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SOMMAIRE

La législation ouvrant la voie a 'aide médicale a mourir (AMM) est entrée en vigueur au
Québec en décembre 2015, et dans le reste du Canada en juin 2016. Les lois québé-
coise et fédérale sur 'AMM contiennent des critéres d'admissibilité détaillés ainsi que
des mesures de sauvegarde. En particulier, la loi québécoise stipule que pour étre ad-
missible a 'AMM, une personne doit étre « en fin de vie », alors que la loi fédérale exige
que la « mort naturelle » d'une personne soit devenue « raisonnablement prévisible ».
Lorsque les deux lois ont été introduites, des experts juridiques ont émis une mise en
garde : certains critéres d'admissibilité pourraient nécessiter des clarifications supplé-
mentaires et méme étre contestés en vertu de la Charte des droits et libertés (Charte).

La loi fédérale exigeait également que les ministres de la Santé et de la Justice lancent
un examen indépendant des questions relatives a certaines demandes d’AMM, a sa-
voir celles formulées par des mineurs matures, les demandes anticipées et les de-
mandes ou une maladie mentale est la seule condition médicale invoquée. Chargé
de mener cet examen, le Conseil des académies canadiennes (CAC) a mis sur pied un
comité d'experts, qui a fait rapport au Parlement en décembre 2018.

La mise en garde initiale des experts est devenue réalité en 2017, lorsque les critéres
d'admissibilité de mort naturelle « raisonnablement prévisible » et de « fin de vie »
ont été contestés par Jean Truchon et Nicole Gladu. Ces deux personnes ont en effet
demandé d'avoir acces a 'AMM, car elles éprouvaient des souffrances persistantes,
intolérables et irrémédiables (causées par des troubles physiques), sans que la mort
naturelle soit encore raisonnablement prévisible, et sans étre en fin de vie. Dans sa dé-
cision de 2019, la juge Christine Baudouin de la Cour supérieure du Québec a conclu
que les criteres fédéraux et québécois violaient tous deux la Charte. Elle a invalidé
ces dispositions des deux lois telles qu‘appliquées au Québec dans une décision qui
prendra effet en mars 2020. Les gouvernements fédéral et québécois ont choisi de ne
pas en appeler de la décision. Malgré le fait que la décision ne touche que le Québec,
le gouvernement fédéral s'est pour sa part engagé a modifier sa loi sur 'AMM s'appli-
quant a I'ensemble des Canadiens.

Par conséquent, les personnes souffrant d'incapacités physiques et de maladies chro-
niques comme Jean Truchon et Nicole Gladu auront désormais accés a '’AMM. Toute-
fois, les répercussions de ces changements toucheront beaucoup d'autres personnes,
y compris celles qui présentent une demande invoquant une maladie mentale comme
seule condition médicale (MM-SCM) et ne répondent pas aux critéres de « fin de vie »
et de « mort naturelle raisonnablement prévisible ».

En mai 2019, huit des membres du groupe de travail du comité d'experts du CAC
ayant étudié la question de la MM-SCM se sont donc réunis a Halifax afin de se pen-
cher sur d'éventuelles recommandations aux différents gouvernements a I'égard des
demandes d’AMM lorsqu’une maladie mentale est la seule condition médicale invo-
quée. Le présent rapport de I'IRPP, rédigé par le groupe de travail d'Halifax, vise a faire
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la lumiere sur les défis liés a la modification de la |égislation fédérale et québécoise
— notamment en ce qui concerne les cas ou la maladie mentale est |a seule condition
médicale invoquée — et a proposer des solutions a ces défis.

Les recommandations du Groupe d'Halifax abordent une série de questions touchant
les lois et les politiques — notamment la maniere de réviser les criteres d'admissibilité
de 'AMM et d'améliorer les compétences et les normes professionnelles pour les éva-
luations cliniques, de méme que la nécessité d'un plus grand soutien a la consultation
et d'un nouveau processus de supervision pour les cas complexes. Plus largement,
le rapport appelle également a un meilleur accés aux services de santé mentale et
de soutien social dans tout le pays, en particulier pour les personnes souffrant de
troubles mentaux chroniques et difficiles a traiter.

Recommandations

1. Les gouvernements fédéral et québécois ne devraient pas modifier leurs lois
de sorte qu'elles excluent toutes les personnes invoquant une MM-SCM de
l'accés a TAMM.

2. Les gouvernements fédéral et québécois ne devraient pas ajouter a leur légis-
lation un critére d'admissibilité évoquant une décision « non ambivalente ».

3. Les gouvernements fédéral et québécois devraient ajouter un critére d'admis-
sibilité selon lequel la décision d'une personne de demander 'AMM doit étre
« bien réfléchie », et ils devraient définir ce critére explicitement dans la législa-
tion en précisant qu'il n‘'exige non pas une évaluation de la qualité de la déci-
sion que la personne prend — c'est-a-dire si I'évaluateur estime qu'il s'agit d'une
bonne décision —, mais plutét une évaluation du processus décisionnel, pour
s'assurer que la décision est bien réfléchie et ne reléve pas de I'impulsivité.

4. Les autorités provinciales et territoriales de réglementation des médecins et
des infirmiéres praticiennes devraient établir des normes explicites pour 'éva-
luation clinique des demandes d’AMM dans le cas des personnes invoquant
une MM-SCM.

5. Les programmes de formation et les prestataires de formation continue de-
vraient chercher a améliorer les compétences des évaluateurs et des pres-
tataires de 'AMM en matiére d'évaluation de I'admissibilité dans le cas des
personnes invoquant une MM-SCM.

6. Le gouvernementfédéral devrait établir, pour une période initiale de cing ans,
un service de consultation pour les prestataires de soins, les évaluateurs et les
patients.

7. En ce qui concerne les demandes d’AMM ou la personne n'a pas recu un
diagnostic de maladie mortelle, le gouvernement fédéral devrait établir un
processus d'examen par les pairs a posteriori pour une période initiale de
cing ans pour toutes les demandes présentées hors Québec.
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10.

11.

12.

Les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux devraient améliorer et
élargir considérablement I'acces aux services de santé mentale (surtout dans
les collectivités rurales, éloignées, mal desservies et marginalisées), en parti-
culier pour les personnes souffrant de troubles mentaux chroniques et diffi-
ciles a traiter.

Les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux devraient améliorer
et élargir l'accés aux services de soutien social pour les personnes atteintes
de troubles mentaux, en particulier pour les personnes atteintes de troubles
mentaux chroniques et difficiles a traiter.

Les ministeres provinciaux et territoriaux de la Santé devraient augmenter et
améliorer les « corridors de service » pour faciliter la prise en charge des per-
sonnes atteintes de troubles mentaux par les médecins de famille et les infir-
mieres praticiennes.

Les ministéres fédéraux de la Justice et de la Santé devraient collaborer avec
les ministéres provinciaux et territoriaux de la Santé (ainsi qu‘avec les cliniciens
et les experts en droit et en éthique de la santé) pour éliminer le potentiel de
chevauchement entre les critéres d'admissibilité a 'AMM et les critéres d'hos-
pitalisation involontaire.

Les associations professionnelles devraient élaborer des directives de pra-
tique clinique pour permettre aux médecins et aux infirmiéres de mieux ré-
pondre aux cas ou l'arrét volontaire de l'alimentation et de I'hydratation ou des
soins personnels est utilisé comme solution de rechange a 'AMM.

Les Canadiens doivent maintenant se demander dans quelles conditions autoriser

I'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM et comment réglementer cette

pratique. La décision Truchon et Gladu a précipité les changements dans les critéres
d'admissibilité a 'AMM. Le présent rapport a pour but de contribuer au débat public
imminent sur les politiques publiques, alors que les législateurs fédéraux et québé-

cois réfléchissent a la meilleure facon d'aborder la question de 'AMM pour les per-
sonnes invoquant une MM-SCM.
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1. CONTEXTE LEGISLATIF

La législation ouvrant la voie a I'aide médicale a mourir (AMM) est entrée en vigueur
au Québec en décembre 2015, et dans le reste du Canada en juin 2016. Les lois
québécoise et fédérale sur 'AMM contiennent des critéres d’admissibilité ainsi que
des mesures de sauvegarde. Par exemple, la loi du Québec exige que pour étre
admissible a 'AMM, une personne soit « en fin de vie' ». La loi fédérale exige pour
sa part que la « mort naturelle » soit devenue « raisonnablement prévisible? ». A ce
jour, au Canada, plus de 7000 personnes ont recu l'aide médicale a mourir (Santé
Canada, 20183), et de plus en plus de Canadiens recourent a '’AMM. Néanmoins, il
était clair depuis le moment ou les deux lois ont été adoptées que certains critéres
d'admissibilité pourraient nécessiter des clarifications supplémentaires (Downie et
Chandler, 2018), et méme étre contestés en vertu de la Charte canadienne des droits
et libertés (Charte).

La loi fédérale exigeait qu'un examen soit entrepris concernant trois sous-groupes
précis: 1) les mineurs matures; 2) les personnes souhaitant faire une demande anti-
cipée d’AMM en cas de perte future de la capacité de décision; 3) les personnes qui
demandent 'AMM en invoquant une maladie mentale comme seule condition médi-
cale (MM-SCM). Cet examen a été soumis au Parlement en décembre 2018 (Conseil
des académies canadiennes, 2018a).

Entretemps, en 2017, M. Jean Truchon et Mme Nicole Gladu ont contesté les critéres
d'admissibilité liés a la mort naturelle « raisonnablement prévisible » et a la « fin de vie ».
Ces deux personnes ont en effet demandé d'avoir accés a 'AMM, car elles éprouvaient
des souffrances persistantes, intolérables et irrémédiables (causées par des troubles
physiques), sans que la mort naturelle ne soit encore raisonnablement prévisible,
et sans étre en fin de vie. Dans sa décision de 2019, Truchon c. Procureur général du
Canada*, la juge Christine Baudouin de la Cour supérieure du Québec a conclu que
les critéres d'admissibilité fédéraux (restreindre I'accés a I'AMM aux personnes dont la
mort naturelle est devenue « raisonnablement prévisible ») et québécois (restreindre
l'acces a 'AMM a celles qui sont en « fin de vie ») violaient tous deux la Charte. Elle a
doncinvalidé ces dispositions concernant I'admissibilité dans les textes de loi respectifs
—tels qu'appliqués au Québec® — dans une décision qui prendra effet en mars 2020. Les
gouvernements fédéral et québécois ont choisi de ne pas en appeler de cette décision.
Méme si la décision ne touche que le Québec, le gouvernement fédéral s'est pour sa
part engagé a modifier sa loi sur 'AMM s'appliquant a I'ensemble des Canadiens.

Loi concernant les soins de fin de vie, LRQ 2014, chap. 5-32.0001, par. 26(3).

Code criminel, LRC 1985, chap. 46, al. 241.2(2)d).

Les données officielles de Santé Canada font état de 6 749 déces attribuables a 'AMM entre décembre
2015 et octobre 2018. Cette sous-déclaration est due au fait qu'il manque sept mois de données pour le
Québec. Il est également raisonnable de supposer qu'il y a eu au moins 3000 décés attribuables a 'TAMM
depuis octobre 2018.

Truchon c. Procureur général du Canada, 2019 QCCS 3792 (CanLll) (Truchon et Gladu).

Etant donné qu'un juge de premiére instance dans une province ou un territoire ne peut lier un juge dans
une autre, la décision de la juge Baudoin dans Truchon et Gladu invalidant les dispositions n'a d'effet qu'au
Québec. Seules les décisions de la Cour supréme du Canada lient tous les juges de toutes les provinces et
de tous les territoires.
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Par conséquent, a la suite de cette décision, les personnes souffrant d'incapacité phy-
sique et de maladie chronique comme Jean Truchon et Nicole Gladu auront désor-
mais acces a 'AMM. Cependant, les implications de ces changements s'étendront
également a bien d'autres: méme si l'affaire Truchon et Gladu ne concernait pas di-
rectement la MM-SCM, en annulant les critéres de mort naturelle « raisonnablement
prévisible » et de « fin de vie », elle pourrait permettre a beaucoup plus de personnes
invoquant une MM-SCM d'étre admissibles a 'AMM®.

En vertu des lois du Québec et du fédéral, les personnes invoquant une MM-SCM sont
peu susceptibles d'étre admissibles a 'AMM - principalement parce qu'elles ont peu de
chances de répondre aux critéres d'admissibilité de « mort naturelle [...] devenue raison-
nablement prévisible » (Canada) et de « fin de vie » (Québec). Aucune de ces expressions
n'est pourtant définie dans la Iégislation, et il existe un débat considérable sur la fagon de
les interpréter (Downie et Chandler, 2018). Cependant, selon les interprétations les plus
étroites, la plupart des personnes invoquant une MM-SCM ne sont pas admissibles parce
que la mort naturelle n'est pas, par exemple, prévisible dans les 12 mois (se référer aux
premiéres interprétations, variables et étroites, ayant eu cours au Québec[Gentile, 2016]).
Méme selon des interprétations plus larges, la plupart des personnes invoquant une MM-
SCM ne sont toujours pas admissibles, car leur mort naturelle n'est pas prévue dans « une
période pas trop éloignée » (ce qui peut aller jusqu'a 6 ou 10 ans) et elles n'ont pas de
« cause de décés prévisible » (Downie et Chandler, 2018).

Avec les récents développements relatifs a Truchon et Gladu, la question de 'AMM pour
les personnes invoquant une MM-SCM a inévitablement abouti devant le Parlement (qui
est responsable du Code criminel) et 'Assemblée nationale du Québec (les soins de
santé étant de compétence provinciale).

1.1 Questions et options concernant I'’AMM pour les personnes
invoquant une MM-SCM

Les gouvernements fédéral et québécois ont tous deux déclaré qu'ils modifieraient
leur loi a la lumiére de la décision Truchon et Gladu’. Le présent rapport vise a faire
la lumiére sur les défis associés a cette démarche, en particulier en ce qui concerne
la MM-SCM8. En mai 2019, huit personnes, qui avaient fait partie du groupe de travail
du comité d'experts du Conseil des académies canadiennes s'étant penché sur '’AMM
lorsqu’un trouble mental est la seule condition médicale invoquée, se sont réunies a
Halifax pour déterminer si elles pouvaient faire des recommandations a cet égard. Le
présent rapport est le fruit de cette réunion et des délibérations ultérieures.

o

Nous ne pensons pas que cette évolution soit la preuve d'une « pente glissante ». La décision Truchon et
Gladu rétablit une partie de 'admissibilité a '’AMM établie par la Cour supréme du Canada dans Carter c.
Canada (procureur général), 2015 CSC 5 (Carter CSC).

