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Selon la direction de la Revue canadienne de 'AMM, pour qu’une pratique clinique soit saine sur le
plan éthique, celle-ci doit reposer sur des travaux universitaires solides et la réflexion critique. L'objectif
sous-jacent de la revue est de créer un espace ou le courage de critiquer la pratique actuelle rencontre
un engagement rigoureux envers le débat constructif qui prend activement en compte plusieurs points

de vue.

La mission de la Revue canadienne de 'AMM consiste a favoriser le débat scientifique critique et
constructif, a produire de nouvelles connaissances afin d'éclairer la pratique et d’'engager de multiples
perspectives, et ce, dans le but de soutenir une approche de ’AMM au Canada de grande qualité qui soit

saine sur le plan éthique.

universitaire sur l'aide medicale a mourir

Introduction

La pratique de l'aide médicale a mourir
(AMM) au Canada a beaucoup évolué au cours
des derniéres années, ce qui reflete de profonds
changements dans les attitudes de la société a
I'égard de I'autonomie, de la souffrance et du réle
de la médecine en ce qui concerne la fin de vie.
Que ce soit l'arrét historique Carter c. Canada
rendu en 2015 ou le projet de loi C-7 adopté en
2021, les politiqgues canadiennes en matiére d'AMM
ont connu une évolution rapide et complexe. Ces
changements se sont accompagnés d’innovation
clinique, de discours publics, de débats éthiques
et méme de contestations juridiques, tous aussi
intenses les uns que les autres. Or, malgré ce
dynamisme et peut-étre méme a cause de
celui-ci, le besoin de mettre en place un forum
interdisciplinaire rigoureux visant a consolider et a
examiner de maniére critique le corpus croissant
des connaissances liées a 'AMM se fait toujours
sentir.

C’est dans cet esprit que nous sommes
heureux d’annoncer le lancement de la Revue
canadienne de 'AMM, une nouvelle revue
universitaire consacrée a I'étude de 'aide médicale
a mourir. A titre de membres du comité de
planification, nous estimons que cette revue se
veut a la fois le reflet de la complexité et de la
pertinence croissante de 'AMM dans le domaine
des soins de santé actuels au Canada, de méme
gu'une réponse a ce phénoméne. Notre objectif
est de favoriser le développement de projets
de recherche évalués par des pairs de grande
qualité, qui permettent d’alimenter et d'éclairer la
pratique clinique, la réflexion éthique, I'élaboration
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de politiques et I'éducation du grand public.

Nous visons a fournir un ancrage universitaire
permettant d’accueillir les divers points de vue sur
’AMM au Canada et ainsi favoriser une culture du
dialogue respectueux et bien éclairé sur ce sujet
profondément important.

L’ACEPA comme agent de
mobilisation des connaissances

L'Association canadienne des évaluateurs
et prestataires de 'TAMM (ACEPA) est la seule
association de professionnels participant a la
prestation de soins d’aide médicale a mourir
(AMM) au Canada. Fondée en 2016, 'ACEPA a
pour mission de soutenir les professionnels de
’AMM dans leur travail, d'éduquer la communauté
des soins de santé sur TAMM et d’assurer un
leadership dans I'établissement de normes et de
lignes directrices pour la pratique de TAMM. Les
membres de 'ACEPA déploient tous les efforts
pour fournir les meilleurs soins a leurs patients
et ainsi offrir un modéle de soins tant a I'échelle
nationale qu'internationale. L’ACEPA collabore
avec tous les paliers de gouvernement au Canada,
les organismes provinciaux de réglementation
de la médecine et des soins infirmiers, des
regroupements nationaux de professionnels, des
collegues médecins et infirmiers, ainsi que des
organismes nationaux qui soutiennent 'AMM. La
mise en place de ce type de perfectionnement
professionnel continu n’est pas sans controverse.
Depuis sa création, cependant, 'ACEPA s'est
concentrée sur sa mission principale, qui consiste
a offrir a ses membres des ressources, de



I'éducation et une communauté. Cependant, la
complexité croissante de la pratique de l'aide
médicale a mourir exige également un engagement
universitaire profond.

Depuis 2016, 'ACEPA soutient les
professionnels de la santé qui souhaitent produire
de nouvelles connaissances sur '’AMM grace a un
programme de subventions de recherche financé
en grande partie par des dons philanthropiques.
Les subventions offertes dans le cadre de
ce programme, qui s’élévent en moyenne a
2 000 dollars, ont permis la publication de
plusieurs articles évalués par les pairs. L'ACEPA
agit aussi a titre d’agent de mobilisation des
connaissances en établissant des partenariats
avec des chercheurs universitaires en vue de
fournir des données découlant de ses initiatives,
y compris le Programme canadien de formation
sur 'AMM, I'objectif étant d’élever le niveau des
connaissances sur la pratique de TAMM."2 La
création de la Revue canadienne de 'AMM ouvre
un nouveau chapitre dans ce domaine clinique en
pleine évolution.

Combler un besoin

Le contenu des travaux de recherche sur
I'AMM ne concorde que partiellement avec
I'orientation des revues axées sur la pratique
clinique (soins infirmiers, soins palliatifs,
médecine familiale), I'éthique (études portant
sur des situations de handicap ou certaines
lois) ou I'éducation (médecine et soins infirmiers
universitaires). Fait peut-étre plus important
encore, les anecdotes relayées par les chercheurs
sur la fagon dont ils ont surmonté des enjeux
éditoriaux liés au caractére convenable des
travaux universitaires sur '’AMM a des fins de
publication dans ces revues tendent a indiquer
gu’on a déja entravé la tenue d'importantes
discussions scientifiques sur 'TAMM. Nous
espérons que cette revue fournira une nouvelle
occasion de surmonter ce type d’obstacle et
offrira un forum pour la recherche universitaire de
grande qualité dans le domaine de la pratique de
'AMM. Vu la primauté de la mission de 'ACEPA,
la revue est axée sur les réalités pratiques
auxquelles sont confrontés les cliniciens qui
évaluent et fournissent '’AMM partout au Canada.
Nous reconnaissons que 'AMM n’est pas un
concept abstrait, mais une pratique vécue,
intime et profondément relationnelle, qui touche
les patients, les familles, les cliniciens et les
communautés. Nous espérons que le public cible
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de la revue comprendra les cliniciens participant
a la prestation d’aide a mourir, mais aussi des
chercheurs en droit, des éthiciens, des décideurs
politiques, des chercheurs en sciences sociales et
d’autres personnes dont les travaux éclairent et
critiquent la pratique de 'TAMM.

Expérience canadienne,
dialogue international

Bien que la revue soit ancrée dans le
contexte canadien, nous reconnaissons que
I'aide a mourir est un phénoméne mondial. Des
administrations du monde entier — des Pays-Bas
a la Belgique et a la Colombie, en passant par
I'Australie et certaines régions des Etats-Unis — ont
adopté diverses approches en matiére d'aide a
mourir. Ces expériences internationales présentent
des perspectives comparatives et des mises en
garde précieuses. A ce titre, nous accueillerons
favorablement les contributions sur la pratique
canadienne de 'AMM qui entrent en dialogue
avec le développement mondial, et nous espérons
devenir une plaque tournante d’échanges
scientifiques transnationaux.

Parallélement, nous reconnaissons
I'importance de nous pencher sur les spécificités
du contexte canadien. L'approche du Canada en
matiere d’AMM repose sur son cadre juridique, son
systéme de santé public, sa diversité linguistique
et culturelle, ainsi que son histoire coloniale.

La géographie et la démographie du pays, les
collectivités rurales et isolées, de méme que les
populations autochtones et les déterminants
sociaux de la santé qui influent sur l'accés aux
soins, y jouent également un réle.

Engagements

Notre engagement envers la curiosité
intellectuelle, I'intégrité universitaire et la réflexion
critique guident notre position éditoriale. La revue
ne sera pas un agent de défense des intéréts et ne
cherchera pas a faire la promotion d’'un programme
particulier en matiére d’AMM. Notre objectif est
plutét de mettre en place une plateforme ou des
VOixX universitaires diverses — notamment celles
qui critiquent 'approche canadienne actuelle
- peuvent contribuer de maniére significative
a notre compréhension collective et fournir
a nos membres un milieu qui leur ressemble.

Nous estimons que des travaux de recherche
universitaires solides sont essentiels pour que la
pratique de 'AMM soit réfléchie et nous croyons
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que la réflexion critique renforce, plutot que
d'affaiblir, la 1égitimité de 'AMM au sein d’'une
société démocratique.

Ce n'est qu’au moyen d'un engagement
profond et de débats scientifiques que la pratique
de 'AMM au Canada continuera a devenir
progressivement plus juste, plus équitable et plus
compatissante. C’est pourquoi nous ouvrons la
porte a tous ceux qui souhaitent suggérer des
sujets de discussion pour les premiers numéros.
Veuillez nous écrire a journal@camapcanada.ca
pour nous suggérer des sujets ou recommander
des auteurs qui pourraient apporter une
contribution importante aux connaissances
publiées dans ce nouveau domaine de pratique.

Origine et format de la revue

L’ACEPA est reconnaissante d'avoir trouvé
un partenaire de publication pour la revue et de
disposer d'une plateforme pour héberger cette
nouvelle entreprise universitaire. Les premiers
numéros de la revue seront publiés sur invitation.
Grace a un engagement scientifique authentique
et a l'attention portée a plusieurs points de vue,
nous espérons qu'au fil du temps, la revue fera des
appels ouverts aux auteurs scientifiques et qu'elle
sera indexée dans les moteurs de recherche et les
répertoires universitaires.

Pour preuve de cet engagement, le premier
numéro de la revue se concentrera sur une variété
d’enjeux liés a ’AMM, notamment I'impact de la
vulnérabilité socio-économique sur les demandes
d’AMM, le lien entre soins palliatifs et AMM, la
supervision et la surveillance de la pratique de
’AMM, ainsi que le réle des coordonnateurs de
'’AMM a I'échelle du pays.

Nous tenons a remercier Santé Canada
de son soutien financier par l'intermédiaire de
’ACEPA, qui a permis a cette revue de voir le jour.
Comité de planification
Revue canadienne de TAMM
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Les inscriptions sont ouvertes pour
MAID2026 : La prochaine décennie de choix

9

. |
MONTREAL, 30 AVRIL - -/ X- CONNEXION ET
a QU EBEC E 2 MAI 2026 COLLABORATION

LA SEULE CONFERENCE CANADIENNE SUR L'AIDE MEDICALE A MOURIR
EST DE RETOUR, ET CETTE ANNEE, L'ACCENT EST MIS SUR L'AVENIR.

MAID2026 invite les cliniciens, les responsables de programmes,
les éducateurs, les chercheurs et les décideurs politiques de tout
le pays a explorer ce que les dix prochaines années de MAID
exigeront de nos systémes, de notre pratique et de notre
leadership collectif.

Les inscriptions sont

désormais ouvertes,

alors réservez votre
place dés aujourd'hui!

S'appuyant sur la richesse et la diversité des programmes passeés,
notamment les débats juridiques et éthiques, les réalités cliniques,
les tables rondes et les sessions animées par des experts, cette
conférence permettra d'approfondir la compréhension, de
renforcer la pratique et de soutenir une prise de décision réfléchie
et éclairée.

Pendant trois jours, les participants s'engageront dans:

@ Les complexités émergentes qui influencent le choix des patients
[ L'évolution du paysage législatif et clinique
Conseils pratiques pour naviguer dans la pratique réelle de l'aide

médicale a mourir
@ Dialogue axé sur la compassion, l'autonomie et la responsabilité

IL NE S'AGIT PAS SEULEMENT DE REFLECHIR AU PASSE.

IL S'AGIT DE DEFINIR L'AVENIR.
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pratique de I'aide médicale a mourir
(AMM) en pleine évolution (voie 2)

Sally Thorne, infirmiére autorisée, Ph.D., FCAHS, FAAN, FCAN, CM
Laurel Plewes, infirmiére autorisée, M.Sc. infirmiéres

Introduction

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

Documenter de maniére qualitative
I'expérience de lAMM

Les premiéres enquétes qualitatives sur
'’AMM au Canada se sont principalement penchées
sur I'expérience des patients et de leurs familles
face a cette nouvelle option de fin de vie, ainsi que
sur I'expérience des professionnels de la santé
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face a ce qui s'est révélé étre un changement
radical dans leur capacité a soutenir les patients
souffrant de douleurs intolérables. Les premiéres
études se sont d'abord intéressées a une grande
variété d'expériences, dont celles des personnes
recherchant IAMM,"? des membres de la famille
soutenant leurs proches tout au long de cette
expérience,® des médecins participant a la
prestation* et du personnel infirmier prenant

soin des patients qui ont choisi 'TAMM.5 Au fil du
temps, les priorités ont changé en faveur de la
prise en compte des complexités spécifiques de
'expérience des patients ayant choisi 'TAMM et de
leurs familles. Il s'agissait notamment d’en savoir
plus sur la nature des souffrances des patients
recherchant ’AMM, les complexités d'ordre
éthique concernant le consentement final,” les
défis logistiques et émotionnels pour les familles
participant a la planification d'une AMMS? et les
facteurs qui compliquent le deuil aprés 'AMM.®°
Les chercheurs qui se sont penchés sur les
problématiques touchant les professionnels de la
santé ont étudié I'évolution de la dynamique de
communication dans les soins associés a TAMM"
et les conséquences émotionnelles et morales de
I’AMM sur les médecins.'? Sur le plan institutionnel,
les études ont exploré des questions telles que
les obstacles dans la prestation de soins de haute
qualité associés a 'AMM dans différents contextes
sanitaires et professionnels,™ les expériences en
matiére d'objection institutionnelle, les facteurs
réglementaires ayant une incidence sur l'accés

a 'AMM" et les implications permanentes de
diverses attitudes par rapport a 'AMM chez les
dirigeants du systéme de santé.™



Réfléchir au contexte dynamique
de 'AMM (voie 2)

