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® (1835)
[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau (Notre-Dame-de-
Grace—Westmount, Lib.)): Bonsoir, tout le monde.

Je déclare la séance ouverte.
[Traduction]
Bienvenue a cette séance.

Je vais sans plus tarder céder la parole a ma collegue coprési-
dente, la sénatrice Martin.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin, sénatrice, Colombie-
Britannique, C): Merci, monsieur le coprésident

[Frangais)
Bonjour.

Je souhaite la bienvenue aux membres du Comité mixte spécial
sur l'aide médicale & mourir, aux témoins et aux membres du public
qui suivent cette réunion sur le Web.

Je m'appelle Yonah Martin, et je suis coprésidente de ce comité.
Je suis accompagnée de I'honorable Marc Garneau, coprésident de
ce comité, député de la Chambre des communes.

Aujourd'hui, nous continuons notre examen prévu par la loi des
dispositions du Code criminel concernant 1'aide médicale a mourir
et leur application.

[Traduction]

Pour assurer la santé et la sécurité de tous les participants, le Bu-
reau de régie interne exige que les comités se conforment aux pro-
tocoles sanitaires en vigueur jusqu'au 23 juin 2022. A titre de co-
présidents, nous verrons a l'application de ces mesures et nous vous
remercions a l'avance de votre coopération.

Je rappelle aux membres du Comité ainsi qu'aux témoins de gar-
der leur microphone en sourdine tant que 1'un des coprésidents ne
leur a pas donné nommément la parole.

Autre rappel, toutes les interventions doivent étre faites par 1'en-
tremise des coprésidents. Veuillez parler lentement et distinctement.
Pour cette vidéoconférence, l'interprétation fonctionnera de la
méme maniére que pour une réunion en présentiel dans la salle de
comité. Vous avez le choix au bas de votre écran entre la transmis-
sion du parquet, I'anglais et le frangais.

J'aimerais maintenant souhaiter la bienvenue aux témoins de
notre premier groupe.

Nous accueillons le Dr James Downar, médecin en soins inten-
sifs et en soins palliatifs et le Dr Pierre Viens, médecin de famille,
qui comparaissent tous les deux a titre personnel. Nous recevons

également la Dre Ebru Kaya, présidente de la Société canadienne
des médecins de soins palliatifs, qui est aussi professeure a la facul-
té de médecine de I'Université de Toronto.

Mereci a tous les trois d'étre des notres pour la poursuite de cette
étude treés importante.

Nous allons maintenant entendre vos observations préliminaires
en commengant par le Dr Downar qui sera suivi du Dr Viens puis
de la Dre Kaya.

Vous avez droit a cinq minutes chacun, et je vous ferai signe
lorsqu'il vous restera 30 secondes.

Nous allons d'abord écouter ce que le Dr Downar a a nous dire.

Dr James Downar (médecin en soins intensifs et en soins pal-
liatifs, a titre personnel): Merci beaucoup.

Je vais m'efforcer d'étre aussi bref que possible. Je vous ai déja
fait parvenir quelques notes pour vous aider a suivre.

Je suis chef de la division des soins palliatifs a I'Université d'Ot-
tawa. Je suis titulaire d'une chaire de recherche clinique sur les
soins palliatifs et de fin de vie et détenteur d'une maitrise en
éthique.

Voila un bon moment déja que je m'intéresse a cet enjeu. J'ai té-
moigné a titre d'expert dans diverses causes concernant 'aide médi-
cale a mourir en plus d'avoir congu du matériel pédagogique sur le
sujet pour différents gouvernements, y compris ceux du Canada et
de I'Australie. J'ai en outre dirigé quelques études portant sur l'aide
médicale a mourir et les patients qui en bénéficient afin de mieux
comprendre leur expérience et savoir qui sont ces gens. Je tiens tou-
tefois a préciser que je ne représente aucune organisation ou
agence.

Je me suis déja prononcé en faveur de la légalisation de 1'aide
médicale a mourir, mais je ne suis pas ici pour en faire la promotion
et certainement pas pour défendre un point de vue ou un autre rela-
tivement aux questions encore a régler par le Parlement, comme
celles des mineurs matures et des directives préalables.

Je veux surtout vous dire aujourd'hui que je suis vraiment recon-
naissant pour l'augmentation du financement octroyé aux fins des
soins palliatifs et de la recherche en la matiére, tout en soulignant
que cette aide plus sentie a déja produit certains résultats particulié-
rement probants. Je tiens a remercier sincérement le Parlement et
Santé Canada pour cet appui, mais je veux vraiment insister sur la
nécessité de poursuivre les efforts en ce sens afin d'éliminer les
obstacles de maniére a pouvoir améliorer la fagon dont nous trai-
tons la souffrance chez les personnes en fin de vie.
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Il a beaucoup été question précédemment des déterminants so-
ciaux de la santé et des personnes vulnérables. J'estime primordial
de vraiment faire le nécessaire au chapitre de ces déterminants so-
ciaux, comme le logement, la sécurité alimentaire, l'assurance-mé-
dicaments et les soins dentaires, parce que ce sont des éléments trés
importants pour la santé de tous les Canadiens. Il convient cepen-
dant de reconnaitre que ces mesures ne concernent pas du tout
l'aide médicale a mourir, car les personnes en situation de vulnéra-
bilité structurelle sont déja beaucoup moins susceptibles d'y avoir
recours. Nous devrions prendre des mesures en ce sens, simplement
parce que c'est la bonne chose a faire.

On entend beaucoup parler de l'aide médicale a mourir au
Canada. Le discours a ce sujet est souvent guidé par des visées
idéologiques ou politiques qui n'ont rien a voir avec les vies a sau-
ver ou la protection des plus vulnérables. Selon moi, les 20 der-
niéres années nous en ont beaucoup appris quant a la fagon dont
l'aide médicale a mourir est offerte dans différents pays, y compris
le Canada, et quant a savoir qui en fait la demande et qui en bénéfi-
cie.

Nous savons maintenant trés bien que les choses sont différentes
de ce que nous avions imaginé. C'est en grande partie une détresse
existentielle qui est a la base de ce phénoméne. C'est un type de
souffrance pour lequel nous avons trés peu, voire pas du tout, de so-
lutions a offrir. Il faudrait vraiment que nous nous efforcions de
mieux comprendre ce genre de souffrance et de trouver de nou-
velles formes de traitement en appuyant les recherches a cette fin.
Clest ainsi que nous pourrons mieux nous attaquer a cette souf-
france qui est vraiment la cause profonde des demandes d'aide mé-
dicale a mourir. Je pense que tout le monde pourra en convenir,
méme si nous traitons ici d'un enjeu qui préte beaucoup a contro-
verse.

Je voudrais aussi mentionner que les projets de loi C-14 et C-7
nous ont permis de constater que le Parlement préférait ne pas s'at-
taquer de fagon proactive a la question de 1'aide médicale & mourir
et aux principaux enjeux qui en découlent, mais laisser plutot les
tribunaux invalider les lois pour que le gouvernement les remplace
par la suite. Il faut cependant regretter que cela se fasse générale-
ment dans le cadre d'un processus fortement teinté par la partisane-
rie — et pouvant presque tourner au cirque — qui se déroule en ac-
céléré avec des résultats prévisibles.

Je suis vraiment heureux qu'il existe maintenant un comité
comme le votre qui va pouvoir se pencher sur certains de ces en-
jeux cruciaux. Je vous encourage vivement a vous inspirer du tra-
vail accompli par le Parlement du Québec pour traiter des questions
qui restent a régler en matiére d'aide médicale a mourir. Le fédéral
devrait ainsi agir de fagon proactive pour étudier a fond ces ques-
tions en formant des comités qui lui permettront d'aller au fond des
choses et de proposer des solutions nuancées. Je ne suis pas en train
de dire que nous devrions procéder de la méme maniére que le
Québec dans ce dossier. C'est tout simplement que j'admire la fagon
dont les Québécois s'y sont pris et que je pense que nous devrions
leur emboiter le pas.

Nous pourrions certes discuter plus a fond de certains éléments
déterminants, mais je tiens a souligner qu'il n'existe absolument au-
cune donnée permettant de conclure que le recours a 1'aide médicale
a mourir serait & ce moment-ci le résultat, dans quelque mesure que
ce soit, d'un accés insuffisant aux soins palliatifs, d'un dénuement
socioéconomique ou d'un isolement quelconque. Ce serait plutot le
contraire. Les personnes qui bénéficient de 1'aide médicale a mourir

ont presque toujours beaucoup plus facilement acceés a des soins
palliatifs que le reste de la population. Ce sont généralement des
gens bien nantis, privilégiés, non institutionnalisés et mariés, plutot
que des veufs ou des célibataires.

Les études nationales a ce sujet ont révélé que le nombre de per-
sonnes recevant l'aide médicale a mourir qui ont difficilement acces
a des services liés a l'incapacité et a des soins palliatifs est vraiment
minuscule. Voila qui est trés rassurant. Il pourrait bien slr y en
avoir encore moins que 1 % ou 3 %, mais c'est déja trés bien. Il est
en tout cas faux de prétendre que le recours a l'aide médicale a
mourir est alimenté par un acces insuffisant aux différents services.

J'aimerais vraiment vous entretenir de certains travaux de re-
cherche et des bons résultats qui ont pu étre mis au jour...

® (1840)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Il vous reste 30 se-
condes.

Dr James Downar: D'accord.

Je vais donc plutdt conclure en vous parlant des personnes vulné-
rables et socialement défavorisées. J'estime nécessaire d'insister sur
le fait qu'il y a des mesures vraiment importantes que notre société
et notre Parlement pourraient prendre pour améliorer le sort de ces
personnes. Je pense notamment & des mesures comme 1'obligation
vaccinale et 'assurance-médicaments.

Je suis toujours ravi d'entendre tous ces gens au Parlement qui
parlent de la nécessité de protéger les plus vulnérables. Je souhaite-
rais vraiment que ces bons sentiments puissent se concrétiser sous
la forme de mesures cruciales qui permettraient de sauver des vies.
Nous venons de vivre quelques années difficiles...

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci, docteur Dow-
nar.

Dr James Downar: Merci.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Nous allons mainte-
nant entendre le Dr Pierre Viens,

[Frangais)

Dr Pierre Viens (médecin de famille, a titre personnel): Bon-
SOir.

Je vous remercie de m'accueillir a ce comité.

Je pratique la médecine dans le domaine des soins palliatifs de-
puis 30 ans, et j'ai donné l'aide médicale a mourir 180 fois depuis
six ans, la plupart du temps a domicile.

On m'a suggéré de parler un peu des soins palliatifs. A la fin de
ma présentation, je vous ferai part de mon opinion en ce qui
concerne les directives médicales anticipées.

Cing pour cent des patients en fin de vie, lesquels regoivent d'ex-
cellents soins palliatifs, restent quand méme des demandeurs d'aide
médicale a mourir. Pourquoi? Parce que les souffrances existen-
tielles en fin de vie ne peuvent étre soulagées a la satisfaction du
patient par aucune approche palliative classique actuelle.

D'abord, il ne faut pas oublier que tout soin curatif ou palliatif
peut étre légalement refusé. Il ne faut pas non plus oublier le prin-
cipe éthique de respect de l'autonomie de la personne. Une per-
sonne est la seule habilitée a prendre les décisions concernant sa
propre fin de vie et a juger des résultats des soins qui lui ont été
donnés.
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Lorsque les médecins en soins palliatifs prétendent que 1'aide
médicale a mourir ne serait pas nécessaire si de bons soins palliatifs
étaient disponibles partout, il faudrait d'abord définir ce que 1'on en-
tend par de « bons » soins palliatifs.

Lorsque j'évalue une demande d'aide médicale a mourir pour sa-
voir si elle est conforme aux critéres d'admissibilité, la loi me re-
commande de m'assurer que la personne connait les options alterna-
tives a l'aide médicale a mourir qui sont disponibles, dont les soins
palliatifs. Pourquoi la loi n'oblige-t-elle pas le médecin en soins
palliatifs, qui s'appréte a plonger le patient en sédation continue jus-
qu'a son déces, a s'assurer que ce patient est au courant de l'exis-
tence de l'aide médicale a mourir afin de lui permettre un choix,
alors que, moi, j'ai cette obligation?

J'ai aidé des milliers de personnes a mourir. Je peux témoigner
que 'aide médicale a mourir est probablement le soin de vie le plus
compatissant, le plus respectueux de la personne et de ses valeurs,
et le plus confortable pour elle et sa famille. L'aide médicale a mou-
rir devrait étre considérée comme un soin approprié dans un conti-
nuum logique de soins palliatifs de fin de vie, un soin que 1'on peut
réclamer quand tous les efforts raisonnables, de 1'avis du patient,
ont été faits. Il devrait étre clairement précisé dans la loi que l'aide
médicale a mourir est dans un continuum de soins palliatifs.

L'objection de conscience des intervenants quant a l'administra-
tion de l'aide médicale a mourir doit étre maintenue, mais 1'objec-
tion de conscience ne concerne que l'intervenant comme individu.
Elle ne peut s'appliquer a une institution, a un établissement de
soins ou a un groupe social professionnel.

La loi québécoise de 2015 permettait aux maisons de soins pal-
liatifs de ne pas offrir 1'aide médicale a mourir. Depuis ce temps,
50 % d'entre elles ont changé d'idée sous la pression sociale de la
communauté. Tous les établissements de santé au Canada, publics
ou privés, surtout si ces derniers sont partiellement financés par des
fonds publics, devraient étre tenus d'offrir ce soin, quitte a faire ap-
pel & des médecins extérieurs pour son application.

Enfin, il serait nécessaire que ce que l'on entend par « soins pal-
liatifs » soit défini de fagon plus conforme a la réalité. Penser, ou
méme souhaiter que la densité de soins que 1'on retrouve dans la
plupart des maisons de soins palliatifs soit érigée en norme est ir-
réaliste et, a la limite, non souhaitable. Les soins palliatifs de base,
ce sont les soins de confort. Le médecin de famille qui soulage la
douleur de son vieux patient en fin de vie souffrant d'un cancer gé-
néralisé¢ prodigue des soins palliatifs. Quand je rapporte a Santé
Canada une aide médicale a mourir que j'ai réalisée, on me de-
mande dans la formule de déclaration si cette personne a recu des
soins palliatifs et pendant combien de temps. Laissez-moi vous dire
que les milliers de réponses a cette question regues a ce jour n'ont
probablement aucune signification, parce que le terme « soins pal-
liatifs » n'a jamais été défini sur le plan opérationnel.

