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1. Introduction

J'aimerais d’abord remercier sincerement les membres de la commission pour le
privilége de cette invitation a vos délibérations. Le présent mémoire qui demeure
relativement succinct compte tenu du court laps de temps disponible pour sa
préparation, vise a apporter le plus simplement une aide a votre réflexion, a la

définition et a I'élaboration de votre démarche d’enquéte.

L'approche pronée se situera résolument dans une perspective d’expérience
clinique. En effet, j'ai eu la chance a titre de médecin de famille dans la région de
I'Abitibi-Témiscamingue aux cours des 23 dernieres années d'étre exposé a
plusieurs centaines de situation de fin de vie et d'y accompagner patients et
familles. Ces situations ont la caractéristique de s'étre déroulées dans des
domaines et des situations assez variés et dans tous les spectres de la vie. C'est
en effet une particularité de mes consoeurs et confréres des régions du Québec
mais aussi assez souvent, plus pres des grands centres d’avoir a exercer dans
des domaines trés variés. Ainsi, cela a inclus de rencontrer la fin de vie avant la
viabilité, dans la période néonatale, dans I'enfance, en situation d’arrét de
traitement en salle d’'urgence, dans un contexte de traumatisme majeur, en unité
de soins intensifs dans des situations d’'arrét de traitement rendu nécessaire pour
eviter I'acharnement thérapeutique, tout comme en situation de soins palliatifs
lors de néoplasie en phase terminale. Cela inclus aussi le domaine du

consentement aux soins ainsi que de l'aptitude aux soins telle qu’on la rencontre



en unité interne de soins de santé mentale. Je crois que cette exposition clinique
variée aux différentes situations de consentement de soins de méme qu’aux
différents spectres de situations de fin de vie permet de dégager un point de vue
clinique et une perspective globale qui je I'espére pourront vous assister dans

VOS travaux.

C'est en effet dans les régions plus périphériques du Québec que cette exposition
est plus fréquente méme si cette spécificité doit étre relativisée, les soins de fin
de vie demeurant tout de méme assez semblables un peu partout sur notre
grand territoire. Le constat de mon expérience en région sera quand méme celle
de dire que les soins de fin de vie de qualité peuvent étre pratiqués et peuvent
étre accessibles partout sur le territoire du Québec en autant gu’on se donne le
soin de les organiser adéquatement mais surtout de développer l'attitude de

soins nécessaires qui doit les accompagner.

On retiendra aussi qu’en région, les patients sont plus souvent connus et
reconnus par les soignants comme acteurs de la communauté. Ce lien est

précieux pour favoriser 'humanisation des soins.

2. Léegitimité de la démarche

Un des premiers questionnements que vous risquez de rencontrer sera peut étre

celui de la légitimité de votre démarche d’enquéte. En effet, certains pourront



soutenir que le principal obstacle a la redéfinition fut-elle souhaitée ou non de
'euthanasie réside dans la définition méme de I'homicide a I'article 222 du Code
criminel qui est de juridiction fédeérale. Ainsi, il pourrait étre soutenu qu’une telle
démarche ne pourrait étre faite adéquatement ou de fagon efficace que par ce
pallier de gouvernement. Je ne partage aucunement ce point de vue et je trouve
gue votre démarche est tout a fait légitime et a propos principalement pour les

trois raisons suivantes :

Premierement, il y a eu aux cours des dernieres années une importante évolution
dans les mentalités et les perceptions entourant les soins de fin de vie, il devient
important et prioritaire qu’'une démarche comme celle de votre commission soit
menée a bien afin d’actualiser non seulement le droit mais la perception des

consensus sociaux entourant la fin de vie.

De plus, 'aspect légal de ce questionnement ou la révision des textes entourant
ces questions doit venir dans un deuxieme temps. Il doit étre précédé d'une
démarche sociale approfondie visant a rechercher les consensus sociaux les plus
clairs possibles. La redéfinition de la loi ou linterrogation sur les textes de loi
devant donner effet a ces consensus ne pouvant venir que par la suite. La
société québécoise qui selon le Parlement canadien lui-méme forme une nation
et surtout qui est régie par un code civil distinct, doit en toute nécessité et en

toute légitimité procéder a cette enquéte et ce remue ménage social pour en



dégager ses propres consensus. Le fait d'ailleurs qu’elle soit régie par un Code

civil distinct m’apparait tout a fait fondamental tel qu’il sera discuté plus loin.