La législation de 2021 a introduit
I'admissibilité a la voie 2, élargissant I'accés
a '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'étre examinées, documentées et
interprétées par la communauté de la recherche
qualitative. Bien que la majeure partie du Canada
s'est montrée ouverte a 'AMM comme option
pour les personnes souffrantes a I'approche de la
mort, I'élargissement des critéres d’admissibilité
a ranimé le débat public sur TAMM comme
sujet hautement controversé. Ce changement
a suscité de nouvelles préoccupations pour les
coordonnateurs, évaluateurs et prestataires de
I'AMM, ainsi que pour le groupe plus large de
professionnels de la santé qui soutiennent les
patients recherchant TAMM." Bien que 'AMM
pour le trouble mental comme seul probléme
médical invoqué soit suspendu jusgqu’en mars
2027 (au plus t6t), lindissociabilité intrinséque
du corps et de l'esprit qui constitue I'expérience
humaine a obligé de nombreux cliniciens a 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 tdche complexe
consistant a déterminer I'admissibilité ne consiste
plus seulement a établir si la souffrance est
permanente, mais aussi a retrouver, parmi les
nombreux facteurs ayant contribué a cette
souffrance, celui qui a eu le plus grand impact
et a déterminer si tous les moyens raisonnables
pour soulager la souffrance ont été proposés au
patient.’®2° Dans un tel contexte, l'interprétation
des aspects plus délicats tels que la capacité et le
caractére volontaire est devenue de plus en plus
ardue, non seulement d’'un point de vue clinique,
mais aussi éthigue et philosophique. En méme
temps, les risques potentiels pour les prestataires
de 'AMM étaient exacerbés par leurs adversaires
dans I'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
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pour les évaluateurs et les prestataires, qui sont
déja chargés de prendre des décisions tres
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 a 'AMM dans
les premiéres années, cette tension s'est peu
a peu dissipée, car de nombreux praticiens et
fournisseurs de services de soins palliatifs ont
trouvé des moyens d'intégrer TAMM dans les
options de fin de vie, alors que d’'autres points
d’accés pour les patients qui recherchent TAMM
ont été mis en place au fil du temps.?' Toutefois,
I'introduction de la voie 2 de '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 a I'option
de l'aide a mourir (plutdét que d’autres solutions
comme la mort par suicide ou surdosage
accidentel), tandis que d’autres ont exprimé leurs
inquiétudes quant au fait que ’AMM pourrait
devenir une solution privilégiée par la société
canadienne plutdt que de s'attaquer au probléme
reconnu de l'insuffisance et de l'inégalité des
services offerts aux personnes concernées.”® Les
évaluateurs et les prestataires de 'AMM se sont
ainsi retrouvés confrontés a la décision de se
livrer a 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 maniére efficace a la voie 1 de 'lAMM
sont arrivés a la conclusion gu’ils ne pouvaient pas
relever les défis posés par la voie 2.22 Toutefois,
sachant que la Iégislation canadienne a été établie
de maniére a ce que les systémes de santé
soient tenus de fournir une voie d'accés a lAMM
pour les personnes qui répondent aux critéres
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 a mourir, tout en faisant face a une pénurie
d'évaluateurs et de prestataires préts a les
aider. Méme 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 TAMM.
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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 matiére 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 modéle
cohérent de compréhension pouvant étre
communiqué. Bien que chaque patient soit
I'expert de sa propre vie et de sa propre maladie,
I'étude systématique de cette expertise chez
un large éventail de patients se trouvant dans
des situations similaires permet de générer des
conceptualisations utiles de I'expérience du
patient qui peuvent améliorer notre capacité a
fournir des soins optimaux.2® De méme, alors que
les praticiens de 'AMM identifient des modéles
au sein de leurs propres domaines de pratique,
I'analyse systématique et I'intégration de ces
modeles 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 étre considéré
comme anecdotique, des constatations
crédibles fondées sur une analyse transparente
et rigoureuse de plusieurs cas peuvent mener
a des connaissances qui sont de plus en plus
applicables au-dela du contexte dans lequel elles
ont été développées (méme si elles ne sont pas
« généralisables » au sens statistique). A mesure
que le corpus de résultats qualitatifs prend de
I'ampleur, les connaissances qui en découlent
apportent une contribution distincte a la base
de données probantes sur laquelle s'appuie
la pratique. Lorsque ces résultats mettent en
lumiéere les expériences de personnes se trouvant
dans une situation particuliére, les insérent
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 a la pratique, I'élaboration de programmes
et les orientations politiques au niveau des
systémes.
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Dans le contexte de la voie 2 de TAMM, la
communauté de recherche qualitative au Canada
continuera de documenter, de mettre en lumiére,
d’interpréter et d’expliquer les expériences de
toutes les parties concernées par la législation,
les directives réglementaires et les mesures de
soutien du systéme de santé actuelles et futures.
Toutefois, elle est de plus en plus amenée a
délaisser la description au profit de I'exécution, en
élargissant la portée des études, en renforcant la
représentativité des stratégies d'échantillonnage
et en diversifiant les points de vue et les domaines
d’intérét. Elle doit également veiller a ce que les
personnes les mieux informées des complexités en
constante évolution, telles que les coordonnateurs
de 'AMM, participent activement a la formulation
des questions de recherche et a I'élaboration
des approches méthodologiques qui serviront a
y répondre. En outre, les chercheurs qualitatifs
doivent collaborer étroitement avec I'ensemble
de la communauté de chercheurs, en intégrant de
nouveaux modéles tirés des rapports nationaux
et en salignant sur les données probantes
émergentes concernant les solutions de rechange
pour soulager la souffrance sous ses multiples
formes.

Bien que la contribution qualitative a 'TAMM
au Canada ait d’abord porté sur les attitudes
et les expériences, elle couvre aujourd’hui
les discours et les échanges a I'échelle de la
société, car ceux-ci compliquent de plus en
plus la vie tant des personnes qui recherchent
’AMM que des praticiens concernés.?* Les
chercheurs qualitatifs partagent I'obligation
collective de reconnaitre la polémique issue du
milieu social dans lequel évoluent les décisions
et les pratiques en matiere 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 intéréts
des responsables de la santé qui soutiennent ou
entravent les pratiques sécuritaires et éthiques
liges a TAMM.? La recherche qualitative peut
également nous aider a mieux comprendre et a
mieux gérer le développement de la main-d’ceuvre,
notamment en élaborant des systémes a base
d’équipes pour améliorer les soins aux patients
dans des circonstances sanitaires et sociales de
plus en plus complexes, au carrefour d’'un systéme
de soins primaires et d'aide sociale surchargé. Si
I'une des fonctions des enquétes qualitatives dans
nos contextes sociaux et sanitaires dynamiques
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consiste a identifier les domaines de la pratique a
améliorer, il est tout aussi important de reconnaitre
les progrés réalisés dans I'excellence en matiere
de pratique et de fournir des preuves a l'appui.
Idéalement, les praticiens de TAMM, les dirigeants
du systéme et les chercheurs collaboreront
activement afin de déterminer les questions qui
méritent d’étre approfondies et pour lesquelles
une meilleure compréhension des complexités
délicates et des nuances subtiles permettra
d'étayer et de soutenir les meilleures pratiques de
maniére a obtenir des résultats optimaux.

[l est d'une importance primordiale que les
chercheurs participant aux enquétes qualitatives
demeurent conscients de leur propre position.
Afin de préserver leur crédibilité, les enquétes
qualitatives doivent rester distinctes du plaidoyer
politique ou social (quel que soit I'orientation),
autrement l'utilité de leurs contributions risque
d'étre sérieusement compromise. La partialité
évidente rend tout travail de recherche insignifiant
et peut méme saper la confiance a I'égard de
I'entreprise de recherche. Nous devons donc
étre impartiaux et stratégiques dans ce que nous
décidons d'étudier, ainsi que dans la maniére 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
[égislation est destinée.

Réflexions finales

La recherche qualitative a clairement
démontré le soin, I'attention et la prévenance
exceptionnels que la communauté de lAMM
a apportés a cette pratique au Canada. Elle a
également mis en lumiére les divers niveaux de
complexité inhérents a 'TAMM pour toutes les
parties concernées et contribué a 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 a 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’AMM? refléte
les choix de citoyens informés qui, en tant
gu’experts de leurs propres situations, options
en matiére 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
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I'engagement profond des professionnels de la
santé et des systémes de santé a « agir comme il
le faut », tant en termes de transparence juridique
dans la détermination de I'admissibilité que de
sécurité dans la prestation des services d'AMM
aux Canadiens admissibles souffrant de douleurs
intolérables.

L'aveénement de IAMM au Canada n’a pas
réduit 'accés aux soins palliatifs; au contraire, elle
a visiblement contribué a leur expansion.?:?’ De
méme, on espére vivement que I'attention que
I'AMM attire sur les inégalités sociales et les
insuffisances des systémes de santé suscitera
une attention concertée pour résoudre ces
problémes. Au bout du compte, 'AMM est une
histoire qui nous pousse a adopter pleinement la
compréhension et les apprentissages issus d'un
engagement profond envers I'expérience et les
connaissances empiriques humaines, ainsi qu’a
intégrer ces connaissances dans les systémes
de santé et les services de soutien que nous
comptons proposer dans le futur.
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QUI PRESERVE LE GHOIX

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

S Faire progresser les normes de
pratique centrées sur le patient

Soutenir la surveillance, la qualité et la responsabilité

Offrir une formation nationale
et favoriser lengagement communautaire

Renforcer linfrastructure canadienne

¥ en matiére d'aide médicale & mourir & long terme

Faites un don pour protéger le choix des patients.
Faites un don pour renforcer la communauté
canadienne de 'aide médicale a mourir.
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état de la relation au Canada

Jeff Myers, M.D.

Introduction

Prés d’'une décennie s'est écoulée depuis
I'adoption du projet de loi par le gouvernement
fédéral autorisant les Canadiens admissibles a
demander 'aide médicale a mourir (AMM), et pres
de cing ans se sont écoulés depuis que les criteres
d’admissibilité ont été élargis. Depuis, le nombre
de territoires dans le monde entier ayant 1égalisé
I'aide a mourir a considérablement augmenté
(figure 1). Alors que le paysage mondial des soins
de fin de vie évolue de maniére radicale, analysons
I'état actuel de la relation entre les soins palliatifs
et ’TAMM au Canada.

Interactions et acces

Depuis la Iégalisation de IAMM en 2016, le
nombre de cas a augmenté réguliérement, pour
atteindre pres de 5 % de tous les décés au Canada
en 2024.2 L'accés a 'AMM a été grandement
élargi en 2021, avec la suppression du critére de
mort naturelle raisonnablement prévisible. Bien
gue la majorité des personnes qui accedent a
I’AMM sont des hommes, des personnes atteintes
de cancer et des personnes s'identifiant comme
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étant de race blanche, ces tendances ne sont pas
nécessairement le reflet de problémes d’accés
chez les autres groupes.?

Au cours de la méme période, I'accés aux
soins palliatifs au Canada a évolué de maniére
moins systématique. Malgré I'existence d’'un cadre
national en matiére de soins palliatifs, 'accés est
encore fortement influencé par des facteurs tels
que I'emplacement géographique, le contexte des
soins et I'dge.® Les communautés racialisées et
immigrantes continuent d’étre confrontées a de
multiples obstacles, tandis que les populations
non atteintes de cancer (p. ex., les personnes
souffrant de démence, d'une défaillance d'organe,
de maladies neurodégénératives ou de fragilité)
regoivent souvent des soins palliatifs tardivement,
voire pas du tout.® Une source de tension
potentielle dans la relation entre les deux services
est que l'accés a 'AMM s’est élargi tandis que
I'acces aux soins palliatifs demeure irrégulier.

En 2023, plus de trois quarts des Canadiens
qui ont bénéficié de TAMM ont également regu
des soins palliatifs et un peu plus de la moitié
de ces bénéficiaires ont été soignés pendant un
mois ou plus.? Toutefois, la prestation des soins
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Figure 1. Territoires ayant légalisé I'aide a mourir au fil du temps; Source : World Federation of Right to Die Societies’
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de santé reléve des provinces, or un examen
plus approfondi révéle des variations importantes
dans l'accés a travers le pays : la proportion
de personnes ayant regu des soins palliatifs
avant 'AMM varie d’'un minimum de 55,1 % en
Nouvelle-Ecosse & un maximum de 84,1 % pour
ITle du Prince-Edouard.? Les données portant sur
la fréquence des demandes et des attributions
d’AMM parmi 'ensemble des patients pris en
charge dans un contexte de soins palliatifs ne sont
pas facilement accessibles. Il est donc difficile
d’évaluer I'impact global de 'AMM sur les soins
palliatifs, ce qui témoigne d’'un manque évident de
données probantes.

Malgré les variations entre les provinces
et les lacunes dans les données probantes, des
interactions existent entre les soins palliatifs
et ’TAMM au niveau de la pratique. La nature et
le r6le de ces intersections peuvent avoir des
conséquences importantes non seulement pour les
patients pris en charge par des équipes de soins
palliatifs et qui envisagent le recours a 'AMM,
mais aussi pour leurs familles, les prestataires et
les systémes de soins. Aucune norme fédérale ou
provinciale concernant ces interactions n‘a encore
été élaborée; par conséquent, la responsabilité
de réaliser cette tache complexe revient aux
établissements, aux équipes et aux individus.

Quelles sont les données probantes?

Bien que les données traitant directement
des interactions entre les soins palliatifs et TAMM
publiées dans la littérature sont récentes, notre
compréhension de ces problématiques s'est
néanmoins approfondie. Ainsi, les responsables de
la santé au Canada ont rapporté des améliorations
dans ces relations, reconnaissant les progrés
effectués en matiére de communication entre les
services.* lls soulignent également I'absence de
cadre cohérent régissant les interactions entre les
soins palliatifs et 'AMM et partagent différentes
opinions quant a la nature optimale de cette
relation. lls suggérent divers modeéles : intégration
totale, séparation totale ou encore modéle dans
lequel les services fonctionnent en paralléle,
mais de maniére coordonnée.* Les responsables
s'entendent toutefois sur la nécessité d'une
coopération entre les soins palliatifs et TAMM,
considérée comme essentielle pour garantir des
orientations appropriées et des soins coordonnés.*

Le corpus de littérature empirique plus
large sur le sujet confirme systématiquement
gu'il nexiste pas de modéle unique pour décrire
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la relation entre les soins palliatifs et I'aide a
mourir. Dans les territoires qui ont Iégalisé l'aide
a mourir, la relation est décrite comme étant
intégrée, synergique, coopérative, collaborative,
solidaire, ne s’excluant pas mutuellement, neutre,
coexistante, équivoque, en opposition, en conflit et
antagonique.®

Parmi les cliniciens en soins palliatifs d’autres
territoires, 'ambiguité concernant leur role dans
I'aide a mourir est largement rapportée.® Cette
ambiguité semble principalement due a une
discordance entre la politique et la pratique,
largement attribuable a un manque de clarté quant
aux actions que les organismes professionnels
considérent comme admissibles.® Par exemple,
dans de nombreux contextes, le personnel
infirmier et les travailleurs sociaux ont des doutes
concernant les informations qu'ils sont autorisés a
partager au sujet de l'aide a mourir.5

La Belgique sert souvent de comparateur
dans les discussions sur la relation entre les soins
palliatifs et I'aide a mourir, car elle a maintenu un
modéle d'intégration et de synergie totales depuis
2002, lorsque l'aide a mourir a été légalisée.®
Un autre élément essentiel dans le cas de la
Belgique est la législation du droit d'accés aux
soins palliatifs, qui a également été élaborée en
2002.7 A titre de comparaison, le Canada n'a pas
mis en place de garantie juridique similaire, ce qui
constitue une source de tension supplémentaire.

