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® (1830)
[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau (Notre-Dame-de-
Grace—Westmount, Lib.)): Je déclare la séance ouverte.

Je souhaite la bienvenue a nos témoins pour la séance de ce soir,
ou nous poursuivons notre examen législatif des dispositions du
Code criminel concernant 1'aide médicale a mourir et leur applica-
tion.

Nous avons le plaisir d'accueillir notre premier groupe de té-
moins: M. Raphael Cohen-Almagor, professeur de politique a 1'U-
niversité de Hull, ainsi que M® Pierre Deschamps, avocat et éthi-
cien. Nous accueillons également deux représentants de Mourir
dans la dignité Canada, soit I'honorable James Cowan, membre du
conseil d'administration et ancien sénateur canadien, et Helen
Long, directrice générale.

I1'y a quelques consignes a respecter.
[Frangais)

D'abord, je sais que tous apprécient les mesures sanitaires qui ont
été mises en place durant la pandémie de la COVID-19. Je prierais
toutes les personnes qui sont dans la salle de comité de respecter
ces régles.

[Traduction]

Pour l'information de nos parlementaires et de nos témoins, vous
pouvez vous exprimer dans la langue officielle de votre
choix — l'anglais ou le frangais —; nous disposons d'un service
d'interprétation. Si vous avez de la difficulté a entendre la traduc-
tion, veuillez nous en faire signe, et nous suspendrons la séance le
temps de régler le probleme.

Je vous demande de ne pas parler tant que je ne vous en ai pas
donné l'autorisation. Si vous voulez attirer mon attention sur
quelque chose, vous pouvez utiliser la fonction « lever la main »
sur Zoom. Veuillez vous exprimer lentement et clairement chaque
fois que vous aurez la parole.

Nous allons commencer la soirée avec les trois témoins, qui dis-
poseront chacun de cing minutes, aprés quoi nous passerons a une
période de questions.

Allons-y. Monsieur Cohen-Almagor, si vous étes prét, vous avez
la parole pour les cing prochaines minutes.

M. Raphael Cohen-Almagor (professeur de politique, Uni-
versity of Hull, a titre personnel): Bonsoir. Je vous remercie de
m'avoir invité a présenter mon point de vue sur la fin de vie.

Je m'appelle Raphael Cohen-Almagor, et j'étudie les préoccupa-
tions en fin de vie depuis une trentaine d'années.

Ethiquement parlant, je pense que les patients devraient pouvoir
recevoir de 'aide médicale a mourir, et ce, de la fagon la plus atten-
tive et la plus prudente possible.

Je limite mon raisonnement aux patients autonomes qui sont
aptes a décider eux-mémes. Par définition, les patients inaptes ne
sont pas autonomes. Comme ils ne sont pas en mesure de décider
eux-mémes, ils s'exposent davantage a d'éventuels abus.

Au cours des derniéres décennies, j'ai travaillé a titre d'expert-
conseil aupres de plusieurs assemblées 1égislatives sur le traitement
de fin de vie. J'ai notamment siégé au comité public qui a légiféré
sur l'assistance au mourant en Israél. Je vous ai présenté 1'article de
cette loi qui porte précisément sur les directives anticipées.

Les directives anticipées posent probléme. Elles sont souvent
prises sans qu'il soit possible d'obtenir un consentement éclairé.
Pour quelle raison une patiente a-t-elle décidé de ne pas étre trai-
tée? La décision de ne pas recevoir de traitement doit reposer sur
une compréhension claire de la situation. II est essentiel que le pa-
tient comprenne la maladie, les solutions possibles, ainsi que ses
chances et ses risques. Tout cela peut étre assez compliqué lorsque
les médecins eux-mémes ne se font pas une idée claire de la mala-
die et ne peuvent pas fournir un pronostic fiable.

Mes recherches dans neuf pays — le Royaume-Uni, le Canada,
Israél, les Etats-Unis, I'Australie, la Nouvelle-Zélande, les Pays-
Bas, la Belgique et la Suisse — ont révélé certains cas ot un méde-
cin qui s'arroge des droits divins a abusé de son autorité et pris des
décisions contraires a l'intérét du patient. De plus, les soins de fin
de vie sont souvent compromis en raison de considérations écono-
miques et d'un manque de ressources.

La recherche a démontré que les directives anticipées sont sou-
vent prises sans qu'il soit possible d'obtenir un consentement éclai-
ré. Par exemple, aux Etats-Unis, les médecins peuvent s'en servir
contre l'intérét du patient pour économiser des ressources
couteuses. Les directives anticipées étaient censées faciliter les dé-
cisions concernant les soins de fin de vie pour les patients inaptes,
mais les recherches ont montré que ce n'est pas le cas. De nom-
breuses exigences et restrictions juridiques concernant les direc-
tives anticipées sont contre-productives. Malgré les bonnes inten-
tions de ceux qui les ont instituées, elles ont eu des conséquences
négatives imprévues contre la volonté des patients.

Examinons le cas trés problématique de la démence. Comme
vous le savez peut-étre, la médecine n'a pas encore complétement
déchiffré les mystéres du cerveau. Nous en savons beaucoup sur le
ceeur, les poumons, les reins et d'autres organes, mais nous ne com-
prenons pas encore parfaitement le cerveau. Le cerveau humain a
du mal a comprendre le cerveau. Par conséquent, la prudence est de
mise.
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Au premier stade de la démence, les patients ont tendance a souf-
frir de la peur de devenir un fardeau pour leurs proches et pour
leurs soignants, ainsi que de perdre leur autonomie et leur dignité.
La souffrance est mentale. Elle peut étre soulagée grace a des soins
palliatifs dualistes qui répondent aux besoins mentaux, psycholo-
giques, physiques et sociaux du patient, tout en garantissant qu'il
continue & avoir une valeur intrinséque malgré la détérioration de
son état, qu'il peut compter sur la solidarité familiale et étre traité
avec compassion et respect a un point tournant ou il a plus que ja-
mais besoin d'attention.

Comme les patients atteints de démence sont le plus souvent des
personnes agées, ils devraient avoir la certitude qu'il s'agit de leur
renvoyer l'ascenseur. Toute leur vie, ils ont donné a d'autres — a
leurs enfants, leurs amis, la société. C'est maintenant a leur tour de
recevoir. L'impératif moral consiste a offrir compassion et soins aux
personnes atteintes de démence.

Avec l'évolution de la démence, ses symptomes pénibles de-
viennent de plus en plus fréquents. La douleur et 1'agitation se mul-
tiplient a mesure que la mort approche, mais en général, ce sont des
symptomes traitables. Des études ont montré que la thérapie cogni-
tivo-comportementale et les soins palliatifs peuvent nettement amé-
liorer les soins prodigués aux patients atteints de démence avancée.
Ceux qui recoivent des soins palliatifs ont moins d'hospitalisations
et des symptomes psychiatriques plus Iégers que ceux qui n'ont pas
recu ces soins. De plus, les familles des patients atteints de dé-
mence qui regoivent des soins palliatifs se disent plus satisfaites des
soins. Quand les gens prennent sciemment la décision de mettre fin
a leur propre vie a tel ou tel moment, ils sont conscients des com-
plexités de la démence et de la contradiction qui risque de surgir le
moment venu, c'est-a-dire que, dans le cas d'une démence grave, ils
risquent de ne plus se souvenir de leur souhait antérieur et pour-
raient bien vouloir rester en vie. Cette décision sera donc sans au-
cun doute semée de doutes.

® (1835)

Au début de la maladie, le décés est prématuré. Plus tard, c'est
discutable parce que les patients montrent que certains aspects de la
vie ont encore un sens pour eux. A la derniére étape, les patients ne
sont plus autonomes pour prendre des décisions aussi importantes,
et les médecins ne peuvent pas étre certains de leurs souhaits.

Le paradoxe de la démence ne peut étre résolu par I'euthanasie. 11
faut s'y attaquer en offrant plus de soins, de compassion et d'atten-
tion. L'équipe médicale a un role crucial a jouer dans la promotion
de la qualité des soins, du diagnostic jusqu'aux dernicres étapes de
la démence, pour évaluer les changements dans le fonctionnement
cognitif, la mémoire, la dépression, les peurs, les difficultés de
communication et le comportement, ainsi que le dépistage et le trai-
tement des symptomes. Les premieres demandes de mort sont sou-
vent le résultat d'un désespoir que le personnel médical et les
proches du patient peuvent repousser en leur offrant un soutien, des
soins et un partage exceptionnels qui garantiront aux patients qu'ils
sont et resteront membres de la communauté humaine. Ce que nous
devrions faire...

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je dois vous deman-
der de conclure, monsieur.

M. Raphael Cohen-Almagor: Oui.
Nous devrions humaniser les soins pour les vivants.

L'Etat libéral a I'obligation de protéger tout le monde, surtout les
personnes vulnérables. Pour résoudre le conflit entre les intéréts

que les personnes avaient quand elles étaient aptes et ceux qu'elles
ont quand elles deviennent inaptes, il nous semble qu'au lieu d'ap-
pliquer systématiquement toutes les directives anticipées, les méde-
cins, les familles et les autres personnes qui s'occupent de patients
inaptes devraient étre en mesure d'examiner si l'intérét du patient
sera mieux servi par des mesures contraires aux directives antici-
pées. Ce qu'il faut, c'est une étude minutieuse, l'accumulation de
connaissances et de données, la prise en compte des préoccupa-
tions, l'apprentissage des erreurs et la tentative de les corriger avant
de se précipiter de fagon frénétique pour introduire des fagons plus
libérales d'euthanasier les patients. Qui va lentement va slirement.

Merci beaucoup.
® (1840)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, monsieur.
[Frangais)

Je passe maintenant la parole a M. Pierre Deschamps pour cinq
minutes.

Me Pierre Deschamps (avocat et éthicien, a titre personnel):
Bonsoir a tous.

Je vous remercie de m'avoir invité a témoigner.

Je vais vous parler ce soir des demandes anticipées d'aide médi-
cale & mourir.

Les demandes anticipées d'aide médicale a mourir portent sur la
possibilité, pour une personne apte, de consentir a I'avance a I'admi-
nistration de 'aide médicale a mourir advenant la présence d'un état
de vie ou de santé incompatible avec ses valeurs, par exemple un
état de démence avancée qui ne lui permet pas de reconnaitre son
entourage ou de vaquer a ses activités de la vie quotidienne. Elles
s'inscrivent dans un courant d'assouplissement des regles régissant
I'acces a l'aide médicale a mourir, comme le démontre 1'évolution
des lois canadiennes en la matiere.

J'aimerais porter a votre attention quelques éléments historiques.

Le projet de loi C-14 a rendu possible qu'une personne consente
a ce qu'un médecin ou un infirmier-praticien lui inflige la mort avec
son consentement, pourvu qu'elle y consente au moment de 1'admi-
nistration de l'aide médicale & mourir. Cela constituait une excep-
tion ou une dérogation a la régle énoncée a l'article 14 du Code cri-
minel, qui interdit qu'un tiers puisse infliger la mort a une personne,
méme si elle y consent. Cette évolution était accompagnée par la
mise en place, par le législateur, de mesures de sauvegarde restrei-
gnant ou limitant les circonstances dans lesquelles 'administration
de l'aide médicale a mourir peut survenir, par I'élaboration de cri-
téres d'admissibilité.

Quant a lui, le projet de loi C-7 a ajouté une exception a cette
régle en permettant a une personne de recevoir l'aide médicale a
mourir méme si, au moment de son administration, elle n'est pas en
mesure d'y consentir, pourvu qu'elle ait signé au préalable une en-
tente écrite avec un médecin par laquelle elle renonce a avoir a
consentir a 1'aide médicale a mourir au moment de son administra-
tion. Encore ici, des mesures de sauvegarde ont ét€¢ mises en place
par le législateur pour protéger la personne appelée a recevoir 'aide
médicale a mourir.
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Maintenant, on projette de permettre a une personne qui n'est pas
encore atteinte d'une maladie grave et incurable de la nature d'une
démence grave, mais qui 1'appréhende, de demander que, si elle se
retrouve dans une situation donnée, par exemple un état de dé-
mence avancée qui fait qu'elle n'est pas en mesure de reconnaitre
ses proches ou de vaquer a ses activités de la vie quotidienne, elle
puisse recevoir l'aide médicale & mourir, dans un contexte ou — et
j'insiste la-dessus —, bien que consciente, elle n'est pas apte a
consentir a ce qu'on lui administre I'aide médicale a mourir.

En légiférant en cette maticre, le Canada rejoindrait un tout petit
nombre de pays qui ont accepté qu'une personne puisse obtenir
l'aide médicale a mourir au moyen d'une demande anticipée. Je
parle des Pays-Bas et de la Belgique, qui ont des lois fort diffé-
rentes en la matiére.

Aux Pays-Bas, les demandes anticipées d'aide médicale a mourir
sont autorisées, mais, de 2017 a 2019, il n'y a eu que deux ou trois
cas par année de personnes atteintes de démence avancée ayant re-
¢u l'euthanasie conformément a leurs directives médicales antici-
pées.

En Belgique, une déclaration anticipée d'euthanasie ne prend ef-
fet que si une personne est inconsciente de fagon irréversible au
moment de 1'euthanasie. Autrement dit, il faut qu'elle se trouve dans
un coma irréversible. De 2016 a 2020, entre 22 et 33 personnes par
année ont obtenu l'euthanasie conformément a leurs directives mé-
dicales anticipées.

Contrairement a la Belgique, ce que le Canada envisage actuelle-
ment, c'est la possibilité d'administrer 1'aide médicale a mourir a
une personne qui en a fait préalablement la demande non pas dans
le cas ou elle présente un coma irréversible, ce qui suppose une
perte totale de conscience, mais dans le cas ou la personne atteinte
d'une maladie grave et incurable de la nature d'une démence avan-
cée est encore consciente, ne serait-ce que minimalement, mais in-
apte a donner un consentement libre et éclairé a 'administration de
l'aide médicale & mourir.

Dans un tel contexte, le 1égislateur fédéral serait appelé a valider
ou a sanctionner, au regard du droit criminel, la possibilité pour une
personne qui fait une demande anticipée d'aide médicale a mourir
de recevoir cette derniére si les conditions qu'elle a préalablement
établies comme éléments d'activation de sa déclaration sont rem-
plies.

® (1845)

Si la rédaction d'une demande anticipée d'aide médicale a mourir
comporte ses difficultés, notamment en ce qui a trait a l'identifica-
tion des éléments pouvant donner lieu a sa prise d'effet, l'actualisa-
tion de la déclaration est remplie de défis a plusieurs égards: la
condition médicale requise pour que I'on songe a son administra-
tion; l'administration de I'aide médicale a mourir chez une personne
inapte ou plus ou moins consciente; la gravité de ses pertes cogni-
tives; les proches qui seraient appelés a enclencher le processus
d'évaluation devant mener & l'administration de 1'aide médicale a
mourir; les évaluations médicales et autres évaluations requises
pour déterminer si la personne est rendue a un point ou ses volontés
préalablement exprimées doivent étre considérées.

En cela, le défi pour le législateur est de concevoir des mesures
de sauvegarde robustes qui protégeront la personne ayant fait une
demande anticipée d'aide médicale a mourir — généralement, cette
demande se fait plusieurs années avant 'apparition de la condition
pouvant donner lieu a son activation — contre des abus tels que

I'administration trop précoce de 1'aide médicale a mourir ou l'em-
pressement d'administrer celle-ci sous la pression de proches ou
d'un corps médical sympathique a 1'état de dégradation mentale de
la personne, qui se trouvera alors dans une situation de trés grande
vulnérabilité.

