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1-Contexte de 'adoption de la Loi 2
sur les soins de fin de vie




Sondages aupres de la population

» En 2004, 85% de la population quebécoise est en
faveur 'une euthanasie (Le Devoir, 3 mai)

» La population québécoise juge majoritairement
I’euthanasie acceptable en cas de maladies incurables
et souffrantes physiguement (69,6%), mais non dans le
cas de souffrances psychologiqgues ou morales (64,2%)
(Marcoux, 2007)

» En 2009, 84% des répondants a un sondage sont en
faveur d’une légalisation de I’euthanasie pour une
personne lucide et 83% appuient le fait que des
personnes en fassent la demande dans des directives
anticipées. (Le Devoir,4 novembre)



Sondages aupres des médecins
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- En 2009, 81% des spécialistes croient que PPeuthanasie se
pratique au Qc, 20% ne la pratiqueraient pas; 48% pensent
gue la sedation palliative continue (SPC) est de I’euthanasie
(taux de reponses : 23%) (Le Devoir, 14 octobre)

- En 2009, 52% des généralistes croient que I'’euthanasie se
pratique au Qc; 28,7% ne la pratiqueraient pas (taux de
reponses : 14,2%) (Le Devoir, 30 octobre) \

- En 2010, 91% des géneralistes et 74% des spécialistes sont
en faveur de I’euthanasie (Le Devoir, 9 février)




Des organisations et institutions
s S€ prononcent

- A l'automne 2007, création d'une Association
québécoise pour le droit de mourir dans la dignité
(AQDMD) dans la suite du projet de loi C-407 de la
députée Francine Lalonde

- En 2009, le College des médecins du Qc dans son
document intitulé Le médecin, les soins appropriés et
le débat sur [I'euthanasie, considere que
«l'euvthanasie doit étre le plus tot possible replacée
dans le cadre des soins appropriés en fin de vien. li
en n’exclut pas la personne inapte.




6 Des organisations et institutions

- En 2010, le Barreau du Qc publie Pour des
soins de fin de vie respectueux des personnes

- dans une situation exceptionnelle (maladie
incurable ou terminale impliquant des
souffrances  physiques ou psychiques
constantes qui ne peuvent étre soulagées
dans des conditions tolérables),

- la personne apte a consentir et la personne
inapte qui en avrait fait la demande
antérieurement a son inaptitude, devrait avoir
acces a 'AMM
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Organisations et institutions

- En 2011, la Société Royale du Canada dans son
Rapport Prise de décision en fin de vie
recommande que l'euthanasie et lI'aide au
suicide soient permises pour une personne
apte a prendre une telle décision

- En 2012, la Commission spéciale sur le Mourir
dans la dignité recommande dans son Rapport
que les lois soient modifiées de maniere a
reconnadilre I'aide médicale a mourir (AMM)
comme un soin approprié en fin de vie
(Recommandation no 13)
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Loi 2 votée et appliquée

- Le 5juin 2014, 'Assemblée nationale adopte la Loi
2 sur les soins de fin de vie qui légalise le droit
pour foute personne de recevoir des soins de fin
de vie respectueux de sa dignité et de son
autonomie. La Loi lIégalise le recours a la sédation
palliative continue (SPC), a l'aide médicale a
movurir (AMM), a des directives médicales
anticipées (DMA).

- Le 10 décembre 2015, la Loi 2 entre en application
au Qc




Cour supreme du Canada

Le 6 fevrier 2015, Arrét Carter de la Cour supréme du
Canada rend inopérant les articles 241b et 14 du Code
criminel et autorise ’AMM pour

.«une personne adulte capable qui consent clairement a
mettre fin a sa vie;

.et qui est affectee de problemes de santé graves et
irrémédiables (y compris une affection, une maladie ou un
handicap)

lul causant des souffrances persistantes qui lui sont
intolérables au regard de sa condition»




Loi du Canada modifiant le Code criminel
(AMM) sanctionnée le 17 juin 2016

» La Loi fédérale reprend les critéres de I’Arrét Carter,

» Elle s’inspire de la Loi québécoise mais s’en distingue sur
les points suivants:

» L’AMM inclut le suicide assisté

» Le probleme de santé grave et irrémeéediable inclut une
affection, un handicap, une maladie

» La personne doit avoir été informée « des moyens disponibles
pour soulager ses souffrances, notamment |es soins
palliatifs » (art.241.2 (1) e)

« sa mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible
compte tenu de I’ensemble de sa situation meédicale, sans pour
autant qu’un pronostic ait eté etabli quant a son espérance d
vie » (art.241.2 (2) d)




A propos du critére de mort
raisonnablement prévisible inclus dans la
Loi cananadienne

Me Pierre Deschamps écrit:

Ce critere exige « un lien temporel, mais flexible entre
I’ensemble de la situation médicale de la personne et son
déces...

