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RESUME

Le travail social est issu d’idéaux humanitaires et démocratiques. Depuis son
émergence, la pratique du travail social prend en compte les besoins de la
personne en privilégiant sa perception de la situation. Dans I’exercice quotidien
de leurs activités professionnelles, les travailleurs sociaux et les thérapeutes
conjugaux et familiaux actualisent un certain nombre de valeurs et de principes,
notamment le respect de la dignité de tout étre humain et le respect du principe
d’autonomie de la personne et du principe d’autodétermination. Ces valeurs et
principes orientent résolument notre attention vers la personne en situation dans
la question de mourir dans la dignité.

Ainsi, I’Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes
conjugaux et familiaux du Québec recommande a I’Etat
québécois de reconnaitre la légitimité de la demande d’aide
médicale active pour mourir, en contexte de fin de vie, et
demande que cette pratique soit incluse dans I’offre de soins et
de services de fin de vie du systeme de santé et de services
sociaux du Québec.

Parallelement, nous croyons que I’exercice du libre choix en matiére de soins et
de services de fin de vie nécessite le déploiement de soins palliatifs complets et
accessibles dans toutes les régions, sans oublier la mise en place d’un processus
d’évaluation et de traitement des demandes, de mesures d’accompagnement,
d’encadrement et de contrdle auxquelles nos membres désirent étre associés
dans une optique d’éthique relationnelle.

Pour I’heure, I’Ordre ne croit pas opportun d’élargir le concept d’aide médicale
active pour mourir en d’autres contextes que celui de la fin de vie, mais exprime
le souhait de voir se poursuivre la réflexion sur la question de mourir dans la
dignité.




Introduction

L’Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux du Québec
(ci-apres appelé I’Ordre) estime tres important de participer au débat initié par
I’Assemblée nationale du Québec « sur la question de mourir dans la dignité ».
La présentation de ce mémoire a la Commission spéciale chargée d’étudier la
guestion se veut une contribution en ce sens.

D’entrée de jeu, I’Ordre désire saluer la tenue de la présente démarche
de consultation citoyenne. Les questions relatives a la mort dans la dignité
surgissent de maniere récurrente depuis une trentaine d’années dans les
sociétés occidentales, dont le Québec. Eminemment complexes, de telles
questions rejoignent les personnes et les communautés dans ce qui leur est le
plus intime et singulier, au coeur de leurs croyances et de leurs valeurs
personnelles ainsi que dans leurs représentations de I’existence et de la vie en
société. Bien que ces questions concernent au premier chef la personne, et ses
proches, elles appellent un choix de société et les tentatives pour I’éluder ne
sauraient constituer, a nos yeux, une attitude responsable.

L’Ordre tient également a souligner la qualité du document de
consultation produit par la Commission pour faire suite a I’audition de témoins
experts. L’information présentée, les définitions retenues, le vocabulaire
utilisé, les argumentaires des deux positions, les références aux lois en vigueur
au Canada et au Québec ainsi que les exemples apportés en guise d’illustration
de situations concretes nous permettent d’anticiper un débat serein. Et c’est
dans cet esprit que nous envisageons d’y participer. Aprés avoir soumis un
premier document de réflexion, en mars dernier, nous espérons par le présent
mémoire contribuer a ce que se dégagent quelques pistes d’action prometteuses
pour résoudre des impasses rencontrées actuellement pour préserver la dignité
de celles et ceux qui nous quittent.

Enfin, nous profitons de la présentation de ce mémoire pour souligner la
contribution remarquable de Mme Francine Lalonde, députée de la
circonscription de La Pointe-de-L’Tle & la Chambre des communes, grace a qui en
grande partie, ce délicat dossier de la fin de vie est devenu un enjeu de société
suffisamment important pour que I’Assemblée nationale, cing ans plus tard,
décide de s’y pencher. C’est en effet le 15 juin 2005 que le projet de loi C-407,
Loi modifiant le Code criminel canadien (droit de mourir dignement), soumis par
Mme Lalonde, franchissait I’étape de la premiere lecture. Cet ambitieux projet
de loi proposait de modifier le Code criminel afin de permettre a quiconque,
sous réserve de certaines conditions, d’aider une personne en fin de vie ou
atteinte d’une maladie débilitante a mourir dignement quand elle en exprime le
désir libre et éclaire.



1. L’intérét de la question pour les travailleurs sociaux et les
thérapeutes conjugaux et familiaux

1.1 Mandat et mission de I’Ordre

L’Ordre se voit confier par le Code des professions un mandat de
protection du public. Il s’est également donné comme mission de : 1) s’assurer
de la qualité des activités professionnelles de ses membres et de favoriser le
maintien ainsi que le développement de leur compétence; 2) promouvoir la mise
en place et le maintien de politiques et de services qui favorisent la promotion
de la justice sociale; 3) défendre les droits des personnes, notamment des
individus et des groupes les plus a risque. Depuis sa création, en 1960, I’Ordre
participe régulierement dans cette perspective aux débats concernant les
politiques sociales et les enjeux sociaux d’importance.

L’Ordre compte a ce jour 7,946 membres travailleurs sociaux et
thérapeutes conjugaux et familiaux. Ces professionnels ceuvrent majoritairement
dans le réseau de la santé et des services sociaux, mais également au sein
d’organismes communautaires, en pratique autonome ainsi que dans les milieux
de I’enseignement, de la recherche et de la planification de programmes.
Plusieurs interviennent auprés des personnes agées, des enfants malades, de
personnes ayant subi un accident laissant des séquelles, de femmes ou d’hommes
aux prises avec des maladies dégénératives. Certains ont développé une
expertise particuliere au niveau du deuil, des soins palliatifs, de la réadaptation
et plus spécifiquement sur les questions entourant la mort. Quelques-uns ont été
mis a contribution pour développer les réflexions et recommandations contenues
dans ce mémoire.

