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[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau (Notre-Dame-de-
Grace—Westmount, Lib.)): Bonjour a tous.

Je déclare ouverte la 19° réunion du Comité mixte spécial sur
I'aide médicale a mourir. Je souhaite la bienvenue aux membres du
Comité, aux témoins, ainsi qu'aux gens du public qui suivent cette
réunion sur le Web.

Je m'appelle Marc Garneau et je suis le coprésident du Comité
venant de la Chambre des communes. Je suis accompagné de I'ho-
norable Yonah Martin, la coprésidente du Comité venant du Sénat.

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

[Traduction]

Je rappelle aux membres et aux témoins de garder leur micro-
phone en sourdine, a moins que le coprésident ou la coprésidente
vous nomme. Veuillez toujours vous adresser a la coprésidence.

Lorsque vous avez la parole, veuillez parler lentement et claire-
ment. Les services d'interprétation offerts pour cette vidéoconfé-
rence sont les mémes que pour une réunion du Comité en personne.
Pour l'interprétation, vous pouvez probablement voir le bouton, au
bas de I'écran, et les options « parquet », « anglais » et « frangais ».

Sur ce, j'aimerais souhaiter la bienvenue aux témoins de notre
premier groupe. Ils sont ici pour discuter de I'état des soins pallia-
tifs au Canada.

[Frangais)
Parmi les témoins qui comparaitront a titre personnel, nous ac-
cueillons la Dre Geneviéve Dechéne, qui est médecin de famille.

[Traduction]

Nous accueillons le Dr James Downar, professeur et chef de la
Division des soins palliatifs de I'Université d'Ottawa.

Nous avons également M. Spencer Hawkswell, président et di-
recteur général de TheraPsil.

Merci de vous joindre a nous aujourd'hui. Nous allons commen-
cer par les déclarations liminaires. Chacun de vous aura cinq mi-
nutes pour parler. Nous allons commencer par la Dre Dechéne.

[Frangais)
Vous avez la parole, docteure Dechéne.

Dre Geneviéve Dechéne (médecin de famille, a titre person-
nel): Je vous remercie de me permettre de m'adresser au Comité
mixte spécial sur I'aide médicale a mourir.

Comme médecin en soins palliatifs & domicile, j'aimerais vous
parler du manque d'acces a domicile, aussi bien pour les soins pal-
liatifs que pour l'aide médicale a mourir.

Je vous parle ce matin en tant qu'experte en soins palliatifs a do-
micile exergant au Québec depuis 35 ans. Ces soins a domicile
couvrent les résidences pour personnes agées. Au Québec, les clini-
ciens ont malheureusement échoué, jusqu'a ce jour, a convaincre les
décideurs de l'importance de donner acces aux gens a des soins pal-
liatifs complets a domicile. Je parle ici d'équipes multiprofession-
nelles de soins palliatifs. Celles-ci doivent inclure minimalement le
duo de base constitu¢ d'une infirmiére et d'un médecin, qui tra-
vaillent en équipe pour offrir une garde 24 heures. Au Québec,
nous utilisons le terme « équipe intensive ».

Expertes en soins palliatifs, ces équipes ont démontré leur effi-
cience. Les hospitalisations sont réduites de 65 %, et 64 % des dé-
ces des patients suivis ont lieu a domicile. Ces chiffres sont bons et
comparables a ceux des équipes palliatives des principales autorités
canadiennes-anglaises et européennes. Malheureusement, les clini-
ciens québécois tentent encore a ce jour de faire accepter la durée
moyenne du suivi médical palliatif des patients en fin de vie a do-
micile, qui est de huit mois, et non de 7 jours, comme l'ont fixé les
autorités québécoises en 2019.

Les données internationales démontrent que les soins infirmiers
palliatifs a domicile sont des soins rehaussés. Il s'agit ici de 1'exper-
tise des infirmiéres cliniciennes bacheliéres qui se consacrent a
cette pratique. On donne a ces infirmiéres une formation supplé-
mentaire ainsi que du temps pour soigner ces patients lourds et sou-
tenir les proches, qui participent trés activement aux soins a domi-
cile. Ce n'est pas une pratique infirmiére de base, et ce n'est pas une
pratique hospitaliére du tout.

On sait aussi que tous les médecins n'ont pas la formation et 1'ex-
périence nécessaires pour soulager les souffrances des patients au
cours de leur derniére année de vie. Ces patients sont effectivement
complexes et instables. Ce n'est pas une pratique médicale de base.

11 a été démontré, dans plusieurs publications scientifiques recon-
nues, que les médecins en soins palliatifs soulagent mieux et plus
rapidement les patients, et 8 moindre cotit pour le syst¢eme de santé.
Malgré cela, on déplore encore au Québec une grave pénurie de
médecins en soins palliatifs a domicile. Il s'agit carrément d'un dé-
sert médical, qui touche de 80 a 85 % de tous les Québécois en fin
de vie.
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Les cliniciens a domicile espéraient que des soins palliatifs com-
plets seraient enfin mis sur pied dans tous les milieux de soins, y
compris a domicile, en méme temps que 1'aide médicale a mourir, et
ce, grace a l'application de la loi québécoise de 2015 concernant les
soins de fin de vie. En effet, pour respecter les critéres de cette loi,
il faut tout faire pour soulager le patient avant de procéder a une
aide médicale a mourir, qu'il s'agisse de souffrances physiques ou
psychiques-psychologiques. Cependant, la priorité a été donnée a
l'aide médicale & mourir, et non aux soins palliatifs, ce qui est ab-
surde, car les deux sont en réalité — et j'insiste sur ce point —
complémentaires et essentiels.

