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RESUME

Une série de cinq cafés scientifiques sur la
planification anticipée des soins est en cours dans les
milieux ruraux de Chaudiére-Appalaches, en
collaboration avec plusieurs organismes
communautaires et la Chaire interdisciplinaire sur la
santé et les services sociaux pour les populations
rurales (Chaire CIRUSSS) de I'Université du Québec

a Rimouski. Cet article constitue un retour
d'expérience sur cette initiative.
Mots clés

Ruralité,  Planification — anticipée  des  soins,
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ABSTRACT

A series of five science cafés on advance care
planning is currently taking place in rural areas of
Chaudiere-Appalaches, in collaboration with several
community organizations and the Interdisciplinary
Chair in Health and Social Services for Rural
Populations (CIRUSSS Chair) at the Université du
Québec a Rimouski. This article provides a review
of this initiative.
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Lorsqu’une personne est gravement malade ou
en fin de vie, il est recommandé que les décisions
solent prises de maniere partagée par I'équipe
clinique et la personne conservée ou celle qui la
représente (Kon, et al., 2016). La prise de décision
partagée est un échange bilatéral : la personne
concernée donne un apercu de ses objectifs, valeurs
et préférences, tandis que la clinicienne ou le
clinicien expose les avantages, les risques et les
incertitudes des différentes options (Charles, Gafni
et Whelan, 1997). La principale barriére a une prise
de décision partagée en contexte de maladie grave
ou de fin de vie est la croyance selon laquelle les
personnes malades et leurs représentants ne

souhaitent pas s’engager dans un tel processus ou
n’y sont pas préparés (You, et al., 2015).

La planification anticipée des soins est un
moyen de se préparer aux différentes options de
traitement en cas de maladie grave ou en fin de vie.
Elle inclut, entre autres, de s’informer sur les
interventions de maintien des fonctions vitales, de
discuter de ses valeurs et préférences avec ses
proches et avec ses prestataires de soins et services
et d’exprimer ses choix a travers divers documents.
Elle comprend également la désignation et
I’habilitation d’un ou de plusieurs représentantes ou
représentants (Borenko, et al., 2023).

1. UNE INITIATIVE INNOVANTE EN
CHAUDIERE-APPALACHES

Au  Québec, quelques documents sont
disponibles pour soutenir la planification anticipée
des soins. Afin que ces outils puissent atteindre leur
but premier, soit le respect de lautonomie
décisionnelle des personnes en fin de vie (Québec,
2014 ; INESSS, 2010), il est essentiel de créer un
environnement ou la population est informée sur les
interventions de maintien des fonctions vitales et
leurs effets sur la qualité de vie ainsi que sur les
moyens d’exprimer et de faire respecter leurs valeurs
et préférences et leurs limites (Institut national
d’excellence en santé et en services sociaux, 2010).

Pour les personnes qui résident en milieu rural
ou dans de petites municipalités éloignées des
grands centres, la planification anticipée des soins
revét une importance particulicre. Ces populations,
disproportionnellement plus agées, présentent des
taux plus élevés de troubles neurocognitifs majeurs,
de cancer et d’autres maladies chroniques (Institut
national de santé publique du Québec, 2019). De
plus, la majorité des personnes vivant en milieu rural
souhaitent vivre dans leur communauté jusqu’a la

fin de leur vie (Cohen et Greaney, 2023).

Grace a un financement des Instituts de
recherche en santé du Canada (IRSC) visant a
optimiser les retombées de la recherche pour la
population canadienne en facilitant la dissémination
et l'utilisation des connaissances, une série de cinq
cafés scientifiques sur la planification anticipée des
soins a été organisée dans les milieux ruraux de
Chaudiere-Appalaches. Un café scientifique est un
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moment de rencontre entre des scientifiques, des
personnes ayant un vécu expérientiel et des citoyens,
ou les résultats d’études sont présentés et font
I'objet de discussions (voir cafescientifique.org).

Ces cafés scientifiques avaient pour objectif
d’informer les personnes ainées et proches aidantes
des milieux ruraux sur la planification anticipée des
soins au Québec. Ces rencontres étaient néanmoins
ouvertes a ’ensemble de la population. Chacune se
déroulait en trois temps. D’abord, les résultats
d’études scientifiques sur la portée et les limites des
documents d’expression des volontés de fin de vie
existant au Québec (Ariane Plaisance, Heyland, et
al., 2023 ; Ariane Plaisance, Morin, et al., 2023)
étalent présentés de facon vulgarisée et itérative.
Ensuite, des personnes ayant accompagné un parent
en fin de vie offraient un témoignage sur leur
expérience en lien avec la planification anticipée des
soins. Enfin, une experte ou un expert sur un sujet
connexe intervenait (ex. soins palliatifs et de fin de
vie, besoins des personnes proches aidantes
accompagnant une personne en fin de vie,
interventions de maintien des fonctions vitales). Les
participants étaient également invités a poser leurs
questions a 'oral ou a Iécrit. Une analyse de ces
questions a ensuite été réalisée.

2. DES EVENEMENTS INCI.USIFS ET
APPRECIES

Les cafés scientifiques se sont déroulés dans
des lieux publics et accessibles aux personnes a
mobilité réduite. Pour favoriser une participation
diversifiée, équitable et inclusive, un plan de
communication a été mis en place, en collaboration
avec des organismes communautaires desservant
une population variée. Ceux-ci ont partagé les
invitations a travers leurs canaux de communication
habituels (pages Facebook, infolettres, appels
téléphoniques, etc.). Les journaux locaux ont
également été mis a profit. Les frais de déplacement
des participantes et participants pour se rendre aux
événements ont été couverts par une subvention des
IRSC. Des boissons et de la nourriture légere leur
étaient offertes sur place.

Plus de 230 personnes ont participé a 'un des
cafés scientifiques, et les résultats d’un sondage de
satisfaction sont fort positifs. En effet, la vaste

majorité des répondants ont jugé les renseignements
échangés pertinents, exprimé leur désir de participer
a un autre café scientifique et affirmé qu’ils
recommanderaient 'expérience a leurs proches.

L’analyse  préliminaire  des  questions
fréquemment posées révele un intérét marqué chez
les participants pour des sujets comme la possibilité
de demander l'aide médicale a mourir de facon
anticipée, l'utilisation des mandats de protection,
des directives médicales anticipées et des
formulaires Niveaux de soins et réanimation
cardiorespiratoire en contexte réel et la facon de
faire connaitre ses volontés aux techniciens
ambulanciers paramédicaux.

CONCLUSION

La série de cafés scientifiques tenus dans les
milieux ruraux de Chaudiere-Appalaches a permis
d’informer plus de 230 personnes sur la
planification anticipée des soins au Québec. A leur
tour, ces personnes pourraient devenir des agents de
changement dans leur communauté, contribuant a
mieux faire connaitre ce sujet aupres de la
population. Dans un contexte ou les lois et les
pratiques entourant la planification anticipée des
soins évoluent constamment, notamment avec
Pentrée en vigueur des demandes anticipées d’aide
médicale a2 mourir le 30 octobre 2024, de tels
événements permettant d’informer le public sont
des plus pertinents. Le succés de cette initiative
repose sur la création de partenariats avec des
organismes communautaires dont la collaboration a
largement contribué a promouvoir les cafés
scientifiques aupres d’une population variée.
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