Par-dela l'intervention du législateur fédéral dans le domaine du
droit criminel, il ne fait nul doute que des lois provinciales, comme
dans le cas du Québec, seront requises pour déterminer le contexte
d'activation d'une demande anticipée d'aide médicale & mourir lors-
qu'une personne jugée inapte a consentir sera néanmoins dans un
état de conscience, méme minimal.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Monsieur Deschamps,
je vais vous demander de conclure votre présentation, s'il vous
plait.

Me Pierre Deschamps: Idéalement, il faudrait qu'il y ait une
harmonisation entre la loi fédérale et la loi provinciale, si cela de-
vait s'avérer.

En conclusion, 1'évolution de la loi canadienne en matiére d'aide
médicale a mourir s'inscrit dans une perspective de reconnaissance
a long terme du droit fondamental de tout étre humain de choisir le
moment et le comment de sa mort avec 1'assistance d'un tiers, c'est-
a-dire d'un médecin ou d'un autre professionnel de la santé.

Bien que ce droit ne soit pas formellement reconnu ou contenu
dans la Charte canadienne des droits et libertés, il se profile dans un
certain nombre de droits et libertés.

Pour 1'heure, 1'exercice de ce droit est tempéré par diverses me-
sures de sauvegarde qui constituent autant de limitations au plein
exercice de ce droit. Cela inclut la nécessité d'étre atteint d'une ma-
ladie grave et incurable, d'avoir des souffrances constantes, intolé-
rables et inapaisables, de présenter un déclin avancé et irréversible
de ses capacités, d'avoir atteint I'age adulte et d'avoir la capacité de
consentir ou de renoncer au consentement.

Merci de votre écoute.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, monsieur Des-
champs.

[Traduction)

Nous passons maintenant au sénateur Jim Cowan ou a
Mme Long. Je ne sais pas si vous comptez partager votre temps de
parole, mais vous avez cinq minutes en tout.

Allez-y, je vous en prie.

Mme Helen Long (directrice générale, Mourir dans la dignité
Canada): Merci. Nous allons partager notre temps.

Mourir dans la dignité Canada est un organisme de bienfaisance
national voué aux droits de la personne qui s'emploie depuis 42 ans
a protéger les droits des personnes en fin de vie et a aider les Cana-
diens a éviter des souffrances indésirables. Pour les Canadiens, ce
n'est pas un débat théorique. Il s'agit de compassion, d'éviter la
souffrance et de préserver les droits fondamentaux.

Chaque jour, des personnes et des familles nous parlent de leurs
choix de fin de vie, y compris de I'aide médicale a mourir. Avant de
prendre position a ce sujet, nous avons cherché a connaitre I'expé-
rience vécue des professionnels de la santé, des personnes ayant des
déficiences physiques et des troubles mentaux, des défenseurs des
droits de la personne et d'autres bénévoles au sein de la communau-
té de 1'aide médicale a mourir.
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Nous croyons que tout le monde devrait avoir a la fois le droit de
vivre et le droit de choisir sa fin de vie, et nous encourageons le
gouvernement a continuer d'investir dans l'amélioration de 1'acces
aux soins palliatifs et dans 1'offre de mesures de soutien supplémen-
taires aux personnes vivant avec un handicap ou un trouble mental.
En méme temps, nous appuyons fermement la déclaration faite par
la Dre Stefanie Green la semaine derniére, a savoir qu'il faut ap-
puyer 1'aide médicale & mourir tout en favorisant les sources com-
munautaires de soutien en matiére de santé mentale, de soins pallia-
tifs et d'invalidité. Il faut s'en occuper de maniére parall¢le.

De loin, les questions les plus fréquemment posées sont celles
qui ont trait aux demandes anticipées d'aide médicale a mourir,
c'est-a-dire qu'une personne apte présente une demande écrite pour
le jour ou elle aura perdu la capacité de prendre des décisions médi-
cales pour elle-méme. La démarche lui permet de décrire par écrit
un état futur dans lequel elle souhaiterait avoir accés a I'aide médi-
cale a mourir.

Nous savons, grace a de multiples sondages Ipsos, que les Cana-
diens appuient les demandes anticipées. Ces résultats ont été cohé-
rents au fil du temps et correspondent a ceux de la consultation du
gouvernement au printemps 2020. Selon un sondage Ipsos effectué
en avril 2022, 85 % des Canadiens appuient une demande anticipée
pour une personne atteinte d'une maladie grave et irrémédiable et
77 % sont en faveur d'une demande anticipée sans diagnostic.

Les Canadiens nous disent qu'ils sont préoccupés par leur capaci-
té de donner un consentement éclairé a 1'aide médicale a mourir en
raison de leurs antécédents familiaux de troubles neurocognitifs,
comme la démence ou la maladie de Parkinson, ou du fait qu'un ac-
cident ou autre probléme médical pourrait entrainer une diminution
de leur capacité mentale. Les demandes anticipées permettraient a
ceux qui optent pour l'aide médicale & mourir d'éviter une vie de
douleur et de souffrance graves et irrémédiables advenant une perte
de capacité.

Mourir dans la dignité Canada estime que les demandes antici-
pées devraient étre autorisées avec ou sans le diagnostic d'une ma-
ladie grave et incurable. Les Canadiens ont déja le droit de donner
des directives préalables sur les options de traitement quand il s'agit
de leurs soins personnels. Le méme droit pour une demande antici-
pée d'aide médicale a mourir permettrait a ceux qui prévoient une
perte de capacité de s'assurer que les principes directeurs de leur vie
sont respectés lorsqu'ils ne peuvent plus parler pour eux-mémes.

Le sénateur Cowan va terminer notre déclaration.
® (1850)

L'hon. James S. Cowan (membre du conseil d’administration
et ancien sénateur, Mourir dans la dignité Canada): Merci, ma-
dame Long.

Nos lois sur 1'aide médicale a mourir ont été inspirées par des
Canadiens dont le désir de dignité, d'autonomie et d'autodétermina-
tion les a amenés a lutter pour le droit de prendre des décisions qui
correspondent a leurs valeurs personnelles. Ce sont des gens
comme Sue Rodriguez, Kay Carter, Gloria Taylor, Audrey Parker,
Jean Truchon et Nicole Gladu. Aujourd'hui, nous entendons des
gens comme Pamela Cross, Katherine Hammond et les sceurs Eusa-
nio, dont I'expérience des conditions de dégradation des capacités
les motive a s'exprimer et a appuyer des changements a la loi.

Mourir dans la dignité Canada recommande que ce soient les
professionnels de la santé qui évaluent 1'admissibilité a I'aide médi-

cale a mourir, y compris I'exigence de souffrance intolérable décrite
dans la demande anticipée, lorsque la personne qui a perdu sa capa-
cité avait présenté une demande anticipée quand elle était apte. La
demande doit étre documentée d'une maniére conforme au proces-
sus actuel et comprendre un énoncé personnel qui décrit les valeurs
et les intéréts qui sont au cceur de la vie de la personne et de son
identité. Les praticiens doivent tenir compte de cette déclaration
lorsqu'ils effectuent leur évaluation.

Nous n'avons pas le temps d'examiner en détail les mesures de
sauvegarde prudentes que nous avons décrites dans notre mémoire,
qui sera déposé aupres du Comité, mais nous vous invitons a I'exa-
miner en détail et nous nous ferons un plaisir d'en parler davantage
et de répondre a vos questions.

Certains cliniciens ont fait remarquer que les personnes qui ont
perdu leurs capacités et qui atteignent le point que leur demande
anticipée décrit comme des souffrances qui leur sont intolérables
peuvent ne pas sembler souffrir & ce moment-1a. Toutefois, 1'objec-
tif de la demande anticipée d'aide médicale & mourir est de respec-
ter les souhaits exprimés précédemment par la personne lorsqu'elle
¢était apte. Les mesures de sauvegarde et le processus décisionnel
garantissent que la personne répond aux critéres de 1'aide médicale
a mourir et que cette aide ne serait pas accordée si la personne ma-
nifeste consciemment une résistance ou un refus.

Rien n'indique que l'accés a l'aide médicale a mourir au Canada
ou dans un autre pays ait eu une incidence négative sur les valeurs
sociales relatives aux personnes affichant une perte de capacité. Il a
plutot attiré 'attention sur les soins de fin de vie en général, y com-
pris les soins palliatifs, et sur la nécessité de veiller a ce que tous
les citoyens puissent bien vivre et bien mourir.

Merci de votre temps aujourd'hui. Nous serons heureux de ré-
pondre a vos questions.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénateur Co-
wan et madame Long.

Voila qui met fin & vos déclarations préliminaires. Nous allons
maintenant passer aux questions, et je vais céder le fauteuil a ma
coprésidente, la sénatrice Martin.

La coprésidente (I’hon. Yonah Martin (sénatrice, Colombie-
Britannique, C)): Merci, monsieur Garneau, et merci a tous nos té-
moins.

Pour le premier tour, nous allons commencer par M. Cooper,
pour cing minutes.

Je vous ferai signe quand il ne vous restera que 30 secondes,
mais je sais que dans la salle, vous pouvez toujours vérifier I'hor-
loge.

Monsieur Cooper, vous avez la parole.

M. Michael Cooper (St. Albert—Edmonton, PCC): Merci,
madame la coprésidente. Je vais adresser mes questions a M. Co-
hen-Almagor.

Professeur, pouvez-vous nous parler de la différence entre une
directive anticipée dans le contexte de I'aide médicale a mourir et
une directive anticipée pour ce qui est de refuser un traitement vi-
tal? Si cette deuxiéme directive est possible, pourquoi pas la pre-
miere?
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La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): C'est a8 M. Cohen-Al-
magor que vous vous adressez?

M. Michael Cooper: Tout a fait.

M. Raphael Cohen-Almagor: J'aimerais dire quelque chose de
général au sujet des directives anticipées pour les patients aptes et
inaptes. J'ai étudié la question dans neuf pays, y compris le Canada,
méme si ¢a fait une bonne dizaine d'années que je n'y suis pas reve-
nu.

Dans mes études, vous pouvez voir que les médecins qui s'oc-
cupent de patients atteints de démence affirment presque invaria-
blement que quand la personne arrive a la fin de sa vie, sachant
qu'elle finira par ne pas reconnaitre sa propre vie, ses parents, etc.,
il lui arrivera de changer d'avis. Elle trouvera sa vie significative et
ésotérique. Elle s'intéressera subitement a quelque chose qui n'avait
strictement aucun sens pour elle il y a quelques années, par
exemple.

Je pense qu'il faut faire la distinction entre les maladies. S'il s'agit
d'une détérioration physique — un état physique ou la capacité
mentale demeure intacte —, je suis tout a fait d'accord avec James
Cowan et Helen Long. Or, en ce qui concerne la démence et les
problémes du cerveau, je ne peux pas étre d'accord, parce que les
gens changent d'avis.

Prenez le mariage. Beaucoup de gens, lorsqu'ils se marient,
pensent que le mariage est pour la vie, mais on voit bien que 50 %
de la population finissent par divorcer. Ils changent d'idée. Si vous
demandez a un jeune s'il peut imaginer sa vie dans un fauteuil rou-
lant, il vous dira qu'il préférerait mourir. Que Dieu fasse qu'il ne lui
arrive pas malheur et qu'il entre dans cet état aprés un accident de
voiture, mais si jamais il se retrouve en fauteuil roulant, il ne vou-
dra pas mourir. La majorité¢ d'entre eux veulent continuer a vivre.
J'ai vu des patients dans des conditions épouvantables, mais quand
on leur demande s'ils voudraient mourir, ils restent silencieux.

Nous devons étre trés prudents lorsqu'il s'agit de patients inaptes.
A mon avis, la question de l'autonomie nous préoccupe tous. Je
pense que tous les Canadiens sont préoccupés par l'autonomie.
Clest ce qui motive l'aide médicale a mourir: 1'autonomie du pa-
tient. Je ne pense pas que nous puissions appliquer cela a des pa-
tients inaptes. C'est 1a que nous devons établir la limite, et la limite
devrait étre incontournable.

Si vous adoptez ces mesures, nous allons ouvrir la porte aux
abus, et le Canada n'en veut pas.

M. Michael Cooper: Merci.

Pouvez-vous nous parler de votre travail dans d'autres pays et
des problémes que vous avez constatés au sujet des directives anti-
cipées et qui, selon vous, sont une source de préoccupation?

M. Raphael Cohen-Almagor: J'ai passé beaucoup de temps en
Belgique et aux Pays-Bas. Aux Pays-Bas, j'ai vu des directives anti-
cipées avec des prétextes dans le genre « Je voudrais mourir si je ne
reconnais plus mes enfants. » Il s'agit d'une déclaration faite par un
patient parfaitement apte, sain d'esprit et tout ce que vous voudrez,
mais Dieu nous en garde, si jamais il arrive a ce stade. Bien stir, ce-
la ne tient pas debout...

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

M. Raphael Cohen-Almagor: ... et, bien entendu, personne ne
va le prendre au sérieux.

J'ai visité une maison de soins infirmiers & Amsterdam et j'ai par-
1¢ avec le Dr Bert Keizer, qui a écrit un livre trés célébre, Dancing
With Mr. D. 11 est en faveur de 'euthanasie pour les patients, mais il
trouve trés difficile de l'appuyer pour les patients atteints de dé-
mence parce qu'il comprend ce que cela signifie. Les gens changent
d'idée, et on ne peut pas tuer quelqu'un qui voit quelque chose qui a
du sens pour lui, comme regarder la télé...

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

Ce sera au tour de Mme Fry, pour cinq minutes.
® (1900)

L’hon. Hedy Fry (Vancouver-Centre, Lib.): Merci beaucoup.

C'est une situation trés intéressante et trés délicate. Pour moi qui
ai exercé la médecine pendant 22 ans, une directive anticipée est
congue pour que le patient, comme vous l'avez dit, prenne une déci-
sion lui-méme en toute connaissance de cause, décrivant ses sou-
haits advenant qu'il arrive & un moment ou il n'aura plus toute sa
raison. Voila en quoi consiste une directive anticipée.

La Cour supréme a été trés claire au sujet de l'article 7 de la
Charte, puis je me demande, parce que je vous vois venir, vous et
M°¢ Deschamps... M® Deschamps est-il d'accord avec la décision de
la Cour supréme dans 1'arrét Carter, en vertu de 'article 7? Croyez-
vous, maitre, qu'un médecin devrait remettre en question 'opinion
d'un patient?

Les patients craignent qu'a un moment donné ils seront a la merci
des autres et qu'ils risquent de subir de mauvais traitements. Ne
convenez-vous pas que cela peut fonctionner dans les deux sens?
Par exemple, si le patient perd la raison et sa famille veut se débar-
rasser de lui. Si le patient, dans une directive anticipée, affirme que
peu importe ce qu'il lui arrive, il veut continuer a vivre, sa famille
pourrait en fait décider le contraire de concert avec le médecin.

De la méme fagon, la famille pourrait prendre une décision a
I'endroit d'un patient qui dirait: « A un moment donné, quand je ne
serai plus capable de prendre une décision mentalement, je veux
pouvoir mourir avec une certaine dignité, et voici mes souhaits, en
pleine connaissance de cause. »

Je ne comprends pas. A mon avis, c'est le patient qui compte. Il
s'agit de 1'intérét supérieur des patients, de 1'autonomie et de 'auto-
détermination des patients qui émettent ces directives anticipées,
parce qu'ils craignent que d'autres personnes viennent modifier
leurs souhaits lorsqu'ils deviendront inaptes. Il y a des gens qui
trouvent que c'est correct que les médecins prennent ces décisions,
des médecins qui ne savent pas ce que c'est que d'avoir la maladie
d'Alzheimer, qui ne savent pas ce que c'est que de vivre dans la
peau de ce patient, avec l'autonomie de ce patient. Ils décident pour
lui. Pour moi, ce sont des médecins qui se prennent pour Dieu.