1.2 Une demande sociale présente dans la pratique professionnelle

Indépendamment de leur milieu de pratique et de leur champ d’expertise,
les travailleurs sociaux et les thérapeutes conjugaux et familiaux exercent leurs
activités professionnelles majoritairement aupres de personnes souffrantes.
Cette souffrance se manifeste souvent sous la forme de questionnements qui
traduisent les difficultés des personnes a trouver ou a conserver un sens a leur
vie, voire par I’expression plus ou moins directe d’un désir de mourir. Il arrive
ainsi que nos membres recgoivent les confidences de leurs clients leur demandant,
de maniére plus ou moins voilée, de I’aide pour mourir. Une recherche récente
témoigne que ce phénoméne se produit dans une proportion non négligeable pour
les travailleurs sociaux’.

! Nous référons ici a la recherche de Valérie Chamberland, M.A. (travail social), effectuée dans le cadre du
programme de maitrise en travail social de I’Université du Québec a Montréal dont le mémoire s’intitule
Enquéte sur la position des travailleurs sociaux face a I’euthanasie et a I’aide au suicide. Exploration des
attitudes, des expériences, des ressources et des difficultés, décembre 2009.



D’autre part, la majorité des membres de I’Ordre exercent leurs activités
en collaboration avec d’autres professionnels qui recoivent eux aussi, a
I’occasion, des demandes d’aide pour mourir. Comme professionnels sensibles
aux préoccupations de leurs concitoyens, en particulier des personnes
vulnérables, nous ne pouvons que préter une oreille attentive aux requétes d’une
partie de la population qui vont dans le sens d’une ouverture & acquiescer a de
telles demandes. Cette ouverture se manifeste tant par des sondages® que par
des représentations ou des prises de position émanant d’associations et de
certains ordres professionnels. A cet égard, les prises de position récentes du
Collége des médecins du Québec, de la Fédération des médecins spécialistes du
Québec et de celle des omnipraticiens, notamment, ne peuvent que nous
interpeller davantage a contribuer a la réflexion collective qui s’amorce a
I’heure actuelle au Québec sur la question de mourir dans la dignité.

D’autant plus qu’a I’issue de la présente consultation, il est raisonnable
d’anticiper que I’Etat adopte des orientations et des dispositions susceptibles de
modifier les conditions dans lesquelles les personnes envisagent et vivent les
derniéres phases de leur existence. Ces orientations, conséquemment,
transformeraient le cadre normatif a I’intérieur duquel les travailleurs sociaux et
les thérapeutes conjugaux et familiaux exercent leurs professions respectives.
Déja, I’Ordre était intervenu dans ce débat en soumettant, en 1994, un mémoire
au Comité spécial du Sénat canadien sur I’euthanasie et I’aide au suicide. Le
présent mémoire s’inscrit en continuité avec la réflexion qui y était présentée et
développe les perspectives qui y figuraient, en les resituant dans le contexte
contemporain et en tenant compte de I’évolution sociale.

2. Mourir dans la dignité, qu’est-ce a dire?

Difficile question que celle de mourir dans la dignité, notamment parce
qu’elle en sous-tend d’autres qui sont reliées au fait de reconnaitre ou non la
Iégitimité pour une personne de se poser maitre de sa propre vie, jusqu’a
décider d’y mettre fin de facon volontaire. Dans le présent débat, cette question
rejoint I’idée de pouvoir bénéficier en toute liberté des moyens nécessaires pour
mourir, eu égard aux souffrances qui accompagnent le processus de fin de vie. La
difficulté vient entre autres du fait que deux courants de pensée contradictoires
s’opposent sur les réponses a y apporter. La Commission résume bien dans son
document de consultation I’argumentaire principal des deux positions, dites
conservatrice, pour I’une, et libérale ou permissive pour I’autre®.

2 Quoique les sondages a ce sujet demeurent a interpréter avec circonspection, leurs résultats pointent
depuis plusieurs années vers une ouverture par rapport a I’euthanasie.

® Voir Goffi, J-Y (2004). « Euthanasie », dans (Sous la direction de Monique Canto-Sperber), Dictionnaire
d’éthique et de philosophie morale, tome 1, Presses Universitaires de France, p. 705-708.



2.1 La notion de dignité

Il nous apparait important au départ d’apporter une précision sur diverses
facons de comprendre la question. Pour certains, I’expression « mourir dans la
dignité » accolée aux questionnements sur I’euthanasie et I’aide au suicide induit
qu’il n’y aurait d’autre facon de mourir dans la dignité que par un abregement
volontaire de la vie dans un contexte de souffrances anticipées. Selon cette
perspective, le fait par exemple de mourir au terme d’un processus qui déchoit
le corps et qui place la personne en situation d’avoir besoin d’aide pour des soins
de base et des activités courantes ne releverait pas de la dignité humaine. Nous
ne partageons pas ce point de vue. La dignité représente pour nous, au sens
kantien, un attribut inhérent a la personne du seul fait qu’elle est humaine,
indépendamment des conditions dans lesquelles elle se retrouve. Aussi nous
admettons volontiers que des personnes puissent concevoir comme une atteinte
a leur dignité le fait de devoir aller au bout du processus du mourir sans pouvoir
de leur propre chef décider d’y mettre fin de maniere volontaire, au moment de
leur choix dans un contexte de souffrance qu’elles jugent intolérables.

Ceci nous amene a faire la distinction, devenue courante, entre « mourir
avec dignité » et « mourir dans la dignité ». Le premier cas fait référence a
I’attitude de la personne, tandis que dans le second il est plutdt question des
conditions dans lesquelles la vie s’éteint. Quoiqu’au plan humain on puisse
trouver souhaitable de vivre sa mort en paix avec soi-méme et avec les autres,
nous ne pouvons agir collectivement sur cet aspect du processus de mourir, sinon
par une offre d’accompagnement personnalisé. Nous considérons par contre que
I’Etat doit assurer les conditions objectives d’une mort dans la dignité au méme
titre qu’il doit le faire a I’endroit des conditions de vie dans la dignité, sur la
base de I’article 25 de la Déclaration universelle des droits de I’homme et de
I’article 45 de la Charte québécoise des droits et libertés de la personne.