En premieére ligne

L'opinion générale de nombreux des cliniciens
en soins palliatifs est que ’AMM a transformé
leur pratique quotidienne. Nombre d’entre eux
la décrivent comme l'introduction d’'une nouvelle
expérience pour les patients a I'approche de
la mort, paralléle a 'approche palliative des
soins, sans toutefois la remplacer.? En outre, de
nombreux cliniciens de premiére ligne affirment
que les relations se sont améliorées, rejoignant
ainsi le point de vue des responsables de la
santé.® Une évolution notable des opinions s'est
produite dans plusieurs maisons de soins palliatifs
qui, au départ, exigeaient que les patients qui
demandaient 'AMM soient transférés ailleurs.
L'impact expérientiel de ces transferts a incité
certains organismes a revoir ces politiques,
autorisant et facilitant désormais la prestation des
services d’AMM sur place.® En outre, les collégues
des soins palliatifs constatent que les patients
dont ils s'occupent apportent des justifications
bien fondées pour demander IAMM et de
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nombreux prestataires de 'AMM ont également
constaté des améliorations sur les relations entre
les deux services.™

Pour d’autres cliniciens, la relation entre les
soins palliatifs et TAMM demeure compliquée. Une
distinction est souvent établie entre incertitude et
détresse morale, deux notions omniprésentes dans
le discours interprofessionnel.’”? Dorman et ses
collaborateurs expliquent que l'incertitude morale
survient lorsqu’une personne ne sait pas quelle est
la bonne action a réaliser, tandis que la détresse
morale correspond aux situations ou une personne
est empéchée de prendre 'action qu’elle croit
étre la bonne.™ Les cliniciens en soins palliatifs
rapportent un sentiment d’incertitude morale quant
a la maniére et au moment d’'aborder le sujet de
'’AMM avec leurs patients, qui est généralement
dd a la crainte d’étre mal compris.”? La détresse
morale concernant l'identité professionnelle est
souvent rapportée par les cliniciens qui sont soit
des participants consciencieux, soit des opposants
consciencieux, les deux groupes se sentant
souvent mal a l'aise a I'idée d'étre identifiés
comme tels.”™ Enfin, l'incertitude morale survient
chez les cliniciens qui recherchent des fagons de
concilier les soins palliatifs et TAMM.? Face a ces
défis, les cliniciens de premiére ligne rapportent
fréquemment la nécessité de mettre en place des
stratégies d'atténuation qui offrent, entre autres,
une clarté organisationnelle, des politiques de
soutien et une définition claire des réles.™™

Sédation palliative

L'introduction de la sédation palliative dans
le débat plus large constitue une source de
tension dans la relation entre les soins palliatifs
et TAMM. La thérapie de la sédation palliative
continue (TSPC) désigne le recours a des
agents pharmacologiques pour réduire I'état de
conscience comme stratégie de traitement des
symptémes intolérables et réfractaires chez les
patients atteints de maladie progressive avancée.”™
Dans la pratique, les symptémes pour lesquels
le TSPC est le plus souvent utilisé comprennent
la douleur, le délire et I'essoufflement; il est
généralement recommandé de consulter un
clinicien en soins palliatifs avant de commencer
une TSPC.' La TSPC vise a soulager les
souffrances intolérables; lorsqu’elle est utilisée
conformément aux directives cliniques, c.-a-d. en
titrant la sédation pour soulager les symptémes,
les données suggérent que la TSPC ne raccourcit
pas ni ne prolonge pas la survie.”
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Malgré I'existence d’un grand nombre
de politiques, de protocoles et de documents
d’orientation nationaux et internationaux, il
existe encore une variabilité importante dans
la définition et la pratique de la TSPC parmi les
cliniciens en soins palliatifs. Ces écarts s'étendent
a la relation pergue entre la TSPC et IAMM."8®
Certains cliniciens en soins palliatifs considérent
cette relation comme harmonieuse, la TSPC et
'’AMM étant interchangeables, c.-a-d. que si une
personne est incapable de consentir a TAMM ou
N'a pas acces a un prestataire de ce service, la
TSPC peut étre envisagée comme une solution
de rechange.?® Quelle que soit la fagon dont cette
relation est pergue, les cliniciens en soins palliatifs
rapportent généralement que les débats sur la
TSPC sont plus fréquents depuis la l1égalisation
de 'AMM, plusieurs d’entre eux décrivant leur
nouvelle expérience consistant a gérer les
demandes directes de TSPC provenant des
patients et de leurs familles.?’ Ces demandes sont
généralement motivées par I'éducation en amont
des patients sur la disponibilité de la TSPC et de
’AMM comme options de fin de vie.

L'idée que la TSPC et 'AMM sont
interchangeables et le fait de les proposer
comme deux options de fin de vie équivalentes
présentent deux risques potentiellement
importants. D’abord, lorsque deux options sont
présentées a une personne qui craint que ses
souffrances ne deviennent intolérables, l'intention
est généralement de la rassurer. Cela a toutefois
pour conséquence de renforcer 'hypothése sous-
jacente selon laquelle une souffrance intolérable
est inévitable.

Le deuxiéme risque lié a I'effacement de la
distinction entre la TSPC et 'AMM réside dans
la simplification excessive de la complexité du
processus décisionnel clinique lié a la TSPC, ce qui
peut créer une confusion quant aux différences
entre la TSPC et TAMM. Cela peut mener a des
attentes en matiére de soins mal comprises et
non satisfaites chez les patients et leurs familles
et empécher I'établissement d’'une relation de
confiance avec les cliniciens qui dispensent les
soins en aval.

Regard vers lI'avenir

Les soins palliatifs et 'AMM partagent une
base commune importante : les deux services
nécessitent une communication avec tact, une
relation de confiance et I'expertise de cliniciens
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qualifiés. A partir de 13, les décideurs politiques,

les chercheurs, les cliniciens et les communautés

doivent participer a un dialogue continu afin de
garantir que la relation entre les soins palliatifs et

I’AMM évolue de maniére a répondre au mieux aux

besoins des Canadiens. Voici des exemples de

mesures spécifiques qui peuvent étre prises :

o« Communiquer des messages clairs au public
pour s'assurer que les patients et leurs familles
comprennent ce que sont les soins palliatifs
et ce qu'est 'AMM, ce qui est essentiel pour
renforcer la confiance.

« Sensibiliser les équipes sur les conséquences en
aval d'informations imprécises ou incomplétes
communiquées aux patients et a leurs familles
sur les soins de fin de vie, ainsi que sur les
risques associés a la fragmentation des soins.

» Se soucier des cliniciens pour garantir leur bien-
étre et leur rétention dans les établissements de
soins palliatifs et de services d’AMM.

» Défendre I'équité en surveillant les inégalités
d’'ordre socioéconomique et géographique.

» Mise a disposition publique et transparente des
données au niveau national et provincial, non
seulement sur les soins liés a TAMM, mais aussi
sur I'accés aux soins palliatifs, le moment de
leur administration, leur qualité, les inégalités
sociodémographiques, ainsi que les expériences
des patients et de leurs familles.

Enfin, bien que les efforts visant a élaborer
des normes nationales ou provinciales encadrant
la forme et le fonctionnement de la relation entre
les soins palliatifs et 'TAMM sont a encourager, ils
doivent s'appuyer sur des données empiriques
plus solides concernant les modeéles de pratique
actuels et leurs résultats.

Résumé

La relation entre les soins palliatifs et TAMM
au Canada n’est ni établie ni uniforme. Dans
tous les systémes de santé, les interactions
sont complexes et contextuelles et peuvent
prendre des formes allant de l'intégration et de la
collaboration a la neutralité ou a I'équivoque, voire
a l'opposition explicite. Il est toutefois possible
que toutes les opinions coexistent au sein d’'un
méme territoire. Il ne s'agit pas la d'une affirmation
impressionniste; elle se refléte dans I'ensemble
des relations documentées dans le cadre d'études
empiriques.® Compte tenu de cette hétérogénéité
et du fait que la législation régissant l'aide a mourir
pourrait continuer d'évoluer vers une relation
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coopérative et coordonnée, cette voie pourrait se
révéler étre la plus viable.
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Introduction

Depuis I'adoption du projet de loi C-14 en
2016 et I'évolution subséquente de la législation
sous la forme du projet de loi C-7 en 2021, l'aide
médicale a mourir (AMM) occupe une place
importante dans le paysage canadien des soins
de fin de vie."? En 2023, 15 343 personnes ont
bénéficié de lAMM, ce qui représente 4,7 % des
déces dans tout le pays.® La grande majorité de
ces cas (95,9 %, n = 14 721 déces) concernaient
des personnes dont la mort naturelle était
raisonnablement prévisible (voie 1), tandis
gue les 4,1 % restants (n = 622) concernaient
des personnes dont la mort n'était pas
raisonnablement prévisible (voie 2).3

La surveillance et la supervision sont
essentielles pour garantir la transparence et la
responsabilisation du systéme canadien dAMM
ainsi que pour renforcer la confiance du public.
La surveillance fournit des données importantes
sur une panoplie de facteurs, tels que le profil des
personnes qui regoivent 'AMM, les problemes de
santé sous-jacents et I'implication des cliniciens.
La supervision examine la conformité a la loi.
Ensemble, la surveillance et la supervision peuvent
favoriser des soins de haute qualité aux patients,
qualité qui peut encore étre améliorée grace ala
formation et au partage d'informations.

La prestation de ’AMM exige un réseau
multidimensionnel de mécanismes de
responsabilisation, notamment des exigences
fédérales en matiere de rapports, une supervision
(souvent assortie de surveillance) au niveau
provincial et territorial, une réglementation
professionnelle par les ordres des médecins,
des infirmiers et des pharmaciens, ainsi que
I'application de la loi. L'un des points de tension
dans les débats sur la supervision consiste a de
déterminer si '’AMM doit étre traitée comme un
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cas exceptionnel, et ainsi faire I'objet d’'un examen
spécialisé, ou si la réglementation professionnelle,
pénale et civile actuelle offrent des informations et
des mécanismes de responsabilisation adéquats.
Le présent article donne un bref apergu
des mécanismes actuels de surveillance et de
supervision de 'AMM au Canada. L'accent est
mis sur la distinction opérée au Canada entre la
surveillance et la supervision. L'article aborde
également les approches au niveau provincial/
territorial. En outre, il résume la recherche
empirique existante sur la surveillance et la
supervision et décrit les lacunes qui doivent étre
comblées par des recherches supplémentaires. En
fin de compte, l'article soutient qu'une plus grande
transparence est essentielle pour mieux informer
le débat public et définir les orientations futures.

Mécanismes de surveillance et de
supervision de 'AMM au Canada

La plupart des territoires disposant de lois
relatives a l'aide a mourir ont mis en place des
mécanismes de surveillance et de supervision,
bien qu'il existe de grandes disparités entre ceux-
ci.*® Alors que certaines publications regroupent
ces deux concepts sous le terme générique de «
surveillance »,* le Canada fait la distinction entre
les deux. La surveillance implique la collecte de
données fournissant des informations critiques sur
les caractéristiques des personnes qui demandent
et regoivent 'AMM, les contextes dans lesquels
'’AMM a eu lieu et les tendances générales. La
supervision fait référence a 'examen des cas
individuels aprés un décés par AMM pour garantir
la conformité a la loi. Ces fonctions sont réparties
entre les différents paliers du gouvernement
en raison de la séparation constitutionnelle des
pouvoirs. Le systeme fédéral de surveillance
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découle du Code criminel fédéral,® tandis que la
supervision reléve généralement des compétences
provinciales/territoriales, car elle concerne les
soins de santé et I'application du droit pénal.

Surveillance fédérale

Au Canada, le Code criminel établit un cadre
pour la prestation Iégale de '’AMM en adoptant une
série d’exigences, dont des criteres d’admissibilité,
des mesures de sauvegarde procédurales et des
obligations de surveillance et de déclaration.® Le
ministre fédéral de la Santé, par l'intermédiaire de
Santé Canada, est responsable de la surveillance
de 'AMM.% En 2018, le ministre fédéral de la Santé
a présenté le Réglement sur la surveillance de
I'aide médicale & mourir en vertu du Code criminel.”
Le Réglement a été modifié par la suite afin de
I'harmoniser avec les amendements apportés
au projet de loi C-7 de 2021 et d’y apporter des
modifications supplémentaires; celles-ci sont
entrées en vigueur le 1¢" janvier 2023.8 En vertu du
Réglement, les médecins, le personnel infirmier
praticien, les pharmaciens, les techniciens en
pharmacie et les « responsables des évaluations
préliminaires » (c.-a-d. les personnes qui trient
les cas d’AMM) sont tenus de déclarer des
informations spécifiques sur les demandes et les
cas d’AMM a Santé Canada.t Ces informations
peuvent étre déclarées directement a Santé
Canada via un portail Web, ou par l'intermédiaire
d’'un organisme provincial ou territorial désigné
(tableau 1).”8 Ces données forment ainsi le
fondement du cadre de surveillance de 'AMM au
Canada. Depuis 2019, Santé Canada a publié des
rapports publics annuels contenant les données
recueillies en vertu du Réglement.®

Supervision de 'AMM au niveau
provincial et territorial

La supervision de 'AMM consiste a examiner
les cas individuels pour garantir la conformité
a la loi. Chaque province et territoire a élaboré
sa propre approche en matiére de supervision,
reflétant les différences générales dans
I'application de 'AMM entre les territoires (voir
le tableau 1 pour un résumé). Les approches
provinciales/territoriales se divisent en cinq
grandes catégories.