La Cour supréme a été trés claire au sujet de l'article 7 de la
Charte. J'entends des gens me dire que la Cour supréme ne savait
pas de quoi elle parlait, que les médecins savent mieux que le pa-
tient ce dont un patient a besoin, surtout s'ils ne sont pas d'accord
avec la directive anticipée du patient. Je ne crois pas du tout que les
directives anticipées sont faites pour cela.
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J'aimerais entendre M°® Deschamps et M. Cohen a ce sujet. Com-
ment se fait-il que d'autres personnes s'estiment capables de prendre
la décision pour un patient qui a manifestement pris cette décision a
'avance parce qu'il craignait de perdre la raison?

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Allez-y, maitre Des-
champs.

[Frangais)
Me Pierre Deschamps: Merci, madame la présidente.

Pour répondre a la docteure Fry, je réitére ce que j'ai dit dans
mon propos, c'est-a-dire que les lois canadiennes, que ce soit au pa-
lier fédéral ou provincial, évoluent vers une reconnaissance et une
acceptation des demandes anticipées d'aide médicale a mourir. Le
probléme ou le défi auquel le l1égislateur fédéral fait face, c'est de
s'assurer que la personne qui demande 1'aide a mourir 'obtiendra au
bon moment, alors qu'elle sera dans une situation de vulnérabilité.
On va certainement y arriver, mais le 1égislateur fédéral doit mettre
en place des mesures de sauvegarde appropriées pour permettre a la
personne d'exercer ce droit.

Ce que la Cour supréme a dit dans l'arrét Carter, c'est que les ci-
toyens canadiens doivent étre traités également, mais qu'a I'égard
de gens qui présentent une certaine vulnérabilité, il ne s'agit pas de
leur nier un droit, mais il s'agit pour le 1égislateur fédéral de mettre
en place des mesures de sauvegarde appropriées. C'était...

[Traduction]

L’hon. Hedy Fry: Je comprends, maitre Deschamps, mais sans
vouloir étre impolie, j'aimerais entendre M. Cohen-Almagor.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Monsieur Cohen-Al-
magor, vous avez 30 secondes.

M. Raphael Cohen-Almagor: Je vais faire deux bréves obser-
vations. Premiérement, toute directive anticipée devrait étre limitée
par le temps. Lorsque j'ai participé a la rédaction de la loi israé-
lienne, nous avons établi un cadre permettant aux gens de renouve-
ler leur testament de vie ou de donner de nouvelles directives tous
les cinq ans. C'est le premier commentaire.

Deuxiémement, docteure Fry, vous avez beaucoup insisté sur
l'autonomie du patient, tout comme moi. La question que nous de-
vons nous poser est la suivante: qu'arrivera-t-il lorsque le patient
perdra son autonomie? Ma réponse a moi, c'est qu'il ne peut y avoir
d'euthanasie quand il n'y a pas d'autonomie. C'est une sorte de fron-
tiére toute simple que nous devons tracer.

® (1905)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): C'est bon. Notre pro-
chain...

L’hon. Hedy Fry: Je ne suis pas d'accord.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): ... intervenant est

M. Thériault, pour cinq minutes.
[Frangais)

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

Pour éviter d'interrompre une discussion avec un témoin, je vais
d'abord déposer 1'avis de motion suivant:
Que, considérant l'importance des travaux du Comité mixte spécial sur l'aide
médicale & mourir en regard des dispositions du Code criminel et de I'application
de celles-ci, le Comité alloue des heures de la fagon suivante pour chacun des
volets de la présente étude, pour entendre les témoignages:

a) 12 heures pour les témoignages en lien avec les mineurs matures;

b) 12 heures pour les témoignages en lien avec les demandes anticipées;

¢) 12 heures pour les témoignages en lien avec la santé mentale;

d) 8 heures pour les témoignages en lien avec les soins palliatifs; et

) 5 heures pour les témoignages en lien avec les personnes avec un handicap;

ce, étant entendu que les heures ayant déja été accordées pour entendre les té-
moins lors des rencontres que le Comité a tenues les 25 et 28 avril sont prises en
compte dans le calcul des heures allouées par volet.

Je vais d'abord m'adresser 8 M® Deschamps.

Je vous souhaite d'abord la bienvenue, maitre Deschamps, et
vous remercie d'étre avec nous aujourd'hui.

Vous conviendrez avec moi que le paternalisme médical a fait
son temps. A I'époque, on pratiquait I'acharnement thérapeutique.
Aujourd'hui, on essaie de faire en sorte qu'il y ait de meilleurs soins
palliatifs. Plusieurs pratiques sont considérées, comme le refus de
traitement, 1'arrét de traitement, et ainsi de suite.

Le role de I'Etat n'est pas d'exercer un paternalisme ni d'imposer
ce qui est bien pour le patient, mais c'est plutot de donner au patient
les conditions lui permettant d'exercer son libre choix, un choix par
consentement libre et éclairé. J'imagine que vous étes en accord sur
ce principe.

N'est-ce pas?

Me Pierre Deschamps: Oui, je suis tout a fait d'accord sur ce
principe.

Ce que je souhaite vous dire, c'est que, en tant que législateurs
fédéraux, si vous décidez de rendre 1égal le recours a des directives
anticipées visant 'aide médicale a mourir, vous devez considérer la
situation de la personne qui, le moment venu, nous demandera d'ap-
pliquer ces directives ou pas. Des mesures de sauvegarde devront
étre mises en place. Cela pourrait étre, par exemple, une double ou
une triple évaluation.

11 faut aussi tenir compte du fait que, lorsque nous parlons de
I'exécution de la demande...

M. Luc Thériault: Je suis désolé de vous interrompre, maitre
Deschamps. Je dispose malheureusement d'un temps de parole limi-
té. Je vais donc préciser ma question pour mieux orienter votre ré-
ponse.

Justement, puisque vous soulevez ce point, passons aux mesures
de sauvegarde. J'ai noté, lors de votre allocution d'ouverture, que
vous insistiez sur des mesures de sauvegarde robustes.

D'aprées vous, quelles pourraient étre ces mesures?

Me Pierre Deschamps: Deux mesures me viennent a l'esprit.

Premiérement, & 1'heure actuelle, pour l'aide médicale & mourir,
on demande généralement une évaluation par deux médecins. Il
faudrait peut-étre demander qu'un troisiéme médecin, versé dans la
maladie dont souffre la personne, puisse étre appelé a donner un
troisiéme avis. Je ne pense pas a un médecin de famille, bien que je
ne doute pas de sa compétence. Dans ces cas-13, il faut parfois obte-
nir 1'avis d'un médecin qui a des connaissances particulicres, par
exemple en ce qui concerne la maladie d'Alzheimer.
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Deuxiémement, il faudrait aussi prévoir une certaine période
d'évaluation. Je vous donne un exemple. Considérons le cas d'une
dame qui aurait signé des directives anticipées ou une demande an-
ticipée d'aide médicale a mourir. A un moment donné, le fils
amorce le processus, croyant que sa mere est rendue au stade ou il
faudrait donner suite a sa demande. A ce moment, il faudrait
prendre le temps de faire une évaluation du cas et évaluer a nou-
veau la nécessité d'activer cette demande avant de passer a I'admi-
nistration de 1'aide médicale a mourir. Il faudrait aussi sauvegarder
toutes les autres conditions existantes.

Il s'agit 1a de deux mesures que le législateur fédéral devrait, a
mon avis, garder a l'esprit s'il veut avoir des mesures de sauvegarde
un peu plus robustes, compte tenu de la vulnérabilité de la personne
a ce moment-la.

® (1910)
M. Luc Thériault: Je vous remercie.

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

Ce sera donc au tour de M. MacGregor, pour cinqg minutes.

M. Alistair MacGregor (Cowichan—Malahat—Langford,
NPD): Merci, madame la coprésidente. Sénateur Cowan, je suis
heureux de vous voir. Bienvenue, madame Long, de Mourir dans la
dignité.

Je veux vous donner l'occasion de réagir a ce que nous avons en-
tendu jusqu'ici au cours de la présente session.

Comme vous le savez treés bien, les demandes anticipées com-
portent plusieurs dimensions. Il y a 1'état du patient, la clarté de la
communication, la force des relations, mais il y a aussi beaucoup de
défis. La souffrance intolérable est une chose trés subjective, et
dans le cas d'une personne qui est incapable de communiquer, il
peut étre difficile pour autrui de déterminer son degré de souffrance
intolérable ou s'il répond aux définitions données dans sa demande
anticipée. Il y a aussi le consentement éclairé, le role des tiers déci-
deurs, le conflit potentiel entre les circonstances prévues et réelles.

A partir de vos deux optiques, je veux vous donner l'occasion de
nous dire comment nous pourrions mettre en place un systéme qui
tienne compte des préoccupations tres réelles qui existent.

L'hon. James S. Cowan: Madame Long, voulez-vous commen-
cer?

Mme Helen Long: Volontiers.

Oui, il y a des préoccupations et il y a des choses que nous de-
vrions faire. Pour ce qui est du consentement éclairé, la personne
devrait évidemment connaitre 1'état de la maladie, la trajectoire de
son diagnostic et la facon dont les choses vont se dérouler. Ce n'est
qu'ainsi qu'elle pourra décrire clairement dans sa demande anticipée
le moment ou elle souhaitera obtenir l'aide médicale a mourir. Je
pense que sa description doit aller au-dela de « quand ma famille ne
pourra pas me reconnaitre ». Il s'agira peut-étre de décrire un état
ou un stade précis d'un diagnostic de démence, avec tous les détails.

Je pense qu'il importe également de soigner le langage. Il s'agit
d'une demande anticipée; ce n'est pas une directive anticipée. La
demande est faite. Nous croyons que tous les critéres d'admissibili-
té a l'aide médicale a mourir, tels qu'ils sont énoncés dans la loi ac-
tuelle, devraient toujours étre respectés, autrement dit, les deux éva-
luations et les dispositions connexes. Ensuite, le clinicien ne doit ja-
mais procéder a l'acte pour peu qu'il estime que la personne ne

s'inscrit pas dans le seuil établi. Il s'agit d'une demande et non d'une
directive, et je pense qu'il est essentiel de retenir cette distinction.

L'hon. James S. Cowan: Je suis heureux de vous revoir, mon-
sieur MacGregor.

J'ajouterais seulement que nous revenons au fait qu'il s'agit de la
personne du patient. Il s'agit d'une évaluation clinique de son apti-
tude par un professionnel de la santé. Les professionnels de la santé
font ce genre d'évaluation tous les jours dans leur pratique. Ils ont
une bonne connaissance et une bonne formation en la matiére et, en
cas de doute, ils s'abstiennent de certifier la conformité aux rigou-
reux critéres énoncés dans la Loi.

La Loi, telle qu'elle se trouvait a l'origine dans le projet de
loi C-14, puis modifiée par le projet de loi C-7, comporte des cri-
téres tres rigoureux, des mesures de protection trés strictes. Je pense
que le projet de loi C-7 a nettement amélioré la Loi, car certaines
mesures de sauvegarde que nous avons envisagées ou que le Parle-
ment a mises en place au début de ce processus se sont révélées étre
des fardeaux ou des obstacles plutot que des mesures de protection,
de sorte qu'elles ont été modifiées comme il se doit 1'an dernier.

Tout au long de 1'évolution de l'aide médicale a mourir et de
toute I'expérience que nous avons acquise au Canada, comme je l'ai
dit dans mon exposé, il me semble qu'on n'a pas eu la moindre
preuve d'une situation d'abus ou de coercition. En définitive, c'est la
décision de la personne qui compte et non pas l'avis de ceux qui
trouvent a y redire.

M. Alistair MacGregor: Merci.
11 me reste un peu plus d'une minute.

Avez-vous des commentaires sur l'interaction entre les directives
anticipées pour les soins qui sont actuellement de compétence pro-
vinciale et une éventuelle autorisation fédérale?

Mme Helen Long: Je ne crois pas qu'il y aura nécessairement
une interaction.

Je pense qu'une directive anticipée est une directive concernant
le traitement qu'on aimerait recevoir dans le cadre des soins de san-
té. Une demande anticipée est une demande d'aide médicale & mou-
rir a exécuter une fois que 1'on atteint un état que l'on a décrit dans
la demande, sous réserve de répondre aux critéres d'admissibilité.

Je ne sais pas s'il y a nécessairement un lien entre les deux.
® (1915)

M. Alistair MacGregor: Merci.

Ce sera tout pour moi, madame la coprésidente.
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci, monsieur
MacGregor, et merci aux témoins.

Nous allons maintenant passer a la premicre série de questions,
ou au deuxiéme tour. C'est pour les sénateurs. Je vais donc redonner
la parole & mon coprésident.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénatrice Mar-
tin.
[Frangais)

Nous allons commencer par la sénatrice Mégie.

Madame Mégie, vous avez la parole pour trois minutes.

L’hon. Marie-Francoise Mégie (sénatrice, Québec (Rouge-
mont), GSI): Je vous remercie, monsieur le président.
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Ma question s'adresse a l'honorable James Cowan et a
Mme Long, si elle souhaite aussi y répondre.

Etes-vous d'accord avec M® Deschamps relativement aux me-
sures de sauvegarde, ou considérez-vous que les mesures de sauve-
garde actuelles sont suffisantes dans les cas de démence et de de-
mandes anticipées d'aide médicale a mourir?

Avez-vous d'autres suggestions a cet égard?
[Traduction]

L'hon. James S. Cowan: Dans le mémoire que nous allons dé-
poser au cours des prochains jours, nous examinons en détail les
mesures de sauvegarde que nous recommandons. Nous recomman-
dons l'acceptation de demandes anticipées avec et sans diagnostic,
avec des mesures de protection plus rigoureuses en l'absence de
diagnostic. La principale différence, c'est que nous reconnaissons
que sans diagnostic, la demande devrait étre limitée dans le temps.
Je pense qu'un de nos collégues du groupe I'a précisé tantdt. Nous
sommes d'accord. Nous suggérons qu'une telle demande soit renou-
velée tous les cinq ans pour qu'elle ait une quelconque validité le
moment venu.

Les mesures de sauvegarde actuellement prévues dans le projet
de loi C-14, tel que modifié par le projet de loi C-7, sont trés
strictes et j'estime qu'elles sont tout a fait acceptables.

[Frangais)
L’hon. Marie-Francoise Mégie: Je vous remercie.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Est-ce votre seule
question, madame Mégie? Il vous reste encore un peu plus d'une
minute.

C'est tout? D'accord.

[Traduction]
Nous passons maintenant au sénateur Kutcher.

Sénateur Kutcher, vous avez trois minutes.

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

Avant de commencer mes trois minutes, je vous demanderais de
bien vouloir demander plus de renseignements a l'un des témoins.
M. Cohen-Almagor a déclaré que les demandes anticipées sont sou-
vent faites sans consentement éclairé. Je voudrais que vous lui de-
mandiez de fournir des données a I'appui de cette affirmation, s'il
vous plait.

Sénateur Cowan, je suis heureux de vous revoir. Je vous remercie
d'étre parmi nous. Mes questions s'adressent a vous.

