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Les évaluateurs et les prestataires de
I'aide médicale a mourir (AMM) seront amenés a
rencontrer des patients atteints d’'une forme de
démence de deux maniéres différentes. Dans un
premier cas, ils pourront étre amenés a évaluer
un patient atteint de démence, mais dont le
diagnostic principal a I'origine de la demande
d’AMM repose sur une autre maladie sous-jacente,
telle qu’un cancer ou une insuffisance cardiaque.
Dans le second cas, la demande d’AMM peut
découler directement de la démence elle-méme.
Comprendre le contexte dans lequel TAMM est
dispensée en cas de démence peut s'avérer utile
pour les évaluateurs et les prestataires de TAMM.
Nous aborderons également ici le diagnostic de
la démence a proprement parler, afin d'aider les
évaluateurs et les prestataires de 'AMM dans
leurs échanges avec les patients et leurs familles
concernant ce diagnostic complexe.

Contexte

Il est encore rare qu’un patient canadien
atteint de démence bénéficie d'une AMM. Le
Comité d'examen des décés liés a 'AMM du Bureau
du coroner en chef de I'Ontario s’est penché plus
particulierement sur la démence dans son rapport
de 2025 intitulé Navigating MAID with Persons
with Dementia." Entre le 1° janvier 2023 et le
31 décembre 2024, 103 cas d'AMM pour cause
de démence, ont été recensés en Ontario.' Parmi
ceux-ci, 102 relevaient de la voie 1 de IAMM, qui
s'applique lorsque la mort naturelle du patient est
prévisible. Les cas d’AMM pour cause de démence
ont représenté 1,1 % de 'ensemble des cas d'AMM
en Ontario au cours de cette période. De plus, une
analyse plus approfondie des données de 2023,
qui comprenait non seulement les personnes ayant
eu recours a '’AMM pour cause de démence, mais
aussi celles ayant regu un diagnostic de démence
au cours des deux années précédant leur recours
a 'AMM, a permis d'identifier 235 personnes qui
ont bénéficié de 'AMM en 2023. Parmi celles-ci,
39 cas d'/AMM étaient imputables a la démence
elle-méme. En revanche, la majorité des cas
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(196 sur 235, soit 83 %) concernaient des
personnes chez lesquelles la démence constituait
un aspect important du tableau clinique, mais
n’'était pas la raison principale de la demande
d’AMM." Ces résultats semblent indiquer qu'il

est plus fréquent de recourir a 'TAMM en étant
atteint de démence que pour cause de démence.
Pour replacer les choses dans leur contexte, en
Ontario, en 2023, on estimait 4 182 573 le nombre
de personnes qui avaient regu un diagnostic de
démence et 15 662 décés étaient survenus chez
des personnes atteintes de démence." La grande
majorité des décés chez les patients atteints de
démence ne sont donc pas liés a TAMM.

Trouble neurocognitif majeur

[l est important que les cliniciens associés
au processus d’AMM utilisent un langage clair
et cohérent lorsqu’ils évaluent des patients
atteints de démence. Dans le DSM-5, le terme
générique « démence » a été remplacé par celui
de « trouble neurocognitif majeur » pour désigner
un ensemble de pathologies, certaines maladies
spécifiques conservant toutefois 'appellation
de démence, comme la démence associée a la
maladie d’Alzheimer ou la démence a corps de
Lewy. Bien que ce changement ait été adopté par
de nombreux praticiens dans ce domaine, le terme
« démence » reste trés présent dans I'esprit de la
communauté médicale et du grand public. Voir le
tableau 1 pour un apercu de la démence.

Un trouble neurocognitif majeur se
caractérise par un déclin significatif dans au moins
I'un des domaines cognitifs suivants : I'attention
complexe, le langage, les fonctions exécutives,
I'apprentissage et la mémoire, la fonction
perceptivo-motrice ou la cognition sociale. Il doit
s'accompagner d'un déclin fonctionnel et peut étre
classé comme « léger », avec des troubles dans
les activités instrumentales de la vie quotidienne
(gestion des finances, courses), « modéré », avec
des déficiences dans les activités de base de
la vie quotidienne (s’habiller, se laver, aller aux
toilettes), ou « grave », avec une dépendance
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totale.2 Chaque type de trouble neurocognitif, tel
que la maladie d’Alzheimer, répond a des critéres
supplémentaires spécifiques qui s'ajoutent aux
critéres généraux décrits ci-dessus.