Il me restait quelques idées a vous communiquer concernant les
directives médicales anticipées, mais vu qu'il ne me reste pas beau-
coup de temps, je vais essayer de le faire trés briévement, si vous
me le permettez.

Premiérement, quand une personne vient de recevoir un diagnos-
tic d'Alzheimer, le médecin devrait l'informer adéquatement de la
nature de sa maladie, de son évolution et de son pronostic, ainsi que
des possibilités thérapeutiques envisageables. Cette personne pour-
rait alors définir dans ses mots...

® (1845)
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie.

Dr Pierre Viens: Cinq minutes, c'est vraiment trop court.

Je vous remercie.
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie.

[Traduction]

C'est maintenant au tour de la Dre Ebru Kaya.

Dre Ebru Kaya (professeure agrégée en médecine, Université
de Toronto; et présidente, Société canadienne des médecins de
soins palliatifs): Merci de me donner 1'occasion de parler de la si-
tuation des soins palliatifs dans le cadre de I'examen prévu par la
loi des dispositions législatives régissant l'aide médicale a mourir
au Canada.

Je suis une experte des soins palliatifs. J'ai une formation en mé-
decine palliative et je dirige le programme de résidence de deux ans
en soins palliatifs du Collége royal des médecins et chirurgiens du
Canada a 1'Université de Toronto. Je suis également présidente de la
Société canadienne des médecins de soins palliatifs qui s'emploie a
améliorer la qualité de ces soins et a les rendre accessibles a tous
les Canadiens en misant sur la sensibilisation, les partenariats, la re-
cherche et la formation des médecins. Nous sommes la société na-
tionale représentant I'ensemble des médecins en soins palliatifs et
des médecins ayant un intérét spécial en la matiére partout au
Canada.

Je travaille a I'Hopital général de Toronto ou j'offre des soins pal-
liatifs a des patients auxquels on a diagnostiqué une maladie poten-
tiellement mortelle. Certains de mes patients combattent un cancer
a un stade avancé. D'autres souffrent d'une néphropathie chronique
ou d'une insuffisance cardiaque. Je gere leurs symptomes, aussi
bien physiques que psychologiques, sociaux et spirituels.

La vaste majorit¢ des patients et de leurs proches ne com-
prennent pas le role joué par les soins palliatifs. Je passe du temps a
expliquer ce que nous faisons et qui nous sommes afin de démysti-
fier et de déstigmatiser notre travail. Il n'est pas rare que jaie a
convaincre des patients qu'en gérant leurs symptomes, je ne hate
pas leur décés. La plupart des patients sont en fin de compte soula-
gés et heureux d'étre suivis par notre équipe de soins palliatifs.

11 arrive, surtout lors de la consultation initiale, que des patients
me disent qu'ils envisagent l'aide médicale & mourir. Mon travail
consiste alors a explorer les motifs pour lesquels ils pourraient for-
muler une telle demande, et a leur offrir des suggestions et du sou-
tien en m'appuyant sur mon expertise et ma formation, plutét que
de simplement appeler 1'équipe responsable de l'aide médicale a
mourir. Si on leur propose des options psychothérapeutiques fon-
dées sur des données probantes pour traiter leur dépression, leur an-
xiété, leur découragement et leur désespoir, la plupart des patients
finissent par renoncer a 1'aide médicale a mourir. Ce modéle déci-
sionnel de soins concertés axés sur le patient est I'un des éléments
distinctifs des soins palliatifs de qualité.
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J'enseigne également aux résidents en soins palliatifs de méme
qu'a d'autres cliniciens offrant des soins dans le cadre d'une ap-
proche palliative adaptée aux populations de patients qu'ils traitent.
Il s'agit notamment de médecins de famille et de spécialistes,
comme les cardiologues et les néphrologues, ainsi que de nombreux
collégues d'autres disciplines travaillant avec eux. C'est un travail
extrémement important, car il a ¢été établi, au Canada comme
ailleurs dans le monde, qu'une approche palliative des soins permet
d'atténuer les symptomes ressentis par les patients et de leur offrir
une meilleure qualité de vie. Lorsque les problémes de santé sont
plus complexes, la maniere dont les soins palliatifs sont présentés
au patient influe sur sa décision d'accepter ou non des services spé-
cialisés en soins palliatifs comme ceux que je dispense.

Les soins palliatifs doivent étre offerts séparément de 1'aide mé-
dicale a mourir et bénéficier d'un soutien distinct pour ce qui est du
financement et des ressources a déployer. Les soins palliatifs et
l'aide médicale a mourir doivent demeurer deux choses distinctes et
séparées. Nos spécialistes des soins palliatifs ont redoublé d'efforts
au fil des 40 derniéres années pour que l'on cesse de les associer
uniquement aux soins de fin de vie. Nous ne voulons pas revenir en
arriere. Si l'on établit cette distinction, les soins palliatifs pourront
demeurer le mécanisme de protection qu'ils sont censés étre. Les
évaluateurs et prestataires de l'aide médicale a mourir sont en
conflit d'intéréts s'ils offrent en méme temps des soins palliatifs.
Cela n'empéche pas les médecins en soins palliatifs d'administrer
l'aide médicale a mourir. Ils ne devraient cependant pas enchainer
soins palliatifs et aide médicale & mourir pour un méme patient.

Nous avons un besoin urgent d'investissements dans des pro-
grammes de soins palliatifs gérés et financés séparément de l'aide
médicale a mourir de telle sorte que les deux secteurs n'aient pas a
se livrer concurrence pour obtenir les mémes ressources. De nom-
breux programmes ont dii utiliser une partie de leurs ressources dé-
ja rares pour financer les services d'aide médicale a mourir. C'est
ainsi qu'il est devenu encore plus difficile d'offrir des soins pallia-
tifs dans un contexte de pénurie de spécialistes a I'échelle nationale
qui fait en sorte que l'accés a ces soins est encore plus probléma-
tique pour les patients. Il nous faut des données précises sur la qua-
lité et l'accessibilité des soins palliatifs et sur les professionnels qui
les dispensent aux patients optant pour l'aide médicale a mourir. Il
n'existe pas actuellement de données a ce sujet.

Nous avons besoin d'un financement qui permettra a chaque Ca-
nadien d'avoir droit a des soins palliatifs complets de grande quali-
té. Nos programmes de résidence en soins palliatifs offrent une ex-
périence pédagogique exceptionnelle en formant les futurs grands
spécialistes du domaine. Nous assurons tous ensemble la formation,
l'orientation et le soutien clinique dont les praticiens ont besoin
pour offrir les soins palliatifs de base. Il n'y a malheureusement pas
assez de postes de résidence et de médecins spécialisés en soins
palliatifs au Canada. Il est vraiment urgent que 1'on investisse par-
tout au pays pour accroitre le financement des programmes qui per-
mettront de former un plus grand nombre de médecins spécialisés
en la matiére et d'enseigner a tous les médecins la fagon d'intégrer
une approche palliative aux soins qu'ils offrent a leurs patients.

Pour plus de détails, je vous invite & prendre connaissance du do-
cument que nous vous avons transmis ainsi que de celui soumis par

notre présidente sortante, la Dre Léonie Herx.

Mereci.

® (1850)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Nous allons commen-
cer notre premier tour de questions avec M. Cooper qui dispose de
cing minutes.

M. Michael Cooper (St. Albert—Edmonton, PCC): Merci,
madame la coprésidente.

Je vais adresser mes questions a la Dre Kaya.

Le Dr Downar a indiqué dans ses observations que l'accés aux
soins palliatifs ne pose vraiment aucun probléme pour ceux qui en-
visagent d'avoir recours a l'aide médicale & mourir. Etes-vous du
méme avis?

Dre Ebru Kaya: Non. Les données auxquelles le Dr Downar
fait référence et celles qui sont communiquées par Santé Canada ne
sont pas celles dont nous aurions besoin pour ce genre d'exercice.
Elles ne permettent pas de tirer des conclusions semblables. Elles
sont en effet fondées sur I'autodéclaration.

J'ai justement le formulaire sous les yeux. On y demande simple-
ment: « Est-ce que le patient a recu des soins palliatifs, oui ou
non? », et « A votre connaissance, si la réponse est non, est-ce que
le patient avait acces a des soins palliatifs, oui ou non? ». Ce n'est
pas suffisant.

Nous avons besoin de données nettement plus détaillées. Nous
devons en savoir beaucoup plus. Il nous faut pouvoir évaluer la
qualité des soins offerts et leurs incidences sur les soins palliatifs.
Ce n'est pas chose possible avec ce genre de données administra-
tives sur les services de santé.

I nous faudrait également des normes nationales pour évaluer la
qualité des soins palliatifs offerts dans les différentes régions du
pays. Le tout devrait étre assorti d'une obligation de faire rapport a
Agrément Canada de telle sorte que les autorités sanitaires soient
pour ainsi dire tenues de rendre des comptes.

Mereci.

M. Michael Cooper: Merci pour cette réponse.

Vous avez raison. C'est uniquement de l'autodéclaration, ce qui
me semble totalement insuffisant.

Ne convenez-vous pas avec moi que les prestataires de 1'aide mé-
dicale & mourir sont en conflit d'intéréts lorsqu'on leur demande de
communiquer des données et qu'il apparait problématique que San-
té Canada s'en remette uniquement a ces prestataires pour évaluer
l'accés a des soins palliatifs de qualité au pays?

Dre Ebru Kaya: Tout a fait. J'estime qu'il est illogique de de-
mander a la méme personne d'effectuer les deux taches. Il faut assu-
rément qu'elles soient séparées.

Non seulement y a-t-il conflit d'intéréts, mais aussi conflit dans
nos rangs. Nous sommes en concurrence pour obtenir les mémes
ressources.



28 avril 2022

AMAD-04 5

En Ontario, en Alberta, au Québec et en Nouvelle-Ecosse, les in-
firmieres en soins palliatifs effectuent des évaluations pour l'aide
médicale a mourir, plutdt que de prodiguer des soins. En Ontario,
les codes de facturation sont utilisés pour les évaluations au titre de
l'aide médicale a mourir. Des incitatifs financiers destinés a encou-
rager les médecins de famille a dispenser des soins primaires sont
plutot versés aux prestataires de 'aide médicale a mourir. Ces der-
niers peuvent en outre facturer leur travail clinique indirect, comme
le temps de déplacement et les formalités administratives, alors que
ce n'est pas chose possible pour ceux qui offrent des soins palliatifs.
Il y a donc de nombreux conflits au sein méme de notre commu-
nauté en plus du conflit d'intéréts dans lequel se trouvent les presta-
taires de l'aide médicale a mourir.

M. Michael Cooper: Pouvez-vous nous expliquer la différence
entre soins palliatifs primaires et spécialisés? Dans son mémoire, la
Dre Herx souligne qu'environ 15 % des Canadiens seulement ont
acces a des soins palliatifs spécialisés.

Ce faisant, pouvez-vous nous en dire davantage au sujet de votre
commentaire quant a la qualité des soins palliatifs au Canada? C'est
une chose de dire que l'acces est possible, mais si la qualité n'est
pas au rendez-vous, a quoi cet acces sert-il?

® (1855)
Dre Ebru Kaya: Merci.

Les soins palliatifs primaires sont dispensés par des médecins,
comme les médecins de famille, qui ont une formation de base leur
permettant d'offrir des soins a leurs patients dans le cadre d'une ap-
proche palliative. Certains patients ont toutefois des besoins plus
complexes qui exigent l'intervention d'équipes spécialisées dans les
soins palliatifs qui sont dirigées par des médecins comme moi qui
ont une formation plus poussée en la matiére.

Les professionnels offrant des soins palliatifs primaires sont
I'épine dorsale de notre réseau au Canada, et nous devons les ap-
puyer. Nous devons veiller a ce que toutes les écoles de médecine
du pays et leurs programmes de résidence offrent une formation de
premier cycle et d'études supérieures de telle sorte que tous les mé-
decins qui obtiennent leur diplome possédent les compétences de
base nécessaires pour prodiguer des soins palliatifs. Nous man-
quons toutefois également au Canada de médecins spécialisés en
soins palliatifs. Il faut de toute urgence que nous appuyions finan-
cierement davantage de résidents pour qu'ils suivent la formation
avancée, comme je l'ai fait, et nous devons nous assurer que toutes
les compétences ainsi acquises soient intégrées a I'ensemble de nos
programmes.

De plus, pour ce qui est de la qualité...

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Il vous reste 30 se-
condes.

Dre Ebru Kaya: Lorsqu'il s'agit de déterminer ce que nous
avons et qui fait quoi concernant les soins palliatifs, nous ne dispo-
sons pas de ces renseignements. Nous n'avons pas de normes natio-
nales pour évaluer les soins palliatifs. Ces normes n'existent pas.
Nous devons les créer. Nous n'avons pas cette information pour le
moment.

M. Michael Cooper: Merci beaucoup.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): C'est maintenant au
tour de M. Arseneault, qui dispose de cinq minutes.

[Frangais)

M. René Arseneault (Madawaska—Restigouche, Lib.): Je
vous remercie, madame la présidente.

Je remercie également les témoins de leur témoignage.
Je m'adresserai d'abord au Dr Viens, puis au Dr Downar.

Je viens d'une région extrémement rurale, éloignée des grands
centres urbains. Je suis probablement député de 1'une des régions ou
la moyenne d'dge de la population est la plus élevée au pays. J'ai
vécu des expériences d'accompagnement dans la mort, par
exemple, avec des proches de la famille. Ma sceur est morte tres
jeune, a 46 ans. Elle avait décidé de ne pas aller dans un établisse-
ment de soins palliatifs et de mourir a la maison, tout en y recevant
des soins infirmiers deux fois par jour.

D'autres gens que je connaissais bien sont morts a la suite de
longues maladies dans des établissements de soins de longue durée.
Dans ma région, les petits établissements de soins de longue durée
ont aménagé une salle pour les soins palliatifs, ou la famille peut
venir. C'est plus confortable pour le malade et pour la famille. Nos
petits hopitaux ont aménagé des chambres de soins palliatifs a cer-
tains étages.

Cela m'améne a poser la question qui suit. Lors de votre présen-
tation, docteur Viens, vous avez dit qu'il n'y avait jamais eu de défi-
nition de ce que sont les soins palliatifs. Certains documents dont
j'ai pris connaissance distinguent les soins palliatifs de qualité¢ des
soins palliatifs médiocres.

Pour le patient qui est en fin de vie, qu'est-ce que cela veut dire?
Comment définit-on de bons soins palliatifs?