Il y a la recherche Ipsos 2021 qui examine les directives antici-
pées et la maladie mentale comme seule condition médicale évo-
quée, et la vaste majorité des Canadiens appuient l'aide médicale a
mourir dans ces deux cas. Je me demande si les preuves de cette
étude pourraient €tre versées au compte rendu.

Cependant, nous entendons aussi des arguments idéologiques,
philosophiques et théologiques contre le fait de permettre a des per-
sonnes aptes de prendre des décisions au sujet de leur propre corps.
A votre avis, y a-t-il une incompatibilité entre les commentaires
d'une majorité importante de Canadiens et les arguments avancés
par des tiers selon lesquels ce sont eux et non pas la personne apte
qui souffre qui devraient prendre la décision au sujet de I'aide médi-
cale a mourir?

Ma deuxieéme question est la suivante. De nombreux médecins
sont bien formés pour déterminer si un patient a oui ou non la capa-
cité de donner un consentement éclairé. En effet, le Collége royal
des médecins et chirurgiens considere I'évaluation de la capacité
comme une compétence de base pour les psychiatres. Je demande-
rais au Comité de déposer ce document, que je peux vous fournir.

Compte tenu de votre expérience juridique, diriez-vous que des
médecins bien formés peuvent fournir des évaluations qui pour-
raient étre exigées par les tribunaux pour déterminer si une per-
sonne est apte a donner son consentement a 1'aide médicale a mou-
rir?

L'hon. James S. Cowan: Absolument, sénateur Kutcher.
D'aprés mon expérience de praticien, j'ai souvent fait appel a des
médecins pour obtenir des avis sur la capacité. J'ai toujours trouvé
qu'ils étaient préts, disposés et capables de le faire. Comme vous le
dites, ils sont formés. 11 s'agit d'une compétence de base. Les méde-
cins le font au quotidien.

Je pense que certains cas, comme vous le savez d'aprés votre ex-
périence, sont plus difficiles a évaluer que d'autres, mais c'est ce
que font les médecins. Il s'agit d'une décision clinique prise par des
professionnels formés, une décision qui ne devrait pas étre laissée
aux soins des avocats ou des politiciens. Je pense que c'est une dé-
cision clinique, et c'est ce qui est de mise.

De toute évidence, il y a des gens qui ont un point de vue diffé-
rent du mien sur le bien-fondé¢ de l'aide médicale & mourir et sur la
question de savoir si elle devrait ou non étre autorisée. Encore une
fois, c'est une question de choix individuel. Si une personne choisit
de demander 'aide médicale & mourir et qu'elle répond aux critéres
trés rigoureux énoncés dans la loi, la cour et le Parlement lui ont
reconnu le droit d'avoir accés a ce service. Il n'appartient pas aux
autres d'imposer leur point de vue, méme s'ils y croient fermement.

Comme vous l'avez dit, et comme les sondages qui ont été¢ me-
nés... Je pense que si ce n'est pas déja fait, nous allons bientdt
mettre a jour le sondage Ipsos pour y inclure des données récentes
qui montrent invariablement que I'immense majorité des Canadiens
de toutes les confessions et croyances ou non-croyances, qu'ils
souffrent d'un handicap ou non, qu'ils soient atteints d'une maladie
mentale ou non, sont pour ainsi dire massivement en faveur du ré-
gime d'aide médicale a mourir que nous avons et, en fait, souhaitent
vivement que la loi soit modifiée et amplifiée pour permettre les
demandes anticipées.

® (1920)

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

Avant de donner la parole au sénateur Dalphond, le sénateur Kut-
cher a fait une demande, et je veux m'assurer d'avoir bien compris.
Elle s'adressait 8 M. Cohen-Almagor.

Il me semble que vous avez demandé que M. Cohen-Almagor
fournisse une justification ou des preuves a 'appui de l'affirmation
qu'il a faite, je crois, selon laquelle 1'aide médicale a mourir serait
parfois entreprise sans respecter les mesures de sauvegarde appro-
priées.

i vez-moi si i . e i s
Corrigez-moi si je me trompe, mais c'est ce que j'ai compris

L'hon. Stanley Kutcher: Merci beaucoup, monsieur le pré-
sident. Oui, c'est bien cela.
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J'ai relevé la phrase « les demandes anticipées sont souvent faites
sans consentement éclairé ». Peut-étre que lorsque nous aurons la
transcription, je pourrais m'assurer de la clarté de ce que j'ai dit
pour ne pas me tromper. Lorsqu'un témoin fait un commentaire
comme celui-la, je pense qu'il doit avoir des données probantes
pour justifier son opinion.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup.

Nous n'allons pas nous écarter de notre emploi du temps ce soir,
mais monsieur Cohen-Almagor, si vous avez compris ce que nous
venons de dire et si vous étes prét a fournir cette information par
écrit au Comité, nous vous en serions trés reconnaissants.

Nous passons maintenant au sénateur Dalphond.
[Frangais)

Monsieur Dalphond, vous avez maintenant la parole pour trois
minutes.

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

[Traduction]
Ma question s'adresse & M. Cohen-Almagor.

Je crois comprendre, monsieur, que vous vous opposez aux de-
mandes anticipées de crainte que des gens s'en servent a mauvais
escient. Or, si nous mettons en place un systéme ici au Canada avec
toutes sortes de mesures de sauvegarde, dont des vérifications inter-
mittentes avant I'administration de l'aide médicale a mourir, et la
garantie de ne pas y procéder si le patient affiche le moindre signe
de résistance, ces mesures suffiront-elles a dissiper vos préoccupa-
tions, du moins en partie?

M. Raphael Cohen-Almagor: Je tiens a préciser que je ne suis
pas contre les directives anticipées pour les patients aptes et auto-
nomes; je suis contre pour les patients inaptes. Comme je 1'ai dit,
j'ai siégé au comité qui a rédigé la loi sur les patients mourants...

L’hon. Pierre Dalphond: Je suis désolé de vous interrompre.

Si vous dites que vous ne vous opposez pas aux demandes antici-
pées lorsque la personne est apte, quelle est la différence entre de-
mander l'aide médicale & mourir & un moment donné et la demander
a l'avance? C'est la méme chose.

M. Raphael Cohen-Almagor: Dans mon témoignage, je parle
de la démence en particulier, parce que je sais que c'est un pro-
bléme au Canada.

Imaginez ce qui suit. Une personne regoit un diagnostic de dé-
mence. C'est le début d'un processus qui peut durer des années. Au
début, le patient affirme vouloir mourir a un stade plus avancé de la
démence. Mais voila qu'il change d'avis.

Nous pouvons ensuite discerner une deuxiéme étape, au cours de
laquelle la démence s'aggrave. Cinq ans se sont écoulés, et le pa-
tient songe de nouveau aux directives anticipées. Si vous lui de-
mandez s'il veut mourir & présent et qu'il répond non, pas mainte-
nant, mais plus tard, il n'y aura pas d'euthanasie pour ce patient. A
la prochaine étape, il sera trop tard, car le patient sera alors inapte.
Ainsi, vous allez soit tuer le patient...

® (1925)
L’hon. Pierre Dalphond: Ce n'est pas ma question.

Si le patient est atteint de démence, il ne peut pas faire des de-
mandes anticipées. Il est trop tard. Il ne peut pas y consentir. Par

contre, pourquoi vous opposez-vous a ce que le moment venu on
suive les instructions qu'il avait données lorsqu'il était encore apte a
prendre des décisions?

M. Raphael Cohen-Almagor: C'est peut-étre parce qu'il ne veut
plus mourir & ce moment-1a, et cela arrive souvent. Les ordres ne...

L’hon. Pierre Dalphond: Vous allez donc vous adresser a un
juge dans cette situation?

M. Raphael Cohen-Almagor: Il s'agit de faire respecter 'auto-
nomie que le patient avait a 1'étape précédente, avant de changer.
Ce que je veux dire, c'est que nous changeons constamment, méme
quand nous sommes aptes, et nous ne connaissons ou ne compre-
nons pas suffisamment le cerveau pour prendre une décision au su-
jet du patient une fois qu'il est atteint de démence avancée.

Je dis toujours qu'a n'importe quelle étape, la question des direc-
tives anticipées pour les patients atteints de démence est morale-
ment problématique; par conséquent, c'est la que je situe la limite.
Je n'ai rien contre les directives anticipées lorsqu'il s'agit de patients
aptes et autonomes.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, monsieur.
Nous passons maintenant a la sénatrice Wallin.

Allez-y, sénatrice Wallin.

L'hon. Pamela Wallin: Merci beaucoup.

Je vais adresser mes questions au sénateur Cowan et a
Mme Long.

Comme vous le savez, sénateur Cowan, le Sénat s'est penché sur
cette question et a proposé un amendement, qui a été¢ accepté par
une majorité écrasante au Sénat, pour régler le probléme tres épi-
neux que pose le fait de devoir présenter une demande anticipée si
I'on sait qu'on finira par étre inapte. C'est l'essentiel de la discussion
sur la demande anticipée pour les personnes atteintes de démence.

Comment pouvons-nous lutter contre cela? Au cours des derniers
jours, nous avons vu aux nouvelles d'interminables discussions sur
le droit de la personne de choisir ce qu'il adviendra de son corps.
Comment pouvons-nous garantir ce choix si nous ne permettons
pas les demandes anticipées? C'est le seul moyen de nous assurer
que le patient continue d'avoir son mot a dire.

L'hon. James S. Cowan: Je suis tout a fait d'accord, sénatrice
Wallin. Je pense que c'est la raison pour laquelle nous I'avons.

Pour ajouter a ce qui a été dit tout a I'heure au sujet des gens qui
changent d'idée, lorsque vous avez adopté le projet de loi C-7 1'an
dernier, une disposition précise y a été insérée. C'était une forme de
demande anticipée, avec « I'amendement d'Audrey ». Elle prévoyait
expressément que si la personne montrait la moindre indication
consciente de résistance ou de refus, 1'aide médicale a mourir ne se-
rait pas administrée. A notre avis, il serait logique de mettre en
place cette sauvegarde si nous décidons d'élargir la portée des de-
mandes anticipées. Je suis d'accord.

L'hon. Pamela Wallin: Madame Long, en ce qui concerne les
directives et les demandes anticipées, nous permettons a quiconque
se présente pour subir une intervention chirurgicale de signer une
ordonnance de « ne pas réanimer », et de préciser les circonstances.
Il me semble que nous essayons simplement d'amplifier ce droit
que nous accordons aux patients. Ils ne savent pas quel sera leur
état lorsqu'ils sortiront d'une intervention délicate, et c'est pourquoi
ils signent cette ordonnance de non-réanimation.
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Est-ce que cette demande anticipée ne permet pas de faire exac-
tement la méme chose? Nous pourrions la signer cinq ans a
l'avance, trois ans a l'avance, un an a l'avance, peu importe. Si le
patient a fait savoir tout au long de sa vie qu'il voulait faire ce
choix, ne serait-ce pas une approche raisonnable?

Mme Helen Long: Je pense que c'est une approche trés sem-
blable. La différence, c'est qu'au bout du compte, il y a un proces-
sus d'évaluation préalable a l'administration de 1'aide médicale a
mourir et des critéres d'admissibilité qui sont évalués par un clini-
cien. Je conviens qu'on pourrait faire la demande des années a
l'avance, quitte & la renouveler de temps en temps. La demande doit
refléter les valeurs et les croyances du patient, ainsi que des ¢€lé-
ments qui ne sont pas, a mon avis, aussi pertinents dans le cas d'une
directive anticipée.

Je crois qu'il y a certainement moyen d'instituer des sauvegardes.
Les évaluateurs et les fournisseurs de soins nous ont parlé des ef-
forts qui sont en cours pour créer un programme national pour ceux
d'entre eux qui devront évaluer le bien-fondé de 1'aide médicale a
mourir, un programme qui permettra de mettre en place des me-
sures de sauvegarde appropriées et de s'y conformer.

® (1930)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, madame Long.
Merci, sénateur.

Nous passons a la sénatrice Martin.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci, monsieur le
coprésident, et merci a tous nos témoins.

Comme mon temps est limité, ma question s'adresse & M. Cohen-
Almagor.

Il y a une statistique assez surprenante tirée du rapport de Santé
Canada de 2020 sur l'aide médicale a mourir qui indique que
35,9 % des personnes qui ont recu 1'aide médicale & mourir sont un
« fardeau pour la famille, les amis ou les aidants » lorsqu'on les in-
terroge sur la nature de leurs souffrances.

Si les demandes anticipées étaient permises, vous attendez-vous
a ce que le pourcentage de personnes qui ont recours a l'aide médi-
cale a mourir et qui craignent d'étre un fardeau augmente? Est-ce
quelque chose qui devrait nous préoccuper? Qu'en pensez-vous,
monsieur?

M. Raphael Cohen-Almagor: L'Oregon a été le premier Etat
américain a 1égiférer sur I'aide médicale a mourir. Si vous examinez
les rapports de 1'0Oregon, vous constaterez que la crainte de devenir
un fardeau pour la famille est un élément moteur parmi les plus ré-
currents. Les gens ne veulent pas de ¢a, et ils préférent donc mourir.
Je trouve trés malheureux que ce soit la cause du décés. C'est pour-
quoi je lance un appel a la compassion et aux soins palliatifs, a tout
ce qu'il faut pour aider les gens a ne pas croire ou sentir qu'ils sont
un fardeau pour les leurs.

Je ne sais pas ce que le projet de loi va apporter, mais je pense
que nous tous dans cette salle virtuelle voulons avoir un patient au-
tonome capable de dicter la trajectoire de sa vie. Lorsque la déci-
sion se fonde sur la crainte de devenir un fardeau pour la famille,
alors, bien sir, il n'est plus question d'autonomie. Nous aimerions
conserver l'autonomie du patient. C'est ce qui me préoccupe. C'est
pourquoi je suis la. Je veux avoir mon mot a dire sur I'autonomie.
Je veux que tous les autres facteurs soient au moins abordés de fa-
¢on appropriée et responsable.

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

Je crois que nous sommes arrivés a la fin de cette heure, mon-
sieur Garneau.

Si vous me le permettez, je vais profiter de 1'occasion pour re-
mercier tous nos témoins de leurs témoignages. Pendant la période
des questions, le sénateur Kutcher, en particulier, a posé des ques-
tions nécessitant suivi. Nous ne manquerons pas d'y voir.

Nous allons maintenant prendre un moment pour nous préparer a
accueillir le deuxiéme groupe de témoins. Merci beaucoup.

Monsieur Cohen-Almagor, je sais qu'il est trés tard pour vous.
Merci beaucoup.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup.

Nous allons suspendre la séance.

¢ (1950 (Pause)

® (1935)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Bienvenue au

deuxiéme groupe de témoins de ce soir.

Nous avons le plaisir d'accueillir la Dre Melissa Andrew, profes-
seure de médecine en gériatrie a 1'Université Dalhousie et a la Ré-
gie de la santé de la Nouvelle-Ecosse, ainsi que M. Michael Bach,
directeur général, Institut de recherche et de développement sur
l'inclusion et la société.

[Frangais)

Nous recevons également le docteur Georges L'Espérance, neu-
rochirurgien et président de 1'Association québécoise pour le droit
de mourir dans la dignité, ou AQDMD.

Bienvenue a tous.
[Traduction]

Nous allons commencer par les déclarations préliminaires de
chacun d'entre vous, dans l'ordre dans lequel je vous ai nommés.
Vous avez cinq minutes. Ce sera suivi d'une période de questions.

