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Les soins palliatifs représentent une démarche globale de soins qui vise a améliorer la qualité
de vie des personnes atteintes de maladies graves et celle de leur famille au moyen d’un
repérage précoce, d’'une évaluation rigoureuse et d’un traitement optimal des symptomes, y
compris des préoccupations d’ordre physique, psychosocial et spirituel, et qui aide une
personne a bien vivre jusqu’a son décés — « |'aide médicale a vivre ». Les soins palliatifs ne
précipitent pas la mort et sont reconnus a I’échelle internationale comme une pratique distincte
de I'aide médicale a mourir (AMM) — sur le plan philosophique, clinique et juridique (1-3).

Seulement de 30 % a 50 % des Canadiens qui ont besoin de soins palliatifs ont accés a des soins
de qualité inconnue et tres peu, soit seulement 15 %, ont accés a des soins palliatifs spécialisés
pour traiter des problémes plus complexes. Il y a des disparités considérables dans I'accés aux
soins palliatifs a travers le pays, surtout dans les régions rurales et éloignées ol les soins palliatifs
sont parfois carrément inexistants. Votre lieu de résidence, votre age, la maladie qui causera
votre mort et le temps qu’il vous reste a vivre sont des facteurs qui détermineront si vous
recevrez les soins palliatifs dont vous avez besoin. Il est également moins probable que vous
receviez des soins palliatifs si vous étes pauvre, autochtone, sans abri ou incarcéré (4-6).

Il a été démontré que I'intégration précoce des soins palliatifs améliore la qualité de vie, réduit
I'anxiété et la dépression, réduit la détresse des aidants naturels et peut méme aider les gens a
vivre plus longtemps. Une approche palliative intégrée devrait étre prévue dans le cadre de la
prise en charge de toutes les maladies graves — a commencer peu apreés le diagnostic — mais
en raison de la constante stigmatisation et de la conception erronée selon laquelle les soins
palliatifs sont des « soins de fin de vie », ils sont souvent considérés comme une « thérapie
supplémentaire » pour les derniéres semaines de vie (4-6).

Lorsque les besoins des patients en soins palliatifs ne sont pas comblés, les souffrances
physiques, émotionnelles et spirituelles qui s’ensuivent peuvent les amener a se sentir
déprimés, désespérés, a se percevoir comme un fardeau pour les autres et a éprouver le désir
de mourir — bon nombre des facteurs qui motivent les demandes d’AMM, comme le montrent
les rapports de Santé Canada et les prestataires canadiens d’AMM (7-9). Des soins palliatifs
précoces peuvent alléger les souffrances avant qu’elles ne deviennent irrémédiables. Plus les
soins palliatifs sont prodigués tot, plus il est possible de prévenir la souffrance, la détresse et le
désespoir. Des soins palliatifs précoces DOIVENT étre prodigués pour que la souffrance soit
traitée avant gu’elle ne soit jugée inéluctable. Comme I'ont affirmé la D™ Romayne Gallagher et
ses collégues dans plusieurs articles clés (10-11), 'omission de prodiguer ces soins devrait étre
considéré comme une erreur médicale.



La décision de la Cour supréme du Canada dans Carter c. Canada et la législation du
gouvernement fédéral concernant ’AMM ont reconnu le réle important des soins palliatifs
dans I'allegement de la souffrance et ont placé les soins palliatifs comme une mesure de
protection pour I’AMM. Toutefois, I’AMM a été désignée comme une « exception » a la loi
interdisant 'aide au suicide, applicable dans des circonstances trés atténuantes et non comme
une procédure courante pour « mettre fin a la vie », une solution a toute souffrance qui
pourrait étre traitée au moyen de soutiens sanitaires et sociaux facilement accessibles qui
aident les gens a vivre dans la dignité. Depuis le projet de loi C-7, nous voyons maintenant
d’innombrables cas dans les médias — et dans nos propres cabinets médicaux — de personnes
gui demandent et recoivent une aide médicale a mourir parce qu’elles ne peuvent pas
bénéficier de soutiens élémentaires nécessaires a la vie — notamment le manque de soins
palliatifs, de soins a domicile et de soins pour personnes handicapées.