En effet, les chefs de tous les grands partis a I'exception du Parti conservateur se sont engagés a modifier
la loi au cours de la récente campagne électorale; voir les commentaires formulés lors du débat en fran-
cais en réponse directe a une question d'un membre du public (Radio-Canada Info, 2019).

Aux fins du présent rapport, et comme expliqué a la section 3.3, nous employons la définition suivante de
« troubles mentaux »: « des problémes de santé qui perturbent ou altérent les pensées, les expériences,
les émotions, le comportement ou la capacité d'une personne a établir des relations avec autrui » (Conseil
des académies canadiennes, 2018b).

~
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Alors que les législateurs se préparent a réagir a la décision de la cour, le Parlement
doit se demander quelles options retenir parmi les suivantes:

m Ne rien faire (ce qui reviendrait a conserver le critére de mort naturelle « rai-
sonnablement prévisible » partout au Canada, sauf au Québec, et entrainerait
probablement la réaudition de la cause Lamb v. Canada® ou une autre contes-
tation fondée sur la Charte).

B Modifier le Code criminel pour:

— supprimer le critére « raisonnablement prévisible », afin de mettre en
phase le Québec et |le reste du Canada;

— ajouter des critéres d'admissibilité conformes a la Charte ou des mesures
de sauvegarde qui ne s'appliqueraient qu‘aux personnes invoquant une
MM-SCM;

— ajouter des critéres d'admissibilité conformes a la Charte ou des mesures
de sauvegarde qui s'appliqueraient aux personnes invoquant une MM-
SCM et a d'autres (par exemple les personnes présentant des problemes
physiques comme une invalidité permanente stable) en raison de la déci-
sion Truchon et Gladu.

Pour ce qui est de 'Assemblée nationale du Québec, en ce qui concerne 'AMM avec
MM-SCM, la question était de choisir parmi les options suivantes:

m Ne rien faire (ce qui signifierait que les personnes invoquant une MM-SCM
doivent satisfaire aux autres critéres d'admissibilité, mais n‘ont plus besoin
d'étre en fin de vie);

B Modifier la loi du Québec pour ajouter des critéres d'admissibilité conformes
a la Charte ou des mesures de sauvegarde qui:

— restreignent 'accés uniquement aux personnes invoquant une MM-SCM;

— restreignent l'accés aux personnes invoquant une MM-SCM et a d'autres
(par exemple les personnes ayant des problémes physiques tels que la
quadriplégie comme seule condition médicale invoquée) a la suite de la
décision Truchon et Gladu.

Le 21 janvier 2020, le gouvernement du Québec a annoncé qu'il choisirait la premiére
de ces options. Au lieu de modifier la loi, le gouvernement laissera la décision Truchon
et Gladu s'appliquer en mars 2020 et demandera aux ordres régissant les médecins
et infirmiéres praticiennes de fournir des lignes directrices sur '"AMM avec MM-SCM.

? L'affaire Lamb v. Canada (Attorney General), 2017 BCSC 1802 (Lamb) est un recours fondé sur la Charte
contre le projet de loi C-14, présenté seulement 10 jours aprés l'entrée en vigueur de la loi fédérale (British
Columbia Civil Liberties Association, 2016). Laffaire a été ajournée a la demande des plaignants et avec le
consentement du procureur général apres le dépdt du rapport de I'expert du procureur général indiquant
qu’une personne qui « exprime une certaine intention » de refuser des soins préventifs (par exemple, de
cesser d'utiliser une machine BiPAP qui aide a mieux respirer pendant le sommeil et ainsi prévenir une
pneumonie qui, si elle n'est pas traitée, sera mortelle) satisfait au critére de « mort naturelle devenue rai-
sonnablement prévisible ». Cependant, |'affaire Lamb ne figurera pas dans ce rapport parce que quelques
mois apres la réunion du Groupe d'Halifax (voir la section 3 de ce rapport), il y a eu la décision Truchon et
Gladu, dont le gouvernement a choisi de ne pas appeler. Le gouvernement a en outre promis de modifier
la loi pour gu‘elle soit conforme a la décision de la juge.
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Une semaine plus tard, le Québec a annoncé qu'il suspendrait temporairement l'acces
a 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM pendant qu'il poursuivrait ses
consultations, afin de parvenir a un large consensus sur la meilleure fagon de modifier
la loi sur 'AMM pour les personnes atteintes de maladie mentale.

Le débat entourant 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM est chargé de
tensions. Certains croient qu’'une personne atteinte d'un trouble mental est trop vul-
nérable pour pouvoir choisir librement 'AMM, en raison de la multitude de facteurs
sociaux qui peuvent influencer négativement sa vie — y compris la précarité socioéco-
nomique, la discrimination, la stigmatisation, le risque élevé d'incarcération et le spectre
historique de I'eugénisme. D'autres pensent que le choix de 'AMM pour les personnes
atteintes de troubles mentaux ne peut jamais étre libre, du moins dans certains cas, en
raison du lien étroit entre le sentiment de désespoir et le désir de mourir causé par cer-
tains troubles mentaux précis. Enfin, d'autres encore sont d'avis qu'il est difficile, voire
impossible, de déterminer si le désir de mourir fait partie d'un trouble mental traitable
et si la souffrance causée par ce type de trouble est vraiment irrémédiable.

D'un autre coté, il y a ceux qui estiment que le fait de refuser 'accés a 'AMM a toutes
les personnes atteintes de troubles mentaux est stigmatisant et potentiellement discri-
minatoire parce que, dans des cas particuliers, les critéres d'admissibilité concernant
les souffrances persistantes, intolérables et irrémédiables et le déclin avancé et irré-
versible de la capacité pourraient étre satisfaits. De plus, certains demandent pour-
quoi les personnes capables atteintes de troubles mentaux ne devraient pas avoir
le droit de faire des choix importants, alors qu'elles sont autorisées a le faire dans de
nombreux autres domaines en ce qui concerne les décisions en matiére de soins de
santé (par exemple refuser un traitement ou s'abstenir de manger et de boire), comme
toute autre personne jugée capable.

Certains jugent que les risques liés a l'autorisation de 'AMM pour les personnes invo-
quant une MM-SCM s'appliquent a toutes ces personnes, et qu'une exclusion globale
est donc requise. D'autres défendent que ces risques ne s'appliquent pas a toutes ces
personnes, mais que les méthodes cliniques existantes, comme |'‘évaluation de la ca-
pacité, ne permettent pas de distinguer les personnes vulnérables ou incapables de
celles qui ne le sont pas; par conséquent, une exclusion globale de I'acces a 'AMM est
requise. D'autres encore avancent que les méthodes cliniques existantes permettent de
distinguer les personnes invoquant une MM-SCM et agissant de maniére autonome de
celles qui n‘agissent pas ainsi; une exclusion générale n'est donc pas requise (certains
considérent aussi que des mesures de sauvegarde supplémentaires devraient étre inté-
grées, tandis que d'autres sont d'avis contraire).

Le présentrapportrecommande que les gouvernements fédéral et québécois ajoutent
le critére selon lequel la décision d'une personne de demander '’AMM doit étre « bien
réfléchie » (définie dans la loi comme exigeant une évaluation non pas de la qualité
de la décision, mais du processus décisionnel). Les gouvernements ne devraient tou-
tefois pas modifier leur loi pour empécher les personnes invoquant une MM-SCM
d'accéder a 'AMM, ni exiger que leurs décisions soient non ambivalentes. Le rapport
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recommande également 'amélioration des compétences professionnelles dans |'éva-
luation clinique de la conformité aux critéres d'admissibilité des personnes invoquant
une MM-SCM, la mise en place d'un nouveau processus de surveillance (pour une pé-
riode initiale de cing ans) ainsi que d'un service de consultation pour les cas difficiles.
De plus, le rapport souligne la nécessité d'améliorer 'accés actuel aux services de san-
té mentale et de soutien social au Canada, conjointement avec la mise en ceuvre de
nouveaux critéres d'admissibilité a la suite de la décision Truchon et Gladu — en parti-
culier pour les personnes atteintes de troubles mentaux chroniques difficiles a traiter.

2. STATUT JURIDIQUE DE 'AMM AU CANADA

La présente section résume la législation, les principales affaires judiciaires et les rap-
ports d'experts qui, avec les causes Truchon et Gladu et Lamb dont il a été question
précédemment, ont conduit au point ou des décisions politiques doivent désormais
étre prises concernant '’AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM.

2.1 Carter c. Canada (procureur général)

En février 2015, dans Carter c. Canada (procureur général), la Cour supréme du
Canada (CSC) a invalidé les interdictions du Code criminel du Canada concernant
I'aide médicale & mourir:

La réparation appropriée consiste donc en un jugement déclarant que lali-
néa 241b) et larticle 14 du Code criminel sont nuls dans la mesure ou ils
prohibent l'aide d’un médecin pour mourir a une personne adulte capable qui
1) consent clairement a mettre fin a sa vie,; et qui 2) est affectée de problémes
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 condition. Il convient d'ajouter que le terme « irrémédiable » ne si-
gnifie pas que le patient doive subir des traitements qu'il juge inacceptables’™.

La justification proposée par la CSC relativement a sa déclaration semble englober
I'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM. Cependant, il est important de
noter que la CSC a explicitement limité la portée de sa déclaration:

Cette déclaration est censée s‘appliquer aux situations de fait que présente
l'espéce. Nous ne nous pronongons pas sur d'autres situations ou l'aide mé-
dicale a mourir peut étre demandée’’.

La décision incluait également « les personnes souffrant de troubles psychiatriques »
dans une liste illustrative de cas d’AMM « auxquels ne s'appliqueraient pas les para-
metres proposés dans les présents motifs (Carter CSC)' ».

10 Carter CSC, par. 127.
" Carter CSC, par. 127.
12 Carter CSC, par. 111.
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Cette exclusion n‘a rien d'étonnant, car aucun des plaignants dans |'affaire n'était une
personne invoquant une MM-SCM. Cependant, les implications de Carter CSC restent

contestables a I'¢gard de 'AMM avec MM-SCM.

2.2 Législation fédérale sur I'’AMM, selon le Code criminel

En réponse a la décision de la CSC dans Carter CSC, en juin 2016, le Parlement a

adopté le projet de loi C-14"3 modifiant le Code criminel, établissant ainsi un cadre
juridique fédéral pour 'AMM au Canada. La loi comprend les dispositions suivantes,

pertinentes pour l'analyse présentée dans ce rapport:

241.2 (1) Seule la personne qui remplit tous les critéres ci-aprés peut recevoir
l'aide médicale a mourir:

(2)

a)

b)

c)
d)

e)

elle est admissible —ou serait admissible, n‘était le délai minimal de ré-
sidence ou de carence applicable —a des soins de santé financés par
I'Etat au Canada;

elle est 4gée d'au moins dix-huit ans et est capable de prendre des
décisions en ce qui concerne sa santé;

elle est affectée de problémes de santé graves et irrémédiables;

elle a fait une demande d'aide médicale & mourir de maniére volon-
taire, notamment sans pressions extérieures;

elle consent de maniere éclairée a recevoir l'aide médicale a mourir
aprés avoir été informée des moyens disponibles pour soulager ses
souffrances, notamment les soins palliatifs.

Une personne est affectée de problémes de santé graves et irrémédiables
seulement si elle remplit tous les critéres suivants:

a)
b)

c)

d)

elle est atteinte d’une maladie, d'une affection ou d’'un handicap graves
et incurables;

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

sa maladie, son affection, son handicap ou le déclin avancé et irréver-
sible de ses capacités lui cause des souffrances physiques ou psycho-
logiques persistantes qui lui sont intolérables et qui ne peuvent étre
apaisées dans des conditions qu'elle juge acceptables;

sa mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible compte tenu
de I'ensemble de sa situation médicale, sans pour autant qu’un pronos-
tic ait été établi quant a son espérance de vie.

241.2 (3) (h) immédiatement avant de fournir I'aide médicale & mourir, don-
ner a la personne la possibilité de retirer sa demande et sassurer qu’elle
consent expressément a recevoir l'aide médicale a mourir[.]

'3 Le projet de loi C-14 — Loi modifiant le Code criminel et apportant des modifications connexes a d'autres
lois (aide médicale a mourir) — (CS, 2016, chap. 3 [Projet de loi C-14]).
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Une lettre de Jody Wilson-Raybould, alors ministre de la Justice et procureure générale
du Canada, confirme qu’en vertu de la loi fédérale actuelle, un trouble mental n‘est pas
un critére d'exclusion (Downie et Dembo, 2016; Conseil des académies canadiennes,
2018b, p. 63) et que, si elles satisfont aux criteres d'admissibilité, les personnes atteintes
de troubles mentaux (méme les cas de MM-SCM) pourraient éventuellement accéder a
I'AMM. Par exemple, une personne atteinte d'un trouble mental et d'un cancer en phase
terminale peut étre en mesure de prendre une décision concernant l'acces a 'AMM.
A I'heure actuelle, il n'est pas exigé qu’une personne soit exclue de l'accés a 'AMM
méme si la raison pour laquelle elle souhaite l'obtenir est principalement motivée par
la souffrance provoquée par son trouble mental. Les personnes invoquant une MM-
SCM, en revanche, sont peu susceptibles de satisfaire aux critéres d'admissibilité. Elles
peuvent avoir des difficultés avec le critére de capacité de décision ou I'exigence selon
laguelle leur état doit étre incurable ou que le déclin de leurs capacités doit étre avancé
et irréversible — et surtout avec I'exigence selon laquelle la mort naturelle doit étre de-
venue raisonnablement prévisible. Le défi consiste alors a comprendre les différences,
le cas échéant, entre, d'une part, une personne ayant des problémes psychiatriques et
physiques coexistants et qui est actuellement admissible a 'AMM et, d'autre part, une
personne invoquant une MM-SCM et qui ne l'est pas.

De plus, en vertu de la loi fédérale, les ministres de la Justice et de la Santé devaient
entreprendre des examens indépendants dans les 180 jours suivant la sanction de la
loi et faire rapport au Parlement au plus tard deux ans apres son entrée en vigueur
(qui était en décembre 2018) sur trois questions en suspens: les demandes d’AMM
effectuées avant la perte de la capacité de décision; les mineurs matures; 'AMM pour
les personnes invoquant une MM-SCM™.