Finalement, il est important de dire qu'on a noté dans les sociétés qui ont
débattu des questions de I'euthanasie et de dignité en fin de vie une amélioration
significative des soins. Ainsi, peu importe les conclusions éthiques qui se
dégageront de vos travaux, ils améneront certainement une impulsion favorable

a 'amélioration des soins de fin de vie.

3. La définition et la pédagogie de la terminologie

Il m'apparait qu'une des étapes cruciales de votre démarche d’enquéte sera de
définir de la facon la plus claire possible, et ce, au préalable et d’'une facon
accessible a une portion la plus large possible de la population, la terminologie et
les concepts qui entourent les soins de fin de vie. Il m’apparait tant par ce que je
constate sur le terrain qu'a travers les discussions que j'ai eu récemment avec
des colléegues que par certaines tendances décelées dans des sondages méme
faits aupres de professionnels compétents, qu'il existe beaucoup d’ambiguités

guant a la définition des termes entourant les soins de fin de vie.

Notons d’abord la plus importante distinction qui doit étre faite entre suicide

assisté et euthanasie.
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Tel que je le comprends, l'euthanasie consiste essentiellement a un geste
volontaire ou non qui a pour conséquence d’abréger la vie mais dans un contexte
de soins de fin de vie déja bien déterminé avec un pronostic de vie reconnue
comme ayant une finalité tres courte dans le temps. Donc, l'euthanasie se

rapporte beaucoup plus a un contexte de soins de fin de vie.

Le suicide assisté correspond davantage a un geste qui vise a mettre fin a la vie
d’'une personne qui considere sa qualité de vie compromise a un point ou la vie
ne vaut plus la peine d’étre continuée compte tenu des souffrances morales ou
physiques qu’'une condition médicale lui apporte mais dans le cadre dun
pronostic de vie significatif. Cette distinction est trés importante parce qu’elle se
rapporte a la qualité de vie qui est une notion beaucoup plus abstraite, beaucoup
plus philosophique et qui n'a peut-étre pas vraiment rapport avec les soins et
mérite d’étre abordée séparément. Par ailleurs, plusieurs autres termes comme
ceux de sédation terminale, double effet, pente glissante, acharnement
thérapeutique ou traitement futile et arrét de traitement devraient eux aussi étre

définis au préalable de toute consultation.

En fait, je vous encourage a procéder a une véritable pédagogie de ces termes
de la facon la plus vulgarisée, accessible et large possible afin de permettre que

vos travaux dégagent les consensus les plus clairs et les plus larges possibles.



Lorsque l'on discute d’euthanasie ou de soins de fin de vie, I'image la plus
répandue est celle d’un adulte en phase terminale d'une pathologie néoplasique.
Il sera important d’aborder la question en fonction de I'age. En effet, les
consensus sociaux risquent d'étre différents selon que l'on est en période
néonatale, en présence d’'un enfant, d'un jeune adulte ou d'un adulte d’age mare.
Nous n’avons pas tous les mémes sensibilités pour chaque age de la vie. De plus,
les soins de fin de vie se rencontrent dans un nombre de pathologies et de

situations cliniques de plus en plus diverses.

4. La limite des sondages

Parmi les outils que vous serez appelés a utiliser, je crois que le sondage est
d'une utilité trées limitée. La démarche de sondage des deux fédérations
médicales FMSQ et FMOQ toutes légitimes quelles soient dans ses intentions, a
bien révélé toutes les limites d’'une telle démarche méme auprés d’'une clientele
détenant a priori une expertise significative de ces questions. Les sondages
effectués par les fédérations ont révélé la difficulté d’obtenir un échantillonnage
vraiment significatif et représentatif et révélé a quel point la définition méme des
concepts qui sont en cause ne semblent pas vraiment faire nécessairement
toujours consensus parmi la population médicale sondée. De plus, la définition
méme de I'homicide de [larticle 222 du Code criminel qui peut porter a

interpréter toutes formes de gestes de types euthanasiques comme étant un



meurtre peut entrainer une retenue dans I'expression des opinions méme dans

un contexte de sondage dit anonyme.

Au mieux, certains sondages menés a postériori concernant les situations de faits
bien précises et bien documentées peuvent peut-étre éclairer le débat dans

guelques circonstances limitées.

