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INTRODUCTION

La maladie d’Alzheimer et ses effets

Au Québec, comme ailleurs au Canada,
un nombre croissant de personnes développent la
maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée qui
les privera graduellement de la capacité a prendre
des décisions. Selon le plus récent rapport de la
Société Alzheimer du Canada, prés d’un million de
Canadiens, dont le quart résidera au Québec, pour-
raient étre atteints d’'un trouble neurocognitif majeur
d’ici une quinzaine d’années [1]. En 2006, Brayne
et ses collaborateurs [2] estimaient qu'un tiers des
personnes de 65 ans ou plus décéde dans un contexte
de démence. Au Québec, Cest le sort d’environ 80 %
des personnes admises en centre de soins de longue
durée [3]. Il n'existe pas actuellement de moyens effi-
caces pour prévenir ou enrayer ces maladies neuro-
dégénératives, et aucun ne pointe encore a 'horizon.
Plusieurs des personnes atteintes vivront un grand

nombre d’années avec la maladie [4], perdant iné-
luctablement la capacité & accomplir les activités
qui leur sont chéres. Conscients des effets dévasta-
teurs quentraine la démence chez certains malades
et leurs proches, notamment sur leur qualité de vie,
nombreux sont ceux qui ne souhaitent pas vivre la
maladie jusqu’au bout. Chez les Américains de 65 ans
ou plus, la maladie d’Alzheimer constitue la maladie
la plus redoutée, surpassant aujourd’hui le cancer, les
maladies cardiovasculaires et le diabéte [5].

Les personnes qui ne souhaitent pas vivre avec
une démence pendant des années disposent de peu
d’options. Aux premiers stades de la maladie, la per-
sonne atteinte peut volontairement cesser de boire ou
de manger, ou tenter de se suicider. Lune et 'autre
de ces options la priveront vraisemblablement de
plusieurs années de vie de qualité. Une autre option
consiste a rédiger une directive en prévision de I'inap-
titude, dans laquelle 'auteur refuse toute intervention
médicale susceptible de prolonger sa vie. Toutefois,
le malade pourrait ne jamais se retrouver dans une
situation ol une telle intervention est requise par
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son état de santé, et cette intervention peut étre
refusée pour accélérer son déces. Menzel et Chandler-
Cramer [6] proposent dutiliser une telle directive
pour refuser d’étre alimenté et hydraté par la bouche
lorsque la démence aura atteint un stade trés avancé.
Ils plaident pour le respect du refus exprimé, & moins
que la privation de nourriture et d’eau contrevienne
aux intéréts critiques de la personne ou lui cause de
la détresse. Selon les deux auteurs précités, I'arrét de
Ialimentation et de 'hydratation entraine le déces en
quelques semaines et peut étre relativement confor-
table, lorsque supervisé adéquatement.

Trois pays — les Pays-Bas, la Belgique et le
Luxembourg — offrent a leurs citoyens la possibilité
de demander I'euthanasie par anticipation. Cette
pratique se définit le plus souvent comme un acte,
posé par un médecin, qui consiste & mettre fin 2 la
vie d’une personne, a la demande de celle-ci, en lui
administrant des drogues létales [7]. En Belgique et
au Luxembourg, une personne inapte a consentir
peut recevoir I'euthanasie sur la base d’une directive
rédigée avant la survenue de I'inaptitude, mais seule-
ment si elle se retrouve dans un coma irréversible. La
législation néerlandaise n'impose pas cette restriction.

Certains auteurs soutiennent que bon nombre
de personnes s’adaptent a un diagnostic de démence
[8, 9]. D’autres rapportent que 'expérience anti-
cipée de vivre avec une démence differe souvent de
expérience vécue, cette derniére étant plus positive
[10]. Néanmoins, une meilleure connaissance des
défis que pose la maladie d’Alzheimer peut entrainer
chez certaines personnes atteintes le désir d’accélérer
leur décés [11]. Pourra alors s'ensuivre une demande
formelle de suicide médicalement assisté ou d’eutha-
nasie, a pratiquer en début de maladie, alors que la
personne est toujours apte, ou plus tard, lorsqu’elle
aura perdu la capacité d’exprimer ses volontés. Aux
Pays-Bas, ou la loi relative & la mort médicalement
assistée n’impose aucune limite quant au pronostic
de vie, les médecins sont légalement autorisés a aider
une personne a mettre un terme a sa vie, tant aux
premiers stades d’'une démence qu’aux stades plus
avancés, pourvu que les critéres définis dans la loi

soient satisfaits. Le nombre de Néerlandais atteints
de démence, et qui ont demandé et recu une aide a
mourir, n'a cessé de croitre depuis I'entrée en vigueur
de la loi en 2002, passant d’'un cas en 2004 [12] a
166 en 2017 [13]. Fait a signaler, la vaste majorité de
ces personnes étaient en début de maladie et toujours
aptes a confirmer leur volonté de mettre fin a leurs
jours prématurément.

LA SITUATION AU QUEBEC

En décembre 2015, le Québec devenait la pre-
micére province canadienne 4 donner acces a l'aide
médicale & mourir (AMM) aux personnes qui satis-
font aux conditions définies par la Loi concernant
les soins de fin de vie [14]. Celle-ci définit TAMM
comme «un soin consistant en 'administration de
médicaments ou de substances par un médecin a une
personne en fin de vie, a la demande de celle-ci, dans
le but de soulager ses souffrances en entrainant son
déceés». Pour y avoir acces, la personne doit satisfaire
A toutes les conditions suivantes:

1° Elle est une personne assurée au sens de la Loi
sur 'assurance maladie;

2° Elle est majeure et apte 4 consentir aux soins;
3° Elle est en fin de vie;

4° Elle est atteinte d’une maladie grave et incu-
rable;

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

6°  Elle éprouve des souffrances physiques ou
psychiques constantes, insupportables et qui
ne peuvent étre apaisées dans des conditions
qu'elle juge tolérables.

La double exigence d’étre apte & consentir aux
soins et d’étre en fin de vie prive la majorité des per-
sonnes atteintes de démence d’un accés 3 TAMM,
puisque celles qui sont en fin de vie auront vraisem-
blablement perdu la capacité a consentir aux soins.
Contrairement aux Pays-Bas, les résidents du Québec
ne peuvent pas avoir accés 8 '’AMM par le biais d’une
directive anticipée. Le 26 octobre 2017, le ministre de
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la Santé et des Services sociaux confiait toutefois a un
groupe d’experts le mandat d’examiner 'application
de TAMM aux personnes inaptes, notamment en ce
qui a trait aux directives anticipées [15]. Un second
groupe d’experts s'est vu confier un mandat similaire
par le gouvernement du Canada, qui a décriminalisé

’AMM en juin 2016 [16].