Examen indépendant

Le Québec est la seule province qui a mis en
place un organisme d’examen indépendant chargé
de la supervision de TAMM. La Commission sur
les soins de fin de vie du Québec est un groupe
pluridisciplinaire, nommé par le gouvernement
provincial et habilité par la Loi concernant les soins
de fin de vie (Qué), chargé d’examiner de maniéere
rétrospective tous les décés par 'AMM afin de
garantir leur conformité aux critéres d’admissibilité
et aux mesures de sauvegarde prévus par la Loi.°
En vertu de la Loi, les prestataires d’AMM doivent
présenter un rapport a la Commission dans les
dix jours suivant 'administration de TAMM.® La
Commission peut demander des informations
supplémentaires aux praticiens selon les besoins.
Si au moins deux tiers des membres présents
déterminent que les dispositions de la Loi
concernant les soins de fin de vie relatives a TAMM
n‘ont pas été respectées, la Commission envoie
un résumé de ses conclusions a l'ordre concerné
pour mener une enquéte plus approfondie.® La
Commission publie un rapport annuel sur son site
Web.™

Service provincial existant d’enquéte sur
les décés (coroner/médecin légiste)

L'Ontario et I'Alberta ont confié la supervision
de 'AMM a leurs systeémes existants d’enquétes
sur les déceés. Au départ, la Colombie-Britannique
avait également adopté cette approche, mais
a ensuite mis en place un comité relevant du
ministére de la Santé’, comme décrit ci-dessous”.

En Ontario, le Bureau du coroner en chef
(BCC) se voit chargé de la supervision de 'TAMM
en vertu des amendements apportés a la Loi
sur les coroners.™ Initialement, il s'agissait de
communiquer avec le prestataire de 'AMM par
téléphone aprés chaque décés par AMM. En
janvier 2023, le BCC a actualisé sa procédure en
mettant en place un systéme de déclaration en
ligne et en limitant le suivi a certaines catégories
de cas plus complexes. Les prestataires de TAMM
doivent soumettre un rapport de décés par AMM
au BCC dans un délai d’un jour ouvrable aprés
le décés."™ Bien que le BCC ne publie pas de
rapports publics sur son site Web, il communique
régulierement des rapports de données par

“La Colombie-Britannique avait initialement affecté son service de coroners a la supervision de 'AMM a titre temporaire. Il
s'agissait d’'un arrangement principalement pragmatique : le service des coroners disposait déja d’'un systéme de déclaration
obligatoire des décés et de publication des données a I'échelle de la province. Il n'était d’'emblée pas prévu que cette
affectation soit permanente, car la supervision par les coroners n'est exercée que pour les décés nécessitant une enquéte (cas
suspects, accidentels, violents ou inexpliqués). Vers la fin de 2018, la province a établi une unité de supervision de 'AMM au
sein du ministére de la Santé afin de gérer les examens de la conformité, la collecte de données et la surveillance fédérale.
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Colombie-
Britannique

Alberta

Saskatchewan

Manitoba

Ontario

Québec

Nouveau-
Brunswick

Nouvelle-Ecosse

Volume 1, numéro 1, automne

Des points d'acces
multiples sont offerts par
I'intermédiaire de praticiens
individuels et de bureaux
de coordination régionaux;
la prestation des services
d’AMM est assurée par les
autorités régionales de la
santé.

Point d’acces central

et coordination par
I'intermédiaire d'une autorité
provinciale de la santé.

Point d’accés central

et coordination par
I'intermédiaire d'une autorité
provinciale de la santé.

Point d'acces central

et coordination par
I'intermédiaire d'une autorité
provinciale de la santé.

Points d’accés multiples par
I'intermédiaire de praticiens
individuels, d’établissements
régionaux ou d'une
coordination provinciale
centralisée.

Points d’acces multiples par
I'intermédiaire de praticiens
individuels et/ou de réseaux
ou d'établissements
régionaux.

Combinaison de points
d'accés par lintermédiaire de
praticiens individuels et/ou
d’'une autorité régionale de la
santé.

Processus d’orientation
centralisé et normalisé par
I'intermédiaire d’'un bureau
du programme provincial
d’AMM et coordination des
cas gérée par des infirmiers
pivots.

Ministere de la Santé
de la Colombie-
Britannique.

Services de santé de
I'Alberta.

Programme provincial
de 'AMM de l'autorité
de santé de la

Saskatchewan (SHA).

Les praticiens rendent
compte directement a
Santé Canada.

Le Bureau du coroner
en chef rapporte tous
les cas dAMM.

Ministere de la Santé
et des Services
sociaux.

Les praticiens rendent
compte directement a
Santé Canada.

Les praticiens rendent
compte directement a
Santé Canada.

Revue canadienne de TAMM

L'unité de supervision de TAMM de

la Colombie-Britannique examine les
formulaires de demande, d'évaluation et

de cas d’AMM afin de s’assurer gu’ils sont
conformes aux exigences législatives
fédérales et aux normes réglementaires
provinciales. Le comité chargé de la
supervision examine les politiques et les
pratiques relatives a ’AMM pour garantir une
amélioration continue de la qualité.

Tous les déces sont déclarés au Bureau du
médecin légiste en chef.

Le programme de 'AMM de la SHA examine
les formulaires des cas d’AMM afin de
s’assurer qu'ils sont complets et conformes
aux exigences fédérales. Le comité chargé
de la supervision examine les pratiques
dans le cadre du programme d’AMM, mais
n’examine pas de cas individuels.

Basée sur les réglementations existantes en
matiere de santé.

Tous les déces liés a TAMM sont déclarés a
I'équipe d’examen de 'AMM du Bureau du
coroner en chef. Certaines catégories de
cas font I'objet d’'un examen plus approfondi.
Les membres du Comité d’examen des
déces liés a ’AMM jouent un role consultatif
en examinant certains cas qui semblent
s'écarter de la pratique habituelle et en
repérant des éléments a améliorer.

La Commission sur les soins de fin de vie
examine les rapports concernant chaque cas
d’AMM afin de s’assurer de la conformité aux
exigences législatives. Publie des rapports
annuels sur '’AMM au Québec.

Basée sur les réglementations existantes en
matiére de santé.

Les praticiens envoient tous les formulaires
d’AMM au bureau du programme provincial
d’AMM. Le comité de la qualité du
programme d’AMM participe a I'évaluation
prospective et rétrospective de la qualité.
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fle du Prince-
Edouard

Terre-Neuve-et-
Labrador

Yukon

Point d’accés central

et coordination par
I'intermédiaire du
gouvernement provincial.

Points d’accés multiples

Points d’accés multiples par
I'intermédiaire de praticiens
individuels

Points d’acces multiples

Les praticiens
rendent compte
directement a Santé
Canada.

Les praticiens
rendent compte
directement a Santé
Canada.

Les praticiens
rendent compte
directement a Santé
Canada.

Santé et Services

Basée sur les réglementations existantes en
matiere de santé.

Basée sur les réglementations existantes en
matiére de santé.

Basée sur les réglementations existantes en
matiere de santé.

Territoires du " Py sociaux des Le comite d’examen de 'AMM examine

par l'intermédiaire du o . 2orrs .
Nord-Ouest o Territoires du Nord-  certains cas et vérifie les dossiers.

gouvernement territorial

Ouest.

Points d’acces multiples par L , , , . .

" 2] pies p Ministere de la Santé Basée sur les réglementations existantes en
Nunavut l'intermédiaire de praticiens

individuels

du Nunavut.

matiere de santé

Tableau 1. Faits saillants des approches en matiére de prestation, de déclaration et de supervision de l'aide
médicale a mourir (AMM) dans les provinces et les territoires du Canada; d’aprés Eliana Close, Ph.D, Stefanie Green,

M.D., Jacquie Lemaire, MSc.

courriel aux parties intéressées. En cas de
probléme potentiel de conformité, les praticiens
sont contactés pour obtenir des éclaircissements.
En cas de préoccupations persistantes, le BCC
a élaboré une réponse pondérée comportant
plusieurs issues possibles, comme I'émission d’un
avis d'erreur, la sensibilisation et/ou le renvoi vers
les autorités réglementaires compétentes ou celles
chargées de l'application de la loi."”

En Alberta, tous les cas d’AMM doivent étre
déclarés au Bureau du médecin légiste en chef.’
Il existe trés peu d'informations accessibles au
public concernant le processus et I'étendue de
I'examen. Le Bureau du médecin légiste en chef ne
publie pas de rapports concernant lAMM.

Comité gouvernemental

En Colombie-Britannique, les praticiens de
I’AMM et les pharmaciens doivent déclarer les
détails de chaque cas a l'unité de supervision de
I’AMM de la province (BC MAID Oversight Unit),
qui opére au sein du ministére de la Santé.™ Les
praticiens et les pharmaciens doivent fournir des
informations supplémentaires sur demande. Selon
le site Web du gouvernement de la Colombie-
Britannique, I'unité de supervision de TAMM
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examine « tous les cas et abandons [...] afin de
garantir le respect des critéres d’admissibilité, des
mesures de sauvegarde fédérales et provinciales,
des normes de pratique réglementaires des ordres
professionnels et des exigences en matiére de
déclaration de TAMM »." L'unité de supervision
de 'AMM de la Colombie-Britannique adopte
également un modéle progressif de réponses plus
strictes en cas de non-conformité, en commengant
par une demande de renseignements. Bien que
I'unité de supervision de 'AMM de la Colombie-
Britannique ne publie pas de rapports publics, elle
produit un rapport interne annuel. La province a
récemment commencé a publier des données sur
la surveillance accessibles au public.’

Les Territoires du Nord-Ouest disposent
d'un comité d’examen de 'AMM qui peut examiner
certains cas et vérifier les dossiers.

Programmes régionaux

L'autorité de santé de la Saskatchewan
dispose d’'un « comité de supervision » qui
n‘examine que les pratiques dans le cadre du
programme de 'AMM, et non des cas individuels.
Bien qu'il ne s’agisse pas d’'une supervision
permettant d’examiner les cas individuels pour
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garantir la conformité a la loi, les programmes
régionaux jouent un réle dans 'amélioration de

la qualité des services d'AMM. A linstar de la
Saskatchewan, l'autorité de santé de la Nouvelle-
Ecosse dispose d’un comité de la qualité du
programme de 'AMM qui soutient I'évaluation
prospective et rétrospective de la qualité.

Réglementation existante en
matiére de soins de santé

Les autres provinces et territoires (Manitoba,
Nouveau-Brunswick, ile du Prince-Edouard,
Terre-Neuve-et-Labrador, Yukon et Nunavut)
ne disposent pas de mécanismes de supervision
spécifiques a 'AMM. Au lieu de cela, ils utilisent
leurs propres mécanismes de réglementation de la
santé pour assurer la responsabilisation, comme
décrit ci-dessous.

Réglementation provinciale/territoriale
applicable aux professionnels de la santé

Toutes les provinces et tous les territoires
disposent de lois et de mécanismes qui régissent
le travail des professionnels de la santé et
qui jouent un réle dans la responsabilisation
en matiére d’AMM. Les organismes de
réglementation provinciaux et territoriaux (c.-a-d.
les ordres professionnels) des médecins, du
personnel infirmier praticien et des pharmaciens
réglementent la conduite professionnelle des
prestataires, établissent des normes de pratique
et assurent la supervision en menant des enquétes
sur les plaintes. Plusieurs de ces organismes
ont publié des normes de pratique spécifiques a
I’AMM et tiennent les praticiens responsables du
respect de ces normes.'®" En outre, comme le
systéme de justice pénale reléve en grande partie
de la compétence des provinces, les services
policiers et les services de poursuite provinciaux
sont également chargés de faire respecter les
dispositions du Code criminel dans les cas dAMM.

Recherche sur la surveillance et la
supervision de 'AMM au Canada

La recherche sur les expériences et les
perceptions de la surveillance et de la supervision
de 'AMM au Canada en est encore a ses débuts.
Les premiéres recherches sur les expériences des
praticiens ont révélé que certains évaluateurs et
prestataires de 'AMM considérent les exigences
en matiére de surveillance et de supervision
comme un fardeau administratif important.™
Entre 2019 et 2020, Wiebe et ses collaborateurs
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ont mené une étude a méthodes mixtes qui a
examiné les pratiques de supervision de 'lAMM
et recueilli les opinions de prestataires de 'AMM
et de la population générale sur les modéles

de supervision optimaux.’ Les chercheurs ont
trouvé des variations importantes dans les
pratiques de supervision entre les provinces et
les territoires. Bien que les prestataires de IAMM
étaient généralement satisfaits du degré actuel
de supervision dans leur province, les membres
du public ont montré une préférence pour une
supervision plus rigoureuse par des comités
interdisciplinaires.™

Entre 2021 et 2023, Close et ses
collaborateurs ont étudié les perceptions de
la surveillance parmi les évaluateurs et les
prestataires de 'AMM, ainsi que parmi les
décideurs organisationnels impliqués dans
'AMM dans divers contextes, notamment
au sein du gouvernement, d'organisations
professionnelles, d'organismes de réglementation
et d’établissements de soins de santé.?’ Les
participants ont souligné que la surveillance
se distingue de la supervision et l'importance
de la transparence par le systéme fédéral de
surveillance. Bien que les opinions divergent quant
aux limites de la collecte de données appropriée,
tous s’entendaient pour dire que des stratégies
pratiques et un soutien administratif étaient
nécessaires afin d'alléger le fardeau associé aux
déclarations pour les praticiens. Un autre article
sur les perceptions de la supervision de ces
mémes participants est actuellement en cours
d’examen par les pairs; les conclusions seront
publiées sous forme de rapport.?'