Enfin, en vertu de la |égislation fédérale, un examen de la loi et de |'état des soins pallia-
tifs au Canada doit étre renvoyé a un comité du Sénat, de la Chambre des communes
ou des deux chambres du Parlement, et ce comité doit faire rapport a sa chambre de
renvoi du Parlement’®. Cet examen, qui examinera également I'impact de la loi sur les
personnes invoquant une MM-SCM, doit étre entrepris peu apres le 17 juin 2020.

2.3 Loi québécoise sur les soins de fin de vie

En juin 2014, usant de ses pouvoirs constitutionnels en matiére de santé, I'Assemblée
nationale du Québec a adopté la Loi sur les soins de fin de vie. L'objectif de la loi

4 Le paragraphe 9.1 du projet de loi C-14 stipule: « 1) Le ministre de la Justice et le ministre de la San-
té lancent, au plus tard cent quatre-vingts jours aprés la date de sanction de la présente loi, un ou des
examens indépendants des questions portant sur les demandes d'aide médicale a mourir faites par les
mineurs matures, les demandes anticipées et les demandes ou la maladie mentale est la seule condition
médicale invoquée. 2) Le ministre de la Justice et le ministre de la Santé font déposer devant chaque
chambre du Parlement, au plus tard deux ans aprés le début d'un examen, un ou des rapports sur celui-ci,
lesquels rapports comportent notamment toute conclusion ou recommandation qui en découle. »

1> |'article 10 du projet de loi C-14 stipule : « 1) Au début de la cinquiéme année suivant la date de la sanc-
tion de la présente loi, les dispositions édictées par la présente loi sont soumises a I'examen d'un comité
soit du Sénat, soit de la Chambre des communes, soit mixte, constitué ou désigné pour les examiner. 2) Le
Comité procéde a I'examen de ces dispositions ainsi que de la situation des soins palliatifs au Canada et
remet a la chambre ou aux chambres l'ayant constitué ou désigné un rapport comportant les modifications,
s'il en est, qu'il recommande d'y apporter. »
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était de s'assurer que tous les Québécois ont accés a une gamme compléte d'options
de soins de santé en fin de vie, y compris les soins palliatifs, la sédation palliative et
I'AMM. La loi comprend les dispositions suivantes, pertinentes pour I'analyse présen-
tée dans ce rapport:

26. Seule une personne qui satisfait a toutes les conditions suivantes peut ob-

tenir l'aide médicale a mourir:

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

2) elle est majeure et apte a consentir aux soins;

3) elle est en fin de vie;

4) elle est atteinte d’une maladie grave et incurable;

5) sasituation 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 tolérables.

En vertu de la loi du Québec, avoir un trouble mental n'est pas un critére d'exclusion
explicite. Toutefois, comme dans le cas de la [égislation fédérale décrite ci-dessus, l'ac-
cés a 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM est trés limité, car presque
toutes ne satisferont pas aux critéres d'admissibilité, notamment celui d'étre « en fin
de vie » et celui d'une situation médicale caractérisée par « un déclin avancé et irréver-
sible de [ses] capacités ». Plus fréquemment, une personne qui satisfait aux critéres en
raison d'une maladie coexistante (par exemple le cancer) tout en étant atteinte d'un
trouble mental pourra accéder a 'AMM.

Il est également important de noter que les Québécois doivent respecter a la fois le
Code criminel fédéral et la loi québécoise sur 'TAMM. La ol un texte est plus restrictif
que l'autre, les dispositions les plus restrictives doivent étre appliquées.

2.4 Lois, régles ou normes provinciales et territoriales

Les dispositions du Code criminel concernant ’AMM stipulent que « I'aide médicale a mou-
rir est fournie avec la connaissance, les soins et 'habileté raisonnables et en conformité avec
les lois, régles ou normes provinciales applicables » (par. 241.2[7]). Il revient donc aux gou-
vernements et organismes de réglementation professionnelle provinciaux et territoriaux de
fournir des lignes directrices supplémentaires sur la pratique de TAMM.

Les organismes de réglementation médicale de chaque province (sauf le Nouveau-
Brunswick) et les gouvernements des territoires (sauf le Nunavut) ont donc produit
des documents d'orientation pour I'évaluation des patients qui demandent 'AMM.
L'organisme de réglementation médicale du Québec, en collaboration avec cinq
autres organismes de réglementation, a élaboré un guide pratique complet sur



Rapport IRPP | Février 2020

I'AMM?'e. L'Association des infirmieres et infirmiers du Canada (2017) a pour sa part
rédigé un cadre national des soins infirmiers sur '’AMM pour guider toutes les infir-
miéres et compléter les normes réglementaires et patronales ainsi que les lois et poli-
tiques provinciales et territoriales.

2.5 Rapports du Conseil des académies canadiennes

A l'automne 2018, le Conseil des académies canadiennes (CAC) a publié une série
de rapports rédigés par un comité d'experts sur trois aspects de 'AMM: les mi-
neurs matures; les demandes d'/AMM effectuées avant la perte de la capacité de
décision; 'AMM pour les personnes dont le trouble mental est la seule condition
médicale invoquée. Ces rapports ne contenaient pas de recommandations, car
cela était intentionnellement exclu du mandat du comité d'experts. Les rapports
se limitaient plutét a une évaluation compléte des données probantes concernant
ces trois pratiques.

Nous ne résumerons pas le rapport du CAC sur 'AMM avec MM-SCM (Conseil des
académies canadiennes, 2018b), mais nous notons qu'il a notamment pris en compte
les questions suivantes:

m e diagnostic, le pronostic et l'efficacité du traitement dans le contexte des
troubles mentaux;

m les différences entre les troubles mentaux et les états qui motivent la plupart
des demandes d’AMM en vertu des critéres d’admissibilité actuels;

m les corrélats socioéconomiques et démographiques des troubles mentaux;

m les peuples autochtones et autres populations particuliéres (en raison du
genre, de l'appartenance a des groupes dimmigrants ou de réfugiés, a
des populations ethnoculturelles et racialisées; personnes LGBTQ+, dgées,
jeunes, incarcérées, membres des forces armées) et la santé mentale;

m l'accés aux services de santé mentale et au soutien social ;

le suicide et la prévention du suicide dans le contexte des troubles mentaux;

m la gouvernance juridique des personnes atteintes de troubles mentaux (déci-
sion en matiere de soins de santé, y compris les directives anticipées de méme
que I'hospitalisation et le traitement involontaires);

m ['épée a double tranchant que constitue la vulnérabilité (c’est-a-dire la vulnéra-
bilité a une pression indirecte ou directe pour demander 'AMM, la vulnérabi-
lité de se voir traiter de maniére paternaliste et de se voir refuser la possibilité
de demander TAMM);

m l|'expérience de 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM dans

d'autres pays, qui se sont dotés de différents critéres d’admissibilité et me-

sures de sauvegarde.

' Le document peut étre obtenu sur demande auprés du Colléege des médecins du Québec.
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2.6 Groupe d'experts de I'’Assemblée nationale du Québec sur la
question de l'inaptitude et de I'aide médicale a mourir

Un comité d'experts nommé par le ministre de la Santé et des Services sociaux du Québec
arendu public son rapport en novembre 2019 (Groupe d'experts sur la question de I'inap-
titude et l'aide médicale a mourir, 2019). On y recommandait que les droits des personnes
atteintes de troubles mentaux soient respectés et que leurs demandes soient évaluées en
fonction de leur aptitude, et non du diagnostic'. Selon les recommandations du rapport,
I'AMM devrait demeurer accessible aux personnes devenant inaptes entre le moment ol
elles ont été jugées admissibles a 'AMM et le moment ou celle-ci devait leur est admi-
nistrée'®. De plus, 'AMM devrait étre accessible lorsque la demande en a été faite avant
que la personne nait satisfait a tous les critéres d'admissibilité, mais apres le diagnostic
d'une maladie grave et incurable. Si'’Assemblée nationale suit cette recommandation et
modifie la loi québécoise, les personnes invoquant une MM-SCM (définition qui inclut la
démence aux fins du présent rapport) pourraient avoir accés a I'AMM si elles en ont fait la
demande avant la perte de leur aptitude, mais aprés avoir recu un diagnostic de maladie
grave et incurable, comme la maladie d'Alzheimer?.

2.7 Avenir de 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM

Le Parlement fédéral et 'Assemblée nationale du Québec doivent prendre des décisions
importantes sur le statut juridique de 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM.
Ce que les parlementaires choisiront de faire en réponse aux rapports du CAC, a la déci-
sion Truchon et Gladu et, au Québec, au rapport du comité d'experts aura des répercus-
sions sur I'étendue de 'admissibilité a 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM.

3. RAPPORT DE L'IRPP

3.1 Objectifs

Le rapport de I'IRPP vise a contribuer a I'évolution du droit, des politiques et des pra-
tiques qui se rapportent a I'AMM alors que le Parlement du Canada, 'Assemblée na-
tionale du Québec, la fonction publique, les cliniciens, les avocats, les universitaires et
le public réagissent aux développements juridiques décrits ci-dessus.

7 « Recommandation 12: Que I'égalité des droits de la personne qui vit avec une déficience intellectuelle
ou un trouble de santé mentale soit respectée. Les demandes de ces personnes doivent étre évaluées en
fonction de leur aptitude a faire une demande anticipée d’AMM et a consentir a '’AMM et non en fonction
de leur diagnostic. »

18 « Recommandation 1: Qu'une personne apte qui devient inapte a consentir a 'AMM entre le moment ou
sa demande d’AMM (qu'elle a rédigée lorsqu'elle était apte) est acceptée et le moment de son administra-
tion conserve son droit de recevoir TAMM. »

' « Recommandation 3: Qu'une demande anticipée d’AMM puisse étre rédigée. Que la rédaction de la
demande anticipée d’AMM se fasse apreés |'obtention du diagnostic de maladie grave et incurable. »

20| e 27 janvier 2020, le gouvernement du Québec a tenu le Forum national sur I'évolution de la Loi concer-
nant les soins de fin de vie pour consulter les parties prenantes sur les demandes anticipées et 'AMM. Voir
https://www.msss.gouv.qgc.ca/professionnels/soins-et-services/forum-national-sur-l-evolution-de-la-Loi-
concernant-les-soins-de-fin-de-vie/.
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3.2 Démarche

En mai 2019, huit personnes qui avaient fait partie du groupe de travail du comité
d'experts du CAC sur 'AMM avec MM-SCM se sont réunies a Halifax pour déterminer
si, sur la base de leur expertise et de leur expérience en tant que membres du comité
d'experts du CAC, elles pouvaient émettre des recommandations concernant '’AMM
pour les personnes invoquant une MM-SCM. Le présent rapport est le résultat de cette
réunion et des délibérations virtuelles ultérieures.

Les membres du Groupe d'Halifax ont exprimé une grande variété de points de vue
sur les problémes associés a 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM. Ces
membres sont actifs dans les domaines de la psychiatrie, de la gériatrie, des soins in-
firmiers, de la sociologie, de I'éthique et du droit. lls proviennent d'un peu partout au
Canada, de la Nouvelle-Ecosse & l'est a I'Alberta & I'ouest. lls ont participé a titre indivi-
duel plutdt qu'en tant que représentants d'organisations ou de positions quelconques.

Le Groupe a reconnu qu'il existe au sein de la société un éventail d'opinions sur 'AMM
pour les personnes invoquant une MM-SCM lorsque la mort naturelle n'est pas raison-
nablement prévisible (et, au Québec, lorsque les personnes en question ne sont pas
en fin de vie). Voici I'éventail de ces opinions:

m |l est éthiquement acceptable pour:

— toutes les personnes invoquant une MM-SCM d’avoir accés a 'AMM (en
supposant que les protections de base relatives au consentement éclairé,
a la capacité, etc., sont en place dans la loi actuelle);

— certaines personnes invoquant une MM-SCM d‘avoir accés a 'AMM, quand
ces cas pouvant étre déterminés (c'est-a-dire qu'on peut faire la distinction
entre celles pour qui c'est acceptable et celles pour qui ce ne l'est pas);

— certaines personnes invoquant une MM-SCM d'avoir accés a 'AMM, car
méme si la reconnaissance fiable de ces cas est impossible, cela ne signi-
fie pas pour autant qu'il faille imposer une interdiction générale de ’TAMM
pour les personnes invoquant une MM-SCM;

— certaines personnes invoquant une MM-SCM d‘avoir acces a 'AMM, mais
puisque la reconnaissance fiable de ces cas est impossible, il ne faudrait
pas accorder 'accés a 'AMM aux personnes invoquant une MM-SCM.

m Il n‘estjamais éthiquement acceptable pour:

— toute personne invoquant une MM-SCM d‘avoir acces a 'AMM (a moins
qu'elle ne satisfasse toutes les conditions prévues par la loi, y compris les
criteres de prévisibilité raisonnable et de fin de vie);

— toute personne d'avoir accés a 'AMM, gu'elle satisfasse ou non aux condi-
tions de la loi en vigueur.

Le Groupe a également reconnu que les six points de vue visaient a refléter et a pro-
mouvoir les intéréts des personnes atteintes de troubles mentaux, mais qu'ils pon-
derent différemment une série de valeurs et d'intéréts concurrents.
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Le Groupe a examiné |'évaluation des données probantes avant la réunion, puis pen-
dant la réunion.

m |l a exploré les préoccupations qui pourraient se rattacher a 'AMM pour les
personnes invoquant une MM-SCM (telles que cernées dans le rapport du
CAC et la littérature scientifique, et telles qu'énoncées par les membres).

B |l a examiné les mesures de sauvegarde possibles et les réponses aux éven-
tuelles préoccupations (telles que cernées dans le rapport du CAC et la littéra-
ture scientifique, et telles qu'énoncées par les membres).

m |l aélaboré un ensemble de recommandations sur la fagon dont le Parlement
fédéral devrait réagir a 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM s'il
est amené a modifier le Code criminel a la suite de décisions rendues dans
Truchon et Gladu ou Lamb?', ou s'il décide de le faire de sa propre initiative.