Il « n’impose pas d’exigence particuliere quant au pronostic
et la proximité de la mort... »

« ladmissibilité a 'AMM n’est donc pas limitée aux
personnes qui se meurent d’une maladie mortelle. Les
personnes atteintes d’une maladie mentale ou d’un
handicap physigue n’en_sont pas... exclues, si elles
remplissent ...tous les criteres d’admissibilité prescrits par
la Lol » (Deschamps, 2017, p. 337).




Loi du Canada modifiant le Code criminel
(AMM) sanctionnée le 17 juin 2016

» La Loi fedérale se distingue de la Loi quebécoise (suite):
» Un médecin ou un infirmier praticien peut pratiquer ’AMM

» Le médecin ou l'infirmier praticien doit s’assurer que dix
lours se sont écoulés entre le jour de la demande signée
par la personne ou en son nom et celui ou PAMM est
fournie. Ce delai peut étre ecourté si les professionnels
concerneés jugent que la perte de la capacité a consentir
est imminente.

» Dans le préambule de la loi, il est souhaitable d’adopter
une approche cohérente dans tout le pays en matiere
d’AMM




2- Loi 2 concernant les soins de fin de vie

Buts de la Loi 2:

- Respecter I'autonomie et les droits de la
personne en fin de vie

- Transparence dans les pratiques médicales

- Surveillance et controle des pratiques
médicales en fin de vie




Loi 2 sur les soins de fin de vie

» Soins palliatifs y inclus la sédation palliative continue
(SPC)

» Directives médicales anticipées (DMA)

» Aide médicale a mourir (AMM)




Définitions de soins de fin de vie et de
. soins palliatifs selon la Loi 2

- Soins de fin de vie: soins palliatifs et aide
médicale a mourir; (art. 3, 3°)

- Soins palliatifs: soins actifs et globaux par une
équipe interdisciplinaire aux personnes atteintes
d’'une maladie avec pronostic réservé, dans le
but de soulager leurs souffrances, sans hater ni
retarder la mort, de les aider a conserver la
meilleure qualité de vie possible et d'offrir a ces
personnes et a leurs proches le soutien

nécessaire;n (art. 3, 4°)




Acces a des soins palliatifs
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- «Toute personne, dont I'état le requiert, a le
droit de recevoir des soins de fin de vie sous
réserve des exigences particulieres prévues
par la présente loi. (...)

- Cefte réserve a trait notamment aux regles
organisationnelles et aux ressources finan-
cieres et matérielles disponibles (art. 4)
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. « soin offert dans le cadre des soins

La sédation palliative continue (SPC)
selon la loi 2

palliatifs consistant en I'administration de
médicaments ou de substances a une
personne en fin de vie dans le but de
soulager ses souffrances en la rendant
inconsciente, de fagcon continue jusqu’'a
son déces » (art. 3, 5°)



Exigences spécifiques pour la sédation

s palliative continue (SPC)

Conseniement libre et éeclairé

Information sur

- prognostic relatif a la maladie,

- caractere irréversible de I'intervention
- durée prévisible de la sédation

Vérification par le md de [l'absence de
coercition

Consentement écrit (formulaire prescrit par le
ministre), signé par la personne en cause ou un
tiers si elle ne peut écrire, et placé au dosmer
de la personne apte a consentirart. 24)
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- Au Qc, plus de 80% des personnes meurent a

Soins palliatifs: enjeux éthiques

I'hopital ou le nombre de lits de soins palliatifs
est conservé, voire diminué

AN

Absence de suivis multidisciplinaires a
domicile, dans les Cenires de soins de longue
durée et dans les maisons de soins palliatifs

Limites de ressources financieres et humaines,
obstacles prévus dans la loi (art.4) qui justifient
de ne pas offrir ces soins ou de ne pas les offrir
en interdisciplinarité.