Des recherches empiriques supplémentaires
sont nécessaires dans plusieurs domaines
essentiels. D’abord, alors que les provinces et les
territoires continuent de peaufiner leurs structures
organisationnelles, leurs modéles de prestation
et les mécanismes de supervision associés, les
études comparatives sont utiles pour comprendre
le fonctionnement de ces systémes, leur évolution,
ainsi que les avantages et les difficultés de ces
modeles divergents. Ensuite, il existe peu de
recherches empiriques au Canada sur la nature
des examens de cas et sur les processus utilisés
par les organismes de supervision pour analyser
les cas, la ou de tels organismes existent. Des
recherches internationales ont examiné ces
questions?? et le Canada devrait en faire autant.
Troisiemement, les recherches futures doivent
tenir compte de I'importance de la surveillance
et de la supervision. Méme si les praticiens de
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I’AMM peuvent considérer la surveillance et la
supervision comme des processus onéreux,
ceux-ci produisent des données précieuses sur ce
qui se passe dans la pratique, ce qui fonctionne
bien et ce qui ne fonctionne pas, ce qui contribue
a une compréhension du public fondée sur des
données probantes et a 'amélioration de la qualité.
Quatriemement, afin d’éclairer les meilleures
pratiques, des recherches plus approfondies sont
nécessaires pour recueillir différents points de
vue sur la surveillance et la supervision de TAMM,
c'est-a-dire les points de vue des personnes
chargées de la supervision, des personnes qui

y sont soumises, des personnes chargées de
I'élaboration des politiques, ainsi que des patients,
des membres de leur famille et du public. L'étude
des points de vue de la communauté permettrait
d’obtenir des informations précieuses sur la
maniére dont la surveillance et la supervision de
I’AMM influencent la confiance du public.

Principales considérations

La surveillance et la supervision sont des
processus essentiels et complexes, qui font 'objet
d’opinions divergentes quant a leur forme et a leur
portée appropriées. Nous présentons ici plusieurs
éléments clés a prendre en considération qui
peuvent éclairer les futurs modéles de surveillance
et de supervision.

Premiérement, une fonction importante
de la surveillance et de la supervision consiste
a recueillir des données qui fournissent des
informations sur la pratique clinique. De telles
données peuvent mettre en lumiére des sujets de
préoccupation, mais également démontrer que
le systéme fonctionne comme prévu. Bien que
certains cliniciens s'opposent a la supervision
ou la pergoivent négativement, celle-ci n'a pas
nécessairement d'implications négatives.

Deuxiemement, il est important de
reconnaitre que la supervision ne sert pas
uniquement a assurer la conformité réglementaire
et a identifier les violations. La supervision peut
aider a prévenir les transgressions et a améliorer
les meilleures pratiques en contribuant a la
sensibilisation et a I'orientation, ce qui méne a
une amélioration de la qualité. La supervision joue
ainsi un réle important pour garantir des soins
sécuritaires et de haute qualité. Les modéles
de supervision doivent donc tenir compte de
cette fonction plus large. Une approche consiste
a adopter un systéme de réponses ciblées.

La théorie de Healy concernant le « cadre
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réglementaire adapté » dans les soins de santé
suggeére que le meilleur moyen de promouvoir des
soins sécuritaires et de haute qualité consiste
a commencer par des mesures de soutien et
d’éducation, puis a passer a des sanctions plus
séveres uniqguement si cela est nécessaire pour
garantir la conformité.?®* Cette approche encourage
les cliniciens a s’exprimer et permet de tirer
des enseignements des erreurs. L’Association
canadienne des évaluateurs et prestataires de
I’AMM reconnait la nécessité d’'une supervision de
I'AMM « afin de fournir une amélioration continue
de la qualité ».2* Pour faciliter 'adoption de ce type
de modéle, il est essentiel que les provinces et les
territoires fournissent des ressources et un soutien
adéquats aux programmes d’AMM.

Troisiemement, une plus grande transparence
des mécanismes actuels de supervision et de
responsabilisation en matiére d’AMM au Canada
est requise. La transparence demeure limitée dans
la plupart des provinces et territoires. Parmi les
provinces et territoires disposant de mécanismes
de supervision, seul le Québec publie des rapports
réguliers contenant des données sur la conformité.
L'Ontario compile des statistiques tous les mois,
mais ne les met pas a la disposition du public. La
province a mis sur pied un comité d'examen des
déces par AMM, qui « s’engage a améliorer la
transparence a I'égard du public en matiere des
processus d’examen et de supervision de TAMM
[...] ».%> Toutefois, le comité d’examen des déces
par AMM a délibérément choisi des cas qui « ne
sont pas représentatifs de la majorité des déces
par AMM » et qui « décrivent des circonstances
qui divergent souvent de la pratique habituelle »,
dans l'objectif déclaré « de soutenir 'amélioration
continue de la prestation actuelle de TAMM dans
la province de I'Ontario ».25 Bien qu’une telle
approche puisse étre utile, elle peut également
mener a une vision trompeuse qui n'est pas
caractéristique de la pratique clinique habituelle.
Le manque d'informations cohérentes et
accessibles dans les autres provinces et territoires
complique I'étude et le débat sur la question de la
supervision. Une plus grande transparence permet
de comprendre ce qui se passe dans la pratique
et pourquoi, ce qui est essentiel pour favoriser
I'examen et 'engagement du public et renforcer la
confiance générale.

Quatriemement, il est important d’'examiner
le systéeme de 'AMM au Canada dans une
perspective plus large de surveillance et de
supervision, plutét que de se limiter a la conformité
réglementaire des cliniciens.?® Il est important
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d’évaluer et d’examiner la fagon dont les différents
éléments de la prestation de 'AMM fonctionnent
ensemble, tels que 'admission des patients, la
coordination des soins, I'évaluation des praticiens,
les outils de sensibilisation et d’éducation et les
ressources pour le deuil. Le contexte spécifique

a chaque territoire contribue a former un

modele d’AMM local, y compris en matiére de
supervision; méme en I'absence d’'organismes

de supervision officiels, d’autres mécanismes

de responsabilisation doivent étre mis en place.
Toutefois, atteindre et comprendre une telle vision
globale de la supervision représente l'une des
principales difficultés en raison de la diversité des
intervenants et des ressources impliqués.

Enfin, nous posons la question suivante :
’AMM doit-elle étre soumise a une supervision
exceptionnelle? Sa supervision devrait-elle
étre différente de celle qui existe pour d’autres
pratiques a haut risque dans le domaine des soins
de santé, telles que la chirurgie cardiaque ou la
sédation palliative, et si oui, pendant combien
de temps? Les territoires sans mécanismes
de supervision de 'AMM représentent-ils un
probléeme? Le manque de transparence dans les
plaintes et le processus décisionnel des ordres
professionnels influence-t-il notre considération
de ces questions? Il s'agit la d'interrogations
normatives qui dépassent le cadre du présent
article et qui nécessitent un examen plus
approfondi.

Conclusion

La surveillance et la supervision sont
essentielles pour garantir la transparence et
la responsabilité au sein du systéme canadien
d’AMM. Elles contribuent a renforcer la confiance
du public, a garantir des soins sécuritaires et
de haute qualité et a déterminer si le systéme
fonctionne comme prévu ou non. La surveillance
et la supervision doivent s'étendre au-dela de la
conformité clinique afin d'évaluer les performances
globales de la diversité des intervenants et des
ressources du systéme. Bien que la question de
savoir si 'TAMM devrait étre considérée comme
une exception dans le systéme de santé canadien
demeure ouverte, une plus grande transparence
que celle qui existe actuellement fournirait un
fondement plus solide pour le débat public et les
orientations futures.
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pour la coordination de l'aide
meédicale a mourir (AMM)?

Sarah Broder, M.D., FRCP

Marta Simpson-Tirone, infirmiére autorisée, M.T.S

Introduction

L’'aide médicale a mourir (AMM) est une
procédure médicale Iégale au Canada, régie
par des lois fédérales et, dans certains cas,
provinciales. L'AMM est autorisée dans le cadre de
mesures de sauvegarde juridiques et procédurales
strictes pour les personnes qui répondent a des
criteres d’admissibilité spécifiques.® Lorsque
I'AMM est dispensée correctement, I'équipe
chargée de 'AMM s’assure non seulement de
respecter toutes les exigences prévues par la
loi fédérale de maniére opportune et efficace,
mais aussi de centrer les efforts de soins sur la
personne qui demande 'AMM, afin de faire preuve
de compassion envers le patient tout au long
du processus. La coordination des soins liés a
I'AMM varie selon les provinces, les territoires, les
régions et leurs organismes respectifs. Certaines
provinces disposent de centres de coordination de
I’AMM (CCA) qui regoivent toutes les demandes
d’AMM de la province. D’autres provinces offrent
des services similaires, mais organisés au niveau
régional. Dans certaines régions du Canada,
I'acces aux services de coordination de TAMM
dépend de la réponse individuelle d’organismes
spécifiques et de la présence ou non d'équipes
chargées de 'AMM qui comprennent des
coordinateurs parmi leurs membres. Méme les
titres attribués a ces fonctions varient entre les
régions et au sein de celles-ci. « Coordinateur
des soins liés a 'AMM », « coordinateur de
'AMM » et « personnel infirmier pivot de TAMM
» ne sont que quelques exemples des différents
titres attribués dans le cadre de la coordination
de 'AMM au Canada. Malgré ces différences,
un point commun unit tous ces services de
coordination de 'AMM : leur role essentiel et
central dans la réduction des obstacles a l'accés a
'AMM. Les auteures du présent article défendent
le scénario « idéal », qui consisterait a normaliser
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'accés aux différents aspects de la coordination
de 'AMM dans toutes les provinces sous la

forme d’'un centre de coordination de IlAMM

(CCA). Ce scénario idéal garantirait I'accés a une
éducation cohérente, un leadership clinique, une
participation interprofessionnelle, des initiatives
de soutien en matiére de supervision des données
et de 'amélioration de la qualité et un véritable
processus de coordination pour toutes les
personnes impliquées dans les soins liés a 'AMM.
L'idéal serait d'offrir a tous les professionnels de la
santé et aux patients concernés par les soins liés a
I’AMM l'acces a des services de soutien normalisés
tout en conservant la flexibilité permettant de
tenir compte des nuances propres a leur région

ou a leur organisme. La reconnaissance du besoin
de coordination localisée et des différences
provinciales et territoriales permettra de respecter
la diversité qui existe dans les soins de santé au
Canada et au sein de chaque région.

Education

L'une des fonctions les plus importantes d'un
CCA idéal est d’étre un endroit de confiance pour
s'informer sur 'AMM. Etant donné que les médias
sociaux peuvent véhiculer de la mésinformation
(et méme de la désinformation) au sujet de
I'AMM, le CCA peut agir a titre de centre éducatif
régional pour tout ce qui a trait a ’TAMM. Les
coordinateurs de 'AMM dans tout le pays traitent
un haut volume de demandes de renseignements
de base, répondent aux questions concernant
les critéres d’admissibilité a 'TAMM et orientent
les personnes sur la maniére de demander une
évaluation pour '’AMM dans leur région. Les
coordinateurs de 'AMM proviennent de différentes
disciplines dans le domaine de la santé, telles que
les soins infirmiers et le travail social. Au-dela de
ces différences, ce sont toutes des personnes
compatissantes et centrées sur le patient qui
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traitent chaque demandeur d'information comme
un individu unigue. Que la demande provienne
d’'un professionnel de la santé ou d'un bénéficiaire
de soins, les coordinateurs de 'AMM offrent un
milieu sOr pour poser des questions, recevoir des
réponses honnétes et obtenir une orientation
efficace en vue d’'une évaluation.

Un centre de coordination de TAMM
exceptionnel reconnait les lacunes en matiére
d’éducation qui existent non seulement dans
la population générale, mais aussi au sein de la
communauté des soins de santé. Un tel centre
aide a combler ces lacunes avec des informations
exactes, fiables et fournies en temps opportun.
Par exemple, lorsque 'AMM est devenue
disponible en Colombie-Britannique en 2016,
les coordinateurs du CCA d'Interior Health (IH)
ont reconnu la nécessité de créer une brochure
éducative disponible en ligne. En collaborant
avec un membre de la famille d’un patient qui a
bénéficié de 'AMM, ils ont élaboré une brochure’
contenant des informations sur le processus
du point de vue du patient, des liens vers des
ressources pour les membres de la famille et des
détails sur les coulisses. Les ressources offertes
ont évolué avec la Iégislation. Le CCA d'IH a été le
catalyseur de ce type de soutien éducatif.

Les coordinateurs de 'AMM peuvent fournir
un soutien et une expertise aux cliniciens qui
ne sont pas familiers avec 'AMM et faciliter le
mentorat en les mettant en relation avec des
prestataires de 'AMM plus expérimentés. Les
coordinateurs de 'AMM agissent a titre d'experts
dans de nombreux domaines, car tous les
cliniciens de soins primaires ne possédent pas le
champ de connaissances approprié pour naviguer
dans les critéres d’admissibilité en évolution
constante établis par la Iégislation fédérale.
L'introduction d'un CCA garantirait que tous
les prestataires de soins liés a TAMM puissent
bénéficier d’'un tel soutien.

Leadership clinique

Un directeur médical (DM) ou un responsable
clinique (RC) joue un réle essentiel au sein d’'un
CCA idéal. Cette personne doit également agir a
titre d’évaluateur/prestataire de 'AMM et appuyer
les coordinateurs de 'AMM de différentes fagons
tout au long du processus de coordination. Le
DM/RC peut diriger des initiatives éducatives,
assurer un recrutement et/ou une intégration
efficace et aider a créer des outils pour favoriser
une charge de travail adéquate. La création
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d'un environnement viable est essentielle pour
les professionnels de la santé participant aux
soins liés a 'AMM, car le nombre de demandes
d’'évaluation ne cesse d’augmenter d’année en
année partout au Canada.? Le DM/RC apporte
également une perspective d'évaluateur/

de prestataire a I'élaboration des politiques

et procédures relatives a '’AMM aux niveaux
organisationnel, régional et méme provincial.