LE BESOIN DE DONNEES POUR GUIDER
D’EVENTUELLES MODIFICATIONS
LEGISLATIVES

Au Canada, il existe peu de données empiri-
ques pour guider la réflexion de ces groupes d’ex-
perts [17]. Des études conduites dans d’autres pays
montrent que 'acceptabilité des pratiques qui accé-
lerent le décés s’est accrue au cours des derniéres
décennies [18], surtout pour les personnes en fin
de vie, qui souffrent d’'une maladie incurable et qui
sont toujours aptes a consentir. Cette tendance est
attribuée 2 la sécularisation et a la valeur croissante
accordée a 'autonomie décisionnelle en fin de vie.
Leuthanasie pratiquée sur des personnes qui ne sont
plus aptes a consentir est une pratique beaucoup plus
controversée. Elle alimente de nombreux débats en
raison des enjeux éthiques et cliniques qu’elle souleve,
méme aux Pays-Bas ou cette pratique est légale dans
certaines circonstances [19, 20].

Dans le but d’éclairer les groupes d’experts qui
se penchent actuellement sur cette question sensible
et fort complexe, nous avons mené une étude inti-
tulée La fin de vie dans la maladie d’Alzheimer — Un
dialogue simpose. Celle-ci visait 2 découvrir si, de I'avis
de différents groupes d’acteurs concernés, 'TAMM
devrait étre élargie a certaines personnes inaptes et, si
oui, dans quelles conditions. Nos principaux constats
ont récemment fait 'objet de quatre manuscrits, dont
deux sont toujours en évaluation [21-24]. Le présent
article se distingue des précédents en offrant une
vue d’ensemble de notre démarche et en présentant
des résultats d’analyses comparatives intergroupes.
Notre objectif est d’alimenter la réflexion sur d’éven-

tuelles modifications de la Loi concernant les soins
de fin de vie, et non pas de prendre position pour
ou contre I'élargissement de TAMM a des personnes
inaptes. Notre équipe de recherche, dont on trou-
vera la composition a la fin du texte, regroupe des
chercheurs ouverts a un élargissement, dans certaines
circonstances strictement balisées, et d’autres qui s’y
opposent fortement. Ce regroupement unique de
chercheurs assure une interprétation plus objective
des résultats.

OBJECTIFS

La présente étude visait & mesurer et & com-
parer les attitudes de différents groupes du Québec
face a I'idée d’étendre I'aide médicale 2 mourir a des
personnes inaptes a y consentir d’elles-mémes au
moment de I'acte.

METHODOLOGIE

Décrit sommairement ci-dessous, le proto-
cole de recherche fait I'objet d’'une description plus
détaillée dans Bravo ez al. [25]. Le protocole, les
questionnaires et autres documents associés ont été
approuvés par le Comité d’éthique de la recherche
du Centre de santé et de services sociaux — Institut
universitaire de gériatrie de Sherbrooke (Certificat
d’approbation # 2016-623). Lenquéte que nous
avons menée étant anonyme, le retour du question-
naire constituait un consentement implicite 3 y par-
ticiper [20].

GROUPES CIBLES PAR LETUDE

Nous avons mené une enquéte postale panqué-
bécoise aupres d’échantillons aléatoires de quatre
groupes de personnes directement concernées par
'extension éventuelle de TAMM 2 des personnes
qui ont perdu la capacité d’y consentir. Ces groupes
se composent d’ainés, de proches aidants d’une per-

Les Cahiers francophones de soins palliatifs » Numéro spécial : 25 ans de partage des savoirs 248



sonne atteinte d’'un trouble neurocognitif majeur et
de professionnels de la santé (infirmiéres et médecins)
qui prennent soin de patients atteints de la maladie
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée. Seules les
personnes d’expression frangaise étaient ciblées par
lenquéte.

SELECTION DES PARTICIPANTS

Plus de 2000 personnes ont été invitées a rem-
plir un questionnaire qui leur a été acheminé par
la poste. La sélection des participants s'est opérée
comme suit. Six cent vingt et une (621) personnes
de 65 ans ou plus, non institutionnalisées dans le
réseau public et présumées sans atteintes cognitives,
ont été choisies aléatoirement parmi les bénéficiaires
de la Régie de I’Assurance Maladie du Québec, avec
autorisation préalable de la Commission d’acces a
I'information du Québec. Nous avons bénéficié de
la collaboration de 12 des 19 Sociétés Alzheimer du
Québec pour constituer un échantillon aléatoire de
471 proches aidants d’'une personne atteinte d’un
trouble neurocognitif majeur. Une liste aléatoire de
514 infirmiéres, et une autre de 653 médecins, nous
ont été fournies par 'Ordre des infirmiéres et infir-
miers du Québec (OIIQ) et le College des médecins
du Québec (CMQ). La liste des infirmiéres était res-
treinte A celles qui avaient autorisé 'OIIQ a fournir
leurs coordonnées a des fins de recherche (le tiers
des membres, environ) et qui ceuvraient en gériatrie/
gérontologie ou en soins de fin de vie. Celle fournie
par le CMQ se limitait aux médecins qui apparte-
naient a 'une des spécialités suivantes: médecine
de famille, gériatrie, médecine interne, neurologie,
psychiatrie et soins intensifs. Souhaitant rejoindre
des professionnels de la santé en pratique active, nous
avons d’emblée exclu des listes fournies par les deux
ordres professionnels les infirmiéres et les médecins
qui occupaient une fonction administrative, d’ensei-
gnement ou de recherche a temps plein.

DEROULEMENT DE LETUDE

La collecte des données s’est échelonnée du 6
septembre 2016 au 31 décembre 2017, selon la chro-
nologie présentée a la Figure 1. La lettre d’intro-
duction contenait 'adresse URL de la version élec-
tronique du questionnaire, accompagnée d’un code
d’acces personnel a usage unique, pour ceux qui pré-
féraient remplir le questionnaire en ligne. Portant le
nom de la personne sollicitée, le carton-réponse devait
étre retourné séparément du questionnaire, afin de
préserver 'anonymat des répondants. Constitué de
trois questions seulement, le questionnaire de non-
réponse demandait a la personne sollicitée (1) ses
raisons pour ne pas avoir répondu au questionnaire
(ex.: manque de temps, juge les questions biaisées,
doute que 'anonymat puisse réellement étre pré-
servé); (2) dans quelle mesure elle trouve acceptable
qu'un patient apte ait accés 8 TAMM dans certaines
circonstances; et (3) dans quelle mesure elle est favo-
rable a I'idée que la loi soit modifiée pour permettre
a un patient inapte d’avoir acces 3 TAMM, avec des
mesures de sauvegarde additionnelles. Ce question-
naire visait a évaluer le biais de non-réponse. Les
envois postaux ont été effectués par la coordonnatrice
de recherche, sauf en ce qui concerne les proches
aidants. Ceux-ci ont recu le questionnaire par I'inter-
médiaire de la Société Alzheimer 4 laquelle ils appar-
tenaient, afin que leur anonymat soit préservé.

