnes participantes ont scatigse le
financemedte s r essour ces doh ®WRFFUpepersomtd, conpuiée hdesuet i r em
aprécis@ue les RTrepven t  a ¢ ¢ u @eubersonnes ganssleyrudsidesmererdvec des profils

de plus en plus complexes. Elle a espGonstat en ces termeS@st vraig@gu niveau du financement,

c@st beaucoup mieux étre @trglRTF. Les RTF, un des enjésxogtide plus en pldsstoqdls ont de

la clientele similaire en RI, mais ils ont pas le financement associé, puis ils sont pas capables de payer de
employés. Ca a juste aucun bon sens que des modéles comme ¢a edisi€¥stujotable ekest

dangereux a la limitéP3PC)

Par ailleursafinde pouvooffrir des soins palliatifs & domicile et de maintenir leur soutien aux adultes ayant
une déficience intellectuelle en fin tsvie s p ons a b | e ent edpdirhé®ebbesoigetawmar n t
davantage de financemedeawompter stu personnatiditionnete qui leur était rarement acdomg.

suietae responsable débun mil:i eu déh®bergement a t el

Onze dollade plus par jour pour faire des soins palliatifstpesdenirgsar jour.
Puissouvent,@st plus que ¢a, sauf que le supplément auquel o2t dratimum

trois heurgzar jour. Donméme @ faut prenddix douze heurgar jour. On a quand

méme droit a justeoleze dollarde supplémentaire par jour. Donc, avec toute la
paperasse que c¢a implique et le pourcentage de refus, parce que bien souvent ces
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demandek sont refusées, ben moi, ca fait des années que je ne fais méme plus la
demande. (R2)

Bien que |l e financement des milieux déh@ber gemen
y résidentune personrde a affirmé quee principe était rarement appldoé réalité, ca devrait étre

évalué dés Gy a un changement de condition qui amene un changement de service. Normalement, ¢a devrait
étre un outil vivant, mais la réalité des cssegiedest aucunement le ,qarce qued@st impossible.

Cést trop lourd. Et le personnel clesturaiment en nombre ffisant pour répondre a cette demande

l&.» (P3PC)

Devant le manque de soupileisieurs e sponsabl es de roptslsseuwésoudresa d 6 h ®b
transf ®rer | dadulte ayant uneesti@dg wced emelea | ma @tl d ie
dans someilleur intéré« C&st quand méme dramatique de déménagdirgpalge gLy a aucun

moyen de financer la ressource. M@tabkssemefEISSSECIUSSSAst d@ccord, elle diCdst évident

gue cet usager, il est bien dans la ressource encore, il aurait tout stearitaddais resrtnémes ne

peuvent pas compenser financierement la ressource parce que les ententes sont trop rigides. Fait que, mér
si on vdait, les outils en place ne le permetten{RzRC)

3.5.2.4.2 Méconnaissance et préjugés® | 6 ® gladéfitiendedntellectuelle

Plusieurs personnes participantes ontreefgume dearginalisation et de discrimination envers les adultes
ayant une déficience intellectBellen ellesetteréalité ne sergias spécifique a la trajectoire de soins
palliatifsCommé 6 a expr i m® c e t: «Gn lepwit paonalle gart, fisafantt pasartie denlda e

société,@st des marginauwdguveut pas voir pui®gweut pas entendréPA)

Les personnes participantes estimaient aussi que lagaadutesléficience intellectuelle recevaient des
soins de moindre qualité. Une éducatrice spé@absgecatte perceptionLa qualité de vie de nos
usagers est pas nécessairement trisgoggante. Je pense pas que ¢a se serait passé comme ¢a pour ce

monsiedd, sdl avait pas eu une petite Bdsmchée dans son dossier. Je croi{pab.
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Une seconde personne participante a affirm® que
informations & son frérd Mhopital Gurais aimé duait au moins de la compassion et un regard autre que

"Il est trisomique, il est handicapé, il est pas capable de com{@&Adre". Po u r déautres p
participantes, |l e personnel soignant sembl ait ac
intellectuelle€Cette attitude était percue comme révélatectible valeuaccordée a la vile ces

personnes. Un&rea exprimé cette perceptidres professionnels de la se@tt quand on arrive avec

une personne comme ca, automatiguensendisent'Cette personda, ¢a vaut pas la peine de vivre".

On dirait @ls sont toujours mis de cd(E21P)

Dans le mémer d r e, ddsépersb@nessparticipantes ont sdaligréconnaissance du personnel

soignanen ce qui concernelddicience intellectuelle ptocessus de vieillissemesadaltes ayant une

déficience intellectudllette éducatrice spécialigameée constat«On @& pas de formation, @stn

pas prépas@& ceqd n v a .Quandrjeadenjard¢@ielé,@i Bmpression que les personnes qui me

sont aidantes ont pas asgizpérience, ont pas la connaissaficéati> (P13) Selon certaines

personnes participantes, cette méconnaissance contribuait a une inadéquation des services et programm
destinés aux adultes vieillissants. Une peld@nseuligné& Souventdansd@ccés au programme, on va

mettre des considérations en te@ues Bar exemple, pour accéder a tel ou tel programme, il faut avoir
65ans, mais on sait que le vieillissement peut étre précoce aussi chez le@paeméseatg(P11

PC)

3.6 Discussion

Cette étude visait a explorer la fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec el
documentant les facteurs en interaction suftleunt trajectoire de soins pallidtifsartir des récits

r®t rospectifs recueill i s, lattrajectoire degsoirs pallddfsesi uds on
personnesLa Fgured pr ®s ent e ¢ e s -atlir piuseursndeal fateurs entéeled, en

interinfluence, qui contribuent & complexifier cette trajectoire.
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Caractéristiques Méconnaissance
dela personne - et préjuges du

personnel
. soignant
Reconnaissance
des expertises
\ non-médicales
Implication |
de l'adulte
limitée

Difficulteé d'offrir Reconnaissance

dessoinsa - del'expertise des
domicile milieux
d'hébergement
Figuret. Tr ajectoires de soins pallia
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Un premier nNfud se situe dandadodineemgantomnnen:
intellectuelle | 6 albs €@ s e di futrisan Gtiletsate airbiduenevdie sid défgnseur des droits
etintérétassm® pr i nci pal ement par | es proche®eloat | es r
plusieurs récits, des comportements diffideltépropresauxadultes ayant une déficience intellectuelle

ont été percus comme des obstaclesgadal i ivestigations apfbiidies. Les personnes participantes

ont également souligné que la méconnaissance de la déficience intellectuelle gideégugdements

gualité de vie de ces adultes avaient potentiellensmtargkréeption du personnel soignant quant a la

nécessité de faire ces investigations.

Ces résultats sont cohérents avec ceux de récentes études sur le sujet, qui montrent que les personnes aye

une d®ficience intellectuelle subiraient davant a
mal adi es | i mie(Hansford ét d.e2682d; Bleslmmet ab, 2@P2; Mahar et al., 2024; Stirling et al.,
2021) Ldébacc s ©~ ces investigations peut ®gal ement

établissements hospitaliers. Conséquemment, plusieuts prockes@ ons abl es de ressou
ont dd jouer un réle important de défense des droits et dek ibté&ré&sudé t e. llsamt alaysrexpamgn ®
un doute quant a la qualité des soins palliatifs offerts aux adultes ayant une déficience qui ne sont pa

accompags par une personne de confiance et dont la représentation |égale est assurée uniguement par une

personne curatrice d®| ®gu®e. Pl usieurs ®tudes or
trajectoire, leslultegyantum d ®f i ci ence intellectuelle ®taient d
cause qui aurai-t potentiellement pu °tre trait ®e

donc tout indiquée pouraldsltesayant une déficience intellectuelle. Cette approche, qui propose une
introduction précoce et un ajustement progressif des mesures a visées curative et palliative tout au long ¢
continuum de so{@uay, 2024) per mettrait ddéagir de f adapiéés pr ®v en
aux besoins spécifigues de ces personnes. Notamment, leur vieillissement précoce justifierait une prise e
charge de facon préver{@appus, 2013; Gafd@minguez et al.,, 2020)D 6 a u t (Mahar etaal,t e ur s
2024; McMahon et al., 2628)mmandent une intervention précoce dans leur trajectoire, notamment par

| 6acc s aux programmes de d®pista@gewss du cancer d

Un second nifud r®side dans | 6deln& eaeduwlctte oany aamtmpu reex
intellectuellson implication limitée, la méconnaisstex@rejugés du personnel soigireitque la
difficulté de reconnaitre les expertises non médicales. Cette combinaison de facteurs se solde par une offre

soins palliatifs non adaptés aux besoirts eéeld .6 ad@alunh e part , l es r®cits r
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disparités dans les sopaliatifs offert€ertains adultagcevant plus de soutien en raison de
caractéristiques jugées positteesne une attitude enjauéen comportement percu comme enfantin.
Cette attitude, parfois teint®e déinfantilisatio
troubles de comportement ou des difficultés de communication. Les lzekdiagdéeresouvent mal

compris ou soastimésen raisomotammende la difficultéd@coder les manifestatiordodéeur et a y

répondre adéquatement

Ces écarts étaient exacerbés par des lacunes organisatioonellssme | 6 at descivitre pr ol on
aux urgences. De pl us, |l a m®connai ssance des st
personnel soignant doéi nt er agi ajustamerftsimples,ccemmeen t ave
r®duire | es stimuld.i stressants ou permettre | a

considérableme@xpérience de soins. Les procHesree s ponsabl es befgementostsour c e
insist® sur | 6i mpor t anc ede ttrdr campte exs recanmandations t r e |

pratiques. De plus, plusieurs personnes participaifesn@ntuu 6 une mei | | eure <col |l a
personnel hospitalier et les intervesanigiesssiesd 6 or gani smes communautaires:s
pourrait sensibiliser davantage le personnel soignant a la déficience intellectuelle et favoriser une réponse pl
holistique aux besoins de ces adidtegrétte et al., 2024s vitiatives sont réalisées en ce sens dans

pl usieurs pays. Par exempl e, en Angleterre, | 6aj
intellectuelle, misant sur le soutien et la formation du personnel hospitalier, ontadantagydieu a d

ddajustements raisonnabl es dan(Shedhanetals 204y s et

D6autre pa’rtl 6 degdéficincaigeleci @éda maladie elela mort, combinés au
manque de formation et de soutien pour interven
déintervention compl exes, i mitaient Il 6i mplicat
décisions concernkeotr fin de vie. Eohérence avec les résultats de la revue de la portée menée lors de la
phase préliminaire de cette é@mevrette et al., 202dnajorité dewcits montraient une absence de
discussion franche avecadetes s ouv e nt | uisneicdmpr@eentpasia situatipape ur q u 6

désir de les protéd@n stressmportant
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Toutefois, plusieurs persopadfipantesnt remi s en question cette app
souvent leur propre inconfort®t o wina imand@e doéoutils pour aborder
adultegyant une déficience intellecéteiént peu impliqués desisiécisions entoutant trajectoire de

soins palliatifs. Pe@pondré ces défis, il semble essentiel de renforcer les compétences du personnel
soignant et des procaesnoyen dermations adaptées,e¢¢éce amont de | a d®gradat i
Ces formations, destin®es ° soutenir | 6accompag!
devraient couvrir non seulement les soins palliatifs, mais aussi des stratégies de communication efficace
permettant de vulgariser des concepesxemnmmme la maladie et laWnermeilleure littératie en santé,

tantcheZes proches qubeze personnel soignant, pourrait réduire les inégalités sociales de santé touchant
particulierement les personnes ayant une déficience intellectuelle (World Health Organization, 2013). E
augmentant leur capacité a comprendre et a transmettre des infonplatiesgdviendrait plus facile

de les impliquer dé¢es discussioesitouraria maladie et la metrtes décisions liédeur trajectoire de

soins palliatifs.

Final ement , un dernier niud identefn® [O0dlas ¢ meme
déh®ber gement a daalytess®ant uaecudgficidnae sntellectuelle déeessitant des soins
palliatifsTous les groupes consultés ont rdeoritei centrdle s r esponsabl egsle déh®ber
cesadults. Ce sont parfoi s labadultedsidatpeadant pludiéuts @inées, gee me n t
qui permet de créer un lien de grande pemtimitketla personne resporisalh cet égard, plusieurs
responsablemt décrit les adultes accompagnés comme des membres de Qeutidanaiffectif était

aussi reconnu et valorisé par les proches, qui y voyaient un aspect fondaétents dd biehdin t e

de vie

En revanche, les responsables de ressbirde® b er ge ment o nmargeégmntiam® une

| 6accompagnenmemdanaewme fdeno den wiik®redti on v®cu al or s
mi eux quo el ladlte erfia depie. EHktenireautredeplorde manque de reconnaissance

de leur réle par le personnel soignardgisoned réglegntourant leonfidentialité letconsentement

substitué. Pour quelques responsables de riedsdurc® b e r g e me n rie la proxienitétsauhaftée n s i o n
et encouragée pour offrir un milieu de vie accueillant et la distance imposée dans un contexte médical tre
réglement® 6 e s t diffici@wi®re ®€e constat fait ®cho aux r®sul t:
lumiérel 6 i mpor tcaoncleabde at maon entre | es proches et I

reconnaissant l@éfisqui peuvent émerfpes déa prise de décisigBskkema et al., 2@1BlcCarron et

109



al., 2010}l est donc essentiel de proner une compréhension accrue et une meilleure prise en compte de la
proximité développée entre les responsables degesfohré®@b er gement et l eurs r®
Dans un contexte de p®nurie de ressources doh®be

il est doéautant plus i mportant deonsdelviesimilaresr | e t

celles doéun milieu naturel. tsennerdevmieinclera lesi uv r e
personnes significatives pour elle, m°me en | 6ab
déune posture r®fl exive chez |l e personnel S0i gne

souplesseaths ses actions, et ce, damnseilleur intécktdl 6 adul t e ayant une d®fi ci €

37Forces et |l i mites de | 6®t ude

Cette ®tude pr®sente plusieurs f eespireipalegforces i mi t e s
r®si de dans | e f ai tdocgnedtd IQuébec,@dntabuahtaingi ancomsbleljua videt r s

dans |l a |litt®rature scientifique. L da rébl®atianr c he ad
dgntretiens individuels, a permis dbéexplorer ce
souvent peu sollicitées a ce sujet, notamment les prodmmesidese mi | i eux doéh®ber ge

Cependant, il est important de noter que les résultats découlent deslgecoeptissances des
souvenirslsper sonnes i mpliqgu®es dans | a trajectoire
intellectuelle. Quelques persqamisipantes/aient des souvenirs flous ou une compréhension partielle de
certains aspects techniques, notamment en lien avec les causes du déceayantgastfEodsa b s e n c e

d 6 i nv essutde ademen&mrevanche, la participation de mstmpossédant une expertise
approfondie sur | 6organisation des services a pe

méconnus des autres personnes participantes.