3.3 Terminologie et application

Premierement, afin de permettre une comparaison avec le rapport du CAC et d'en
tirer parti, les auteurs ont décidé de retenir la définition de « troubles mentaux » énon-
cée par le groupe de travail du comité d'experts du CAC sur '’AMM avec MM-SCM:
« Les troubles mentaux peuvent étre définis comme des problémes de santé qui per-
turbent ou altérent les pensées, les expériences, les émotions, le comportement ou la
capacité d'une personne a établir des relations avec autrui®?. » (Conseil des académies
canadiennes, 2018b, p. 37)

Deuxiémement, une partie de ce qui est discuté dans le présent rapport est appli-
cable a tous les types de demandes d’AMM, tandis que d'autres sujets abordés sont
plus étroitement applicables a tous les cas de demandes d’AMM ou la mort naturelle
n‘est pas encore devenue raisonnablement prévisible, ou lorsque la personne n'est
pas en fin de vie. Cependant, comme nous nous penchons sur 'AMM pour les per-
sonnes invoquant une MM-SCM, nous focalisons notre discussion sur elles.

4. FONDEMENTS DES RECOMMANDATIONS

Les fondements de nos recommandations s‘appliquent tant aux cas ou les troubles
mentaux coexistent avec les troubles physiques qu'aux cas de MM-SCM. Cependant,
certaines questions ne se posent pas dans les cas de troubles mentaux coexistant avec
des troubles physiques. Par exemple, il n'est pas nécessaire d'établir un pronostic asso-
cié aux troubles mentaux si la demande d’AMM est motivée par un cancer du poumon

2 Aucune décision concernant Truchon et Gladu ou Lamb n'avait encore été rendue. Voir la note 9 expliquant
le déclenchement et I'ajournement subséquent de Lamb.

22 Nous reconnaissons cependant que des critiques peuvent étre formulées a I'égard de I'emploi de cette
définition dans le présent contexte — par exemple, elle englobe des troubles si divers en ce qui concerne
les caractéristiques pertinentes de 'AMM que ces troubles nécessitent une considération distincte; ainsi,
les problémes d'incertitude concernant le pronostic et I'efficacité du traitement sont considérables pour les
troubles mentaux comme la dépression, mais généralement pas pour les déficiences intellectuelles ou la
démence.



Rapport IRPP | Février 2020

en phase terminale. Mais ce pronostic est toujours pertinent dans le cas des personnes
invoquant une MM-SCM. Nous nous concentrons donc sur la MM-SCM, tout en recon-
naissant la pertinence des recommandations pour les personnes souffrant d'un trouble
mental et d'une maladie physique coexistante?.

4.1 Souffrance et contextes sociaux

Certaines personnes atteintes de troubles mentaux souffrent énormément. Cette
souffrance peut étre attribuable au trouble lui-méme ou a ses impacts sociaux et a sa
signification sociale. Des antécédents psychosociaux (par exemple des expériences
négatives dans I'enfance ou des traumatismes dus a des sévices sexuels durant I'en-
fance) ou des injustices sociales (par exemple la discrimination fondée sur les troubles
mentaux) peuvent contribuer a la souffrance. De tels facteurs peuvent ainsi faire partie
des motivations des personnes qui font une demande d’AMM avec MM-SCM.

De plus, le manque d'accés a des services de santé mentale et a des mesures de sou-
tien social adéquates (par exemple le logement) peut influer sur la perception qu'une
personne a du caractére irrémédiable de son état ou de ses souffrances persistantes,
qui lui sont intolérables et qui ne peuvent étre apaisées dans des conditions qu'elle
juge acceptables. Différents déterminants sociaux de la santé peuvent interagir, et
ces effets intersectionnels sont plus susceptibles de se produire chez les personnes
atteintes de troubles mentaux. Ces problemes sont particulierement aigus chez celles
qui ont besoin d'un suivi ou d'un soutien au logement a long terme (par exemple a
cause de graves troubles de I'humeur et de la personnalité). Il est donc essentiel de
s'attaquer aux déterminants sociaux de la souffrance mentale et d'améliorer 'accés
aux services de santé mentale et au soutien social (en particulier pour les personnes
subissant les effets intersectionnels de multiples déterminants sociaux et celles souf-
frant de troubles chroniques difficiles a traiter?).

En méme temps, il est important de reconnaitre que certaines personnes invoquant
une MM-SCM recoivent des services de santé mentale et un soutien social adéquats,
voire excellents, mais vivent tout de méme de grandes souffrances causées par leurs
troubles mentaux, car les traitements ne sont que partiellement efficaces — ou sont
inefficaces —, et parce que certains traitements ou leurs effets secondaires sont inac-
ceptables pour elles.

Tout comme un meilleur acceés aux soins palliatifs ne justifie pas le refus de I'accés a lTAMM
dans des cas individuels, de meilleurs services de santé mentale et de soutien social ne
sont généralement pas une justification en soi pour refuser l'accés a I'AMM a toutes les
personnes invoquant une MM-SCM. En outre, I'un n'exclut pas l'autre : 'acces a ’AMM peut
étre autorisé dans certains cas et des efforts peuvent étre entrepris simultanément pour

2 Certains des fondements des recommandations s'appliquent également aux troubles non mentaux (par
exemple les déficiences physiques). Encore une fois, nous reconnaissons la pertinence de ces troubles,
mais nous nous concentrons sur 'AMM avec MM-SCM.

2% | es troubles mentaux peuvent étre difficiles a traiter pour diverses raisons: trouble ne répondant pas bien
au traitement; manque de traitements efficaces; nature du trouble lui-méme. Nous employons l'expression
« difficile a traiter » comme terme générique pour englober toutes ces circonstances.
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s'attaquer aux déterminants sociaux de la souffrance mentale ainsi que pour améliorer les
services de santé mentale et les mesures de soutien social. De la méme facon, ce n'est pas
parce qu'on accorderait davantage d'attention a la nécessité d'offrir plus de soins palliatifs
de meilleure qualité qu'il faudrait refuser l'accés a 'AMM dans des cas individuels. Ainsi,
le fait de porter une attention accrue au besoin de mieux soutenir les personnes atteintes

de troubles mentaux ne justifie pas en soi de refuser l'accés a I'AMM a toutes les per-
sonnes invoquant une MM-SCM. De plus, aucune donnée probante n'indique que le fait
d'accorder 'AMM a ces personnes détournerait l'attention de la nécessité d'investir afin
d'améliorer les services de santé mentale et de soutien social.

4.2 Vulnérabilité

Le préambule du projet de loi fédéral C-14 stipule que « le fait de permettre l'acces
a l'aide médicale a mourir aux adultes capables dont la mort est raisonnablement
prévisible établit un équilibre le plus approprié entre, d'une part, 'autonomie des per-
sonnes qui demandent cette aide et, d'autre part, les intéréts des personnes vulné-
rables qui ont besoin de protection et ceux de la société ». Etant donné que le critere
de « mort naturelle [...] devenue raisonnablement prévisible » est désormais aboli a
la suite de Truchon et Gladu, il est temps de réexaminer la question fondamentale
de savoir qui exactement est vulnérable et de quelles protections ces personnes ont
besoin. Dans le cas des personnes invoquant une MM-SCM (et d‘autres dont l'accés
a 'AMM sera modifié par Truchon et Gladu et par la réaction éventuelle des gouver-
nements fédéral et québécois), la « protection des personnes vulnérables » devrait

étre considérée comme les deux faces d'une méme médaille — avec l'inclusion d'un
coté et I'exclusion de l'autre. Ainsi, il est nécessaire de protéger l'accés de certaines
personnes a 'AMM mais aussi, de maniére complémentaire, de protéger certaines
personnes contre cet acces. En effet, les individus peuvent étre vulnérables a une ex-
clusion inappropriée (d'ol la protection de I'acces) et a une inclusion inappropriée
(d'ou la protection contre 'accés).

4.3 Stigmatisation des troubles mentaux

La stigmatisation s'entend ici comme faisant référence aux stéréotypes négatifs om-
niprésents associés aux troubles mentaux qui ménent a la peur, a I'évitement, a I'ex-
clusion et a la négligence des personnes atteintes de ces troubles (Association cana-
dienne pour la santé mentale, 2019). La stigmatisation des troubles mentaux est liée
aux taux de pauvreté, d'itinérance, de chdmage et d'isolement social des personnes
vivant avec des troubles mentaux.

La stigmatisation sociale des troubles mentaux peut jouer un certain nombre de roles
dans le contexte de 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM.

Premierement, la stigmatisation contribue aux conditions sociales et économiques
défavorables auxquelles sont confrontées certaines personnes atteintes de troubles
mentaux et, en conséquence, aux souffrances qu'elles éprouvent.
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Deuxiémement, la stigmatisation peut entrainer la perception erronée que la souf-
france causée par les troubles mentaux est insignifiante ou que ces troubles sont le
résultat d'un défaut de caractere.

Troisiemement, la stigmatisation peut causer une perception erronée selon laquelle
toutes les personnes atteintes de troubles mentaux ont une capacité moindre de
prendre des décisions importantes. Ces personnes peuvent alors étre percues comme
vulnérables et voir leurs opinions ignorées et leur autonomie érodée. D'un autre c6té, la
stigmatisation des personnes atteintes de troubles mentaux peut dans les faits compro-
mettre le caractére volontaire des demandes d’/AMM. Ces personnes peuvent ainsi inté-
rioriser les attitudes négatives répandues a I'égard des troubles mentaux et rechercher
I'AMM parce qu'elles sont convaincues que leur vie ne vaut pas la peine d'étre vécue.

Quatriemement, si les lois fédérale et québécoise sur TAMM étaient modifiées de ma-
niére a laisser entendre que les personnes atteintes de troubles mentaux doivent étre
protégées contre elles-mémes, ces lois pourraient étre considérées comme stigma-
tisantes (parce qu'elles semblent indiquer que ces personnes n'ont pas de capacité
d'autodétermination).

4.4 Capacité décisionnelle, pronostic et efficacité du traitement

Compte tenu de la nature de nombreux troubles mentaux, il peut étre tres difficile, voire
impossible, de déterminer avec confiance la capacité d'une personne a prendre une déci-
sion concernant 'AMM. Par exemple, pour prendre des décisions concernant ses propres
soins de santé, il faut étre en mesure de soupeser les inconvénients et les avantages po-
tentiels de diverses options de traitement. Or, la caractéristique de certains troubles men-
taux (par exemple un trouble dépressif majeur) est le sentiment de désespoir quant a la
possibilité d'un revirement futur. Si l'on ne croit pas vraiment que la souffrance peut étre
soulagée par un traitement, alors on ne trouvera aucun avantage potentiel a se faire trai-
ter. Il pourrait alors étre difficile de distinguer le sentiment de désespoir symptomatique
du trouble de celui découlant de I'échec de plusieurs traitements. Par conséquent, s'il est
trop difficile pour les praticiens de se forger une opinion sur la capacité de ces personnes
a prendre une décision, celles-ci seront exclues de 'TAMM.

Il peut également étre trés difficile, voire impossible, de fournir avec certitude un pro-
nostic sur I'état de la personne, ainsi que de prévoir l'efficacité du traitement. Ces
facteurs, a leur tour, peuvent rendre difficile I'évaluation de l'incurabilité du trouble,
de son irréversibilité et/ou de la nature avancée du déclin des capacités, et donc
conduire a l'incapacité de soulager la souffrance.

Ces difficultés créent un risque de sur-inclusion — c'est-a-dire que des personnes sont
jugées satisfaire aux critéres d'admissibilité alors qu'elles ne devraient pas étre admis-
sibles. Il en résulterait des vies perdues qui auraient pu étre valorisées plus tard par ces
personnes, parce que, par exemple, leurs souffrances auraient été suffisamment atté-
nuées. Ces difficultés créent également un risque de sous-inclusion — c'est-a-dire que
des personnes sont jugées ne pas satisfaire aux critéres d'admissibilité alors qu'elles y
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satisfont en réalité. Il en résulterait une période de souffrances intolérables mal définie,
parfois longue, ces souffrances étant impossibles a soulager pour une personne qui
voudrait y mettre fin; ou, au contraire, la sous-inclusion pourrait pousser au suicide.

Dans certains cas, cependant, I'évaluation requise de la capacité, le pronostic ou l'ef-
ficacité du traitement ne seront pas difficiles a établir, et I'on pourra déterminer clai-
rement si une personne satisfait ou non aux criteres d'admissibilité. En outre, la loi
fédérale sur TAMM exige que deux médecins ou infirmiéres praticiennes soient d'avis
que la personne satisfait aux critéres®.

Par conséquent, si les défis concernant la capacité de décision, le pronostic et l'effi-
cacité du traitement sont trop importants, les praticiens ne seront pas en mesure de
se forger une opinion et les individus ne seront pas admissibles a 'AMM. A l'opposé,
si les défis ne sont pas trop importants, les praticiens seront capables d’émettre une
opinion claire et, par conséquent, les individus seront admissibles. En d'autres termes,
les évaluateurs peuvent rendre |'un des trois avis suivants: 1) la personne satisfait aux
criteres d'admissibilité; 2) la personne ne satisfait pas aux critéres; 3) il n‘est pas cer-
tain que la personne satisfasse aux criteres d'admissibilité. En cas d'incertitude sur la
capacité de décision, le pronostic et I'efficacité du traitement, la position par défaut est
que la personne soit exclue.

Certains craignent que les personnes atteintes de troubles mentaux consultent un
praticien aprés l'autre jusqu'a ce qu'elles en trouvent deux qui concluront qu'elles sa-
tisfont aux critéres d'admissibilité. La préoccupation contraire, cependant, serait que
certains praticiens aient une vision déraisonnablement étroite de I'admissibilité — par
exemple, qu’une personne atteinte de troubles mentaux ne peut pas ou ne devrait
pas étre reconnue comme détenant une capacité décisionnelle concernant 'AMM.
Ces personnes pourraient alors devoir consulter plus de deux praticiens pour béné-
ficier d'évaluations équilibrées concernant 'AMM. La encore, il existe des risques de
sous-inclusion et de sur-inclusion.

4.5 Désir non ambivalent, arrété ou bien réfléchi

Certaines personnes font une demande d’AMM et sont jugées conformes aux cri-
téres d'admissibilité, mais choisissent de ne pas recourir a cette aide. Cela pourrait
étre considéré comme la preuve d'un désir ambivalent, instable ou peu réfléchi. Il
est aussi possible qu'une telle décision reflete le désir de ces personnes d'avoir une
solution de recours ou une voie de sortie. Dans ce sens, l'option de 'AMM repré-
sente elle-méme une forme de palliation qui permet aux individus de continuer a
vivre malgré leurs souffrances.