Dr Pierre Viens: Il y a assurément plusieurs niveaux de soins
palliatifs. Quand on pense aux soins palliatifs, on pense surtout aux
maisons de soins palliatifs ou la qualité des soins est vraiment, di-
sons-le, extraordinaire. Elle est tellement extraordinaire qu'il est
impossible de croire que de tels soins pourront étre offerts de fagcon
plus générale dans la population.

Au début, il y avait surtout les maisons de soins palliatifs trés
spécialisées. Maintenant, il existe, du moins au Québec, de bons
services de soins palliatifs dans presque tous les hopitaux, grands
ou petits. Je n'ai rien du tout contre cela. Les soins palliatifs sont et
seront toujours nécessaires.

® (1900)

M. René Arseneault: Ce que je vous demande, docteur Viens,
c'est comment définir des soins palliatifs de qualité. En quoi se dis-
tinguent-ils des soins palliatifs de moins bonne qualité? Qu'est-ce
que cela veut dire pour le patient?

Dr Pierre Viens: C'est quoi, des soins palliatifs?

Des soins palliatifs, ce sont des soins de confort. Ces soins ne
visent pas a guérir, et les patients en fin de vie n'ont que les soins de
confort pour les soulager.

Que sont les soins de confort? Ils sont de plusieurs natures. Il
peut s'agir d'un traitement, de gestion de la douleur et de gestion
des autres symptomes physiques, comme les nausées, les problemes
d'équilibre, et ainsi de suite. Au-dela de cela, il y a toute la catégo-
rie de ce que 'on appelle les souffrances psychiques, notamment la
souffrance existentielle en fin de vie. Il n'y a ni traitement pharma-
ceutique ni aucun autre traitement qui soit suffisant pour répondre
aux besoins de ces patients. Je pense qu'il n'y en aura jamais.
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J'ai été médecin dans une excellente maison de soins palliatifs
pendant 25 ans, avant de me consacrer exclusivement a 1'aide médi-
cale a mourir. J'y ai été obligé parce que, dans cette maison de soins
palliatifs, lorsque la loi a été adoptée...

[Traduction]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Il reste 30 secondes.
[Frangais]

Dr Pierre Viens: Je vais essayer de résumer, monsieur Arse-

neault.

A mon avis, de bons soins palliatifs, ce sont des soins de confort
qui sont offerts aux gens ou qu'ils soient, méme a domicile, et qui
sont suffisants pour répondre de fagon satisfaisante a leurs besoins.

Les soins palliatifs de plus grande qualité...
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie.
M. René Arseneault: Je vous remercie.

[Traduction]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): C'est maintenant au
tour de M. Thériault, qui dispose de cinq minutes.

[Frangais)

M. Luc Thériault (Montcalm, BQ): Je vous remercie beau-
coup, madame la présidente.

Docteur Viens, je vais vous laisser finir votre réponse.

Vous parliez de l'accessibilité des soins palliatifs.

Dr Pierre Viens: A mon avis, de bons soins palliatifs, ce sont
des soins de confort accessibles et satisfaisants dans la majorité des
cas.

Je vais donner un exemple. Il y a différents niveaux de traitement
de la douleur, mais, ce qui serait important, ce serait de rendre ac-
cessibles les techniques et les approches de traitement de base.
C'est pour cela qu'il n'est pas nécessaire...

M. Luc Thériault: Je suis désolé de vous interrompre, mais je
veux aborder un autre aspect de la question.

L'approche du Québec était avant-gardiste, dans la mesure ou
I'on a mis en ceuvre une loi sur les soins de fin de vie en vertu de
laquelle les soins palliatifs sont le véhicule des soins de fin de vie.
Plutdt que de faire un débat la-dessus, comme plusieurs le font, ou
de mettre en opposition, dos a dos, les soins palliatifs et la demande
d'aide médicale a mourir, le Québec a inscrit I'émergence d'une de-
mande d'aide médicale a mourir a l'intérieur d'un continuum de
soins de fin de vie.

Je suppose que cette approche vous convient.

N'est-ce pas?

Dr Pierre Viens: Non seulement elle me convient, mais, person-
nellement, c'est I'approche que j'ai toujours utilisée.

M. Luc Thériault: Certains prétendent que, lorsque les soins
palliatifs sont optimaux, cela fait en sorte que les gens ne de-
mandent pas I'aide médicale a mourir.

Avez-vous vécu cette situation au cours de vos 25 ans d'expé-
rience dans ce domaine?
® (1905)

Dr Pierre Viens: Je 1'ai vécue profondément.

Quand j'ai commencé a travailler dans le domaine des soins pal-
liatifs, je travaillais a la Maison Michel-Sarrazin.

La Maison Michel-Sarrazin est I'une des maisons les plus renom-
mées pour ce qui est de la qualité des soins. Quand j'ai commencé a
travailler a cet endroit, la loi sur I'aide médicale a mourir n'existait
pas. Au bout de quelques années, je me suis apercu que, méme en
poussant plus loin les soins palliatifs, que ce soit sous forme de trai-
tements médicamenteux ou d'autres traitements de soutien, nous
n'étions pas capables de répondre aux souffrances du domaine psy-
chique, comme la souffrance existentielle.

Pour vraiment répondre adéquatement aux patients en fin de vie
qui nous demandaient de les soulager, j'ai toujours pensé que la pa-
noplie de soins palliatifs disponibles n'était pas toujours suffisante,
surtout pour répondre a cette fameuse souffrance existentielle.

C'est pour cela que, aprés l'entrée en vigueur au Québec de la Loi
concernant les soins de fin de vie, en 2015, le Collége des médecins
du Québec a défini I'aide médicale a mourir comme étant dans un
continuum de soins palliatifs. Autrement dit, ce sont des soins pal-
liatifs parmi d'autres. Ces soins sont destinés a répondre, a la de-
mande du patient, aux situations auxquelles les soins palliatifs tra-
ditionnels ne répondent pas.

Dans ma pratique, je n'ai jamais eu a faire face a une situation de
conflit mettant en opposition les soins palliatifs et 1'aide médicale a
mourir.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Il vous reste 30 se-
condes.

Dr Pierre Viens: Je réponds a toutes les demandes d'aide médi-
cale a mourir qui me sont faites en donnant les meilleurs soins pal-
liatifs qui sont 4 ma disposition. A mon sens, il n'y a pas de conflit.
Autrement dit, il n'y a pas de différence entre l'aide médicale a
mourir et les autres soins palliatifs.

M. Luc Thériault: Je vous remercie.

[Traduction]
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci.

C'est maintenant au tour de M. Johns, qui dispose de cinq mi-
nutes.

M. Alistair MacGregor (Cowichan—Malahat—Langford,
NPD): Madame la coprésidente, je suis de retour.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): D'accord, monsieur
MacGregor. Allez-y.

M. Alistair MacGregor: Merci beaucoup.
Merci, monsieur Johns, d'avoir gardé une place pour moi.

Je remercie nos témoins. Je suis désolé d'avoir manqué vos dé-
clarations préliminaires. Pardonnez-moi si je reviens sur des points
déja abordés, mais cela vous donnera peut-étre 1'occasion d'en dire
plus sur des réponses précédentes.

Nous avons tenu une réunion plus tot cette semaine, soit lundi,
au cours de laquelle nous avons également parlé des soins palliatifs.
Certains des témoins que nous avons entendus nous ont dit que de
nombreux Canadiens ne comprennent pas les soins palliatifs. Dans
bien des cas, ils sont aiguillés vers ces soins beaucoup trop tard en
fin de vie. Ils auraient pu étre mieux servis s'ils en avaient ét¢ infor-
més plus tot et s'ils y avaient eu accés plus tot.
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Je demanderais peut-étre a la Dre Kaya de répondre & ma ques-
tion d'abord, puis chacun d'entre vous sera invité a y répondre par la
suite. En ce qui concerne les recommandations que notre comité
peut faire au gouvernement fédéral, que pouvons-nous faire pour
nous assurer que plus de gens sont mieux informés au sujet des
soins palliatifs? Comment le gouvernement fédéral peut-il aider les
provinces a s'assurer que l'information est accessible, méme dans
les collectivités éloignées, ou 1'acces n'équivaut peut-étre pas a ce-
lui dans les grands centres urbains?

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Docteure Kaya, al-
lez-y, s'il vous plait

Dre Ebru Kaya: Merci.

Il faut absolument que plus de ressources et de financement
soient consacrés aux soins palliatifs, mais il faut que ce soit fait sé-
parément de I'aide médicale & mourir. A I'heure actuelle, nous riva-
lisons essentiellement tous pour les mémes ressources. Comme je
l'ai déja mentionné, dans bon nombre de nos provinces, il y a des
infirmicres en soins palliatifs qui effectuent des évaluations pour
l'aide médicale a mourir. Ma communauté est en détresse. Nous
sommes épuisés. On nous demande d'en faire davantage avec
moins de ressources. Certains membres de notre communauté ont
pris leur retraite prématurément. D'autres ont quitté le domaine.

Nous devons vraiment étre en mesure d'assurer des investisse-
ments soutenus dans les soins palliatifs. Nous avons certains des
meilleurs chercheurs en soins palliatifs ici au Canada, mais lorsqu'il
s'agit de nos programmes cliniques, nous sommes loin derriére les
autres nations développées. Il faut absolument que les choses
changent a cet égard.

En ce qui concerne la communication, en tant qu'organisations
nationales qui représentent les soins palliatifs au Canada, nous ai-
merions pouvoir collaborer de fagon significative avec nos repré-
sentants gouvernementaux. En tant que spécialistes dans le do-
maine, nous pouvons vous aider a obtenir l'information et les
conseils dont vous avez besoin, de sorte que nous puissions tra-
vailler ensemble et améliorer les soins palliatifs au Canada pour les
Canadiens. Nous ne pourrons pas le faire si on nous ignore ou si on
nous appelle a la derniére minute.

® (1910)
M. Alistair MacGregor: Merci beaucoup.

Allez-y, docteur Downar.

Dr James Downar: Je suis tout a fait d'avis que nous devons
continuer a redoubler d'efforts pour améliorer 'offre de soins pallia-
tifs et la qualité des soins palliatifs que les Canadiens regoivent. En
regle générale, la plupart des Canadiens peuvent et devraient béné-
ficier d'approches palliatives intégrées plus tot. Cependant, je pense
qu'il est important de distinguer cette question de celle de 1'aide mé-
dicale & mourir. Il n'y a vraiment aucune indication que c'est ce qui
alimente le recours a l'aide médicale a mourir a quelque niveau que
ce soit. Lorsqu'on a recours a des soins palliatifs, souvent, on y a
recours pendant une période assez longue avant qu'une demande
d'aide médicale a mourir ne soit présentée et avant que l'aide médi-
cale a mourir ne soit administrée.

Je veux seulement corriger 1'idée fausse selon laquelle les don-
nées de cette étude ne sont fondées que sur 1'autodéclaration, et je
pense que M. Barrett avait posé une question a ce sujet. Ce n'est pas
le cas. Nous avons réalisé¢ une étude en Ontario. Dans cette pro-
vince, chaque dossier est examiné par une infirmiére surveillante
qui travaille pour le bureau du coroner en chef. Evidemment, il

s'agit de personnes qui n'ont pas d'intérét personnel en jeu et qui
n'auraient rien a perdre ou a gagner des évaluations qu'elles effec-
tuent. Leurs évaluations concordaient presque exactement avec les
mémes chiffres en ce qui concerne la durée des soins palliatifs. Je
pense qu'il est vraiment important de le préciser. L'aide médicale a
mourir est prodiguée a peut-étre 2 ou 3 % de la population.

Les soins palliatifs, les services sociaux et I'amélioration de tout
ce que nous faisons pour les plus vulnérables et les mourants au
Canada sont d'une importance capitale, parce que cela s'applique a
97 % de la population, la partie qui n'a pas recours a I'aide médicale
a mourir. Cela fait deux ou trois ans maintenant que je n'ai pas eu
un seul cas d'aide médicale a mourir. Je suis médecin en soins pal-
liatifs. Depuis que j'ai déménagé a Ottawa, je n'ai eu aucun cas. I y
a beaucoup plus de gens qui recoivent des soins palliatifs que de
gens qui regoivent l'aide médicale a mourir. C'est vraiment la-des-
sus qu'il faut mettre 1'accent. Je ne pense pas qu'il faille mélanger et
confondre les deux.

11 est également important de dire que la notion de bassin com-
mun de ressources est une idée fausse. En Ontario, il est certain
qu'il n'existe pas de bassin commun de ressources en soins palliatifs
spécifiques. I s'agit d'un budget sur les services médicaux, dans le-
quel n'importe qui peut facturer n'importe quel nombre de codes.
Ce n'est pas au détriment des soins palliatifs. La ou il y a des infir-
miéres...

Je suis désolé. Je vais m'arréter ici. Merci.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci beaucoup.

Le temps est écoulé. Je vais maintenant céder la parole au copré-
sident pour les questions des sénateurs.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, madame la co-
présidente.

Nous allons passer aux questions des sénateurs. Les interventions
seront de trois minutes.

[Frangais)
Nous allons commencer par Mme Mégie.

Madame la sénatrice, vous avez la parole pour trois minutes.

L'hon. Marie-Francoise Mégie (sénatrice, Québec (Rouge-
mont), GSI): Je vous remercie, monsieur le président.

Je suis trés contente de me retrouver parmi des experts en soins
palliatifs. Ayant moi-méme été médecin de famille pendant 30 ans,
je suis dans mon élément.

Ma premiére question s'adresse a la Dre Kaya.
D'abord, je vous remercie de votre témoignage, docteure Kaya.

Vous avez parlé tout a I'heure de normes nationales. J'estime qu'il
en faudrait, mais dans quelle mesure croyez-vous que des normes
nationales pourraient changer quelque chose dans le domaine des
soins palliatifs?
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[Traduction]

Dre Ebru Kaya: A I'heure actuelle, nous n'avons aucun moyen
d'évaluer la qualité des services de soins palliatifs auxquels nos pa-
tients ont acces. L'établissement de normes minimales a 1'échelle du
pays nous permettrait essentiellement de tenir les autorités sani-
taires responsables en utilisant des outils fondés sur des données
probantes, la plus récente et la meilleure information découlant de
toutes nos recherches, de sorte que nous offrons ce qu'il y a de
mieux a nos patients.

® (1915)
[Frangais)

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Je vous remercie beaucoup,
docteure Kaya.

Docteur Viens, tout comme moi, vous avez exercé votre profes-
sion avant l'adoption de 1'aide médicale a mourir. Vous avez donc
eu recours a la sédation palliative, puisqu'elle fait partie de 1'arsenal
thérapeutique en soins palliatifs. Or, j'ai cru déceler un non-respect
de votre part envers cette pratique, d'aprés le ton un peu méprisant
que vous avez utilisé quand vous avez dit que le médecin plongeait
le patient en sédation palliative.