En général cependant, les démarches de consultations plus larges comprenant
des réflexions et des échanges plus approfondies me semblent se préter
beaucoup mieux a la complexité et a la délicatesse du sujet des soins de fin de

vie.

Sans vouloir élaborer plus longuement, je dirais que j'entretiens autant de
réserves a I'endroit des référendums qu'a I'égard des sondages. Les forums de

citoyens sous toutes leurs formes me semblent la formule a privilégier.

5. La définition de la dignité

Je vous soumets l'allégorie suivante, Jasmin qui a 55 ans souffre de néoplasie du
pancréas rendu en phase terminale. Il est encore conscient, désire mourir a
domicile, demeure encore chez lui mais est physiquement tres diminué et son
médecin évalue son pronostic vital a quelques jours. Il est marié avec Lucie

depuis 30 ans, ils ont trois enfants. En ce jour donc, Jasmin et Lucie aprés une



derniére rencontre avec leurs enfants au domicile familial, se retirent. Lucie revét
sa robe de mariage s'allonge avec son conjoint, administre une dose de sédation
élevée et Jasmin s’éteint dans ses bras dans les minutes qui suivent. Je crois que
peu importe les opinions personnelles qu’'on puisse avoir concernant la question
de I'euthanasie, tous conviendront qu’il y a une grande beauté humaniste a cette
allégorie. Celle-ci permet de soulever les différentes interrogations entourant la

ou les définitions qu’on pourra donner a la dignité elle-méme.

Pour certains, la dignité du respect de la vie sera de ne pas interrompre son
cours naturel et certes, celle-ci est trés répandue dans notre société et tout a fait
légitime. D’autres trouveront un genre de dérive occidentale & cette tendance a
décider du moment de sa mort ou méme de mettre en scéne sa mort, chose qui
est bien sdr tout a fait contraire aux principales croyances chrétiennes mais aussi
contraires a la plupart des visions orientales. Il pourra étre pour certains indigne
de briser le cours de la vie ou indigne de mettre en scéne sa propre mort. Par
contre, d'autres trouveront futile et indigne le fait de se voir, inconscient,
comateux, et d'imposer pendant de longues journées toute cette mise en scene

a leur proche.

On voit ainsi que la dignité elle-méme a plusieurs sens, plusieurs définitions
selon plusieurs concepts, plusieurs courants de pensées et méme selon chaque

individu. 1l vous appartiendra d’en rechercher toutes les nuances. Le véritable



défi ne serait-il pas de trouver une approche qui permet de rejoindre et respecter
toutes ces visions de la dignité ? Ce qui fait cependant consensus de facon assez
universelle c’est le caractere indigne de la douleur et le droit de tous au

soulagement de la souffrance.

Albert Schweitzer n’a-t-il pas dit : « La douleur est le despote le plus terrible de

’humanité, plus terrible encore que la mort ».

6. Mourir a domicile

Cette allégorie souleve une autre problématique importante dans la société
québécoise a laquelle je crois que vous devez vous adresser. Il existe une portion
significative d’'individus en fin de vie qui souhaitent mourir dans leur domicile.
Mon expérience clinique m’a amené a constater que tres peu y réussisse. Le
facteur limitant le plus important étant les soins trés lourds a apporter dans les
guelques jours qui précédent le déces. Ceci entraine dans un grand nombre de
cas hospitalisations ou admissions en maisons de soins palliatifs a cause de
l'impossibilité pour I'entourage de prodiguer tous les soins de bases au domicile.
Une différente conception des soins pouvant inclure I'euthanasie pourrait-elle
amener un plus grand respect de ce souhait de mourir a domicile ? Je crois qu'il

est important que vous sondiez a fond cet aspect du probleme.



7. Les soins palliatifs

Dame Cicely Saunders les a décris comme étant : « tout ce qui reste a faire
quand il n'y a plus rien a faire ». Lors du passage des soins actifs aux soins
palliatifs, il est primordial de faire sentir aux patients et aux familles que les soins

se poursuivent, que l'on arrétera jamais de les soigner.