Il est essentiel de bien comprendre les
domaines cognitifs pour identifier les profils des
principaux troubles neurocognitifs. L’'attention
complexe désigne la capacité a se concentrer
et a porter son attention sur une tache précise.
Le langage fait référence a la fois a I'expression
orale et écrite et a la compréhension du langage.
L'apprentissage et la mémoire concernent a
la fois I'enregistrement et la récupération de
nouvelles informations, ainsi que les fonctions de
la mémoire a court et a long terme. Les fonctions
exécutives comprennent des compétences telles
que la planification, 'organisation, le séquengage
et 'abstraction (un exemple d’abstraction serait
la capacité a classer deux éléments dans une
catégorie). Prendre rendez-vous chez le médecin
est un exemple de tache qui fait largement appel
aux fonctions exécutives. La fonction perceptivo-
motrice englobe les mouvements complexes, tels
que s’habiller et se laver, ainsi que des domaines
cognitifs plus fondamentaux, comme le traitement
visuel et auditif. La cognition sociale désigne des

Oubli rapide, répétitif Amnestique
Ralentissement de la pensée,
lenteur des mouvements,
dysfonctionnement exécutif
et comorbidités vasculaires
Changements de Normal
comportement

Ou dysfonctionnement exécutif

Apathie ou désinhibition léger
Fluctuations

Troubles visuospatiaux

Trouble du langage

Dysfonctionnement exécutif

Vitesse de traitement lente

Dysfonctionnement exécutif

Trouble prédominant du langage

capacités telles que I'empathie et la capacité a
respecter les normes sociales de comportement.
Un trouble cognitif, méme grave,
n'indique pas toujours la présence d’'un trouble
neurocognitif. Il est essentiel de procéder a une
évaluation et a un diagnostic approfondis en cas
de suspicion de trouble neurocognitif majeur afin
d'éviter de négliger des causes réversibles de
troubles cognitifs, telles que 'apnée du sommeil
non traitée, une carence en vitamine B12, le délire,
un trouble dépressif majeur non traité, d’'autres
troubles mentaux, ainsi que la consommation
active ou récente de substances, y compris
I'alcool. Une évaluation visant a diagnostiquer
un trouble neurocognitif majeur doit inclure une
anamnése compléte, ainsi qu'un examen physique,
des analyses de laboratoire appropriées, une
neuro-imagerie et des évaluations cognitives
formelles. De plus, le diagnostic d'un trouble
neurocognitif majeur doit étre aussi précis que
possible quant au type de trouble, par exemple en
identifiant une maladie d’Alzheimer, une démence
vasculaire, une démence a corps de Lewy, une
démence frontotemporale ou une démence mixte.
Un diagnostic précis revét une importance
particuliere dans le cadre de 'AMM, car il permet
d’établir le pronostic et, plus précisément, de

Rappel différé Maladie d’Alzheimer

Trail Making Test Démence vasculaire

Test de I'horloge

Normal Variante comportementale
de la démence

Ou test de I'norloge frontotemporale

Copie de figures Démence a corps de Lewy

Démence associée a la
maladie de Parkinson

Test de I'horloge
Trail Making Test
Déficits généraux

Test de dénomination
de Boston

Aphasie primaire
progressive (plusieurs
sous-types)

Tableau 1. Apergu de la démence; adapté de Tang-Wai, DF et al., 2018
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Souffrance anticipée