Ai-je tort? Si oui, pouvez-vous préciser un peu votre pensée?

Dr Pierre Viens: Vous avez tort, parce que je n'ai absolument
pas voulu étre méprisant.

Tout au long de ma carriére en soins palliatifs, j'ai dG pratiquer la
sédation palliative quelques centaines de fois. Lorsque 1'aide médi-
cale a mourir a été mise en oeuvre, les professionnels de la santé en
soins palliatifs ne semblaient pas du tout approuver cette pratique.
On a donc eu tendance a parler du concept de « sédation continue ».

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Votre temps de parole
achéve, monsieur Viens. Je vous demanderais donc de résumer vos
propos.

Dr Pierre Viens: Pour ma part, j'utilise actuellement la sédation
palliative lorsque le processus d'aide médicale & mourir est impos-
sible a pratiquer. Ce type de sédation sera donc toujours nécessaire.

Un patient n'a jamais choisi spontanément la sédation palliative
lorsqu'il avait le choix entre celle-ci et I'aide médicale a mourir.
Cette pratique médicale demeure importante, mais je n'y ai recours
que lorsque I'aide médicale a mourir est impossible a réaliser avec
un patient.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie.
[Traduction]

Sénateur Kutcher, vous disposez de trois minutes.

L'hon. Stanley Kutcher (sénateur, Nouvelle-Ecosse, GSI):
Merci, monsieur le président.

J'ai deux questions a poser au Dr Downar.
Je vais les poser rapidement et le laisser y répondre.

Tout d'abord, dans chaque volet de la médecine — je suis moi-
méme médecin —, il y a un équilibre entre les soins spécialisés et
les soins primaires. C'est pourquoi nous avons des soins primaires,
secondaires et tertiaires. Tous les diabétiques n'ont pas besoin des
services d'un endocrinologue.

Je crois comprendre que la plupart du temps, les soins palliatifs
sont prodigués par des médecins de famille. Est-ce que tous les pa-
tients qui ont besoin de soins palliatifs doivent recevoir des soins

palliatifs spécialisés de la part d'un médecin en soins palliatifs ou
est-ce qu'un médecin de soins primaires bien formé et empathique
peut fournir des soins palliatifs de haute qualité a de nombreux pa-
tients? C'est ma premiére question.

Je vais poser ma deuxieme question. Au risque de confondre les
soins palliatifs avec l'aide médicale a mourir, on a dit que les res-
sources fournies aux provinces ont été allouées a 'aide médicale a
mourir plutét qu'aux soins palliatifs. J'ai regardé les données de la
Bibliothéque du Parlement que nous venons de recevoir. Nous pou-
vons peut-étre inscrire au compte rendu que le financement fédéral
des soins palliatifs a considérablement augmenté depuis 2017 a
2018. De quelle fagon cet argent a-t-il été utilisé, a votre connais-
sance?

Dr James Downar: Je vais répondre a votre premiére question.
Merci beaucoup, sénateur Kutcher.

Comme vous l'indiquez, une grande majorité des soins de fin de
vie, ainsi que des soins palliatifs, peuvent étre prodigués par des
non-spécialistes. Je pense qu'a mesure que la complexité des symp-
tomes augmente, il faut faire appel a des spécialistes, comme on le
fait pour tout autre probléme, comme un cas de diabéte complexe
ou des problémes cardiaques complexes; on n'a pas besoin d'un car-
diologue ou d'un endocrinologue & moins de se retrouver devant un
cas complexe. Je pense que c'est tout a fait le cas. Il est certain que
pour les symptomes physiques plus compliqués, il est préférable de
consulter un spécialiste et de le faire intervenir.

Malheureusement, lorsqu'il s'agit des principaux éléments déter-
minants de 'aide médicale a mourir, ce n'est presque jamais lié aux
symptomes physiques — et encore moins aux symptomes psycho-
logiques —, mais bien a cette détresse existentielle, pour laquelle
nous n'avons rien ou presque a offrir. C'est pourquoi il est important
de faire la distinction, mais il est aussi trés important de mettre 1'ac-
cent sur la pyramide des soins palliatifs et de nous assurer que nous
disposons de ressources spécialisées adéquates pour les cas sympto-
matiques compliqués.

Pour ce qui est de votre deuxiéme question, je suis trés impres-
sionné par le fait que vous ayez lu les documents qui traitent de la
destination des fonds. Je suis heureux que quelqu'un l'ait fait. Je
pense qu'il est trés important de souligner que les provinces re-
coivent l'argent et qu'elles décident de la facon dont il est dépensé,
mais qu'il n'est jamais indiqué nulle part dans les budgets sur les
services médicaux que « ceci est destiné aux soins palliatifs et a
l'aide médicale a mourir », faisant en sorte qu'on doit se battre pour
obtenir les fonds. Ce n'est absolument pas comme cela que les
choses se passent.

Certaines personnes utilisent les mémes codes pour les mémes
activités, mais comme je 1'ai dit, ce n'est pas un jeu a somme nulle.
L'un ne se fait pas au détriment de l'autre. Parfois, un plafond glo-
bal aux budgets sur les services médicaux est fixé, mais cela ne si-
gnifie pas que l'aide médicale a mourir est pratiquée au détriment
des soins palliatifs, et les personnes salariées qui font les deux pra-
tiquent presque invariablement 'aide médicale a mourir pendant les
temps d'arrét en quelque sorte ou pendant les week-ends. Rien ne
laisse croire, je pense, que ces ressources sont réaffectées.

Cela dit, si les soins palliatifs manquent de ressources au Canada,
ce n'est pas a cause de 1'aide médicale a mourir. La raison pour la-
quelle les soins palliatifs manquent de ressources au Canada, c'est
que les soins palliatifs manquent de ressources au Canada.
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® (1920)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénateur Kut-
cher.

[Frangais)

Je donne maintenant la parole au sénateur Dalphond pour trois
minutes.

L'hon. Pierre Dalphond (sénateur, Québec (De Lorimier),
GPS): Je vous remercie, monsieur le président.

Docteur Viens, je vous rappelle que je dispose d'un temps de pa-
role de trois minutes. Je serai bref et je vous demanderais, malgré
toute votre expérience, de 1'étre aussi dans votre réponse.

Vous avez repris un argument invoqué par des personnes qui
s'opposent a l'aide médicale a mourir, soit que les données fournies
par Santé Canada n'étaient pas fiables.

Pouvez-vous nous faire des suggestions pour ce qui est de rendre
les données plus fiables, méme si le Dr Downar nous a dit tant6t
qu'en Ontario, le rapport du coroner avait confirmé la fiabilité des
chiffres fournis par Santé Canada?

Dr Pierre Viens: Les données fournies par Santé Canada sont
correctes. Cela concerne seulement les données d'investigation sur
les soins palliatifs prodigués aux patients avant 1'aide médicale a
mourir.

11 faudrait définir plus précisément de quels soins palliatifs il est
question quand il est demandé si un patient a regu des soins pallia-
tifs. S'agit-il de soins ordinaires que peut fournir tout médecin de
famille ayant un peu d'expérience et un minimum de formation, ou
s'agit-il plutot de soins palliatifs de deuxiéme ou de troisiéme ni-
veau comme ceux prodigués dans les maisons de soins palliatifs?

Personnellement, j'ai toujours répondu par l'affirmative quand on
me demandait si le patient a qui j'avais donné l'aide médicale a
mourir avait recu des soins palliatifs. Bien str qu'il en a toujours re-
¢u. Il en a regu de son médecin de famille ou de notre équipe de
soins palliatifs, qui, incidemment, est la méme qui prodigue 1'aide
médicale & mourir. De notre coté, nous ne faisons pas la différence
entre les soins palliatifs et I'aide médicale & mourir sur le plan opé-
rationnel.

Ma remarque concernait essentiellement les données sur 1'utilisa-
tion ou non des soins palliatifs. Le reste des données sont absolu-
ment correctes.

M. René Arseneault: Monsieur le président, j'aimerais invoquer
le Réglement.

Le Dr Downar a mentionné qu'il avait fait parvenir un mémoire
au Comité, mais je ne pense pas que nous l'ayons regu.

Je veux juste lui rappeler de nous le faire parvenir, s'il ne I'a pas
encore fait.

Dr James Downar: Je l'ai envoyé ce matin. Il se peut que vous
ne l'ayez pas recu a temps pour la réunion.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Comme vous le savez,
le mémoire doit étre traduit avant qu'il puisse étre distribué.

Je vous remercie, monsieur Arseneault et docteur Downar.
[Traduction)

Sénatrice Wallin, la parole est a vous. Vous disposez de trois mi-
nutes.

L'hon. Pamela Wallin (sénatrice, Saskatchewan, GSC): Merci
beaucoup.

Puisque nous avons peu de temps, j'ai d'abord une bréve question
pour le Dr Downar, qui reprend ce qu'a dit le Dr Viens, soit que le
recours a l'aide médicale & mourir n'est pas alimenté par un acces
insuffisant aux soins palliatifs. Cela fait partie d'un continuum.
Est-ce ainsi que vous le décririez?

Dr James Downar: Je vois une différence entre les soins pallia-
tifs et l'aide médicale a mourir, pour diverses raisons, et je pense
que beaucoup d'intervenants importants du secteur des soins pallia-
tifs se sentent vraiment trés mal a 'aise lorsqu'il s'agit de 1'aide mé-
dicale & mourir. Je pense que, pour cette raison, il est important de
maintenir une distinction quant aux définitions.

Je pense que les regrouper dans la catégorie des soins de fin de
vie constitue la distinction la plus utile. Cela permet d'éviter aux
gens de devoir s'associer a quelque chose qui leur pose probléme
sur le plan moral et donc d'adopter une sorte de coexistence paci-
fique, comme c'est le cas dans de nombreuses régions du monde, ou
certaines personnes pratiquent, d'autres non, et certaines personnes
l'incluent dans le cadre de leurs soins et d'autres non. C'est ce qui se
passe en Belgique et aux Pays-Bas depuis des années, et cela com-
mence a se produire dans de nombreuses régions du Canada égale-
ment. Je pense que c'est probablement ce qui nous attend.

® (1925)

L'hon. Pamela Wallin: Merci.

Je laisserai ensuite la parole au Dr Viens pour un bref commen-
taire. Dans votre déclaration préliminaire, vous avez commencé a
parler un peu des demandes anticipées. Pouvez-vous nous dire
quelques mots a ce sujet, notamment sur la question de la maladie
d'Alzheimer? Je pense que vous avez commencé a faire des obser-
vations, puis il ne restait plus de temps..

Dr Pierre Viens: C'est une question a laquelle il faudra bien plus
que deux minutes pour répondre.

L'hon. Pamela Wallin: Je comprends.

Dr Pierre Viens: Je fais simplement référence au récent rapport
de la commission spéciale de 1'Assemblée nationale du Québec. I
contient, je pense, la base méme de la fagon dont nous devrions en-
visager l'inclusion de directives anticipées dans la loi sur 1'aide mé-
dicale a mourir.

[Frangais)

La position actuelle de la Commission spéciale sur I'évolution de
la Loi concernant les soins de fin de vie, au Québec, c'est que les
directives avancées devraient étre réservées aux patients qui
viennent de recevoir un diagnostic de maladie neurodégénérative
cognitive, comme la maladie d'Alzheimer, et non pas dans n'im-
porte quelle autre situation.

Je pense qu'il est important de situer le contexte. En procédant
ainsi, cela permet aux médecins qui portent un diagnostic d'Alzhei-
mer chez un patient de lui expliquer en détail ce qui se passe, quelle
est la nature de sa maladie, qu'est-ce qui 'attend, quels sont les trai-
tements possibles, et ainsi de suite.
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Le patient est alors en mesure de prendre une décision éclairée, a
savoir s'il veut risquer ou non, un jour, de devenir incapable de dé-
cider de son sort et de passer le reste de sa vie dans cette situation,
ce genre d'agonie. Cela permettrait aux médecins d'avoir des direc-
tives médicales anticipées qui sont vraiment détaillées et personna-
lisées au moment ou ils seront appelés, 10 ans plus tard, a mettre a
exécution une demande anticipée d'aide médicale a mourir pour un
patient qui ne se souviendra probablement pas de 'avoir faite. De
plus, le patient serait incapable de communiquer avec le médecin
parce que la démence serait bien installée.

Il faut absolument que le médecin puisse compter sur des direc-
tives médicales anticipées qui traduisent vraiment la volonté du pa-
tient, surtout du point de vue de sa souftrance existentielle.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie
beaucoup.

[Traduction)

C'est la sénatrice Martin qui conclura ce tour.
L'hon. Pamela Wallin: Merci beaucoup.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Sénatrice, vous dispo-
sez de trois minutes.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci.
Ma question s'adresse a la Dre Kaya.

Dans les meilleures circonstances, il peut souvent y avoir des
obstacles a l'acces a toutes sortes de ressources et de services. Y
a-t-il des personnes qui demandent l'aide médicale & mourir parce
qu'elles n'ont pas accés aux ressources dont elles ont be-
soin — comme les soins palliatifs — et pour d'autres raisons? Il
peut s'agir de la langue. Elles peuvent ne pas avoir de famille. Il y a
beaucoup de raisons.

Pourriez-vous nous en dire plus a cet égard, s'il vous plait?
Dre Ebru Kaya: Merci.

Nous connaissons certainement des cas ou des patients ont de-
mandé l'aide médicale a mourir parce qu'ils n'avaient pas accés aux
soins palliatifs. Cela peut étre di a des barrieres linguistiques, ou a
une incapacité a exprimer ce qu'ils souhaitent. IIs n'ont pas néces-
sairement un bon niveau de littératie en santé.

Nous avons également des populations spéciales et vulnérables.
Elles ne sont pas comme les personnes ici dans cette salle, qui sont
bien instruites, qui s'expriment clairement et qui sont capables de
dire ce qu'elles veulent et de maitriser ce qu'elles veulent. A l'autre
bout du spectre, nous avons des groupes vulnérables qui ont de la
difficulté a comprendre le secteur des soins de santé.

Si nous avons de la difficulté a comprendre les soins de santg, il
n'est pas surprenant que ces personnes aient de la difficulté a les
comprendre, sans parler de I'aide médicale a mourir. Nous voulons
vraiment nous assurer que les renseignements que nous fournissons
sont accessibles a tous, que 1'on parle de questions liées a la langue
ou de l'accés pour les personnes qui vivent dans des collectivités ru-
rales et ¢loignées qui n'ont pas accés aux ressources et aux soins
dont elles ont besoin. Il y a beaucoup de questions compliquées en
jeu ici que nous ne maitrisons pas bien.