Inspirée de la méthode développée par
Dillman [27], la démarche en quatre étapes illustrée
a la Figure 1 cherchait & maximiser le taux de retour
des questionnaires. Dans les faits, ce taux varie de
25,5 % chez les médecins 2 69 % chez les proches
aidants. Comme le montre le Tableau 1, la raison la
plus citée par les ainés pour ne pas avoir retourné le
questionnaire est quils n'y répondent jamais, quel
qu’en soit le sujet. Dans les trois autres groupes, cest
plutét un manque de temps qui a été évoqué pour
expliquer le non-retour du questionnaire. Uappui a la
loi actuelle — qui donne a une personne apte acces a
’AMM dans certaines circonstances — varie de 74 %
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Tableau 1. Données extraites du questionnaire de non-réponse®

Ainés Aidants | Infirmiéres Médecins
(n = 42) (n=24) | (=22 (n =28)
Raison la plus citée pour ne pas avoir répondu Ne répond Manque de | Manque de | Manque de
au questionnaire jamais a des temps temps temps
questionnaires
(n=30) (n=19) (n=22) (n =20)
Trouve acceptable qu’un patient apte ait acces a
) . . 25 (83 % 14 (74 % 19 (86 % 20 (77 %
’AMM dans certaines circonstances ( ) ( ) ( ) ( )
Est favorable a I'idée que la loi soit modifiée
pour donner 4 un patient inapte acces a 19 (63 %
, o 16 (84 % 13 (59 % 7127 %
’AMM, avec des mesures de sauvegarde ( ) ( ) ( ) ( )
additionnelles
S Les pourcentages rapportés dans ce tableau sont a prendre avec précaution, compte tenu des petits effectifs.
Figure 1. Déroulement de 'enquéte
= Lettre d’introduction personnalisée
= Questionnaire
= Enveloppe de retour pré-adressée et affranchie
= Lettre d’appui de la Fédération Québécoise des Sociétés Alzheimer
= Carton-réponse servant a indiquer le retour du questionnaire ou
I’inadmissibilité
Semaine 3 [ Carte rappel et de remerciement
Semaine 12 [ Identique a la semaine 1
. = Seconde lettre personnalisée
Semaine 18 - . .
= Questionnaire de non-réponse
= Enveloppe de retour pré-adressée et affranchie
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chez les proches aidants 2 86 % chez les infirmiéres.
Lappui a I'élargissement éventuel de la loi a des per-
sonnes inaptes est moindre, surtout chez les médecins
ou il natteint que 27 %. Parmi les non-répondants,
ce sont les proches aidants qui se montrent les plus
ouverts a cette éventualité, soit 84 %.

LE QUESTIONNAIRE

Le questionnaire a été développé avec le
concours de trois experts internationaux sur les soins
de fin de vie provenant des Pays-Bas, de la Suisse et de
la Belgique. Développé en anglais (langue maitrisée
par nos collaborateurs internationaux), puis traduit
en francais par un professionnel, le questionnaire a
d’abord été testé aupres de 20 personnes appartenant
a 'un ou l'autre des quatre groupes cibles. Le ques-
tionnaire a ensuite subi quelques modifications pour
en rehausser la clarté.

La page couverture du questionnaire fournis-
sait I'information de nature éthique nécessaire a un
consentement éclairé, puis demandait a la personne
sollicitée de confirmer qu’elle satisfaisait aux criteres
d’admissibilité a 'enquéte. Les conditions actuelles
d’acces a TAMM, telles que définies dans la Loi
concernant les soins de fin de vie, étaient listées a la
page suivante.

Venaient ensuite entre 29 et 33 items (selon le
groupe cible), regroupés en trois sections principales.
La Section 1 mesurait I'attitude des répondants face a
’AMM et 4 la sédation palliative continue.

La sédation palliative «consiste en l'utili-
sation de médicaments sédatifs pour soulager des
symptdmes réfractaires en abaissant le niveau de
conscience» [28]. Selon le niveau de conscience
obtenu, la sédation est dite légere, modérée ou pro-
fonde. Selon sa durée, elle est qualifiée d’intermit-
tente ou de continue. La sédation palliative continue
(SPC) maintient le patient inconscient jusqu'a son
déces naturel. Cette intervention est généralement
réservée aux patients en phase terminale d’une

maladie, chez qui le pronostic de vie est estimé a
moins de deux semaines. La SPC et TAMM visent
toutes deux 2 extraire le malade de sa situation intolé-
rable, mais avec TAMM le moyen utilisé pour le faire
est de mettre un terme 2 sa vie [28].

La mesure des attitudes effectuée dans la pre-
miere section du questionnaire repose sur sept
vignettes cliniques faisant intervenir deux patients fic-
tifs. Le premier, M. Tremblay, est atteint d’un cancer
en phase terminale; il éprouve des souffrances into-
lérables et satisfait aux critéres d’acceés 2 TAMM. Le
répondant doit indiquer dans quelle mesure il trouve
acceptable qu'un médecin pratique une SPC pour
soulager le patient de ses souffrances ou acquiesce a la

demande du patient de recevoir TAMM.

Le second cas clinique présente Mme Lamarche,
une patiente atteinte de la maladie d’Alzheimer.
Apres son diagnostic, elle a discuté avec ses proches
et son médecin des soins de santé qu’elle souhaiterait
ou non recevoir a I'avenir. Elle a ensuite rédigé une
directive dans laquelle elle refuse toute intervention
médicale qui pourrait prolonger sa vie lorsqu’elle ne
pourra plus prendre ses propres décisions. Dans sa
directive, elle demande aussi qu'un médecin mette fin
a sa vie lorsquelle ne reconnaitra plus ses proches. Les
vignettes suivantes font évoluer Mme Lamarche vers
le stade avancé, puis terminal, de sa maladie. Au stade
terminal, son médecin estime qu’il ne lui reste que
quelques semaines a vivre. Aprés chaque scénario,
le répondant doit indiquer dans quelle mesure il est
favorable a I'idée que le gouvernement du Québec
modifie la loi pour permettre & un médecin d’admi-
nistrer TAMM 4 Mme Lamarche. Au stade terminal,
le répondant doit aussi indiquer dans quelle mesure il
trouve acceptable que le médecin pratique une SPC
pour soulager Mme Lamarche de ses souffrances.