Participation interprofessionnelle

Quel que soit le contexte dans lequel les
soins liés a 'AMM sont prodigués, le coordinateur
doit s'assurer a ce que les membres appropriés
de I'équipe interprofessionnelle soient présents,
en tenant compte du fait que chaque lieu a des
besoins différents en matiére de soutien. A titre
d'exemple, si I'on considére que 37,2 % des cas
d’AMM ont lieu dans des résidences privées a
travers le Canada,? les CCA facilitent souvent le
soutien infirmier pour la réalisation d'une perfusion
intraveineuse.® En tant que membre d'une équipe
interprofessionnelle, 'une des auteures du présent
article peut attester du potentiel d’'une équipe
interprofessionnelle a améliorer I'expérience non
seulement des patients grace aux différents
services de soutien qui peuvent leur étre offerts,
mais aussi celle des évaluateurs/prestataires.
L'accés a des équipes interprofessionnelles
permet aux évaluateurs/prestataires de consulter
plus facilement divers professionnels de la santé,
ce qui apporte plusieurs perspectives spécialisées
a I'évaluation lorsque cela est nécessaire (voir
page 10 dans ).

Autre exemple de collaboration
interprofessionnelle : le processus par lequel les
coordinateurs de 'AMM orientent les patients
admissibles et intéressés vers le service provincial
de don d’'organes une fois 'AMM pleinement
approuvée. Le CCA travaille alors avec le patient,
le service provincial de don d’organes, les réseaux
hospitaliers et 'équipe chargée de 'AMM afin de
permettre le don d'organes aprés la prestation
de 'AMM pour les personnes admissibles et
consentantes (voir 'annexe A). L'ajout d’'un accés
a des services de soutien et a des collaborations
interprofessionnelles constitue un élément
important d'un CCA idéal, car il permet de mieux
répondre aux volontés des patients.
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Supervision des données et de
I'amélioration de la qualité

Les coordinateurs de 'AMM possédent
la compréhension la plus compléte de ce qui
se passe localement dans leurs régions en
matiére d’AMM. Toutefois, pour obtenir une vue
d’ensemble de régions plus vastes, il est essentiel
de compiler des informations provenant de
plusieurs endroits afin de comparer la prestation
et les bénéficiaires de 'AMM dans les différentes
régions, provinces et/ou territoires. Par exemple,
en Colombie-Britannique, la supervision est
assurée par les autorités de santé a la fois
régionales et provinciales. Tous les documents
administratifs relatifs aux évaluations de 'lAMM
sont rassemblés et examinés, ce qui permet de
créer un ensemble de données détaillé. Cela est
possible grace aux coordinateurs de 'AMM, qui
enregistrent toutes les informations pertinentes
dans leurs bases de données régionales et
les recoupent avec celles de la province pour
s'assurer de posséder tous les documents
nécessaires a 'examen. Ce processus permet
d’'une part d’établir des comparaisons au niveau
régional et provincial concernant I'accés a TAMM
dans le cadre des soins de fin de vie, d’'autre
part d’'identifier les problémes de santé sous-
jacents des personnes concernées. Lorsqu’une
autorité de santé se démarque, que ce soit pour
un aspect particulier des soins liés a TAMM ou
pour un manque d'acces a de tels soins, ce
processus d'analyse des données permet un
examen plus approfondi. A I'aide des données
recueillies par les autorités de santé régionales,
la Colombie-Britannique peut déterminer ou
concentrer les efforts d’éducation et quand faire
appel a un plus grand nombre de cliniciens. Sans
le CCA en Colombie-Britannique qui rassemble
des données provenant d'une région particuliére,
il serait impossible de mener une analyse aussi
détaillée. Par conséquent, un CCA idéal devrait
étre en mesure de recueillir et d’analyser les
données régionales pour soutenir les initiatives
d’amélioration de la qualité aux niveaux local,
régional et provincial/territorial. Ainsi, la collecte
de ces données permettrait a un CCA idéal de
passer en revue ses ressources afin d'apporter les
modifications nécessaires aux soins cliniques.

Action coordonnée

Certains hdpitaux communautaires et de
soins de courte durée posséedent leurs propres
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systémes de triage/renvoi pour le traitement des
demandes d’AMM a mesure qu’elles sont regues®.
Ces systémes permettent aux patients de passer
a travers le processus d’AMM sans difficulté, en
intégrant '’AMM aux politiques et procédures
existantes de I'établissement. Dans ces situations,
les coordinateurs travaillent directement auprés
des patients, leur assurant, ainsi qu’a leurs
familles, une continuité des soins tout au long du
processus d’AMM. Toutefois, pour l'individu moyen
qui souhaite se faire évaluer pour une possible
AMM, cette mosaique de soins liés a 'AMM peut
représenter un défi de taille, notamment s'il ne
connait pas bien le systeme de santé dans lequel
il recoit des soins ou s'il regoit des soins dans
un contexte ou la coordination de 'AMM n'est
pas déja établie. Un CCA idéal comprendrait un
mécanisme de renvoi centralisé et un stockage
sécurisé des dossiers médicaux pour tous les
documents requis dans le cadre de 'AMM. Ces
mesures garantiraient un processus normalisé pour
le suivi des demandes d’AMM, car les demandeurs
se déplacent entre les milieux communautaires et
hospitaliers. Toutes les personnes qui soutiennent
le processus sauraient ol les informations sont
stockées et pourraient les consulter au besoin.
En outre, un CCA idéal tiendrait également a jour
un répertoire des évaluateurs, des prestataires
et des experts en matiére d’AMM disponibles
pour consultation dans chaque région. Les
coordinateurs locaux pourraient téléverser des
documents et demander autant d'aide qu'ils le
souhaitent, et ce tout au long du processus.

La Colombie-Britannique est sur le point
de mettre en place un systéme entiérement
coordonné pour les évaluations de 'AMM. A I'heure
actuelle, 73 % de toutes les demandes dAMM
sont traitées par les cing CCA établis auprés
des autorités de santé régionales.>* Chaque CCA
compte des coordinateurs de 'AMM qui vérifient
que les documents fournis par les demandeurs,
tels que le formulaire de demande d’AMM, sont
complets. Les demandes d’AMM sont ensuite
triées/classées par ordre de priorité en fonction
des problémes de santé sous-jacents et de la
volonté de poursuivre le processus. Le CCA
communique avec le prestataire de soins primaires
pour vérifier s'il est disposé a agir en tant que
premier évaluateur ou prescripteur (souvent
appelé « évaluateur principal » dans d’autres
régions du pays). Sile prestataire de soins
primaires refuse d’assumer l'un de ces roles, le
CCA se référe a une liste d’autres professionnels
de la santé au sein de la communauté qui sont
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disposés a accepter des demandes en dehors

de leur propre cabinet. Le coordinateur réunit
ensuite les évaluateurs nécessaires pour examiner
la demande et déterminer I'admissibilité. Si des
avis d'experts sont nécessaires pour appuyer

la décision d’un prestataire, le CCA fournira des
conseils sur les experts a contacter.

Chaque étape du processus de coordination
de 'AMM présente ses propres défis. Un CCA
centralisé, accessible a tous les évaluateurs,
prestataires et patients aiderait a garantir un
meilleur acces aux évaluations a tous les patients
et un accés normalisé aux services de soutien
a tous les évaluateurs et prestataires. Il s'agit
d’'un enjeu particulierement important pour les
communautés des régions éloignées et rurales,
ou il peut y avoir un manque d’'évaluateurs de
'’AMM. Un CCA idéal aiderait a organiser des
évaluations assistées par vidéo, par exemple.
Dans certaines régions du Canada, les CCA
financent les déplacements de I'évaluateur vers
les régions éloignées et rurales, ce qui fait de
I’AMM une option viable pour les soins de fin de
vie indépendamment du lieu. A I'heure actuelle,
le soutien au déplacement n’est pas offert
systématiquement dans tout le pays en raison des
variations provinciales en matiere de financement.

Conclusion

La coordination de 'AMM joue un r6le
important dans la réduction des obstacles aux
soins liés a 'AMM. Les auteures estiment que les
centres de coordination de 'AMM doivent offrir
des ressources éducatives fiables, un leadership
clinique, une participation interprofessionnelle
ainsi que des initiatives de supervision des
données et de 'amélioration de la qualité, et que
le processus de coordination lui-méme devrait
étre intégré dans la conception de base de ces
centres. L'idéal serait que tous les évaluateurs,
prestataires/prescripteurs et coordinateurs de
’AMM aient accés aux services de soutien d'un
CCA, tout en conservant la flexibilité permettant
de tenir compte des nuances propres a leur région
ou a leur organisme. Cette approche reconnaft
la nécessité d'une coordination localisée et tient
compte des différences provinciales, garantissant
ainsi le respect de la diversité des soins de santé
au Canada dans la recherche de I'excellence en
matiére de soins liés a TAMM.
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Résumé

Le présent article analyse les données
actuelles sur I'aide médicale a mourir (AMM) au
Canada, avec une attention particuliére portée
a l'interprétation des données observationnelles
et démographiques. Il aborde la maniére dont
la marginalisation structurelle sert d’'indicateur
de la vulnérabilité, en analysant ce que cela
peut révéler sur la capacité décisionnelle et le
caractére volontaire des choix en matiére d’AMM.
S'appuyant sur des ensembles de données
de population et des études de cas, I'analyse
révéle que, selon tous les critéres disponibles,
les bénéficiaires de TAMM ont un meilleur statut
socioéconomiqgue, un meilleur accés aux services
et une meilleure expérience a l'approche de la mort
que I'ensemble de la population. Ces résultats
réfutent les affirmations courantes selon lesquelles
la marginalisation et la vulnérabilité favorisent
les demandes d’AMM et remettent en question
la notion que la marginalisation mine le caractére
volontaire des personnes qui demandent 'TAMM. Le
présent article vise a clarifier ce que les données
actuelles nous apprennent ou non sur 'AMM dans
la pratique, en mettant I'accent sur la nécessité
d’'une interprétation nuancée pour orienter les
futures politiques et lois en matiére de santé
relatives a 'TAMM.

Introduction

Depuis sa légalisation en 2016, I'aide médicale
a mourir (AMM) est devenue un sujet de débat
central dans le domaine des politiques touchant
la fin de la vie, I'éthique et la pratique clinique au
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Canada. Une grande partie de ce débat a porté
sur les risques potentiels associés a la légalisation
de 'AMM, notamment pour les populations dites

« vulnérables ». Au cceur de ce débat se trouve
l'utilisation de données observationnelles pour
étayer ou réfuter les affirmations selon lesquelles
les populations vulnérables sont affectées de
maniére disproportionnée par lAMM. Le présent
article examine les sources de données et les
mesures disponibles et propose une analyse de ce
gue les données canadiennes révélent au sujet des
bénéficiaires de 'AMM, de leurs caractéristiques,
de leurs expériences de la maladie et de leurs
interactions avec le systeme de santé.

Formulation d'une question de recherche :
les données n'apportent pas de
réponse aux questions morales

Avant toute conception d'un plan d’étude, il
est important de clarifier la question de recherche.
Voici des exemples de questions de recherche
courantes concernant 'AMM :
 « Certains groupes de personnes (p. ex.

les personnes victimes de marginalisation
structurelle) sont-ils plus ou moins susceptibles
d’avoir recours a 'AMM que d'autres? »

« « Dans quelle mesure les personnes regoivent-
elles 'TAMM selon l'objectif visé (p. ex.,
soulagement des souffrances réfractaires,
exercice de l'autonomie)? »

» « Dans quelle mesure les prestataires dAMM
respectent-ils les normes de pratique attendues
(p. ex., respect de la loi, amélioration de
I'expérience des patients)? »
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[l convient de noter qu’il est possible de
répondre a ces questions de recherche de maniére
objective et qu'elles different des questions
sociopolitiques qui visent a déterminer si 'AMM est
moralement acceptable ou si le risque d’abus est
suffisamment justifié pour lI'interdire totalement.

Il est impossible de répondre a ces derniéres
questions de maniere empirique; méme la
conformité absolue aux mesures de protection et
des expériences uniquement positives pour toutes
les parties prenantes ne suffiraient pas, a elles
seules, de conclure que 'AMM est moralement

« correcte ». Néanmoins, les défenseurs des
différents points de vue sentent parfois que leurs
arguments moraux auraient plus de poids s'ils
pouvaient obtenir des données qui présenteraient
’AMM de maniére favorable ou défavorable.

Par conséquent, une grande partie du débat sur
I’AMM a jusqu’ici consisté en des tentatives de
répondre aux questions morales en faisant appel
aux données, ou a harmoniser des observations
empiriques avec un point de vue moral préexistant
(biais de confirmation).

Les données observationnelles et
I'importance de comparateurs appropriés

La majeure partie de la recherche sur TAMM
se fonde sur des données observationnelles,

a savoir des informations qui décrivent les
populations et les événements et identifient

des associations entre les expositions (p. ex., le
revenu, les diagnostics) et les résultats (p. ex.,
I’AMM). Ces données peuvent comprendre des
valeurs purement démographiques décrivant
une population (p. ex., 'age, le sexe, la race, la
maladie), ou des indices basés sur la région qui
décrivent les caractéristiques socioéconomiques
générales pour un code postal donné. En outre,
certains ensembles de données integrent des
résultats centrés sur le patient (p. ex., maitrise de
la douleur ou décés a I'endroit souhaité).

[l est important de comprendre les limites de
la recherche observationnelle, car de nombreuses
conclusions sur les bénéficiaires de lAMM se
fondent sur des observations et des corrélations
qui risquent d’étre mal interprétées. L'un des
pieges les plus courants consiste a utiliser des
comparateurs inappropriés, voire a n'utiliser aucun
comparateur, ce qui méne a des conclusions
erronées dues aux « effets de cohorte »." Dans
la recherche sur 'AMM, un « effet de cohorte »
courant a lieu lorsqu’une caractéristique semble
étre davantage prévalente chez les bénéficiaires

36

de '’AMM que dans la population générale,

ce qui 'améne a étre interprétée comme un
facteur favorisant 'AMM. Cette déduction est
problématique, car les bénéficiaires de TAMM
sont principalement des personnes souffrant

de maladies chroniques incurables ou en phase
terminale, en grande majorité agées de plus de
65 ans.? Par conséquent, nous pourrions nous
attendre a ce que les caractéristiques associées
a un age avancé et a une maladie chronique ou
en phase terminale soient plus fréquentes chez
les bénéficiaires de 'AMM que dans la population
générale, gu’ils demandent ou regoivent TAMM
ou non. Avant d'interpréter le lien entre ces
caractéristiques et 'AMM, il est essentiel de
comparer leur incidence dans un groupe similaire
a celui des bénéficiaires de 'AMM, comme les
personnes souffrant d’'une maladie chronique ou
en phase terminale qui décédent de mort naturelle,
la seule différence étant leur décision de ne pas
recevoir 'AMM. En termes simples, l'objectif
consiste a reconnaitre les facteurs associés au
fait de recevoir TAMM, plutdt que les facteurs
associés aux conditions qui rendent les personnes
admissibles a recevoir TAMM.