® (1930)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie
beaucoup. C'est ce qui termine cette partie de la réunion avec le
premier groupe de témoins.

Je tiens a remercier la Dre Kaya et le Dr Downar.
[Frangais)
J'aimerais aussi remercier le Dr Viens.

Je vous remercie beaucoup de vos témoignages ce soir. Nous
vous sommes reconnaissants de vous étre rendus disponibles pour
cette étude trés importante.

[Traduction]

Nous allons maintenant suspendre bri¢vement la séance pour ac-
cueillir le deuxiéme groupe de témoins.

* (1930) (Pause)

® (1930)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Bonsoir. Bienvenue
au deuxiéme groupe de témoins dans le cadre de notre étude conti-
nue sur les soins palliatifs.

Je rappelle aux nouveaux témoins et a tout nouveau membre du
Comité qu'avant de prendre la parole, ils doivent attendre que je les
reconnaisse par leur nom. Je suis I'un des coprésidents et je m'ap-
pelle Marc Garneau.

Je vous rappelle également que tous les commentaires doivent
étre adressés aux coprésidents. Lorsque vous avez la parole,
veuillez parler lentement et clairement. L'interprétation pour la vi-
déoconférence fonctionnera comme lors d'une réunion de comité en
personne. En bas de votre écran, vous avez le choix entre le par-
quet, l'anglais ou le francais. Lorsque vous ne parlez pas, veuillez
mettre votre microphone en sourdine.

J'aimerais donc souhaiter la bienvenue a nos trois témoins de ce
deuxiéme groupe, a savoir le Dr Sandy Buchman, président et di-
recteur médical, Freeman Centre for the Advancement of Palliative
Care, North York General Hospital et président sortant de 1'Asso-
ciation médicale canadienne, le Dr Harvey Max Chochinov, profes-
seur distingué en psychiatrie, Universit¢ du Manitoba et la
Dre Marjorie Tremblay, médecin.

Bienvenue a vous tous.

Pour commencer, chacun d'entre vous pourra faire une déclara-
tion préliminaire de cinq minutes.

Docteur Buchman, vous avez la parole. Vous avez cinq minutes.
® (1935)

Dr Sandy Buchman (président et directeur médical, Freeman
Centre for the Advancement of Palliative Care, North York Ge-
neral Hospital et président sortant, Association médicale cana-
dienne, a titre personnel): Bonsoir tout le monde. Je vous remer-
cie de m'avoir invité a participer a cette importante discussion sur
'aide médicale a mourir et les soins palliatifs.

Tout d'abord, en ce qui concerne mes antécédents, j'ai recu une
formation de médecin de famille, une profession que j'ai exercée
pendant 22 ans, et j'ai passé les 16 dernicres années a titre de méde-
cin en soins palliatifs & temps plein. J'ai travaillé a la fois dans les
cliniques ambulatoires des hopitaux et dans les soins palliatifs a do-
micile, y compris les soins palliatifs pour les sans-abri. De plus,
comme l'a mentionné M. Garneau, j'ai une perspective nationale,
car j'ai été président de I'Association médicale canadienne et du
College des médecins de famille du Canada.
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Je suis également un évaluateur et un fournisseur d'aide médicale
a mourir, en plus de mon travail dans le domaine des soins pallia-
tifs. Je participe actuellement a la construction d'un centre de soins
palliatifs a Toronto. Il n'y a qu'un seul centre général de soins pal-
liatifs pour adultes dans toute la ville de Toronto — on peut parler
d'accés aux soins palliatifs — et je suis également partisan et fonda-
teur de MAiDHouse, un organisme d'aide médicale a mourir situé a
Toronto.

Je présume que ce que j'essaie de dire, c'est que je travaille sur
deux fronts, car je suis en faveur d'une amélioration considérable de
l'acces — je suis un ardent défenseur des soins palliatifs —, mais je
soutiens aussi le droit des Canadiens d'évaluer l'admissibilité a
l'aide médicale a mourir. Je suis entré dans cette profession pour
soulager la souffrance et, aprés des années de réflexion, j'en suis
venu a penser que je pouvais faire le mieux pour soulager la souf-
france lorsque je me heurte aux limites de la médecine moderne, y
compris aux limites des soins palliatifs, et que je suis en mesure de
soulager la souffrance de mes patients en leur offrant l'aide médi-
cale & mourir. Je me considére comme un prestataire consciencieux.

Je tiens a dire d'emblée que je pense qu'il faut améliorer 1'éduca-
tion et la formation, et peut-étre méme la certification, tant dans le
domaine des soins palliatifs que dans celui de la prestation de l'aide
médicale a mourir. Je crois fermement que la chose la plus impor-
tante a faire — et tout clinicien peut le faire dans le cadre d'une
évaluation — lorsque les gens expriment le désir de précipiter leur
déces, c'est d'aborder et d'explorer leur souffrance dans toutes ses
facettes.

Dans le domaine des soins palliatifs, nous suivons les enseigne-
ments de Dame Cicely Saunders, 1'un des premiers médecins spé-
cialisés dans les soins palliatifs. Elle avait une expérience en travail
social, en soins infirmiers et en médecine et elle a créé le St. Chris-
topher’s Hospice, au Royaume-Uni, dans les années 1960. Elle par-
lait des quatre aspects de la souffrance, a savoir l'aspect physique,
psychosocial, émotionnel et existentiel-spirituel. Je crois qu'un trop
grand nombre de cliniciens dans le domaine de l'aide médicale a
mourir préferent simplement qu'un patient demande une mort accé-
lérée... plutdt que d'explorer sa souffrance. Je pense qu'il s'agit
d'une compétence importante, et je serais heureux d'en parler da-
vantage.

Au bout du compte, nous devons maintenir le droit des Cana-
diens d'avoir acceés a 1'aide médicale a mourir lorsque leurs souf-
frances sont jugées intolérables et que les autres formes de traite-
ment ne sont pas acceptables.

Je vous remercie. J'ai hate de répondre a vos questions.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie, doc-
teur Buchman.

La parole est maintenant au Dr Harvey Chochinov.

Docteur, vous avez la parole. Vous avez cinq minutes.

Dr Harvey Max Chochinov (professeur distingué en psychia-
trie, Université du Manitoba, a titre personnel): Je vous remer-
cie, honorables coprésidents.

A titre d'information, je suis professeur distingué de psychiatrie &
I'Université du Manitoba et ancien président du Comité externe sur
les options de réponse législative a l'affaire Carter c. Canada. Je
suis également chercheur et clinicien de longue date, et j'ai publié
de nombreux articles sur les questions psychosociales dans le
contexte des soins palliatifs.

J'aimerais utiliser le peu de temps dont je dispose pour soulever
cinq points précis.

Tout d'abord, certaines études, tant au Canada qu'aux Etats-Unis,
laissent croire que l'aide médicale a mourir est réservée aux per-
sonnes dites blanches, riches et inquictes. Autrement dit, ces études
laissent entendre que nous n'avons pas a nous inquiéter du fait que
les personnes qui cherchent & accélérer la mort sont vulnérables ou
privées de leurs droits, car elles seraient plutdt bien placées pour
faire des choix autonomes. Il s'agit d'une interprétation trés étroite
et, selon moi, problématique des données. Si 'on examine les déces
liés a l'aide médicale a mourir signalés par Santé Canada, on
constate que la plupart d'entre eux concernent des personnes agées
qui souffraient de divers handicaps et de troubles médicaux comor-
bides.

Cependant, la préoccupation la plus importante au sujet de ces
données, c'est qu'elles concernent des patients qui avaient moins de
six mois a vivre ou ceux dont le décés était raisonnablement prévi-
sible.

Si 'on veut savoir comment la vulnérabilité et 1'accélération du
décés vont se manifester au Canada, il faut regarder du c6té des
pays du Benelux ou de la Suisse ou, comme maintenant le Canada,
il n'est pas obligatoire d'étre mourant ou de s'approcher de la mort.
En Suisse, 1'aide médicale a mourir est plus fréquente chez les
femmes — qui souffrent davantage de dépression clinique — et
chez les personnes qui vivent seules, qui sont divorcées ou qui n'ont
pas d'enfants. La solitude et le manque de soutien social sont des
vulnérabilités importantes qui pourraient jouer un réle dans l'aide
médicale a mourir au Canada. De plus, 60 % des patients qui ont
regu l'euthanasie pour cause de maladie mentale aux Pays-Bas ont
été décrits comme étant des personnes socialement isolées et soli-
taires.

Comme c'est le cas chez les personnes handicapées, nous savons
que la maladie mentale est également associée a un taux plus élevé
de pauvreté et a un manque d'accés aux services de soutiens essen-
tiels, a la sécurité alimentaire et au logement, des éléments qui
peuvent user I'esprit humain et miner le désir de vivre et les moyens
de le faire.

Deuxi¢émement, on affirme également que peu importe si une
personne est mourante, qu'elle souffre d'un handicap ou d'un
trouble mental ou qu'elle souffre de maniére chronique, elle est
libre d'exercer son autonomie et de choisir si elle veut vivre ou
mourir.

Si une personne se trouve sur le balcon ouvert d'un immeuble
d'habitation qui est rapidement envahi par les flammes, est-il rai-
sonnable de dire que cette personne a le choix de sauter ou non?
Exercer son autonomie signifie avoir des options réelles et viables.
Si vous étes mourant en l'absence de soins palliatifs de qualité et
accessibles, si vous souffrez d'un handicap, mais que vous n'avez
pas acces a des soutiens et a des services ou a des possibilités en
matiére de contacts sociaux, de logement ou d'emploi, si vous souf-
frez de douleurs chroniques ou de symptomes incontr6lés et que
vous n'avez pas acces a un spécialiste en temps opportun, si vous
étes aux prises avec une maladie mentale et vous ne pouvez pas
trouver un thérapeute prét a vous aider a vous en sortir, peut-on
vraiment dire que vous exercez un choix autonome?
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La femme ontarienne de 51 ans qui souffrait d'une grave sensibi-
lité¢ aux produits chimiques et qui a choisi l'aide médicale a mourir,
il y a deux semaines, faute d'avoir trouvé un logement abordable
exempt de contaminants a-t-elle vraiment fait un choix autonome?
Ou bien en a-t-elle simplement eu assez d'étre considérée, dans ses
mots, comme un déchet superflu, une chialeuse et une personne in-
utile et, en désespoir de cause, a-t-elle fait le saut?

En ce qui concerne le troisiéme point, je ferais valoir que l'auto-
nomie individuelle est comme 1'hélium, c'est-a-dire qu'elle a ten-
dance a s'étendre et a occuper tout l'espace qui lui est donné. Regar-
dez ce qui se passe au Canada. Nous avons supprimé les mots
« mort raisonnablement prévisible » et nous allons bient6t inclure la
maladie mentale. Nous envisageons maintenant de nous pencher
sur le cas des enfants et sur les directives préalables. Si l'autonomie
individuelle est le moteur et si nous observons ce qui se passe chez
nos amis européens, nous verrons l'aide médicale a mourir s'étendre
pour inclure des raisons comme « en avoir fini avec la vie » et
« &tre fatigué de vivre ».

Quatriemement, divers chercheurs en soins palliatifs, dont moi-
méme, font progresser l'art et la science de traiter la souffrance des
patients atteints d'une maladie potentiellement mortelle ou limitant
leur espérance de vie. Bien que la thérapie de la dignité, mise au
point par mon groupe & Winnipeg — ou d'autres, comme la psycho-
thérapie axée sur le sens et la thérapie du calme —, ne soit pas une
panacée pour la souffrance, elle s'avére efficace pour atténuer la dé-
tresse tout en améliorant I'expérience de fin de vie.

Cinquiémement, quelle que soit la direction prise par le Canada
en ce qui concerne 1'aide médicale a mourir, il doit d'abord et avant
tout soutenir 1'é¢tude continue et la prestation continue des soins pal-
liatifs. Moins de 2 a 3 % des Canadiens auront un jour recours a
l'aide médicale a mourir, mais presque tous les Canadiens qui
vivent avec une maladie potentiellement mortelle ou limitant 1'espé-
rance de vie pourraient bénéficier de soins palliatifs, méme si seule
une minorité les recevra. Dans les cas ou il n'y a pas de véritable
choix, nous devons avancer prudemment dans les conversations sur
le droit de sauter et faire tout ce que nous pouvons pour éteindre les
flammes de la souffrance humaine d'un bout a 'autre du Canada.

Je vous remercie.
® (1940)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie, doc-
teur Chochinov.

Docteure Tremblay, vous avez la parole. Vous avez cinq minutes.
[Frangais)

Dre Marjorie Tremblay (docteure en médecine, a titre per-
sonnel): Bonjour.

J'aimerais d'abord remercier les membres du Comité de m'avoir
invitée a participer a cette réunion.

Je suis médecin de famille. Je donne, depuis 20 ans, des soins
palliatifs. J'en donne dans les hopitaux, a domicile et dans une mai-
son de soins palliatifs. Je suis directrice médicale de la Maison de
la Sérénité. Je suis également chercheuse au Comité de direction du
Réseau québécois de recherche en soins palliatifs et de fin de vie,
ou RQSPAL, au Québec.

J'aimerais tout d'abord dire que je soutiens entiérement les pro-
pos tenus par la Dre Kaya. Je ne vais donc pas répéter tout ce
qu'elle vient de dire.

Jaimerais rectifier un peu les propos de M. Thériault et du
Dr Viens voulant que le Québec ait fait de I'aide médicale a mourir
un continuum de soins. Si l'on se fie a la Loi concernant les soins
de fin de vie — nous devons nous reporter a la Loi, et non 4 son
interprétation —, la définition est claire. Comme 1'a dit le Dr Dow-
nar, ce sont des soins de fin de vie et, dans la Loi, il est clairement
établi qu'il y a les soins palliatifs et I'aide médicale a mourir. Il
s'agit donc de deux entités différentes. Cela ne veut pas dire, parce
que nous en faisons deux entités différentes, que nous y sommes
opposés. 1l est important de le dire. En effet, chaque fois que nous
faisons la distinction entre les deux entités, certains semblent croire
que nous y sommes opposés, mais ce n'est pas du tout le cas. Selon
la définition de « soins palliatifs » dans la Loi concernant les soins
de fin de vie, il s'agit de soins liés au respect d'un processus naturel.
Nous sommes la pour soulager tout ce qui donne lieu a de 1'incon-
fort, sans hater la mort ni prolonger la vie. Il s'agit de respect quant
a I'état naturel de la maladie avancée.