Veuillez attendre que je vous fasse signe pour parler. Parlez len-
tement et clairement. Essayez de respecter les limites de temps.
Vous pouvez vous exprimer dans la langue officielle de votre choix,
I'anglais ou le frangais; nous disposons d'un service d'interprétation.

S'il y a un probleme, dites-le-moi. Nous suspendrons la séance le
temps de régler la situation.

Sur ce, j'invite la Dre Melissa Andrew a faire une déclaration
préliminaire de cinq minutes.

Dre Melissa Andrew (professeure de médecine en gériatrie,
Dalhousie University, Régie de la santé de la Nouvelle-Ecosse, a
titre personnel): Merci beaucoup.

J'exerce en médecine interne et en gériatrie et je travaille surtout
auprés des personnes agées ou des personnes aux prises avec des
syndromes gériatriques comme la fragilité et la démence. Je m'oc-
cupe souvent de patients qui prennent des décisions importantes et
potentiellement vitales et j'évalue régulierement l'aptitude des pa-
tients a prendre des décisions dans ces contextes.
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En pensant a notre discussion d'aujourd'hui, il est utile de réflé-
chir aux raisons pour lesquelles les gens pourraient demander
I'AMM et pour lesquelles ils voudraient faire une demande antici-
pée. Les gens demandent ' AMM parce qu'ils présentent des symp-
tomes qui, selon eux, causent ou sont censés causer des souffrances
intolérables au fur et & mesure de leur progression. Dans la plupart
des cas, cela n'entraine pas nécessairement une perte de 'aptitude
décisionnelle, sauf dans des situations définies, comme la progres-
sion des tumeurs cérébrales et le délire en fin de vie.

Dans le cas de la démence, la perte de 'aptitude décisionnelle est
souvent inhérente aux symptomes mémes qu'une personne pourrait
considérer comme des souffrances intolérables. Nous pourrions
donc estimer que l'absence de dispositions relatives aux demandes
anticipées a un impact quelque peu discriminatoire sur cette popu-
lation vulnérable en raison des symptomes mémes de son état. Il ne
faut pas oublier non plus que les personnes atteintes de démence
peuvent actuellement étre admissibles a 'AMM, mais c'est a un
moment beaucoup plus précoce que celui qu'elles choisiraient si
elles avaient 1'assurance qu'une demande anticipée pourrait étre va-
lide.

Quelles analogies peut-on faire avec la fagon dont nous abordons
actuellement la prise de décisions en matic¢re de soins de santé?

Bien sir, a I'heure actuelle, nous permettons, et méme encoura-
geons les gens a donner des directives anticipées pour faire face a
des situations de vie ou de mort, y compris dans des circonstances
complexes. Nous demandons & ces personnes, ou & leur mandataire,
si elles veulent étre réanimées. Nous permettons aux gens de refu-
ser ou d'arréter des traitements a n'importe quel moment de 1'évolu-
tion de leur maladie, du diagnostic préalable au stade avancé. Ce
sont des décisions qui peuvent accélérer la mort, mais dans tous les
cas, les cliniciens entament des discussions avec les patients ou
leurs mandataires pour s'assurer qu'ils font un choix éclairé et que
leur aptitude décisionnelle répond aux critéres généralement accep-
tés. Si ces critéres sont remplis, les volontés de la personne a
l'égard de ces décisions sont respectées.

En ce qui concerne la question de savoir s'il y a une différence
éthique et juridique entre le refus des soins et leur arrét, qui a été
mentionnée plus tot, cette question est, bien sir, débattue par de
nombreux éthiciens et d'autres. L'arrét Carter c. Canada a conclu
que I'AMM n'était pas différente des autres décisions de fin de vie.
11 nous incombe donc de le garder a 1'esprit en ce qui concerne la
question des demandes anticipées d' AMM.

Quels sont les préoccupations et les contre-arguments se rappor-
tant aux demandes anticipées?

Un contre-argument est qu'il serait trop difficile d'opérationnali-
ser la définition exacte de ce que la personne a jugé étre des « souf-
frances intolérables ». Il y a peut-étre des zones d'ombre. En effet,
notre travail clinique porte souvent sur les zones d'ombre. A titre
d'exemple, j'ai soigné des patients dont le degré de souffrance était
extrémement clair pour tout le monde; ces personnes vivaient dans
un tourment total qu'il n'était pas possible de soulager, malgré des
tentatives de prise en charge intensive. Il était déchirant d'entendre
certaines familles dire que les souhaits de la personne étaient tres
clairs: elle ne voulait pas vivre dans un tel état et avait voulu de-
mander I'AMM a l'avance, mais elle n'avait pas pu le faire.

Les contre-arguments font également apparaitre des zones
d'ombre dans l'interprétation des demandes. Est-ce 1'état que la per-
sonne envisageait? Comment formuler la demande anticipée de fa-

¢on a assurer une clarté optimale? Par exemple, comment opéra-
tionnaliser une déclaration comme « Je veux I'AMM lorsque je ne
me souviendrai plus de ma famille »? Que faire si les facultés cog-
nitives du patient fluctuent? Voulait-il dire tous les membres de la
famille, ou seulement les plus proches? Est-ce s'il oublie leurs noms
ou s'il ne les reconnait plus du tout? Il y a des mesures de protec-
tion pour répondre a certaines des préoccupations qui ont été
émises, comme des modeles et un libellé détaillé, y compris des
consultations avec les intervenants appropriés et peut-étre des co-
mités d'arbitrage.

Les cliniciens peuvent également s'inquiéter de 1'exécution de
I'AMM si la condition préexistante semble étre remplie, mais que la
personne semble satisfaite de sa vie actuelle. Encore une fois,
méme dans ces cas, des mesures de protection pourraient étre mises
en ceuvre, comme on l'a dit plus tot. Les personnes atteintes de dé-
mence que j'ai entendues redoutent plus souvent la détresse et I'agi-
tation que la simple perte de mémoire, lorsqu'on en vient a ce qui
définit vraiment leur souffrance.

Une autre préoccupation est, bien sir, I'argument du « moi actuel
par rapport au moi futur », que nous avons entendu plus tot égale-
ment. De nombreuses personnes citent des données probantes selon
lesquelles les gens s'adaptent bien a des pathologies comme des 1¢-
sions de la moelle épiniére une fois que cela fait partie de leur vie.
Cependant, d'un autre coté, nous risquons de ne pas valoriser les
valeurs et les croyances, souvent bien ancrées, qu'une personne a
maintenant si nous lui disons que ses souhaits futurs pourraient
changer. La stigmatisation devient alors une considération trés per-
tinente. Cela peut contribuer & accentuer le sentiment de marginali-
sation des personnes vivant avec une pathologie déja stigmatisante.

Certains craignent que les gens fassent des demandes anticipées
d'AMM en tenant trop compte des colits financiers et du fardeau
qu'ils représenteraient pour les autres. Cela mene évidemment a des
discussions sur les soutiens sociaux et les soins que nous offrons
aux personnes qui vivent avec des pathologies progressives qui
peuvent altérer leur capacité future de prendre des décisions, et sur
la mesure dans laquelle nous valorisons leur qualité de vie. Les ré-
centes discussions sur la fagon dont nous offrons des soins de
longue durée, qui ont été poussés au-dela du point de rupture par la
COVID-19, ont mis cet enjeu en lumiere. Il est clair que ce pro-
bléme exige une solution systémique, ainsi qu'une élimination mi-
nutieuse des facteurs coercitifs lorsque des demandes anticipées
sont envisagées.

Dans un contexte plus large, il est également difficile de disso-
cier cette question des systémes globaux de soins de la démence
que nous avons au Canada, qui sont sous-optimaux. Nous offrons
des soins coliteux, mais pas nécessairement de bons soins, et nous
avons sous-financé la recherche sur la démence. Nous traitons les
personnes atteintes de démence d'une fagon qui ne favorise pas leur
bien-étre général, par exemple au moyen de longs séjours dans les
salles d'urgence et les hopitaux en cas de manifestations comporte-
mentales de la démence, ce qui est précisément le mauvais environ-
nement pour aider ces personnes.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Docteure, puis-je vous
demander de conclure, s'il vous plait?

Dre Melissa Andrew: Oui.
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C'est l'occasion de plaider pour 1'adoption d'une stratégie natio-
nale sur la démence. Tout comme nous parlons de la nécessité de
renforcer les soins de santé mentale dans le contexte de 'AMM
pour les troubles mentaux et nous nous inquic¢tons du fait que des
personnes demandent 'AMM pour des problémes physiques alors
que la prise en charge palliative des symptomes est sous-optimale,
le moment nous semble bien choisi pour demander le renforcement
de ces services, et nous devons également faire en sorte que la
question des demandes anticipées d'AMM soit intimement liée a la
qualité des soins donnés aux personnes atteintes de démence au
Canada.

Merci.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, docteure An-
drew.

Monsieur Bach, vous avez la parole pour cinq minutes.

M. Michael Bach (directeur général, Institut de recherche et
de développement sur P’inclusion et la société, a titre person-
nel): Je remercie les coprésidents et les honorables membres du
Comité de me donner I'occasion de participer a ces audiences.

J'exhorte le Comité a ne pas recommander l'adoption des de-
mandes anticipées d'AMM pour trois principales raisons.

Premiérement, les demandes anticipées comme outil de planifi-
cation ne peuvent pas constituer un consentement valide. Que se
passerait-il si les demandes anticipées d'AMM étaient intégrées
dans le Code criminel comme des exceptions légales a l'interdiction
de l'aide au suicide, compte tenu de ce que la Société Alzheimer du
Canada a appelé la « vague montante » de démence au pays? Au
cours des décennies a venir, de plus en plus de gens, inconscients
de ce qui leur arrive, recevraient 'AMM. La plupart d'entre eux se-
raient des femmes ayant des déficiences cognitives.

La planification préalable des soins, dans le cadre de laquelle les
demandes anticipées d'AMM seraient ajoutées comme outil supplé-
mentaire, a été jugée inefficace dans une série d'études et d'exa-
mens systématiques. Les gens sont tout simplement incapables de
prévoir raisonnablement leurs préférences, leurs capacités ou les
circonstances futures, qui sont directement liées aux décisions fu-
tures concernant leurs soins de santé. Si cette prévisibilité est im-
possible, il appartient entiérement aux mandataires de déterminer si
une personne souffre suffisamment pour causer intentionnellement
sa mort.

N'oubliez pas que les plans de soins anticipés ne représentent pas
un consentement a quoi que ce soit. Ils expriment des hypothéses et
des souhaits au sujet d'états futurs pour guider les éventuels manda-
taires. Dans ce scénario, c'est le consentement du mandataire qui
détermine si et quand une personne va mourir.

Une telle pratique ne répondrait d'aucune fagon aux exigences
que la Cour supréme du Canada a énoncées dans I'arrét Carter selon
lesquelles l'aide au suicide n'est justifiée que dans le cas « d'un
adulte capable qui [...] consent clairement a mettre fin a sa vie. »
Un consentement valide a été jugé essentiel dans l'arrét Carter.

Deuxi¢mement, il est fort probable que la stigmatisation pousse
les Canadiens a formuler une demande anticipée plutot qu'une re-
vendication d'autonomie défendable. Bien qu'on ait beaucoup parlé
des sondages Ipsos menés pour Mourir dans la dignité Canada et du
sondage de 2021 selon lequel 83 % des Canadiens sont en faveur de
I'acceés a 'AMM par l'entremise d'une demande anticipée, il est im-
portant de tenir compte également du sondage Léger, de 2017, me-

né pour la Société Alzheimer du Canada. La majorité des Cana-
diens croient que les personnes atteintes de démence sont suscep-
tibles d'étre victimes de discrimination et qu'elles sont ignorées, re-
jetées, exploitées, craintes ou traitées avec méfiance, etc. La majo-
rité¢ des Canadiens atteints de démence confirment cette expérience.

Compte tenu de la stigmatisation et de la peur entourant la dé-
mence qui pésent sur la conscience des Canadiens et influencent
leurs actes et leur inaction, faut-il s'étonner qu'une majorité d'entre
eux puisse préconiser les demandes anticipées pour causer la mort
des étrangers cognitifs qu'ils entrevoient dans leur vie et dans leur
avenir? Est-ce un fondement raisonnable pour une réforme du
droit? Leur revendication du droit a l'autonomie est-elle défen-
dable? Devrions-nous nous soumettre au sondage Ipsos lorsque le
sondage Léger nous raconte une histoire aussi troublante au sujet de
notre conscience collective et des réalités actuelles de la vieillesse
au Canada? Il ne fait aucun doute que notre réforme du droit et nos
efforts en maticre de politique publique devraient étre orientés vers
des stratégies accélérées pour l'inclusion sociale des personnes at-
teintes de démence et I'élimination de la stigmatisation, comme le
demande la Stratégie nationale sur la démence de 2019.

Troisiemement, cela ouvrirait ' AMM aux personnes qui ne sont
pas en mesure de donner leur consentement, mais qui n'ont pas fait
de demande anticipée. Quel argument pourrait présenter un manda-
taire qui s'adresse aux tribunaux pour demander I'AMM au profit
d'un membre de sa famille ayant une déficience intellectuelle im-
portante, une blessure traumatique, une démence ou la maladie
d'Alzheimer parce qu'il éprouve des souffrances intolérables, mais
n'est pas en mesure de consentir et n'a pas fait de demande antici-
pée? Si l'on ouvre la porte aux demandes anticipées, cela entrainera
inévitablement des litiges au motif que, lorsqu'il s'agit de fournir
I'AMM a des personnes qui ne sont pas compétentes, mais qui
souffrent, il est discriminatoire de l'accorder seulement a ceux qui
ont fait une demande anticipée, laquelle ne constitue pas un consen-
tement éclairé.

Dans l'arrét Carter, la Cour supréme a conclu que ce qu'elle
considérait comme ¢étant, dans d'autres pays, une « pente glis-
sante » — c'est l'expression qu'elle a employée —, ne se produira
pas au Canada. Elle a dit explicitement que l'euthanasie pour les
mineurs atteints de troubles psychiatriques ne se produira pas ici
parce que notre « culture médico-1égale » est différente de celle de
la Belgique, par exemple. De toute évidence, elle avait tort. I1 suffit
d'autoriser les demandes anticipées pour que la situation dégénére.

11 ne faut pas oublier que les juges qui ont rendu la décision Car-
ter ont stipulé que leur raisonnement s'appliquait a 1'affaire dont ils
étaient saisis. Ils n'ont méme pas mentionné les demandes antici-
pées. Je soupconne que c'est parce que toute mesure de ce genre re-
présente une violation profonde du principe du consentement éclai-
ré, qu'ils ont clairement établi comme une sauvegarde fondamen-
tale.

Merci.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, monsieur
Bach.

Nous passons maintenant a notre troisiéme témoin.
[Frangais)

Docteur L'Espérance, vous avez la parole pour cinq minutes.
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Dr Georges L'Espérance (président et neurochirurgien, As-
sociation québécoise pour le droit de mourir dans la dignité):
Merci, madame la présidente et monsieur le président.

Mesdames les sénatrices et députées, messieurs les sénateurs et
députés du Canada, I'Association québécoise pour le droit de mou-
rir dans la dignité vous remercie pour la tenue de ce comité.

Je suis neurochirurgien retraité¢ de la pratique chirurgicale et
maintenant prestataire actif de 'aide médicale a mourir. Nos sug-
gestions sont marquées au sceau des principes qui doivent guider
toutes les réflexions: autodétermination de la personne, respect des
volontés et des valeurs exprimées, dignité dans le vivre et dans le
mourir, sans paternalisme médical ni dogmatisme religieux ou idéo-
logique.