Une description plus complete des sept vignettes
utilisées dans le questionnaire est fournie en annexe.
La Section 1 se termine avec une liste de 13 énoncés
généraux visant a élucider les motifs qui sous-ten-
dent les opinions exprimées par le biais des vignettes.
Toutes les réponses ont été fournies sur des échelles
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Tableau 2. Caractéristiques des 1050 répondants

Alnés Aidants Infirmieres Meédecins
(n=317) (n=306) (n=291) (n=136)
Taux de participation 54 % 69 % 59 % 25,5 %
Age (en année) § 73 (65-389) | 66 (31 -90) | 52 (26 -77) 49 (30 - 90)
Sexe (femme) 52,5 % 72 % 82 % 60 %
Indice de religiosité ** 6(0-13) 6(0-13) 5(0-13) 3(0-13)
Plus haut niveau d’éducation
D%pléme d’études secom‘iaires ou moins 61 % 35 % Médecine de famille 46 %
Dipléme d’études collégiales 65 % o
X ; — 39 % 65 % Autres spécialités 64 %
Dipléme d’études universitaires 35 %
A accompagné un proche ou un ami jusqua son déces 70 % 67 % 69 % 60 %
A rédigé une directive en prévision de son inaptitude 44 % 43 % 34 % 49 %
g de alahe dAbemer | 76% | 5% | 7% 36 %
Demanderait & un médecin d’acquiescer a la demande
d’AMM d’un proche ayant recu un diagnostic de 74 % 65 % 65 % 55 %
maladie d’Alzheimer
Détient une formation en soins palliatifs 73 % 52 %
Nombre d’années de pratique
10 ou moins 9 % 32%
11220 26 % 27 %
21230 31 % 16 %
Plus de 30 34 % 25%
Milieu principal de pratique
Hopital 14 % 56 %
Centre de soins de longue durée 83 % 25 %
Dans les 12 mois précédant 'enquéte, nombre de
patients ayant exprimé le souhait d’étre aidé & mourir
pour soulager leurs souffrances
Aucun 44 % 41 %
Moins de 10 51 % 53 %
10 ou plus 5% 7 %
Dans les 12 mois précédant 'enquéte, nombre de
familles ayant exprimé le souhait qu'on aide leur
proche & mourir pour soulager ses souffrances
Aucun 39 % 49 %
Moins de 10 50 % 44 %
10 ou plus 11 % 7 %

N
b

Moyenne (étendu)

Score établi en combinant les réponses & quatre items développés par Statistique Canada pour 'Enquéte sociale générale [29].

Le score total varie de 0 & 13 et s'interpréte en trois grande catégories: faible (0 — 5), modéré (6 — 10) et élevé (11 — 13).
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de type Likert, a cinq modalités. A I'étape des ana-
lyses, celles-ci ont été regroupées en deux modalités
pour faciliter 'interprétation des résultats.

De nature plus personnelle, la Section 2 pose
quelques questions complémentaires visant 3 mieux
connaitre le répondant. Par exemple, un item mesure
la probabilité¢ qu’il rédige lui-méme une directive
pour demander TAMM aprés avoir recu un diagnostic
de maladie d’Alzheimer; un autre lui demande s’il a
déja accompagné une personne mourante jusqu’a son
décés. Aux médecins, nous demandions en outre s’ils
administreraient eux-mémes TAMM a 'un de leurs
patients qui leur en aurait fait la demande. Mis a
part cette question, les sections 1 et 2 sont identiques
pour les quatre groupes, ce qui permet de comparer
leurs réponses. Spécifique a chaque groupe, la der-
ni¢re section recueille les renseignements sociodémo-
graphiques habituels servant a décrire les répondants.

Les caractéristiques des répondants sont pré-
sentées au Tableau 2. Cage moyen varie de 49 ans
chez les médecins a 73 ans chez les ainés. Les femmes
sont surreprésentées dans tous les groupes; leur pro-
portion varie de 52,5 % chez les ainés 2 82 % chez

les infirmiceres. S’ils étaient atteints de la maladie
d’Alzheimer, plus de 75 % des ainés, des proches
aidants et des infirmieéres, et 56 % des médecins, rédi-
geraient probablement ou certainement une demande
d’AMM. Parallelement, 74 % des ainés, 65 % des
proches aidants et des infirmieres, et 55 % des méde-
cins demanderaient & un médecin d’acquiescer a une
demande I’AMM rédigée par un proche qui serait
atteint de cette maladie.

Aux répondants ayant indiqué qu’ils rédige-
raient une demande ’AMM pour eux-mémes, nous
demandions de choisir les conditions qu’ils pour-
raient énoncer dans leur directive pour préciser le
moment ou la demande devrait étre envisagée. Les
réponses sont résumées au Tableau 3. Les trois condi-
tions choisies par une majorité de répondants sont
(1) la présence de douleurs physiques et (2) de souf-
frances psychiques qui ne peuvent étre soulagées adé-
quatement, et (3) une dépendance compléte envers
les autres pour ses besoins de base. La répartition
des conditions choisies est sensiblement la méme
pour les quatre groupes. Une différence marquée a

Tableau 3. Conditions que les répondants énonceraient dans leur directive pour aider a déterminer le moment ot

leur demande I’AMM devrait étre envisagée®

CONDITIONS Ainés Aidants  Infirmiéres Médecins
(n=236) (n=227) (n=222) (n=74)

Devoir étre admis en centre de soins de longue durée 17 % 17 % 16 % 18 %

Ne plus reconnaitre ses proches 49 % 28 % 33 % 42 %

Etre complétement dépendant des autres pour ses besoins 52 % 52 % 48 % 53 %

de base

Avoir des douleurs physiques qui ne peuvent étre soulagées, 60 % 65 % 73 % 73 %

selon I'équipe soignante et les proches

Avoir des souffrances psychiques qui ne peuvent étre 50 % 63 % 68 % 63 %

soulagées, selon I'équipe soignante et les proches

Navoir que quelques semaines a vivre, selon I'équipe 42 % 41 % 43 % 26 %

soignante

$ Le répondant devait choisir un maximum de trois conditions parmi les six listées.
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signaler: la proportion relativement faible de méde-
cins qui ont choisi de «’avoir que quelques semaines
a vivre» comme condition pour activer une éven-
tuelle demande ’AMM. Des informations complé-

mentaires sur chacun des quatre échantillons sont
disponibles dans Bravo ez al. [21-24].

RESULTATS

Attitudes des répondants face a 'aide médicale a
mourir et a la sédation palliative continue

Cas 1 — un patient apte atteint de cancer

La Figure 2 montre, pour chacun des groupes,
la proportion de répondants qui ont qualifié I'aide
médicale & mourir (AMM) et la sédation palliative
continue (SPC) d’acceptables (plutdr ou rotalement)
dans le cas de M. Tremblay, un patient que nous
avons dépeint comme admissible & TAMM. Cette
proportion s'éléve en moyenne a 83 %, et varie rela-
tivement peu entre les quatre groupes et les deux
pratiques de soins de fin de vie (AMM et SPC).

Néanmoins, chez les ainés et les proches aidants,

Stade avancé

110+
100

Pourcentage

Médecins

Ainés Aidants Infirmiéres

Groupe

Pourcentage
[N}
(=}

80 _
70
50
40
30
20
10
0

Ainés Aidants Infirmiéres Médecins

Groupe

Figure 2. Appui a 'aide médicale 2 mourir (en noir)
et a la sédation palliative continue (en gris). Cas 1 (un
patient apte).

AMM est préférée a la SPC, tandis que l'inverse
s'observe chez les médecins. Aucune différence sta-
tistiquement significative entre les deux pratiques de
soins nest décelée chez les infirmiéres. Globalement,
ces données témoignent d’un appui substantiel a la
loi actuelle sur les soins de fin de vie dans tous les
groupes sondés.