Parailleuys | 6i ncl usi on de quatre groupes de personnes
divers types de conditions et de causes de d®c s
brosseun premier portrait de ce phénomene au Qeébéce h ®t ®r o0 g ® to@efdisshdud e | 6 ®c |
difficile Il a mise en valeur de |l a singularit® de

communs entre les récits et les expériences eets djftirpes, certains témoignages atypiques, comme
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cel ui portant sur | a traj ectqoirree ud @ uwn iaddeu Int®ed i acyad
auraient mérité une analyse plus approfondie. Ces récits singuliers pourraient enrichir la compréhension ¢
phénomene gagneraientéire mieux détailtemns le cadre decherches futures.

Malgré ces limitegtte étude apporte une contribution sigriificdtivie e x pnisuet emcorlie angemend
méconnu au Québec, tout en offrant une meilleure compréhension des expériences, des perceptions et d

enjeux |i®s " | b6accompagnement en soins palliati

3.8 Conclusion

Cette étude a permis de mettre en lumiére les multiples facteurs en intesadtdrajefit@int de soins

palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec. Elle révéle la complexité et les défis liés
| 6accompagnement adutes rfotanmmend en raisonedesdieraatians erdre le
caractéristiqgues individuelles, les dynamiques des réseaux de soutien, les pratiques de collaboratior

interprofessionnelles et les contraintes du réseau de la santé et demagryio&seanis. Les résultats

soulignent | 6i mportance débune reconnai ssance acc
pl an des soins de sant® qgqgue sur celui de | dadapt
la nécessitde mieux sensibiliseéformeles personnesppelées a les accompagner d 6 desi® | i or er

m®c ani smes de financement et de soutien des ress

soins plus équitables et respectueuses dzdés.

Cette étude exploratoire offre une base solide pour orienter des initiatives futures visant a optimiser les pratigt
et a réduire les inégalités en soins palliatifs pour les adultes ayant une déficience intellectuelle. Davantage ¢
recherches sont néc@gsapour approfondir la compréhension des enjeux complexesesdultes

etparles personnes significatives qui les accompagnent lors de leur fin de vie.
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Conclusion

Comme cela a ®t ® soulign® pr® c®demment dans cett
débune augmentation du nombre de personnes ©g®es
de vie tende a se rapprocher de cell®pelédipn générale, leur parcours de vieillissement demeure marqué

par une forte prévalence de problemes de santé précoces et des besoins de soins prédonggs (Ouellette

et al., 2016a, 2016b).

Dans ce context e, |l a question de | 6acc s ° des
Québec, cdroit est encadré pakda concernant les soins de fin dguvigise a garantir a chacun et a

chacune des soins de qualité et un accompagnement respectueux de sa situ@dd.spéaifique (

ce droit soit pleinement respecté, il est essentiebdadiiees besoins et souhaits de personnes souvent
marginalisées et vulnérabilisées qui, tout au long de leur vie, ont été exclues ou mal desservies par le rése:
de soins et servicBsins ce contexte démographique et social, documenter les expériencedede fin de vie
différents soggoupes de la population apparait nécessaire pour mieux comprendre les iniquités rencontrées
par les personnes concernées, maispaussio ut eni r |l e d®vel oppement do

®quitables n®cessaires ° | 6exp®rience dodédune fin

Or, les recherches portant spécifiquement sur les expériences de fin de vie des adultes ayant une déficien
intellectuelle demeurent rares au Québec et au Canada. Celles qui existent abordent le sujet majoritaireme
sous un angle quantitatif et méghtré, laissant peu de place aux dimensions psychosociales et aux voix
desadultes concernésda personnegui les accompagnent (Hansford et al., 2024; Mahar et al., 2024;
Maltais, 2021; Morin et al., 2012).

Dans cette perspective, le travail social apeadatipline particulierement perpoantaener ce type

de recherche, en raison de | 6i mportance accor d®
perceptions des populations le plus souvent désavantagées, marginalisées ou exclues en raison de leul
conditions de vie, de leureemdd vie ou de leurs origines (OTSTCFQ,&282)erche en travail social,

tout comme | 6intervention, doi t tn ®anes sdadiorpepmeensts i
doéi ni qgui t ®individuel, cdlturel,edcosomigue,golique(et institutionnel) et les dénoncer afin que

les personnes puissent se développer dans des environnements favorisant une réponse adéquate a leu
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besoins. Decefdtans une perspective propre au travail S ¢
respect de la dignité sont cendralette these doctof@l# STCFQR012)Cet ancrage disciplinaire permet

® g a | eahardedessitud@tionsomplexes, tel des trajectoires de soins palliatifs des adultes ayant une
déficience intellectyedie considérant la personne dans sa globalité et en tenant compte des interrelations
entre les dimensions individuelles, familiales, institutionnelles et sociétales. Cette posture holistique favorise r

seulement la compréhension des besoins mudtioleledieyant une déficience intellectuelle, mais aussi

l a mise en |l umi re des obstacles syst®miqgues et
etpluhhumai n. En choisissant de documenter <ces traj
cette th se contribue ° combler un i mportant do®f

biopsychosociale et en valorisant téis ssgpérientiels des praqchess r esponsabl es d6éh®b

intervenantes et des professiongeillles accompagnent.

Cette thése avait pour obgkdiife x pl or er |l a trajectoire de soins
intellectuelle au Québradocumentant fasteurs en interaction qui influent swr. dettette fin, deux
®tudes de | a port®e (Chapitres 1 et 2) ont dbéabo
sur les expériences des proches et cellaatatesnantes et professionndbes le contexte

ddaccompagne meadtltesyamt ufieidéficiethae inteliectGeletravaux préliminaires ont

permis doéalimenter |l a r®fl exion th®orique et m®t
et " sa mise en Tuvre (Chapitre 3).
Lat h®ori e ®cologique de Bronfenbrenner (2005), a

maniéere dont les trajectoires de soins palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle sont influencé
par des facteurs individuels, nelat® institutionnels et sociétaux. La collecte de données, réalisée entre
juillet 2023 et février 2024, a consisté en des entretiens individuels aupres de 23 personnes participantes. Pal
el l es, 17 o naumoiesleaulteRayantea défidgience idtellectuelledéodgl a permis

de recueillerécitrétrospectifk la trajectoire de soins palliatifs de 27 adultes ayant une déficience intellectuelle
décédés entre 2014 et 2D24lussixpersonngs o u ant un rclé dneconttilbué & dnrichirraa t e u r
compréhension du contexte en apportant des précisions sur les dimensions organisationnelles et structurell

de ces trajectoires.

Cette concl usi onrepWwsuleas prinogpaug esultaieattitlestsaentilques aux

chapitres 1, 2 et 3. Elle se poursuit par une discussion articulée autour de quatre constats généraux émerge:
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des r®sultats, accompagn®s de recommandations <co
Enfin, l es principales Ilimites de | 6® ude sont e
e

déenrichir | eschanpencoeipauexploré es dans ¢

Retour sur les principaux résultats

Cette th se repose sur trois articles scientifigqg
qualitative exploratoire. La réalisation dgritbases des connaissadcess t i nct es sbest ave
afin de différencier les perspectives des proches de celles du personnel de la santé et destservices sociaux
d 6 i d e rzanesfe reeherché inexploréts ailleurs, compte tenu de la sensibilité du théme de la fin de

vie et des défis prévisibles liés au recrutement de gerguaiteeEmoigner de leur expérience, il était
essenti el de pr®parer avec rigueur | e devis de
conduite deynthésesxhaustives des écrits scientifiques a constitué une étape fondamentale pour alimenter
la réflexion, affiner les algilsollecte de donnétaborder le terrain de facon éclairée.

A

La premiére étude de la podeEl€l)s 6 i nt ® exp&ienaes exbxe soins des proche
personne ayant une déficience intellectuelle lors de sa fin de vie. Cing bases de données pertinentes ont €
interrogéepermettant de ret@iiarticles, publiés entre 1997 et 2021. Les résultats mettent &n évidence

rle central des proches auprés de la personne ayant une déficiencepmtitieltueitedans les

derniers momentsdelvie.Ar t i cl e 1 r®v | e ®gal ement que | es re
centr®es sur | 6exp®rience des proches endeuill ®s
vécus des adultes vieillissants et de leur entounagateez@icoup moins docume&rgdgsus| met en

évidence les besoins spécifiques des prochesment cewx peuvent, indirectement, influer sur la

trajectoire de soins palliatifs de la personne ayant une déficience intellectuelle accompagnée.

La seconde étude de la poftgl€2) porte sur les principaux facteurs influencant la prestation de soins
palliatifs et de fin de vie auprés des adultes ayant une déficience intellectuelle, a partiddu point de vue
personnele la santé et des services sociaux. Sept bases de données ont été systématiquement interrogées
permettant de recenser les publications pertinentes parues entre 2002 et 2022. Cinquante études ont éf
ret enues proisufactedrsbont gté ideytsoite. lieu desoins et du déces, la participation de

I6 a d ayant wne déficience intellectuelle, et les pratiques collaborative® iparrhige mieux

comprendries éléments qui composent la trajectoire de soins palliatifs des adultes ayant une déficience
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intellectuelet a gui d® | 6®1 aboration des guides dbéentre

des dimensions clés identifiées

Enfn | 6 ®t ude qualitative expl or atapdamisedocu®enteri s ®e da
les facteurs enterrelatiogui influent sur la trajectoire de soins palliatifs des adultes ayant une déficience
intellectuelle au Quéligts'appuyastur | 6 appr oche bi o®cleslfastgursgnie ( Br o
été regroupés enafre grandes catégories, soit les caractéristiqgues de la personne décédée (ontosysteme),
les caractéristiques des personnes significatives et leurs roles (microsystéme), les pratiques de collaborati

entre les réseaux (mésosystéme et exosystenapetdeistiqgues du contexébécois (macrosysteme)

Constats et recommandations pour | es pratique s

Plusieurs constats et recommandations émergent de cette ttieserofearticulés autour de quatre

grandes cat®gories, soit (1) lafofmatictdesinttr@nateset nat i on
desprofessionned | (3) I a reconnai ssance des ressources d
de vie.

Léautod®t erminati on en contexte de fin de vi

Un constat central de cette thése est la faible implicatitteslgant une déficience intellectuelle dans
les décisions concernant leurs soins palliatifs et leuCincdasiat met directement en lumiére la question
de | dautod®t erminati on, concept cl® pour compr e

déficience intellectuelle aux décisions qui les concernent.

|l ssu de | a psychologi e, l e concept déaut od®t er m
Léagentivit® renvoie ~ |l a capacit® des personnes
concrétiser. Comme le souligne Bé2@ty, étre un agent signifie poser des actions de fagcon intentionnelle
pour provoquer des changeni2ats. une perspective bioécologique (Caouette et al., 2022; Walker et al.,
2011) , | 6aut od®t er mi nati on e enviroinemeéna Airfisio sostenil e pr

| 6aut od®t er mi nati on i mpllafgisileévaloppeeataenidiagent dest @c
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personnes bt6 a d a pcongexteé aeh 6 d o v i rafinde reedne €atté agentpassibleAutrement

dit, certaingsterventionsi sent ° modi fier | es exigences, | a naf
de la tdche ou du contedeéemnaniére a permettremargsonnedaiyir pour ell@sémes oulgrsque cela

nbest pas poxasitbles, pui ¢erdapiéanentdieurs seunaitd eedégirs (Walker

etal., 2011).

Cette vision sdéinscrit dans un mdedavpatiegelst pl us |
désormais considérée comme un facteur incontournable pour améliorer la dBalitdldes abjr12).

La mise en place dbébune telle approche exige ul
| 6 aut od @afinede renforcertles campétences clés des individus et de favoriser le développement
ddespaces permettant cette i mpl iLeradhérobes mententi ve ( B
que de nombreuses personnes ayant une déficience intellectuelle souhaitent étre incluses dans les échang
portant sur la maladie et la @estderniérepuhaiteqarticiper aakscussions sur la fin deaéendibh

de pouvoir bénéfidetxplications dans un langage accessible (McLaughlin et atig@Oidy) atx

informationde maniérelaie, simple et honn§teMc En hi | | 2008) . Toutefois,
générale, certains adultes ayant une déficience intellectuelle préferent ne pastifisanpdofomes,

d®ni comme strat®gie nMdadtapdan ¢ ofguadieladvéritesnais 6 i D N s ©
plutét quels aspects de la vérité doivent étre partagés et a q(Elffmeyiéne et al., 2018)ette

démarche suppose une évaluation de la capacité de la personne a saisir des notionpatustpdioes, de sa
dutems, de son besoin de comprendre |l es changement
exp®rience de vie et de ses m®cani smes dobéadaptat
de divulgation (Tufvéyne et al., 2013).