2.2 Une question ancienne, un contexte social inédit

La question de mourir dans la dignité n’est pas nouvelle. Depuis I’antiquité
gréco-romaine et tout au cours de I’Histoire, des philosophes et des théologiens
occidentaux y ont réfléchi. Platon a donné naissance a un courant philosophique
qui tend a se trouver sur cette question en opposition avec la philosophie
stoicienne ultérieure, tout a fait disposée a reconnaitre la légitimité d’exercer
un pouvoir décisionnel quant au fait d’abréger sa vie. Le christianisme a plutot
privilégié la position contraire sous I’influence notamment de Saint-Augustin et
de Thomas d’Aquin. Quoique des philosophes de la modernité aient défendu la
these stoicienne, le cadre législatif canadien n’a pas connu jusqu'a maintenant
de modifications en ce sens.

Si la question de mourir dans la dignité n’est pas nouvelle, le contexte
social dans lequel elle se pose depuis quelques décennies est fort différent et
nous estimons important d’en prendre acte.



En raison de I’amélioration notable des conditions de vie et des progres
technologiques appliqués a la médecine, I’espérance de vie s’est allongée de
maniéere substantielle au Québec quoique des inégalités importantes persistent
toujours & ce chapitre*. Mais la capacité de vivre plus longtemps entraine ses
revers parmi lesquels celui de devoir vivre, pour les personnes aux prises avec
une maladie dégénérative, invalidante ou incurable, avec une qualité de vie
diminuée progressivement jusqu’a parfois une longue agonie.

De plus, une évolution sociale trés importante marque le Québec depuis la
seconde guerre mondiale. Celle-ci se caractérise notamment par le primat
accordé a I’individu sur la base du libéralisme et la montée des droits humains.
Un processus de laicisation et de sécularisation a entrainé au cours des quarante
derniéres années une baisse marquée de I’influence de I’Eglise, en méme temps
gu’un pluralisme des valeurs, des modes de vie des personnes, des familles et
des communautés. La scolarisation accrue de I’ensemble de la population a
permis une meilleure compréhension des moyens par lesquels les technologies
médicales peuvent prolonger la vie. Ce phénomeéne n’est sans doute pas étranger
au fait que plusieurs de nos contemporains désirent mieux controler les décisions
relatives a leur vie et a leur mort. Paradoxalement, ces transformations
s’accompagnent de difficultés tres importantes a aborder les questions de la
mort et du deuil dans la société québécoise.

3. La perspective d’analyse

Ce sont souvent les considérations légales, judiciaires et médicales qui
prédominent dans le débat sur la question de mourir dans la dignité. Notre
analyse de la question se fonde plutot sur I’ethos® professionnel des travailleurs
sociaux et des thérapeutes conjugaux et familiaux, lequel implique des
considérations psychosociales, éthiques et politiques. Il nous apparait réducteur
de discuter collectivement d’une telle question uniquement sur la base du droit
et de la médecine.

3.1 L’ethos professionnel des membres de I’Ordre

Le travail social est issu d’idéaux humanitaires et démocratiques. Il s’est
développé historiqguement de concert avec le mouvement des droits humains et
dans une visée de promotion des principes de justice sociale. Depuis son
émergence, la pratique du travail social prend en compte les besoins de la
personne en privilégiant sa perception de la situation. Sa mission est d’aider les
personnes, les groupes et les collectivités a développer leur potentiel et a vivre

* Nous dénongons réguliéerement cette situation qui perdure en raison de la disparité des conditions
socioéconomiques a I’intérieur de la population québécoise. A I’échelle mondiale, cette situation est
relevée par I’Organisation mondiale de la santé dans un Rapport intitulé Equity, social determinants and
public health programs publié en mai 2010.

® par ethos professionnel nous entendons les référents historique, axiologique et normatif en tant qu’ils
guident la réflexion de nos membres sur les enjeux sociaux, leur évaluation des situations et leurs pratiques
d’intervention.



en fonction de leurs aspirations. Les travailleurs sociaux cherchent a promouvoir
le changement social, la résolution des problémes dans le contexte des relations
humaines et la capacité de libération des personnes. lls se veulent des agents
facilitateurs du changement tant dans la société que dans la vie des personnes,
des familles, des groupes et des communautés qu’ils servent®. Les activités
professionnelles des travailleurs sociaux sont ainsi définies :

Fournir des services sociaux aux personnes, aux familles et aux
collectivités dans le but de favoriser, notamment par
I’évaluation psychosociale et par I’intervention sociale, selon
une approche centrée sur I’environnement, leur développement
social ainsi que I’amélioration ou la restauration de leur
fonctionnement social’ .

Dans I’exercice quotidien de leurs activités professionnelles, les
travailleurs sociaux actualisent les valeurs et les principes suivants :

e le respect de la dignité de tout étre humain;
e la croyance en la capacité humaine d’évoluer, de se développer;

e la reconnaissance de la nécessité de percevoir et de comprendre I’étre
humain en tant qu’élément de systemes interdépendants et
potentiellement porteurs de changement;

e le respect des droits des personnes, des groupes et des collectivités;

e le respect du principe d’autonomie de la personne et du principe
d’autodétermination;

e la reconnaissance du droit de tout individu en danger de recevoir
assistance et protection selon ses besoins;

e la promotion des principes de justice sociale.

Ces valeurs et principes orientent résolument I’attention vers la personne
en situation dans la question de mourir dans la dignité.