Je vais maintenant parler de l'indicateur chiffré reconnu pour me-
surer l'acces aux soins palliatifs a domicile et le taux de décés a do-
micile. Le taux de décés a domicile du Québec est le plus faible en
Occident. Il se situe a 12 % alors qu'il est en moyenne de 30 %
ailleurs au Canada et en Europe. Nous vivons cette situation quoti-
diennement dans nos urgences majeures débordées. Les données
démontrent pourtant qu'au moins 70 % des Québécois veulent étre
soignés et mourir chez eux. Il y a, au Québec, une particularité: nos
médecins de famille consacrent une partie trés importante de leurs
heures de travail a I'hopital.

Lors de notre premiére visite a domicile, les patients nous parlent
trés souvent de 1'aide médicale a mourir, car ils souffrent. Beaucoup
ne connaissent méme pas leur pronostic de moins de 12 moins, sur-
tout dans les cas de maladies non cancéreuses. Ils nous font part de
leur épuisement et de leur désespoir devant les souffrances persis-
tantes auxquelles ils font face, aprés avoir fait des séjours répétés
dans des salles d'urgence bondées. Lorsque les équipes palliatives
sont présentes a domicile, les souffrances sont prises en charge in-
tensivement jusqu'au soulagement, et peu de patients choisissent
alors l'aide médicale a mourir.

Théoriquement, la Loi concernant les soins de fin de vie stipule
que des soins palliatifs, ainsi que l'aide médicale a mourir, de-
vraient étre accessibles a tous les Québécois qui le désirent, et ce,
dans tous les milieux de soins, y compris a domicile. Toutefois, ce
n'est pas le cas au Québec. L'iniquité dans l'accés aux soins pallia-
tifs a domicile et a 1'aide médicale a mourir perdure, alors que la
majorité des autres provinces donnent la priorité au domicile plutot
qu'a 'hopital quand il s'agit d'offrir ces soins.
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Au Québec, en 2022, notre code postal décide de notre lieu de
déces. Nous devons et nous pouvons faire mieux a cet égard.

Pour cela, il nous faudra sortir du modéle de soins centré sur
I'hopital et accepter le fait que, en Occident, la fin de vie est longue
et que celle-ci requiert une prise en charge médicale experte asso-
ciée a des soins infirmiers rehaussés.

Je vous remercie.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, docteure De-
chéne.

[Traduction]
La parole est maintenant au Dr James Downar.

Docteur Downar, vous disposez de cinq minutes.

Dr James Downar (professeur et chef, Division des soins pal-
liatifs, Université d'Ottawa, a titre personnel): Merci, monsieur
le président.

Je suis vraiment heureux d'avoir l'occasion de prendre a nouveau
la parole devant vous, et je tiens a remercier la Dre Dechéne de ses
observations en grande partie axées sur les soins a domicile. Je vais
essayer de limiter mes observations aux soins hospitaliers pour ne
pas répéter ses propos, mais je suis d'accord avec ce qu'elle a dit.

J'ai fourni quelques documents dans mon...

[Frangais)

M. Luc Thériault (Montcalm, BQ): Monsieur le président, il
faudrait que 1'on ajuste le son. En salle, le son est beaucoup trop
fort et je n'arrive pas a entendre les interprétes.

[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Un instant, docteur
Downar.

Dr James Downar: Aucun probléme.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Pouvons-nous baisser
le volume dans la salle? Trés bien.

Je suis désolé, docteur Downar; nous devons juste faire un petit
ajustement du son. Ce n'est pas a cause de vous.

Dr James Downar: Aucun probléme.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Continuez, je vous
prie.

Dr James Downar: J'ai de jeunes enfants, alors j'ai 'habitude de
dire aux gens d'utiliser leur voix intérieure.

Ce que je veux principalement dire aujourd'hui, c'est qu'il est im-
portant de reconnaitre qu'il y a eu d'importantes améliorations dans
le financement et le soutien des soins palliatifs dans de trés nom-
breuses régions du pays. C'est un début, mais il faut que cela conti-
nue.

Je pense qu'une grande partie des crises plus aigués que nous vi-
vons...
[Frangais)

M. Luc Thériault: Monsieur le président, je m'excuse...
[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vais vous arréter
encore une fois.

[Frangais)

M. Luc Thériault: Monsieur le président, je m'excuse aupres du
témoin.

Je ne veux pas étre malcommode, mais je n'ai pas acces a l'inter-
prétation.
[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Nous avons momenta-
nément perdu l'interprétation. Veuillez patienter, docteur Downar.

[Frangais]

Dr James Downar: Il n'y a pas de probléme.

Je peux continuer ma présentation en frangais s'il le faut.
[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Bon, c'est rétabli.
Vous pouvez poursuivre.

