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Introduction

Depuis l’avènement de l’aide médicale 
à mourir (AMM) au Canada en juin 2016, la 
communauté de la recherche qualitative s’est 
activement engagée à formuler des questions 
qui touchent aux complexités humaines et 
systémiques associées à cette pratique et à 
y trouver des réponses. Un large éventail de 
recherches employant une gamme complète 
d’approches méthodologiques a contribué à établir 
une base de données probantes de plus en plus 
solide concernant les meilleures pratiques et 
les systèmes de soutien. Dans le même temps, 
des enquêtes qualitatives ont été menées pour 
mettre en lumière et documenter les expériences 
nuancées des personnes qui demandent l’AMM, 
de leurs familles, de leurs proches aidants, de 
leurs communautés et des professionnels de 
la santé qui les soutiennent et/ou participent 
directement à la coordination, l’évaluation et la 
prestation de l’AMM. Ces connaissances tirées 
d’enquêtes qualitatives ont aidé la communauté 
de l’AMM à consolider la reconnaissance collective 
des modèles et des tendances qui se dégagent 
des complexités associées à cette pratique, tout 
en offrant un fondement pour l’interprétation et 
la prise en charge à mesure que nos systèmes 
évoluent et s’adaptent.

Documenter de manière qualitative 
l’expérience de l’AMM

Les premières enquêtes qualitatives sur 
l’AMM au Canada se sont principalement penchées 
sur l’expérience des patients et de leurs familles 
face à cette nouvelle option de fin de vie, ainsi que 
sur l’expérience des professionnels de la santé 

face à ce qui s’est révélé être un changement 
radical dans leur capacité à soutenir les patients 
souffrant de douleurs intolérables. Les premières 
études se sont d’abord intéressées à une grande 
variété d’expériences, dont celles des personnes 
recherchant l’AMM,1,2 des membres de la famille 
soutenant leurs proches tout au long de cette 
expérience,3 des médecins participant à la 
prestation4 et du personnel infirmier prenant 
soin des patients qui ont choisi l’AMM.5 Au fil du 
temps, les priorités ont changé en faveur de la 
prise en compte des complexités spécifiques de 
l’expérience des patients ayant choisi l’AMM et de 
leurs familles. Il s’agissait notamment d’en savoir 
plus sur la nature des souffrances des patients 
recherchant l’AMM,6 les complexités d’ordre 
éthique concernant le consentement final,7 les 
défis logistiques et émotionnels pour les familles 
participant à la planification d’une AMM8 et les 
facteurs qui compliquent le deuil après l’AMM.9,10 
Les chercheurs qui se sont penchés sur les 
problématiques touchant les professionnels de la 
santé ont étudié l’évolution de la dynamique de 
communication dans les soins associés à l’AMM11 
et les conséquences émotionnelles et morales de 
l’AMM sur les médecins.12 Sur le plan institutionnel, 
les études ont exploré des questions telles que 
les obstacles dans la prestation de soins de haute 
qualité associés à l’AMM dans différents contextes 
sanitaires et professionnels,13 les expériences en 
matière d’objection institutionnelle,14 les facteurs 
réglementaires ayant une incidence sur l’accès 
à l’AMM15 et les implications permanentes de 
diverses attitudes par rapport à l’AMM chez les 
dirigeants du système de santé.16
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Réfléchir au contexte dynamique 
de l’AMM (voie 2)