Malgré ces aspirations, les adultes ayant une déficience intellectuelle demeurent largement exclus des décisic
liées & leur fin de vie. Les résultats de cette étude, comme ceux de plusieurs recensions des écrits (Kirkend
et al., 2017; Noorlandt eP@R0; TuffréyYi j ne et al ., 2007; Voss et al .,
eux ne sont pas informés de leur diagnostic ou profbstic pl us, peu ddoccasions
médicale leur sont offertes et leur implication de@si&decision les concernant est rare et se limite
principalement ° des d®ci sions mini met@mpsobi en que
d 6 un Qorenetansent, seules huit personnes participantes ont rapporté que neuf adultes ayant une
déficience intellectuelle avaient été impliqués dans des décisions au cours de leur trajectoire de soins palliati

al ors que | es qui nent®nnéautuneansplicgianr Bnicohéremee avecles domr@&es n t
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présentées dans les articles 1 et 2 de cette thése, plusieurs personnes participantes ont indiqué avoi
volontairement att®nu® | a gravit® de | alesituatio
justifications avancées renvoient a des croyances et a des craintes similaires a celles décrites dans les revu
delaportée i nc | ud rota mdws@riitp& en ngesuee de comprendre la mort et ses implications, la
peur de susciter une détresse supplémentaire, le manquecdedaosfiaaproprescapacités
communicationnelles et |l a conviction qu®Gmsne autr
obstacles apparaissent encore plus marqués lorsque la déficience intellectuelle est qualifiée de sévére c
profonde. Si la complexité de cette réalité doit étre reconnue (Voss et al., 2021), certaines recherches montre
n®anmoi ns @ uailaptéedenpeare gossiblé. pea travaoxnde Watson et de ses collegues (2017,
2019) ont ainsi mis en évidence le roteldulessoutien const it u® de personnes sSi
dans | a perception et | 6interpr®tation .Baes volon
le recours a une approche narrative, ce cercledeesouteec uei | | i r | 6hi stoire de
récits oraux et de supports visuels tels que la photographie ou la filmographie. Ces trac#eehiographiques o
alors aux personnes significatives un repére mobilisable au moment de la fin de vie, leur permettant de guic

| eurs choix en coh®rence avec | 6histoire personn

Cependang|l manque d adulmgyant uneadéficience intekestuelle dans leur trajectoire de soins
palliatifs 6 e x pl i que aussi par |l eur exclusi Qarciiets ex p®r
al., 2025)Viese et ses collaborateurs (2015) soulignent ce paradoxe particulierement préoccupant et néfaste
sur |l es possibilit®s ddédautod®termination en cont
adultesayant une déficience intellectuelle nécessitéerpénéran accompagnement soutenu, des
r®p®t i ti ons int®gr ®s au quotidien et un temps d
une littératie en santé, incluant une lidigsat@@ns palliatifie la mort et du deuil, sont lipetéesison

de la tendanggnéral@ éviter ces sujetans la soci¢tte ndance encore plus mar qu
adultes ayant une d®ficience i nt el Paecortsageeht| e, cor
lorsqueédl a desti heor m® de sa propre fin de vie, cette ani
explicitement la notiottageort, et ce, dans un contexte ou sa capacité de compréhension est possiblement
di mi nu®e par l a mal adi e et oY% | es ®motions sont
(McKenzie et al., 2024). Face a une telle complexité et & cetté ihcertitules st pas sur prena
personnes choisissent de ne pas aborder la maladie ni la fin de vie inimindaelattacet déficience

intellectuelle.
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Dans | e m°me sens, |l i ntention doéoffrir aux adul
sur leur propre fin de vie dans le cadre de cette étude était hautement pertinente. Toutefois, cette démarche
tenait pas pleinementcomptedi veau r ®el do6éi mplication de ces ad
selon les 23 récits recueillis, seuls huit récits ont rapporté que les adultes ayant une déficience intellectuel
®t ai ent i nfor m®s de Ipliués ménmeenminalemdne dahselas décidionsnlesd e
concernaninterrogéesur la possibilité que ces adultes aient pu participer a une entrevue de recherche pour

di scuter de |l eur exp®rience, |l 6ensembl e des per
participation nbaurait peaes soipun réssil@at de reaherahe® il met enr . C
l umi re | es |l imites persistantes ° | 6exercice d

intellectuelle en fin dgMigler et al., 2011; McCallion et McCarron, 2023). |l révéldanssienees
cas, plusieurs adultes nbéont jamais ewWwdachétespaces
al., 2020; Wiese et Stancliffe,,2028)oul i gnant ai nsi |l 6urgence de rep

participation réelle aux processus décisionnels qui les concernent.

Face a ces constdtsplanification préalable des soins avec les adultes ayant une déficience intellectuelle
apparait comme un levier essentiel pour soutenir leur autodé2dnmationr e s ®t udes et
recommandent que |l es intervenant epréallldessainses sdi m
palliatifset ceen collaboration avec les adultes ayant une déficience intellectuelle et leurs proches (Heslop et
al., 2013; National Institute for Health and Care Excellence, 2018). La planification préalable des soins consit
en un processus de réflexions et desidisswm/ec ses prochE®ue autre personne pertine@tlleci

peut se faire en amont de la phase ternginalelairs des contextes hospitaliers. Elle permet de clarifier les
volontés de la personne et de favoriser une prise de décisiomespemtugaese de ses valeurs et

pr ®f ®r ences (Canadian Hospice Palliative Care As
m®di cal es, | a planification pr®al able peut ®gal e
de la pesonne en ce qui concerne les aspects sociaux, spirituels, relationnels et pratiques de sa fin de vie. Ell
devient alors un moyen privil®gi® pour ancrer |

formelle. De nombreusessses pour quider la planification préalable det &@rdeveloppées pour la

population

Plusieurs outils de planification depaliizEslestinés awdultesyant une déficience intellectuelle ont
doaill eurs ®t ® recens®s (Tilley et al., 2024). C

échanges, aborder les thémes sensibles et favoriser des discussions riches et détetlidies201eKenzie
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La planification pr ®al abl e de sadukesyanmt sne déficences q u 6 a d ¢
intellectuelle, constitue un outil accessible et pertinent pour ledegriothe®mntes sociales, leur

per mettant de J ouer un cawkilDes oatis,ttelsique tharotsseof i@ a c c 0o mp a
care planning too(Btuun et al., 2025; Tulfgpe et al., 2025)Tedking End of Life ...with people with
intellectual disabi(ityiese et al., 2018§veloppés dansckddre de projets de recherche en collaboration

avec desdultesayant une déficience intellectuelle et leurs proches, offrent des pistes prometteuses et
devraient étre davantage diffusés et utilisés dans les pratiques cliniques et communautaires. lls comprenne
des ressources et des approches destinées a sdantenietemntes dans la planification des soins de fin

de vie avec leslultesyant une déficience intellectuelle. lls abordent plusieurs thématiques essentielles a la

fin de vie (p. ex. la maladie, le lieu du déces, les soins palliatifs et lds fimdeailles), mais offrent

®gal ement des rep res aux intervenantes dans | .
Mal heureusement, ces ressources ne sont disponib
les intervenantest | es proches dans cette planification.

outils, qui ont été développés spécifiquement pour répondre aux besoins des adultes ayant une déficienc
intellectuelle.

Bien que le déploiement de cette planification semble complexe, compte tenu de nombreuses variables s
lesquelles leglulte®t leurs prochestped e pouvoir, tels que | e |ieu de
les souhaits et les crainteadakbesyant une déficience intellectuelle en dwmsiéies palliatifs et de fin

de vialoivent étre abordés avec ouverture et flexibilité. Quatre principes fondamentaux ont été identifiés comn
essentiels a la réussite de la planification dgsalfigifssauprés desdultesayant une déficience
intellectuelle : individualiser | 6approche afin
adulte identifier les chdes volonté les préférences propleHaa ;dattdnueeles inquiétudes ; travailler

en partenariat av@c dawtbur d& son plan ; et planifier les soins et services de maniére holistique (McKenzie
et al., 2024).

Audela de la planification, la question de la littératie en santé doit étre abordée des leapitiéiiatime age. L

en sant® est une comp®tence Iind®ni able que chaqu
autonomie décisionnelle (World Health Organization, 2013). Au Québec, les programmes éducatifs
Compétences axées sur la participaiiaie $CAPS) ainsi que la Démarche éducative favorisant l'intégration
sociale (DEFIS) sont destinés aux éléves ayant une déficiencenmigbeceelisévére ou profonde de

6 & 15 ans (CAPS:t de 16 a 21 ans (CARS DEFIS). Cecixisent le développement de compétences
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permettant une participation sociale accrue et le développement de comportements autodéterminés
(Gouvernement du Québec, 2025). Dans chacun de ces trois programingsdeduslgtifents relatifs

la |itt®ratie en sant ®, tels qubapprendre | es
(M nist re demilifEgdtucragdde thend ¢ APPByaei gnement sup®®ri
tenu des constats ®mergeant de c #tdratieen sahté &ie , i é
doéinclure des ¢ on auwsoinspalliatiésla mdrees au teuil. Emeces sens,del cargus f s
éducatif des personnes ayant une déficience intellectuelle devrait inclure, de maniére structurée et continu
ces contenus pour favori ser appéracugsusiis ietsisoenntdieelc o'n
de | 6autod®t erminati on. Assurer | e d®vel oppement
périodes circonscrites misesenplacéloresqu adul t e ayant une dudfinci ence

de vie imminente ou lors de situations de crise.

Léaccroi ssement des connai ssances sur |l a sant ®,
condition essentielle pour soutenir | 6aut od®t er 1
pourrait contribuer a une meilleureecr ® hensi on des ,®uténlearparnettastd'éra 6 i | s

mieux outillés pour participer aux décisions qui les concernent. Toutefois, la seule acquisition de connaissanc
ne suffit pas. Il est également nécessaire de multiphsides coacrétes de mettre cette agentivité en
pratique. Cela suppose, entre autres, déof frir
| 6expression des pr®f ®rences et de cr ®evicesdes con
et les décisions collectipear exempl e ° travers | eur participat
cliniqgues en soins palliatifs, aux comit®s dousa
soinsD6éautr es tegaléenest étrp enobilises pour soutenir cette ,agsntivitentar le
développement de psajetrecherche inclusive permettant aux personnes ayant une déficience intellectuelle

desbexprimer, en amont, sur | eurs souhaits et pre

La formation des intervenantes et des professionnel les

Un second constat majeur concerne le manque de compréhension et de formation du persionnel de la santé

des servicessocidux | 6 ®gard de | a d®ficience intellectuel!l
l umi re |l a persistance de pr® ug®s et déattit uc
intellectuell e. Ces r ®isbud utartess storianvsacurxi vaeyna n te nmocno

de soins rapportent wun f ai bl esinkerwentonspngers 6 ef f i c a
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ci, ainsi que des attitudes négatives a leur endroit (Bacherini et al., 2021; lezzoni et al., 2021; Wilkinson et a
2012).

La présomption selon laquelladekesayant une déficience intellectuelle ne comprendraient pas les
informations relatives a leur santé, combinée a la difficulté deesuilgfarisetions complekeste
considérablement leur participation dans leur trajectoire palliatinee Rieistauest rapporté un faible

senti ment de comp®tence dans | eurs interventions
leurs collegues. Ces situations se traduisent souvent palisateintigiadultes ayant une déficience

intellectuelle et par leur exclusion des processus décisionnelsafiés @gnsepiusieurs personnes

participantes ont reconnu | es effets d®I ®t res
®gal ement observ® que |l es adultes dont Il,es comp
recevaient parfois davantage dbéattention | orsqubé

suscitaient moins de sympathéec e vai ent souvent moi ns déattenti
particulierement choquante et devrait étre reconnue et dénoncée, car elle perpétue une forme de discriminati

qui contrevient au principe d6®quit® en sant ®.

Un autre enjeu soulev® dans |l es r®cits concerne
intellectuelle des décisions médicales les concernant, sur la base de leur diagnostic et de leur présumé
inaptitude a consentir aux soins. Or, biemtgins de ces aduteent Iégalement inaptes a exercer leurs
droits civils et fassent | 6objet dbébun r ®gi me de
de | 6i nc apMaS$S2024® Unj aduite sdus mpprésentaGomadeur public peut donc étre apte a
consentirasessoinsdéglarsS un meedi h ®val e@ mesure dobéoffrir
Plusieurs situations rapportées dans cette étude démontrent toutefois que cette évaluation est rarement men
de fagon systématique et quadieites ayant une déficience intellesturtlteop souvent écartées des

d®ci sions sans quob6on | espoint @deivieRendred lesommunicdtions c asi o n
accessiblest la vulgaesdes informations complexes nécessitent un effort conscient, des compétences
spécifiques et du temps supplémeamairessource gfait tropouvent défaut dans les milieux de soins.

Lorsque les adultes ayant une déficience intellectuelle sont considérés inaptes & consentir aux soins, le
décisions sont prises entre les médecins et les représentants lIégaupéponhesprésentar

Curateur public). Cette situation souléve des inquiétudes puisque ni les pEdecna®plésentant

le Cuateur public ne connaidseiita d u | t e d o ses préfétences £ matiete elessbins alliatiés.t
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Pour contrer cette exclusion systématique, une recommandation importante consiste a promouvoil
| 6 aut od ®tdela dailansaute icapacité doumelle de consentir, en recherchant autant que possible
| 6assenti ment des a ctudldQeejues pradeasionnaépesante®apportente nc e i

d®j ~ tenter doobtenir | 6ascsiennhdbmeht pdes eadg®t &3
assentiment ndest pas obl i ga tpersonneepeseanssemase s ubst
ilttmoignedue spect de | a dignit® et de | daut tacoomi e des
defarest déaill eurs plus courante danmeprésétnanedo mai ne
bonne pratique, autant pour | 6adh®sion aux soins
Lourdes Levy et al., 2003). Sensibiliser | bdensenm

ayant une déficience intelléeens les discussiehdécisions, méme sous représentation légale, est donc

crucial.

Une autre recommandation consiste a adopter une juridiction permettant la prise de décision assistée. A
Canada, des lignes directrices concernant les soins primaires destinés aux adultes ayant une déficienc
intellectuelle ont été élaborées (Sullila@@t&). Certains adultes présentant une déficience intellectuelle

gui sont ®valu®s comme nbbayant e @EaséssoastagmPp aci t ® |
de tutelle a la personne majearwent tout de méme contribuer au processus déaisiorardl leurs

soinss 6i |l s b®n®f i ci ent débaccommodements appropri ®s
provinces et territoires du Canada (notamment laEolombi@ n ni qu e, | adPrincee r t a I e
Edouard et le Yukon) permettent actuelleentaad ul t es ayant une d®ficience
par | e biais doune forme de prise de d®te si on as
approche permet adulteasy ant une d®ficience intellectuell e ¢
confiancar(e mb r e s d geintervénante} etc quialeg soutiendrait dans les prises de décision. Cette
entente autorise la personne soutien a avoir accés aux dossiers dé sahtd |dacikter sa
compréhensigninterprétees volontétacommuniquer ses objectifs ou ses valeurs (Sullivan et al., 2019).
Ainsi, |l orsqgue | dadul t e ay a mtatiorud@aratedr@tibliccdettenc e i n
approche per met d 6 i n cdonnaitaieuxuat peut treprésentee seimtérésscen ne g
| 6accompagner activement dans | es prises de d®ci
d®ci sion substitutive en contexte dOoiepaytesi t ude e
ayant une déficience intellectuelle a prendre des décisions de facon autonome ou accompagnée constitue |
objectif fondamental des soins centrégesaotae. Cette approche devrait étre étendue pour favoriser une

pratique réellement centrée sur la personne et respectueuse de ses volontés et préférences.
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Les r®sultats de | 6®t ude mettent ®gal ement en | u
précoces chez cette population, ce qui contribue a une prise en charge retardée. De plus, la présomption q
lesadultesy ant wune d®ficience intellectuelle ont wune
des soins, en ayant, par exemple, tendance a ne pas faire de tentative pour les sauver ou a ne pas entreprent
de traitements, sous prétexte queel@st déja grandement diéanCes constats menent parfois a une
identification des besoins palliatifs tardivement dans la trajectoire, ce qui limite leur acces a des soins en amc
(Hansford et al., 2024; Heslop et al., 2022; Mahar et al., 2024; StirlingCettal SiRGRION a pour effet

de pr®cipiter | 6entr®e dans |l es soinsPlupeurs! i ati f s
proches et responsables de ressources ont confié avoir mené une bataitlerpaitésrbesoins de

sant® de | 6adulte ayant une d®ficience intellect

écoutés.