Stade terminal

1109
100

Pourcentage

Aidants Infirmiéres  Médecins

Ainés

Groupe

Figure 3. Appui a 'aide médicale a mourir, avec (en noir) et sans (en gris avec rayures) directive écrite, selon le
stade de la maladie d’Alzheimer. Cas 2 (un patient inapte).
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Cas 2 — une patiente inapte atteinte de la

maladie d’Alzheimer

La Figure 3 montre, pour chacun des groupes,
la proportion de répondants qui se sont dits favora-
bles (plutét ou totalement) a 'idée de rendre TAMM
accessible 8 Mme Lamarche, selon qu’elle se trouve
au stade avancé ou terminal de sa maladie, et selon
qu’elle ait ou non exprimé sa volonté par écrit.

Dans la situation d’une absence de directive
écrite, le répondant savait que, lorsqu’elle était encore
capable de communiquer, Mme Lamarche avait
maintes fois exprimé oralement a ses proches son sou-
hait qu'un médecin mette fin  ses jours lorsqu’elle ne
les reconnaitrait plus.

Plusieurs tendances se dégagent des deux gra-
phiques qui composent la Figure 3. D’abord, 'ouver-
ture 4 I’élargissement de 'TAMM 4 des personnes
inaptes est toujours plus marquée en présence d’'une
directive écrite qu'en son absence. Cette différence
s'observe dans tous les groupes, au stade avancé
comme au stade terminal. Ensuite, cette ouverture
est nettement plus grande au stade terminal qu’au
stade avancé. Cette tendance s'observe dans chacun
des groupes, autant en présence qu'en absence d’une
directive écrite. Enfin, Cest chez les ainés et les pro-
ches aidants que 'on retrouve le plus fort appui a
Iélargissement de 'TAMM a des personnes inaptes,
suivi des infirmiéres, puis des médecins. Lécart entre
les groupes est plus prononcé au stade avancé qu'au
stade terminal. On observe par ailleurs que la pré-
sence ou non d’une directive écrite influence davan-
tage 'opinion des professionnels de la santé que celle
des ainés et des proches aidants. En somme, 'appui
a l'idée d’élargir éventuellement l'acces A TAMM a
des personnes inaptes est moindre au stade avancé
en I'absence d’une directive écrite (variant de 14 %
chez les médecins 2 64 % chez les ainés) et supérieur
au stade terminal en présence d’une directive écrite
(variant de 71 % chez les médecins 4 91 % chez les
proches aidants).

Reprenant les pourcentages rapportés dans le
second graphique de la figure précédente, et donc res-

treinte au stade terminal de la maladie d’Alzheimer,
la Figure 4 permet de comparer visuellement I'appui
des répondants a I'élargissement de TAMM aux per-
sonnes inaptes (avec et sans directive écrite) et a la
SPC. Les ainés, les proches aidants et les infirmieres
préferent TAMM demandée par écrit a la SPC. Les
médecins, quant a eux, appuient ces deux pratiques
de soins dans des proportions similaires (71 % et
68 %, respectivement).

Nous avons demandé aux médecins si leur clien-
tele comprenait des patients comme M. Tremblay ou
Mme Lamarche. A ceux qui répondaient par I'af-
firmative, nous demandions ensuite §’ils accepte-
raient d’administrer eux-mémes '’AMM a 'un de
leurs patients qui leur en aurait fait la demande. La
partie supérieure de la Figure 5 résume les réponses
des médecins a cette question. Prés d’'un médecin
sur deux (49 %) accepterait probablement ou certai-
nement de pratiquer TAMM dans le cas d’'un patient
correspondant & M. Tremblay (une personne apte, en
fin de vie, avec souffrances intolérables), et un peu
plus (54 %) dans le cas d’un patient correspondant a

110
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30.

20.
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Figure 4. Appui a 'aide médicale a mourir, avec (en
noir) et sans (en gris avec rayures) directive écrite, et a la
sédation palliative continue (en gris). Cas 2 (un patient
inapte au stade terminal de la maladie d’Alzheimer).
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Mme Lamarche, pourvu que ce patient soit au stade
terminal de sa maladie et en ait fait la demande par
écrit. Dans les trois autres scénarios, moins du tiers
des médecins répondants ont indiqué étre ouverts a
pratiquer eux-mémes TAMM. Comme le montre la
seconde moitié de la Figure 5, les médecins de famille
se sont toujours montrés plus ouverts a cette pratique
que les autres médecins spécialistes. La différence
entre les deux groupes de médecins est statistique-
ment significative en situation de cancer et au stade
terminal de la maladie d’Alzheimer.

LES MOTIFS QUI SOUS-TENDENT LES
OPINIONS

La liste des 13 énoncés généraux soumise aux
répondants est reproduite au Tableau 4. Dans chacun
des quatre groupes, ce sont les énoncés 2 et 4 qui
ont été endossés par une plus grande proportion de
répondants. Ces énoncés témoignent de la valeur
que ceux-ci accordent au principe d’autodétermina-
tion. Le troisiéme énoncé est celui qui a recu le plus
faible taux d’adhésion (entre 8 % et 25 %, selon le
groupe). Ce constat concorde avec la moyenne relati-
vement faible de I'indice de religiosité développé par
Statistique Canada (cf. Tableau 1) [29]. Signalons, en
terminant, la faible proportion de médecins (8 %)
qui était d’avis qu'il est impossible de savoir si un
patient inapte a des douleurs physiques insupportables
(énoncé 9). Il est dommage que nous n’ayons pas
posé la méme question au sujet des souffrances psy-
chiques.

DISCUSSION

Forces et limites

A notre connaissance, cette étude est la premiére
au Québec, voire au Canada, a avoir sondé simulta-
nément quatre groupes d’acteurs-clés sur la délicate
question de savoir si I'aide médicale & mourir (AMM)
devrait étre accessible a des personnes inaptes. Létude

présente plusieurs forces méthodologiques, dont la
pertinence des groupes sondés, la sélection aléatoire
de leurs membres, des participants qui présentent
une diversité de caractéristiques (cf. Tableau 2) et
qui proviennent de partout au Québec (données non
présentées), I'utilisation d’un ensemble commun de
questions qui permet les comparaisons intergroupes,
et 'anonymat qui limite le biais de réponse. Les taux
de participation sont relativement élevés, sauf chez
les médecins, ou il se compare néanmoins a celui
d’autres études similaires [30, 31].

Les ainés en début de maladie d’Alzheimer
nont pas été sondés. Nous avions jugé qu’il n’était
pas approprié de leur poster un questionnaire dans
lequel il est question d’une personne atteinte de la
méme maladie et qui évolue graduellement vers la
fin de sa vie. Leurs opinions sont toutefois impor-
tantes et pourraient différer de celles des ainés que
nous avons sondés. Une étude en cours permettra de
savoir ce que pensent ces personnes de la possibilité
qulelles aient un jour acces a TAMM [32]. Leur avis
est recueilli dans le cadre d’entrevues individuelles
face a face, une méthode de collecte de données plus
appropriée a cette population.