Dr James Downar: La matinée va étre intéressante.
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Je pense qu'il est trés important de souligner que les crises que
nous connaissons actuellement dans le domaine des soins palliatifs
et de la prestation de ces soins sont liées en grande partie a un
manque généralisé de personnel dans I'ensemble du systéme de san-
té, en particulier dans le domaine des soins a domicile. Nous avons
besoin d'un plus grand nombre d'infirmiéres et de préposés aux ser-
vices de soutien a la personne en particulier, mais surtout, nous de-
vons accroitre notre bassin de main-d'ceuvre dans ces domaines
sans dépouiller d'autres secteurs. Si nous nous contentons d'injecter
de l'argent dans les soins palliatifs et que nous volons du personnel
aux hopitaux ou aux établissements de soins de longue durée, nous
ne ferons que déplacer la crise, comme cela s'est produit a plusieurs
reprises pendant la pandémie. Il faut donc faire attention.

Je pense qu'il est important de reconnaitre que, méme avant la
pandémie, le manque de financement, le nombre insuffisant de lits
pour les soins palliatifs et le nombre insuffisant de ressources pour
les soins palliatifs a domicile ont eu un effet en amont trés impor-
tant sur l'ensemble du systéme de soins de santé. Parmi les patients
admis dans un hopital, il y en avait probablement un sur cinq ou six
qui attendait simplement d'étre transféré dans un autre établisse-
ment, dans un autre lit qui n'existait pas. Cette situation a fortement
contribu¢ a submerger nos établissements de soins aigus.

Ce qui est encore plus triste, c'est que dans tous les endroits ou
ces patients attendaient d'aller, les lits sont moins chers que ceux
qu'ils occupaient dans les soins aigus. Il y a un an, nous avons pu-
bli¢ un rapport de C.D. Howe selon lequel il suffirait de déplacer
vers les lits voulus les patients qui en sont aux 90 derniers jours de
leur vie — c'est pres de la moitié des patients qui ont besoin de ce
qu'on appelle un autre niveau de soins, ou ANS, a I'hépital — pour
économiser des centaines de millions de dollars par an tout en amé-
liorant les soins pour ces patients et en atténuant la crise des soins
de santé. La crise des soins aigus est surtout une crise des soins de
fin de vie, et c'est sur cela que nous devons vraiment nous concen-
trer en ce moment.

Je voudrais également souligner 1'importance d'améliorer le sou-
tien et le financement de la recherche sur les soins palliatifs dans ce
pays. Nous avons incontestablement connu une augmentation au
cours des deux derniéres années. Un financement important a été
accordé au collectif de recherche pancanadien en soins palliatifs, de
méme qu'a l'institut de soins palliatifs de 1'Alberta. Voila d'excel-
lents points de départ; continuez, car nous devons vraiment amélio-
rer notre capacité de traiter de nombreux types de souffrance, et en
particulier la souffrance existentielle, qui est trés courante. C'est le
facteur numéro un chez les personnes qui demandent 1'aide médi-
cale a mourir, et il n'existe actuellement aucune thérapie éprouvée
pour traiter ce type de souffrance. C'est trés important. Nous dispo-
sons de thérapies prometteuses; nous avons simplement besoin d'un
soutien pour mener les recherches et commencer a faire progresser
notre domaine.

L'amélioration des soins palliatifs répond a un impératif moral
pour tous les Canadiens, indépendamment de 1'aide médicale a
mourir. Seule une infime minorité de Canadiens choisissent l'aide
médicale & mourir en fin de vie, et 98 % de ces personnes ob-
tiennent des soins palliatifs ou y ont accés. De nombreuses per-
sonnes n'ont pas accés aux soins palliatifs ou ne regoivent pas de
bons soins palliatifs. Elles ne bénéficient pas non plus de 1'aide mé-
dicale a mourir. Nous ne parlons pas vraiment de l'aide médicale a
mourir, mais de 'amélioration des soins de fin de vie pour tous les
Canadiens.

J'aurai probablement 1'occasion de répondre a des questions, et je
vais donc conclure ma déclaration liminaire sur ce point.

Je vous remercie.
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Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, docteur Dow-
nar.

Nous allons maintenant écouter M. Hawkswell, de TheraPsil.

Monsieur, vous disposez de cinq minutes. Nous vous écoutons.

M. Spencer Hawkswell (président et directeur général, The-
raPsil): Merci.

Je suis un défenseur des droits des patients, et je suis président et
directeur général de TheraPsil, un organisme sans but lucratif qui
aide les patients a accéder a la psilocybine, une substance que 1'on
trouve couramment dans ce que l'on appelle les champignons ma-
giques et qui a la capacité étonnante d'aider les gens au cours du
processus thérapeutique. Cette substance est généralement utilisée
dans le cadre d'études visant a atténuer la détresse des personnes en
fin de vie.