La profession de thérapeute conjugal et familial trouve son fondement
dans les valeurs humanistes primordiales pour le développement de la société et
celui des personnes, des couples et des familles qui la composent. Les
thérapeutes conjugaux et familiaux exercent leur profession en démontrant leur
adhésion aux valeurs suivantes :

e le respect de la dignité et des droits des personnes;

e le respect de I’autonomie et de I’autodétermination des personnes;

® Définition du Travail Social de la Fédération Internationale des Travailleurs Sociaux, 2000.
" Code des professions (L.R.Q., C-26), article 37d.



e la primauté du meilleur intérét de tout membre du couple ou de la
famille présentant un profil de vulnérabilite;

e la promotion du bien-étre des couples et des familles.

3.2 Les principales valeurs en présence

L’autonomie et I’autodétermination de la personne sont ainsi pour nous les
valeurs les plus sollicitées sur cette question, tout comme la primauté de la
personne a pouvoir prendre elle-méme une décision la concernant, tant qu’elle
est lucide, et qu’elle est en mesure de prendre une décision en toute
connaissance de cause. On doit pouvoir établir un droit pour toute personne en
fin de vie d’étre accompagnée en fonction de ses valeurs personnelles,
spirituelles et de ses croyances.

Sur la base du principe de justice sociale, on doit par ailleurs s’assurer que
la possibilité de mourir dans la dignité en fonction de la conception que la
personne en a soit réelle, sans désavantager les autres. L’Etat doit donc assurer
que les options conséquentes puissent étre disponibles dans son offre de soins et
de services, garantie par les politiques sociales appropriées.

3.3 Les principes directeurs

Les principes directeurs sur lesquels nous fondons notre réflexion sur la
guestion de mourir dans la dignité sont les suivants.

« Chague personne a le droit de déterminer ce qui est bon pour elle et de
faire ses choix quant a la facon de vivre son processus de fin de vie.

« L’autodétermination de la personne se vit dans une perspective
relationnelle avec la famille, les proches et I’équipe interdisciplinaire de
soins et de services.

. L’Etat doit assurer aux personnes non seulement les conditions d’une vie
dans la dignité, mais aussi d’une mort dans la dignité.

« Toute personne a le droit d’étre accompagnée en fonction de ses valeurs
et de ses croyances, sans discrimination.

« Il est nécessaire d’envisager I’aide médicale active a mourir dans un
contexte plus large de soins et de services de fin de vie.

« Il est impératif de développer une culture qui se réapproprie la mort
comme étape de vie et I’éducation au deuil comme un moyen d’y
parvenir.

« Le point de vue des personnes en situation de demande d’aide a mourir
doit prévaloir sur celui des professionnels et des groupes d’intérét
impliqués.
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C’est sur la base de ces principes que nous abordons de maniére plus
spécifique les questions posées par la Commission dans son document de
consultation.

3.4 Question de vocabulaire et de perspective

Les termes « euthanasie » et «suicide assisté » font historiquement
référence a la décision de la personne d’abréger sa vie de maniére volontaire.
Nous trouvons intéressantes les définitions retenues par la Commission dans son
document de consultation tant pour I’euthanasie que pour le suicide assisté.
Cependant, en plus d’établir un lien direct avec le Code criminel, de juridiction
fédérale, ces termes possedent une charge émotive trés grande. Pour cette
raison, et sans vouloir diminuer la portée de ces concepts, nous préférons
recourir a I’expression « aide médicale active et balisée pour mourir ».

4. Les soins palliatifs, une mesure a développer

Depuis les années 1970 et 1980, le Canada et le Québec se sont engagés
sur la voie des soins palliatifs pour répondre aux préoccupations de plus en plus
prégnantes reliées au fait de pouvoir mourir dans la dignité. Toute une
philosophie et une pratique allaient se développer pour humaniser les soins et
permettre aux personnes en phase terminale de vivre le processus du mourir dans
un contexte sécurisant, le plus possible exempt de douleurs et de souffrances, et
favorisant tant les relations avec les proches que I’accompagnement dans le
processus de fin de vie. Au-dela de pouvoir vivre ses derniers moments dans des
conditions favorables, I’accompagnement peut permettre a la personne qui le
désire de se réapproprier et donner sens a sa vie tout en ayant la possibilité de
demeurer en présence de ses proches.

4.1 Acquis et limites

Il ne fait aucun doute que la mise en place de soins palliatifs par des
équipes interdisciplinaires représente au Québec un acquis majeur pour
permettre aux personnes de mourir dans la dignité. Un certain nombre de nos
membres ont exercé et exercent toujours leurs activités professionnelles au sein
de telles équipes. Les soins palliatifs constituent un net progres pour répondre a
la requéte légitime des personnes en proie a des souffrances découlant de leur
état de santé ou maladie d’étre soulagées et accompagnées dans le processus de
fin de vie. Les soins palliatifs ont le mérite de considérer la personne
globalement, incluant la dimension spirituelle. Le lancement de la Politique de
soins palliatifs en fin de vie par le Ministére de la Santé et des Services sociaux,
en 2004, vient -consacrer I’importance de ces soins et la volonté
gouvernementale de les développer.
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Ces acquis ne sauraient cependant occulter les limites observées de
maniere empirique et relevées dans I’étude de I’Institut national de santé
publique®. Premiérement, les soins palliatifs sont encore peu développés, et
I’offre de soins et de services n’est pas disponible de fagon équivalente dans
toutes les régions du Québec. Deuxiemement, ces soins sont surtout offerts en
contexte hospitalier alors que plusieurs personnes souhaitent les recevoir a
domicile ou encore dans des centres dédiés a cette fin. Ces centres, lorsqu’ils
parviennent a voir le jour, le sont au prix de grands efforts de la part des
communautés, sans obtenir de la part de I’Etat le soutien financier auquel elles
auraient droit, selon nous.

La formation et le déploiement d’un plus grand nombre d’équipes
interdisciplinaires se trouvent aussi rendus nécessaires par la perspective des
besoins en croissance susceptibles de se manifester dans le futur. Nous
considérons par ailleurs qu’un accompagnement psychosocial devrait étre offert
aux personnes qui le souhaitent dées I’annonce d’un diagnostic de maladie grave
et non seulement dans le contexte de soins palliatifs de fin de vie.