? Souffrance éventuelle liée au déclin neurologique

Aptitude a consentir a 'lAMM

Figure 1. Souffrance anticipée aux premiers stades de la démence; d’apres Mark Lachmann, M.D., M.Sc.S., M.A.,
FCFP, FRCPC, Gina D Eom, M.D., Ph. D., FRCPC, Eric E. Brown, M.D., M.Sc., FRCPC

déterminer le caractere irrémédiable de I'état de
santé et le caractére prévisible du décés de la
personne. Les étiologies neurodégénératives,
telles que la maladie d'Alzheimer et la maladie

a corps de Lewy, s'accompagnent d’'une
détérioration progressive des fonctions conduisant
au décés. Etant donné que les patients vivent plus
longtemps et présentent des pathologies de plus
en plus complexes, les comorbidités (c’est-a-dire
les troubles neurocognitifs majeurs dus a des
étiologies multiples) sont fréquentes. Cependant,
il existe souvent une étiologie prédominante

qui est a l'origine des symptémes cognitifs ou
comportementaux du patient.

L'évaluateur de TAMM n’est pas tenu de poser
le diagnostic d’'un trouble neurocognitif majeur,
mais il doit faire preuve de diligence raisonnable
pour s'assurer qu’'un tel diagnostic est posé.

Si des doutes quant aux capacités cognitives
surgissent au cours d'une évaluation de TAMM,
I'évaluateur doit orienter le patient vers un service
clinique approprié pour une évaluation formelle.
Conformément aux lignes directrices nationales
sur I'évaluation de l'aptitude a consentir a 'AMM en
cas de déficience cognitive, des outils structurés,
tels que le questionnaire MacArthur Competence
Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T),
peuvent étre utilisés. Les tests de dépistage
cognitif sont également recommandés dans le
cadre de I'évaluation des fonctions cognitives, afin
d’'étayer une évaluation approfondie de la capacité.

La souffrance anticipée désigne la détresse
psychologique que ressentent actuellement les
personnes atteintes de démence, du fait de la
prise de conscience qu’'elles pourraient — ou vont
— évoluer vers un état futur de déclin cognitif et
fonctionnel important. Cette crainte d’'un stade
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plus avancé de la maladie peut se traduire par
une souffrance psychologique insupportable
dans le présent. Selon la Société Alzheimer du
Canada, de nombreuses personnes atteintes de
démence ressentent une souffrance anticipée,
et pour une petite partie d’entre elles, cela peut
constituer un facteur déterminant dans leur
demande d’admissibilité a TAMM. Il ne faut pas
confondre la souffrance anticipée avec le simple
fait d'« anticiper la souffrance » a venir, mais plutot
la considérer comme un état actuel de détresse
psychologique importante.

Parmi les personnes ayant bénéficié de
I’'AMM pour cause de démence (la démence
ayant été identifiée comme la principale affection
contribuant a la souffrance) en Ontario entre
janvier 2023 et décembre 2024, les
cing principaux aspects de la souffrance,
par ordre décroissant, étaient I'incapacité de
participer a des activités, la perte d’autonomie,
la perte de la capacité a accomplir les activités
de la vie quotidienne, la perte de dignité et la
détresse émotionnelle, notamment 'anxiété,
la peur et la souffrance existentielle. L'un des
principaux critéres d’admissibilité a TAMM est que
le patient éprouve « des souffrances physiques
ou psychologiques persistantes qui lui sont
intolérables et qui ne peuvent étre apaisées dans
des conditions qu’elle juge acceptables.® »

Un élément essentiel de I'évaluation de
I'AMM est la détermination de la souffrance par
le médecin évaluateur. De nombreux troubles
neurocognitifs majeurs courants, notamment
la maladie d'Alzheimer et la maladie a corps de
Lewy, sont des maladies neurodégénératives et
évolutives, présentant une phase terminale, dont
I'évolution est quelque peu variable selon la nature
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de la démence. L'évaluation de la souffrance
implique toutefois que le clinicien associé au
processus d’AMM s’implique profondément auprés
du patient et replace I'expérience de la maladie
dans le contexte de I'histoire personnelle et de la
situation particuliere du patient. Lorsqu'il évalue

la souffrance d’'une personne atteinte d’'un trouble
neurocognitif grave, le clinicien doit examiner

la démence dans le contexte de la personnalité

du patient, en s'appuyant sur des antécédents
personnels et sociaux détaillés.*®> Dans le cadre de
cette évaluation, il convient également d'étudier
d’autres moyens d’atténuer la détresse, tels que
'accés aux soins palliatifs, le renforcement des
aides a domicile et communautaires, ou toute
autre forme de soutien disponible.®”