En 20 ans, je n'ai jamais vu autant de confusion relativement a
ces deux notions qu'a I'heure actuelle. Ce soir, il est clair, en vous
écoutant, que tout semble un peu confus.

Quand on utilise 1'expression « soins palliatifs », beaucoup trop
de gens pensent que ces soins sont donnés pour quelques heures,
quelques jours ou quelques semaines avant le décés d'un patient.
Les soins palliatifs ne sont pas que cela. Ce sont effectivement des
soins palliatifs de fin de vie, mais ils sont assortis d'une option dif-
férente, qui est 1'aide médicale a mourir. Le recours a des soins pal-
liatifs est une approche palliative et elle intervient pendant des
mois, voire des années, avant le déceés du patient. L'approche pallia-
tive, que nous pourrions qualifier d'approche palliative intégrée,
vise a ce que le patient atteint d'une maladie avancée, qui com-
mence a avoir des symptomes d'inconfort affectant sa qualité de
vie, puisse éventuellement demander des soins palliatifs, sachant ce
qu'ils peuvent offrir. S'il ne le sait pas, il ne peut pas les demander,
et, si le patient a l'impression que ce sont juste des soins de fin de
vie, il ne les demandera pas plus tot.

Ce manque d'information fait en sorte que les patients ne sont
pas repérés, et ce manque de repérage précoce colte cher au sys-
téme de santé. Le patient, qui ne devrait pas étre aux soins intensifs,
compte tenu de son état, finit par subir énormément de souffrance.
Il devrait plutét étre dans une maison de soins palliatifs ou, tout
simplement, a la maison, entouré de sa famille, avec des soins ap-
propriés quant a son état.

Les ressources sont 1a, mais elles sont déficientes, car la popula-
tion est vieillissante et les besoins ne font qu'augmenter. Il faut
donc injecter de l'argent dans le systéme. Il faut surtout savoir que
I'état du patient et le type de soins doivent étre en adéquation pour
que le patient soit au bon endroit et qu'il puisse avoir acceés aux
bonnes ressources. Il faut protéger la qualité de vie des patients
pendant deux, trois, quatre ou cinq ans, tant que le patient va en
avoir besoin. C'est cela, offrir de bons soins palliatifs.
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L'un d'entre vous a demandé ce que I'on entendait par « avoir de
bons soins palliatifs ». A mon avis, c'est d'avoir accés a assez de
ressources, tant sur le plan matériel que sur celui des ressources hu-
maines, et d'avoir acces a tous les lieux qui prodiguent de tels soins
pour toutes les maladies, pas seulement pour le cancer. Je pense no-
tamment aux patients souffrant d'insuffisance cardiaque. Prenons
I'exemple d'un patient souffrant d'insuffisance cardiaque, dont le
ceeur est en train de mourir tranquillement. 11 se peut qu'il lui reste
deux, trois ou quatre ans encore a vivre. S'il a des symptomes d'in-
confort, il devrait avoir la possibilit¢ de consulter un médecin en
soins palliatifs.

Ce patient pourra-t-il avoir accés a un médecin en soins palliatifs
spécialisés? Il est fort possible que non. C'est 1a que nous voyons
les besoins. En effet, la complexité des cas exige parfois de pouvoir
recourir & un spécialiste en soins palliatifs possédant de l'expérience
dans ce domaine.

® (1945)

I1 faudrait qu'il y ait une campagne nationale de sensibilisation
sur les soins palliatifs. De toute évidence, au Canada, nous ne sa-
vons pas trés bien en quoi consistent les soins palliatifs. Nous nous
fions a l'interprétation de certaines personnes et nous nous disons
que c'est ce que nous faisons, alors que nous dénaturons un peu la
nature des soins palliatifs.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Docteure Tremblay, je
vous demanderais de terminer votre présentation.

Dre Marjorie Tremblay: Dans mon travail, ce que les gens me
disent le plus souvent, c'est que, s'ils avaient su ce que pouvaient
leur offtir les soins palliatifs, ils les auraient demandés bien plus
tot. Ils n'auraient pas eu peur de le faire.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie, doc-
teure Tremblay.

Nous passons maintenant a la période de questions.

Je cede la présidence a la sénatrice Martin.
[Traduction]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie,
monsieur Garneau.

Vos déclarations étaient toutes treés informatives. Je vous remer-
cie.

Nous allons maintenant passer aux questions. Nous entendrons
d'abord Mme Vien et Mme Gladu.

Elles se partageront les cinq minutes qui sont imparties, et elles
auront donc chacune deux minutes et demie. Nous entendrons
d'abord Mme Vien.

® (1950)
[Frangais)

Mme Dominique Vien (Bellechasse—Les Etchemins—Lévis,
PCC): Je vous remercie beaucoup, madame la présidente.

Docteure Tremblay, vous venez de dire que si des gens avaient
su ce que pouvaient offrir les soins palliatifs, ils seraient allés dans
cette voie. Par contre, selon des données qui nous ont été trans-
mises, plusieurs personnes ont pris la décision de demander l'aide
médicale a mourir, méme si elles avaient acces aux soins palliatifs.

Dans votre pratique, &tes-vous prestataire de l'aide médicale a
mourir?

Dre Marjorie Tremblay: Non, je ne le suis pas, mais cela ne fait
pas de moi quelqu'un qui est contre I'aide médicale a mourir. Il est
trés important de le mentionner.

Je ne suis aucunement contre le choix de la personne, mais,
comme l'a dit un autre témoin, pour permettre un vrai choix, il faut
que les options soient offertes.

Mme Dominique Vien: Il faut donner de l'information claire et
compléte sur les soins palliatifs, et cela vaut aussi pour ce qui
touche l'aide médicale a mourir.

J'ai peu de temps de parole, docteure Tremblay. Je vais donc pas-
ser & une autre question.

Vous avez parlé d'une campagne nationale de sensibilisation sur
les soins palliatifs. A quoi pensez-vous plus précisément?

Dre Marjorie Tremblay: Je pense & une définition claire de ce
qu'est une sédation palliative. Plus tot, le Dr Viens a dit qu'il admi-
nistrait une sédation palliative aux patients qui ne pouvaient pas
avoir acces a 1'aide médicale a mourir.

Or, il y a des critéres trés clairs qui définissent la sédation pallia-
tive. Il faut avoir un pronostic vital d'au plus deux semaines et avoir
des symptomes réfractaires qu'il est impossible de soulager de fa-
con appropriée avec des médicaments sans avoir le consentement
de la personne ou de la famille. On ne peut pas simplement admi-
nistrer une sédation palliative continue parce qu'un patient n'est pas
rendu a un point ou il peut demander I'aide médicale a mourir.

Mme Dominique Vien: La campagne nationale que vous sou-
haitez se ferait-elle auprés du corps médical et du personnel soi-
gnant? Cette campagne s'adresserait-elle également au grand pu-
blic?

Dre Marjorie Tremblay: Ce serait tout a fait le cas.
[Traduction)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Il vous reste 30 se-
condes.

[Frangais)

Dre Marjorie Tremblay: La campagne s'adresserait au grand
public et, bien sir, aux professionnels de la santé pour que tout le
monde puisse en bénéficier. Les questions traitées ne seraient pas
les mémes, mais il serait important que cette campagne vise tant les
professionnels de la santé que le public en général.

Mme Dominique Vien: Diriez-vous qu'une campagne nationale
sur les deux options offertes serait aussi bénéfique?

Dre Marjorie Tremblay: Ce serait trés bénéfique, mais je pense
que l'aide médicale & mourir a été assez publicisée. A I'heure ac-
tuelle, il est trés important de faire la distinction entre les soins pal-
liatifs et 'aide médicale a mourir, et ce n'est pas parce que 'on fait
cette distinction que I'on est contre I'aide médicale a mourir.

Mme Dominique Vien: Je vous remercie beaucoup.
[Traduction)]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie.

Madame Gladu, vous avez la parole.

Mme Marilyn Gladu (Sarnia—Lambton, PCC): Je remercie
les coprésidents et je tiens également a remercier les témoins.
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J'aimerais parler des soins palliatifs. A la suite de I'¢tude du Co-
mité spécial sur la décision Carter et de sa recommandation selon
laquelle, en l'absence de soins palliatifs de bonne qualité, il n'y a
pas vraiment de choix, j'ai présenté le projet de loi C-277 — dont je
suis tres fiere — pour créer un cadre sur les soins palliatifs.

Dans le Budget 2018, le gouvernement avait promis 6 milliards
de dollars sur 10 ans pour les soins palliatifs. Malheureusement, en
fin de compte, il n'a dépensé que 200 000 $ de ce montant, et cela a
été regroupé avec l'aide médicale a mourir, ce qui n'a jamais été
l'intention. L'Organisation mondiale de la santé a clairement indi-
qué que les soins palliatifs n'accélérent pas la mort; c'est une chose
complétement différente de 1'aide médicale a mourir.

Ma premiere question est facile et s'adresse a tous les témoins.
Nous savons que le cadre visait également a s'attaquer au probléeme
des 60 000 ressources manquantes en matiére de médecins, de per-
sonnel infirmier et d'autres prestataires de soins palliatifs. Seriez-
vous d'accord pour dire que le gouvernement devrait respecter son
engagement a verser 6 milliards de dollars sur 10 ans pour les soins
palliatifs et ainsi combler le manque de ressources?

Docteur Buchman, j'aimerais d'abord entendre votre réponse.

Dr Sandy Buchman: Je suis entierement d'accord. C'est une
honte que le financement n'ait pas suivi le cadre. C'est toujours
comme cela au Canada. Nous avons des plans merveilleux, mais ils
finissent par étre mis en veilleuse, car le financement n'arrive ja-
mais.

Lorsque 1'Australie a adopté sa loi sur 1'aide médicale a mourir il
y a quelques années, ce pays a promis en méme temps un montant
trés important pour les soins palliatifs, ce que je trouve extréme-
ment important.

Mme Marilyn Gladu: C'est trés bien.

Docteur Chochinov, étes-vous d'accord?

Dr Harvey Max Chochinov: Oui, certainement.

Encore une fois, toutes mes félicitations pour le cadre. Comme le
disait Dr Buchman, la réalité, c'est que les services nécessaires ne
sont pas offerts aux patients et a leur famille. Je ne pense pas que
nous puissions étre rassurés par le fait que 15 a 30 % des personnes
ont acces a ces ressources. Il est honteux que nous n'offrions pas de
meilleurs soins.

Pour préparer ma déclaration d'aujourd'hui, j'ai parlé au chef de
notre programme de soins palliatifs et, a titre d'information, le fi-
nancement des soins palliatifs a Winnipeg — une ville d'environ
1 million d'habitants — n'a pas augmenté au cours des 20 derniéres
années. Nous avons 16 lits de soins palliatifs, tous situés prés de
l'autoroute périphérique...
® (1955)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie.

Dr Harvey Max Chochinov: ... et aucun autre au Manitoba.
Nous manquons donc cruellement de ces lits.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie.

La parole est maintenant 8 Mme Fry. Elle a cinq minutes.
L’hon. Hedy Fry (Vancouver-Centre, Lib.): Je vous remercie
beaucoup, madame la présidente.

Je tiens a remercier les témoins d'étre venus et de nous accorder
du temps si tard dans la soirée.

J'ai écouté la derniére réunion que nous avons eue et la présente
réunion, et j'entends des histoires différentes sur les soins palliatifs.
Comme je suis médecin, je pense savoir ce que sont les soins pal-
liatifs, et j'ai entendu certains de nos médecins spécialisés en soins
palliatifs expliquer ce qu'ils sont. Au bout du compte, ces soins font
partie d'un continuum de soins. Ce ne sont pas les mémes soins, et
ce ne sont pas nécessairement des soins paralléles, mais c'est un
continuum de soins.

J'ai également entendu dire qu'il y a des ressources concurrentes.
Nous avons demandé a la Bibliothéque du Parlement de faire des
recherches a ce sujet, et je n'ai pas nécessairement constaté que
c'était vrai.

Les fonds donnés par le gouvernement fédéral pour les soins pal-
liatifs et le cadre connexe sont versés aux provinces. Le gouverne-
ment fédéral, sauf lorsqu'il s'agit des peuples autochtones, des
forces armées, etc., ne s'occupe pas de cela Iui-méme. Il donne
l'argent aux provinces, et tout dépend donc des priorités des pro-
vinces et de la fagon dont elles décident d'utiliser ces fonds. Je sais
que certaines provinces n'ont pas assez d'argent pour les soins a do-
micile dans leur systéme de soins palliatifs.

Toutefois, j'aimerais comprendre ce qui se passe si — et je vais
poser cette question au Dr Buchman — un patient venait vous
voir... Vous avez souligné trois catégories trés importantes des
soins de fin de vie, a savoir les soins corporels, les soins psychoso-
ciaux et la question existentielle. Nous comprenons bien la catégo-
rie des soins psychosociaux. Il s'agit surtout de femmes et de nom-
breuses personnes qui vivent seules et qui sont manifestement iso-
1ées, etc. Toutefois, peu de gens parlent — a part le Dr Viens, qui
en a parlé aujourd'hui — des soins liés a la question existentielle,
c'est-a-dire du fait que l'on peut soulager la douleur, assurer le
confort des gens et les entourer de personnes qui les aideront a sur-
monter leur solitude, car en fin de compte, il y a cette dimension
spirituelle, lorsqu'une personne réfléchit aux options offertes.

Si un patient venait vous voir pour une maladie chronique ac-
compagnée de douleurs chroniques, que vous l'accompagniez en
soins palliatifs et qu'il semblait recevoir I'aide nécessaire sur le plan
physique et psychosocial... Au bout d'un certain temps, les patients
finissent par se dire, d'un point de vue existentiel, que ce n'est pas
une fagon de vivre. Ce ne sont pas des soins qui offrent une bonne
qualité de vie. Ce n'est pas vraiment vivre, ils veulent davantage et
ils veulent prendre la décision de probablement mettre fin a leur vie
comme ils l'entendent. Que diriez-vous a un patient dans cette si-
tuation? Insisteriez-vous pour qu'il continue a recevoir des soins
palliatifs ou lui expliqueriez-vous les options de maniére simple,
sans tenir compte de la terminologie, etc., pour lui permettre de
prendre ses décisions, et respecteriez-vous sa décision au sujet de
sa personne?

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Il reste deux minutes.