Les rapports de Santé Canada (8-9) ainsi que la présentation de M™® Hoffman au Comité mixte
spécial sur I'aide médicale a mourir, le 13 avril 2022, déclarent qu’un manque d’acces aux soins
palliatifs ne motive pas les demandes d’AMM, et qu’en 2020, la « grande majorité » des
personnes qui ont recu ’AMM avaient bénéficié de soins palliatifs. Toutefois, il n’est pas possible
de tirer cette conclusion a partir de leurs données, car celles-ci reposent sur la déclaration
volontaire des prestataires de 'AMM. Il n’y a aucune information sur la qualité ou la quantité
des soins palliatifs ni sur les personnes qui les dispensaient, autant d’éléments essentiels pour
comprendre la situation.

Ce que nous pouvons constater, méme dans le contexte de ces limitations et des biais éventuels
dans les rapports de Santé Canada, c’est qu’un grand nombre de personnes ayant recu 'AMM
n’avaient pas regu de soins palliatifs (15 %) ou les avaient regus beaucoup trop tard pour
atténuer leur détresse aigué et leur « souffrance irrémédiable », y compris au moment de la
demande d’'une AMM (18 %) ou dans les semaines qui ont suivi la demande (19 %). Pour 2,9 %
des personnes, I'information n’est pas connue. Dans I’ensemble, cela signifie que plus de 35 %
des Canadiens qui ont recu une AMM n’avaient regu pratiquement aucun soin palliatif et que
pres de la moitié n’en avaient regu que trés peu, voire aucun. Cela concorde avec les résultats
d’une étude canadienne menée par Munro et ses collegues en 2020 qui a montré que 40 % des
patients n’avaient pas recu de soins palliatifs avant de demander ’AMM (12). Cet état de fait
devrait étre considéré comme une défaillance du systéeme de santé et comme une erreur
médicale (10-11). La situation est encore plus problématique dans le contexte de la loi C-7 —
maintenant que la période d’attente de 10 jours a été supprimée, il y aura un nombre plus élevé
de personnes qui ne recoivent pas de soins palliatifs puisqu’il n’y aura aucune incitation a faire
appel aux soins palliatifs.

Lors des délibérations de I’affaire Carter, la Cour supréme du Canada a discuté des répercussions
qgue la mise en ceuvre d’une loi sur I'aide a mourir avant de garantir un accés universel aux soins
palliatifs pourrait avoir sur le développement d’un solide systéme de soins palliatifs, mais elle a
établi que « peu de conclusions » pouvaient étre tirées.



Avec pres de six ans d’expérience, nous pouvons maintenant constater les effets que I'adoption
de la loi sur TAMM a eus sur les soins palliatifs, et en réalité :

1. 'acces aux soins palliatifs n’a pas connu d’améliorations importantes : Le Canada continue
d’avoir des services de soins palliatifs disparates et, comme le reconnait la Cour supréme du
Canada, « de nombreuses régions du Canada n’ont aucun service de soins palliatifs » (13).

2. Nous ne recueillons pas les données qui nous permettraient de comprendre la qualité des
soins palliatifs dispensés et leur incidence sur I’état de santé des patients : Nous ne disposons
d’aucun systeme efficace pour mesurer et surveiller la qualité et I'accessibilité des soins
palliatifs.

3.1l y a eu d’importantes répercussions déléteres sur la pratique des soins palliatifs (14-16),
notamment la diminution des ressources en soins palliatifs et 'augmentation de la détresse
morale et de I'épuisement professionnel des cliniciens en soins palliatifs, notamment :

a. Certaines régions ont englobé I’AMM dans des programmes de « soins palliatifs et de fin
de vie » offerts par certains hopitaux et services communautaires, et les quelques
ressources attribuées aux soins palliatifs sont maintenant utilisées pour administrer
I’AMM. Par exemple, en Ontario, on a demandé a des infirmiéres en soins palliatifs
d’administrer et de coordonner I’AMM, des fonctions qui ont fini par occuper une partie
de plus en plus importante de leur travail, au point ou des infirmiéres ont quitté leur
emploi parce qu’elles n’étaient pas en mesure de prodiguer des soins palliatifs. Dans
certaines régions de I'Ontario, les infirmiéres praticiennes en soins palliatifs rémunérées
a temps plein en tant que telles utilisent leurs réles pour administrer I’AMM.

b. Les cliniciens en soins palliatifs doivent consacrer un temps considérable et croissant a
traiter des questions et des processus administratifs liés a I'accés a I’AMM, ce qui les
empéche de prendre en charge les soins palliatifs.