Diverses approches juridiques et réglementaires ont été adoptées pour répondre aux
préoccupations entourant la décision de recourir a 'AMM. Au-dela de la capacité de

% | es formulaires de déclaration fédéral et québécois exigent que le prestataire de 'AMM confirme que la
personne était capable de prendre des décisions au sujet de '’AMM. Au Québec, le praticien est égale-
ment tenu de documenter les raisons pour lesquelles il pensait que la personne était capable.
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décision, ces approches incluent I'exigence selon laquelle la demande d’AMM doit
étre non ambivalente, arrétée ou bien réfléchie.

La juge Smith, magistrate de premiére instance dans l'affaire Carter, a explicitement
abordé la question de la non-ambivalence (qu'elle comprend comme « une demande
constante et systématique?® »). Sa déclaration sur 'invalidité s'appliquait a « un patient
adulte capable, bien informé et non ambivalent?” ». Cependant, bien que la CSC ait
cité le débat et le critére entourant la non-ambivalence dans la décision de premiére
instance, elle na pas inclus le critere de non-ambivalence dans sa déclaration concer-
nant l'invalidité®.

A I'heure actuelle, ni la loi fédérale ni la loi québécoise n'exigent qu'une demande
d’AMM soit non ambivalente. Les autres décisions en matiére de soins de santé prises
par des personnes capables ne doivent pas non plus étre non ambivalentes, que ces
personnes aient ou non un trouble mental. Ceci inclut le refus de traitements suscep-
tibles de prolonger la vie?.

Dans certaines provinces, les autorités de réglementation ont publié des directives
supplémentaires concernant '’AMM. Par exemple, le College des médecins et chirur-
giens de Terre-Neuve-et-Labrador (2017) exige que le clinicien évalue « I'authentici-
té » du souhait du patient concernant 'AMM. De plus, le Collége des médecins et
chirurgiens de la Saskatchewan (2019) ainsi que le College des médecins et chirur-
giens du Manitoba (2019) stipulent que le souhait doit étre fait de maniéere réfléchie
et « aprés mire réflexion » et représenter « une intention claire et arrétée de mettre fin
a sa propre vie avec l'aide médicale a mourir ». Cependant, aucune autre explication
n‘est donnée sur la fagon d'interpréter ces expressions.

En vertu de la législation néerlandaise, une demande d’AMM doit étre « bien ré-
fléchie® ». Les Pays-Bas ont la |égislation qui fournit le plus de détails sur la maniere
dont ces termes doivent étre compris dans la pratique. Dans 'Euthanasia Code 2018,
les comités régionaux d’examen de I'euthanasie® fournissent des conseils aux méde-
cins et au public et facilitent I'harmonisation entre les cing comités. En ce qui concerne
la signification de 'expression « bien réfléchie », le Code stipule:

Cela signifie que le patient a soigneusement réfléchi a la question en se ba-
sant sur des informations adéquates et sur une compréhension claire de sa
maladie. La demande ne doit pas avoir été faite impulsivement. La prudence

2 Carter v. Canada (Attorney General), [2012] BCSC 886 (affaire Carter) par. 313.

27 Affaire Carter, par. 1393.

% Carter CSC, par. 127.

27 Voir I'examen de la loi sur les refus de traitement dans |'affaire Carter et le Conseil des académies cana-
diennes (2018b).

30 Paragraphe 2(1), Termination of Life on Request and Assisted Suicide (Review Procedures) Act, reproduit
dans I'Euthanasia Code 2018 (Regional Euthanasia Review Committees, 2018).

31 Les comités régionaux d'examen de |'euthanasie sont le mécanisme national de surveillance de l'eutha-
nasie et de I'aide au suicide aux Pays-Bas. Ils ont le pouvoir et la responsabilité d'examiner les rapports
soumis sur tous les cas d'euthanasie et d'aide au suicide aux Pays-Bas, de répondre aux cas de violations
possibles de la loi et de publier des documents d'orientation et des rapports annuels.
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est également requise dans les cas ou le patient exprime un doute en dépo-
sant et en retirant a plusieurs reprises des demandes sur une période donnée.
Qu'un patient hésite ou ait des doutes concernant une décision aussi lourde
de conséquences que l'euthanasie est compréhensible et cela ne constitue
pas nécessairement une contre-indication. L'important est que la demande
soit constante, en tenant compte de toutes les circonstances et déclarations du
patient. Une demande répétée peut étre un signe que le patient est constant
dans son désir d’euthanasie.

Dans les cas impliquant, par exemple, des patients psychiatriques ou des pa-
tients atteints de démence [...] des questions particulieres peuvent se poser
pour déterminer si la demande est volontaire et bien réfléchie [traduction]
(Regional Euthanasia Review Committees, 2018, p. 20).

Dans les « éléments clés d'une "demande volontaire et bien réfléchie” », I'Euthanasia
Code 2018 donne les recommandations suivantes:

m demande bien réfléchie: bien informée, constante, non impulsive;

B constance apparente de la demande répétée du patient ou d'autres énoncés;

m démonstration d’une prudence particuliere dans certaines situations (comme
les directives anticipées, les mineurs, les patients souffrant de troubles psy-
chiatriques, de démence, de déficience intellectuelle ou d'aphasie, le coma
et la conscience réduite, la sédation palliative, le constat de « vie achevée »,
le don d'organes et de tissus) (Regional Euthanasia Review Committees,
2018, p. 21).

L'Euthanasia Code 2018 aborde précisément la complexité de certains cas impliquant
des troubles mentaux, en particulier en ce qui concerne le caractére volontaire, I'irré-
médiabilité, la capacité de décision et I'absence d'autres solutions raisonnables®2.

En vertu de la législation belge, une demande d’AMM doit étre formulée de maniére
« réfléchie et répétée®® ». Cela se refléte dans l'exigence légale selon laquelle le mé-
decin doit « s'assurer de la persistance de la souffrance physique ou psychique du
patient et de sa volonté réitérée. A cette fin, il méne avec le patient plusieurs entre-
tiens, espacés d'un délai raisonnable au regard de |'évolution de I'état du patient®. »
Dans les cas ou le médecin « est d'avis que le décés n'interviendra manifestement pas
a bréve échéance, il doit, en outre: [...] laisser s'écouler au moins un mois entre la
demande écrite du patient et I'euthanasie® ».

Au Canada, la loi fédérale exige un délai d'attente d'au moins « dix jours francs » entre
la demande et la fourniture de I'AMM (sauf si la mort naturelle ou la perte de capacité

32 Certaines des complexités des cas d’AMM avec MM-SCM se reflétent dans les scénarios présentés a l'an-
nexe A.

3 Loi du 28 mai 2002 relative a l'euthanasie, chap. I, art. 3, par. 1, http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/
change_lg.pl?language=fr&la=F&table_name=10i&cn=2002052837.

34 Loi du 28 mai 2002 relative a l'euthanasie, chap. ll, art. 3, par. 2.2.

3 Loi du 28 mai 2002 relative a l'euthanasie, chap. ll, art. 3, par. 3.2.
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estimminente®). Cette période d'attente de 10 jours®” ne semble pas étre une mesure
de sauvegarde bien adaptée a la protection contre des décisions ambivalentes, non
arrétées ou peu réfléchies. Or, des décisions non ambivalentes, arrétées et bien réflé-
chies peuvent étre prises dans les 10 jours tout comme des décisions prises au-dela
de 10 jours peuvent rester ambivalentes. En d'autres termes, le délai de 10 jours est
une mesure de sauvegarde arbitraire et potentiellement sous-inclusive ou sur-inclu-
sive dans tous les cas.

4.6 Potentiel de conflit avec la Iégislation sur I'hospitalisation
involontaire

Toutes les provinces et tous les territoires ont une |égislation sur la santé mentale
autorisant I'hospitalisation involontaire des personnes considérées comme dange-
reuses pour ellessmémes ou pour les autres (Conseil des académies canadiennes,
2018b, annexe B, p. 243-244). Par ailleurs, les personnes atteintes de troubles men-
taux peuvent demander 'AMM (soit comme seule condition médicale invoquée, soit
comme une affection coexistante). Si une telle demande peut étre interprétée comme
une indication de danger pour la personne, le professionnel de la santé est confronté
a un dilemme: comment concilier la |égislation sur 'AMM et celle sur I'hospitalisation
involontaire ?

Dans certaines provinces et certains territoires, cette question est moins épineuse, car
les criteres d’hospitalisation involontaire reposent non seulement sur la dangerosité
pour soi-méme ou pour les autres, mais aussi sur une certaine forme d'incapacité déci-
sionnelle (par exemple, en Nouvelle-Ecosse, un patient doit également étre incapable
de prendre des décisions concernant l'admission et le traitement®). Méme si 'lAMM
était considérée comme constituant un « danger pour la personne elle-méme », une
personne qui conserve la capacité décisionnelle ne pourrait étre hospitalisée involon-
tairement et pourrait étre en mesure de demander 'AMM. Par ailleurs, une personne
qui n‘a pas conservé la capacité décisionnelle requise pour éviter une hospitalisation
involontaire pourrait quant a elle étre hospitalisée involontairement, mais il est peu
probable qu'elle ait alors la capacité décisionnelle requise pour obtenir ’TAMM.

Dans la plupart des provinces et territoires, cependant, une personne peut étre invo-
lontairement hospitalisée uniquement en raison d'un danger pour elle-méme ou pour
autrui (Saya et al., 2019, tableau 2, p. 271). La question de savoir si une demande d’AMM
constitue en tant que telle un danger pour soi-méme doit donc étre abordée. Dans un
tel cas, une personne pourrait étre hospitalisée involontairement parce qu'elle présente
un danger pour elle-méme — en vertu de la législation provinciale ou territoriale, étant

36 Code criminel, al. 241.2(3)g): «Avant de fournir I'aide médicale a mourir, le médecin ou l'infirmier praticien
doit a la fois [...] s'assurer qu‘au moins dix jours francs se sont écoulés entre le jour ou la demande a été
signée par la personne ou en son nom et celui ol I'aide médicale & mourir est fournie ou, si lui et le mé-
decin ou l'infirmier praticien visé a l'alinéa e) jugent que la mort de la personne ou la perte de sa capacité
a fournir un consentement éclairé est imminente, une période plus courte qu'il juge indiquée dans les
circonstances ».

37 La loi du Québec ne prévoit pas de délai d'attente. Cependant, le délai de 10 jours doit étre respecté au
Québec en raison du Code criminel fédéral.

38 Involuntary Psychiatric Treatment Act, SNS 2005, chap. 42, al. 17(c)(i) et (e).
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donné gu'elle a demandé 'AMM — et en méme temps, si elle est capable de prendre
une décision sur 'AMM, étre admissible a cette intervention. Ici, le conflit potentiel entre
I'AMM et les lois sur I'hospitalisation involontaire est plus apparent.

4.7 Impact sur le taux de suicide et les problémes connexes

Des inquiétudes ont été exprimées concernant l'influence possible de I'élargissement
de l'acces a 'AMM aux personnes invoquant une MM-SCM (avec la suppression des
critéres de mort naturelle « raisonnablement prévisible » et de « fin de vie ») sur le taux
de suicide (Jones et Paton, 2015).

Le comité d'experts du CAC a conclu: « Il n'existe aucune preuve d'association entre
le statut juridique de l'aide a mourir dans un pays et son taux de suicide: certains
pays ou l'aide a mourir est |égale ont des taux de suicide plus élevés que les pays ou
la pratique estillégale, et vice-versa. » (Conseil des académies canadiennes, 2018b,
p. 96) Les membres du comité d'experts ne se sont pas entendus sur les conclu-
sions qui pourraient étre tirées des données probantes concernant I'impact poten-
tiel d'une autorisation élargie de 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM
sur les stratégies de prévention du suicide (Conseil des académies canadiennes,
2018b, p. 36).

Deux témoins experts de Truchon et Gladu ont soulevé des questions connexes selon
lesquelles un plus grand accés a I'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM
pourrait avoir un effet de contagion suicidaire et miner les efforts de prévention du
suicide; ils ont suggéré que ces effets pourraient entrainer plus de suicides ou de
déces prématurés®’. Cependant, la juge Christine Baudouin a noté qu'« a I'heure ac-
tuelle, aucune étude au sujet de l'impact de I'aide médicale a mourir sur la contagion
suicidaire n'a été réalisée au Canada ou ailleurs dans le monde. Il n‘existe donc aucune
donnée probante a cet égard » (par. 331). Elle a conclu que « rien n'indique que le
retrait de l'exigence contestée générera une hausse des demandes d'aide médicale a
mourir, aura une incidence sur le taux de suicide au Canada ou minera les efforts de
prévention du suicide » (par. 384).

Il est important de reconnaitre que déterminer le taux de suicide comporte en soi sa
part de défis, en raison des difficultés a classer les décés dans certaines circonstances
sous la catégorie des suicides ou des non-suicides (Statistique Canada, 2017). Il serait
extrémement difficile d'établir une association causale entre 'AMM — légalement au-
torisée — et la variation des taux de suicide — sans aide — étant donné le grand nombre
de variables influant sur le taux de suicide dans une zone géographique particuliére,
parmi une population précise, a une période donnée.

37 Voir, par exemple, le témoignage de Sinyor sur la contagion suicidaire (par. 332) et de Sareen sur la pré-
vention du suicide (par. 322) dans Truchon et Gladu.
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5. RECOMMANDATIONS ET CONCLUSION

En tant que groupe, nous nous sommes penchés sur le rapport du comité d'experts
du CAC, en tenant compte des fondements précédents, pour produire une série de
recommandations a I'égard des décisions politiques en ce qui concerne '’AMM pour
les personnes invoquant une MM-SCM. Les décisions qui suivront relevent désormais
clairement des gouvernements fédéral et québécois. Les sept premieres recomman-
dations, qui sont directement liées a 'AMM, traitent des moyens de réviser les critéres
d'admissibilité et d'améliorer les compétences professionnelles pour les évaluations
cliniques visant a déterminer si les personnes invoquant une MM-SCM satisfont aux
criteres d'admissibilité. Ces recommandations appellent également a la mise en place
d'un nouveau processus de surveillance (pour une période initiale de cing ans) et d'un
service de consultation pour les cas complexes.

5.1. Critéres légaux d'admissibilité

Recommandation 1: Les gouvernements fédéral et québécois ne devraient pas mo-
difier leurs lois de sorte qu’elles excluent toutes les personnes invoquant une MM-
SCM de l'acces a 'AMM.