Je suis ici aujourd’hui pour parler au nom de nos nombreux
concitoyens et patients qui ont le droit, au Canada, de se prévaloir
de l'aide médicale a mourir, mais a qui on refuse actuellement le
droit d'essayer la psilocybine. Plus précisément, je parlerai d'une
patiente, Janis Hughes, une Manitobaine de 65 ans atteinte d'un
cancer du sein de stade 4 et dont le pronostic est de deux ans. Je la
cite: « En plus de se montrer paternaliste, le gouvernement cana-
dien enfreint les droits que me confére la Charte en me refusant
l'acces a la psilocybine, alors que cette substance m'a aidée pour
mes soins palliatifs et a atténué ma détresse en fin de vie, ce qui ne
m'a laissé qu'une solution, soit I'aide médicale a mourir. »

Le lien avec l'aide médicale a mourir, c'est qu'il est question
d'améliorer les soins palliatifs et les thérapies complémentaires ou
préalables.

La derni¢re fois que la psilocybine a été évoquée lors de cette
réunion, elle a été rejetée parce qu'elle était percue comme étant
une pseudoscience sous prétexte qu'elle a fait 1'objet de peu de re-
cherches, et on estimait qu'elle n'avait pas grand-chose a voir avec
l'aide médicale a mourir. Cependant, tout d'abord, en ce qui
concerne la recherche, je voudrais rappeler a tout le monde que la
psilocybine a fait I'objet de nombreuses recherches, notamment des
recherches spécifiques menées par Johns Hopkins et la NYU, qui
dépassent de loin la plupart des recherches effectuées sur le canna-
bis médical et peut-étre 1'aide médicale a mourir. Dans les deux cas,
la 1égalisation se fonde sur les droits de la personne, et c'est ce dont
nous parlons ici aujourd'hui. Il est question des droits de la per-
sonne et de la compassion dont il faut faire preuve.
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Ensuite, pour répondre au lien entre 1'aide médicale a mourir et la
psilocybine, les personnes que je représente, comme Mme Hughes,
sont directement touchées par les travaux de ce comité. L'accés a la
psilocybine est actuellement possible grace au Programme d'accés
spécial destiné aux personnes pour lesquelles tous les autres traite-
ments ont échoué, ce qui laisse 1'aide médicale & mourir comme une
des seules solutions si la psilocybine n'est pas autorisée. Cela repré-
sente une incongruité déplorable dans notre systéme de soins de
santé. Le Comité, une fois mis au courant de cette incongruité,
pourrait se rendre compte que nous permettons a des personnes de
mourir avant qu'elles ne puissent essayer des substances telles que
la psilocybine qui pourraient les aider a soulager leur détresse en
fin de vie et les aider dans leurs soins palliatifs avant de recourir a
l'aide médicale a mourir.

Ou est la compassion? Pourquoi n'y a-t-il pas une approche plus
centrée sur le patient, alors que les commettants et les personnes
touchées par les actions de ce comité se font refuser des traitements
préalables ou complémentaires a I'aide médicale a mourir?

Je suis personnellement un grand partisan de 1'aide médicale a
mourir et je suis d'accord avec tout ce que j'ai entendu jusqu'a pré-
sent. Nous devons faire avancer ce dossier rapidement, mais nous
devons aussi le considérer dans le contexte des soins palliatifs au
Canada, surtout lorsque les patients se voient refuser l'accés a
d'autres thérapies.

Le projet de loi C-14 et le projet de loi C-7 exigeaient la création
de ce comité mixte de la Chambre des communes et du Sénat pour
qu'il procede a un examen complet du Code criminel, des disposi-
tions relatives a 'aide médicale a mourir et de leur application, ain-
si que des questions relatives a la maladie mentale et a 1'état des
soins palliatifs au Canada. Je crois que nous parlons de 1'état des
soins palliatifs au Canada.

Je suis ici pour défendre les Canadiens atteints de maladie men-
tale et ceux qui se battent pour obtenir des soins palliatifs adéquats.
Notre systeme de soins de santé se targue d'étre axé sur le patient et
de donner aux gens le droit de mourir, dans le sillage de 1'arrét Car-
ter: si vous n'avez pas le droit de mourir, alors a qui appartient ce
corps? En méme temps, on restreint les possibilités des Canadiens
en élargissant la portée de l'aide médicale a mourir, mais en igno-
rant les problémes liés aux traitements complémentaires ou préa-
lables, comme 1'acces a la psilocybine.

Je pense que c'est inadmissible. Des citoyens sont touchés par les
travaux de ce comité, mais l'examen actuel va explorer de plus
vastes options en maticre d'aide médicale a mourir, alors qu'on
ignore leurs demandes de recourir a un traitement basé par exemple
sur la psilocybine pour améliorer leur qualité de vie.

Je ne crois pas que les membres de ce comité devraient laisser
une telle chose se produire. Je vous demande de faire preuve de
compassion et de soutenir des personnes comme Janis. Je crois que
les Canadiens qui ont le droit de mourir devraient également avoir
le droit d'essayer la psilocybine et peut-étre d'autres substances
contrdlées avant de recourir a 1'aide médicale a mourir.

Je crois cependant que nous devrions commencer par 'accés a la
psilocybine, étant donné la robustesse des recherches. Nous de-
vrions nous attendre a ce que cela s'étende a d'autres traitements et
substances qui pourraient avoir d'autres fondements.