Il devient donc prioritaire de développer des curriculums adaptés pour les professions de la santé et des servic
sociaux (Schmidt et al. 2025) . Pour I 6édinstant, I
offrepeu ou aucun contenu spécifique aux personnes ayant une déficience intellectuelle (Raley et al., 2025
E n 2 AnZdcan Aksociation on Intellectual and Developmental RAS&EHIti@sEuni des personnes

ayant une déficience intellectuelle, des chesthehescheusespécialistes du sujet ainsi que des
prestataires deNationd @osls an Heéalth Equai®d rambio rceas | elsj ect i f s
notamment soulign® i mpor t ance d desdedarsanté afin de eneux pépoadreeasxbasans n e |
des personnes ayant une déficience intelledtuelled e r ®dui re | es i n®galit®s
(Schmidt et al., 2025). Pour ce faire, la mise en place de formations universitaires et de formations continue
dont les contenus seraienti@gyés en collaboration avec des personnes ayant une déficience intellectuelle,
est primordiale. De nombreuses thématiques seraient bénéfiques pour former dées professionnel
compétens, et cenon seulement avec des personnes ayant une déficience intellectuelle, mais également
toutes personnes ayant des limitations cognitives ou un niveau de littératie faible (p. ex. les caractéristiques
vieillissement chezddsiltesyant une déficience intellectuelle, la prise de décision assistéepta vulgarisati
déinformations compl exes, | 6approche centr ®e surt
doéaill eurs rapport® des i mpacts positifs de tell
confiance en ses connaissance® capacités a interagir avec les personnes ayant une déficience

intellectuelle (Berger et al., 2023; Siegel et al., 2023).
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Cette recommandation prend une importance particuliere dans un contexte ou le Canada réfléchit 2

| 6®1 argi ssement de | d6dacc s °~ | 6daide m®dicale "~ m
2022) . Bi en que, enbexdurait Iésiullesaybnh ime déficiened inteBelctacleglé s s e m
rapport final du Groupe dbéexperts sentionnguzai de m®

«beaucoup des mémes questions se @osentt il eptunécessaire que les quesse rapportant
express®ment ) | 6ai de m®dicale ° mourir pour I
examinées plus en profondeur et abordées en collaboration avec des personnes ayant une expérience véci
et des personnes qui les sogtieh (Santé Canada, 2022, p. 90)

Au Qu®bec, | 6ai de m®di cale “ mourir est accessib
criteres, notammertt k r e atteinte doéune mal adie grave et in
caractérise par un déclin avancévetsibée de ses capacité «avoir une déficience physique grave
entrainant des incapacités significatives et persisiacgéssonnant des souffrances physiques ou
psychiques persistantes et insupportables (Loi concernant les soins dfimde26¢, @6la étant dit,

toute personne ayant une déficience intellectuelle doit étre présumée apte a consentir, dispose du droit éga
| 6aut od®t ermi nation et peut °tre admissible ~ |E¢
incluant cel ui de | daptitude et deCepemdanmabhndee gr

médicale a mourir au Quabégas dccessible aux personnes dont le seul motif médical serait la déficience

intellectuelle
Bien que | es donn®es recueillies dans | a pr®sent
et quobdune psaerutliec ippearnstoennae r apport® | e d@préess doédun

| 6obtention declkddaiadeaem®di® &lea i 0nmo.ERIaticuliernt doé-°t
|l es analyses de cette ®tude soulignent | i mpor t
souffrance et de la qualité de vie des personnes ayanteumec @éficii nt el | ect uel | e,

interprétations réductrices de leurs capacités ou de leur potentiel. A titre exploratoire, certaines donnée
internationales, notammentaw8Pays 0% | 6ai de m®dicale ™ meurir es:
seul motif serait la déficience intellectuelle, soulévent des questionnements quant aux critéres utilisés pour jug

de la souffrance « insupportable » (Wiffreetal.,20283)ans 62 % des 23 cas docun

ou de suicide assisté eft@ 1 2 et 2021, l a d®ficience intellec
constituaient la cause principale de la souffrance jugée « insupportablie p (Twdfreyet al ., 202 3 )
de ces cas soul ve un (luatos des médeatiesidela ouffiam@veaud parn t g
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les personnes ayant une déficience intellectuelle; plusieurs notant que, en raison de la déficience intellectuel
|l a personne né®tait pas en mesure dbéam®liorer sa
accrue des professioesele la santé au modéle social du handicap est primordiale, permettant de distinguer

|l a d®f i cience de ses impacts et de d®construire |
» étant donné taractere incurable de la défcitirest impératif que les prestataires de soins développent

une meilleure compréhension de la complexité des vécus et des besoins des personnes ayant une déficien
intellectuelle pour prévenir des décisions reposant sur des jugements desvgleantienfdigitqualité

de vie ou des conceptions réductrices de leur Geteptiggux constituent des pistes importantes pour de
futures recherches visant ° mieux documenter | es

vie auprés dgersonnes ayant une déficience intellectuelle.

En somme, | es constats i s slaumodifitationscstructurelles®ld ude s ot
formation des professionnelles de |l a sant® et de

ayant une déficience intellectuelle dans leur trajectoire ddedaids. développement de compétences
techniques et de cossances cliniqugsr la déficience intellectuelievitillissement de ces personnes,

il sbagit de faramanl| déss dpnr adiege eEecomaite lelpspwres r e
biais et déen | imiter, ledti ndéd uedanps dhaebijleautrisf ic

constructive avec | 6ensemble des parties prenant

La reconnai ssance des ressources doh®ber geme

Un troisiéme constat transversal de cette recherche concerne la reconnaissance et le soutien accordés al
responsabl es des mil i é&kuox RTdEh ai®dn durstatat deeeggbnsablgsu 6 i | s 6
gui ne correspond ni " celui débun proche ni " <ce

a un manque de reconnaissance comme des partenaires légitimes dans les trajectoires de soins palliatif
Plusieurs ont rapporté la digficudl 6 o bt eni r des i n & adultesadsidantrdansleuunr | 6 ®
ressourcaupres du personnel hospitalier, sous prétexte que ces renseignements ne doivent étre communiqué
gubdbaux membres de | a f amiédtdescollabOrateurs(2021)plds pessbnaes d e s

participant a cette étude ont souligné le réseau social trés restreint des adultes vieillissants ayant une déficier

intellectuelle. Plusieurs noéont pesaccassblesdamebr es d
l es moments ddédurgence, ce qui complique | 6acc s
accompagnent dans |l eur fin de vie. Lorsqudoil noby
de | 6 h @dbeevrigeenmte nstouvent | a principale, voire | a sc¢
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responsables des décisions de soins et des discussions cliniques apparait donc paradoxale et génére de
tensions avec les équipes hospitalieres tenues de respecter les régles de confidentialité. Plusieurs
professionnelles de notre échantillon ontecom®Ic e s si t ® dobéadopter une appr
vol ontairement de partager | 6information et doin
valorisant ainsi leur connaissance fineadidydnt uee déficience intellexteeleur contribution aux

processus de soins. Or, |l es responsables doh®ber
cette ouverture | ors deEléseapporxem®tr i glnctelst dhae clo
place privilégiée dans la vieadehkesa c c o mpagn®s nbest pamenbresmdpir i se ni
personnel soignant,aptisouvent trpsu de connaissagear la réalité dadultesyant une déficience

intellectuelle.

De plus, un besoin pressant de soutien a été exprimé par les responsables de ressources, particulierement |
de périodes critiquese | | es que | 6hospitalisatillessoutmitent| es s oi
maintenir leur implication adpees | 6 a d u |, naamment efi lui nenddne visiteirégulierement et en

lui offrant un accompagnement de qualité. Or, cette volonté se heurte au manque de personnel pour le
remplacer auprés des auteesonnes résidendesleur ressource résiigdin, ce qui limite leur capacité a

se mobiliser dans des moments cruciaux. Cette ab
adultesy ant une d®f i cilssonttansféréadaemslun aaiteeimilie pdurey vivreoleursfiq de 6

Vi e. De plus, plusieurs responsables de ressour
accompagné wuulteen fin de vidllesont non seulement dénoncé le manque de soutien, mais aussi

| 6insensibilit® pant @eetlesde®sablii seesmaesmics ade qui
debadulptreoposent par fuoensuvelledparsodamsla chadmbre laigsée pacahte.me n t
Ces pratigues, vécues comme brutales, ajoutent au fardeau émotionnel et soulévent des questions éthiqu
guant au respect du deuil et de la dighitd@ded | t e ayant une dRFAdeiacesence it
expériences éprouvantes, plusieurs responsables en viennent a douter de leur capacité aagcompagner d
résidentgt résidentemn fin de vie. Dans un contexte québécois marqué a la fois par la rareté de milieux
ddoh®bergement adapt®s (Martin et al ., 2025) et
(Rainville, 2018), il devient impératif de mettre engttatégiles de financement et de soutien ciblées afin

de préserver et de valoriser ces ressources essentielles.

€ titre dbébexempl es, l e d®pl oi ement de fonds d®c

ressources résidentielles permettrait aux responsables de restaupréseat | boapitalidé saes
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compromettre le bon fonctionnement de leur milieu. De méme, la création de programmes de formation contir
et de soutien psychologique paesfensables de ressouf@esriserait la reconnaissance de leur réle et
pourrait contribuer “"llprRerailtr ®dRpeamsrmesnadulpaiot
la réalité de ces personnes, qui sont rarement invitées a participer a des activités de ressourcement ou C
formation continaffertes aux intervenantes et professionnalesmnté ket des services sociaes

intégrer a des communautés de pratique ou leur offrir des espaces leur permettant de ventiler, se valider et cri
des | iens avec do6éautres intervenantes so6inscrir:
mieux soin de celles quirapagnent au quotidien ces trajectoires complexes et souvent méconnues que sont
celles des adultes ayant une déficience intellectuelle en soins palliatifs. De telles initiatives favoriseraient au:
une plus grande sensibilisson aux soins palliatifs, “ | a mort e
les adultes et leurs procfestese s mesures contri bueraient ° souter
ressources tout en assurdnttaa d ul t e ayant uum @ccothf@afjnernenteaspedaueux,nt e | |

stable et humain dans ses derniers instants de vie.

Ce constat met en lumiére la difficulté persistante a valoriser le r6le de ces responsables dans un contexte |
fin de vie encore largement méeltaE. Alors que leur proximité, leur bienveillance et leur engagement
guotidien sont généralement appeéceigiorisés par les adultes ayant une déficience intellectuelle et leurs
proches (Cithambarm et al., 2021; Clarkson et al., 2009), ces qualités sont parfois dépréciées par les autr
professionied de la san&t des services socifarsque vient leoment de la fin de vie, sous prétexte

gubdel |l es nmemwes e la faraifourtdntes personnes participamias souligné que
considérér6adul te ayant wwvecd@fmoairence iqutielslo®d tou glnlee
traditionnell e, est un ®| ®ment essenti el ddéun ac
RTHbr ®ci se qubelle vise " offrir des conditions d

les services de santé et les services sociaux, 2024, art. 312).

Dans | e discours public, |l es ressources doéh®ber
concerne | a qualit® des services offerts et doun
gudhumai nes ( RAa22)x Tmutafols, cette r@cherche moatie que plusi@urs responsables de
ressources font p r e u vEdesadissenhsoude®i\camme Ia seulé persenmeau q u a k
réseau socidk leurs résidents et résideattdéfendent activermentsdroitsetleursintéréts. Malgré le

poids légal limité de leur opiniorespEmsablesi vent doul our eusement | eur mi
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soins. Il est donc primordial que les équipes soignantes soient sensibilisées afin de développer une meilleu
compr ®hension de |l eur rtle et fassent preuve de
perspectives. Cela suppose anvt a i | de r®flexivit® ®t hique per met

parfois construite sur plusieurs décennies et qui ne peut étre reléguée au second plan en fin de vie.

La démédicalisation de la fin de vie

Finalemengd résultats de cette recherche mettent en évidence une forte médicalisation de la trajectoire de
soins palliatifs des adultes ayant une déficience intellectuelle. De maniére générale, les soins palliatifs so
présentés comme une réponse privilégiédiauguel souléve la mort dans le contexte médical actuel
(Doucet, 2008). lIs se distinguent des soins curatifs par leur philosophie visant a soustraire la fin de vie de
médicalisation et a promouvoir une approche plus humaine des seinss.|&nsoins palliatifs pronent

une acceptation et un accompagnement de | a mort,
Cette philosophie accorde aussi une importance particuliere a la dimension relationnelle dada fin de vie, puis

| 6accompagnement offert sb6badresse autant ~ | a pe
soins palliatifs, 2013). Toutefois, malgré leur reconnaissance grandissante auprés du grand public et let
consécration dans les politiquespebtiq ( Loi concernant | es soins de fi
palliatifs concordant a cette philosophie demeure difficile (Martineau et Ummel, 2023). Les services de soi
palliatifs restent marqués par une certaine fragilité et pae whno@qge de ressources, une réalité
observ®e non seul ement au Qu®bec, mais ®gal ement
l nstitut canadien doéinformation sur |l a sant ®, 20
médicalisés et institutionnalisés (Martineau et Ummel, 2023). En outre, les gtéms gaHiatfis,

i nt®gration au sein du syst me de |l a sant ®, son:
Ainsi, dans certains hdpitaux, les chambres individuelles destinées aux soins palliatifs sont réservées aL
personnes dont la fin de vie estémmtine ce qui entra’"ne | e transfer
moindrement stable. Les maisons de soins palliatifs, elles aussi, ne penventspw 6 accuei | | i r
dont le pronostic de vie est de moins de trisippaisexemple, les maisons de soins padiatifse
RenéVerrieetSairfRaphagl

Pour lesadultesayant une déficience intellectuelle, ces constats ont des implications importantes dans leur

trajectoire de soins palliatifs. Cette médicalisation se manifeste a tfansrsdensotiet la dévalorisation
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des rltles psychosociaux et des ressources doéoh®be
participantes ont indiqu® quensouieque Hdoan toamassie
importar{hopital, CHSLD), le suivi assuré par les intervenantes psychosociddgd 88 EL2SSe, sous

prétexte qué la daydnttuee déficience intellectuelle est désormais « pris en charge ». Pourtant, ses besoins
psychosociaux persistent e qui &€ caBraissent, icdmerannentises pr ®s
modes de communication et assurent wune continuit
gue les personnes en fin de vie ont des besoins relationnels et existentiels qui ne pourraient étre satisfaits

lesseuls soins médicaux (Nolan et Mock, 2014; Vachon et al., 2024).