4.2 Offre restrictive ou libre choix

Plusieurs font I’hypothese qu’avec une offre améliorée de soins palliatifs,
la demande pour une aide médicale active pour mourir s’estomperait ou
diminuerait grandement. Il demeure que dans certains cas, des personnes
réclament la possibilité de recevoir une aide médicale active pour héater leur
déces afin d’éviter ou d’abréger les souffrances associées au processus de fin de
vie. Ces personnes adressent une telle demande soit en cours de soins palliatifs,
soit encore au préalable comme une alternative a ces soins en fonction de leur
vision de la dignité humaine. Selon cette conception de la dignité, on devrait
pouvoir s’abstraire pour soi-méme des affres de I’agonie ainsi qu’en préserver les
proches.

5. Reconnaitre la légitimité de la demande d’une aide médicale
active et balisée en contexte de fin de vie

Que faire par rapport a ces demandes, somme toute exceptionnelles si
I’on se fie aux expériences tentées dans d’autres pays? Plusieurs arguments
militent a I’encontre de I’ouverture a répondre favorablement aux demandes
d’aide médicale active a mourir des personnes. La Commission les résume bien
dans son document de consultation, et on les retrouve également bien étayés
dans d’autres présentations®. Tout en prenant au sérieux plusieurs de ces
arguments, 1I’Ordre considére cependant que I’Etat devrait reconnaitre la

8 Nous faisons ici référence a I’étude de I’INSPQ intitulée Soins palliatifs de fin de vie au Québec :
définition et mesure d’indicateurs. Partie 1 : population adulte (20 ans et plus), publiée en 2006.

° par exemple, dans Melancon, Marcel J. « Clarification des concepts et des pratiques concernant le ‘Mourir
dans la dignité’ », dans (Sous la direction de Jean-Pierre Bélanger), Mourir dans la dignité? Soins palliatifs
ou suicide assisté, un choix de société, 2008, p..
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Iégitimité de ces demandes dans certaines circonstances et a certaines
conditions dans un contexte de fin de vie. A I’instar d’autres personnes qui
réfléchissent a la question en France, nous estimons méme qu’il en va d’un
devoir de solidarité sociale envers la personne mourante si telle est sa volonté™.

En effet quoique les soins palliatifs représentent selon nous une réponse
adaptée et pertinente pour permettre aux personnes de mourir dans la dignité,
ils ne peuvent répondre aux besoins de toutes les personnes. Une telle option
n’enleve rien a la légitimité de la demande des personnes qui, en toute
connaissance de cause, désirent néanmoins que |I’on abrége volontairement leur
vie en contexte de fin de vie. Aussi, I’Ordre estime que I’Etat devrait envisager
d’accorder une aide médicale active, balisée et controlée comme un soin de fin
de vie™ aux personnes qui le demandent ou qui I’ont exprimé préalablement en
I’incluant dans la Loi sur les services de santé et les services sociaux.

La société change, les mots et les expressions aussi. Ainsi nous devrions
parler des soins palliatifs appropriés, et mieux, des soins et de services
appropriés de fin de vie. Le développement des soins et de services appropriés et
personnalisés pour tous et toutes semble des plus indiqués.

5.1 Les conditions pour bénéficier de cette aide

L’Ordre insiste cependant sur I’importance qu’une telle aide soit balisée
par des criteres bien définis et tres stricts en plus de s’inscrire dans un processus
d’évaluation et d’accompagnement réversible a tout moment. A ce stade-ci,
cette aide devrait pouvoir étre accordée aux personnes aptes a consentir qui en
expriment la volonté et a celles qui, inaptes, I’ont exprimé préalablement, dans
la mesure ou : 1) elles sont aux prises avec une maladie incurable et invalidante
qui conduit a des souffrances physiques; 2) le processus de mort est
inexorablement enclenché ou sur le point de s’initier. A notre avis, une telle aide
constitue un geste médical qui doit étre posé par un médecin. Eventuellement,
apres éetudes, aprés une longue discussion et un important consensus dans la
population, on devrait pouvoir considérer qu’il puisse I’étre également par un
autre professionnel habileté a le faire.

L’évaluation de la situation devrait confirmer la demande d’une personne
pour une telle aide ainsi que la validité de son consentement. Nous croyons qu’a
I’heure actuelle les médecins devraient jouer un rdle prépondérant dans cette
démarche d’évaluation, mais qu’un autre médecin et au moins un autre
professionnel de I’équipe traitante devraient y prendre part. L’idée ici est de
favoriser une discussion en équipe interdisciplinaire et avec la famille, laquelle
devrait aussi étre informée de la demande pour mieux comprendre comment elle

10 Voir notamment Paula La Marne (2005). Vers une mort solidaire, Presses Universitaires de France, 201 p.
et le Rapport no 63 du Comité consultatif national d’éthique francais: « Fin de vie, arrét de vie,
euthanasie » (27 janvier 2000).

™| a recherche déja citée de Valérie Chamberland, qui a rejoint 576 travailleurs sociaux, révele notamment
que ces derniers sont dans une proportion de 82,8% favorables a I’euthanasie.
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peut participer au processus. Et plus une fin de vie est complexe, plus le travail
interdisciplinaire devient approprié. Il va de soi également qu’un professionnel
pour qui une telle demande va a I’encontre de sa conscience devrait pouvoir étre
respecté et exempté d’agir dans un tel sens.

5.2 Le r0le des professionnels de I’Ordre

Les travailleurs sociaux et les thérapeutes conjugaux et familiaux
souhaitent jouer un rdle actif au niveau de I’évaluation des demandes, du
processus décisionnel et de I’accompagnement de la personne concernée et de
ses proches de facon a pouvoir établir un plan de fin de vie. En raison de leurs
fonctions et de leurs compétences, ils sont parmi les professionnels les mieux
préparés et habiletés a bien informer les parties impliquées, notamment la
personne en fin de vie, sa famille et son entourage. Une éthique relationnelle est
privilégiée dans cette démarche. Faire un choix quant aux soins et services de
vie désirés ne devrait pas étre une décision de derniere minute prise sous
pression, mais plutdt un processus évolutif et réfléchi avec la personne en
relation avec ses proches.