Je demande instamment a ce comité d'ajouter dans son rapport
que la réglementation de l'accés a la psilocybine a des fins médi-

cales pour ceux qui demandent 'aide médicale a mourir devrait étre
une priorité et que le recours a cette substance devrait constituer un
traitement préalable possible pour un certain nombre de Canadiens
qui en ont besoin. Je n'ai nullement 1'intention de ralentir les autres
travaux en cours sur 1'aide médicale & mourir et sur d'autres ques-
tions; j'encourage plutdt 1'expansion d'autres traitements possibles
en méme temps. Encore une fois, je parle de la psilocybine.

Je suis ici pour défendre la cause des personnes comme Mme Ja-
nis Hughes et des centaines d'autres patients qui sont découragés
aprés avoir contacté notre organisation, parce que nous pouvons
leur accorder 'aide médicale & mourir en seulement trois jours alors
qu'une personne comme Mme Hughes a attendu sept mois pour
avoir acces a la psilocybine et a été obligée d'enfreindre la loi pour
y avoir acces.
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Je ne crois pas que cela donne une image positive des soins pal-
liatifs au Canada, et je pense, comme le Dr Downar, que c'est la
méme chose pour les autres thérapies — complémentaires ou préa-
lables — qu'il faut rendre disponibles a l'issue de 1'étude du Comité
qui vise a étendre les options possibles en matiére d'aide médicale a
mourir.

Veuillez envisager cela. Je vous remercie.

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

Nous allons maintenant passer aux questions, et je vais confier
cela a ma coprésidente, la sénatrice Martin.

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

Je remercie nos témoins de leurs témoignages.

Nous allons passer a notre premicre série de questions. Nous al-
lons commencer par Mme Vien, qui dispose de cinq minutes.
[Frangais]

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

Bonjour a chacun et a chacune. Je remercie les témoins de s'étre
libérés ce matin.

Bonjour, docteure Dechéne.

Dre Geneviéve Dechéne: Bonjour.

Mme Dominique Vien: Je vous souhaite la bienvenue.

J'ai lu un article dont vous étes 'auteure et qui a été publié, si ma
mémoire est bonne, en 2021. Il est trés intéressant. Vous y avez
soulevé un point qui a beaucoup piqué ma curiosité. Nous y revien-

drons. L'article portait sur le programme de Nova Soins a domicile,
a Verdun.

Tout d'abord, vous avez beaucoup mis en doute tout ce qui a trait
a l'accessibilité aux soins a domicile. Vous avez parlé¢ de l'iniquité
de cette accessibilité. Vous l'avez exprimé de facon assez forte en
disant que c'est notre code postal qui décide de notre lieu de déces.

Dre Geneviéve Dechéne: Au Québec.
Mme Dominique Vien: Oui, au Québec.

Dre Geneviéve Dechéne: Oui.
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Mme Dominique Vien: Qu'est-ce qui est difficile, docteure De-
chéne, est-ce d'avoir accés aux soins a domicile ou d'avoir accés
aux soins palliatifs a domicile?

® (0905)

Dre Geneviéve Dechéne: Je vous remercie de cette excellente
question.

Au Québec, nous avons des Centres locaux de services commu-
nautaires, soit des CLSC. Ce sont des établissements fabuleux, qui
offrent de trés bons soins a domicile. On y trouve, entre autres, des
infirmiéres, des ergothérapeutes et des physiothérapeutes. Tous les
corps professionnels de la santé y sont représentés, sauf les méde-
cins. C'est aberrant, je le sais.

Pour des raisons purement politiques, et probablement syndi-
cales, depuis 35 ans, les médecins ne font pas partie de ce modele
exemplaire de soins interprofessionnels que constituent les CLSC.
Or, dans le cas des soins palliatifs, cela ne peut pas fonctionner sans
médecins. Je ne parle pas de 1'agonie, des sept derniers jours, mais
bien des soins palliatifs, qui sont tous les soins de confort donnés
dans la derniére année de vie, comme je le disais tout a I'heure.

Prenons l'exemple d'une personne souffrant d'insuffisance car-
diaque, qui « fait de l'eau dans les poumons », comme le disent les
patients, qui étouffe a répétition. L'équilibre médicamenteux doit
étre constamment modifié, que les médicaments soient administrés
par la bouche ou par intraveineuse. De jour en jour, et parfois deux
fois par jour, nous modifions les doses de médicaments. Cela se fait
par téléphone, ou lors de nos visites, pour nous assurer que le pa-
tient a une bonne qualité de vie et qu'il n'étoutfe pas.

Que peuvent faire nos infirmiéres extraordinaires a domicile...

Mme Dominique Vien: Je dispose de peu de temps, docteur De-
chéne.

Vous parlez de...

Dre Geneviéve Dechéne: Comme je viens de le dire, le pro-
bléme est qu'il n'y a pas de médecins dans les CLSC.

Mme Dominique Vien: Vous parlez de raisons politiques et syn-
dicales. La solution semble facile et serait moins coliteuse, comme
vous l'avez soulevé.

Quelle est l'entrave, dans ce cas? J'ai de la difficulté a le com-
prendre. J'aurais cru qu'il s'agirait plutét d'un probléme de forma-
tion, de compétence ou d'aisance des médecins.