De plus, peu de poids est accordé aux opinions et expertises des intervenantes sociales et des responsabl
de ressources doéh®bergement. Notamment, plusieur
des expertises médicales dans lederdésision lorsqoed daydntture déficience intellectuelle est sous
représentation |égale Curateur public. En effet, les décisions concernant sa fin de vie se prennent
généralement entre les personnes détenant des expertises médicdles irRerutaantes sociales et

|l es responsables de ressources do6h®bergement dot
adultes ayant des besoins particuliers, notamment sur le plan de la communication, ce qui pourrait faciliter |
participdon. Elles ont le potentiel de jouer un réle déterminant dans les discussions sur la fin de vie et la
pl anification des soins, m & ia ¢l asthospitalisé. Ce®egsituatimmme nt  n
contribue a des situations doulourpagiess rapportées dans cette étuded@id ul t e ayant une

intellectuellécede seul, sans étre accompagné par une figure de son réseau social.

Cons®quemment , une r®elle mise en application d
am®l iorer | 6acc s et |l a qualit® des soins pallial
organisations canadiennes, déntlal i t i on pour des soins de fin de
canadienne de soins palliatifs, recommandent | 0 ¢
charge globale d s | 6annon éranceddd vien €ettenapproahe viseac hr or

répondre aux besoins physiques, psychologiques et spirituels de la personne malade et de ses proches a tou
les étapes de la trajectoire, et non uniqguement en fin de vie (Coalition pour des soins diidwe vie de qual
Canada, 2015) . L6Organisation mondiale de | a san
| 6i nt ®gration insuffisante des soins palliatifs

fagon déterminante a leur aimb® encore trés inégale (OMS, 2014). Malgré un besoin mondial estimé a

133



56,8 millions de personnes par an, dont prés de la moitié sont en fin de vie, seuls 14 % auraient effectiveme
acc s ° des soins palliatifs (OMS, 2020). Cette
par une chronicité accruaetlongement de la période de fragilité, et appelle a une réorganisation structurelle
des soins. Lébapproche palliative int®gr ®e per met
maladie, la gestion précoce des symptémes, |pssatidsocial et la planification préalable des soins, en

complément des traitements curatifs lorsque cela est indiqué.

De plus, ces constats appéiemerit un changement de paradigme visant a réduire la médicalisation de

la fin de vie et 7 evamtlicerons em®d iac acuoxn.t rL Gbaupt piroonc hded
sant®, telle que d®velopp®e par Kellehear (2005)
approche propose une vision communautaire et holistique des soins palliatifs, en reftesantile les rédu
ensemble dbéinterventions cl.i nElguee sv acleonrtirs®e sl ds®udru c
de politiques publiques et le renforcement des réseaux communautaires pour aborder collectivement les enje
| i ®s ~ |l a mal adi e, " |l a mort et au deukele. |l nspi
repose sur | 6id®e que les individus sont en inte
de ces réseaux contribue a améliorer la qualité de vie en fin de vie (Abel, 2013; Kellehear, 2005). Des initiativ
concrétes inspirdb® cette approche, telles que | es projets

2013) ou les programmes di@aation Pallium Canadad ® mont r e n't la faisabil i

perspectiv®ar exemple, Pallium Canada collabore activement avec des communautés non meédicales, telles
gue les groupes confessionnels, dans le cadre de ses initiatives de « communautés bienveillantes ». Ce
trousses a outils permettent aux communautés de mieleussutembres face a la maladie grave, au

deuil et aux soins de fin de vie (Pallium Canada, 2025).

Dans cette perspective, le role des travailleuses sociales est indispensable au sein des systémes de santé, a
de ne pas hiérarchiser les dimensions médicales au détriment des autres aspects de la personne. Reconnai
la personne comme un étre conmiplphkgue de considérer, au méme titre que la dimension médicale, ses

di mensions affectives, sociales et spirituelles
la fin de vie dans toute sa richesse et sa complexité, et de prosoms/eirdablement centrés sur la
personndi nsi , | 6adoption conjointe débune approche p
soins palliatifs permettrait non seul ement dobéam®

redonner leur place aux dimensionepsyxict i al es et communautaires de |
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approche favorise la reconnaissance de la mort comme un événement a la fois médical, social et relationnel,

contribue © humani s adultehyant vngdeficieneenimellectaee. f i n de vi e

Limites et perspectives pour les recherches futures

Bien que plusieurs efforts aient été déployés pour assurer la qualité et la pertinence de cette recherch
doctoral e, certaines | imites doivent °tre prises
elles ont déja été exposées dahsybitre 3 et ne seront pas reprises ici. Enfin, les recommandations pour

les recherches futures seront également exposées en cohérence avec les limites identifiées.

Participation des adultes ayant une déficience intellectuelle a la recherche

La principale |Iimite de cette ®tude r®side dans
intellectuelle. Malgré la volonté et les stratégies mises en place pour favoriser leur recrutement, aucun adu
ayant une d@&fiipc® eénocetnda @rardte. Cette | imite est
sur le sujgMcNamara et al., 2020; Toffige et al., 2008lyant rencontré des barrieres similaires lors du
recrutement, tel que la difficulté a identifier des personnes ayant une déficience intellectuelle en soins palliat
ou fin de vie ou encogalekeepind.egatekeepirgst un obstacle courant a la participation des personnes

ayant une déficience intellectuelle aux recherches (Brodeur et al., 2025) et se traduit par la volonté des proch:
du personnel ou des organisations de protéger ces personnes en refysarduwlespeautminent ou en

ne leurransmettant pas les informations relatives au projet de recherche. Dans cette étude, certaines

personnes jouant un rt]| e aldtésayantaunerd@idenceintelectuellet r e |
ont indiqu® ne pas avoi r uxtlesjageantmropsvulrérakles goor aborder i 0 n
la fin de vie.

En | 6 ab s e riadutie aghet unie déficierce imtellettuelle, les résultats de cette étude doivent donc

étre interprétés comme le reflet de la pedssppiersonnegiiontracontéaltrajectoire de soins palliatifs

de ceixci. Bien que la consultation des personnes impliquées auprés des adultes ayant une déficience
intellectuelle permette de recueillir des informations riches et approfondies sur ce sujet, elles sont inévitablem
teintées de leurs propres expérienceceptioas. Les étudaesnées aupres de la populatos

déficience intellectuella t mis en ®vidence doéi mportants ®cart s

patientéle et celles de leurs proches ou du personnel en ce qui concerne les symptdomes et les soins palliat
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(Mulcahy Symmons et al., 2023; Sebring et al., 2018; Steinhauser et al. 2000). Néanmoins, la participation d
personnes ayant accompagn® un adulte ayant wune d

rfcits r®trospedt idfoncj WequWbbaw me®d ey | denti ret®

Les rares études qui se sont surtout intéressées a la perception des adultes ayant une déficience intellectue
en mati re de soins palliatifs |1 6ont principalem
gue cette perspective isbéressante et nous renseigne énormément sur leurs souhaits et volontés, elle
nbapporte que peu sur l a mani re dont il s viven
appréhendent, au moment du déclin de leur santé, leur proprerojets. iDeovants ont toutefois fait
preuve doéune inclusi on exe mphea/éroniea Peojdaifire\iinei r ant e
et Hollins, 2009) est une étude ethnographique portant sur les expériences de personnes ayant une déficien
intellectuelle atteintemdancer, dont plusieurs recevaient des soins palliatifs. Ce projet démontre la faisabilité
de recueillir | 6exp®rience v®cue des personnes
et hnographique. L6adapt atad méthode de catiecte ®e doenkes e€se  r e c
également une mesure essentielle afin de favoriser leur participationea e seati@ptations prévues

dans cette ®tude (Annexes C, D, F et H) t®moi gne
de base " de futurs projet s, pemmdshmeayant uneedéficiense n 6 o n

intellectueldans le cadre de cette recherche.

Portée, exhaustivité et généralisation des résultats

Cette étude exploratoire ne visait pas a offrir un portrait exhaustif ni représentatif de la fin de vie des adult
ayant une déficience intellectuelle au Québec. Elle avait plutdt pour objectif de défricher un champ encore p
document ®, ed bébeantiademd idti eddbdn d®gager certains er
descriptives obtenues, telles que les raisons médicales du décés ou le lieu ou il est survenu, ne peuvent ét
g®n®r ali s®es " | 6ens e mbdoptéed wutefors permés de roeptre éndumiere n . L
une diversité de récits, révélant a la fois la pluralité des trajectoires possibles et les défis récurrents rencontr

par leadultegn fin de vie et pes personnegli les accompagnent.

De plustoutes les trajectoires documentées dans cette recherche concernent des adultes ayant bénéficié d

|l a pr®sence dbdédau moins une personne significatiyv
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débune responsabl e de ressour c adutktéya®ine déficerme nt o u

intellectuelle sont souvent confront®s ~ un r ®se
notamment en raison de nombreux déménagements les éloignant des quelques personnes significatives da
leur entourage du déces de leurs parents (Milot et al., 2018; Milot et al., 2024; Wormald et al., 2019). De ce
fait,certains adultagant une déficience intellectuelle décedert prabment dans | 61 sol e me

services ou nbdbayant aucune personne significati v

i mportante de |l a r®alit® est | aiss®e dans | 6ombr
En ce sens, il est essentiel de mieux documenter
d®ficience intellectuelle. Lébexploitation des b

représente un outil précieux paduipe des connaissances rigoureuses et éclairer les décisions politiques et
organisationnelles en matiére de soins palliatifs. Des méthodes systématiques permettant de documentt
certains indicateurs, tels que le lieu et la raison du décés aswsivipas lelssoins obtenus lors de la

derniére année de vie, offriraient un portrait plus éclairé de la fin de vie des adultes ayant une déficienc

intellectuell e au Qu®bec. En | 6absence ke telles
sur | 6acc s r ®el aux soins palliatifd et de fin
Le gouvernement qu®b®cois ainsi gue | es ®qui pes
par dbéautres juridictions ayant mis en place de

exemple, en Angleterreeghlrning Disabilities Mortality Review Profipt@msnyéder.nhs)ufihancé par

le National Health Seryvicevi se depuis 2017 ° examiner chaque d
intellectuell e afin dobéidentifier | es causes, | e
déam®l i oration. Ce pr ogr aentredareclierhpe pniveratairs, les milieuxe ¢ o

clinigues et les instances gouvernementales, et a déja produit des rapports annuels influencant directement |
politiques publiqgues. De méme, en AustralieNatfmogtCentrebofcellence in Intellectual Disability and

Health(https://nceidh.org)afihancé par le gouvernement australien, a permis de développer une expertise

nationale et de centraliser les données relatives a la santé et a la mortalité des personnes ayant une déficien

intellectuelle, en vue de soutenir la planification dedessanté

De telles initiatives montrent quéil est possi bl
gouvernements et | e milieu de | a recherche, de m

de données. Le déveboppe nt dOun regi str e o uentddaptéaupgantexter a mme
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| ocal , permettrait non seul ement déam®l i orer | €

planification plus équitable et plus efficace des soins palliatifs pour cette population.

Triangulation des données

Une derni re | imite de cette ®tude r®side dans |
c 6-akitre que | 6information obtenue aupr s dobéune p
t ®moi gnage do ateétéimgiguéep @dansdadrajectie deafip dervie ou le dossier médical de

| 6adul te ayant une d®ficience intellectuell e con
| 6®t ude sdinscrit dans emce sSngullereelesindividssterne prétendypass t e

®t ablir une vO®rit® alaseonlportead 6 ©X @ @itenrsidEscipda eecueillir | 6 obj e
le plus grand nombre possible de trajectsiries galliatifs

Cela dit, compte tenu des enjeux propres aux relations interpersonnelles entre la personne ayant une déficier
intellectuell e, ses proches et | e personnel i nt e
apparait particulierement pertine . Une telle d®marche permettrait
dynamiques décisionnelles entre ces personnes, ainsi que les facteurs favorisant ou entravant la collaborati
dans des contextes hautement sensibles et émotionnels. La codueséhinaiions au sein de cette

triade et de leur influence sur la trajectoire de soins palliatifs est essentielle, notamment pour identifier comme
l es Iiens de grande proximit® entre Ilremenul t e ay:

peuvent étre mieux pris en compte et valorisés.

Un dispositif doé®tude de cas, mobilisant une tri
adulte ayant une d®ficience intellectuell e, dou
particuliérement adapté pour pro@sirdodnées qualitatives riches et nuancées. Une telle approche
permettrait ®gal ement dbéaccorder une attention ¢«
soutien, sans privilégiee personren particulier, et de reconnaitre ainselangbertante de chaetin
chacunelans | 6accompagnement en fin de vie. Bien qu
permettrait a la fois de saisir la perspective des personnes concernées et de comprendre en profondeur e
interactions entre elles (McKenzie et al., 204F\Vijudfiet al., 2010; Tulkiyne, 2002).
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En somme, cette thése visait a rendrelessitoigsctoirde soins palliatifiss adultes ayant une déficience
intellectuelbu Québeainsi que celles des personnes qui les accorapagmEviouement, trop souvent

dans la solitude et le sileBtedocumentasgs réalitésette thése a permis de mettre en lumiére non
seulementlesobstadlesb acc s ° des soins palliatifs ®quitabl
qui se tissent dans ces moments de grande vulBfieatajile que derriére chaque trajectoire se trouve

un °tre singul iLesrésultas présentés invitedt@ reperserimas pratiquest adin de garantir

a chacun et chacune une fin de vie empreinte detdesgiectité.