Dr Sandy Buchman: Nous voyons ces patients pratiquement
tous les jours. Nous faisons tout ce qui est possible pour calmer
leurs souffrances, dans les domaines auxquels j'ai fait allusion, no-
tamment les souffrances existentielle et spirituelle. Une partie de
l'irritation que beaucoup d'entre nous ressentent a I'égard du sys-
téme provient du fait que, pour diriger le patient vers des soins spi-
rituels, s'il est question de deuil blanc ou méme de deuil et de cha-
grin, pour les membres de la famille, 1'acces a ces services laisse
beaucoup a désirer. Nos listes d'attente sont longues.
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Nous devons souvent nous occuper nous-mémes de cette souf-
france. Je suppose que, dans mon travail, j'ai obéi au principe de
faire tout mon possible pour adoucir les souffrances, tout sauf l'aide
médicale a mourir, mais, en fin de compte, si le patient soutient que
tout ce que nous avons essayé n'était pas acceptable, ce qui est dans
son droit, j'accepterais alors d'évaluer son admissibilité a I'aide mé-
dicale a mourir.

® (2000)
L’hon. Hedy Fry: Merci, docteur Buchman.

Jinterroge maintenant la Dre Tremblay.

Je crois que vous avez exprimé un sentiment semblable, que, en
fin de compte, I'important, c'est le patient, pas seulement I'opinion
du médecin; ce sera toujours axé sur le patient.

Pouvez-vous dire ce que vous feriez si le patient, apres avoir regu
des soins palliatifs, décidait de mettre fin a ses souffrances?

[Frangais)

Dre Marjorie Tremblay: Un patient qui demande une option de
traitement que le médecin ne peut pas lui donner est dans 1'obliga-
tion de s'adresser a une autre source. Par exemple, si un cardiologue
a besoin de l'opinion d'un pneumologue, il va demander I'avis d'un
pneumologue. Ce n'est pas plus difficile que cela.

Certains médecins sont préts a offrir 'aide médicale a mourir et
certains patients la demandent. Il ne revient pas au médecin de dire
si c'est bien ou pas. Le médecin doit procéder a I'évaluation du pa-
tient. Tous ceux qui offrent l'aide médicale a mourir doivent le
faire, et cela doit continuer ainsi. L'un n'empéche pas 1'autre.

[Traduction]
L’hon. Hedy Fry: Merci.

Merci pour vos éclaircissements, docteurs Tremblay et Buchman.
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci.

L’hon. Hedy Fry: Je suis désolée, docteur Chochinov, de ne pas
avoir pu vous interroger.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Nous disposons de
cinq minutes.

La parole est a M. Thériault.
[Frangais)

M. Luc Thériault: Je vous remercie beaucoup, madame la prési-
dente.

Docteure Tremblay, dans un autre forum, nous pourrons tenir un
débat sur l'intention législative du Québec. Je souhaite maintenant
passer a une autre question.

Les soins palliatifs, tels que le concevait Mme Cicely Saunders,
consistent en une approche holistique, en un accompagnement vers
la mort, en un soulagement de la douleur et de la souffrance sur les
plans psychique et physique ainsi qu'en un accompagnement de la
famille, et ce, dans un environnement le plus naturel possible.

Quand on a commencé a prodiguer des soins palliatifs, cela ne si-
gnifiait pas qu'il fallait laisser le patient mourir dans un coin. Les
soins palliatifs permettent de ralentir le processus de la mort,
lorsque celui-ci est irrémédiablement installé. Les patients se
sentent mieux et ils vont mieux lorsqu'ils sont dans une unité de
soins palliatifs. Il arrive méme, parfois, qu'il faille les sortir des uni-

tés de soins, car ils ne peuvent y rester plus de trois mois. Vous
avez raison de revendiquer plus d'accés aux soins palliatifs.

Ma prochaine question s'adresse au Dr Buchman et a la
Dre Tremblay.

Si un patient en fin de vie, qui a regu de trés bons soins palliatifs,
qui a été bien accompagné et qui se sent serein et prét a lacher
prise, demande l'aide médicale a mourir, considérez-vous cela
comme un échec des soins palliatifs?

Pourquoi faut-il séparer ces deux approches alors qu'elles s'ins-
crivent dans un continuum de soins de fin de vie?

[Traduction]

Dr Sandy Buchman: Je n'y vois pas 1'échec des soins palliatifs.
I est improbable qu'une personne, a son réveil, un bon matin...
Mais le désir de hater la mort est trés répandu dans notre domaine.
Parfois, malgré nos meilleurs efforts... Comme en tout, il y a des
limites a ce que la médecine peut faire. Il se peut que ce soit sim-
plement notre incapacit¢ de diminuer les souffrances par des
moyens acceptables au patient.

En fin de compte, les Canadiens ont acces a l'admissibilité, mais
il est également vrai que la loi sur 1'aide médicale a mourir nous
permet de donner des soins palliatifs.

J'ai eu un patient séropositif et, en plus, atteint de sclérose laté-
rale amyotrophique, qui avait perdu l'usage du haut de son corps ou
de ses bras. Il dépendait complétement d'autrui pour son alimenta-
tion et son hygiéne personnelle. Il vivait au 22° étage d'une haute
tour d'habitation a Toronto, ou je prenais soin de lui, et il m'a dit
que c'était cette loi et la possibilité, pour lui, de choisir ou d'exercer
ce choix quand il serait prét... Sinon, il acceptait tout ce que nous
pouvions lui accorder de soins palliatifs. C'est la loi sur 1'aide médi-
cale a mourir qui lui a permis de les accepter, sinon, il I'a clairement
exprimé, il se serait jet¢ dans le vide. Bref, ¢a n'arrive pas d'un
coup. Nous avons des limites, et I'existence de la loi sur l'aide mé-
dicale a mourir nous permet souvent d'accorder d'excellents soins
palliatifs au mieux de nos capacités.

® (2005)
[Frangais)

Dre Marjorie Tremblay: Les interprétations peuvent étre nom-
breuses, et elles sont liées au vécu de chaque personne. C'est un su-
jet hautement émotif. Il faut obtenir des données et faire des études
pour savoir ce qui motive vraiment les patients a demander l'aide
médicale a mourir, pour comprendre ce qui se passe.

De la méme fagon, il faut des indicateurs en soins palliatifs pour
pouvoir comprendre le portrait global et comprendre la situation. Si
I'on décide de mettre une politique en place, il faut des indicateurs
pour suivre la situation. S'il n'y en a pas, comment savoir si cela
fonctionne, si cela se déroule bien, s'il y a des ratés et des effets col-
latéraux?

M. Luc Thériault: Etes-vous de ceux qui pensent qu'il faudrait
d'entrée de jeu exclure d'une unité de soins palliatifs un patient qui
fait une demande d'aide médicale & mourir?

Cela se fait dans certains établissements.
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Dre Marjorie Tremblay: A cet égard, je dirai que les patients
qui se trouvent dans une unité de soins palliatifs ont besoin de soins
spécialisés. Cela veut donc dire que leur état est complexe. A mon
avis il faut garder ces lits. Ce n'est donc pas une question d'étre
pour ou contre, mais c'est plutt une question de ressources. Il faut
garder ces lits spécialisés et le recours a ces médecins spécialisés
pour les cas complexes, c'est-a-dire les cas comme ceux-la.

M. Luc Thériault: Si je comprends bien, votre réponse est
«oui ».

[Traduction]
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci.

Monsieur MacGregor, vous disposez de cinq minutes.

M. Alistair MacGregor: Merci beaucoup, madame la coprési-
dente.

Docteur Buchman, c'est vous que je questionnerai.

Vous avez dit, dans votre déclaration préliminaire, que vous
aviez donné des soins palliatifs a des sans-abri — une population
trés vulnérable. Vous apportez 1a un point de vue unique en son
genre, parce que vous préconisez de suivre ces deux voies. Vous
avez également été évaluateur, dans le processus de 'aide médicale
a mourir, et fournisseur de ce service.

Ces sans-abri forment une population trés vulnérable, dont les
déterminants sociaux de leur santé sont trés évidents et trés pré-
sents. Ils vivent l'insécurité sur le plan du logement, ils ignorent
souvent a quel moment ils pourront prendre leur prochain bon re-
pas, et leur vie quotidienne est remplie d'incertitudes et d'un stress
incroyable pour leur santé.

Avec les incurables, dont 1'état de santé est irrémédiable, que
vous évaluez en vue des soins palliatifs ou, peut-étre, de 1'aide mé-
dicale a mourir, pouvez-vous aborder 1'effet de ces déterminants sur
leur santé? Vous heurtez-vous souvent a des maladies qu'on aurait
pu prévenir au stade ou cette population vous consulte la premiére
fois, si elle avait eu un accés plus rapide ou meilleur a des soins?

Dr Sandy Buchman: Sans détour, la réponse est probablement
oui.

Quand la souffrance d'une personne est une conglomération de
son pass¢ — elle peut avoir souffert de graves traumatismes —, son
histoire marquée par les traumatismes peut étre trés révélatrice. Sa
situation est l'aboutissement d'une suite d'événements, compte tenu
des déterminants sociaux et structuraux de son existence, de tout ce
qui va du racisme systémique, peut-étre, et qui englobe jusqu'aux
problémes de santé mentale et de toxicomanie.

Nous agissons trés loin en aval. Il est vraiment capital d'examiner
les événements trés anciens, non seulement de reconnaitre le sens
des causes profondes des déterminants sociaux tels que le racisme,
le sexisme, 'homophobie, la transphobie, le colonialisme, etc. Voila
les racines des déterminants sociaux de la santé et voila pourquoi il
est indispensable de commencer a s'y attaquer deés le début. Voila
pourquoi aussi, pour les personnes qui y ont été exposées, un acces
équitable aux soins, et, particuliérement, aux soins palliatifs est si
indispensable.

Comme par hasard, nous avons un programme dans le centre-
ville de Toronto — et une poignée d'autres sont répartis a la gran-
deur du pays — mais la plupart des gens n'ont pas accés aux ser-
vices de soins palliatifs ni méme & ceux de soins primaires, de santé
mentale et de traitement des toxicomanies qui leur sont indispen-

sables. Nous intervenons donc presque a la toute fin, en aval, et tout
ce que nous pouvons alors faire contre leurs souffrances, c'est notre
mieux, sur tous les plans, comme je 1'ai dit.

® (2010)
M. Alistair MacGregor: Merci.

En général, a leur premiére consultation, quand ils ont cette dis-
cussion trés difficile sur leurs options, a quel point, d'aprés vous,
vos patients connaissent-ils ce que les soins palliatifs et 1'aide médi-
cale a mourir comportent? Cette population trés vulnérable est-elle
consciente de la nature de ces deux types de soins?

Dr Sandy Buchman: Il est difficile de généraliser, mais, en
régle générale, c'est non. La plupart des Canadiens en savent vrai-
ment trés peu sur les soins palliatifs, par exemple, tant qu'il ne leur
arrive pas d'en prendre personnellement connaissance ou par l'en-
tremise d'un membre de leur famille. C'est également vrai de l'aide
médicale a mourir. Beaucoup parmi les plus vulnérables n'ont pas
eu la chance de suivre les mémes études, qui leur permettraient
d'avoir des connaissances en matiére de santé, que beaucoup
d'autres Canadiens plus chanceux. L'une des raisons est que c'est
habituellement les plus instruits ou 1'élite socio-économique qui
choisit 1'aide médicale a mourir.

Nous devons faire de notre mieux pour les renseigner sur leurs
options et, s'ils expriment le souhait de hater leur mort, ils en ont le
droit, comme celui de choisir tout traitement médical. Dans notre
pays, ils ont le droit d'étre informés de 1'existence de 1'aide médicale
a mourir, mais il est trés important d'évaluer complétement leur vul-
nérabilité. Voila pourquoi j'ai souligné, tantdt, l'enjeu que présen-
taient nos études et nos compétences pour nous permettre cette éva-
luation.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci.

Je demande maintenant 8 mon homologue de bien vouloir réinté-
grer sa fonction pour entendre les questions des sénateurs.

Le coprésident (I’hon. Marc Garneau): Merci.
Entendons d'abord la sénatrice Mégie.

[Frangais)
Madame la sénatrice, vous avez la parole pour trois minutes.

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Je vous remercie, monsieur le
président.

Je remercie les témoins de leur témoignage.

Je remercie également mon ex-collégue la docteure Tremblay
d'étre ici avec nous.

Docteure Tremblay, je sais que vous avez travaillé avec 1'Institut
national de santé publique du Québec sur les indicateurs de soins
palliatifs. On a entendu et on entend toujours dire qu'il faut amélio-
rer les soins palliatifs, qu'il faut des soins palliatifs de qualité.

Pouvez-vous nous parler de ces indicateurs? Quels sont les cri-
teres ayant servi a leur sélection? Comment ces indicateurs
peuvent-ils permettre aux divers paliers de gouvernement d'amélio-
rer les soins palliatifs?

Dre Marjorie Tremblay: Je vous remercie, docteure Mégie.



28 avril 2022

AMAD-04 17

Le dernier rapport date d'avril 2021. Malheureusement, au Qué-
bec, les données sur les soins palliatifs sont tres rares. Dans le cadre
de cette étude, qui a été menée de 2002 a 2016 , nous avons re-
cueilli des données sur huit indicateurs de soins palliatifs. Ces indi-
cateurs avaient déja été utilisés dans le passé et ils ont été revus.
Des dix indicateurs auparavant utilisés, nous en avons gardé huit.
Dans ce rapport, nous avons examiné ce qui se passait pour la po-
pulation qui pouvait bénéficier des soins palliatifs en établissement.
Cette ¢étude ne s'est pas penchée sur les gens qui recevaient des
soins palliatifs a leur domicile ou dans des milieux comme les
centres d'hébergement et de soins de longue durée. Ces indicateurs
fournissent beaucoup de renseignements sur ce qui se passe au
Québec.

Je vais vous donner un exemple. Grace a ces indicateurs, on
connait maintenant le lieu de déces au Québec. Le lieu principal de
décés au Québec est I'ndpital. Quatre patients sur dix susceptibles
de bénéficier de soins palliatifs vont visiter une salle des urgences
dans les deux derniéres semaines de leur vie. Une personne sur dix
susceptible de bénéficier de soins palliatifs séjournera aux soins in-
tensifs. Ces indicateurs nous démontrent que le repérage précoce ne
se fait pas et qu'il n'y a pas d'approche palliative intégrée.

On dit que les patients ont accés a des soins palliatifs, mais ils
ont en fait acces a des soins palliatifs de fin de vie lorsqu'une catas-
trophe ou une complication survient et que le patient ne savait pas
qu'il allait mourir. Le patient subit alors un choc et il vit de la dé-
tresse. C'est de cela qu'il s'agit. Le patient est en détresse en raison
de sa fin de vie imminente. On le transfére en soins palliatifs, parce
que les soins curatifs ne sont plus possibles, et 1'on commence a lui
administrer des médicaments pour soulager ses symptomes.