Nous ne recommandons pas de réagir a la suppression des critéres de mort naturelle
« raisonnablement prévisible » ou de « fin de vie » en modifiant respectivement le
Code criminel et la Loi sur les soins de fin de vie du Québec, afin d'empécher toutes
'‘AMM. Cette conclusion est fon-

N

les personnes invoquant une MM-SCM d'accéder a
dée sur les croyances et les valeurs suivantes:

B Il n'yaaucune raison de croire que la souffrance attribuable aux troubles men-
taux chez certaines personnes n'est pas aussi intolérable et digne d'étre soula-
gée que la souffrance induite par les troubles physiques®.

m Lexclusion de toutes les personnes atteintes de troubles mentaux pour le seul
motif qu'elles souffrent d'un trouble mental renforce I'idée fausse et stigmati-
sante selon laquelle toutes ces personnes doivent étre protégées contre elles-
mémes (par exemple parce qu'elles n‘ont pas la capacité nécessaire*').

m L'exclusion de tous les cas invoquant une MM-SCM sur la base du diagnostic
plutdt que sur celle des capacités réelles (capacité décisionnelle, capacité a
formuler des jugements mirement réfléchis, etc.) est discriminatoire.

m Dans certains cas, il est possible qu'un praticien soit d'avis que le trouble men-
tal d'une personne est incurable et que sa souffrance est persistante, intolé-
rable et ne peut étre soulagée dans des conditions qu’elle considére comme
acceptables.

40 0On peut trouver des illustrations de ce constat dans, par exemple, Styron (1992), Salomon (2001) et Toews
(2014). Les cas canadiens trés médiatisés comprennent ceux discutés dans Browne (2016) et Canada
(Attorney General) v. E.F., 2016 ABCA 155.

4 Voila qui supprimerait également 'accés d'un groupe de personnes pouvant étre admissibles en vertu de
la loi actuelle: les personnes atteintes a la fois d'un trouble mental et d'une maladie comorbide qui satisfait
aux critéres d'admissibilité (par exemple le cancer).
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m |l est possible d'autoriser I'acces a 'AMM pour certaines personnes invoquant
une MM-SCM tout en protégeant celles qui ont besoin de I'étre contre la
sur-inclusion. Cela peut se faire par 'amélioration des services et du soutien
en santé mentale, ainsi que par l'introduction des critéres d'admissibilité et
des mesures de sauvegarde supplémentaires énoncés ci-dessous.

Recommandation 2: Les gouvernements fédéral et québécois ne devraient pas ajouter
a leur législation un critére d'admissibilité évoquant une décision « non ambivalente ».

Nous comprenons que I'ambivalence signifie « avoir ou montrer des attitudes ou des
sentiments simultanés et contradictoires envers quelque chose ou quelqu’un » (tra-
duction d'une entrée du Merriam-Webster Dictionary, 2020). Le mot « ambivalent »
suggere un déchirement entre différentes options. On peut étre ambivalent au sujet
de nombreuses décisions comportant des enjeux élevés, voire vitaux (par exemple
arréter la dialyse ou ne pas essayer un autre cycle de chimiothérapie). Or, dans notre
systéme actuel, de telles décisions sont respectées. De plus, en vertu des lois actuelles
sur 'AMM, les personnes qui demandent 'AMM sont autorisées a étre ambivalentes
(c'est-a-dire que I'ambivalence ne les rend pas inadmissibles). Par exemple, il ne serait
pas inhabituel que des personnes demandant 'AMM ne souhaitent pas quitter leurs
enfants, mais désirent également que leurs souffrances cessent. Elles sont donc tirail-
|ées entre des valeurs concurrentes, mais restent pourtant admissibles a 'TAMM.

[l n'y a rien d'unique aux cas de personnes invoquant une MM-SCM qui justifierait 'ajout
d'un critére d'admissibilité exigeant une décision « non ambivalente » pour 'AMM.

Nous pensons que le critére de « décision bien réfléchie » (discuté ci-dessous) prend
mieux en compte les aspects du processus décisionnel dont la loi devrait se préoccu-
per. Il permet également d'atteindre ce que la plupart, sinon la totalité, des personnes
qui plaident en faveur du critére de non-ambivalence recherchent réellement.

Recommandation 3: Les gouvernements fédéral et québécois devraient ajouter un
critére d'admissibilité selon lequel la décision d'une personne de demander 'AMM
doit étre « bien réfléchie », et ils devraient définir ce critere explicitement dans la
législation en précisant qu‘on n’exige non pas une évaluation de la qualité de la dé-
cision que la personne prend — c'est-a-dire si I'évaluateur estime qu'il s'agit d'une
bonne décision —, mais plutdt une évaluation du processus décisionnel, pour s'assu-
rer que la décision est bien réfléchie et ne reléve pas de I'impulsivité.

Nous admettons qu'il est raisonnable que la loi ait comme objectif la protection contre les
décisions impulsives et irréfléchies — que 'AMM soit demandée en raison d'un probleme
physique ou mental. Les gouvernements fédéral et québécois peuvent servir cet objectif
en ajoutant une exigence généralement applicable selon laquelle la décision de deman-
der 'AMM doit étre bien réfléchie. Afin déviter que le libellé soit interprété a tort comme
requérant une certaine qualité de décision, ou considéré comme trop vague pour confé-
rer les protections souhaitées, il est essentiel que la définition soit explicitement formulée
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dans la loi*2. La définition devrait inclure les éléments suivants: a) la personne a mérement
réfléchi a la question en se basant sur des informations adéquates et sur une compréhen-
sion de son état et de toutes les autres solutions de rechange a 'AMM; b) les médecins ou
infirmieres praticiennes participant a I'évaluation de 'admissibilité a 'AMM sont d'avis que
la personne ne changerait pas d'avis si TAMM n'était pas fournie®.

Il faut souligner que ce critére permet aux praticiens de prendre en compte le phé-
nomene d'adaptation, particulierement pertinent dans un contexte de traumatisme
ou d'apparition d'un trouble grave. Un praticien peut, par exemple, raisonnablement
croire qu'une personne n‘a pas eu l'occasion d'acquérir une compréhension adéquate
de son état et des solutions de rechange a 'AMM immédiatement aprés un accident
de voiture grave ou un diagnostic de cancer. Dans le contexte de I'AMM pour les per-
sonnes invoquant une MM-SCM, la période de vulnérabilité suivrait immédiatement
un diagnostic de schizophrénie ou I'apparition d'un trouble bipolaire.

5.2 Normes d'évaluation clinique des critéres d’admissibilité

Recommandation 4: Les autorités provinciales et territoriales de réglementation des
médecins et des infirmiéres praticiennes devraient établir des normes explicites pour
I'évaluation clinique des demandes d’AMM dans le cas des personnes invoquant une
MM-SCM.

Aucune des normes citées précédemment dans la section 2.4 du présent rapport ne
traite spécifiquement de 'AMM dans les cas de personnes invoquant une MM-SCM.
Pourtant, la complexité des évaluations dans ce contexte (comme illustrée par les cas
proposés en annexe) mérite une attention particuliere. Nous recommandons que des
normes soient élaborées par les organismes de réglementation provinciaux et terri-
toriaux* des médecins et des infirmiéres praticiennes afin de préciser que, en plus
de toutes les exigences en place pour accéder a 'AMM en général (y compris les
nouvelles exigences concernant les décisions bien réfléchies), 'évaluation clinique de
I’AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM inclue les éléments suivants:

42 Contrairement aux Pays-Bas, qui n‘ont pas inclus de définition dans leur |égislation (Regional Euthanasia
Review Committees, s.d.), nous recommandons l'inclusion d'une définition dans la |égislation. En effet,
contrairement aux Pays-Bas, le Canada n'a rien de comparable aux comités régionaux d’examen de l'eutha-
nasie de ce pays (2018) qui puisse produire un « code sur 'euthanasie » afin de guider les médecins et les
infirmiéres praticiennes sur la signification de la loi fédérale sur 'AMM. C'est aussi parce que nous avons
appris a la dure a quel point il peut étre déroutant et dommageable d'avoir des termes clés peu connus
et non définis au cceur de la législation (voir, par exemple, la confusion et la controverse sur le sens de
I'expression « raisonnablement prévisible ») (Downie et Chandler, 2018).

4 'hésitation, I'expression de doutes et méme le report de 'AMM ne seraient pas des causes d'exclusion
automatique en vertu de ce critére. Un praticien peut raisonnablement se forger une opinion selon la-
quelle une personne a atteint le point ou elle ne modifiera pas sa décision concernant 'AMM, méme si, par
exemple, elle hésitait auparavant. Comme le souligne I'Euthanasia Code néerlandais (Regional Euthanasia
Review Committees, 2018), le fait « qu'une personne hésite ou ait des doutes concernant une démarche
aussi lourde de conséquences que l'euthanasie est compréhensible et cela ne constitue pas nécessaire-
ment une contre-indication. L'important est que la demande soit constante, en tenant compte de toutes les
circonstances et déclarations du patient » [traduction].

4 |'organisme de réglementation médicale au Québec assume déja ce réle (car les infirmiéres praticiennes
ne peuvent pas fournir 'AMM en vertu de la |égislation québécoise). Nous demeurons neutres quant a
I'entité qui devrait remplir cette fonction, mais recommandons que dans chaque province et territoire, les
organismes de réglementation et les organismes professionnels s'assurent ensemble que cela soit fait.
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Une évaluation effectuée par un évaluateur ou un prestataire qui ont soit I'ex-
pertise ou qui font appel a une personne possédant une expertise de la mala-
die grave etirrémédiable sous-tendant la demande d’AMM (et de préférence,
mais pas nécessairement, une personne qui connait déja le patient®).

Une exploration des solutions de rechange possibles a 'AMM (par |'évaluateur
ou un spécialiste, et documentée pour 'évaluateur) avec la personne qui en
fait la demande en portant une attention particuliére a l'acces aux services de
santé mentale et aux mesures de soutien social.

Un examen du contexte social de la personne. Cela devrait inclure des discus-
sions avec des amis, des parents et des proches aidants (si la personne qui
demande 'AMM l‘autorise®t).

Une réflexion sur le temps que la personne a passé dans son état. Cela se rat-
tache au critere d'admissibilité qui consiste a évaluer les conséquences de la
décision et le caractére irrémédiable de I'état ou de la souffrance. L'évalua-
teur doit étre sr que la personne a été pleinement informée du phénomene
d'adaptation, dans la mesure ou cela est pertinent dans sa situation. L'évaluateur
doit également étre convaincu que la personne a eu suffisamment de temps
pour vivre avec son état et qu'elle a eu une possibilité raisonnable, compte tenu
des options de traitement possibles: 1) d'améliorer son état ou de soulager sa
souffrance; 2) d'acquérir une expérience suffisante de son état pour évaluer rai-
sonnablement I'évolution probable dudit état ou de sa souffrance.

Une analyse des raisons pour lesquelles la personne a demandé 'AMM, no-
tamment pour déterminer si son évaluation du caractére intolérable et irrémé-
diable de sa souffrance ne serait pas incompatible avec les faits alors connus
du médecin ou de l'infirmiére praticienne. Il s'agit d'essayer d'éviter les ma-
lentendus rectifiables sur l'efficacité et les effets secondaires des traitements
accessibles, les fausses prémisses générées par une pathologie susceptible
d'étre corrigée ou les facteurs psychosociaux remédiables (par des moyens
acceptables pour la personne) qui pourraient motiver la décision de la per-
sonne ou influer sur I'évaluation subjective de sa souffrance. L'objectif est
aussi d'encourager la personne a se demander si sa décision correspond a
ses croyances et a ses valeurs. Ce processus permettra aux cliniciens, en tant
qu'agents moraux, de décider s'ils peuvent, en toute conscience, fournir l'aide
a la lumiére des raisons invoquées.

Un examen des raisons invoquées pour toute constatation antérieure d'inad-
'‘AMM (si la personne quila demande est disposée a divulguer les
dossiers médicaux pertinents, en reconnaissant que les évaluateurs doivent

missibilité a

faire preuve d'un surcroit de prudence si elle refuse de donner accés aux éva-
luations antérieures).

%l convient de noter ici que, contrairement a certains territoires de compétence ou I'AMM pour les

personnes invoquant une MM-SCM est autorisée, le Code criminel fédéral exige que deux cliniciens

(médecins ou infirmiéres praticiennes) soient tous deux d'avis que la personne demandant 'AMM satisfait

atous les critéres d'admissibilité [al. 241.2(3)e)].

4 Bien qu'elle ne soit pas identique a cette recommandation, il convient de noter que la loi sur 'TAMM

au Québec exige que le médecin s'entretienne de la demande de la personne avec « les membres de
I'équipe de soins en contact régulier avec elle » et « ses proches, si elle le souhaite » [al. 29(1)d) et e)].
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5.3 Compétences professionnelles concernant |'évaluation des critéres
d'admissibilité

Recommandation 5: Les programmes de formation et les prestataires de formation
continue devraient chercher a améliorer les compétences des évaluateurs et des
prestataires de I'’AMM en matiére d'évaluation de I'admissibilité dans le cas des per-
sonnes invoquant une MM-SCM.

Les compétences pertinentes dont il est question ici incluent la capacité de mener des
évaluations psychosociales dans les cas dAMM avec MM-SCM, et d'évaluer le caractére
volontaire et la capacité juridique de prendre des décisions concernant la santé, le dia-
gnostic, le pronostic et les options de traitement dans le contexte des troubles mentaux.
Elles comprennent également la capacité de travailler en collaboration avec les membres
de l'équipe interdisciplinaire qui, dans le contexte de 'AMM pour les personnes invo-
quant une MM-SCM, incluent des psychiatres, des médecins de famille détenant une ex-
pertise en troubles mentaux, des psychologues, des infirmiéres praticiennes spécialisées
en troubles mentaux, ainsi que des travailleurs sociaux et des infirmieres en santé mentale.

5.4 Consultation

Recommandation 6: Le gouvernement fédéral devrait établir, pour une période ini-
tiale de cing ans, un service de consultation pour les prestataires de soins, les évalua-
teurs et les patients.

Etant donné que la suppression des critéres d'admissibilité (« mort naturelle raisonna-
blement prévisible » et « fin de vie ») devrait élargir les conditions médicales admis-
sibles et ainsi augmenter le nombre de cas difficiles, nous recommandons la création
d'un service de consultation financé par le gouvernement fédéral avec un mandat
initial de cing ans (sujet a examen pour déterminer son utilité continue). Les avantages
escomptés de ce service sont la transparence, la reddition de comptes, I'éducation,
I'amélioration de la qualité (en ce qui a trait a la sur-inclusion et a la sous-inclusion) et
le soutien aux cliniciens et aux patients, dans le contexte de la loi fédérale sur TAMM.