Par son ancrage dindisciplingu travail social, cette thése contribue a enrichir la réflexitmmisation

de | dautod®termination des adud®acageusi ta®y aennt suanret ®d
reconnaissance geysonnes significatives impliquées de prés ou de loin dans la défense de leurs droits et

dans | 06hulmassdinsRetsuradge | d e met en ®vidence | a n®cec
transformation des pratiques, des structures sociales et instfutionnellpse r p ®t ue nt l 6i nv
i n®galit®s, en pl us Cealterecheichecinvitdsgioppgltesemateues et des d i vi du
milieux de soins 0% chacun et <chacune peut °tre
reconnaissance de sa vaew.f i n, ell e souligne | &6di mportance de

relationnel et colledtf,accompagner une personne ayant une déficience intellectuelle devient un acte de

reconnai ssance, de solidarit® et déhumani t® part
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Annexe A.Cer t i f ppecobation dtldicaie finale du
Comit® do®t hi gue de | a recher

Capitale Nationale

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

Québec raea

Québec, le 18 mai 2023

Madame Elise Milot
Chercheuse
CIRRIS

Objet : Approbation finale
Projet # MP-13-2023-2767, RIS_, intitulé: «Les soins palliatifs et de fin de vie des adultes ayant une
déficience intellectuelle au Québec»

Madame,

Le Comité d’éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du CIUSSS de la
Capitale-Nationale a fait I'examen des corrections qui lui ont été soumises concernant le projet cité en
titre, analysé en comité plénier, lors de sa réunion du 02 mai 2023.

Les documents suivants ont été présentés aux fins d’évaluation du dossier:
e F20 - 13428, Réponses aux conditions du CER

e Rapport d'évaluation CES (Compte rendu Examen 2 Romane Couvrette 18 janv 2023.pdf)

e CV chercheur et co-chercheurs (C.V. - Romane Couvrette.pdf)

e Formulaire d'information et de consentement (2b - Formulaire consentement proches.docx)
[date : 05 avril 2023, version : b-proches]

e Formulaire d'information et de consentement (2c - Formulaire consentement intervenants.docx)
[date : 05 avril 2023, version : c-intervenants]

e Formulaire d'information et de consentement (2d - Formulaire de consentement adapté adulte
Dl.docx) [date : 05 avril 2023, version : d-adultes DI]

o Outils d'évaluation et questionnaires (3a- Guide d’entretien informateurs clés.docx) [date : 05
avril 2023, version : a-informateurs clés]

« Outils d'évaluation et questionnaires (3b- Guide d’entretien proches.docx) [date : 05 avril 2023,
version : b-proches]

o Outils d'évaluation et questionnaires (3c- Guide d’entretien - intervenants.docx) [date : 05 avril
2023, version : c-intervenants]

¢ Outils d'évaluation et questionnaires (3d- Guide d’entretien adultes DI.docx) [date : 05 avril
2023, version : d-adultes DI]

e Autres documents remis aux participants (4- Formulaires compensation financiere.docx) [date :
05 avril 2023]

o Autres documents (1b- Affiches recrutement proches, intervenants et adultes DI.pdf)

NAGANOG Approbation finale suite a I'approbation conditionnelle

www.seniweb.ca Bureau de gestion des projets de recherche du CIUSSS de la Capitale-Nationale, 418 821-9973 T3

:30 par Couvrete, DE VALIDATION 9727, 93-9533817 1510
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Autres documents (1a-Gabarits courriels.docx)

Autres documents (1c- Affiche recrutement général (lien du code QR).pdf)

Autres documents (1d- Affiche Gabarit-Rech-participants-CIUSSS-UL.docx)

CV chercheur et co-chercheurs (CV_EM_mars 2023.pdf)

Fichier engagement chercheur (Signature engagement chercheur.pdf)

Protocole de recherche (0-Protocole-05 avril -V2.docx) [date : 05 avril 2023]

Protocole de recherche (0-Protocole-08 mai.docx) [date : 08 mai 2023, version : 2]

Formulaire d'information et de consentement (2a - Formulaire consentement informateurs clés

- 8 mai.docx) [date : 08 mai 2023, version : 1]

e Formulaire d'information et de consentement (2b - Formulaire consentement proches - 8
mai.docx) [date : 08 mai 2023, version : 2]

e Formulaire d'information et de consentement (2c - Formulaire consentement intervenants - 8
mai.docx) [date : 08 mai 2023, version : 2]

* Formulaire dinformation et de consentement (2d - Formulaire de consentement adapté adulte
DI - 8 mai.docx) [date : 08 mai 2023, version : 2]

e Outils d'évaluation et questionnaires (3d- Guide d’entretien adultes DI - 8 mai.docx) [date : 08
mai 2023, version : 2]

¢ Documents pour recrutement (1a-Gabarits courriels.docx) [date : 08 mai 2023]

e Documents pour recrutement (1b- Affiches recrutement proches, intervenants et adultes DI - 8
mai.pdf) [date : 08 mai 2023]

e Documents pour recrutement (1c- Affiche recrutement général (lien du code QR) - 8 mai.pdf)
[date : 08 mai 2023]

¢ Documents pour recrutement (1d- Affiche Gabarit-Rech-participants-CIUSSS-UL - 8 mai.docx)
[date : 08 mai 2023]

e Documents pour recrutement (1e - Gabarit recrutement Web CIUSSS-CN - 8 mai.docx) [date :

08 mai 2023]

® & o o o o o o

Ainsi, je vous informe que le résultat de I'examen éthique et scientifique de ce projet de recherche est
positif. Par conséquent, le comité d'éthique approuve le projet # MP-13-2023-2767, RIS_ jusqu’au 18
mai 2024, ainsi que la version approuvée des documents ci-haut mentionnés.

Je vous rappelle qu'il est important de toujours utiliser la derniére version approuvée du formulaire
d'information et de consentement. Le formulaire d'information et de consentement portant les
signatures originales doit étre conservé dans les dossiers du chercheur et une copie remise au
participant.

Nous portons a votre attention que vous devez attendre la lettre d'autorisation a réaliser la recherche
signée par la personne mandatée de I'établissement pour démarrer votre projet. Ce document vous
sera acheminé via nagano lorsque I'examen de convenance aura regu une réponse positive.

L'approbation éthique est d'une durée d'un an. Un rappel de renouveler votre projet vous sera
acheminé 60 jours avant la fin de I'approbation éthique. Si la demande de renouvellement éthique
n'est pas acheminée au CER avant son expiration, I'approbation éthique sera suspendue.

Si un établissement vous demande d’'apporter des modifications administratives a la version finale
d’'un document qui a été approuvé par notre CER, veuillez vous entendre avec la personne mandatée
de cet établissement pour que notre CER regoive une copie du document modifié indiquant clairement
les modifications apportées a l'adresse suivante : bgp.recherche.ciussscn@ssss.gouv.qc.ca.

Je vous souhaite un bon succés dans la réalisation de ce projet.

Je vous prie de recevoir, Madame, I'expression de mes sentiments les meilleurs.

NAGANG® Approbation finale suite a I'approbation conditionnelle

www.semiweb.ca Bureau de gestion des projets de recherche du CIUSSS de la Capitale-Nationale, 418 821-9973 213

30 par Couvrette, DE VALIDATION 1 17180
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Annexe B. Convenance s institutionnelle s du
CIUSSS de la Capitale -Nationale et du CISSS de
Chaudiere -Appalache s

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux

‘lﬁonm
Québec eam
Le 19 mai 2023,

Madame Elise Milot

Chercheuse
CIRRIS
Objet:  Lettre de convenance pour le projet : « Les soins palliatifs et de fin de vie des

adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec »
Projet #MP-13-2023-2767

Madame,

Par la présente, la Direction des programmes Déficience intellectuelle
et trouble du spectre de 'autisme, et Déficience physique du CIUSSS de la Capitale-Nationale
a le plaisir de vous confirmer 'approbation de convenance pour votre projet cité en objet.

A la suite de I'évaluation de vos besoins et de la disponibilité de nos ressources, nous
acceptons de mettre a votre disposition les ressources suivantes : un chef de programme au
soutien a domicile clientéle adulte DI-TSA.

La participation a ce projet est conditionnelle a I'obtention de I'approbation d'un comité
d’éthique de la recherche compétent du réseau de la santé et des services sociaux, ainsi que
de I'accord du directeur de la recherche du CIUSSS de la Capitale-Nationale, monsieur Yves
De Koninck.

Nous souhaitons que les résultats de ce projet de recherche fassent 'objet d'une présentation
aux cliniciens et aux gestionnaires des programmes impliqués. Les modalités de cette
présentation pourront étre discutées ultérieurement, avec le chercheur.

Pour toute démarche subséquente, vous devrez communiquer avec Simon Marois-Fontaine
Chef de programme soutien a domicile clientéle adulte DI-TSA secteur HSC-DR au 418-683-
2511 poste 2057 ou 418-520-4012.

Dans l'attente des accords finaux de convenance et d’éthique, nous vous prions d'accepter,
Madame, nos sincéres salutations.
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Centre intégré
de santé et de servi

ml::x’m“ﬂk';'
Québec

Le 12 septembre 2023
PAR COURRIEL

Madame Elise Milot

Chercheure responsable du projet de recherche
Madame Romane Couvrette

Etudiante responsable du projet de recherche

Objet : Autorisation de réaliser une recherche

Projet #ME0-13-2024-1063, MP-13-2023-2767, RIS_ - Fin de vie DI
Les soins palliatifs et de fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec

Mesdames,

Nous avons le plaisir de vous autoriser a réaliser la recherche susmentionnée au CISSS de Chaudiére-Appalaches. Cette
autorisation vous permet de réaliser la recherche dans les installations suivantes :

® Centres d'hébergement de soins de longue durée (CHSLD);
® Centres locaux de services communautaires (CLSC);
® |nstallations du programme déficience intellectuelle et troubles du spectre de l'autisme (DI-TSA).

Les directions suivantes sont concemées par le projet et ont donné leur accord lors de I'évaluation de la convenance :

Direction de I'hébergement du programme de soutien a l'autonomie des personnes agées (SAPA);

Direction des programmes en déficience, autisme et réadaptation;

Direction des services multidisciplinaires — Soutien a la pratique professionnelle et au développement clinique;
Direction des soins infirmiers — Volet Pratique professionnelle et développement clinique;

Direction du continuum soutien a domicile et partenariat communautaire soutien a I'autonomie des personnes agées
(SAPA).

Le Service des communications a également donné son accord lors de I'évaluation de la convenance.

Veuillez prendre connaissance des documents générés a la catégorie « Convenance » de la section « Fichiers » de la
plateforme Nagano afin de connaitre les commentaires qui y sont ajoutés et/ou les personnes-ressources.

Pour vous donner cette autorisation, notre établissement reconnait 'examen éthique qui a été effectué par le Comité d’éthique
de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du CIUSSS de la Capitale-Nationale :

® qui agit comme CER évaluateur pour ce projet, conformément au Cadre de référence des établissements publics du
RSSS pour l'autorisation d’'une recherche menée dans plus d'un établissement (le Cadre de référence);

® qui a confirmé dans sa lettre du 18 mai 2023 le résultat positif de 'examen scientifique et de 'examen éthique du
projet; et

® qui a approuvé la version réseau des feuillets d'information utilisés pour cette recherche.

Sile CER qui a évalué le projet vous informe pendant le déroulement de cette recherche d’'une décision négative portant sur
I'acceptabilité éthique, vous devrez considérer que la présente autorisation est, de ce fait, révoquée a la date que porte I'avis
du CER évaluateur.

NAGAN® Autorisation du projet au CISSS de Chaudiére-Appalaches (MEO) 1
wwseniweb.ca 143, rue Wolfe: Lévis (Québec) G6V 3Z1 |418-835-7121, poste 11360 | gur.cisss-ca@ssss.gouv.qe.ca

&
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Nous accusons réception des feuillets d'information suivants que vous avez préparés pour notre établissement a partir de la
version réseau et nous les joindrons a la copie de cette autorisation qui sera transmise au CER évaluateur :

® Feuillet dinformation pour les informateurs clés (2a - Formulaire consentement informateurs clés - 8 mai 2023
(CISSS-CA).docx), version adaptée au CISSS de Chaudiere-Appalaches et comportant les marques de suivi des
modifications, daté du 8 mai 2023;

® Feuillet d'information pour les intervenants (2c - Formulaire consentement intervenants - 8 mai 2023 (CISSS-
CA).docx), version adaptée au CISSS de Chaudiére-Appalaches et comportant les marques de suivi des
modifications, daté du 8 mai 2023.

Note importante : Les feuillets d'information déposés au Guichet unique de la recherche comportaient des marques de
suivis de modifications et, dans certains cas, des coquilles Une version finale autorisée de ceux-ci a donc été produite et
déposée sur la plateforme Nagano. Il vous est demandé d'aller récupérer |a version autorisée de ceux-ci dans la

section « Fichiers » du projet. Veuillez vous assurer d'utiliser cette version auprés des participants :

e Feuillet dinformation pour les informateurs clés (2a - Formulaire consentement informateurs clés - 8 mai 2023 -
Autorisé CISSS-CA.docx), version finale adaptée au CISSS de Chaudiére-Appalaches, daté du 8 mai 2023;

e Feuillet dinformation pour les intervenants (2c - Formulaire consentement intervenants - 8 mai 2023 (CISSS-CA) -
Autorisé CISSS-CA.docx), version finale adaptée au CISSS de Chaudiére-Appalaches, daté du 8 mai 2023.

Nous joindrons a la copie de cette autorisation la version finale des feuillets d'information qui sera transmise au
CER évaluateur.

La date de la présente autorisation peut figurer sur ces feuillets d'information.
Cette autorisation vous est donnée a condition que vous vous engagiez a :

® respecter les dispositions du Cadre de référence se rapportant a votre recherche;

® respecter le cadre réglementaire de notre établissement sur les activités de recherche, notamment pour I'identification
des participants a la recherche;

e (tiliser la version des documents se rapportant a la recherche approuvée par le CER évaluateur, les seuls
changements apportés, si c’est le cas, étant dordre administratif et identifiés de fagon a ce que le CER évaluateur
puisse en prendre connaissance; et

® respecter les exigences fixées par le CER évaluateur pour le suivi éthique continu de la recherche.