La législation de 2021 a introduit 
l’admissibilité à la voie 2, élargissant l’accès 
à l’AMM aux personnes dont la mort naturelle 
n’est pas considérée comme « raisonnablement 
prévisible ». Il a ainsi été possible de déterminer 
une nouvelle population dont les expériences 
méritaient d’être examinées, documentées et 
interprétées par la communauté de la recherche 
qualitative. Bien que la majeure partie du Canada 
s’est montrée ouverte à l’AMM comme option 
pour les personnes souffrantes à l’approche de la 
mort, l’élargissement des critères d’admissibilité 
a ranimé le débat public sur l’AMM comme 
sujet hautement controversé. Ce changement 
a suscité de nouvelles préoccupations pour les 
coordonnateurs, évaluateurs et prestataires de 
l’AMM, ainsi que pour le groupe plus large de 
professionnels de la santé qui soutiennent les 
patients recherchant l’AMM.17,18 Bien que l’AMM 
pour le trouble mental comme seul problème 
médical invoqué soit suspendu jusqu’en mars 
2027 (au plus tôt), l’indissociabilité intrinsèque 
du corps et de l’esprit qui constitue l’expérience 
humaine a obligé de nombreux cliniciens à mener 
des évaluations complexes. Ces évaluations 
concernent souvent des personnes dont la 
souffrance découle du recoupement de plusieurs 
facteurs de santé qui sont liés aux conditions 
sociétales et aux déterminants sociaux de 
la santé. Par conséquent, la tâche complexe 
consistant à déterminer l’admissibilité ne consiste 
plus seulement à établir si la souffrance est 
permanente, mais aussi à retrouver, parmi les 
nombreux facteurs ayant contribué à cette 
souffrance, celui qui a eu le plus grand impact 
et à déterminer si tous les moyens raisonnables 
pour soulager la souffrance ont été proposés au 
patient.19,20 Dans un tel contexte, l’interprétation 
des aspects plus délicats tels que la capacité et le 
caractère volontaire est devenue de plus en plus 
ardue, non seulement d’un point de vue clinique, 
mais aussi éthique et philosophique. En même 
temps, les risques potentiels pour les prestataires 
de l’AMM étaient exacerbés par leurs adversaires 
dans l’espace public et les médias professionnels. 
Aux fins de ce commentaire, nous avons choisi 
par principe de ne pas inclure de tels exemples, 
ceux-ci étant facilement accessibles au moyen de 
n’importe quel moteur de recherche. L’alarmisme 
sensationnaliste, qui alimente souvent les 
discours, constitue une difficulté supplémentaire 

pour les évaluateurs et les prestataires, qui sont 
déjà chargés de prendre des décisions très 
complexes sur une période beaucoup plus longue 
afin de garantir l’intégrité de leurs processus et de 
réduire leurs propres risques personnels.

Bien que la communauté des soins palliatifs 
ait montré une certaine résistance à l’AMM dans 
les premières années, cette tension s’est peu 
à peu dissipée, car de nombreux praticiens et 
fournisseurs de services de soins palliatifs ont 
trouvé des moyens d’intégrer l’AMM dans les 
options de fin de vie, alors que d’autres points 
d’accès pour les patients qui recherchent l’AMM 
ont été mis en place au fil du temps.21 Toutefois, 
l’introduction de la voie 2 de l’AMM a révélé 
qu’il existe encore une opposition dans certains 
segments des communautés des personnes 
handicapées et atteintes de maladies chroniques. 
Certaines personnes sont favorables à l’option 
de l’aide à mourir (plutôt que d’autres solutions 
comme la mort par suicide ou surdosage 
accidentel), tandis que d’autres ont exprimé leurs 
inquiétudes quant au fait que l’AMM pourrait 
devenir une solution privilégiée par la société 
canadienne plutôt que de s’attaquer au problème 
reconnu de l’insuffisance et de l’inégalité des 
services offerts aux personnes concernées.19 Les 
évaluateurs et les prestataires de l’AMM se sont 
ainsi retrouvés confrontés à la décision de se 
livrer à une pratique qui exigeait des efforts et un 
engagement extraordinaires dans un contexte de 
controverse prévisible et de risque professionnel. 
De nombreux professionnels de la santé qui ont 
contribué de manière efficace à la voie 1 de l’AMM 
sont arrivés à la conclusion qu’ils ne pouvaient pas 
relever les défis posés par la voie 2.22 Toutefois, 
sachant que la législation canadienne a été établie 
de manière à ce que les systèmes de santé 
soient tenus de fournir une voie d’accès à l’AMM 
pour les personnes qui répondent aux critères 
d’admissibilité, les équipes de coordination se sont 
retrouvées dans une position hautement complexe 
: elles devaient gérer les demandes de patients 
dont la vie avait été profondément bouleversée 
par leurs maladies et qui recherchaient une 
aide à mourir, tout en faisant face à une pénurie 
d’évaluateurs et de prestataires prêts à les 
aider. Même si ces inégalités et insuffisances 
systémiques sont bien connues des professionnels 
de la santé, un changement significatif nécessite 
une volonté politique soutenue et un engagement 
sociétal au sens large; ce changement ne peut pas 
reposer sur les seules épaules de la communauté 
de l’AMM. 
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Orienter la contribution 
qualitative continue