Les soins palliatifs se sont développés aux cours des derniéres années de facon
importante au Québec et partout en occident. lls permettent de facon indéniable
d’améliorer et de soulager une tres grande partie des douleurs et des souffrances
morales et physiques qui entrainent la fin de vie. Certains diront méme qu'il
existe peu de situations ou, avec des soins palliatifs appropriés, on ne peut pas
apporter réponse et soulagement aux inquiétudes et souffrances des patients, il
y a une part de vérité indéniable a cette affirmation mais il demeure tout aussi
vrai que tout intervenant de soins palliatifs doit admettre qu’il existe des
situations moins fréquentes mais réelles ou les souffrances sont telles ou le
degré de déchéance est tel qu’aucun soulagement adéquat ou décent ne peut
étre offert au patient. J'éviterai ici toute description graphique mais j'en suis

profondément convaincu.

Je crois qu’il vous faut apporter une attention toute particuliére a distinguer le

débat sur les ressources du débat éthique entourant les soins palliatifs.
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Je vous invite de plus a vous interrogez sur la formation des médecins mais aussi
des autres professionnels qui peuvent étre amenés a prodiguer des soins aupres
des patients en fin de vie. Il existe plusieurs programmes et types de formations
en soins palliatifs, certes un grand nombre de médecins sont formés en soins
palliatifs cependant elle n'est pas présente dans tous les programmes
universitaires de médecine alors qu'a peu pres tout médecin exercant dans un
cadre clinique peut étre appelé a participer a des soins palliatifs et devrait avoir
une formation adéquate en ce sens. On peut encore constater qu’'un nombre
significatif de médecins continuent d’éprouver des difficultés avec les soins de fin

de vie.

8. L’interdisciplinarité

Celle-ci occupe une place grandissante dans notre systéeme de soins et les soins
palliatifs n'y échappent pas. Les infirmiéres au premier titre sont aux premieres
loges des soins et directement concernées par ce débat éthique et doivent y étre

incluses.

9. Les soins appropriés

J'ai eu la chance de participer au sein du conseil d’administration du College des
médecins du Québec a une partie des déebats entourant I'élaboration de la
position du Collége sur I'euthanasie qui S’articule autour des soins appropriés. Il

faut d’abord souligner la qualité de la démarche initiée par le College des
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médecins du Québec qui s’est échelonnée sur trois ans, qui s'est accompagnée
d’'une expertise éthique importante qui est le fruit d'une longue réflexion et qui
débouche sur une approche intéressante et novatrice qui me semble la plus
porteuse de solutions véritables et concretes pour améliorer la situation de

relative blocage actuel.

Alors que St-Augustin considérait inacceptable en toute circonstance le fait
d’enlever la vie, St-Thomas d’Aquin philosophe et théologien incontournable de la
chrétienté est a l'origine d'un tournant majeur en introduisant la doctrine du

« double effet » en vertu de laquelle il justifie la légitime défense.

C'est essentiellement en vertu de cette doctrine que la plupart des actes
médicaux en fin de vie' sont acceptés par tous. Le débat éthique qui s’ensuit
pour déterminer ou se situe la frontiére entre ce qui est acceptable ou pas me

semble déconnecté de la réalité clinique.

Peut-on justifier la sédation terminale sans alimentation ou hydratation dans un
cas de souffrance extréme et exclure une intervention de type euthanasique
alors que le résultat provoqué est le méme a lintérieur de quelques heures ?
L'insuffisant rénale sous dialyse qui met fin a ses rendez-vous et meurt quelques

jours plus tard a-t-il commis seulement un arrét de traitement ou un suicide ?

L voir Aumonier p.46
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Personnellement, je crois que St-Thomas d’Aquin pourrait étre interprété de
facon plus large mais la n’'est pas la question. En abordant le débat sous cet

angle, on assiste a un blocage.

D’ou la beauté du concept de soins appropriés qui se colle a la réalité clinique et

permet les nuances et I'adaptabilité aux croyances et conceptions de chacun.

L'approche de soins appropriés permet d’adapter, de nuancer, de respecter en

fonction de la situation clinique.

10. Le Code criminel

Il est difficile de définir et encadrer une question éthique dans un texte de loi.
On constate, que I'on soit pour ou contre, que le projet de loi C-407 souffre de
cette difficulté car il ne peut correspondre a toutes les situations. Je me permets
de soumettre une piste. Pourrait-on imaginer un septieme paragraphe a l'article
222 qui se lirait comme suit :

« Lorsqu’elle agit dans le cadre d’'une situation de soins
appropriés tel qu'encadrée par le droit d’'une province (le
droit civil au Québec) et qu'elle agit en respectant
'encadrement déontologique de sa profession en vertu du
droit d’'une province (le droit civil au Québec) ».