La difficulté a établir avec certitude si les partici-
pants different ou non des non-participants constitue
une limite qu’il importe de signaler. La comparaison
des pourcentages rapportés au Tableau 1 a ceux que
I'on peut déduire des figures 2 et 3 suggere une
absence de biais en ce qui a trait au degré d’appui
a la loi actuellement en vigueur. En revanche, les
non-répondants semblent moins favorables a un élar-
gissement éventuel de I'application de la loi a des
personnes inaptes, que ne le sont les répondants.
Ce constat doit étre interprété avec précaution, et ce
pour deux raisons. D’abord & cause du petit nombre
de non-répondants qui ont choisi de retourner le
questionnaire de non-réponse, ce qui rend les esti-
mations du Tableau 1 fort imprécises. Ensuite parce
que les deux questions posées aux non-répondants
leur offraient peu d’éléments de contexte, contraire-
ment 4 celles auxquelles les répondants ont répondu.
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(n=106) écrite écrite écrite écrite
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(n=52 et 54) écrite écrite écrite écrite
(n=54 et 67) (n=54 et 67) (n=49 et 63) (n=49 et 63)

Figure 5. Proportion de médecins qui accepteraient d’administrer 'aide médicale 2 mourir a ’'un de leurs patients
qui leur en aurait fait la demande, dans chacun des cinq scénarios.
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Tableau 4. Proportion de répondants en accord (plutét ou fortement) avec chacun des énoncés suivants

ENONCE

Ainés
(n=317)

Aidants
(n =306)

Médecins

(n =136)

Infirmiéres
(n=291)

La vie humaine doit étre préservée en toutes
circonstances.

37 % 27 % 25% 19 %

Toute personne a le droit de choisir comment elle
veut mourir.

83 % 82 % 78 % 60 %

Seul Dieu ou une autre entité transcendante
détermine quand une personne meurt.

25% 19 % 13 % 8 %

Les préférences de soins exprimées d’avance par
une personne devenue inapte devraient avoir la
méme valeur que les préférences exprimées par un
patient apte.

84 % 82 % 84 % 73 %

Les patients en phase terminale de la maladie
d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée subissent
une mort indigne.

55 % 64 % 38 % 45 %

Il est possible de soulager toute douleur physique
chez un patient en fin de vie.

73 % 63 % 56 % 50 %

La peur de vivre les stades avancés de la maladie
d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée

devrait étre considérée comme une souffrance
insupportable pour les personnes qui sont en début
de maladie.

60 % 52 % 54 % 35 %

Les soins & donner 4 un patient inapte
devraient étre basés sur sa situation actuelle
indépendamment des préférences qu’il a pu
exprimer alors qu'il était encore apte.

43 % 38 % 16 % 10 %

Il est impossible de savoir si un patient inapte a des
douleurs physiques insupportables.

37 % 32 % 15 % 8 %

Ladministration par un médecin d’un médicament p

uissant qui mettrait fin 2 la vie en quelques minutes. ..

10.

... ne devrait étre permise que pour des patients
aptes A consentir aux soins qui en ont fait eux-
mémes la demande.

49 % 38 % 40 % 49 %

11.

... devrait étre permise pour des patients qui ne
sont pas en fin de vie mais qui satisfont aux autres
criteres de la Loi.

55 % 57 % 55 % 39 %

12.

... devrait étre permise a la fois pour les patients
aptes et les patients inaptes.

58 % 66 % 61 % 49 %

13.

... devrait étre interdite, car des personnes
vulnérables pourraient la recevoir contre leur

39 % 23 % 20 % 16 %

volonté.
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Or nos résultats démontrent que le contexte (ex.:
stade de la maladie, degré d’inconfort, présence ou
non d’une directive écrite) influence les attitudes de
fagon significative. Quoi qu’il en soit, un biais de
réponse ne peut étre totalement écarté.

D’autres limites ont trait aux vignettes que
nous avons congues pour mesurer les attitudes. Une
vignette se doit d’étre bréve et, par conséquent, ne
peut refléter toute la complexité de la prise de déci-
sions en fin de vie. En outre, les opinions exprimées
ne valent que pour les situations cliniques décrites
dans les vignettes. D’autres scénarios pourraient étre
explorés a l'avenir, par exemple un scénario dans
lequel I'inaptitude provient d’une autre cause (ex.:
traumatisme crinien), et un autre dans lequel le
patient présente une double pathologie (ex.: maladie
d’Alzheimer et cancer). Par ailleurs, conscients de
Iimportance de limiter le nombre de vignettes, nous
avions choisi de présenter Mme Lamarche comme
étant relativement confortable au stade avancé de sa
maladie, mais en détresse au stade terminal. Ce choix
empéche de savoir lequel de ces deux facteurs (le
degré d’inconfort ou le stade de la maladie) influence
davantage les attitudes. Une partie de la présente
étude sera reproduite sous peu a I'échelle canadienne.
Ce sera 'occasion d’ajouter quelques vignettes pour
départager I'influence respective de ces deux facteurs.
Les pourcentages rapportés au Tableau 3 suggerent
que le degré d'inconfort est plus déterminant que le
stade de la maladie, notamment chez les médecins.

Principaux constats

Motivés par le désir d’alimenter les réflexions
en cours au Québec et au Canada, nous avons invité
plus de 2000 personnes a s’exprimer sur I'élargisse-
ment éventuel de 'acces A TAMM a des personnes
inaptes. Une personne sur deux a donné suite a notre
invitation, contribuant ainsi a guider les législateurs
dans leur prise de décisions. Nous avons d’abord
mesuré les attitudes face a la loi actuelle, afin d’éta-
blir un niveau de base. Plus de 80 % des participants
trouvaient acceptable de mettre un terme a la vie
d’un patient apte, qui le demande explicitement et

qui souffre d’un cancer en phase terminale. Ce degré
d’appui surpasse celui observé dans d’autres pays
[33], reflétant une plus grande ouverture au fil du
temps envers les pratiques de soins qui accélérent le
déces [18, 34, 35].

En ce qui a trait aux personnes inaptes, plus de
70 % des répondants se sont dits favorables a I'idée
que la loi soit modifiée pour leur donner acces a
’AMM, <’ils sont au stade terminal de leur maladie,
manifestent des signes de détresse et en ont fait la
demande par écrit alors qu’ils en étaient encore capa-
bles. Ce degré d’appui surpasse lui aussi celui observé
dans d’autres pays [17], y compris aux Pays-Bas ou
cette pratique est légale dans certaines circonstances
[34]. Tel quattendu [25], I'appui a I'élargissement de
’AMM i des personnes inaptes est plus marqué chez
les ainés et les proches aidants que chez les infirmieres
et les médecins. Dans tous les groupes, cependant,
cet appui est étroitement lié a la valeur accordée au
respect de 'autonomie décisionnelle en fin de vie et
a la valeur accordée aux volontés exprimées par un
patient avant qu’il ne perde la capacité & prendre des

décisions (cf. Tableau 4).