Utiliser la marginalisation structurelle et
la vulnérabilité comme indicateurs des
préoccupations possibles concernant
la capacité décisionnelle et le caractére
volontaire dans le contexte de 'AMM

La légalisation de ’AMM vise a donner aux
individus la liberté de choisir et a respecter leur
autonomie, de méme qu’'a soulager les souffrances
intolérables des patients atteints de maladies
graves et incurables. Pour ce faire, chaque
personne qui demande 'AMM doit se préter a
deux évaluations indépendantes pour déterminer
son admissibilité et sa capacité décisionnelle,
en mettant 'accent sur la nécessité de s'assurer
que sa demande est véritablement volontaire.
Toutefois, une demande d’AMM ne découlant
pas d'une décision volontaire, mais plutdt d’'une
influence indue, qu’elle provienne de proches
aidants ou de facteurs sociétaux corrigibles (p.
ex., mauvais services de soutien, pauvreté),
mine I'objectif de la Iégislation sur TAMM. Bien
gu'il existe des procédures reconnues pour
déterminer la capacité et le caractére volontaire,
ces évaluations impliquent a la base un jugement
subjectif et spécifique a la décision de la part de
I'évaluateur. Il n'existe pas de méthode définitive
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et objective permettant de démontrer la capacité
décisionnelle ou le caractére volontaire, aussi bien
dans le contexte de 'AMM que de toute autre
décision médicale.

Bien que la « vulnérabilité » puisse étre
définie de différentes fagons,® dans le contexte
de la recherche et des politiques sur 'AMM,
nous I'emploierons pour désigner une capacité
réduite a défendre ses propres besoins. Les
personnes jugées « vulnérables » sont pergues
comme étant plus vulnérables a l'influence de
facteurs susceptibles de compromettre leur
capacité a prendre des décisions volontaires. Les
personnes vulnérables sont exposées a la fois
a un risque accru de recevoir des traitements
gu’elles ne souhaitent pas et de ne pas recevoir les
traitements qu’elles souhaitent.

Bien que les termes « vulnérabilité » et «
marginalisation » sont employés de maniére
courante et interchangeable dans les discussions
académigues comme non académiques,
ils représentent des notions distinctes. La
marginalisation structurelle désigne un état de
capacité réduite, qui est généralement due a
des caractéristiques socioéconomiques telles
gue la race, le revenu, le niveau de scolarité,
'handicap ou 'emplacement géographique.*

La marginalisation est un concept important

dans les milieux universitaires, car les facteurs
sociodémographiques sont souvent objectivement
mesurables (contrairement a la vulnérabilité, la
capacité ou le caractére volontaire) et peuvent
étre utilisés pour décrire des populations. La
marginalisation et la vulnérabilité sont des
concepts liés, mais différents : les personnes
issues de populations marginalisées courent

un risque plus élevé de vulnérabilité, mais la
marginalisation structurelle n'est pas I'équivalent
de la vulnérabilité (et vice versa) dans chaque cas
individuel.

En résumé, ce débat repose sur une
logique d’enchainement. Nous nous intéressons
principalement au caractére volontaire et a la
capacité décisionnelle, deux éléments qui ne
peuvent pas étre mesurés de maniéere objective
(que ce soit sur le plan individuel ou collectif).
Toutefois, s'il existait une tendance réguliére aux
demandes d’AMM en raison de facteurs sociétaux
externes et corrigibles (p. ex., la pauvreté, une
mauvaise prestation de services ou une coercition
directe) plutét gu’aux demandes véritablement
volontaires, nous pourrions nous attendre a
ce que ces influences affectent de maniére
disproportionnée les populations vulnérables. Par
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conséguent, nous pourrions nous attendre a voir
une surreprésentation des populations victimes de
marginalisation structurelle parmi les bénéficiaires
de IAMM.

Nous nhe devons pas supposer que
les personnes marginalisées ou
vulnérables sont incapables de
prendre des décisions et nous ne
protégeons pas les populations
vulnérables en limitant leurs options.

Il'y aici deux points essentiels a retenir.
D’abord, si les décisions en matieére dAMM sont
véritablement volontaires, nous devrions nous
attendre a voir tous les groupes démographiques,
y compris les groupes marginalisés, bénéficier
de 'AMM a des taux plus ou moins similaires. I
peut y avoir des motifs valables expliquant les
variations dans l'incidence de 'AMM observées
parmi certains groupes : par exemple, certains
groupes ethniques ou religieux peuvent étre moins
disposés a recevoir TAMM. En outre, certaines
maladies peuvent causer plus de souffrances que
d’autres. Toutefois, dans un systéme équitable
ol le caractere véritablement volontaire serait
respecté, nous pourrions nous attendre a ce que
les membres des groupes marginalisés demandent
'AMM.

Ensuite, nous devons nous méfier de l'idée
selon laquelle les personnes vulnérables ou
marginalisées sont incapables de prendre des
décisions volontaires, ou que le meilleur moyen
de les protéger est de limiter leurs options. La
réponse appropriée aux préoccupations relatives
au caractére volontaire consiste a effectuer des
évaluations supplémentaires afin de déterminer
I'influence de facteurs externes ou corrigibles, ou
a fournir des ressources qui favorisent la prise
de décision volontaire ou traitent des facteurs
spécifiques identifiés lors d'une évaluation globale.
En revanche, le fait de restreindre la capacité
décisionnelle volontaire d’une personne ne fait que
confirmer et aggraver sa vulnérabilité.

Que réveélent les données sur
la marginalisation chez les
bénéficiaires de 'AMM?

Les données collectives sur 'TAMM réveélent

gue pour la quasi-totalité des mesures pertinentes,
les bénéficiaires de 'AMM sont moins marginalisés
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(et souvent de beaucoup) que le comparateur
approprié. Une vaste étude ontarienne a

montré que les bénéficiaires de TAMM sont plus
susceptibles d’appartenir au quintile de revenu le
plus élevé que les personnes qui sont décédées de
mort naturelle (24,9 % contre 15,6 %).5 Une étude
subséquente, qui a été adaptée pour tenir compte
de divers facteurs démographiques et de maladie
(p. ex., le diagnostic et le sexe), a révélé que

les Ontariens appartenant au quintile de revenu

le plus faible étaient 39 % moins susceptibles

de bénéficier de 'AMM que les personnes
appartenant au quintile de revenu le plus élevé.®
Ces résultats sont corroborés par le rapport
fédéral de 2023 qui montre que les bénéficiaires
de 'AMM étaient surreprésentés dans le quintile
de revenu le plus élevé et sous-représentés dans
le quintile de revenu le plus faible par rapport a la
population générale des personnes décédées de
mort naturelle.?

Un constat similaire se dégage lorsque I'on
compare les indices de marginalisation basés sur
le code postal, qui tiennent compte de multiples
facteurs socioéconomiques. Selon le rapport
fédéral annuel de 2023, les bénéficiaires de
’AMM étaient beaucoup moins susceptibles de
résider dans des régions se trouvant dans le
quintile le plus marginalisé (a savoir 20 %) pour
la dépendance économique, qui comprend des
indicateurs tels que le chdmage et la dépendance
aux prestations du gouvernement. Seulement
10 % des bénéficiaires de 'AMM vivaient dans ces
régions, comparativement a 30,6 % des personnes
décédées de mort naturelle. De méme, en
termes de vulnérabilité situationnelle, qui reflete
des facteurs tels que l'identité autochtone, les
logements nécessitant des réparations et le niveau
d’éducation, prés de 14 % des bénéficiaires de
I’AMM proviennent du quintile le plus marginalisé,
contre 20,5 % des personnes décédées de mort
naturelle.2 Ces résultats corroborent notamment
ceux tirés d'un rapport provincial de I'Ontario,
qui a utilisé des indicateurs de marginalisation
comparables, mais non identiques.”

D’autres indicateurs démographiques sont
également rassurants. Les bénéficiaires de
I’AMM sont moins susceptibles d'étre placés en
institution (6,3 % contre 28 %) et plus susceptibles
d’étre mariés que les personnes décédées de
mort naturelle.® En outre, le rapport fédéral
indique également que 96 % des bénéficiaires
de 'AMM s’identifiaient comme une personne
de race blanche, comparativement a 86 % des
personnes agées vivant dans la communauté.

38

Les Autochtones, les Asiatiques de I'Est et les
autres groupes racialisés étaient nettement sous-
représentés parmi les bénéficiaires de 'AMM par
rapport a la moyenne chez les personnes agées.?

Les bénéficiaires de 'AMM dans
le cadre de la « voie 2 »

Les récents rapports fédéraux et ontariens
comprenaient des données portant spécifiquement
sur les bénéficiaires de 'AMM dans le cadre de la
« voie 2 », c’est-a-dire des personnes dont la mort
naturelle n'est pas raisonnablement prévisible.

Ce groupe englobe généralement des personnes
souffrant de maladies chroniques, bien que
certains cas soient dus a des traumatismes (p.
ex., des lésions médullaires). Bien que la voie 2

de 'AMM ne représente gu’une faible proportion
de tous les cas d’AMM (environ 4 % des cas
d’AMM, soit < 0,2 % de I'ensemble des déces),®
des inquiétudes ont été soulevées par certains
défenseurs concernant le risque de marginalisation
disproportionnée chez les bénéficiaires de

I'AMM dans le cadre de la voie 2. A nouveau,

les données n‘appuient pas ces inquiétudes et
démontrent méme largement le contraire. Les
rapports fédéraux montrent que les bénéficiaires
de 'AMM dans le cadre de la voie 2 présentent
des similarités avec les bénéficiaires de la voie

1 en termes de dépendance économique et de
vulnérabilité situationnelle, ce qui signifie qu'ils ont
tendance a étre plus aisés et moins défavorisés
que les personnes décédées de mort naturelle.’
En ce qui concerne le revenu, les bénéficiaires

de la voie 2 et les personnes décédées de mort
naturelle présentaient des profils essentiellement
équivalents. Ces résultats sont d'un intérét
particulier, car on serait en droit de s'attendre a
ce que le taux de marginalisation soit plus élevé
dans les deux mesures, en moyenne, pour les
bénéficiaires de la voie 2, étant donné que ceux-ci
souffrent généralement de maladies chroniques et
d’'incapacité de longue durée.

Le nombre de femmes est Ilégérement
supérieur au nombre d’hommes chez les
bénéficiaires de la voie 2 (58 % contre 42 %).
Cette statistique est toutefois cohérente avec
I'épidémiologie des populations souffrant de
maladies chroniques associées a la fragilité et
ne constitue pas un probléme d'inégalité liée au
sexe : les femmes sont davantage susceptibles
de développer de telles maladies, mais moins
susceptibles d’en mourir que les hommes.® Par
conséquent, dans toutes les catégories d’'age,
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les femmes ont plus de chances que les hommes
d’étre en vie, bien gu’elles soient également plus
a risque de souffrir d'une maladie chronique
invalidante. En outre, on observe une prévalence
plus élevée d’affections couramment associées
aux demandes d’AMM dans le cadre de la voie 2,
telles que la douleur chronique, chez les femmes.®
Par conséquent, la prédominance des femmes
que I'on remarque dans la voie 2 est cohérente
avec les maladies sous-jacentes a l'origine de ces
demandes, et il est peu probable qu’il s'agisse
d’'une question liée au sexe ou du reflet de
différences en matiéere de vulnérabilité entre les
hommes et les femmes en ce qui a trait a 'AMM.

Est-il généralement difficile d’établir
une association entre la marginalisation
et les mauvais résultats de santé?

Lors de l'interprétation des données sur
'’AMM, il est important d’apprécier la forte
corrélation entre la mortalité naturelle ou une
mauvaise prestation de services et les différentes
formes de marginalisation, relatives par exemple
au revenu ou au niveau d'éducation, ainsi que la
clarté avec laquelle ces relations sont présentées
dans les recherches observationnelles. Par
exemple, Tjepkema et ses collaborateurs ont
montré qu’'entre 2011 et 2016, les Canadiens (tant
les hommes que les femmes) dans le quintile de
revenu le plus faible présentaient des taux de
mortalité prématurée normalisés selon I'dge 2,5
fois plus élevés que dans le quintile de revenu le
plus élevé.’ De méme, les Canadiens qui n'ont
pas terminé I'école secondaire présentaient des
taux de mortalité prématurée normalisés selon
I'age presque 2,5 fois plus élevés que ceux ayant
obtenu un dipldme d’études postsecondaires. En
2014, Statistiques Canada a estimé que I'écart
dans les taux de mortalité entre les Canadiens les
plus défavorisés et les plus aisés représentait
40 000 déces par an.

Un faible revenu est également associé
a une prestation de services de moins bonne
qualité. Au Canada, les personnes appartenant
au quintile le plus pauvre sont beaucoup moins
susceptibles de bénéficier de services de soins
palliatifs a domicile,” moins susceptibles d’étre
examinées par un spécialiste’ (et examinées par
moins de spécialistes lorsqu’elles le sont) et plus
susceptibles d’attendre longtemps pour recevoir
des soins'™ en comparaison au quintile le plus
riche.

Volume 1, numéro 1, automne | Revue canadienne de 'AMM

Autrement dit, les répercussions de la
marginalisation structurelle sur la mortalité
naturelle et 'accés aux services sont profondes
et démontrées de maniére systématique
dans les études observationnelles. Il est donc
particulierement notable que ces données sur
I’AMM ne suivent pas cette tendance. Au lieu de
cela, TAMM semble constamment moins courante
parmi les groupes victimes de marginalisation
structurelle et plus répandue parmi les personnes
appartenant a des groupes davantage privilégiés.