Les traitements disponibles

Si les traitements modificateurs de la
maladie évoluent rapidement dans le domaine
de la démence, il n'existe pour l'instant aucun
traitement capable d’inverser ou de freiner de
maniére significative les troubles neurocognitifs
majeurs d’origine neurodégénérative. Certains
traitements, notamment les nouveaux
médicaments biologiques, peuvent contribuer a
retarder ou a ralentir la progression des troubles
cognitifs, ou a atténuer certains des symptéomes
comportementaux et psychiatriques associés a
la démence qui peuvent aggraver la souffrance,
tels que la dépression et 'anxiété. Un engagement
physique et social constant est essentiel dans
la prise en charge des personnes atteintes de
démence. Les soins palliatifs interviennent le plus
souvent aux stades avancés de la démence et
jouent un rdle central dans le soulagement des
divers symptémes et formes de souffrance.

Le caracteére volontaire

Tous les principaux troubles neurocognitifs
affectent la pensée et la mémoire. Il est donc a
craindre que les patients soient vulnérables a la
coercition dans de nombreux domaines. De ce fait,
il est essentiel de mener une enquéte minutieuse
sur la motivation, le degré de détermination, la
durée et la cohérence de la demande d’AMM
formulée par le patient, et ces éléments doivent
étre consignés par écrit. En tant qu'évaluateur
et prestataire de 'AMM, il est essentiel a la fois
d’interroger le patient en présence de sa famille
et de ses proches, et de l'interroger et de I'évaluer
individuellement dans un environnement slr
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et confidentiel, ces conversations devant étre
clairement consignées.®?®

L’'aptitude

Une évaluation minutieuse de I'aptitude
a prendre des décisions est essentielle dans
toutes les évaluations de 'AMM, et ce d’autant
plus en présence d'un trouble neurocognitif
grave. Dans la pratique, les évaluations de TAMM
chez les personnes atteintes de démence sont
généralement considérées comme des évaluations
complexes de fait, en raison du déclin progressif
de la capacité cognitive nécessaire pour donner
son consentement. L'évaluation de l'aptitude
consiste a déterminer si le patient comprend son
état de santé sous-jacent, les traitements qui
s'offrent a lui ou les mesures palliatives disponibles
et adaptées a sa situation, ainsi que la nature
de la procédure d’AMM, et s'il saisit en quoi la
décision d’accepter ou de refuser TAMM s’applique
a son cas particulier.” En examinant la maniere
dont un patient appréhende son propre état et
l'option de 'AMM, I'évaluateur examine également
la personnalité du patient et évalue dans quelle
mesure la demande d’AMM s’inscrit dans le
schéma décisionnel du patient tout au long de sa
vie."2 || est essentiel de consigner clairement la
détermination de l'aptitude ou de l'inaptitude du
patient, ainsi que les faits qui ont conduit a cette
conclusion.

Les demandes anticipées

Les demandes anticipées d’AMM ne sont
actuellement autorisées qu'au Québec et sont
régies par un ensemble précis d’exigences
destinées a aider les cliniciens a déterminer a quel
moment, au cours de I'évolution d'une maladie
neurocognitive grave, 'lAMM peut étre fournie.”™
Le recours aux demandes anticipées d'AMM
au Québec bénéficie, selon les observations,
d'un large soutien de la population au sein de la
province." L'un des défis liés a l'utilisation des
demandes anticipées, en particulier dans le cadre
des soins aux personnes atteintes de démence,
réside dans le fait que la personne, telle qu'elle
est aujourd’hui, ne sait pas réellement comment
son moi futur ressentira ou non la souffrance
face a une perte particuliére de fonction, telle
gue la perte de la capacité a reconnaitre les
membres de sa famille ou a se nourrir seule.’
Bien que ces pertes anticipées puissent causer
une souffrance intolérable au moi actuel, il
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n'est pas certain que la personne ressentira
subjectivement de la souffrance au moment méme
ol la démence progressera. De plus, le libellé de la
législation québécoise concernant les demandes
anticipées d’AMM repose sur I'opinion subjective
du prestataire selon laquelle le patient semble
souffrir.’® Le débat canadien sur les demandes
anticipées d’AMM se poursuit.