© J. Saint-Arnaud



20 3- Directives médicales anticipées selon
la loi 2 sur les soins de fin de vie

- «Toute personne apte a consentir aux soins
peut, au moyen de DMA, indiquer si elle
consent ou non aux soins médicaux qui
pourraient étre requis par son état de santé
au cas ou elle deviendrait inapte a
consentir aux soins.» (art. 51)



21 Directives médicales anticipées

- Sont faites devant notaire ou 2
témoins sur un formulaire gouver-
nemental et versées auv registre a la
demande de I'auteur (art. 52)

- Rédigées par la personne elle-méme
ou un tiers en cas d’'incapacité
physique. Le témoin ne peut étre une
personne inapte ou mineure (art. 53)




2 A quoi s’appliquent les DMA?

- Réanimation cardio-respiratoire

- Ventilation par respirateur ou auire support
technique

- Dialyse
- Alimentation forcée ou artificielle
- Hydratation forcée ou artificielle




Quand s’appliquent les DMA ?

» Condition médicale grave et incurable, et en
fin de vie

» Coma irréversible, état vegétatif permanent

» Démence grave sans possibilité d’amélioration
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Enjeux éthiques liés aux DMA

Ne s'appliqguent pas en tout temps, mais dans
certaines situations cliniques

Les personnes handicapées et les personnes
atteintes de maladies dégénératives qui sont
souffrantes sans étre en fin de vie, en CVP ou
dans les dernieres phases de MD sont exclues

Consentement libre et éclairé présumé

Plus restrictives que les niveaux de soins qui
peuvent éire prescrits par un médecin ou que
le mandat

Une personne ne peut y demander AMM
© J. Saint-Arnaud
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4- Aide médicale a mourir (AMM)

Définition selon la Loi 2

«Un soin consistant en 'adminisiration de
médicaments ou de substances par un
médecin a une personne en fin de vie, a la
demande de celle-ci, dans le but de
soulager ses souffrances en entrainant son
décesn (art.3, 6°)



AMM: Criteres d’acces
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«Seule une personne qui satisfait a toutes les
conditions suivantes peut obtenir 'AMM :

- 1° elle est une personne assurée au sens
de la Loi sur I'assurance maladie (chapitre
A-29);

- 2° elle est majeure et apte a consentir aux
soins;

- 3° elle est en fin de vie:




27 AMM: criteres d’acces (suite)

- 4° elle est atteinte d’'une maladie grave et
incurable;

- 5° sa situation médicale se caractérise par
un déclin avancé et irréversible de ses
capacités;

- 6° elle éprouve des souffrances physiques
ou psychiques constantes, insupportables
et qui ne peuvent étre apaisées dans des
conditions qu’elle juge tolérablesy.(art. 26)




AMM: criteres d’acces (suite)
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- (La personne doit, de maniere libre et
éclairée, formuler pour elle-méme Ia
demande d'AMM au moyen du formulaire
prescrit par le ministre. Ce formulaire doit étre
daté et signé par cette personne.

- Le formulaire est signé en présence d’'un
professionnel de la santé ou des services
sociaux qui le contresigne et qui, s'il n’est pas
le médecin traitant la personne, le remet a
celui-cin. (art. 26)




AMM: role du médecin

27 «tAvant d'administrer I'aide médicale a mourir, le
meédecin doit:

étre d'avis que la personne satisfait a toutes les
conditions prévues a l'article 26, notamment:

- en s'assurant aupres d'elle du

-caractere libre de sa demande

-caractere éclairé de sa demande, notamment en
l'informant du pronostic relatif a la maladie, des
possibilités thérapeutiques envisageables et de leurs
conséquences;

-persistance des souffrances et de sa volonté (plusieurs
entretiens espacés de délais raisonnables)
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AMM: role du médecin (suite)

en s'entretenant de la demande avec des
membres de I'équipe de soins;

en s'entretenant de la demande avec ses
proches, si elle le souhaite;

sa demande avec les personnes qu'elle

la personne a eu l'occasion de s'entretenir de
souhaitait contacter; \

Obtenir l'avis d'un second meédecin
indépendant

30



AMM: role du médecin (suite)
31

- S'il pratique 'AMM, le médecin doit faire
rapport a la Commission concernant les soins
de fin de vie dans les 10 jours (art.46).