Dre Geneviéve Dechéne: Non, pas du tout.

Mme Dominique Vien: Vous parlez de raisons politiques et syn-
dicales.

Dre Geneviéve Dechéne: Oui, tout a fait.

J'ai beaucoup aimé l'intervention du Dr Downar, qui nous a ex-
pliqué que, effectivement, les soins palliatifs constituent une pra-
tique améliorée, dans tous les milieux de soins, pas seulement a do-
micile. Ce ne sont pas tous les médecins de famille, ceux qui font
de la pédiatrie, par exemple, qui peuvent s'inventer une expertise en
soins palliatifs, surtout dans le contexte du domicile.

Cependant, la formation n'est pas le probleme, puisque les méde-
cins n'arrivent méme pas a obtenir de postes pour offrir des soins
palliatifs a domicile dans nos CLSC. Le probléme est a la base.

Mme Dominique Vien: Si je comprends bien, la solution est
entre les mains du gouvernement, mais, comme vous le disiez, vous

n'avez pas réussi a le convaincre de mettre en avant les soins a do-
micile.

Dre Geneviéve Dechéne: Oui.

Mme Dominique Vien: Vous faites 1'éloge, de fagon dithyram-
bique, du programme Nova Soins a domicile.

De quoi s'agit-il?

Est-ce qu'il est exportable ailleurs au Québec? Je pense que c'est
le souhait que vous avez émis, d'aprés ce que j'ai pu comprendre.

Dre Geneviéve Dechéne: Tout a fait.

Au Canada anglais, Nova est un organisme trés connu, parce
qu'il constitue une filiale, maintenant distincte, du Victorian Order
of Nurses, soit le VON, dont les superbes infirmiéres communau-
taires viennent en appui aux infirmiéres a domicile du réseau public
de la santé. Le VON est déja actif dans presque toutes les provinces
du Canada anglais.

Notre équivalent du VON se nomme Nova Soins a domicile. 11
apporte une aide considérable et son savoir-faire aux infirmiéres dé-
ja affectées aux soins a domicile dans nos CLSC.

Pour revenir a votre question, vous avez raison, nous aimerions
certainement que des groupes communautaires infirmiers, spéciali-
sés en soins palliatifs a domicile, puissent apporter leur aide et leur
mentorat partout au Québec.

Mme Dominique Vien: Comment cela pourrait-il se faire, doc-
teure Dechéne?

Je comprends qu'il y a seulement le CLSC de Verdun qui en bé-
néficie, et il est dans un milieu assez urbain. Est-ce que je me
trompe?

Dre Geneviéve Dechéne: Nova Soins a domicile aide déja
19 CLSC dans la grande région de Montréal. Il existe d'autres
groupes infirmiers, comme la Société de soins palliatifs & domicile
du Grand Montréal, dans I'Est de Montréal. Malheureusement, de
nombreux territoires du Québec n'ont pas ces groupes infirmiers ex-
perts parce qu'ils ne sont pas reconnus et subventionnés de fagon
égale entre eux pour le travail important qu'ils font.

En passant, Nova Soins a domicile et les autres groupes compa-
rables cofitent moins cher au systéme de santé que les infirmieres
en place dans le réseau public. C'est donc une voie trés intéressante
pour aider le réseau public.

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

C'est maintenant au tour de Mme Briére, qui dispose de cinq mi-
nutes.

Mme Elisabeth Briére: Merci, madame la coprésidente.
[Frangais)
Bonjour a tous nos témoins.

Je vous remercie, docteure Dechéne, de vos commentaires. J'ai-
merais seulement vous poser une question de précision, sans vou-
loir y consacrer tout mon temps de parole.

Vous faites donc la différence entre un groupe de médecine fami-
liale et un CLSC en disant qu'il n'y a pas de médecin dans les
CLSC, est-ce bien cela?
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Dre Geneviéve Dechéne: Oui, tout a fait. Ce sont deux entités
complétement différentes, effectivement. Vous avez raison.

Mme Elisabeth Briére: Merci.

Vous avez dit que cela prenait une prise en charge experte. Pou-
vez-vous nous expliquer concrétement ce qu'est un soin palliatif &
domicile, en maticre de ressources?

® (0910)

Dre Genevieve Dechéne: Je vous remercie de cette belle ques-
tion.

En médecine familiale, il existe des pratiques améliorées. Il ne
s'agit pas de refaire son cours de médecine, mais de faire un stage
de deux ou trois mois, suivi d'une supervision par les pairs, soit
d'autres médecins qui font ce travail, d'une durée de trois mois éga-
lement. Apreés ces six mois, un médecin est capable d'avoir une pra-
tique différente de la pratique en cabinet.

Je pratique aussi en cabinet. Mon téléavertisseur ne sonne pas a
2 heures la nuit pour mes patients au cabinet. Ils ne font pas d'hé-
morragie, ils n'étouffent pas et ils ne crient pas de douleur a
2 heures du matin. Ils sont trés stables et beaucoup moins souf-
frants, pour la plupart. Je vous dirais que c'est presque une pratique
d'hospitalisation a domicile.