Notre mémoire vous a été transmis, et il est complété par de
nombreux liens Internet.

Je vous soumets ici nos considérations sur les demandes antici-
pées d'aide médicale a mourir et je glisserai un mot sur deux autres
sujets tout aussi importants.

Toute personne apte ayant recu un diagnostic de maladie neuro-
dégénérative cognitive devrait pouvoir, alors qu'elle a toutes ses ca-
pacités, indiquer par demande anticipée qu'elle désire obtenir I'aide
médicale a mourir au moment ou elle le jugera pertinent pour elle et
selon ses valeurs, quel que soit son état cognitif & ce moment. Cette
position est appuyée par pres de 80 % des Québécois, selon un son-
dage scientifique mené par le Collége des médecins du Québec a
l'automne 2021.

En février 2016, lors de 1'étude du projet de loi C-14 en vos
murs, c'est d'ailleurs précisément ce qu'indiquait déja, en toutes
lettres, la recommandation 7 du rapport du Comité mixte spécial
sur I’aide médicale a mourir, composé de sénateurs et de députés.

Au Québec, une commission spéciale transpartisane de 1'Assem-
blée nationale a déposé, le 8 décembre 2021, un rapport trés éclai-
rant sur ce sujet et dont vous avez certainement eu connaissance.

Je tiens a préciser ici, en tant que neurochirurgien et a l'instar de
nombreux experts cliniciens, que ce que certains nomment une dé-
mence heureuse n'est qu'un oxymoron qui désigne un étre humain
qui n'est plus ce qu'il a été tout au long de sa vie. Prétendre que
cette personne a peut-étre changé d'idée sur son désir d'aide médi-
cale a mourir sous prétexte qu'elle a l'air bien et qu'elle est sou-
riante, alors que, par définition, elle n'est plus du tout la méme per-
sonne, peut paraitre comme une insulte a l'intelligence de cette per-
sonne et, surtout, comme une injure a celle-ci, comme la négation
de sa personnalité initiale et de toute sa vie.

Je précise aussi que l'aide médicale & mourir n'est aucunement en
concurrence avec les soins palliatifs, mais qu'elle est un outil com-
passionnel supplémentaire aux soins de fin de vie. L'aide médicale
a mourir n'enléve absolument rien aux soins palliatifs, financiére-
ment ou autrement, et ne demande que la présence d'un médecin et
d'une infirmiére pendant quelques heures au total, sans aucun coft
de systéme.

L'absence de souffrance physique n'exclut en rien la souffrance
existentielle a venir que la personne aurait exprimée alors qu'elle
était encore apte a le faire. Il importe de souligner que I'admissibili-
té a une aide médicale a mourir apporte sérénité et paix de l'esprit,
et permet aux personnes atteintes de vivre pleinement le moment
présent, sans l'angoisse d'un long chemin de souffrance et de pertes

multiples de dignité découlant d'une maladie qui les méne inélucta-
blement vers une mort lente.

Vous qui avez peut-étre eu la douleur de voir un étre cher dispa-
raitre dans l'abime de la démence, vous ne voulez certainement pas
aller, vous aussi, vers une longue existence sans vie, ce qu'est la
réalité de la démence.

Notre recommandation est que soit autorisée l'aide médicale a
mourir par demande anticipée apres la confirmation d'un diagnostic
de maladie cognitive dégénérative et au moment que la personne
aura elle-méme décidé au préalable en désignant une mandataire.

Les troubles de santé mentale représentent une maladie réelle qui
ameéne des souffrances indiscutables. Poursuivre l'exclusion de la
santé mentale ne peut que conduire a des contestations juridiques,
processus lourd et inacceptable pour les patients touchés. Notre re-
commandation est que 'aide médicale a mourir soit accessible d'ici
mars 2023 aux personnes atteintes de problémes de santé mentale et
en fonction de critéres cliniques d'admissibilité stricts a établir avec
les experts du domaine de la santé mentale.

Nous recommandons aussi de garder un interdit complet et défi-
nitif sur l'admissibilit¢ a 1'aide médicale a mourir pour les per-
sonnes en situation de déficience intellectuelle importante, & moins
d'une certitude absolue sur l'aptitude décisionnelle de la personne.

Enfin, 1'Association est d'avis que 1'aide médicale a mourir doit
étre étendue dés maintenant aux mineurs matures de 14 a 18 ans.
Nous recommandons que 1'aide médicale a mourir soit accessible
aux mineurs matures souffrant d'une pathologie physique incurable,
a I'exclusion des pathologies de santé mentale.

Je vous remercie.

Je répondrai a vos questions du mieux que je le peux en fonction
de mes connaissances.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie, doc-
teur L'Espérance, de votre témoignage.

Je vais maintenant céder la parole a ma coprésidente, la sénatrice
Martin.
[Traduction)]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci, monsieur Gar-

neau.

Nous allons commencer par les questions des députés, et chaque
intervenant disposera de cinq minutes.

Commengons par Mme Vien, pour cinq minutes.
[Frangais)

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

Je remercie les témoins d'étre avec nous ce soir. Le sujet qui nous
occupe est trés important, trés touchant et complexe.

Je suis une ancienne ministre du gouvernement du Québec. En
2014, j'étais aux affaires, et j'ai voté en faveur de l'aide médicale a
mourir. D'ailleurs, aujourd'hui, des députés du Québec ont fait une
sortie publique pour presser le gouvernement en place de procéder
aux changements proposés par la commission sur l'aide médicale a
mourir au Québec, qui émanent d'une grande réflexion.
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Les études que nous faisons en ce moment, dans ce cadre-ci, sont
trés intéressantes. Il faut prendre le temps de nous poser les bonnes
questions. Il faut éviter d'avancer a l'aveuglette et savoir ce que
nous faisons. De toute évidence, ce soir, les positions sont assez
tranchées.

Monsieur L'Espérance, tout a l'heure, I'honorable James Cowan
et Mme Long, de l'organisme Mourir dans la dignit¢ Canada, di-
saient qu'il fallait aller de I'avant, avec ou sans diagnostic. Ce que
vous nous dites ce soir, c'est qu'il faut établir un diagnostic.

Dr Georges L'Espérance: Il faut effectivement qu'un diagnostic
soit établi. Sinon, toute personne de 20 ans ou plus pourrait deman-
der l'aide médicale a mourir, quoi qu’il lui arrive dans la vie,
comme un traumatisme cranien ou un accident vasculaire cérébral.
Ces ¢éléments sont déja couverts, en bonne partie, par les directives
anticipées, si la personne les a fait connaitre. L'aide médicale a
mourir ne peut pas étre demandée par le truchement de directives
anticipées.

Ce que nous demandons, c'est que des directives anticipées vi-
sant l'aide médicale a mourir, de fagon spécifique, puissent étre
données par un patient qui a recu un diagnostic de maladie neuro-
dégénérative cognitive.

Tous mes collégues sont d'accord pour dire qu'il faut un diagnos-
tic donné et précis, que ce soit la maladie d'Alzheimer, la maladie
de Parkinson ou la maladie a corps de Lewy, par exemple.

Mme Dominique Vien: Vous savez que, dans le cadre de cette
étude, nous allons aussi nous intéresser aux mineurs matures. La
maladie mentale va aussi, évidemment, faire partic de nos ré-
flexions. Nous ne pourrons donc pas aborder ces questions ce soir,
car nous allons manquer de temps. De toute fagon, ce qui est a
l'é¢tude aujourd'hui, ce sont les demandes anticipées d'aide médicale
a mourir.

Quelles sont les plus importantes mesures de précaution aux-
quelles nous devrions penser?

Dr Georges L'Espérance: Pour les directives anticipées, vous
allez me trouver un peu chauvin, mais les propositions du Québec
m'apparaissent tres raisonnables. Il s'agit de désigner un proche de
confiance, ou un substitut, qui sera chargé d'avertir 1'équipe soi-
gnante de la condition du patient lorsque celui-ci aura atteint le
stade ou il a indiqué vouloir recevoir l'aide médicale a mourir. Par
la suite, I'évaluation sera faite par I'équipe traitante.

11 ne faut jamais oublier que ces patients ne sont pas suivis seule-
ment par un médecin. Ils sont toujours suivis par une équipe com-
posée d'une infirmiére, d'un travailleur social, et ainsi de suite. Je
ne verrais aucun inconvénient a ce qu'il y ait un laps de temps de
trois, quatre ou cinq mois pour évaluer les demandes. Nous ne se-
rions pas du tout dans l'urgence lorsque le proche dirait que son
pere ou sa mere est arrivé au stade ou il a indiqué vouloir recevoir
l'aide médicale @ mourir. La mesure de sauvegarde serait de prévoir
un laps de temps pour procéder a une évaluation.

L'autre probléme est celui de l'aptitude décisionnelle. Chez un
patient atteint d'une maladie neurodégénérative cognitive, cette ap-
titude ne se perd pas d'un seul coup. Il peut y avoir effectivement
une réaffirmation de son désir d'aide médicale a mourir. 11 serait re-
lativement facile de faire une évaluation de son aptitude décision-
nelle chaque année ou tous les deux ans, par exemple. A partir du
moment ou le patient serait jugé inapte, on procéderait a une éva-
luation formelle par deux médecins.

Mme Dominique Vien: Tout a I'heure, un témoin nous a aussi
dit qu'il faudrait que cette demande soit réitérée a une fréquence
donnée.

Dr Georges L'Espérance: Le probléme, c'est qu'il faut détermi-
ner cette fréquence. Si 'on dit qu'il faut réitérer la demande aux
trois ans et qu’apres trois ans, la personne est déja inapte, on est un
peu coincé.

Mme Dominique Vien: Oui, je comprends.

Dr Georges L'Espérance: C'est pour cela que 1'une des mesures
de sauvegarde pourrait étre de faire une évaluation de 1'aptitude dé-
cisionnelle du patient au moment ou on lui demande de revoir sa
position.

Mme Dominique Vien: Je continue rapidement, puisque le
temps file.

Si j'ai bien compris, vous étes un prestataire de I'aide médicale a
mourir.

N'est-ce pas?

Dr Georges L'Espérance: Oui, tout a fait.

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

Mme Dominique Vien: Merci.

On voit qu'il y a des gens qui sont inquiets. Au cours de votre
carriere, docteur L'Espérance, avez-vous vu ou constaté des déra-
pages?

Dr Georges L'Espérance: Non, absolument pas. Du moins, au-
cun des chiffres que je connais ne démontre qu'il y en ait eu au
Québec. Lorsqu'il y a des questions un peu plus délicates, nous
avons au Québec un forum privé de médecins, c'est-a-dire un forum
fermé et confidentiel. C'est la méme chose dans le reste du Canada,
ou il y a I'Association canadienne des évaluateurs et prestataires de
I'AMM. Quand il y a des cas difficiles, ils sont discutés entre méde-
cins.

Mme Dominique Vien: Merci.

Nous n'avons vraiment plus beaucoup de temps. Est-ce qu'il se-
rait possible de nous faire parvenir les sondages dont vous parliez
tout a I'heure?

J'aimerais aussi préciser que je n'ai pas acces a votre mémoire. Je
pense que c'est parce qu'il n'a pas été traduit. Nous en prendrons
donc connaissance plus tard, docteur L'Espérance.

Merci beaucoup, madame la présidente.

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

C'est maintenant au tour de M. Arseneault, pour cing minutes.
[Frangais]

M. René Arseneault (Madawaska—Restigouche, Lib.): Mer-
ci, madame la présidente.

Je remercie tous les témoins.

Docteur L'Espérance, je vais vous poser une série de questions
dans la méme veine que celles de ma collegue Mme Vien.
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Je trouve cela intéressant. C'est comme si vous preniez position
de maniére mitoyenne sur la question des demandes anticipées. 11 y
a des gens qui sont carrément en faveur et d'autres qui sont carré-
ment contre. Pour votre part, vous étes en faveur, mais une fois que
le diagnostic a été recu.

Dr Georges L'Espérance: Oui, absolument.

M. René Arseneault: Vous avez donné des exemples de mala-
dies neurodégénératives et vous avez parlé d'AVC, c'est-a-dire d'ac-
cidents vasculaires cérébraux. Il peut y avoir des cas ou, méme
chez de jeunes personnes, la premiére fois qu'une telle chose arrive,
c'est définitif. Autrement dit, il ne serait carrément plus possible
pour cette personne de dire qu'elle veut faire une demande antici-
pée, maintenant que sa situation pourrait empirer.

Comment verriez-vous une telle situation?

Dr Georges L'Espérance: Je me suis peut-étre mal exprimé et
je m'en excuse.

Les maladies neurodégénératives cognitives, comme l'alzheimer,
c'est un secteur de pathologies. Cela exclut les personnes qu'on dit
cérébrolésées, que ce soit a la suite de traumatismes craniens, d'ac-
cidents vasculaires cérébraux ou d'hémorragies cérébrales, par
exemple. Tout cela, c'est un autre chapitre. Dans le cas de ces pa-
tients, soit ils ont fait leurs directives médicales anticipées, ce qui
est quand méme relativement rare, soit ils ne les ont pas faites. S'ils
ne les ont pas faites, le fardeau de la décision revient a I'équipe trai-
tante et a la famille, comme cela se fait maintenant, c'est-a-dire au
regard de I'acharnement thérapeutique, essentiellement.

Les maladies neurodégénératives cognitives, c'est un tout autre
chapitre.

M. René Arseneault: C'est parfait. Vous vous étiez bien expri-
mé. Je vous remercie de me rappeler ce que vous aviez dit exacte-
ment. Maintenant, cela me revient a 'esprit. C'est exactement ce
que vous aviez dit.

Maintenant, parlons de cas ou une personne recevrait un diagnos-
tic de maladie neurodégénérative, par exemple le parkinson. Vous
avez nommé quelques-unes de ces maladies. L'alzheimer est la plus
courante, c'est celle dont on entend le plus parler. Je viens d'une ré-
gion tres rurale, ou il est difficile d'avoir acces a des spécialistes. Il
faut souvent courir loin pour trouver un spécialiste et cela peut étre
difficile. Théoriquement, est-ce qu'il pourrait arriver que quelqu'un,
au moment de recevoir le diagnostic, se trouve déja a un stade
avancé de la maladie et qu'il soit incapable, au sens des spécialistes,
de prendre objectivement et par lui-méme la décision de faire une
demande anticipée? Est-ce que c'est possible, selon vous?

Dr Georges L'Espérance: Je n'ai pas de chiffres a vous sou-
mettre, mais, selon mon expérience directe depuis 35 ou 40 ans, ce-
la me paraitrait tres difficile. Lorsque les gens commencent a avoir
des problémes de mémoire, de jugement ou autres, en général, ils
vont consulter. La plupart du temps, c'est leur médecin généraliste
qui va faire le diagnostic de maladies neurodégénératives au sens
large. Pour un diagnostic plus précis, cela va prendre assez souvent
un spécialiste, comme un neurologue, un gériatre ou un psychogé-
riatre.

M. René Arseneault: Je vous remercie, docteur L'Espérance. Je
n'ai pas beaucoup de temps, moi non plus, et j'aimerais également
poser une question au Dr Bach.

Docteur Bach, vous semblez dire que les personnes handicapées
ne souffrent pas en raison de leur condition grave et irrémédiable,

mais en raison du manque de soutien et de services liés aux handi-
caps.