Il y a une mauvaise interprétation de la population en général, et
méme de certains professionnels, selon laquelle un patient qui re-
coit de la morphine va bient6t mourir. Si l'on avait commencé cinq
ans plus t6t a donner de la morphine au patient pour soulager sa
douleur ou son essoufflement en raison d'une insuffisance car-
diaque, par exemple, personne ne dirait que la morphine 1'a tué en
fin de vie. Les mythes cesseraient et les gens cesseraient d'avoir
peur des médicaments. Les indicateurs sont extrémement impor-
tants, car ils permettent a toutes les autorités responsables de com-
prendre les répercussions sur tout le monde des décisions prises et
de suivre 1'évolution de la situation.

® (2015)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie
beaucoup, docteure Tremblay.

[Traduction]
Au tour, maintenant, du sénateur Kutcher.

Vous disposez de trois minutes.

L'hon. Stanley Kutcher: Merci beaucoup, monsieur le pré-
sident.

J'interroge le docteur Buchman.

Nous savons que les soins palliatifs sont sous-financés et que
'acces du public a ces soins présente des difficultés considérables.
Egalement, l'accés & I'aide médicale 4 mourir peut poser des pro-
blémes semblables. Ces deux services sont sous-financés. La solu-
tion est-elle d'en financer un aux dépens de l'autre, en dépouillant
Pierre pour habiller Paul?

Ensuite, on a parfois prétendu que les soins palliatifs de qualité
devaient étre fournis par des spécialistes, dans des centres de soins
palliatifs. D'autres ont fait remarquer que les soins palliatifs de trés
bonne qualité pouvaient étre donnés a domicile par des médecins de
premiere ligne.

Quelles sont vos opinions sur ces questions?

Dr Sandy Buchman: Je répondrai d'abord a la deuxiéme ques-
tion, si vous permettez. Je consacre la plus grande partie de mon
temps & donner des soins palliatifs & domicile ou, comme on I'a dit,
dans la rue. Je suis tout a fait convaincu que des médecins de pre-
micre ligne, des médecins de famille, des infirmiéres praticiennes,
etc. peuvent en donner. Peut-étre que 70 %, environ, pourraient se
donner en premicre ligne.

Malheureusement, pour de nombreuses raisons, faute de forma-
tion suffisante ou simplement faute de confiance, faute aussi de
modele adapté de paiement, etc., trés peu de médecins de famille
continuent de donner des soins quelconques a domicile, sans parler
de soins palliatifs.

Je travaille beaucoup a des modéles qui sont de soins palliatifs
« a flux tendus », accessibles par un numéro 1-800, qui permettrait
a un médecin de famille d'appeler un spécialiste des soins palliatifs
pour obtenir un appui juste a temps pour gérer les crises de douleur
ou le délire nocturne. Je crois trés fermement en la nécessité d'ap-
puyer cette formule, ainsi que la formation continue.

Le probleme du sous-financement est évidemment omniprésent
dans le réseau de santé. L'enveloppe budgétaire ne bouge pas. Nous
devons pouvoir financer généreusement l'acces aux soins palliatifs.
Je consacre la plus grande partie de mon temps a le préconiser. En
méme temps, l'acces a 1'aide médicale & mourir n'est nulle part équi-
table au Canada, et la situation s'aggravera, apres I'adoption du pro-
jet de loi C-7 et peut-étre méme apres, en mars 2023, quand des
problémes médicaux deviendront une condition sous-jacente recon-
nue par la loi.

Cela étant dit, nous avons besoin d'un financement trés généreux,
a partir du trés essentiel pour les soins de premiére ligne, bien sir...
Nous avons préconisé cette voie, avant la pandémie, alors que le
gouvernement libéral actuel était au pouvoir et nous n'avons jamais
vraiment obtenu le financement nécessaire pour les soins de pre-
miére ligne. D'apreés moi, nous devons sans cesse militer pour une
formation suffisante et 1'accés aux soins palliatifs et a I'aide médi-
cale a mourir.

[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie
beaucoup.

Je donne maintenant la parole au sénateur Dalphond.

L’hon. Pierre Dalphond: Je vous remercie, monsieur le pré-
sident.

[Traduction]
Jinterroge le Dr Buchman.

Vous soignez les personnes les plus vulnérables de la société,
celles qui sont souvent isolées et qui ont été laissées pour compte
par la société en général. Quand elles s'adressent a vous, c'est parce
qu'elles ont besoin de soins palliatifs ou qu'elles veulent I'aide mé-
dicale a mourir. Vous étes un évaluateur pour l'aide médicale a
mourir.
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Dans votre pratique, avez-vous remarqué que ce sous-groupe de
personnes parmi les plus vulnérables agissait différemment des
autres, qu'il comptait davantage sur 1'aide médicale a mourir, cha-
cun de ses membres estimant que sa vie n'avait aucune valeur?

® (2020)

Dr Sandy Buchman: Non. Ce n'est absolument pas ce que j'ai
constaté. En fait, c'est trés intéressant. Mes patients les plus vulné-
rables réclament des soins médicaux actifs.

Il est souvent question, entre nous, d'objectifs des soins ou de
dispositions de fin de vie, pour savoir s'ils veulent étre réanimés,
bénéficier de plus de mesures de confort. La plupart des patients les
plus vulnérables sont extrémement méfiants, pour de multiples
bonnes raisons, envers le systtme de santé. Ils commencent a se
méfier dés qu'on envisage la « non-réanimation » ou qu'on craint
que ¢a ne cause plus de tort que de bien, etc. En fait, ils veulent que
tout ce qui est possible soit fait, méme, peut-étre, d'un autre point
de vue, a leur détriment.

En fait, il n'est pas commun que les personnes les plus vulné-
rables demandent 1'aide médicale a mourir. Comme le montrent de
nombreuses données, c'est habituellement les personnes qui ont un
sentiment de contréle sur leur vie, habituellement des couches so-
cioéconomiques supérieures, de race blanche, etc. Tous ces facteurs
sont trés évidents.

Je dois ajouter que des patients l'ont demandé, et ¢a survient
lorsque 1'on envisage toutes les questions de souffrance, notamment
les problémes psychologiques et les problémes de santé mentale
qu'ils éprouvent.

[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie,
monsieur le sénateur.

[Traduction]

Vous avez la parole, madame la sénatrice Wallin.

L'hon. Pamela Wallin: Merci beaucoup.
J'ai deux questions pour le docteur Buchman.

Selon d'autres spécialistes du domaine des soins palliatifs qui
sont venus témoigner, ce n'est inexplicablement pas leur responsa-
bilité, a la fin de ces soins, de vraiment offrir 1'option de 1'aide mé-
dicale a mourir ou méme d'avoir cette discussion deés avant le début
du choix des soins palliatifs.

J'y reviens sans cesse, et je ne suis pas certaine que ce soit le bon
terme, mais ne devons-nous pas, a un certain niveau, considérer
cette situation comme un continuum et avoir cette discussion dés le
début?

Vous avez ¢également dit quelque chose d'intéressant, c'est-a-dire
que l'offre de l'aide médicale a mourir permet a certains d'opter
pour les soins palliatifs, sachant qu'ils peuvent opter pour autre
chose si ses soins ne donnent pas de résultats.

Dr Sandy Buchman: La question du moment ou on offre I'op-
tion de 'aide médicale & mourir ou on en suggére 1'idée est tres inté-
ressante et trés épineuse. Dans certains pays, comme 1'Australie, ou
j'en ai discuté, on interdit aux médecins de la proposer.

Entre les médecins et les patients, il y a inégalité des forces. Ce
genre d'autorité peut influencer beaucoup les patients. D'autre part,
évidemment, c'est comme parler de cancer et passer sous silence la

chimiothérapie offerte, ce qui fait acquérir au consentement en
pleine connaissance de cause a ce qui est offert au patient une im-
portance que je crois capitale tout comme son droit moral et éthique
de disposer de tous les renseignements accessibles.

C'est 1a que je reviens a la compétence et au talent d'informer. En
fin de compte, je crois que, effectivement, les patients ont droit a la
pleine connaissance et a toutes les informations sur le sujet. Ca se
fait quand le talent et le meilleur jugement professionnel inter-
viennent.

Certains patients, quand le médecin examine leurs diverses op-
tions, qu'il s'apercoit de ce a quoi ils veulent en venir et qu'il
cherche, comme je l'ai dit, a diminuer leurs souffrances — j'y re-
viens sans cesse, parce que c'est la clé — acceptent, nous le consta-
tons, ce qu'il offre, mais il y en aura toujours une fraction qui
trouve absolument que le traitement offert est inacceptable. C'est a
ce moment que je crois qu'il nous incombe & nous, en notre qualité
de professionnels, de les informer de l'existence d'une option per-
mettant d'évaluer leur admissibilité a 1'aide médicale a mourir. Je ne
dis pas qu'ils ont droit a cette aide; je dis qu'ils disposent de 'option
de faire évaluer leur admissibilité a I'aide médicale a mourir. Je
pense que la nuance est fondamentale.

L'hon. Pamela Wallin: J'ai vécu ce processus avec une amie ré-
cemment. C'est pratiquement le contraire qui s'est produit. Lors-
qu'elle a su qu'elle était en phase terminale, elle a fait savoir a ses
médecins qu'elle voulait avoir recours a 'aide médicale a mourir. Ils
ont discuté avec elle des soins palliatifs qu'elle pouvait recevoir
pour avoir la meilleure qualité de vie possible jusqu'a la date de son
choix.

® (2025)

Dr Sandy Buchman: En ce qui concerne cette patiente, il
semble que c'était la meilleure fagon de faire pour elle. Cela semble
trés raisonnable.

L'hon. Pamela Wallin: Je vous remercie beaucoup.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): La parole est mainte-
nant a la sénatrice Martin.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je vous remercie,
monsieur le coprésident.

Ma question s'adresse au Dr Chochinov.

Je crois que les exemples que vous nous avez donnés nous aident
vraiment a comprendre ce que signifie la réelle autonomie et dans
quelle mesure il est important pour les patients d'avoir ce véritable
choix.

Docteur Chochinov, pouvez-vous nous parler de la souffrance
que vous observez chez les patients en fin de vie? Que pourrait-on
faire d'autre pour alléger davantage les souffrances des patients en
fin de vie?

Dr Harvey Max Chochinov: A plusieurs reprises aujourd'hui,
j'ai entendu divers témoins affirmer qu'il n'y a rien que nous pou-
vons faire au sujet de la détresse existentielle, qu'il n'existe aucun
traitement ni aucune approche efficace. Cela fait 35 ans que je tra-
vaille dans le domaine des soins palliatifs et que je me penche ex-
clusivement sur la détresse en fin de vie, la détresse existentielle
ainsi que la détresse psychiatrique et psychologique.
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Pendant 15 ans, j'ai été corédacteur en chef du Handbook of Psy-
chiatry in Palliative Medicine, qui porte sur les soins psychoso-
ciaux prodigués aux malades en phase terminale. La troisiéme édi-
tion de cet ouvrage sera publiée en septembre. Il contient 45 cha-
pitres rédigés par divers experts de partout dans le monde, alors, je
m'inscris en faux contre l'idée qu'il n'y a rien que nous pouvons
faire.

La littérature qui se penche sur les fagons d'alléger la détresse en
fin de vie est abondante. Je suis aussi le corédacteur en chef d'une
revue publiée réguliérement qui s'intitule Palliative & Supportive
Care. Cette revue est consacrée enticrement aux moyens d'alléger
la détresse existentielle en fin de vie. Il n'est pas juste de faire va-
loir que 1'aide médicale & mourir est la seule option a notre disposi-
tion, car diverses approches existent.

Par exemple, ce qui cause beaucoup de souffrance chez les pa-
tients en fin de vie, c'est 1'érosion de leur identité individuelle, de
leur dignité, alors, nous trouvons des fagons d'affirmer leur identité
individuelle. Cela nous améne a examiner, notamment, l'attitude et
I'état d'esprit des fournisseurs de soins de santé et nous leur expli-
quons que leurs propres perspective et état d'esprit peuvent avoir
une grande influence sur le sentiment de bien-étre et de dignité du
patient. Nous nous penchons aussi sur des interventions adaptées au
patient.

Entre autres, nous nous posons une question liée a la dignité du
patient. Nous nous demandons ce que nous devons savoir a propos
du patient afin de lui prodiguer les meilleurs soins possible. Cela
nous donne l'occasion de tenir compte de l'identité individuelle.

Il existe aussi de nombreuses psychothérapies. Dans mon mé-
moire, je mentionne que j'ai élaboré une thérapie axée sur la digni-
té, qui est fondée sur la pérennité et l'idée de donner au patient la

possibilité de laisser un héritage. De son c6té, Gary Rodin, a Toron-
to, est en train d'élaborer ce qu'il appelle la thérapie CALM, et
Bill Breitbart, du Memorial Sloan Kettering Centre, se penche sur
la thérapie axée sur le sens de la vie.

Je ne veux pas que le Comité pense qu'il n'y a rien a faire au sujet
de la détresse existentielle. De toute évidence, cette idée est véhicu-
Iée avec une certaine intention ou un objectif que je ne comprends
pas, mais nous devons comprendre et savoir que de nombreux pro-
fessionnels partout dans le monde, et pas seulement & Winnipeg ou
dans l'ensemble du Canada, tentent de comprendre et d'atténuer la
détresse grace a des approches, qui font 1'objet d'études et de re-
cherches, notamment des essais randomisés contrdlés, qui montrent
leur efficacité.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Voila une bonne fa-
¢on de terminer la période des questions.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je remercie tous les
témoins.

L'heure prévue avec nos témoins est écoulée. Vos propos ont été
extrémement utiles, Dr Chochinov, Dr Buchman et Dre Tremblay.
Je vous remercie d'avoir pris du temps aujourd'hui pour répondre a
nos questions. Vos réponses nous aideront dans notre étude de ce
sujet trés important et difficile, comme vous l'avez tous trés claire-
ment souligné. Nous vous sommes trés reconnaissants. Nous vous
remercions d'avoir comparu devant le Comité.

Je vais maintenant m'adresser aux membres du Comité. Il semble
que nous allons nous réunir deux fois la semaine prochaine, a sa-
voir lundi soir, bien siir, et jeudi, semble-t-il. Nous allons nous pen-
cher sur les demandes anticipées.

La séance est levée. Merci.
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