Les travailleurs sociaux et les thérapeutes conjugaux et familiaux insistent
sur I’importance d’initier ce processus en amont, au moment ou s’installent les
conditions inexorables menant a la mort ou auparavant, afin de pouvoir jouer un
role significatif auprés de la personne, de sa famille et de son entourage, pour
établir le climat propice, pour s’assurer que tous les intervenants et les proches
ne perdent jamais de vue que la volonté de la personne doit primer sur toute
autre considération. La personne en fin de vie doit demeurer au coeur des
processus d’information et de décision. En permettant a la personne d’exprimer
ce qu’elle souhaite, veut et choisit, on évite un grand nombre d’impasses
conjugales, familiales et sociétales pendant le processus de fin de vie. On
contribue a enlever un énorme fardeau sur les épaules des conjoints, enfants et
autres membres de la famille.

5.3 La question des mineurs et du consentement substitué

Dans la mesure ou une telle aide médicale active pour mourir est
considérée comme un soin, elle devrait normalement satisfaire tous les critéres
qui caractérisent les autres soins et services dans le contexte légal actuel. En
raison de la gravité d’une telle décision, nous estimons cependant que I’aide
médicale active pour mourir devrait bénéficier d’un statut particulier,
exceptionnel. Concrétement, nous ne croyons pas que cette aide puisse étre
autorisée uniquement a la demande d’un mineur, méme agé de plus de 14 ans.
Le consentement des parents devrait étre nécessaire, et une aide psychosociale
offerte ala famille pour envisager cette perspective lorsqu’elle résulte de la
demande du mineur. De plus, une demande d’aide médicale pour mourir
formulée par un mineur &gé de moins de 14 ans et ratifiée par les parents devrait
pouvoir étre considérée a titre exceptionnel également. On y voit la plus
gu’ailleurs la nécessité d’une équipe interdisciplinaire.
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D’autre part nous croyons qu’il n’est pas indiqué que puissent s’appliquer
les régles du consentement substitué et faire en sorte que le représentant de la
personne inapte, qu’elle soit enfant, adolescente ou adulte, ait pouvoir de
décision en cette matiere a moins que la personne en question [’ait
préalablement manifesté par écrit ou verbalement a plusieurs reprises et que
cela puisse étre attesté de maniere incontestable. Nous postulons qu’en
I’absence de cette condition, une telle demande pourrait étre faite par les
proches et la famille aux prises avec leur propre souffrance devant I’agonie de la
personne malade et qu’y répondre ouvre la porte a la prise de décision ayant son
origine ailleurs que dans la personne elle-méme. Et quoiqu’une telle demande
puisse étre motivée par la compassion, il demeure que la personne concernée
doit rester au cceur de ce genre de décision. Nous considérons en outre que la
difficulté d’interprétation de la demande de la personne malade requiére toute
la prudence qui s’impose. En cas de la moindre incertitude sur le sens a lui
donner, nous estimons qu’il convient de s’abstenir de poser un geste actif pour
provoquer son déces.

6. L’aide active a mourir en d’autres contextes
que la fin de vie

Telles gu’identifiées dans le document de consultation, les demandes
d’aide a mourir surgissent dans d’autres contextes que celui de la fin de la vie.
Par exemple, elles surviennent aux premiers stades d’une maladie dégénérative
qui vraisemblablement va s’étendre sur une longue période ou encore de la part
de personnes dont un accident a pu laisser un handicap important. Ce type de
situation comporte des similitudes et des différences avec celle de I’euthanasie
envisagée dans un contexte de fin de vie. Il s’agit certainement de considérer la
possibilité de répondre positivement a la demande d’aide pour mourir de la
personne qui s’estime aux prises avec des souffrances intolérables ou sans la
qualité de vie désirée. Il demeure toutefois que la perspective de temps restant
a vivre et la nature des souffrances, principalement psychologiques plutét que
physiologiques, sont fort différentes. La responsabilité des professionnels
impliqués s’avere également tres différente dans I’un et I’autre cas.

Nous désirons affirmer une nette réserve quant a la mise en place de
dispositions pour faciliter le fait qu’une personne puisse abréger sa vie en
d’autres contextes que celui de la fin de vie actuellement, fit-ce par
compassion. A notre avis, une telle avenue interroge les fondements mémes sur
lesquels se sont édifiés les programmes de prévention du suicide et d’aide aux
personnes en détresse. Il nous semble qu’encore beaucoup de recherche, de
réflexion et de délibération collective restent a faire afin de rejoindre un certain
consensus social a ce sujet au Québec. Il est cependant a prévoir qu’un
consensus de cette nature puisse survenir dans le futur, et nous estimons qu’il
faudra se pencher sur la question et ses enjeux au cours des prochaines années.
Toutefois, I’0Ordre met de I’avant le principe de précaution et ne croit pas
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opportun d’aller de I’avant avec la mise en place de mesures qui permettraient
d’accorder une telle aide pour le moment.

Il faut néanmoins reconnaitre qu’un statut quo en cette matiere comporte
également des enjeux. Les personnes qui auront fermement décidé de mettre un
terme anticipé a leur vie devront continuer de se tourner vers des moyens
susceptibles de présenter des inconvénients majeurs pour eux-mémes, voire pour
leurs proches. En particulier, le Code criminel stipule qu’une personne qui en
aide une autre a s’enlever la vie, méme si c’est a sa demande et par compassion
pour mettre fin a des souffrances qu’elle juge intolérables, est passible de peines
d’emprisonnement. Nous ne pouvons que souscrire, dans ce contexte, aux
démarches de certaines provinces qui ont adopté comme pratique de laisser a la
discrétion du procureur le fait de porter des accusations.