Au stade terminal de la maladie d’Alzheimer,
I'acceprabilité de la sédation palliative continue
(SPC) ne surpasse jamais TAMM, méme chez les
médecins, comme moyen de soulager les souffrances
d’un patient inapte (cf. Figure 4). Les écrits scien-
tifiques indiquent que ces deux interventions sont
pratiquées chez des populations cliniques différentes,
et pour des raisons différentes [36]. Par ailleurs, la
disponibilité de la sédation palliative n'a pas empéché
les demandes d’euthanasie dans les pays ol cette pra-
tique est légale [33]. Combinés a nos résultats, ces
constats suggerent que la SPC et TAMM sont des
facons différentes de soulager la souffrance chez les
patients en fin de vie, et qu’elles ne devraient pas étre
mises en opposition.

Une proportion significative d’ainés, de proches
aidants et d’infirmiéres, et un médecin sur deux,
demanderaient TAMM par écrit s'ils recevaient eux-
mémes un diagnostic de maladie d’Alzheimer, ou
entreprendraient les démarches nécessaires pour
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que soit respectée la demande AMM d’un proche
atteint de cette maladie. Qui plus est, un médecin
sur deux (et 67 % des médecins de famille) accep-
terait d’administrer lui-méme ’AMM a 'un de ses
patients qui aurait rédigé une demande en ce sens,
qui serait au stade terminal de la maladie d’Alzheimer
et qui manifesterait des signes de détresse. La plus
grande ouverture des médecins de famille & cette
pratique a été observée ailleurs [35] et expliquée par
la plus longue relation qu’ils entretiennent avec leurs
patients. Aux Pays-Bas, 85 % des euthanasies sont
pratiquées par un médecin de famille [37].

Peut-on élargir application de TAMM a des
patients inaptes tout en protégeant cette population
vulnérable? Quelques éléments de réflexion

A des fins de discussion, supposons que la loi
actuelle soit modifiée pour donner a des personnes
inaptes I'acces a TAMM, pourvu qu'un ensemble
de critéres soit satisfait. Supposons en outre que ces
criteres s'inspirent de nos résultats et restreignent
AMM aux personnes au stade terminal de la maladie
a origine de leur inaptitude, qui manifestent de
la détresse que I'équipe soignante ne parvient pas
a enrayer, et qui en ont fait la demande par écrit.
Ces criteres assureraient-ils a ces personnes vulné-
rables la protection qu'exige leur condition? S’ils suf-
fisent, sont-ils applicables en pratique? Sinon, quelles
mesures de sauvegarde additionnelles permettraient
de protéger les personnes inaptes du risque de rece-
voir TAMM contre leur volonté?

Contrairement au cancer, il est difficile pour les
professionnels de la santé de déterminer si une per-
sonne atteinte de la maladie d’Alzheimer se trouve au
stade terminal. Au plan clinique, ce stade se reconnait
souvent a des difficultés croissantes pour s’alimenter
et a des infections a répétitions [38]. Le second
critere présume que toutes les équipes soignantes
connaissent 'ensemble des moyens disponibles pour
soulager la détresse chez les personnes inaptes. Si
la souffrance semble d’origine psychiatrique, fau-
drait-il exiger I'intervention d’'un spécialiste en soins
palliatifs, ou d’un psychogériatre, dont le rdle serait
d’assurer que toutes les stratégies existantes pour sou-

lager la détresse ont été tentées ou, a tout le moins,
proposées aux proches? Une telle expertise est-elle
actuellement offerte a la grandeur du Québec?

Concernant le dernier critére (la demande
écrite), si son existence ne pose pas en soi de dif-
ficulté d’application, sa validité peut étre remise
en question. En effet, 'auteur de la directive peut
avoir remplie sous pression, ou sans connaitre les
options de soins offertes ou I'évolution probable de
sa maladie. Actuellement, une personne peut remplir
une directive médicale anticipée (laquelle, rappelons-
le, ne permet pas de demander TAMM) sans étre
accompagnée d’un professionnel de la santé qua-
lifié. Faudrait-il interdire cette pratique dans le cas
de TAMM, compte tenu des enjeux? Conviendrait-il
d’exiger que la directive soit donnée par acte notarié?

Autre difficulté liée A une directive écrite: son
interprétation. La situation décrite par I'auteur dans
sa directive pour enclencher le processus  AMM cor-
respond-elle a celle dans laquelle il se trouve actuel-
lement? Certes, une case a cocher pour demander
’AMM, comme celles que I'on retrouve dans la ver-
sion actuelle de la directive médicale anticipée pro-
posée par le gouvernement du Québec, risque d’étre
peu éclairante a cet égard. Lauteur de la directive
aurait tout intérét a décrire le plus précisément pos-
sible, dans ses propres mots, ce qui constitue pour
lui une situation intolérable qu’il ne souhaite pas
prolonger. Des sites Web proposent aux personnes
intéressées d’accompagner leur directive écrite avec
une vidéo pour en clarifier le contenu [39]. A notre
connaissance, la valeur ajoutée de la vidéo n’a pas
encore été démontrée. En outre, malgré 'existence
d’une vidéo, certaines personnes continueront de
faire valoir que l'auteur pourrait avoir changé d’idée
sans en avoir informé ses proches. Ce risque ne peut
étre totalement écarté. Dans Iéventualité ou il serait
permis d’obtenir une AMM dans un contexte d’inap-
titude, les futurs auteurs d’une directive devront étre
sensibilisés a I'importance de réviser leur demande
tant qu’ils en sont encore capables.

Une autre question se pose: a qui devrait revenir
la décision irrévocable d’administrer 'TAMM a une
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personne inapte qui en aurait fait la demande par
écrit, et dont la situation correspondrait a celle qu’il
a décrite? A cet égard, nous favoriserions une déci-
sion tripartite qui résulterait d’un consensus entre
le patient concerné (via sa directive), ses proches et
'équipe soignante. Certains défenseurs du principe
de l'autodétermination souhaiteraient que le patient
soit le seul a décider. Considérant toutefois que le
risque de recevoir 'AMM contre sa volonté nest pas
nul, il nous semble impératif d’élargir le bassin de
personnes appelées a participer a la décision, afin que
celle-ci soit prise dans I'intérét du patient.