Contrairement aux approches 
scientifiques traditionnelles, dans lesquelles la 
« découverte » de faits nouveaux alimente les 
avancées en matière de possibilités dans la 
pratique, la recherche qualitative documente 
systématiquement ce qui est « connu » par les 
acteurs humains dans un contexte pertinent, 
pour permettre ainsi l’interprétation de ces 
connaissances synthétisées en un modèle 
cohérent de compréhension pouvant être 
communiqué. Bien que chaque patient soit 
l’expert de sa propre vie et de sa propre maladie, 
l’étude systématique de cette expertise chez 
un large éventail de patients se trouvant dans 
des situations similaires permet de générer des 
conceptualisations utiles de l’expérience du 
patient qui peuvent améliorer notre capacité à 
fournir des soins optimaux.23 De même, alors que 
les praticiens de l’AMM identifient des modèles 
au sein de leurs propres domaines de pratique, 
l’analyse systématique et l’intégration de ces 
modèles dans des interprétations communes 
approfondissent notre compréhension des 
points communs dans la pratique, clarifient les 
implications des cas exceptionnels et améliorent 
les connaissances que nous pouvons tirer des 
comparaisons croisées.

Alors qu’un cas unique peut être considéré 
comme anecdotique, des constatations 
crédibles fondées sur une analyse transparente 
et rigoureuse de plusieurs cas peuvent mener 
à des connaissances qui sont de plus en plus 
applicables au-delà du contexte dans lequel elles 
ont été développées (même si elles ne sont pas 
« généralisables » au sens statistique). À mesure 
que le corpus de résultats qualitatifs prend de 
l’ampleur, les connaissances qui en découlent 
apportent une contribution distincte à la base 
de données probantes sur laquelle s’appuie 
la pratique. Lorsque ces résultats mettent en 
lumière les expériences de personnes se trouvant 
dans une situation particulière, les insèrent 
dans un contexte plus large et les traduisent en 
interprétations conceptuelles qui éclairent les 
développements futurs au sein de la pratique, 
ils fournissent des orientations importantes pour 
les stratégies éducatives, les lignes directrices 
relatives à la pratique, l’élaboration de programmes 
et les orientations politiques au niveau des 
systèmes. 

Dans le contexte de la voie 2 de l’AMM, la 
communauté de recherche qualitative au Canada 
continuera de documenter, de mettre en lumière, 
d’interpréter et d’expliquer les expériences de 
toutes les parties concernées par la législation, 
les directives réglementaires et les mesures de 
soutien du système de santé actuelles et futures. 
Toutefois, elle est de plus en plus amenée à 
délaisser la description au profit de l’exécution, en 
élargissant la portée des études, en renforçant la 
représentativité des stratégies d’échantillonnage 
et en diversifiant les points de vue et les domaines 
d’intérêt. Elle doit également veiller à ce que les 
personnes les mieux informées des complexités en 
constante évolution, telles que les coordonnateurs 
de l’AMM, participent activement à la formulation 
des questions de recherche et à l’élaboration 
des approches méthodologiques qui serviront à 
y répondre. En outre, les chercheurs qualitatifs 
doivent collaborer étroitement avec l’ensemble 
de la communauté de chercheurs, en intégrant de 
nouveaux modèles tirés des rapports nationaux 
et en s’alignant sur les données probantes 
émergentes concernant les solutions de rechange 
pour soulager la souffrance sous ses multiples 
formes. 

Bien que la contribution qualitative à l’AMM 
au Canada ait d’abord porté sur les attitudes 
et les expériences, elle couvre aujourd’hui 
les discours et les échanges à l’échelle de la 
société, car ceux-ci compliquent de plus en 
plus la vie tant des personnes qui recherchent 
l’AMM que des praticiens concernés.24 Les 
chercheurs qualitatifs partagent l’obligation 
collective de reconnaître la polémique issue du 
milieu social dans lequel évoluent les décisions 
et les pratiques en matière d’AMM et d’intégrer 
cette compréhension dans leurs analyses. La 
recherche qualitative est également nécessaire 
pour élargir nos connaissances du changement 
culturel institutionnel, notamment l’influence 
des suppositions, des préjugés et des intérêts 
des responsables de la santé qui soutiennent ou 
entravent les pratiques sécuritaires et éthiques 
liées à l’AMM.25 La recherche qualitative peut 
également nous aider à mieux comprendre et à 
mieux gérer le développement de la main-d’œuvre, 
notamment en élaborant des systèmes à base 
d’équipes pour améliorer les soins aux patients 
dans des circonstances sanitaires et sociales de 
plus en plus complexes, au carrefour d’un système 
de soins primaires et d’aide sociale surchargé. Si 
l’une des fonctions des enquêtes qualitatives dans 
nos contextes sociaux et sanitaires dynamiques 
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consiste à identifier les domaines de la pratique à 
améliorer, il est tout aussi important de reconnaître 
les progrès réalisés dans l’excellence en matière 
de pratique et de fournir des preuves à l’appui. 
Idéalement, les praticiens de l’AMM, les dirigeants 
du système et les chercheurs collaboreront 
activement afin de déterminer les questions qui 
méritent d’être approfondies et pour lesquelles 
une meilleure compréhension des complexités 
délicates et des nuances subtiles permettra 
d’étayer et de soutenir les meilleures pratiques de 
manière à obtenir des résultats optimaux.

