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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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