Les soins palliatifs et
I'expérience du patient

Nos rapports fédéraux indiquent si les
bénéficiaires de 'AMM ont recu des soins
palliatifs ou non et, dans l'affirmative, la durée
de ces soins avant le décés. Dans le plus récent
rapport de 2023, environ 75 % des bénéficiaires
de 'AMM ont regu les soins palliatifs dont ils
avaient besoin et prés de la moitié d’entre eux
ont été soignés pendant plus d’'un mois avant
leur décés.? A linverse, seulement 2,8 % de ces
bénéficiaires ont été identifiés comme ayant
besoin de soins palliatifs sans toutefois en recevoir
et les évaluateurs ont rapporté que des services
de soins palliatifs étaient nécessaires, mais
inaccessibles dans seulement six cas sur 15 343.
Bien que des améliorations soient nécessaires,
ces chiffres dressent de maniére objective le
portrait d'une population bénéficiant grandement
de soins palliatifs. Les difficultés en matiére
d’accessibilité semblent rares et représentent
des cas isolés. Cependant, un rapport récent
de l'Institut canadien d'information sur la santé
(ICIS) suggere que moins de 60 % des Canadiens
recoivent des soins palliatifs avant leur décés et
que, lorsqu’ils en regoivent, ces soins sont souvent
prodigués pendant moins d’'un mois avant la mort
naturelle.” D'ailleurs, les décés de mort naturelle
surviennent en moyenne plusieurs semaines ou
mois apres les décés par AMM, ce qui suggére
gue les bénéficiaires de 'AMM regoivent souvent
des soins palliatifs a un stade plus précoce
de la maladie que les personnes décédées de
mort naturelle. Bien qu'il s'agisse d'évaluations
subjectives, elles font écho aux résultats objectifs
montrant que les populations présentant la plus
forte incidence de demandes d’AMM, telles que
les personnes de race blanche, les personnes
plus aisées et les personnes atteintes de cancer,
sont également celles qui bénéficient des soins
palliatifs de la plus haute qualité.”™
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Nous disposons également de données sur
I'expérience et la qualité de la fin de vie chez
les bénéficiaires de TAMM provenant de I'Etude
longitudinale canadienne sur le vieillissement
(soumise pour publication), une étude de cohorte
menée auprés de 50 000 Canadiens entre 2011 et
2015 (avant la légalisation de 'AMM) qui a continué
a les suivre au moyen de questionnaires de
santé périodiques. Pour les participants décédés
pendant I'étude, une entrevue apreés le décés, qui
comprenait des informations sur leur expérience
de fin de vie et leurs processus décisionnels, a été
menée avec les plus proches parents. Parmi les
937 participants décédés entre 2016 et 2021, le
guart avait envisagé 'AMM et 7 % l'ont regu. Les
personnes qui ont envisagé ou regu '’AMM auraient
vécu une expérience a l'approche de la mort de
qualité nettement supérieure, se reflétant par un
plus grand sentiment de « paix face a la mort », par
le fait de décéder dans le lieu de leur choix et sans
douleur, ainsi que par un sentiment accru de «
dignité préservée ». Puisqu'il s'agissait d’'une étude
observationnelle, il était impossible d’établir un lien
de causalité. Ainsi, nous n'étions pas en mesure de
déterminer si 'TAMM a directement contribué a une
meilleure qualité de I'expérience de fin de vie, ou si
les personnes ayant vécu une meilleure expérience
de fin de vie étaient davantage susceptibles de
demander 'AMM pour des raisons qui n‘ont pas
été évoquées dans cette étude. Ces résultats
réfutent catégoriquement l'idée selon laquelle les
Canadiens demandent 'AMM par désespoir en
raison de mauvaises expériences des soins de
santé.

Facteurs subjectifs a I'origine
des demandes d'AMM

Les rapports fédéraux comprennent
également des informations sur les types de
souffrances éprouvées par les bénéficiaires de
I’AMM. En effet, les individus peuvent choisir
plusieurs types de souffrances (en moyenne, ils en
choisissent trois) et ne sont pas tenus de préciser
la forme de souffrance qui motive principalement
leur demande. Cette approche est convenable,
car la souffrance est par nature multifactorielle
et son intensité relative est difficile a quantifier.
Toutefois, les opposants a ’AMM ont soulevé
des inquiétudes concernant deux causes de
souffrance (la solitude et le sentiment d’étre un
fardeau pour les autres), laissant entendre qu'il
s'agit de phénoménes sociaux réversibles, qui
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ne constituent donc pas un motif 1égitime pour
demander 'AMM.

Ces arguments sont problématiques pour
deux raisons. D'abord, tel que mentionné plus
haut, nous devons comparer la prévalence de
cette forme de souffrance chez les bénéficiaires
de 'AMM avec celle de la population générale qui
ne demande pas 'AMM. Les enquétes nationales
aupres des Canadiens de plus de 65 ans (qui
représentent 85 % des bénéficiaires de 'AMM)
rapportent un grand sentiment de solitude
chez 19 a 24 % des répondants,’ la prévalence
augmentant avec I'dge. En comparaison, 21 %
des bénéficiaires de 'AMM de la voie 1et 47 %
de ceux de la voie 2 ont rapporté un sentiment
de solitude.? Autrement dit, les bénéficiaires
de la voie 1, qui représentent 96 % de tous les
cas d'AMM, présentent en réalité des taux de
solitude inférieurs a ceux que I'on pourrait attendre
dans un échantillon aléatoire de personnes
agées canadiennes dont I'état de santé est
moyen. Bien que la solitude soit plus courante
chez les bénéficiaires de la voie 2, les données
remettent en question 'nypothése selon laquelle
la souffrance sociale favorise TAMM. Quant au
sentiment d’étre un fardeau pour les autres, de
nombreuses enquétes menées auprés de malades
en phase terminale admis dans des établissements
de soins palliatifs (qui ne demandent pas 'AMM)
révélent qu'entre 65 et 70 % d’entre eux ont le
sentiment d’étre un fardeau pour les autres."”
Parmi les bénéficiaires de 'AMM, ce sentiment
est rapporté par 45 % (voie 1) et 49 % (voie 2)
des répondants. Autrement dit, ces chiffres sont
inférieurs a ceux attendus pour les personnes
atteintes d’'une maladie avancée ou en phase
terminale.

L'autre probléme avec ces arguments
est qu'ils suggérent que certaines formes de
souffrance sont dues a des facteurs externes au
patient et gu’elles sont ainsi indépendantes de
la souffrance liée a la maladie, qui est acceptée
comme un motif légitime pour demander 'AMM.
En réalité, les gens tissent des liens sociaux
autour d'intéréts et d’activités communs. Lorsque
la maladie empéche une personne de réaliser
les activités qu’elle aime ou qui sont importantes
pour elle, il arrive souvent qu’elle perde son
cercle social. La solitude a de nombreux facteurs
contributifs et est de plus en plus reconnue
comme un sérieux probléeme de santé publique
dans le monde entier." Toutefois, lorsqu'il est
question d’'une maladie avancée ou en phase
terminale, la solitude est fortement liée a la
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maladie elle-méme et au déclin fonctionnel qui en
résulte. Il ne s'agit pas d’'un phénoméne qui peut
étre traité simplement en proposant davantage
de compagnie ou de nouvelles activités. Dans le
méme ordre d'idée, le sentiment d’étre un fardeau
pour les autres est une réaction émotionnelle
courante chez les personnes qui perdent
rapidement la capacité de réaliser les activités de
la vie quotidienne en raison d’une maladie. Cette
détresse est due aux répercussions de la maladie
sur leur sentiment d'identité et se distingue du
sentiment d’étre considéré comme un fardeau
par les autres. Leur détresse n'est pas due a un
manque de soutien dans la réalisation de leurs
activités de la vie quotidienne, ni au fait que

leurs proches aidants leur donnent I'impression
d’étre un fardeau. Elle est plutot causée par le
fait gu’elles ont besoin d’aide pour des activités
qu’elles pou‘vaient auparavant réaliser de maniére
autonome. A nouveau, cette forme de détresse est
profondément liée a 'expérience de la maladie et
ne peut étre traitée simplement en proposant des
soutiens additionnels. Le rapport fédéral canadien
de 2023 suggeére que seuls cing bénéficiaires

de 'AMM (sur plus de 15 000) avaient besoin de
services de soutien auxquels ils n'avaient pas
acces.?

Exceptions et anecdotes

Les vastes études observationnelles et les
rapports susmentionnés réfutent catégoriquement
lidée selon laquelle la marginalisation structurelle
serait un facteur déterminant dans les demandes
d’AMM. Toutefois, I'existence d'exceptions ou la
marginalisation peut jouer un rble n'est pas exclue.
Ainsi, des cas exceptionnels ou controversés
d’AMM ont été rapportés par des reportages
dans les médias, par exemple, des cas impliquant
des allégations de précarité du logement ou d'un
mangue de soutien aux personnes handicapées.

Il est difficile d’analyser de tels cas, car ceux-

ci reposent souvent uniquement sur des
allégations, les restrictions liées a la vie privée
empéchant I'accés aux dossiers médicaux ou aux
commentaires des prestataires et des évaluateurs
concernés. En général, ces cas peuvent étre
classés dans l'une des trois catégories suivantes.

La premiére catégorie comprend des
témoignages qui ont été contredits par des
organismes de réglementation ou par les patients
eux-mémes. De nombreux cas appartenant a cette
catégorie ont été signalés, le plus célebre d’entre
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eux étant celui de « Sophia » (un pseudonyme),
une femme souffrant de sensibilités chimiques
multiples. Les reportages dans les médias ont
suggéré qu'elle demandait 'AMM, car elle n'avait
pas acces a un logement sécuritaire sur le plan
médical.” Toutefois, lorsque le reportage a paru,
Sophia a elle-méme écrit une lettre contredisant
l'allégation, en précisant que malgré ses difficultés
a obtenir un logement sécuritaire sur le plan
médical, son état de santé se détériorait méme
aprés avoir trouvé un hébergement adéquat. La
seule option qui lui restait en termes de logement
était de vivre dans une « bulle », ou elle serait
isolée de ses amis et de sa famille.?® Elle a refusé
cette option pour des raisons liées a sa qualité
de vie et a préféré opter pour 'AMM. Un comité
d’examen pluridisciplinaire sur les décés par AMM
a examiné ce cas et la plupart de ses membres
ont conclu que « d’autres conditions de logement
n‘auraient pas mis fin a sa souffrance ».4

La deuxiéme catégorie comprend les lacunes
dans les soins prodigués avant '’AMM, qui sont
faussement présentées comme un choix entre
bénéficier de soins appropriés et opter pour
'AMM. Un exemple notable est le cas de M.
Normand Meunier,?' qui est devenu tétraplégique a
la suite d'un accident de la route. Il s’est présenté
aux services d'urgence de son quartier avec des
signes d'infection, mais n’a pas regu de matelas
anti-escarres. Il a donc été contraint de passer
90 heures sur une civiere en attendant un lit
d’hépital. Cela a entrainé la formation d’'une
escarre de décubitus grave qui a résisté aux
traitements médicaux et chirurgicaux. Souffrant
d’'une maladie en phase terminale, M. Meunier
a alors préféré demander 'AMM plutét que
d'attendre une mort naturelle. Bien que ce cas
soit actuellement en cours d’examen dans le
cadre d’'une enquéte du coroner, les médias
et les opposants a '’AMM l'ont cité comme un
exemple d’une personne recevant 'AMM plut6t
gue des soins standard. Toutefois, la décision
de M. Meunier de demander 'AMM n’a été prise
gu’aprés avoir subi les répercussions des lacunes
dans les soins regus. La présence ou I'absence de
I’AMM comme option n’a eu aucune incidence sur
lincident qui a entrainé sa maladie fatale.

La troisieme catégorie englobe les cas
ou il peut y avoir des différences de points de
vue légitimes lorsqu'il s'agit de déterminer si la
demande d’AMM est fondée sur un manque de
soins de soutien permettant une vie autonome ou
une détérioration de I'état de santé rendant une vie
autonome impossible. Un exemple représentatif
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est le cas d'Yves Bélair, un homme de 69 ans
souffrant de handicaps physiques graves et

de problemes de santé complexes depuis la
naissance en raison d’'une paralysie cérébrale.?
Malgré ces difficultés, il a été en mesure d'obtenir
un dipldme d'études postsecondaires et de
devenir un défenseur de premier plan, laissant
derriére lui un héritage précieux de ressources
destinées a soutenir les étudiants universitaires
handicapés. Toutefois, dans ses derniéres années
de vie, ses multiples probléemes de santé se

sont aggravés au point gu'il ne pouvait plus étre
soigné en toute sécurité a domicile, malgré les

28 heures de services de soutien qu'il recevait
par semaine et l'aide de trois amis proches qui lui
apportaient un soutien supplémentaire de maniére
bénévole. De fréquentes hospitalisations étaient
devenues nécessaires et, plutét que d'étre placé
en institution dans un établissement de soins
complexes, il a demandé 'AMM. M. Bélair a précisé
qgu'il a demandé 'AMM parce que son réseau de
soutien social était défaillant. Toutefois, ses amis
pensent que son état de santé s'était détérioré

au point qu'aucun niveau de soutien n‘aurait pu lui
permettre de rester chez lui et que sa qualité de
vie était réduite a néant. En fin de compte, dans
cette situation, il est question de perspective.

En outre, ce cas met en évidence les limites des
ressources qui peuvent étre fournies a domicile et
souligne que le besoin de soutien est clairement
associé a la progression de la maladie.

Conclusion

Le présent article a examiné l'utilisation des
données observationnelles relatives a lAMM
au Canada, la maniére dont la marginalisation
structurelle sert d'indicateur de la vulnérabilité
et la fagon dont ces facteurs peuvent fournir des
informations sur la capacité décisionnelle et le
caractére volontaire des choix en matiére d’AMM.
S'appuyant sur des données de population et
des examens de cas, l'analyse révele que, selon
tous les criteres disponibles, les bénéficiaires de
I’AMM ont un meilleur statut socioéconomique,
un meilleur accés aux services et une meilleure
expérience a 'approche de la mort que I'ensemble
de la population. Bien que ces conclusions ne
permettent pas de clore le débat moral portant
sur la question de savoir si 'AMM est une « bonne
chose » ou non, ou si le risque d'abus est suffisant
pour justifier la criminalisation de cette pratique,
elles réfutent catégoriquement l'idée selon laquelle
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la marginalisation ou la mauvaise prestation de
services favoriserait de maniére non négligeable
I'’AMM au Canada. Bien qu'il puisse y avoir des
exceptions, les cas anecdotiques cités a I'appui de
cette affirmation résistent rarement a une analyse
approfondie.
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