Le service de consultation devrait étre habilité a former des groupes de consultation
de trois a cing personnes (y compris des professionnels cliniques, juridiques et des
non-professionnels).

Les groupes de consultation devraient avoir le mandat, a la demande d'un prestataire,
d'un évaluateur ou d'un patient (mais pas d'une autre personne):

m d'examiner les documents et dossiers cliniques pertinents soumis par les pa-
tients ou les évaluateurs ou prestataires de 'AMM qui trouvent le cas difficile;

m de faire des commentaires aux évaluateurs et aux prestataires qui souhaitent
recueillir ce genre de rétroaction afin de mieux déterminer s'ils doivent procé-
der (que ce soit pour déterminer I'admissibilité ou pour décider de fournir ou
non I'’AMM a la personne si elle est admissible);
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m  d'offrir des réflexions rétrospectives sur les cas difficiles (que les patients aient
été jugés admissibles ou non).

lls ne devraient pas avoir le mandat:

m d'évaluer formellement I'admissibilité a 'AMM (cela reste la responsabilité des
évaluateurs et des prestataires de 'AMM);

m d'obliger un évaluateur ou un prestataire a conclure qu'une personne est ad-
missible ou inadmissible, ou encore a fournir ou a refuser de fournir 'AMM.

Le service de consultation devrait avoir pour mandat de publier des rapports annuels
sur les problémes soulevés lors de I'examen des cas qui lui ont été soumis et d'assurer
leur diffusion auprés des communautés de pratique concernées et du grand public.

La participation du service de consultation devrait étre une ressource facultative pour
soutenir les prestataires, les évaluateurs et les patients — c'est-a-dire qu’elle ne serait
en aucun cas une condition préalable a l'acces a 'AMM.

5.5 Surveillance

Recommandation 7: En ce qui concerne les demandes d’AMM ou la personne n'a
pas recu un diagnostic de maladie mortelle, le gouvernement fédéral devrait établir
un processus d'examen par les pairs a posteriori pour une période initiale de cinq
ans pour toutes les demandes présentées hors Québec.

Il estimportant que le systéeme entourant ’AMM garantisse et soit percu comme garantis-
sant la protection de l'acces a 'AMM tout comme de l'exclusion de 'AMM selon la situa-
tion, en particulier dans des contextes trés émotifs et complexes comme dans les cas de
MM-SCM et dans d'autres circonstances ou la personne n'est pas atteinte d'une maladie
mortelle. Nous recommandons que, pour y parvenir, le systéme prévoie une période ini-
tiale de surveillance de cing ans* de 'AMM pour les maladies non mortelles, une surveil-
lance exercée de maniére plus étroite que celle appliquée a d'autres formes d’AMM. Nous
recommandons que cette surveillance supplémentaire prenne la forme d'une exigence,
pour les cliniciens hors Québec*, de se soumettre a un processus d'examen par les pairs
a posteriori financé par le fédéral, qui se pencherait sur le respect des critéres d'admissi-
bilité et des mesures de sauvegarde (a la fois pour les demandes acceptées et refusées).

Ce processus assurera la transparence essentielle a la confiance et a la reddition de
comptes en matiére de protection de l'accés tout comme de protection contre l'accés.

Les recommandations suivantes, qui sont indirectement liées a ’'AMM, soulignent la
nécessité d'améliorer 'accés actuel aux services de santé mentale partout au Canada,

47 Aprés cing ans, une évaluation devrait étre effectuée pour déterminer si cette surveillance et ce suivi sup-
plémentaires de 'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM demeurent nécessaires.

48 Les cliniciens du Québec ne seraient pas tenus de participer au processus d'examen par les pairs a poste-
riori du fédéral, car la province posséde déja son propre systéme de surveillance, a savoir la Commission
sur les soins de fin de vie.
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parallelement a la mise en ceuvre des critéres d'admissibilité qui découleront de
Truchon et Gladu. Il s'agit de mesures a prendre conjointement avec les recommanda-
tions directement liées a 'AMM. Il convient de souligner ici que, pour les raisons évo-
quées dans ce rapport, ce ne sont pas la des conditions préalables a la modification
de la loi sur TAMM.

5.6 Accés aux services de santé mentale et aux mesures de soutien
social

Recommandation 8: Les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux devraient
améliorer et élargir considérablement I'accés aux services de santé mentale (surtout
dans les collectivités rurales, éloignées, mal desservies et marginalisées), en particulier
pour les personnes souffrant de troubles mentaux chroniques et difficiles a traiter.

Les services de santé mentale devraient bénéficier d'un pourcentage de financement
fédéral et provincial ou territorial plus élevé que celui actuellement fourni. Tel que
recommandé par la Commission de la santé mentale du Canada, le niveau de finan-
cement minimum approprié des services de santé mentale serait de 9 p. 100 des
budgets des services de santé fédéraux, provinciaux et territoriaux (Commission
de la santé mentale du Canada, 2012, p. 126). Au Canada, la part des dépenses de
santé consacrées a la santé mentale représente seulement 7,2 p. 100; en revanche,
au Royaume-Uni, le National Health Service y consacre 11 p. 100 de ses dépenses
(Quilter-Pinner et Reader, 2018).

Le gouvernement fédéral devrait utiliser ses programmes de dépenses stratégiques
pour aider les provinces et les territoires a améliorer et a accroitre I'accés aux services
de santé mentale, en particulier dans les collectivités rurales, éloignées, mal desser-
vies et marginalisées. Le gouvernement fédéral a consacré d'importants nouveaux
fonds aux soins de santé, mais nous croyons qu'une plus grande part de ce finance-
ment devrait étre expressément affectée aux services de santé mentale.

Le gouvernement fédéral devrait tenir sa promesse de mettre en place un régime
national d'assurance-médicaments® afin de s'assurer que les personnes qui ont be-
soin de médicaments pour se soigner puissent y accéder. Néanmoins, étant donné le
role critique que jouent la psychothérapie et la réadaptation dans le traitement des
troubles mentaux, il faut aller plus loin. Divers outils sont a la disposition du gouver-
nement, notamment la modification de la définition des services couverts par la Loi
canadienne sur la santé pour inclure tous les services de psychothérapie et de réa-
daptation « médicalement nécessaires ». Le gouvernement fédéral devrait travailler
avec les gouvernements provinciaux et territoriaux pour donner suite aux travaux de
la Commission de la santé mentale du Canada afin de lutter contre 'accés inéquitable
a la psychothérapie au Canada (2018).

4 « Le gouvernement prendra des mesures pour créer et mettre en ceuvre un régime d'assurance-médica-
ments afin que les Canadiens puissent avoir accés aux médicaments dont ils ont besoin » (Chambre des
communes, 2019).
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Enraison de I'impact différentiel que les considérations sur 'AMM peuvent avoir sur les
groupes historiquement défavorisés, le gouvernement fédéral devrait s'assurer que de
solides analyses d'équité sont effectuées a I'égard de tous ses programmes de santé
mentale (qu'il s'agisse de financement ou de prestation de services par l'intermédiaire
de Santé Canada, ou encore dans les réserves, au sein des Forces armées, aux anciens
combattants, dans la GRC et les prisons fédérales, ainsi qu'aux employés fédéraux), en
tenant compte de divers facteurs sociodémographiques, notamment du genre, de la
race, de l'origine ethnique et du revenu (Condition féminine Canada, 2018 ; Ministére
de la Santé et des Soins de longue durée de I'Ontario, s.d.). Plus précisément, en don-
nant suite a cette recommandation, le gouvernement fédéral devrait s'assurer que les
risques de livrer différents niveaux de qualité et d'acces aux services et aux mesures
de soutien en santé mentale pour les hommes®® et les membres de groupes histori-
quement défavorisés sont explicitement évalués et pris en compte.

Le gouvernement fédéral devrait également travailler avec les provinces et les terri-
toires pour veiller a ce qu'une stratégie nationale de prévention du suicide soit mise
en place.

Recommandation 9: Les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux de-
vraient améliorer et élargir I'accés aux services de soutien social pour les personnes
atteintes de troubles mentaux, en particulier pour les personnes atteintes de troubles
mentaux chroniques et difficiles a traiter.

Un certain nombre de nouveaux programmes et stratégies de financement fédé-
raux — comme la Stratégie nationale sur le logement et le récent financement des
infrastructures — pourraientaméliorer et accroitre I'accés aux mesures de soutien social
pour les personnes atteintes de troubles mentaux. En effet, ces personnes sont un des
groupes ciblés par la stratégie nationale de réduction de la pauvreté, et des mesures
particulieres sont prévues pour réduire la pauvreté chez ces personnes (Emploi et
Développement social Canada, 2018). Nous recommandons que le gouvernement
fédéral accorde une attention particuliére aux mesures de soutien social et utilise son
pouvoir de dépenser (directement et indirectement, par I'intermédiaire de conditions
attachées aux transferts de fonds aux provinces et aux territoires) afin d'améliorer le
sort des personnes atteintes de troubles mentaux, en particulier celles souffrant de
troubles chroniques difficiles a traiter.

Recommandation 10: Les ministéres provinciaux et territoriaux de la Santé devraient
augmenter et améliorer les « corridors de service » pour faciliter la prise en charge
des personnes atteintes de troubles mentaux par les médecins de famille et les infir-
miéres praticiennes.

Cette recommandation vise a résoudre le grave probléme des médecins et des in-
firmiéres praticiennes incapables de prendre soin des patients souffrant de troubles

%0 Les hommes sous-utilisent les services de santé mentale (seulement environ 30 p. 100 des personnes
bénéficiant de ces services sont des hommes). En méme temps, ils représentent 80 p. 100 des décés par
suicide (Whitley, 2018, p. 577-580).
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mentaux ou réticents a le faire, en particulier ceux souffrant de troubles mentaux chro-
niques difficiles a traiter (Centre de toxicomanie et de santé mentale, 2016). Pour agir
en tant que prestataires de soins de premiére ligne pour ces personnes, les médecins
de famille et les infirmieres praticiennes doivent avoir facilement accés a une consul-
tation psychiatrique et a une gamme de services de santé mentale (y compris a des
travailleurs sociaux, des infirmiéres, des psychologues, des ergothérapeutes et des
psychothérapeutes).

5.7 Interaction avec certaines lois et pratiques en matiére
d’hospitalisation involontaire

Recommandation 11: Les ministéres fédéraux de la Justice et de la Santé devraient
collaborer avec les ministéres provinciaux et territoriaux de la Santé (ainsi qu‘avec les
cliniciens et les experts en droit et en éthique de la santé) pour éliminer le potentiel
de chevauchement entre les critéres d'admissibilité a 'AMM et les criteres d'hospi-
talisation involontaire.

Le potentiel de confusion, de controverse et de détresse morale qui en découle pour
toutes les parties concernées exige |'attention des |égislateurs.

5.8 Arrét volontaire de manger, de boire ou arrét des soins personnels

Recommandation 12: Les associations professionnelles devraient élaborer des direc-
tives de pratique clinique pour permettre aux médecins et aux infirmiéres de mieux
répondre aux cas ou l'arrét volontaire de I'alimentation et de I'hydratation ou des
soins personnels est utilisé comme solution de rechange a 'AMM.

Méme avec la suppression des critéres de mort naturelle « raisonnablement prévi-
sible » et de « fin de vie », certaines personnes ne seront pas admissibles a 'AMM ou
n‘en voudront pas, mais choisiront plutét d'arréter volontairement de manger et de
boire ou d'accepter des soins personnels®” comme moyen de mettre fin a leurs souf-
frances. Nous recommandons que les associations professionnelles élaborent des di-
rectives de pratique clinique pour permettre aux médecins et aux infirmiéres de mieux
réagir a de telles situations (KNMG Royal Dutch Medical Association and V&VN Dutch
Nurses' Association Guide, 2014). Ces professionnels seraient alors mieux a méme
de: 1) prévenir l'arrét volontaire de soins personnels lorsque les individus n‘ont pas la
capacité de prendre des décisions les concernant ou lorsqu’on peut remédier a leur
état ou a leur souffrance ; 2) pallier la détresse des patients grace a l'arrét volontaire de
soins personnels lorsque cela ne peut étre évité (c'est-a-dire lorsque les patients ont
la capacité de décider et ne satisfont pas aux critéres d'hospitalisation involontaire) et
qu'ils ne sont pas admissibles a 'AMM ou n'en veulent pas, tout en souhaitant mettre
fin a leur souffrance.

51 Les soins personnels comprennent les traitements médicaux (y compris l'alimentation et I'hydratation
artificielles), I'alimentation par voie orale et le retournement pour prévenir les plaies de pression chez une
personne paralysée. Pour en savoir plus, voir Health Law Institute, s.d.
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5.9. Conclusion

Les Canadiens doivent maintenant se demander dans quelles conditions autoriser
I'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM et comment réglementer cette
pratique. La décision Truchon et Gladu a en partie ramené les conditions d'admissibi-
lité a celles prévues par la Cour supréme du Canada dans Carter CSC, avec des impli-
cations réelles pour les personnes invoquant une MM-SCM. L'examen quinquennal de
la loi fédérale, comme prescrit dans la loi elle-méme, devrait commencer en juin 2020,
et on peut raisonnablement s'attendre a ce que les questions liées a 'AMM pour les
personnes invoquant une MM-SCM en fassent également partie. Nous espérons que
le présent rapport contribuera au débat public imminent sur cette politique, alors que
les législateurs fédéraux et québécois réfléchissent a la meilleure facon d'aborder la
question de I'AMM pour les personnes invoquant une MM-SCM.
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ANNEXE ,
CAS VISANT A ECLAIRER LES REFLEXIONS SUR LES LOIS ET LA
PRATIQUE RELATIVES A LAMM

La décision de demander 'AMM et de la recevoir est le résultat des réflexions des indi-
vidus concernant leur expérience de la maladie, de I'affection ou de l'incapacité, ainsi
que de leurs valeurs, de leurs engagements et de leur trajectoire de vie. Les troubles
mentaux affectent potentiellement toutes ces sphéres de la vie humaine. Les cas sui-
vants — fictifs, mais inspirés de circonstances réelles — illustrent ce point et donnent
un apercu des diverses situations dans lesquelles une personne dont la maladie men-
tale est la seule condition médicale invoquée pourrait faire une demande d’AMM.
Les cas visent a stimuler la réflexion afin de déterminer si les critéres d'admissibilité
existants ou recommandés permettent de déterminer correctement les personnes qui
devraient avoir accés a 'AMM et celles qui devraient étre écartées. Nous proposons
quelques questions d'orientation pour aider a mener cet exercice :

1. Quelle est la question centrale dans le cas a I'étude ?

2. La personne doit-elle étre considérée comme admissible ou non a 'AMM ?
Pourquoi ou pourquoi pas ?

3. Si l'admissibilité de la personne ou son inadmissibilité n'est pas certaine,
existe-t-il des informations supplémentaires convaincantes susceptibles d'ap-
puyer une position ou l'autre ?