- Il doit aussi en informer dans les dix jours le
Conseill des médecins, dentistes et
pharmaciens de son établissement (art. 34).

- Les deux organisations évaluent le rapport
du médecin et font rapport au College des
meédecins, si les criteres n’ont pas été suivis.



22 AMM: role du médecin (suite)

- S'il refuse pour une raison non liée aux
criteres stipulés dans la loi, il doit en
informer le plus rapidement possible le
DG de son établissement ou la personne
designee, qui doit frouver un médecin
qui accepte de le faire. (art.31)




Les lois sur I’euthanasie aux Pays-Bas,
*> en Belgique et au Québec

Définition: acte qui abrege intentionnellement la vie
d’'une personne a sa demande X X

Seul un médecin peut le faire
Personne atteinte d’'une maladie grave et incurable

X X X X

Personne en fin de vie

X

Elle est apte a participer au processus décisionnel X X

Elle doit faire une demande explicite, volontaire,
éclairée sans pression et répétée X X X

Elle doit éprouver des souffrances physiques ou
psychiques insupportables et inapaisables X X X

Souffrances jugées insupportables par la personne
méme

Elle peut demander I'euthanasie dans des directives
anticipées X X
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Demande écrite

Consultation d’'un médecin indépendant et rapport* X X X
Aide médicale au suicide X

Jeunes de 16 a 18 ans (assentiment des parents) et 12 a

16 ans (consentement des parents) X

Enfants sans limite d’age, souffrances physiques, déces X

a breve échéance, capable d’en apprécier les
conséquences, accord des parents et de I'équipe
médicale

Mort a courte ou longue échéance X

Si longue échéance: consultation d’'un deuxieme

médecin indépendant qui doit examiné la personne,

vérifier le caracteére répété, volontaire et réfléchi de la

demande, le caracteére inapaisable des souffrances, un X
mois doit s’écouler entre la demande et I'euthanasie

*au md légiste de la commune aux P.-B. qui transmet a la Commission régionale,
directement a la Commission en B.et a la Commission et au CMDP au Q¢




Elargissement des critéres dans la loi su
35 I’euthanasie aux Pays-Bas et en Belgique

- Application de la loi a des catégories
de personnes qui n'y étaient pas initia-
lement incluses

- Classe initiale: personnes aptes a
participer aux décisions de soins

- Elargissement des critéres incluant des
personnes inaptes au moyen de
directives anticipées et des enfants
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Retour sur les buts

Autonomie de la personne valorisée, mais
limitée par des criteres comme la fin de vie
pour I'AMM et les situations cliniques
admissibles pour les DMA

Transparence des pratiques médicales

- En Belgique et aux Pays-Bas, tous les cas ne
sont pas déclarés

- Ceux qui ne sont pas déclarés ne
respectent pas les conditions d’application
incluses dans les lois
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Controle effectué par les Commissions
37

- Le double role des Commissions de révision:
- favoriser les déclarations
- opérer un controle
- intervention de type formatif plutot que punitif
- L’interprétation de la loi par les Commissions
- Le cas du suicide assisté en Belgique

- L'interprétation du critere de souffrance
intolérable et inapaisable différente selon des
meédecins, des consultants et des membres
des commissions d’évaluation




La Commission québécoise

» Evalue les rapports médicaux regus
» Demande des explications supplémentaires
» Critique du Dr Alain Naud dans Le Devoir (9 nov. 2017)

» Si controle accentué, moins de déclarations seront
effectuées




L'argument du petit nombre.
L'expériences de la Belgique, des Pays-
Bas et du Québec




Nombre d’euthanasies déclarées aux Pays-Bas 2003-2015
selon les Rapports annuels des Commissions régionales de
controle et d’évaluation de ’euthanasie
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AMM au Quebec
du 10 décembre 2015 au 31 aout 2016

Déclarations Déclarations | Info supp. Conformes Non conformes
regues (n) évaluées (n) | (n) (n) (n)
15.5

198* 94/198 47,3 127/148 85.5 21/148

* 64 Déclarations en attente d’évaluation

**50 Attente de réponses ou réponses non évaluées

Indépendance du 2i¢m™e md (n=18)
Fin de vie (n=2)