Il est d’une importance primordiale que les 
chercheurs participant aux enquêtes qualitatives 
demeurent conscients de leur propre position. 
Afin de préserver leur crédibilité, les enquêtes 
qualitatives doivent rester distinctes du plaidoyer 
politique ou social (quel que soit l’orientation), 
autrement l’utilité de leurs contributions risque 
d’être sérieusement compromise. La partialité 
évidente rend tout travail de recherche insignifiant 
et peut même saper la confiance à l’égard de 
l’entreprise de recherche. Nous devons donc 
être impartiaux et stratégiques dans ce que nous 
décidons d’étudier, ainsi que dans la manière de 
mener nos études et de présenter les résultats, 
afin de faire progresser le domaine pratique et 
de servir au mieux les populations auxquelles la 
législation est destinée.

Réflexions finales
La recherche qualitative a clairement 

démontré le soin, l’attention et la prévenance 
exceptionnels que la communauté de l’AMM 
a apportés à cette pratique au Canada. Elle a 
également mis en lumière les divers niveaux de 
complexité inhérents à l’AMM pour toutes les 
parties concernées et contribué à établir une 
base de données probantes qui définit une vision 
commune du respect rigoureux des mesures de 
protection ainsi que des pratiques éthiques et de 
soutien associées à ces complexités en évolution 
constante. 

L’AMM a été introduite au Canada, car les 
Canadiens ont contesté son interdiction. Le 
nombre croissant de demandes d’AMM26 reflète 
les choix de citoyens informés qui, en tant 
qu’experts de leurs propres situations, options 
en matière de soins de santé et possiblités d’une 
meilleure qualité de vie, demandent de plein gré 
cette option. Depuis 2016, la compréhension de 
cette pratique a évolué, notamment en raison de 

l’engagement profond des professionnels de la 
santé et des systèmes de santé à « agir comme il 
le faut », tant en termes de transparence juridique 
dans la détermination de l’admissibilité que de 
sécurité dans la prestation des services d’AMM 
aux Canadiens admissibles souffrant de douleurs 
intolérables. 

L’avènement de l’AMM au Canada n’a pas 
réduit l’accès aux soins palliatifs; au contraire, elle 
a visiblement contribué à leur expansion.21, 27 De 
même, on espère vivement que l’attention que 
l’AMM attire sur les inégalités sociales et les 
insuffisances des systèmes de santé suscitera 
une attention concertée pour résoudre ces 
problèmes. Au bout du compte, l’AMM est une 
histoire qui nous pousse à adopter pleinement la 
compréhension et les apprentissages issus d’un 
engagement profond envers l’expérience et les 
connaissances empiriques humaines, ainsi qu’à 
intégrer ces connaissances dans les systèmes 
de santé et les services de soutien que nous 
comptons proposer dans le futur.
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SOUTENIR LE TRAVAIL
QUI PRÉSERVE LE CHOIX
Alors que l'aide médicale à mourir continue d'évoluer
partout au Canada, le besoin d'une formation
crédible, d'une assurance qualité et d'un soutien
professionnel n'a jamais été aussi grand.
Votre soutien permet à l'ACEPA de :

Maintenir une formation impartiale, axée sur les cliniciens

Faire progresser les normes de 
pratique centrées sur le patient

Soutenir la surveillance, la qualité et la responsabilité

Offrir une formation nationale 
et favoriser l'engagement communautaire

Renforcer l'infrastructure canadienne 
en matière d'aide médicale à mourir à long terme

www.camapcanada.ca
FAITES UN DON AUJOURD'HUIFaites un don pour protéger le choix des patients.

Faites un don pour renforcer la communauté
canadienne de l'aide médicale à mourir.