Je faisais partie du premier Comité mixte sur I'aide médicale a
mourir qui a été constitué, et je me souviens tellement bien lorsque
M. Fletcher, qui est tétraplégique et qui est un ancien ministre du
Cabinet Harper, était venu nous dire qu'il n'avait pas d'idées suici-
daires, qu'il était bien soigné et bien traité, mais que, si un jour il
prenait la décision de demander 1'aide médicale a mourir, il ne vou-
lait pas se faire faire la morale par quelqu'un d'autre.

Nous avons bien entendu vos commentaires. Qu'est-ce que vous
diriez a M. Fletcher?

[Traduction]

M. Michael Bach: Je reconnais certainement que des gens
vivent dans des conditions graves et irrémédiables qui leur causent
d'immenses souffrances. C'est en partie attribuable au manque de
soutien, mais je sais que dans bien des cas, ce n'est pas le cas.

Ce que je veux dire ce soir, c'est qu'il est trés problématique d'au-
toriser les demandes anticipées, parce qu'une demande anticipée
n'est pas un consentement, ne 1'oubliez pas. La personne qui va au-
toriser la mort de quelqu'un d'autre sera un mandataire. Tel est le
probléme.

Lorsque vous faites une demande anticipée, comme le dit le rap-
port de la commission spéciale du Québec déposé a I'Assemblée
nationale en décembre, les demandes anticipées doivent étre faites
de fagon libre et éclairée, mais il ne s'agit pas de consentir a
quelque chose qui va se produire dans cinq ans. Je pense que nous
devons simplement étre bien conscients du fait que des mandataires
vont causer la mort d'une autre personne, inconsciente de ce qui se
passera. Elle ne consentira pas a sa mort.

On ne peut pas consentir a sa mort des années a l'avance, parce
qu'on n'en connait pas les circonstances. Un consentement éclairé
consiste & comprendre les circonstances actuelles. Nous franchis-
sons le Rubicon...

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

Nous passons maintenant a Luc Thériault, pour cing minutes.
[Frangais)

M. Luc Thériault: Merci, madame la présidente.
Je vais m'adresser au Dr L'Espérance.

Le Dr Cohen-Almagor, qui était dans le précédent groupe de té-
moins, disait — je m'adresse au neurologue — qu'on ne connait
pas, qu'on ne comprend pas assez le cerveau pour penser qu'on peut
intervenir au moyen de demandes anticipées.

Qu'en pensez-vous? Quel est I'état du cerveau quand on arrive a
la phase finale?

Dr Georges L'Espérance: Tout d'abord, vous me donnez une
qualité que je n'ai pas. Je suis un neurochirurgien, et non un neuro-
logue.

Par ailleurs, on voit que le cerveau fonctionne bien parce que le
patient a toute son aptitude. On a des mécanismes pour vérifier I'ap-
titude du patient. C'est d'ailleurs ce que 1'on fait tous les jours, soit
en opérant des patients, soit en répondant a leur demande d'aide
médicale & mourir. La premiére chose a faire, c'est d'évaluer leur
aptitude.
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Maintenant, si le patient, devenu dément, n'a plus son aptitude, je
pense bien que tout le monde accepte la situation. Quel est 1'état de
son cerveau? Eh bien, son cerveau fonctionne moins bien. Je ne
peux pas vous en dire beaucoup plus que cela.

Comment peut-on dire d'un c6té que le patient fonctionne moins
bien, qu'il n'a plus son aptitude et, qu'en méme temps, on ne sait
plus s'il a pris la bonne décision? Pourtant, pendant toute sa vie, le
patient a dit qu'il veut vivre son existence de telle ou telle fagon et
qu'il ne veut pas terminer ses jours dans telle ou telle condition.
C'est cet aspect de la discussion et de 'argumentaire que j'ai du mal
a accepter, personnellement.

M. Luc Thériault: Certains témoins nous disaient qu'une per-
sonne atteinte d'une maladie dégénérative n'est plus la méme per-
sonne. On sait qu'il y a différents stades a la maladie. Donc, la per-
sonne qui fait la demande anticipée établit ses volontés et on sup-
pose que c'est un moment solennel entre elle et son médecin.

Que répondez-vous a l'argument qui veut que ce ne soit plus la
méme personne au moment de donner suite a sa demande?

Dr Georges L'Espérance: Eh bien, ce n'est plus la méme per-
sonne qu'elle a été pendant toute sa vie, pendant 60 ans, 70 ans,
80 ans. Pourquoi, tout a coup, lorsqu'elle est devenue démente,
n'est-elle plus la méme personne? C'est vrai que ce n'est plus la
meéme personne, parce qu'elle n'a plus ce cerveau qui lui a permis
de fonctionner toute sa vie en relation avec les autres.

Par ailleurs, nous prenons réguli¢rement des décisions, par per-
sonne interposée, pour les gens qui sont cérébro-lésés, qui ont subi
des traumatismes craniens, des accidents vasculaires cérébraux
massifs, etc. Nous prenons une décision pour eux, alors qu'ils ne
sont plus 1a pour nous dire qu'ils le veulent ou non. Nous prenons
une décision pour eux, soit parce qu'ils ont laissé des directives an-
ticipées soit pour des raisons d'acharnement thérapeutique.

Ainsi, en médecine, il arrive assez réguliérement que nous pre-
nions une décision pour le patient avec la famille, avec les proches,
etc. Nous le faisons généralement dans des cas d'acharnement thé-
rapeutique, mais ce n'est plus la méme personne qui est devant
nous.

M. Luc Thériault: J'interrogeais M® Deschamps, tout a I'heure.
11 disait qu'il fallait des mesures de sauvegarde robustes. Il parlait
d'un troisiéme médecin pour valider la demande anticipée.

N'y a-t-il pas un danger de mettre tellement de conditions et
beaucoup d'obstacles que, sur le plan de votre pratique sur le ter-
rain, on rend 'acte quasi impossible, finalement?

Dr Georges L'Espérance: Oui, vous avez raison. La réponse est
dans votre question.

Ce qu'on sait au Canada depuis six ans et depuis un peu plus
longtemps au Québec, c'est qu'il n'y a pas eu de pente glissante
contre laquelle tout le monde nous mettait en garde. Un médecin
évalue le patient et un deuxiéme médecin ou une infirmiere clini-
cienne 1'évalue pour savoir si sa situation répond bien aux criteres.
A ma connaissance, et selon ce que nous rapporte la Commission
sur les soins de fin de vie au Québec et les coroners ailleurs au
Canada, il n'y a pas eu de problémes de cet ordre.

Au Québec, il y a des groupes de discussion confidentiels formés
de médecins. Au Canada, il y a 'ACEPA ou l'on discute des cas liti-
gieux. Certains vont préférer ne pas aller dans cette voie. Cela se
discute, mais sur un plan clinique.

Je termine en disant que ce sont des décisions qui se prennent
tous les jours en neurochirurgie et en chirurgie cardiaque. L'admi-
nistration de tous les traitements trés intensifs que l'on im-
pose — j'utilise ce mot & bon escient — a nos patients est une déci-
sion qui se prend selon la procédure collégiale.

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

[Traduction]

Monsieur MacGregor, vous étes le suivant. Vous avez cinq mi-
nutes.

M. Alistair MacGregor: Merci, madame la coprésidente.

Docteure Andrew, j'aimerais commencer par vous. Dans votre
déclaration préliminaire, vous avez parlé des directives anticipées
de soins qui sont actuellement permises dans notre systéme médical
provincial. Avant que les patients ne subissent une opération ma-
jeure, par exemple, ils peuvent donner une directive de non-réani-
mation. Il peut aussi y avoir différents exemples d'arrét des soins.

Pourriez-vous nous dire quelles sont les formes les plus cou-
rantes d'arrét des soins? Est-ce si une machine respire a leur place?
Peut-étre pourriez-vous nous en dire plus a ce sujet.

Dre Melissa Andrew: Bien sir. Je vous remercie de la question.

En fait, ces décisions se prennent & chaque étape du parcours
d'une personne jusqu'a la fin. Méme les personnes qui n'ont aucun
symptome peuvent justifier, pour de bonnes raisons, leur refus de
subir des analyses, des tests de dépistage, des examens ou des ra-
diographies. Ces personnes ne veulent pas savoir ce qu'elles pour-
raient découvrir, ne veulent pas de traitements ou ne souhaitent pas
s'engager dans cette voie. Elles pourraient prendre cette décision
avant méme l'apparition de symptomes. Elles peuvent prendre cette
décision lorsqu'elles ont des symptdmes de toux chronique, par
exemple, ou une perte de poids. Elles peuvent examiner leurs op-
tions et décider de ne pas subir d'examens parce qu'elles ne veulent
pas s'engager dans cette voie, méme si cela permettrait de détecter
un cancer ou une autre maladie susceptibles d'étre traités, ce qui
prolongerait leur vie.

Une personne qui re¢oit un diagnostic de maladie grave pro-
bable, par exemple lorsqu'une masse est décelée au premier stade
d'un test par imagerie ou d'un autre examen, peut refuser de se sou-
mettre a des examens plus approfondis, par exemple a une biopsie,
pour découvrir de quoi il s'agit. Aprés avoir évalué ses options,
cette personne peut refuser les traitements qui risquent de diminuer
sa qualité de vie. Une personne qui re¢oit un diagnostic de maladie
grave peut décider, aprés avoir examiné ses options, de ne pas
suivre les traitements recommandés. Chirurgie, chimiothérapie, ra-
diothérapie, tous ces traitements ont des répercussions trés impor-
tantes sur la qualité de vie et le bien-étre d'une personne. Les gens
qui souffrent d'une insuffisance rénale, par exemple, peuvent refu-
ser la dialyse...

M. Alistair MacGregor: Docteure Andrew, je suis désolé de
vous interrompre. Je veux seulement vous donner un exemple pré-
cis.
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Supposons qu'un patient soit sur le point de subir une interven-
tion chirurgicale majeure. Un probléme survient — la formation
d'un gros caillot de sang — et le patient fait un AVC foudroyant. Il
n'a plus aucune réaction. Il est en état de mort cérébrale. Dans les
directives anticipées qu'il a rédigées, il demandait le retrait de trai-
tement.

Supposons qu'il s'agit de moi. Je veux que vous cessiez de m'ali-
menter, que vous me débranchiez. Est-ce 1a un exemple précis?

Dre Melissa Andrew: Oui, tout a fait.

M. Alistair MacGregor: Dans ce cas, vous avez les directives
anticipées d'un patient qui vient de faire un AVC foudroyant. Que
prévoit notre loi a cet égard, comment, quand...? Nous parlons de
consentement. Comment le consentement est-il interprété dans un
cas comme celui-ci, lorsqu'un patient est en état de mort cérébrale
et que vous devez respecter les directives qu'il vous a données pré-
cédemment? Nous parlons du consentement. Ce patient n'est mani-
festement pas apte a vous donner son consentement, mais vous in-
terrompez le traitement qui le maintient en vie.

Dre Melissa Andrew: La raison pour laquelle nous faisons cela,
c'est notamment pour respecter la volonté du patient. C'est pourquoi
nous accordons la préférence aux directives préalables pour déter-
miner ce qui est dans son meilleur intérét. Bien entendu, une direc-
tive anticipée doit idéalement désigner un mandataire autorisé pou-
vant aider le patient a évaluer les différentes options qui lui seront
présentées — il doit s'agir d'une personne de confiance désignée
par le patient.

M. Alistair MacGregor: Bien sfr.

Oui, nous avons des exemples concrets de personnes qui ne sont
pas aptes a donner leur consentement, mais qui ont donné des direc-
tives précises permettant a des tiers de prendre des décisions qui
entraineront éventuellement leur déces par retrait de traitement,
parce que c'est ce qu'elles ont expressément demandé.

Ma derniere question est la suivante. En tant que médecin, y
a-t-il des éléments que vous souhaiteriez voir dans une déclaration
accompagnant une éventuelle demande anticipée si jamais nous, en
tant que Parlement du Canada, autorisons cette procédure? En
30 secondes, pouvez-vous nous expliquer les éléments que les mé-
decins souhaiteraient y voir? Vous avez beaucoup parlé de 1'impor-
tance de la clarté a cet égard.

Dre Melissa Andrew: Je pense qu'il serait trés important que la
demande soit détaillée.

La encore, mes exemples ne portaient pas seulement sur la re-
connaissance du réle de la famille. Je veux comprendre d'ou vient
la demande, ce qu'elle signifie exactement et donner aux personnes
suffisamment d'information sur la fagon de rédiger ces demandes
préalables afin qu'elles comprennent quelles facettes de leurs symp-
tomes seraient les plus préoccupantes pour elles.

Ce n'est peut-étre pas le fait d'avoir oubli¢ ce qu'elles avaient
mangeé au petit déjeuner, mais le traumatisme qu'elles vivent chaque
fois que quelqu'un s'approche d'elles pour les aider avec leur pro-
duit d'incontinence ou des choses du genre. La souffrance peut étre
trés grave.

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

Je vais céder a nouveau le fauteuil car nous allons maintenant
passer aux questions des sénateurs.

[Frangais)
Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci.

Nous allons maintenant passer au tour de parole des sénateurs et
des sénatrices. Nous allons commencer par la sénatrice Mégie.

Nous vous écoutons, sénatrice Mégie, vous avez la parole.

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Merci, monsieur le président.

Avant de poser ma question, je veux proposer que le rapport de
la Commission spéciale sur 1'évolution de la Loi concernant les
soins de fin de vie, déposé le 8 décembre 2021, et l'autre document
qui émane du College des médecins du Québec intitulé « Recom-
mandations de positionnement du groupe de réflexion sur l'aide mé-
dicale & mourir et les soins de fin de vie », déposé le 10 dé-
cembre 2021, soient déposés auprés du Comité aux fins de son
étude.

Merci.
Maintenant, ma question s'adresse a la Dre Andrew.

Docteure Andrew, vous cOtoyez et accompagnez les personnes
souffrant de démence. Vous savez que, dés qu'on parle d'¢largisse-
ment de I'aide médicale a mourir, cela fait craindre justement d'étre
sur une pente glissante.

En ce qui concerne cette clientéle, quels sont les types de dérives
que vous pourriez appréhender quand on parle des demandes antici-
pées?

[Traduction]

A

Dre Melissa Andrew: Désolée, je me suis fiée a ma connais-
sance du francais. J'ai presque tout compris.

Vous avez parlé de « dérives ». Que voulez-vous dire exacte-
ment?

[Frangais)

L’hon. Marie-Francoise Mégie: C'est ce qu'on appelle étre sur
une pente glissante.

[Traduction]

Une voix: Une pente glissante.
[Frangais)

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Quels types de dérives voyez-
vous?

[Traduction]

Dre Melissa Andrew: Quand je discute avec des personnes at-
teintes de démence, la plupart me parlent de leur indignation; en
gros, elles déplorent de ne pas étre prises au sérieux quand elles ex-
priment leurs volontés, parce qu'on valorise peut-étre davantage ce
qu'elles seront dans le futur que ce qu'elles sont actuellement.
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Bien entendu, certains arguments pourraient mener a une piste
glissante. Par exemple, I'exécution de la demande d'une personne
pourrait aller trop loin, ou un soi-disant mandataire de confiance
pourrait prendre une décision dans son propre intérét et non dans
celui de la personne concernée, ou une personne pourrait étre
contrainte a présenter une demande, méme si ce n'est pas ce que
nous souhaitons, a cause de problémes de nature économique ou
sociale. Nous savons que beaucoup de gens, surtout des ainés et de
personnes atteintes d'une maladie chronique, éprouvent des difficul-
tés liées a leur situation socio-économique, a leurs conditions de vie
ou au logement, par exemple. Il est facile de supposer que cet argu-
mentaire risque d'aller trop loin et de conduire a des dérives.