c. Dans certaines régions, lorsque les autorités sanitaires exigent que des centres et des
unités de soins palliatifs accueillent des patients dans le seul but de leur administrer
I’AMM, on constate une diminution de I'accés a des lits réservés aux soins palliatifs.

d. Des patients ne peuvent pas ou hésitent a faire appel aux services de soins palliatifs
parce qu’ils associent ces services a I’AMM et craignent que les soins palliatifs ne
précipitent leur déces ou qu’une AMM leur soit administrée sans leur consentement.

e. Des patients ont recours a ’AMM en raison d’un manque de soins palliatifs.

f. Des patients demandent une AMM suite a la suggestion d’un médecin de confiance.

g. Les cliniciens en soins palliatifs sont de plus en plus démoralisés et en situation de

détresse, parce qu’ils sont forcés d’administrer 'AMM, sur la demande des autorités
sanitaires ou des gouvernements provinciaux qui exigent que '’AMM soit administrée



dans les centres et unités de soins palliatifs alors que cette mesure est contraire a la
philosophie des soins et a la vocation du personnel. Cette situation entraine des
difficultés de maintien en poste et des départs anticipés a la retraite dans les
établissements de soins palliatifs. Tout cela accentue et accélére les pénuries déja
critiques que I'on observe chez les médecins spécialistes et généralistes en soins palliatifs
et les autres membres de I'équipe de soins.

Les cliniciens en soins palliatifs ressentent un désarroi de plus en plus marqué lorsqu’ils
tentent d’appliquer des mesures de protection pour I’AMM, mais sont incapables de
modifier les résultats pour les patients; par exemple, lorsqu’ils remettent en question
I’'admissibilité d’'un patient a ’AMM, comme dans le cas d’un manque de capacité, mais
qgue le patient est quand méme jugé admissible a 'AMM; lorsque des patients
obtiennent ’AMM sans que leur médecin traitant en soit informé; lorsque des patients
refusent les soins palliatifs pour traiter leurs symptémes parce qu’ils craignent de perdre
leur capacité a recevoir ’AMM.

On pergoit les cliniciens en soins palliatifs comme des obstacles a ’AMM. Dans certains
cas, lorsque des cliniciens en soins palliatifs ont exprimé des inquiétudes ou des
divergences, celles-ci ont été rejetées, ignorées ou, apres un examen approfondi, jugées
comme une « entrave a I'acces » a ’AMM. Dans certaines régions, des cliniciens ont été
accusés d’avoir bloqué I'acces a ’AMM et ont méme fait I'objet d’une enquéte pour avoir
discuté des soins palliatifs avec des patients qui posaient des questions sur ’AMM. Cette
situation est semblable a celle qui a été rapportée en Belgique ou le fait de suggérer des
soins palliatifs aux patients qui demandent I'euthanasie est maintenant considéré
comme une entrave a |'acces a I’euthanasie (17).

Actuellement, les Canadiens ont droit a I’aide médicale a mourir, mais le droit a I'aide médicale
a vivre leur est refusé. L'accés a des soins palliatifs de grande qualité doit étre un droit universel
aux soins de santé au Canada.

Résumé des mesures concrétes que le gouvernement fédéral peut prendre pour améliorer les
soins palliatifs :

1. Les Canadiens ont besoin d’aide pour vivre et pour satisfaire ce besoin, il faut procurer

un acces universel constant a des soins palliatifs de grande qualité qui leur sont offerts a
I’endroit et au moment ou ils en ont besoin, quels que soient leur diagnostic, leur code
postal ou leurs revenus. A cette fin, le préambule de la loi sur 'aide médicale a mourir
pourrait considérer les soins palliatifs comme un service essentiel en vertu de la Loi
canadienne sur la santé, étant donné qu’ils constituent une mesure de protection
capable d’alléger des souffrances qui sont a I'origine de certaines demandes d’AMM.
Cette protection ne sera réelle que si elle est accessible et intégrée tot dans |’évolution
d’une maladie grave, avant que la souffrance ne devienne irrémédiable.