Ce texte n'a que la prétention d’étre indicatif d’'une approche a envisager.
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11. Un modele québécois des soins appropriés

Je crois qu'il existe un véritable modéle québécois de soins appropriés qui s’est
batit sur le terrain clinique aux cours des 20 dernieres années et qui apportent
une piste extrémement fertile pour la recherche d'une solution en ce qui

concerne le droit de mourir dans la dignité.

Il y a eu une évolution trés importante des mentalités dans le consentement aux
soins et dans les relations entre médecins et patients aux cours des 20 derniéres
années. Jai été formé moi-méme a la mentalité que I'on pourrait qualifié de
paternaliste ou le médecin informait de facon bienveillante la famille et le patient
de son pronostic et de sa décision quant aux soins appropriés a lui dispenser. A
la faveur de la réforme de notre code civil qui a établi un nouveau régime de
consentement aux soins et de I'évolution des mentalités, il s’est installé une toute
nouvelle expérience éthique a travers la communication obligatoire entre
médecins, patients et familles. L'expérience clinigue du consentement aux soins
mais surtout de larrét de traitement face a l'acharnement thérapeutique a
montrer a quel point ce modele peut étre fertile d’enseignement pouvant nous
aider dans les soins de fin de vie. A tous les jours au Québec, des médecins, des
patients et des familles décident de procéder a des arréts de traitement jugés
futiles ou exageérés. Le processus décisionnel en est un de communications
d’échanges auxquelles les patients, familles et médecins sont obligés. Dans la

réalité, ce processus a prouvé gu'il permettait de résoudre presque toutes les
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situations de décision d’'arrét de traitement. Contrairement a ce qu’on puisse
penser face aux différentes craintes qu’on pourrait avoir, il existe tres rarement
de situations de blocages menant a un cul-de-sac. Mon expérience clinique me
permet de témoigner qu'avec la patience nécessaire et l'ouverture a la
communication nécessaire il ne m’est pas arrivé de rencontrer de situation ou il
n'était pas possible de trouver un terrain d’entente entre médecin, famille et

patient.

Contrairement a ce qu’on ait pu penser ou craindre, il n’existe aucune dérive de
pente glissante ou d’eugénisme manifeste malgré cette nouvelle philosophie

d’arrét de traitement visant a éviter I'acharnement thérapeutique.

De plus, contrairement a ce qu’on pourrait craindre dans I'immense majorité des
cas, une entente est toujours possible avec suffisamment de communication et
de patience. Le respect de la vie et de la fin de vie comportent encore
suffisamment de respect et d’aura solennelle pour que tous se réunissent autour
du processus et se mettent a la recherche de la décision appropriée. C'est ainsi
gu'on assiste a aucune pente glissante et c’est ainsi que des familles méme
parfois divisées sur des lignes de croyances finissent dans I'immense majorité

des cas par trouver consensus et arriver a des décisions harmonieuses.
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Ainsi, la réforme de notre Code civil et son régime de consentement aux soins
ont installé une pratique clinique novatrice en matiere d'arrét de traitement
basée sur une interaction médecin, patient, famille qui permet d’'arriver a des
conduites qui sont vécues de fagcon harmonieuse. En s'inspirant de cette
expérience québécoise, on peut imaginer un modele de soins appropriés en fin

de vie novateur et respectueux de tous.

12. Conclusion

La démarche que vous entreprenez est certes des plus délicates. Déja, il est
relativement difficile au Québec de débattre de santé sans soulever les passions.
Une grande partie de ces passions viennent du fait que le systéme de soins
guébécois porte une grande charge identitaire et collective. Pas tres loin apres la
nation et la langue, les québécois en général s’identifie a leur systéme de santé
méme s'ils semblent entretenir avec celui-ci une relation que l'on pourrait
gualifier de « passionnelle ». Les discussions sur la santé sont cependant aussi
passionnelles parce qu'au niveau inconscient cela nous ramene a notre
vulnérabilité. « Que I'on soit né sur I'or ou sur l'argile, on est si fragile », disait le

poéte.

Nul doute qu’une enquéte comme celle que vous entreprenez, qui S'attaquera

directement a ce sujet, ne manquera pas de soulever les passions.
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