Nous souhaitons également en ce sens rappeler, quoiqu’elle s’adressait a
I’époque au gouvernement fédéral, la double recommandation faite par I’Ordre
en 1994 au Comité spécial du Sénat sur I’euthanasie et I’aide au suicide : 1) ne
pas légaliser le suicide assisté; 2) mais décriminaliser I’aide au suicide assisté.
C’est pourquoi nous estimons que les pratiques des provinces canadiennes qui
donnent des directives au procureur quant a la pertinence de poursuite
constituent sans doute une voie a explorer pour le Québec. Qu’il soit clair ici,
cependant, que nous avons toujours en téte des situations ou le geste est commis
a la demande éclairée et libre de la personne concernée par la situation.

7. Autres considérations importantes pour I’Ordre

Quoique I’Ordre adopte une position d’ouverture a ce qu’une aide
médicale a mourir active et balisée fasse partie de I’offre de soins et de services
de fin de vie, nous croyons important de soulever les inquiétudes, les
questionnements, les implications et les enjeux soulevés pour favoriser que les
personnes meurent dans la dignité et dans la sérénité.

7.1 Respecter, encadrer, former et informer

Méme si nous n’adhérons pas a la théorie de la « pente glissante » souvent
évoquée, nous remarquons que le débat actuel initié par le gouvernement du
Québec sur la question de mourir dans la dignité survient dans un contexte de
restrictions budgétaires pour le réseau de la santé et de services sociaux. De
grandes pressions sont exercées sur les services aux personnes agées, notamment
quant a leur transition vers des ressources d’hébergement, en manque criant,
pour libérer des lits hospitaliers. Dans ce contexte, nous voulons réitérer
I’importance qu’une aide médicale active pour mourir ne soit procurée qu’a la
demande expresse et réaffirmée de la personne en fin de vie sans outrepasser les
conditions de validité du consentement, avec une vigilance de tous les instants.
Il serait inadmissible que de tels gestes soient commis a I’endroit d’une personne
en raison de pressions familiales, institutionnelles ou sociales. Seul I’intérét de la
personne doit primer, comme le demande notre Code civil.
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Dans la perspective, donc, ou le gouvernement du Québec intégre a son
offre de soins et de services de fin de vie I’aide médicale active a mourir,
comme nous le demandons, nous croyons que les établissements du réseau de la
santé et des services sociaux devraient étre tenus de se doter de politiques
d’encadrement et de mécanismes de vigie et d’évaluation continue contrélés par
une instance appropriée. Les comités d’éthique des établissements, de plus en
plus répandus, gagneraient également a étre associés a la démarche dans la
mesure ou ils sont soutenus par un processus de formation continue sur la
question. De plus, nous recommandons dans cette éventualité que le
gouvernement du Québec confie au Commissaire a la santé et au bien-étre un
mandat de vigie des pratiques d’une durée de dix ans a la suite de I’adoption
d’une telle modification.

Il importe également de prendre en compte qu’aller dans le sens d’une
telle ouverture impliquera de développer et d’actualiser la formation des
professionnels du réseau de la santé et des services sociaux et la mise en place
de stratégies d’information de la population.

7.2 Faire mieux ce qui est déja possible

Pour que la personne en fin de vie soit en mesure d’exercer en toute
liberté un choix pour une aide médicale active pour mourir, le cas échéant, il
importe d’assurer la disponibilité des soins palliatifs. Or, dans la Politique en
soins palliatifs de fin de vie du gouvernement du Québec, on retrouve plusieurs
mesures qui demeurent encore a concrétiser, notamment pour ce qui concerne
les maisons de soins palliatifs. L’Association canadienne des soins palliatifs et le
Réseau québécois des soins palliatifs continuent d’attirer I’attention sur la
nécessité d’un tel développement, auquel nous souscrivons totalement. En fait,
nous proposons que ces lieux deviennent des maisons de fin de vie, dans
lesquelles seraient offerts tous les soins et services de fin de vie, incluant les
soins palliatifs et I’aide médicale active et balisée pour mourir.

Nonobstant cette possibilité de choix, d’aucuns affirment que malgré les
progrés survenus au cours des dernieres années, des améliorations restent a faire
pour ce qui regarde certaines conditions reliées a la mort dans la dignité déja
existantes et prévues dans le cadre des lois et politiques actuelles. Se pourrait-il,
par exemple, gque nous ayons encore des progres a faire quant au respect de la
volonté des personnes de ne pas recevoir ou faire cesser des traitements? Si le
droit de refuser ou faire cesser les traitements de fin de vie existe explicitement
au Québec, I’exercice de ce droit se doit d’étre mieux soutenu et toujours
possible. De plus, en ce qui concerne les enfants et les adolescents, il semble
que nous ayons encore beaucoup a nous améliorer pour mieux communiquer avec
eux les informations fondamentales au sujet de leur propre maladie, de la
maladie de leur parent ou de celle d’un proche.
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7.3 Développer une culture de fin de vie responsable, préparée et
ouverte

Ces considérations nous amenent a traiter de I’importance de contribuer a
I’émergence d’une culture ou I’on prépare mieux sa mort. Ceci pose un défi
considérable dans la société actuelle qui, axée sur I’espoir et la guérison, tend a
éluder la perspective de la mort. En ce sens, I’Ordre recommande que I’usage du
« testament biologique », « testament de fin de vie » ou des « directives de fin
de vie » devienne de plus en plus répandu et que I’Assemblée nationale du
Québec en reconnaisse explicitement la valeur lIégale et en fasse la promotion.
Plusieurs y voient un cadeau de la personne en fin de vie envers ses proches.
Pour mourir dans la sérénité, il est important de savoir que notre volonté
concernant notre fin de vie sera connue et respectée. L’Ordre croit que plus nous
serons assurés du respect de notre volonté ultime, moins nous penserons a
recourir au suicide pour terminer notre vie et ce, pour le mieux étre de tous.