A I'hépital, on est réveillé la nuit pour ses patients hospitalisés.
C'est la méme chose pour les soins palliatifs a domicile. J'insiste
beaucoup sur ce point: les patients trés instables et dont le cas est
trés complexe médicalement ont besoin d'avoir un médecin au bout
du fil 24 heures sur 24, sinon ils vont retourner a l'urgence a répéti-
tion.

Encore une fois, je me répete, docteur Downar. Merci beaucoup.
C'est la crise médicale la plus importante dans notre réseau de la
santé partout au Canada.

[Traduction]

Si vous saviez, docteur Downar, a quel point la situation est pire
dans la province de Québec.

[Frangais)

Nos chiffres concernant les décés a domicile le démontrent,
puisque nous n'avons que 12 % de déces a domicile. C'est un taux
effondré, comparé a celui que vous avez au Canada anglais, soit
30 %.

Mme Elisabeth Briére: Merci.

Qu'est-ce que cela prend sur le terrain? Disons que je suis en fin
de vie et a la maison. Une infirmiére viendra-t-clle rester chez moi
24 heures sur 24?

Dre Geneviéve Dechéne: Non. Je 1'ai dit dans ma présentation:
les proches aidants participent activement aux soins. Cette particu-
larité fait que les médecins d'hopital ne peuvent pas étre a l'aise a
domicile s'ils ne sont pas supervisés et encadrés. On délégue aux
proches aidants les injections des opiacés, 1'administration de la
médication et la surveillance des signes vitaux. Ce ne sont pas tous
les patients, bien sir, qui peuvent rester a domicile jusqu'a la fin,
mais nous arrivons a garder a domicile entre 64 et 65 % des pa-
tients que nous suivons jusqu'a la fin.

Les infirmiéres sont déja la. Elles sont déja en place partout au
Québec et elles sont trés compétentes. Elles sont fabuleuses et sont
de grandes professionnelles. Ce sont des bacheliéres qui ont déve-
loppé une expertise en soins palliatifs, mais qui peuvent-elles appe-

ler, un vendredi matin a 9 heures, si le patient étouffe, s'il n'y a pas
d'équipe médicale de garde 24 heures sur 24, ce qu'on appelle une
équipe palliative intensive? C'est ce qui manque au Québec.

[Traduction]

Mme Elisabeth Briére: Docteur Downar, voulez-vous ajouter
quelque chose?

[Frangais)

Dr James Downar: Je voudrais ajouter quelques commentaires
sur la situation a I'extérieur du Québec. Il existe des problémes par-
tout au Canada, mais il y a plusieurs facons de combler les lacunes
du systéme.

Ici, en Ontario, il y a plusieurs équipes et différents modeéles pour
soutenir les patients a domicile. Vous avez demandé ce que cela
prenait pour aider les patients a domicile. Comme la Dre Dechéne
I'a dit, il manque souvent de médecins dans la communauté qui font
des visites a domicile. Il est donc important d'avoir une équipe qui a
les compétences nécessaires pour répondre aux besoins des pa-
tients. Cela pourrait étre une infirmiére praticienne.

Par exemple, une infirmiére praticienne ou des infirmiéres qui
ont les compétences nécessaires peuvent répondre aux besoins des
patients. Un médecin de famille peut étre accompagné d'un consul-
tant spécialiste sur appel pour lui donner des conseils afin de 1'aider
a gérer certaines situations. Pour les patients ayant des besoins plus
complexes, des équipes de médecins spécialisés en soins palliatifs
peuvent faire des visites a domicile. Souvent, on ne les retrouve que
dans les communautés urbaines, comme vous l'avez dit.

Plusieurs modéles existent. Comme la Dre Dechéne I'a dit, il est
important de trouver des modéles qui offrent des récompenses.
Clest parfois difficile pour les médecins de gagner un bon salaire
lorsqu'ils font des visites a domicile, car ce n'est pas trés payant.
Toutefois, on retrouve souvent des systémes de rémunération, sur-
tout en Ontario.

® (0915)
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci beaucoup.

[Traduction)

La parole est maintenant & M. Thériault, qui dispose de cinq mi-
nutes.

[Frangais)

M. Luc Thériault: Merci, madame la présidente.
Je vais d'abord m'adresser a la Dre Dechéne.

C'est rafraichissant de vous entendre, dans la mesure ou l'essence
méme de la Loi concernant les soins de fin de vie du Québec était
d'arréter de mettre dos a dos les soins palliatifs et I'aide médicale a
mourir. C'est ce qu'il y a d'intéressant et votre discours est entiere-
ment basé sur cet aspect, et cela rejoint tout a fait ma pensée.

Maintenant, quel est I'état de la situation? Nous avons un sys-
téme hospitalo-centriste. Ainsi, les derniers moments sont habituel-
lement vécus a 1'hopital. Ce que je comprends de votre intervention,
c'est que vous ne dites pas que s'il y avait des soins palliatifs et que
si tout le monde y avait acces, il n'y aurait plus d'aide médicale a
mourir parce que personne ne le demanderait, comme les opposants
a l'aide médicale & mourir le prétendent.
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J'aimerais que vous répondiez briévement, car j'ai plusieurs ques-
tions a poser.