La renonciation au consentement final

La possibilité de renoncer au consentement
final a été mise en place pour les patients
souhaitant bénéficier de 'TAMM dont le décés
est raisonnablement prévisible et qui, bien
gu'admissibles et aptes, ont choisi une date pour
la procédure d’AMM. Cette renonciation permet
de procéder a 'AMM si le patient perd sa capacité
a donner son consentement final juste avant la
procédure. Toutefois, elle impose également
au prestataire de ne PAS procéder a 'AMM si
le patient « démontre son refus ou résiste a
I'administration de ’AMM par des mots, des sons
ou des gestes ». En vertu de la Iégislation fédérale,
la validité d’'une renonciation au consentement
final n'est soumise a aucune limite de temps une
fois que la demande d’AMM a été approuvée.

En revanche, la législation québécoise impose une
limite de 90 jours, et l'intention est claire :

la renonciation au consentement final

n‘est PAS une forme de demande anticipée."”

Une interprétation de bonne foi de la renonciation
au consentement final est qu’elle est destinée
aux personnes souhaitant bénéficier de lAMM

qui risquent de perdre leur aptitude en raison

de I'état de leur maladie sous-jacente et qui ont
programmé une procédure d’AMM alors qu’elles
sont encore capables de le faire, généralement
dans les semaines, voire les mois qui précédent.
La cause médicale la plus fréquente de la perte
d’'aptitude a donner son consentement final est

le délire. Conformément aux lignes directrices

de I'Association canadienne des évaluateurs et
prestataires de '’AMM (ACEPA), la renonciation au
consentement final doit étre signée et consignée
par le prestataire de 'AMM désigné. Autrement dit,
c’est le prestataire final de 'AMM qui doit obtenir
personnellement la renonciation préalable au
consentement final.

Conclusion

Les cliniciens associés au processus dAMM
évalueront les patients atteints d'un trouble
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neurocognitif grave qui sollicitent une AMM

soit en raison de ce trouble lui-méme, soit, plus
couramment, en raison d’'une autre maladie

grave survenant dans le contexte d’un trouble
neurocognitif grave concomitant. La plupart des
patients atteints d'un trouble neurocognitif grave
ne demandent pas dAMM. Il est donc essentiel
d'établir clairement et de consigner par écrit qu'un
diagnostic de trouble neurocognitif grave a été
posé. Déterminer le type de trouble neurocognitif
permet de mieux cerner I'évolution probable de

la maladie au regard des alternatives a 'AMM,
ainsi que le processus d’AMM et les critéres
d’admissibilité. Les évaluateurs et les prestataires
de '’AMM doivent également s’assurer que les
patients atteints de démence, ainsi que leurs
équipes soignantes, se sont vus proposer des
services locaux de traitement de la démence et
de soins palliatifs.’®® Comprendre le profil de

la déficience cognitive associée a un sous-type
particulier de démence peut aider a évaluer la
souffrance ressentie et la capacité décisionnelle
d’'un patient donné. Une exploration minutieuse et
une documentation détaillée de I'expérience vécue
par un patient face a la maladie, dans le contexte
de son parcours de vie, sont essentielles lors de
I'évaluation d'un patient atteint de démence en vue
d’une AMM.
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Alors que l'aide médicale & 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 & 'ACEPA de:

@ Maintenir une formation impartiale, axée sur les cliniciens

o Faire progresser les normes de
pratique centrées sur le patient

@ Soutenir la surveillance, la qualité et la responsabilité

Offrir une formation nationale
o et favoriser lengagement communautaire

Renforcer l'infrastructure canadienne
@ en matiére d'aide médicale & mourir & long terme

FAITES UN DON AUJOURD'HUI
www.camapcanada.ca

A Tl

Faites un don pour protéger le choix des patients.
Faites un don pour renforcer la communauté
canadienne de l'aide médicale & mourir.
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