Nous nous devons, dans le méme sens, parler de I’importance de préparer,
pour les proches, la fin de vie d’un étre cher qui désire mourir. Cette
planification sera avantageuse pour le mieux étre de tous. Il importe également
d’entrevoir que dans I’éventualité ou des personnes se prévaudraient d’une aide
médicale active pour mourir, une nouvelle forme de deuil serait a prévoir pour
les proches, pour les membres de la famille. En effet, un questionnement sur
notre responsabilité d’avoir été complice de la mort de cet étre aimé en le
laissant mourir peut induire un sentiment de culpabilité de n’avoir pas fait tout
ce qu’il fallait pour lui permettre d’apprécier sa vie. Les travailleurs sociaux et
les thérapeutes conjugaux et familiaux attirent I’attention sur le support et
I’accompagnement spécifiques a offrir, dans ces situations particuliéres, aux
personnes proches d’un mourant ayant bénéficié d’une aide médicale pour
mourir et favorisent I’actualisation de mesures d’éducation au deuil et a la mort
appropriées pour les endeuillés.

7.4 Améliorer les conditions de vie des ainés et des personnes vulnérables

Traiter la question de la mort dans la dignité interroge aussi les conditions
de vie réservées aux personnes vulnérables, malades, en fin de vie ou non, ainsi
qgu’a leurs proches et leurs familles. Qu’en est-il, a I’heure actuelle, de
I’environnement de soins et des perspectives de fin de vie offerts a ces
personnes? Il faut prendre acte qu’au Québec beaucoup de personnes meurent a
I’hépital, notamment a I’urgence, ce qui ne correspond ni a leur choix, ni a celui
de leurs familles. En effet, il semble plutét que I’insuffisance de ressources soit
a I’origine de ce phénomene, inadmissible. Certains seront tentés de faire un lien
entre ce constat et le fait que le Québec occupe toujours le dernier rang, dans
I’ensemble canadien, quant au budget alloué aux services de soutien a domicile
par rapport a son PIB.
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Dans un mémoire présenté dans le cadre de la Consultation publique sur
les conditions de vie des ainés en 20072, I’Ordre relevait plusieurs pistes
d’amélioration relatives aux soins & domicile, au soutien a accorder aux aidants
naturels, aux conditions de vie des personnes en établissements et dans les
ressources d’hébergement, aux attitudes du personnel soignant, etc. Encore
beaucoup de travail reste a faire, selon nous, pour offrir aux personnes un
environnement optimal qui ne pourrait aucunement constituer un incitatif en
faveur d’une aide médicale active pour mourir, choisie par dépit ou par manque
d’alternatives plutét que par choix, en tout respect de leurs valeurs et de leur
conception de la mort dans la dignité.

Dans une perspective plus large, s’appuyant sur des principes de justice et
d’équité sociales qui lui sont chers, I’Ordre rappelle au pouvoir politique son
obligation de faire en sorte que tous les citoyens - particulierement les plus
vulnérables - puissent bénéficier de conditions de vie dignes et décentes.

12 OPTSQ (2007). A quel age cesse-t-on d’étre une personne pour devenir « objet de soins »?, Mémoire
présenté dans le cadre de la Consultation publique sur les conditions de vie des personnes ainées, 11 p.
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Conclusion

Dans ce mémoire, I’Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes
conjugaux et familiaux recommande de reconnaitre la Iégitimité de la demande
d’aide médicale active et balisée pour mourir en contexte de fin de vie et
demande au gouvernement du Québec de I’inclure dans son offre de soins et de
services de fin de vie.

Cette recommandation s’appuie sur la prise en compte des
transformations sociales qui marquent la société québécoise contemporaine. Le
Québec d’aujourd’hui est pluriel quant aux valeurs des citoyens, et laique dans
ses institutions. S’y cotoient, par conséquent, plusieurs conceptions de la mort
dans la dignité. Une telle ouverture s’appuie également sur I’analyse de la
question qui est faite par I’Ordre en fonction des valeurs et des principes des
travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux et familiaux qui privilégient
I’autodétermination comme une valeur phare et qui amene a placer au centre du
débat actuel la personne en fin de vie et ce qu’elle souhaite.

En raison de sa portée sociale, I’Ordre formule également des
recommandations destinées a protéger les personnes vulnérables et a prévenir
les conséquences indésirables qui pourraient résulter de I’acces a une aide
médicale active pour mourir. Les principales concernent certaines conditions
devant favoriser I’exercice d’un libre choix en matiére de soins et de services de
fin de vie, dont le nécessaire développement des soins palliatifs au Québec et
diverses mesures d’encadrement et de contrble. D’autres regardent davantage le
processus de traitement des demandes, auquel les travailleurs sociaux et les
thérapeutes conjugaux et familiaux souhaitent étre associés dans une optique
d’éthique relationnelle.

Par contre, I’Ordre ne croit pas opportun de rendre accessible a ce
moment-ci une aide médicale active pour mourir en d’autres contextes que celui
de la fin de vie. La réflexion collective sur cette question, croyons-nous, doit se
poursuivre encore compte tenu des nombreux enjeux qu’elle touche et du fait
que le sens de la vie y est soulevé de maniere fondamentale. De méme, la
question de I’aide médicale pour mourir a I’intention des personnes inaptes en
I’absence de directives de soins de fin de vie constitue une autre préoccupation
pour I’Ordre alors que le refus et la cessation de traitement peuvent se
déterminer via les principes du consentement substitué.

Enfin, I’Ordre des travailleurs sociaux et des thérapeutes conjugaux et
familiaux du Québec considére que la réflexion sur la question de mourir dans la
dignité doit se poursuivre. D’une culture qui tend a évacuer la mort de son
horizon, peut-étre aurions-nous avantage a passer a une culture qui se
réapproprie la mort comme étape de vie normale qu’il convient, idéalement, de
planifier.
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