Pour que 'AMM soit pratiquée sur un patient
inapte, encore faut-il qu'un médecin (et d’autres
professionnels de la santé dont la collaboration est
requise) accepte de poser ce geste difficile au plan
émotif [40]. Cette difficulté est vraisemblablement
accentuée dans les cas de patients inaptes qui, de
par leur état, ne sont pas en mesure de confirmer
leur volonté de mettre un terme 2 leur vie, mais ne
sont pas inconscients et interagissent toujours, dans
une certaine mesure, avec leur environnement [41].
Une proportion significative des médecins qui ont
répondu 2 notre questionnaire ont indiqué qu’ils
accepteraient d’administrer TAMM a 'un de leurs
patients qui leur en aurait fait la demande avant de
devenir inapte. Ces médecins couvraient I'ensemble
des régions du Québec, sauf deux: la Gaspésie et
Lanaudiere. Dans les régions plus petites et éloi-
gnées des grands centres, les médecins préts a prati-
quer une aide & mourir pourraient subir d’énormes
pressions sociales du fait de leur nombre restreint
[42]. 11 est difficile d’estimer a priori combien de
personnes pourraient demander qu'un médecin les
aide a mourir lorsqu’elles seront inaptes. Méme si ce
nombre s'avérait faible, il importe de se préoccuper
du bien-étre des médecins a qui les proches deman-
deraient d’y donner suite. Certains médecins pour-
raient se sentir contraints d’y répondre positivement,
malgré leur malaise. D’autres, tirant parti du droit
a l'objection de conscience, pourraient refuser, mais
ressentir néanmoins un inconfort face a leur patient
dont ils ont les intéréts a coeur. Ceux-ci devraient

alors recommander le patient & un autre médecin.
e b . \ . . 7 > bl

Et s’il n’en avait aucun & proximité? D’autres, enfin,

pourraient souhaiter cesser cette pratique, mais ne

pas trouver prés d’eux un médecin pour les rem-

placer. Comment contourner ces difficultés, liées en

partie & I'étendue de notre territoire?

Avant de conclure, soulignons un autre enjeu
majeur: la résistance du patient au moment de I'acte.
Dans leur dernier rapport annuel, les comités régio-
naux chargés de voir au respect de la loi néerlandaise
sur 'euthanasie blaiment sévérement un médecin
pour avoir demandé aux proches d’immobiliser une
patiente atteinte de démence avancée [37]. Celle-ci
avait demandé l'euthanasie alors qu’elle était encore
apte a exprimer ses volontés, mais elle a retiré son
bras au moment de l'injection. Le rapport conclut
que le médecin aurait da cesser la procédure. Nous
partageons cet avis.

CONCLUSION

La présente étude révele chez les répondants un
appui significatif envers I'idée de donner acces a I'aide
médicale 2 mourir (AMM) a des patients inaptes,
dans certaines circonstances. A la section précédente,
nous avons abordé certains enjeux liés 4 la modifica-
tion éventuelle de la loi en ce sens. Malgré ces enjeux,
et maintenant que le Québec a choisi de donner
acces A TAMM a certains patients aptes, nombre de
Québécois concernés semblent réticents a priver des
patients inaptes de ce droit. Pour certains commen-
tateurs, la loi actuelle en est une «de compassion »,
qui s’applique lorsque la médecine n’a plus rien a
offrir & un patient souffrant [43]. Convient-il de
limiter la compassion aux seuls patients aptes, pour
protéger les patients inaptes? Méme ceux qui ont
clairement indiqué ne pas vouloir vivre la maladie
jusquau bout et qui manifestent de la détresse? Les
risques justifient-ils cette apparente discrimination?
Voila quelques-unes des questions auxquelles devront
répondre les groupes d’experts chargés d’éclairer nos
gouvernements en matiére d’aide 2 mourir.
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Annexe — Apercu du contenu des sept vignettes cliniques

CAS 1 (M. Tremblay) Un patient apte, 4gé de 82 ans, atteint d’un cancer colorectal incurable qui lui cause
des douleurs constantes et insupportables. Son médecin estime qu’il n'a que quelques semaines a vivre.

Une sédation palliative continue est offerte au patient. Cette intervention aura lieu sans alimentation ni
hydratation artificielles. On estime que M. Tremblay devrait décéder quelques jours plus tard.

Vignettes 1,1 Demande au répondant dans quelle mesure il trouve acceptable qu'un médecin
provoque progressivement un sommeil profond et ininterrompu chez ce patient.

Le patient demande I'aide médicale & mourir (AMM). Le médecin juge le patient admissible.

Vignettes 1,2 Demande au répondant dans quelle mesure il trouve acceptable quil soit permis 4 un
médecin d’administrer 'aide médicale & mourir a ce patient.

CAS 2 (Mme Lamarche) Une patiente de 75 ans atteinte de la maladie d’Alzheimer, qui a rédigé une
directive dans laquelle (i) elle refuse toute intervention médicale qui pourrait prolonger sa vie lorsqu’elle
sera inapte et (ii) demande explicitement qu'un médecin mette fin a sa vie lorsqu’elle ne reconnaitra plus ses
proches.

Maintenant 4gée de 81 ans, la patiente ne peut plus prendre soin d’elle-méme et réside dans un centre de
soins de longue durée. Elle ne peut plus prendre de décisions mais elle ne semble pas inconfortable.

Vignette 2,1 Demande au répondant dans quelle mesure il est favorable a I'idée que le gouvernement
du Québec modifie la loi pour permettre & un médecin d’administrer TAMM 4 Mme Lamarche, a ce
stade avancé de sa maladie, 4 la demande des proches, en présence d’une directive écrite.

Vignette 2,2 Demande au répondant dans quelle mesure il est favorable a I'idée que le gouvernement
du Québec modifie la loi pour permettre 4 un médecin d’administrer ’AMM a Mme Lamarche, a ce
stade avancé de sa maladie, 4 la demande des proches, en supposant que la patiente en ait fait plusieurs
fois la demande oralement, mais jamais par écrit.

La patiente doit maintenant étre alimentée a la cuillere. Elle montre des signes de détresse et crie plusieurs

fois par jour. Toutes tentatives d’apaiser sa douleur et son anxiété ont échoué. Son médecin estime qu’elle n’a
q

plus que quelques semaines a vivre.

Vignette 2,3 Demande au répondant dans quelle mesure il est favorable a I'idée que le gouvernement
du Québec modifie la loi pour permettre & un médecin d’administrer ’AMM a Mme Lamarche, a ce
stade terminal de sa maladie, a la demande des proches, en présence d’une directive écrite.

Vignette 2,4 Demande au répondant dans quelle mesure il est favorable a I'idée que le gouvernement
du Québec modifie la loi pour permettre 2 un médecin d’administrer TAMM a Mme Lamarche, a
ce stade terminal de sa maladie, & la demande des proches, en supposant que la patiente en ait fait
plusieurs fois la demande oralement, mais jamais par écrit.

Supposez que Mme Lamarche n’a jamais demandé TAMM. Les proches demandent une sédation palliative
continue pour soulager sa détresse persistante. Cette intervention aura lieu sans alimentation ni hydratation
artificielles. On estime que Mme Lamarche devrait décéder quelques jours plus tard.

Vignette 2,5 Demande au répondant dans quelle mesure il trouve acceptable qu'un médecin provoque
progressivement un sommeil profond et ininterrompu chez cette patiente, a ce stade terminal de sa
maladie.
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