Je vais peut-étre y revenir. L'autre pente glissante vient d'en haut.
C'est lorsque nous empéchons des personnes, dans leur état actuel,
de faire ce qu'elles souhaitent faire.

[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, docteure An-
drew.

Avez-vous une autre question a poser, sénatrice Mégie?

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Non. Je vous remercie, mon-
sieur le président.

Nous pouvons donner le reste de mon temps de parole au séna-
teur Kutcher.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup, sé-
natrice Mégie.

[Traduction]

Sénateur Kutcher, vous avez trois minutes.

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

Avant de poser mes questions, monsieur le président, j'aimerais
demander a M. Bach qu'il fasse parvenir au Comité une note pour
étayer son affirmation selon laquelle la stigmatisation est un facteur
qui peut inciter certaines personnes a présenter une demande préa-
lable plutét que son besoin d'autonomie. Cette affirmation doit étre
fondée sur des données.

Ma premiére question est pour la docteure Andrew. Ai-je raison
de penser qu'une personne qui présente une demande anticipée doit
étre apte a le faire au moment ou elle la présente?

Dre Melissa Andrew: Oui.

L'hon. Stanley Kutcher: Avez-vous la formation requise pour
évaluer la capacité d'une personne a donner un consentement éclai-
ré quant a I'acceptation ou a l'interruption d'un traitement?

Dre Melissa Andrew: Oui.

L'hon. Stanley Kutcher: Vous avez donc la capacité et la com-
pétence requises pour évaluer la capacité d'une personne qui pré-
sente une demande d'aide médicale a mourir.

Dre Melissa Andrew: Je pense que oui, bien que je ne l'aie pas
encore fait. Je le crois, parce que cette évaluation serait fondée sur
les mémes principes, soit que la personne comprend les faits, les
applique a sa situation, soupése le pour et le contre, analyse cette
information, examine les solutions de rechange et est capable de
communiquer son choix. Je dois aussi m'assurer que ce choix est
fait sans coercition.

Je pense que ce serait tout a fait possible, mais je crois également
que si cette loi était mise en oeuvre, il faudrait y inclure un volet
sur la formation des médecins et les infirmiéres et infirmiers prati-
ciens qui s'acquitteraient de ces fonctions afin de s'assurer qu'ils
sauront adapter leur expertise aux évaluations de la capacité de pré-
senter une demande anticipée.

L'hon. Stanley Kutcher: Le Collége royal et le Collége des mé-
decins de famille ont entrepris un processus de certification d'un tel
programme.

Ma derniére question est pour le docteur L'Espérance. C'est tou-
jours un plaisir de rencontrer un neurochirurgien, surtout a distance.

Des voix: Oh, oh!

L'hon. Stanley Kutcher: Je veux simplement savoir ce que vous
pensez d'un commentaire que nous avons entendu précédemment, a
savoir que lorsqu'une personne a l'impression d'étre devenue un far-
deau pour sa famille, elle perd son autonomie. Selon vous, si une
personne devient un fardeau pour sa famille, est-ce que cela veut
dire qu'elle perd son autonomie en tant qu'étre humain?

[Frangais)

Dr Georges L'Espérance: Je ne crois pas qu'on puisse dire que
le patient a perdu son autonomie. Je ne sais pas sur quoi on se base
pour dire cela.

Par contre, je reprendrai les paroles du Dr Marcel Boisvert, gé-
riatre et grand médecin de cceur, qui disait que, méme si une per-
sonne trés dgée nous dit qu'elle ne veut plus devenir un fardeau
pour sa famille, en quoi est-ce pathologique de dire cela?

Cela peut tres bien étre une réaction altruiste tout a fait accep-
table, tout a fait intéressante. Bien sir, il faut toujours tenir compte
du fait que ces patients évoluent sur une longue période. On ne dé-
cide pas du jour au lendemain, en se levant le matin, qu'on va faire
une demande anticipée d'aide médicale a mourir.

J'espere que cela répond a votre question.
[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci.

Vous avez terminé, sénateur Kutcher?

L'hon. Stanley Kutcher: Je pense avoir épuisé mon temps de
parole, monsieur le président.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Oui, tout juste.

Monsieur Bach, je veux seulement signaler que le sénateur Kut-
cher a fait allusion a un point que vous avez soulevé, soit que la
stigmatisation est un facteur déterminant. Nous allons donc vous re-
venir a ce sujet. Le sénateur vous demande d'étayer cette affirma-
tion, mais nous allons faire un suivi avec vous a la fin de la séance.

Nous entendrons maintenant le sénateur Dalphond.
[Frangais)
L’hon. Pierre Dalphond: Merci, monsieur le président.

Ma question s'adresse au Dr L'Espérance.
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Nous n'avons, malheureusement, pas encore accés a votre mé-
moire. Cependant, j'ai lu celui de votre Association que vous aviez
déposé a 1'Assemblée nationale au mois d'aott dernier, dans lequel
vous avez fait une proposition pour avoir des critéres et des exi-
gences en matiére de directives anticipées. Je présume que vous
étes toujours de la méme opinion que celle qui est mentionnée dans
ce mémoire.

D'ailleurs, vous ajoutez :

11 est utile de souligner ici encore une fois que la possibilité d’une [aide médi-
cale a mourir] avant une détérioration cognitive avancée apporte sérénité et paix
d’esprit et permet a ces personnes de vivre pleinement le moment présent, ces
précieux moments, sans I’angoisse d’un long chemin de souffrances et de pertes
multiples de dignité qui les meénera a la mort.

Est-ce que cela est basé sur votre expérience? Si oui, pourriez-
vous nous en parler?

Aussi, y a-t-il des données statistiques qui appuient cette affirma-
tion?

Dr Georges L'Espérance: Il n'y a pas de statistiques a ma
connaissance. Disons que c'est notre expérience commune, c'est-a-
dire I'expérience de pratiquement tous les médecins qui prodiguent
l'aide médicale & mourir, a ce que je sache.

L'expérience acquise concerne des patients ayant regu un diag-
nostic de maladie neurodégénérative cognitive et chez qui on pro-
cede a l'aide médicale a mourir aprés trois mois, six mois ou un an.
IIs peuvent obtenir 1'aide médicale a mourir alors qu'ils sont encore
aptes a décider. A ce moment-13, ils perdent des mois ou des années
de vie.

Toutefois, le fait de savoir, surtout depuis mars 2021, qu'ils n'au-
ront pas a faire ce long chemin jalonné de souffrances leur apporte
une sérénité. J'ai vu des patients arriver a 1'hopital pour obtenir
l'aide médicale a mourir portant la cravate, apportant des fleurs, le
sourire aux lévres. Tous les médecins qui prodiguent 1'aide médi-
cale a mourir connaissent tous la méme expérience avec ces pa-
tients, a savoir que cela se fait dans le calme et la sérénité et qu'il
n'y a plus d'anxiété. On voit aussi des patients souffrant de maladies
trés récentes, notamment le cancer. Pour ce qui est de la maladie
d'Alzheimer, nous avons tous vécu ce type d'expérience.

L’hon. Pierre Dalphond: La Loi, tel qu'elle est rédigée actuelle-
ment, fait en sorte que si une personne ne peut pas donner de direc-
tives anticipées, elle choisit I'aide médicale a mourir et meure pré-
maturément, en quelque sorte.

Dr Georges L'Espérance: C'est 1a que se pose tout le débat. Ces
personnes perdent des semaines, des mois et peut-&tre méme une
année ou deux de vie trés agréable et trés intéressante avec leurs fa-
milles. Lorsque les personnes perdent leur aptitude décisionnelle,
on ne peut plus procéder a 'aide médicale a mourir, d'ou l'intérét de
I'étude en cours. C'est la raison de notre présence ici, ce soir.

L’hon. Pierre Dalphond: Je vous remercie, docteur L'Espé-
rance.

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

[Traduction]

La sénatrice Wallin a la parole.

L'hon. Pamela Wallin: Merci beaucoup.

J'aimerais entendre le docteur L'Espérance et la docteure An-
drew. J'aimerais avoir votre avis a tous les deux. Je vais vous expo-
ser mon point et vous me direz si vous étes d'accord ou pas.

Je veux enchainer sur les propos de l'une de nos collégues,
Mme Vien, au sujet de l'impasse dans laquelle se trouvent les per-
sonnes atteintes de démence ou de la maladie d'Alzheimer. Certains
témoins ont affirmé que pour présenter une demande préalable,
vous devez avoir regu un diagnostic, mais quand vous recevez un
diagnostic, vous étre alors considéré, par définition, comme une
personne non apte. Voila dans quelle impasse se trouvent ces per-
sonnes.

Des témoins nous ont dit qu'une demande préalable n'est pas la
méme chose qu'un consentement éclairé, alors qu'en fait, c'est exac-
tement cela. Vous rédigez cette demande préalable pendant que
vous &tes apte a le faire.

J'aimerais avoir votre opinion a cet égard. Vous disposez chacun
d'environ une minute.

[Frangais)

Dr Georges L'Espérance: Je vais prendre quelques secondes
pour répondre, avant de céder la parole a la Dre Andrew.

De nos jours, les patients qui recoivent un diagnostic de maladie
neurodégénérative ou de démence l'obtiennent en général alors
qu'ils sont encore aptes a décider. Pourquoi? C'est parce qu'ils se
demandent pourquoi ils ont des problémes de jugement, de mé-
moire, et ainsi de suite. Ils consultent alors leur médecin, qui pose
alors le diagnostic.

Certains patients sont tout a fait aptes a décider, de méme que
certains sont encore parfaitement aptes a conduire leur véhicule et a
vaquer a leurs occupations, par exemple.

Selon moi, il est essentiel qu'un diagnostic soit établi. Il n'y a pas
de contre-indication.

Je laisse maintenant la parole a la Dre Andrew.
[Traduction)

L'hon. Pamela Wallin: Je suis tout a fait d'accord avec vous.
C'est ce que d'autres témoins ont dit, mais d'une manicre différente.
Je vous remercie.

Je vous écoute, docteure Andrew.

Dre Melissa Andrew: Je suis tout a fait d'accord pour dire que le
diagnostic ne signifie pas forcément que la personne est inapte.
C'est un probléme distinct qui pourrait apparaitre plus tard.

11 est important de faire remarquer que dans certains endroits, il
est difficile d'obtenir un diagnostic. Il arrive, malheureusement, que
des gens obtiennent leur diagnostic trop tard dans I'évolution de
leur maladie, malgré leurs efforts pour en obtenir un plus rapide-
ment. Cela démontre la nécessité d'améliorer notre systéme de
soins aux personnes atteintes de démence.

L'hon. Pamela Wallin: C'est comme si le consentement éclairé
devait étre donné au bon moment, selon 1'endroit ou vous vivez et
la progression de votre maladie.

Dre Melissa Andrew: C'est une observation intéressante. Oui, si
vous avez besoin d'un diagnostic précoce et d'avoir toute 1'informa-
tion susceptible de vous aider a prendre ces décisions assez tot,
avant de ne plus étre apte a le faire.

L'hon. Pamela Wallin: Allez-y, monsieur L'Espérance.
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[Frangais)

Dr Georges L'Espérance: Dans le cas des diverses formes de
démence, il s'agit d'un processus relativement lent pour la grande
majorité des patients. Ce processus s'échelonne sur plusieurs an-
nées. Il y a peut-étre des endroits, par exemple dans le Grand Nord,
ou il peut étre plus difficile d'obtenir un diagnostic, mais ce n'est
pas du tout notre expérience, méme si le systéme de santé n'est pas
toujours adéquat. En fait, les gens ont leur diagnostic, et, en un an
ou deux, ils peuvent avoir une consultation. Les médecins de fa-
mille sont généralement trés bons pour diagnostiquer, de nos jours,
des maladies neurodégénératives.

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

Je vous remercie, sénatrice Wallin.

Nous passons maintenant a la sénatrice Martin.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Je remercie tous les
témoins d'étre 1a ce soir.

J'ai une question pour vous, monsieur Bach.

Quelle est la différence entre une directive médicale anticipée
d'aide a mourir et une demande anticipée de retrait d'un traitement

vital? Nous avons entendu diverses réponses a cette question. Si
I'une de ces demandes est autorisée, pourquoi pas l'autre?

M. Michael Bach: Elles sont passablement différentes.

Les demandes ou les directives anticipées de retrait de traitement
portent sur des soins qui ne nous seront plus prodigués. Tous les
exemples qu'a donnés la Dre Andrew concernaient des soins que
vous refusez que 'on vous prodigue. La législation provinciale ou
territoriale prévoit qu'en refusant certains soins, vous exercez un
contréle, en ce sens que vous acceptez que votre mort survienne na-
turellement.

En présentant une demande anticipée, je maintiens que vous ne
consentez pas a ce que 1'on mette fin a votre vie 8 un moment ulté-
rieur. Il revient & un décideur tiers de décider que le moment est ve-
nu quand nous ferons l'injection. Ce n'est pas vous qui donnez votre
consentement, mais une autre personne qui consent a ce qu'un acte
soit posé intentionnellement pour causer votre déces. C'est fonda-
mentalement différent des directives préalables de refus ou d'inter-
ruption d'un traitement vital. Dans ce cas, des soins de
confort — soins palliatifs — vous seront prodigués pour vous sou-
tenir jusqu'a ce que votre déceés survienne naturellement. Les per-

sonnes qui vous prodiguent ces soins de confort et interrompent le
traitement s'appuient sur vos directives préalables et sur la décision
prise par le mandataire que vous avez préalablement désigné — je
suis certaine que de nombreuses personnes autour de cette table ont
déja eu a prendre une telle décision — d'interrompre le traitement
afin que la personne puisse partir, qu'il s'agisse de leur fils, leur
frére ou leur pére.

Ce sont deux choses fondamentalement différentes. Je pense
qu'en supprimant ou en estompant la ligne entre les deux, nous
nous engageons sur une voie qui met a risque les minorités les plus
vulnérables de notre pays. A quoi sert une démocratie, aprés tout?
A protéger les droits des minorités. La minorité dont je parle se
compose de personnes atteintes de démence qui ne sont pas aptes a
donner leur consentement, ou de personnes ayant une déficience in-
tellectuelle qui n'ont pas la capacité de consentir a leur mort.

C'est ce groupe que nous voulons protéger ici, et non les per-
sonnes qui présentent une demande préalable. Le groupe dont nous
parlons ici est celui qui n'est pas en mesure de donner son consente-
ment. Ces personnes n'ont pas la capacité de consentir a une inter-
vention proactive de la part d'un médecin professionnel dans 1'in-
tention de causer leur mort.

Dans notre démocratie, est-ce que nous protégeons l'une des mi-
norités les plus vulnérables de la société? Je pense que les proposi-
tions favorables a I'adoption de ce projet de loi ne satisfont pas clai-
rement pas aux critéres de protection du droit a la vie des minorités
les plus vulnérables de notre société.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénatrice Mar-
tin. Merci a vous aussi, monsieur Bach.

Voila qui met fin a I'audition de ce groupe de témoins.

Au nom du Comité, je tiens a vous remercier, docteure Andrew
et monsieur Bach.

[Frangais)
J'aimerais aussi remercier le Dr L'Espérance.

Je vous remercie tous de vos témoignages. Ils touchent un sujet
trés complexe, tres difficile et parfois chargé d'émotion, comme
vous le savez tous. Nous vous sommes trés reconnaissants d'avoir
fait part de votre expertise a ce comité.

[Traduction]

Sur ce, chers collegues et témoins, la séance est levée.
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