L’autorisation qui vous est donnée ici de réaliser la recherche sous les auspices de notre établissement sera
automatiquement renouvelée a la date indiquée par le CER évaluateur dans sa décision de renouveler son
approbation éthique.

Veuillez vous assurer que notre établissement soit avisé des décisions prises par le CER évaluateur pour ce projet.
La personne a joindre pour toute question relative a cette autorisation ou a son renouvellement ou au sujet de
changements d’ordre administratif qui auraient été apportés a la version des documents se rapportant a la

recherche approuvée par le CER évaluateur est monsieur Martin Gaudreau du Guichet unique de la

recherche (gur.cisss-ca@ssss.gouv.qc.ca).

Veuillez agréer, Mesdames, I'expression de nos sentiments distingués.
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Annexe C . Affiches de recrutement

RECRUTEMENT DE PARTICIPANTS
Projet de recherche sur la fin de vie des
adultes ayant une déficience intellectuelle

au Québec Siggee

Ei q--ﬂ: L"‘"

o

t‘-'“‘
S e e
Selon les adultes ayant une déficience intellectuelle, e

leurs r?.q.
proches et les intervenants / =i "rEF*mEE
Pour connaitre t | rticipants recherchés :
our connaitre tous les participants recherchés @SCANNEZ-MOI

Pour qui ?

oL

Les adultes ayant une déficience intellectuelle vieillissant ET
ayant un déclin de leur état de santé

Comment ?
En participant a une entrevue individuelle d'une durée de 1h30.
Au moment et lieu de votre choix.
Accompagné d'un adulte de confiance, si désiré ‘Q.
Vous recevrez 20$.

Pour parler de quoi ? M 9

De vous
Des personnes importantes pour vous
De votre santé
Des soins et soutiens que vous recevez
De la fin de vie et de vos préférences

Pour participer ou obtenir plus d'informations

Contactez Romane Couvrette, étudiante au doctorat a IUniversité Laval :
romane.couvrette.l@ulaval.ca

Ce projet est mené par Romane Couvrette, étudiante au doctorat en travail social & I'Université Laval, sous la direction de Elise Milot et Gabrielle
Fortin, professeures a I'Université Laval. Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
CIUSSS de la Capitale-Nationale, #MP-13-2023-2767

M4 UNIVERSITE
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Projet de recherche sur la fin de vie des
adultes ayant une déficience intellectuelle
au Québec

Ce projet est mené par Romane Couvrette, étudiante au doctorat en travail social  'Université Laval, sous la direction de Elise Milot et Gabrielle Fortin, professeures a
I'Université Laval. Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du CIUSSS de la Capitale-Nationale, #MP-13-2023-2767 \
td

-~

Objectifs \’P
~

A. Connaitre la perception d'adultes ayant une déficience intellectuelle atteint d'une maladie a issue

potentiellement fatale de leur expérience de soins palliatifs et de fin de vie;

B. Documenter les facteurs qui influencent les soins palliatifs et de fin de vie des adultes ayant une déficience

intellectuelle;

C. Identifier les particularités du contexte québécois dans la trajectoire de soins palliatifs et de fin de vie d’adultes

ayant une déficience intellectuelle.

Participants recherchés et implications

Adultes ayant une déficience intellectuelle
recevant des soins palliatifs :
* avoir18 anset +
avoir une déficience intellectuelle
avoir une maladie 2 issue potentiellement fatale é

Participer & deux entretiens
enregistrés (en personne) d'une

: iR , : durée maximale de 1h30
dlaglmfsuquee a1'age adulte/recevoir des soins chacun, accompagné d'un
e . adulte de confiance (si désiré).

e étre en mesure de s'exprimer verbalement sur sa
maladie
Proches :
¢ détenir un lien de parenté avec un adulte ayant
une déficience intellectuelle décédé entre 2014 et
2023 etn’ayant pas recu de soins palliatifs Participer a un entretien
pédiatriques q enregistré (en personne ou
e avoir été activement impliqués au moment de la visioconférence) d'une durée
fin de vie de I'adulte ayant une déficience maximale de 2h
intellectuelle
* ne pas étre endeuillés depuis moins de 3 mois
Intervenant.es (communautaires, du réseau
public ou en milieu résidentiel) :
e avoir été impliqué.e dans le fin de vie,, depuis
2014, d’'un ou de plusieurs adultes ayant une Participer a un entretien
déficience intellectuelle décédés ﬁ enregistré (en personne ou
e étre en emploi depuis plus de 6 mois visioconférence) d'une durée
* nepas étre un.e intervenant.e en soins palliatifs maximale de 2h

pédiatriques

Pour plus d'informations Tous les
participant.es
recevront 20$

par entretien

Contactez Romane Couvrette, étudiante au
doctorat en travail social & I'Université Laval
romane.couvrette.l@ulaval.ca

BE UNIVERSITE
i LAVAL
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AnnexeD.Gui de dbéentretien pour |

une déficience intellectuelle

Ce guide doentretien est compos® de questions Q!
déficience intellectuelle. De ce fait, les sugstions sont des éléments qui pourraient ou pas étre

approfondis avec ceurx, selon leurs expériencesetoomi ssances respectives. L©O
®gal ement de | 0aisance de | a personne avant dobab

i.  Accueil et explication du déroulement
ii. Signature du formulaire de consentement
iii. Remise de la compensation financiere et signature du formulaire
iv.  Collecte des données thématiques
v. Conclusion et remerciements

Thématigue: Dntosysteme

D®buter | 6ecomap en faisant | e premier cercle au

1. Commentallezous aujour dohui
2. Pouvexous me parler de vous ? Comment vous-dégsviz
a. Avezvous un partenaire, conjoint.e ?
b. Avezvous des enfants ?
c. Avezvous un travail ? Une occupation ?
d. Ou habitezous ? Depuis combien de temps ?
e. Avezvous des croyances religieuses¥Allees ° prier quel que pat
?
f.  Vous considereaus comme une personne autonomev?é&wezs besoin dodoai
réaliser certaines activités ?
g. Autres
3. Pouvexous me parler de votre santé ?
a. En vieillissant, €&t que votre santé change »ezdes nouveaux besoins ?
b. Estce que vous parlez de votre santé des fois ? Avec qui ?
c. Qu 6oe que cela vous fait de savoir que vous vieillissez
d. Estce que cela a un impact sur votre autonomie, la réalisation de vos activités ?
e. Avezvous di déménager ou songeg a déménager ?
f. Quand il y a des décisions qui se prennent par rapport a votee ey @st
vous sentez consultés, impliqués dans les décisions ? Par exemple ?
4. (A aborder si la personne parle du déces, de laceayt)eBgbus pensez des fois a la fin de
vie ?
a. Quand vous pensez a la fin de votre vie, comment vous voudriez que cela se passe ?
(lieu, services, funérailles, etc.)
b. Apr s v ot -cequi semit ilnportaqt padireveus ?
c. Autres événements importants dans la trajectoire de fin de vie de la personne

Thématigue: Microsystéme

Continuer | 6ecomap en faisant un cercle pour cha

172



ui sont | es personnes importantes dans vot

Cbest quoi votre relation avec X

Comment ese que cette personne vous aide (Type de soutien) ?

La voyexous souvent (Fréguence et durée) ?

Aimezz ous recevoir de | 6-eeiqdeevous apprécieztde ecttep er s 0 |

personnee ?qgQedecstts nbdbappr ®ci ez pas de cett

restent entre vous et moi, sont confidentiels) (Qualité de la relation)

2. Estce que vous aimeriez recevoir dbébautres serv
a. Pour g uedus pasiregw cesservices ?

oo L»Oo

Conclusion

3. Pourquoi avepus accepté de me raconter votre expérience ?
4. Y ati | débautres ® ®ments dont vous aimeriez di s
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AnnexeE.Gui de dbéentretien pour |

intervenantes

i.  Accueil et explication du déroulement ;
i. Signature du formulaire de consentement (si
iii. Remise de la compensation financiere et signature du formulaire
iv.  Collecte des données thématiques
v. Conclusion et remerciements
Introduction
Pour les intervenantes
Quell e est votre occupation actuelle (titre dbéem
Combien de personnes ayant une Bbagezccompagné dans la fin de vie ?
Pour les proches

Quel est votre lien avec |l a personne dont wvous m

Thématigue: Dntosysteme

D®buter | 6ecomap en faisant | e premier cercle au
palliatifs et de fin de vie

1. Pouvexous me parler de la personne ayant une DI décédée ?
a. Age au moment du déces
b. Genre
c. Niveau doéautonomie (AVD, AVQ)
d. Croyances/spiritualité

e. Autres
2. Pouvex ous me parler de | a fin de vie de cette
a. Raison du déceés (anticipation du déces)
b. Symptomes de la maladie
c. Lieu des soins et du décés
d. Annonce du diagnostic (qui, comment, quand)
e.l mpact sur | 6autonomie
f. Implication de la personne dans les décisions de fin de vie
g £tat doéesprit, r®actions ®motionnell es
h. Impact des croyances/spiritualité sur la fin de vie
i. Volontés, objectifs, réves et aspirations en fin de vie
j- Autres événements importants dans la trajectoire de fin de vie de la personne

Thématigue: Microsystéme

Continuer | 6ecomap en faisant | e deuxi me cercle
personne significative mentionnée par le participant
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3. Pouvezous me parler de votre relation avec la personne ayant une DI décédée ?
a. Type de soutien
b. Fréquence et durée
c. Qualité de la relation
4. Comment av@dus Vécu cette expérience de soutien ?
a. Impacts sur la personne intervieweée (financier, émotif, physique, relationnel)
5. Pouvexous me parler des autres personnes qui ont été significatives dans la fin de vie de la
personne ayant wune DI (intervenants, respon
a. Type de soutien
b. Fréquence et durée
c. Qualité de la relation

6. Croye¥ ous que | a personne ayant wune DI a re-u
a. Yati | ddautres soutiens ou services quodel
b. Yati | ddbautres soutiens ou ser%ices que Vv

c. Lesquels et pourquoi ?
d. Po ur g-teleipas ewaaces a ceiux

Thématigue:3Vésosysteme

Etablir des liens entre le cercle de la personne interviewée et les autres personnes significatives mentionné
par le participant

7. Pouvexous me parler de votre collaboration avec X (chaque personne significative identifiée) ?
a. Type de relation
b. Fréquence et durée des interactions
c. Moyens de communication et de prise de décisions
d. Qualité de la relation
e. Impact de la collaboration sur la personne ayant une DI

Thématigue: £xosysteme

8. Pouvexous me parler du soutien que vous avez recu pendant la fin de vie de la personne ayant
une DI ?
a. Type de soutien (formel, informel, financier, etc.)
b. Fréquence et durée
c. Qualité du soutien
9. Avezvous eu acces au soutien souhaité ?
a. Y ati | ddbautres soutiens ou services que
accompagner ?
b. Lesquels et pourquoi ?
c. Pour q uwdus pasiea aceeg a esuX

Thématigue: Macrosysteme

Continuer | 6ecomap en tra-ant un grand cercle qu
10.Estce quéil vy a doédautres facteurs qui ont i ni

ex. valeurs sociétales, croyances, etc.)
11.Yati | des ®v®nements importants de | dorganis

la personne ayant une DI ? Lesquels et pourquoi ?
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12Estce québéil y a des documents qui font ®tat
vous ont aid® dans ce processus ? (p. ex. p
de décision, etc.)

Conclusion

13. Y atdi | dobautres ®| ®ments dont vous aimeriez d
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Annexe G. Gui de dobdébentretien pour

clés

Ce guide dbébentretien est compos @Persdneesgléseese i ons (U
fait, les sougjuestions sont des éléments qui pourraient ou pas étre approfondisbageton leurs
expériences et connaissances respectives.

i.  Accueil et explication du déroulement
ii.  Signature consentement

iii. Collecte des données thématiques
iv.  Conclusion et remerciements

Thématigue: Bituation actuelle

1. Ce projet s6int ®resse ° | ae uh phénondéee queiveus d es a
rencontrez souvent dans vos services/activités ?
2. Quelle est votre expérience en lien avec ce phénomeéne ?

Thématigue: A rajectoire de services

3. Pouvex ous me parler de |l a trajectoire doédun adu
a issue potentiellement fatale ?
a. De qui recetlle des services ?

b. Recoie | | e un accompagneme&UsSS®é6un i ntervenant
c. Adt-elle accés a des services spécialisés ? (p. ex. maison de soins palliatifs)
d Recoiel | e ddautres services ou soutien habit

4. Pouvexous me parler de la collaboration entre ces divers acteurs ?
a. Quels sont les facilitateurs ou obstacles a cette collaboration ?
b. Estce qudi l y a des m®cani smes de coll abor e
Lesquels ?
5. Pouvexous me parler du lieu des soins et du déces pour ces personnes ?
a. Ou recoiveslles des soins habituellement ? Quelles sont les diverses options ?
b. Ou décedestles habituellement ? Quelles sont les diverses options ?

Thématigue:3 Facteurs doéinfluence

6. Quel s sont, selon vous, |l es enjeux principau
fin de vie (lieu des soins ou du décés, communication, prise de décisions, formation du personnel,
etc.) ? Pourquoi ?

7. Estce quobil y a dbéautres facteurs qap.exi nfl uenc
valeurs sociétales, croyances, etc.)

8. Y ati | des ®v®nements importants de | dorgani se
indirectement la fin de vie des personnes ayant une DI ? Lesquels et pourquoi ?

9. Estce quodi l y a des documents qui font ®tat d
r ®f ®r ence que vous utilisez ? (p. ex. politidg
etc.)

10.Pense¥ ous que coO0est diff®rent entre r®gions ?
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Conclusion

1. Yati | ddébautres ® ®ments dont vous aimeriez d
2. Comment recruter dans votre organisation (p
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Annexe H. Formulaires d6éi nf or mati on

consentement

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

2
Québec
Feuillet d’'information destiné aux proches et aux intervenantes

Numéro de projet:  #MP-13-2023-2747

| CI:ER-S Jeunes en difficulté et leur famille [} CER-S Santé des populations et premiéere ligne
CER-S Réadaptation et intégration sociale [ ] CER-S Neurosciences et santé mentale

I. Titre du projet :

Les soins palliatifs et de fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec

Il. Responsable et collaborateurs :

Ce projet de recherche est réalisé dans Ig cadre des études au doctorat en travail socigl de Romane Couvrette, a
I'Université Laval, sous la supervision de Elise Milot et Gabrielle Fortin, professeures & I'Ecole de travail social et de
Criminologie de I'Université Laval.