Maladie grave et incurable (n=1)




AMM apres un an d’application

Qc- Belgique-Pays-Bas N (aprés 1an
d’application)

Belgique 235
Québec 461
Pays-Bas 1815

Variation d’une région a ’autre au Qc de

décembre 2015 a décembre 2016

CIUSSS de U’Estrie 84
CIUSSS de la Capitale-Nationale 79
CIUSSS du Nord-de-l’lle-de-Montréal 35

CIUSSS de U’Quest-de-’Ile-de-Montréal 28




Enjeux éthiques liés a I’équiteé
44

Conditions a respecter pour un ftraitement
équitable

- 1) la loi est appliquée de maniere impartiale
pour tous

- 2) les criteres invoqués dans la loi répondent aux
besoins des individus

Selon le 1), on ne doit pas faire d’exception a la loi
qui spécifie un droit légalement reconnu pour
toutes les personnes répondant aux criteres. Ce
qui signifie qu’'une personne qui répond aux
criteres est en droit de recevoir le service

44




s Equité dans |’application impartiale
de la loi

- Si les médecins n‘ont pas les mémes
criteres d’évaluation de I'aptitude, 'acces
a ’AMM n’est pas la méme pour tous.

- Le méme raisonnement vaut pouvur
I'interprétation du critere de fin de vie

- Si les médecins étaient suffisamment
formés en soulagement de la douleur,
certains patients ne demanderaient pas
I’euthanasie
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Equité dans la réponse aux besoins

“. Les lieux d’hébergement et d’hospitalisation
n'offrent pas tous des soins palliatifs, ni un
soulagement adéquat de la douleur totale qui
nécessite non seulement I'vtilisation adequate
de médicaments traitant la douleur physique,
mais encore une approche globale de soins
exercés en interdisciplinarité ce qui n’est pas
disponible a I'extérieur des milieux hospitaliers
et de certaines maisons de soins palliatifs
réputées.

- Un transfert vers des cenires qui offrent 'AMM
sera nécessaire a certaines personnes en fin
de vie qui demandent 'AMM

t-Arnaud



Equité dans la réponse aux besoins
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- Le fait qu'un patient peut refuser d’etre

soulagé et étre admissible a 'AMM pose
probleme, parce que la réponse a son

besoin serait d'abord de le soulager

- Le fait que c’est le patient seul qui juge sl
est suffisamment soulagé pose aussi
probleme. Toute souffrance est-elle admis-
sible? La fatigue de vivre ou la souffrance
morale peut-elle étre un critere d’admis-
sibilité a 'AMM?




Equité dans la réponse aux besoins
48

- Si le critere de la souffrance est prioritaire,
est-ce que le critere de fin de vie est
discriminatoire compte tenu du fait que
des personnes lourdement handicapées et
souffrant de douleurs chroniques non
soulagées n'ont pas acces a 'AMM, parce
qu’elles ne sont pas en fin de vie?




» Equité dans la réponse aux besoins

- L'Arret Carter autorise 'AMM pour toute
personne apte waffectée de problemes de
santé graves et irrémédiables (y compris
une affection, une maladie ou un handicap)
lui causant des souffrances persistantes qui
lui sont intolérables au regard de sa
conditionn. Selon la Loi 2, des personnes
comme Sue Rodriguez, Lee Carter ou Gloria
Taylor n’auvraient pas acces a I'’AMM, alors
que I'Arréet Carter les y autoriseraient
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En guise de conclusion

Les groupes qui ne répondent pas aux criteres
tout en vivant une souffrance inapaisable,
devraient-ils avoir acces a I'’euthanasie?

Tout dépend de la hiérarchisation des valeurs
effectuées

La loi donne priorité au respect de I'autonomie
de la personne limité par le critere de fin de vie

Si le bien-étre de tous avait priorité, les
personnes inaptes et immatures auraient acces a
I’euthanasie, mais elles seraient aussi
potentiellement victimes d'abus. Un juste milieu
doit étre trouvé entre le respect de I'autonomie
et le bien-étre des individus souffrants



» Merci de votre attention

» Des questions ou des commentaires ?

» Vous pouvez aussi m’écrire a I’adresse suivante:
» Jjocelyne.st-arnaud@umontreal.ca
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