4. Est-ce que le cas comporte de l'incertitude que des informations supplémen-
taires ne pourraient dissiper ?

Cas 1

Madame A. est une femme célibataire de 63 ans qui a recu un diagnostic de trouble
bipolaire a I'age de 35 ans. Elle est I'ainée de deux enfants. Sa sceur cadette s'est sui-
cidée il y a 20 ans. Sa mére vit de maniére autonome dans un appartement et est en
assez bonne santé. Son pere est décédé il y a 10 ans d'une crise cardiaque. Madame
A. était enseignante au secondaire, mais n'a pas pu conserver son emploi a cause de
la fréquence et de la durée de ses absences dues a son trouble. Elle a été hospitalisée
environ dix fois depuis son diagnostic, dont quatre fois involontairement. Elle a regu
des électrochocs a trois reprises en dépit de son refus exprimé antérieurement et de
celui de sa mére qui était sa mandataire. Elle était alors sous l'autorité du directeur mé-
dical de I'hopital en Colombie-Britannique ou elle habite et ou la loi permet de procé-
der ainsi. Depuis son diagnostic, elle a recu des soins continus dispensés par un psy-
chiatre et elle a essayé de multiples médicaments et combinaisons de médicaments
pour soigner son état. Elle a également bénéficié de nombreux services de soutien
psychologique et social par I'intermédiaire du service de psychiatrie de I'hdpital local.
Malgré les soins soutenus offerts par son psychiatre et son équipe de santé mentale,
ses épisodes dépressifs sont devenus plus longs et plus graves a mesure qu'elle vieil-
lissait, et les effets secondaires du traitement sont de plus en plus prononcés. Elle
craint également une nouvelle hospitalisation en psychiatrie, ce dont elle ne veut pas.
Elle n'a jamais tenté de se suicider parce qu'elle craint de traumatiser davantage sa
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mere, étant donné le suicide de sa sceur. Cependant, au cours des dernieres années,
elle en est venue a la conclusion qu'elle ne veut pas continuer a vivre dans cet état. Elle
demande 'AMM a son psychiatre.

Cas 2

Monsieur F. est un homme célibataire de 64 ans sans enfants. Il est enfant unique et
son pére est décédé. Sa mere est atteinte de la maladie d’Alzheimer et ne le reconnait
plus. Il a été mannequin jusqu'au début de la quarantaine et a toujours été admiré
pour sa beauté physique. Il s'est maintenu en bonne forme physique en faisant régu-
lierement de l'exercice dans un gymnase, ou il se rend le plus souvent possible. Bien
que ses amis lui assurent qu'il est beau, il déteste son corps vieillissant. Au cours des
derniéres années, il est devenu de plus en plus préoccupé par les défauts physiques
qu'il se trouve et par le jugement éventuel des autres face a son apparence. Ses inte-
ractions sociales se limitent donc aux appels téléphoniques avec ses amis et a des sor-
ties pour faire des courses et aller au gymnase a des heures ou il risque de rencontrer
le moins de personnes possible. Il a consulté un psychiatre qui lui a dit qu'il souffrait
d'un trouble anxieux. Cependant, il ne croit pas avoir besoin de traitement parce qu'il
pense que ses inquiétudes sont fondées, compte tenu de sa situation. Lorsqu'il re-
garde vers l'avenir, il pense a la fagon dont son apparence va continuer a se dégrader.
Il ne veut pas devenir un « vieillard flétri ». Il préfére mourir maintenant pour que ceux
qui viendront a ses funérailles voient un « beau cadavre ». Lors de son rendez-vous
annuel avec son médecin généraliste, il lui demande s'il est admissible a 'AMM.

Cas 3

Madame C. est une femme de 55 ans qui a un fils de 33 ans. Elle a divorcé du pere de
son fils a I'age de 30 ans. Les deux parents avaient la garde partagée. Elle souffre de
fibromyalgie depuis I'dge de 35 ans et na plus travaillé deés l'apparition de la maladie.
Elle a regu un diagnostic d'épisode dépressif majeur a 38 ans. Depuis lors, elle a souffert
de nombreux épisodes dépressifs pour lesquels elle a suivi et continue de suivre divers
traitements, mais ses symptdmes n‘ont jamais complétement disparu. Elle a consulté
plusieurs psychiatres concernant les options de traitement, mais son principal presta-
taire de soins de santé est son médecin de famille. Elle entretient de bonnes relations
avec son fils, mais ne le voit qu'occasionnellement car il n'habite pas a proximité. Les
prestations d'invalidité provinciales sont sa seule source de revenus. Elle ne peut pas
se permettre de nombreuses sorties, mais manque de toute maniére d'intérét pour la
plupart des activités, et elle s'est isolée de plus en plus au cours des 10 dernieres an-
nées. Elle a fait une grave tentative de suicide il y a 12 ans, aprés quoi elle a été hospita-
lisée involontairement pendant quatre semaines. Il y a un an et demi, elle a envisagé de
prendre une surdose de médicaments, mais elle a plutét composé le 911. Elle a été vue
par un psychiatre aux urgences, mais n‘a pas été hospitalisée, car elle a dit se sentir en
sécurité et a promis de faire un suivi régulier avec son médecin généraliste, ce quelle a
fait. Maintenant, elle demande I'AMM a son médecin généraliste, déclarant qu'il est peu
probable que sa situation s'améliore et qu'elle ne voit aucun intérét a continuer a vivre
dans cet état. Elle dit : « Ca fait prés de 20 ans que je veux mourir. »
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Cas 4

Monsieur D. est un homme de 22 ans qui a recu un diagnostic de schizophrénie il y a
six mois. Il a commencé a manifester des symptémes il y a 18 mois alors qu'il était ins-
crit au baccalauréat en génie a l'université. Il était persuadé qu'un de ses professeurs
menait un complot contre lui. Il a cessé d'assister a ses cours et s'est consacré a trouver
des preuves qui démasqueraient le professeur. Un soir, alors qu'il était dans un état
paranoiaque, il a crié des menaces aux passants dans la rue qui, selon lui, étaient éga-
lement de connivence. La police a été appelée et I'a amené aux urgences. Il a ensuite
été hospitalisé pour la premiére fois a I'unité psychiatrique. Il est resté a I'hopital pen-
dant cing semaines pour une évaluation et un traitement qui a permis de stabiliser son
état et de réduire sa paranoia. Depuis sa sortie, il a été régulierement suivi par I'équipe
de latrés réputée clinique ou il avait été traité pour son premier épisode psychotique.
Il vit chez ses parents, mais a d(i abandonner l'université. Cela a été une source de
déception et de honte pour lui. Depuis son hospitalisation, il ne communique plus
avec ses amis de l'université, car il ne veut pas leur révéler son diagnostic. Il a lu sur
la schizophrénie et est terrifié par le pronostic a long terme. Lors de son rendez-vous
suivant, il dit a

‘équipe de la clinique qu'il veut 'AMM.
Cas5

Madame E. est une femme célibataire de 48 ans sans enfants. Elle a été abandonnée
par ses parents lorsqu'elle était bébé et a passé sa jeunesse dans une série de foyers
d'accueil. A I'age de 11 ans, elle a été agressée sexuellement a plusieurs reprises par
un garcon de 16 ans qui résidait dans la méme famille d'accueil. Elle a vécu dans la rue
pendant environ un an apreés sa sortie du systéme de placement en famille d'accueil a
I'age de 16 ans. Pendant qu'elle vivait dans la rue, elle consommait régulierement du
crack et avait parfois recours a la prostitution pour survivre. Elle a fait deux tentatives
de suicide par ingestion de drogue au cours de cette période. Elle a été arrétée a
19 ans, mais s'est vu offrir une place dans un programme de désintoxication comme
alternative a l'incarcération. A la suite de cette intervention, elle a cessé de consom-
mer des drogues, a terminé ses études et a obtenu un emploi dans un hétel en tant
qu'adjointe administrative. Elle a été orientée vers un psychiatre aprés avoir signalé
un état dépressif a un médecin généraliste qu'elle consultait parfois dans une clinique
sans rendez-vous. Le psychiatre a déclaré qu'elle souffrait de dysthymie et lui a sug-
géré d'entamer une psychothérapie, ce qu'elle n‘a pas fait. Elle a quelques connais-
sances au travail et dans son immeuble, mais n'a aucun ami proche ni parent connu.
Elle a eu quelques breves relations intimes. Elle croit depuis longtemps qu’elle ne vaut
rien et que personne ne peut l'aimer. Elle retourne a la clinique sans rendez-vous et
demande 'AMM.

Cas 6

Monsieur G. est un veuf de 78 ans souffrant d'insuffisance cardiaque, actuellement
hospitalisé. Il se remet d'une récente exacerbation de cette maladie. Il vit de fagon au-
tonome, mais a du mal a sortir parce que marcher I'essouffle. Il a deux enfants adultes,



L'aide médicale & mourir

une fille de 50 ans et un fils de 48 ans. Ils vivent a proximité, mais n‘ont pas une bonne
relation avec lui. Quand ils étaient jeunes, leur pere était un gros buveur. Il n'a jamais
été physiquement violent, mais il avait mauvais caractére lorsqu'il était ivre. Il ne boit
plus, mais continue d'étre exigeant envers ceux qui l'entourent et de les rabaisser.
Ses contacts avec ses enfants se limitent a des appels téléphoniques occasionnels,
et ils ne sont pas venus le voir a I'hépital. Son comportement méprisant a I'hopital
incite 'équipe soignante a demander une consultation psychiatrique. Le psychiatre
diagnostique un trouble de la personnalité narcissique. Compte tenu du comporte-
ment qu'il a adopté tout au long de sa vie, le psychiatre n'est pas optimiste quant a la
possibilité d'un grand changement et, en tout cas, monsieur G. ne pense pas avoir de
probléme. Au cours de I'évaluation, il a révélé que l'absence de visites de ses enfants
le blesse. Cependant, il refuse toute intervention sociale susceptible de faciliter la vi-
site de ses enfants, car il ne veut pas les « supplier » de venir. Il demande 'AMM afin
de « les faire payer » pour leur comportement.

Cas7

Monsieur H. est un homme célibataire de 30 ans qui a commencé a consommer de la
marijuana a l'dge de 14 ans. Il est le benjamin de sa famille et a deux fréres. Il habite
dans le sous-sol de la maison de ses parents. Il a occasionnellement occupé des em-
plois a temps partiel, mais la plupart du temps il reste au sous-sol et consomme de
la marijuana. Sa consommation est importante, jusqu’a neuf grammes par jour. A Ia
demande de sa famille, il a participé a divers programmes de lutte contre la toxicoma-
nie, mais n'a jamais été capable de se priver de drogue pendant plus d'une semaine
parce qu'il ne veut pas arréter de consommer. Il a également eu une consultation
psychiatrique la derniére fois qu'il a participé a un tel programme, et le psychiatre a
diagnostiqué un trouble lié a I'utilisation de substances psychoactives (marijuana). Sa
consommation a entrainé de nombreux conflits au sein de sa famille au fil des ans,
car ses fréres veulent que leurs parents lui demandent de déménager. Cependant,
ceux-ci ne souhaitent pas le faire, méme s'ils sont bouleversés et en colére a cause du
comportement de leur fils, car ils craignent qu'il ne lui arrive du mal. Leurs deux autres
fils ne se rendent plus au domicile familial, mais les parents vont les voir chez eux. Tout
le monde évite le sujet autant que possible. Monsieur H. ne voit aucune solution a
cette impasse. |l se rend aux urgences d'un hépital voisin et demande au médecin qui
le recoit s'il peut recevoir 'AMM.

Cas 8

Madame B. est une femme de 32 ans, la plus jeune de quatre enfants; il y a un écart
de 10 ans entre elle et I'avant-dernier. Elle souffre d'anorexie mentale depuis l'age
de 16 ans. Elle a été hospitalisée quatre fois pour cette affection, une fois dans un
hopital pédiatrique avant I'age de 18 ans et trois fois a I'd4ge adulte. Toutes les hos-
pitalisations ont eu lieu dans le cadre de programmes spécialisés dans les troubles
de l'alimentation. Au cours des deux derniéres hospitalisations a l'age de 26 et
27 ans, son médecin traitant a obtenu une ordonnance du tribunal pour la gaver parce
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qu'elle refusait de manger et que son poids était jugé dangereusement faible. Elle a
recu des soins de santé mentale dispensés par I'équipe des troubles de l'alimentation
aprés chaque hospitalisation. Aprés ses deux premiéres hospitalisations, elle a cessé
de recevoir un suivi spécialisé, car son état était considéré comme stable. Aprés la
troisieme hospitalisation, elle a perdu du poids au cours de sa période de suivi et a
di étre réhospitalisée. Aprés son dernier séjour a I'hdpital, son poids est resté stable
pendant plusieurs mois, mais elle a abandonné le traitement. Depuis lors, elle a conti-
nué de restreindre sérieusement son apport alimentaire. Elle s'assure que son indice
de masse corporelle reste juste au-dessus du seuil d’hospitalisation involontaire dans
le cadre du programme des troubles de l'alimentation. Elle vit seule et recoit de l'aide
sociale. Ses parents lui fournissent également une aide financiére. Elle a des contacts
réguliers avec eux par téléphone, mais ne leur rend visite qu'occasionnellement, car
lorsqu'ils la voient, ils veulent discuter de son poids et de son alimentation. Elle a des
relations cordiales mais distantes avec ses fréres et sceurs. Au début de la vingtaine,
elle a brievement occupé un poste de réceptionniste, mais elle n‘a pas travaillé de-
puis. Elle est consciente d'attirer les regards a cause de sa maigreur, et elle trouve cela
génant. Elle considére que sa qualité de vie est trés mauvaise compte tenu de son état
de santé actuel, mais n'envisage pas de prendre du poids. Elle décide de rédiger une
directive anticipée indiquant qu'elle ne veut en aucun cas étre gavée de force. Elle
demande également a son médecin de famille si elle est admissible a 'AMM.
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