Romane Couvrette, candidate au doctorat en travail social, Ecole de travail social et de criminologie, Université Laval
Elise Milot, Professeure agrégee, Ecole de travail social et de criminologie, Universite Laval
Gabrielle Fortin, t.s., Professeure adjointe, Ecole de travail social et de criminologie, Université Laval

lll. Organisme de subvention :
Conseil de recherches en sciences humaines
IV. Introduction :

Nous sollicitons votre participation & un projet de recherche. Cependant, avant d’accepter de participer a ce projet de
recherche, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui
suivent.

Ce feuillet d'information et de consentement vous explique le but de ce projet de recherche, les procédures, les
avantages, les risques et les inconvénients, de méme que les coordonnées des personnes avec qui communiquer au
besoin.

Le feuillet d'information et de consentement peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons
a poser toutes les questions que vous jugerez utiles au chercheur responsable du projet et aux autres membres du
personnel affectés au projet de recherche et a leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n'est
pas clair.

V. Nature et objectifs du projet :
Afin d’explorer les soins palliatifs et la fin de vie des adultes ayant une DI au Québec, ce projet de recherche

doctorale s'intéresse aux facteurs qui influencent ce phénomene, et ce, du point de vue de divers acteurs impliqués
de prés dans celui-ci. Plus précisément, il vise a :

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (#MP-13-2023-2767)
Page 1

180



Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

P
Québec
Feuillet d'information destiné aux proches et aux intervenantes

Numéro de projet:  #MP-13-2023-2747

1. Explorer la perception d’adultes ayant une DI atteint d'une maladie a issue potentiellement fatale de leur
expérience de soins palliatifs et fin de vie;

2. Documenter les facteurs qui influencent les soins palliatifs et la fin de vie des adultes ayant une DI selon les
proches et les intervenants, et

3. Identifier les particularités du contexte québécois dans la trajectoire de soins palliatifs et de fin de vie
d’adultes ayant une DI.

Dans le cadre de ce projet, entre 5 a 8 personnes par catégorie d'acteurs seront interrogées (a) adultes ayant une DI
atteint d'une maladie & issue potentiellement fatale; b) proches; c) intervenants en milieu d’'hébergement; d)
intervenants communautaires ou du réseau public), ainsi que 3 & 5 informateurs-clés. Ainsi, entre 23 et 37
participants seront rencontrés.

VI. Déroulement du projet :

Si vous consentez & participer & ce projet de recherche, votre implication se traduira par la participation a une
entrevue individuelle (semi-dirigée) de 120 minutes ou moins, & un moment et a un lieu de votre choix (en présence
ou par visioconférence). Lors de cette entrevue, vous serez invités a exprimer vos points de vue a 'égard de votre
expérience en tant que proche ou intervenant ayant accompagné un adulte présentant une déficience intellectuelle
lors de sa fin de vie. Vous serez questionné, notamment, sur la trajectoire de fin de vie de votre proche ainsi que les
services et le soutien qu'il a regu lors de sa fin de vie.

Pour faciliter les analyses, cet entretien sera enregistré. Si votre entretien se fait en personne, les propos seront
enregistrés sous format audio a l'aide d'un magnétophone. Si votre entretien se fait par visioconférence, votre
entretien sera enregistré sous format vidéo, mais seul 'audio sera utilisé.

VII. Risques potentiels et inconvénients personnels :

Pour participer a cette recherche, vous devez étre libre pour réaliser une entrevue de 120 minutes, ce qui pourrait
potentiellement représenter un inconvénient pour vous. Aussi, il est possible que le fait de raconter votre expérience
suscite des réflexions ou des souvenirs émouvants ou désagréables. Si cela se produit, n’hésitez pas & en parler
avec la personne qui méne la discussion. Celle-ci pourra vous partager une liste de ressources pour vous offrir du
soutien.

VIIl. Avantages possibles :

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel li¢ a votre participation a ce projet de recherche. Toutefois, les résultats
obtenus contribueront & 'avancement des connaissances dans ce domaine.

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (#MP-13-2023-2767)
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

P
Québec
Feuillet d'information destiné aux proches et aux intervenantes

Numéro de projet:  #MP-13-2023-2747

IX. Participation volontaire et retrait de la participation :

Votre participation & ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre de refuser d'y participer. Vous pouvez
€galement vous retirer de ce projet a n'importe quel moment, sans avoir & donner de raisons, en faisant connaitre
votre décision & la chercheure responsable, dont les coordonnées sont incluses dans le document, ou & I'un des
membres du personnel affectés au projet. Votre décision de ne pas participer a ce projet de recherche ou de vous
retirer n'aura aucune conséquence. Si telle est votre décision, tous les renseignements personnels vous concernant
seront alors détruits.

X. Clause de responsabilité :

En acceptant de participer a ce projet de recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne libérez les
chercheurs ou les institutions impliquées de leurs obligations Iégales et professionnelles.

XI. Indemnité compensatoire :
Vous recevrez une indemnité compensatoire de 20$ pour participer a I'entrevue.
XIl. Confidentialité, conservation et utilisation des résultats :

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de
préserver votre identité et la confidentialité des renseignements, vous serez identifié par un code. L'enregistrement
audio sera détruit une fois le verbatim réalisé. Les données recueillies, incluant le verbatim et la liste des codes reliant
votre nom a votre dossier de recherche, seront conservées pendant 7 ans suivantla fin du projet, puis détruites. Toutes
les données, incluant les enregistrements audio, seront conservées dans un dossier numérique sur |a plateforme One
drive de I'Université Laval. Tous les documents imprimés (formulaires de consentement, données écrites) seront
numérisés et conservés dans le dossier numérique sur la plateforme One drive. Une fois numérisés, les documents
imprimés seront déchiquetés. L'accés a ce dossier numérique sera protégé par un mot de passe, dont seule I'équipe
de recherche disposera.

Tous les responsables et collaborateurs de ce projet de recherche s’engagent a tenir confidentiels le nom et les propos
des participants. Les informations susceptibles de permettre de vous identifier seront supprimées des rapports et des
publications.

Le comité d'éthique qui a évalué le projet peut accéder aux données de recherche & des fins de contréle et de
vérification.

Dans un souci de protection, le ministére de la Santé et des Services sociaux demande a tous les comités d'éthique
désignés d'exiger que le chercheur conserve, pendant au moins un an apres la fin du projet, la liste des participants de
la recherche ainsi que leurs coordonnées, de maniére a ce que, en cas de nécessité, ceux-ci puissent étre rejoints
rapidement.

Des publications scientifiques découleront de ce projet de recherche et en aucun cas le nom des participants ne sera
publié ou divulgué a qui que ce soit.

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (#MP-13-2023-2767)
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

P
Québec
Feuillet d'information destiné aux proches et aux intervenantes

Numéro de projet:  #MP-13-2023-2747

XIll. Questions sur le projet et personnes-ressources :

Sivous avez des questions sur la recherche, sur les implications de votre participation ou si vous souhaitez vous
retirer de la recherche, veuillez communiquer avec Romane Couvrette, étudiante au doctorat en travail social de
I'Université Laval et chercheure responsable du projet au numéro de téléphone suivant : [ Bl ou 2 radresse

courriel suivante : romane.couvrette.1@ulaval.ca

Pour des questions d’ordre éthique, vous pouvez communiquer avec le Bureau de gestion des projets de recherche
au (418) 821-1746 ou a I'adresse suivante bgp.recherche.ciussscn@ssss.gouv.qc.ca

Pour toutes plaintes a formuler, vous pouvez vous adresser au commissaire aux plaintes et a la qualité des services
du CIUSSS de la Capitale-Nationale au numéro de téléphone 418 691-0762,
commissaire.plainte.ciussscn@ssss.gouv.qe.ca

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (#MP-13-2023-2767)
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

¢
Québec
Formulaire de consentement des proches et des intervenantes

Numéro de projet :
#mp-13-2023-2767

Titre du projet : Les soins palliatifs et de fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec

Chercheur responsable du projet : Elise Milot

1)

Le(la) responsable m’'a informé(e) de la nature et des buts de ce projet de recherche ainsi que de son déroulement;

2) Le(la) responsable m'a informé(e) des risques et inconvénients associés a ma participation;
3) Ma participation a cette étude est volontaire et je peux me retirer en tout temps sans préjudice;
4) Les données de cette étude seront traitées en toute confidentialité et elles ne seront utilisées qu’aux fins scientifiques
et par les partenaires identifiés au formulaire d’'information;
5) Jai pu poser toutes les questions voulues concernant ce projet et j'ai obtenu des réponses satisfaisantes;
6) Ma décision de participer a cette étude ne libére ni les chercheurs, ni I'établissement hote de leurs obligations envers
moi;
7) Je sais qu’aucune rémunération n’est rattachée a ma participation;
8) Le(la) responsable m’a remis un exemplaire du feuillet d'information et du formulaire de consentement;
9) Jailu le présent formulaire et je consens volontairement a participer a cette étude;
10) Je désire recevoir une copie des résultats de I'étude Qoui 0 non
Si oui, courriel :
11) Jaccepte d’étre recontacté(e) pour d’autres projets menés par les chercheurs de ce projet 1 oui U non
Nom du participant Date de naissance Numéro de téléphone
Signature du participant * Date
Nom du chercheur ou de la personne témoin du Date Signature

consentement du participant

Engagement du chercheur :

J'ai expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les inconvénients du projet de recherche au participant. J'ai
répondu au meilleur de ma connaissance a ses questions etj’ai vérifié la compréhension du participant. Je lui remettrai une
copie datée et signée de ce document.

Nom de la personne qui a obtenu Signature Date (JMA)
le consentement

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du CIUSSS de la

Capitale-Nationale (#MP-13-2023-2767)
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capltale-Natlonale

Québec e

Feuillet d'information destiné aux personnes clés

Numéro de projet : #MP-13-2023-2767

| CER-S Jeunes en difficulté et leur famille  [] CER-S Santé des populations et premiére ligne
[X] CER-S Réadaptation et intégration sociale [] CER-S Neurosciences et santé mentale

I. Titre du projet :
Les soins palliatifs et de fin de vie des adultes ayant une déficience intellectuelle au Québec

Il. Responsable et collaborateurs :

Ce projet de recherche est réalisé dans le cadre des études au doctorat en travail social de Romane Couvrette, a
I'Université Laval, sous la supervision de Elise Milot et Gabrielle Fortin, professeures & I'Ecole de travail social et de
Criminologie de I'Université Laval.

Romane Couvrette, candidate au doctorat en travail social, Ecole de travail social et de criminologie, Université Laval
Elise Milot, Professeure agrégee, Ecole de travail social et de criminologie, Université Laval
Gabrielle Fortin, t.s., Professeure adjointe, Ecole de travail social et de criminologie, Université Laval

lll. Organisme de subvention :
Conseil de recherches en sciences humaines
IV. Introduction :

Nous sollicitons votre participation & un projet de recherche. Cependant, avant d’accepter de participer a ce projet de
recherche, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui
suivent.

Ce feuillet d’information et de consentement vous explique le but de ce projet de recherche, les procédures, les
avantages, les risques et les inconvénients, de méme que les coordonnées des personnes avec qui communiquer au
besoin.

Le feuillet d'information et de consentement peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons
a poser toutes les questions que vous jugerez utiles au chercheur responsable du projet et aux autres membres du
personnel affectés au projet de recherche et & leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n’est
pas clair.

V. Nature et objectifs du projet :
Afin d'explorer les soins palliatifs et la fin de vie des adultes ayant une DI au Québec, ce projet de recherche

doctorale s'intéresse aux facteurs qui influencent ce phénomeéne, et ce, du point de vue de divers acteurs impliqués
de prés dans celui-ci. Plus précisément, il vise a :

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (#MP-13-2023-2767)
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

5
Québec
Feuillet d'information destiné aux personnes clés

Numéro de projet : #MP-13-2023-2767

1. Explorer la perception d’adultes ayant une DI atteint d'une maladie & issue potentiellement fatale de leur
expérience de soins palliatifs et fin de vie;

2. Documenter les facteurs qui influencent les soins palliatifs et la fin de vie des adultes ayant une DI selon les
proches et les intervenants, et

3. Identifier les particularités du contexte québécois dans la trajectoire de soins palliatifs et de fin de vie
d’adultes ayant une DI.

Dans le cadre de ce projet, entre 5 & 8 personnes par catégorie d’acteurs seront interrogées ((a) adultes ayant une DI
atteint d'une maladie a issue potentiellement fatale; b) proches; c) intervenants en milieu d’'hébergement; d)
intervenants communautaires ou du réseau public), ainsi que 3 a 5 informateurs clés. Ainsi, entre 23 et 37
participants seront rencontrés.

VI. Déroulement du projet :

Si vous consentez & participer a ce projet de recherche, votre implication se traduira par la participation & une
entrevue individuelle (semi-dirigée) de 90 minutes ou moins, @ un moment et a un lieu de votre choix (en présence ou
par visioconférence). Lors de cette entrevue, vous serez invités a exprimer sur la trajectoire de services pour les
adultes ayant une déficience intellectuelle atteints d’une maladie a issue potentiellement fatale et des principaux
enjeux rencontré lors de leur fin de vie.

Pour faciliter les analyses, cet entretien sera enregistré. Si votre entretien se fait en personne, les propos seront
enregistrés sous format audio a l'aide d'un magnétophone. Si votre entretien se fait par visioconférence, votre
entretien sera enregistré sous format vidéo, mais seul I'audio sera utilisé.

VII. Risques potentiels et inconvénients personnels :

Pour participer a cette recherche, vous devez étre libre pour réaliser une entrevue de 90 minutes, ce qui pourrait
potentiellement représenter un inconvénient pour vous. Aussi, il est possible que le fait de raconter votre expérience
suscite des réflexions ou des souvenirs émouvants ou désagréables. Si cela se produit, n'hésitez pas a en parler
avec la personne qui méne la discussion. Celle-ci pourra vous partager une liste de ressources pour vous offrir du
soutien.

VIIl. Avantages possibles :

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel li¢ a votre participation a ce projet de recherche. Toutefois, les résultats
obtenus contribueront & 'avancement des connaissances dans ce domaine.

Projet approuvé par le comité d'éthique de la recherche sectoriel en réadaptation et intégration sociale du
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