2. Un financement fédéral est essentiel pour fournir l'infrastructure et les ressources
nécessaires a la mise en ceuvre des priorités clés énoncées dans le Cadre sur les soins
palliatifs au Canada et le Plan d’action sur les soins palliatifs au Canada (18-19). Nous
savons ce que nous devons faire pour améliorer les soins palliatifs, mais nous ne pouvons
pas concrétiser ces mesures sans un engagement de financement continu. Cela ne s’est
pas produit depuis la légalisation de ’AMM. Pour étre précis, il nous faut :

i) Un investissement soutenu dans une main-d’ceuvre compétente en soins
palliatifs. Les compétences de base en soins palliatifs énoncées dans le Cadre
canadien de compétences interdisciplinaires de 2021 (20), au chapitre des soins
primaires et spécialisés, doivent étre intégrées aux programmes de formation et
au milieu de travail de tous les professionnels de la santé qui prodiguent des soins
palliatifs. Ces normes doivent étre liées aux exigences d’Agrément Canada pour
les soins palliatifs.

i) Pour étre agréés, tous les programmes de soins palliatifs a travers le pays doivent
recueillir un ensemble minimal de résultats normalisés déclarés par les patients
et des mesures d’amélioration de la qualité et des rapports doivent étre produits.
Il faut donc mettre au point un systéeme national de saisie et de comparaison des
données afin de vérifier que les provinces améliorent la qualité des soins palliatifs
et leur accessibilité au fil du temps.

iii) Un critere d’agrément pour les soins palliatifs doit consister a étendre les
mesures de la qualité a toutes les cliniques et unités médicales et chirurgicales
spécialisées dans les maladies chroniques qui offrent des soins a des patients qui
souffrent sur les plans physique, psychologique et spirituel et qui n’ont pas regu
la formation nécessaire pour les reconnaitre ou y remédier.

3. Les programmes d’AMM doivent étre administrés et financés séparément des
programmes de soins palliatifs pour s’assurer que les ressources limitées en soins
palliatifs ne sont pas utilisées pour financer 'AMM et qu’il existe une distinction claire
entre ces deux services différents, afin que les patients et les familles ne les confondent
pas (3, 21).

4. Les établissements doivent disposer d’espaces srs pour les Canadiens qui ne veulent
pas d’AMM et qui craignent que I’AMM leur soit administrée sans leur consentement.
La grande majorité des Canadiens ne veulent pas d’'une mort administrée. Les
établissements de soins de longue durée, les centres et unités de soins palliatifs doivent
étre autorisés a offrir des espaces s(irs, ou '’AMM n’entre pas en jeu. Comme pour les
autres procédures médicales, I'accessibilité ne signifie pas qu’une procédure est offerte
dans tous les établissements de soins, mais qu’une personne peut I'obtenir quelque part.
Les patients sont régulierement déplacés entre différents établissements ou doivent se
déplacer pour accéder a des services spécialisés.

5. Contrairement a ce qui est proposé par I’Association canadienne des évaluateurs et
prestataires de I'aide médicale a mourir — qui préconise des discussions obligatoires



avec tous les patients qui satisfont aux critéres d’admissibilité, 'AMM doit étre une
discussion initiée par le patient. Lorsque des patients estiment que leur souffrance est si
grande que la mort est peut-étre la solution, ce sont des patients vulnérables — ils
peuvent se considérer comme un fardeau pour les autres, étre démoralisés, désespérés
ou déprimés. Si un clinicien en qui ils ont confiance leur suggere I’AMM, cela peut suffire
a leur faire choisir 'TAMM (21). Dans certains pays, en exigeant que les discussions sur
I’AMM soient initiées par le patient, la loi integre une mesure de protection pour
atténuer cette éventuelle pression exercée par les cliniciens (22).

Une meilleure surveillance de I'aide médicale a mourir. Le respect des mesures de
protection, I'évaluation, l'accés, I'administration de I'AMM et les désaccords
professionnels concernant I'admissibilité doivent faire I'objet d’un examen plus
approfondi afin de maintenir la confiance du public a I’égard du systeme d’AMM (23).
Jusqu’a ce qu’un examen approfondi puisse étre effectué pour s’assurer que les mesures
de protection et tous les critéres d’admissibilité sont respectés, un organisme de
surveillance pourrait mettre en place un mécanisme d’arrét qui empécherait
automatiquement que le processus d’AMM se poursuive en cas de questions ou de
préoccupations au sujet de 'AMM. Cette mesure est d’autant plus importante que la
période de réflexion de 10 jours est maintenant supprimée. |l devient chose courante de
voir un patient demander une AMM, étre approuvé et recevoir I’AMM le jour méme, le
tout en moins de 24 heures.
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