Dre Geneviéve Dechéne: Vous avez tout a fait raison.

Au Québec, la proportion de tous les déces par I'aide médicale a
mourir est de 3,4 % et je crois que nous atteindrons la moyenne
belge ou suisse, qui est de 4 a 5 %. Je suis d'accord parce que nous
devons répondre a la demande des patients.

Je serai bréve. Si les patients, comme cela nous arrive souvent,
nous demandent 1'aide médicale & mourir parce qu'aucun médecin
n'est disponible pour les soulager, cela me semble moins accep-
table.

M. Luc Thériault: D'accord.

Au fond — vous me corrigerez, si vous n'étes pas d'accord sur
cette affirmation —, l'aide médicale a mourir doit étre vue comme
un soin dans un continuum de soins.

Les gens disent parfois que c'est en raison de 1'échec des soins
palliatifs qu'ils font une demande d'aide médicale a mourir. Le pa-
tient mourant n'ayant pas acceés aux soins palliatifs, il demande
'aide médicale a mourir.

Or les soins palliatifs, dans une vision globale bien donnée d'un
accompagnement vers la mort — je vous demanderais aussi de dé-
finir cette notion —, pourraient faire que, & un moment donné, un
patient est prét a lacher prise. Puisqu'il a regu de bons soins pallia-
tifs, qu'il a eu un bon accompagnement vers la mort et qu'il se sent
totalement serein, il pourrait alors décider que c'est aujourd'hui qu'il
lache prise et qu'il aimerait partir.

Cet exemple ne représente pas un échec des soins palliatifs. On
pourrait le voir comme un succes des soins palliatifs du fait que,
tout a coup, émerge une demande d'aide médicale a mourir parce
que le patient est totalement serein et qu'il lache prise.

Etes-vous d'accord 1a-dessus?

Dre Geneviéve Dechéne: Les mots « lacher prise » me mettent
mal a l'aise parce que 96 ou 97 % de nos patients ne font pas appel
a l'aide médicale a mourir. Je ne dirais pas qu'ils ont « tenu prise ».
Cette expression me met donc un peu mal a l'aise. Je pense qu'on
doit voir sa fin de vie...

M. Luc Thériault: Excusez-moi de vous interrompre.

Quelqu'un me disait que la vision basée sur I'autodétermination
consistait en une vision trés contrdlante de la mort, puisqu'on vou-
lait controler la mort jusqu'a la fin. Il me disait qu'on avait une ob-
session du controle de la mort et que c'était pour cette raison que les
gens demandaient l'aide médicale a mourir. Or, au fond, quand on
se 1éve un matin et qu'on est totalement serein devant la décision de
partir, c'est qu'on lache prise. Cela n'empéche pas une personne qui
veut continuer de vivre jusqu'a la fin de le faire. Cela ne pose aucun
probleme.

Dre Genevieve Dechéne: La trés grande majorité des gens
veulent continuer de vivre jusqu'a la fin parce qu'ils savent que
nous serons présents, que nous les rassurerons et que nous saurons
comment les soulager tout au long de leur trajectoire de soins jus-
qu'a la fin.

Je tiens a préciser que les patients que nous suivons, puisqu'il ne
manque pas d'infirmiéres ou de médecins, ne sont pas abandonnés
par le systéme de santé. En passant, il n'y a pas qu'a Verdun, au
Québec, ou nous offrons des soins palliatifs. Plusieurs localités aus-

si sont bien desservies. Une forte proportion des demandes d'aide
médicale a mourir sont faites pour des raisons psychiques, psycho-
logiques et non physiques. Nous offrons réguliérement aussi la sé-
dation palliative aux gens fatigués et souffrants pour les aider a dor-
mir et, souvent, pour qu'ils ne se réveillent plus.

L'aide médicale a mourir, c'est a part, ce n'est pas un continuum
de soins palliatifs. C'est une complémentarité essentielle aux soins
palliatifs. C'est de cette fagon que je le présente.

M. Luc Thériault: Je ne suis pas certain de vous avoir comprise.
Dites-vous que, quand il y a de bons soins palliatifs, il n'y a pas de
volonté de recourir & l'aide médicale a mourir?

Dre Geneviéve Dechéne: Non, c'est le contraire. Je m'excuse,
j'ai dG mal m'exprimer. Quand il y a de bons soins palliatifs, I'aide
médicale a mourir ne se concrétise pas pour environ 96 % des pa-
tients. Je n'ai pas dit 100 %, mais bien 96 %.

® (0920)

M. Luc Thériault: Une demande d'aide médicale a mourir
n'émerge donc pas, dans ces cas.

Dre Geneviéve Dechéne: En fait, ces patients nous en ont sou-
vent parlé et ils nous ont dit que, finalement, ils se sentaient bien et
soulagés, et ils ont eu une qualité de vie acceptable jusqu'a la fin.

L'aide médicale a mourir touche de 3 a 4 % de nos patients.
D'ailleurs, je tiens a dire que ces patients décident souvent a
I'avance d'avoir recours a 'aide médicale a mourir et qu'ils n'ont pas
de douleurs physiques ni d'essoufflement, mais qu'ils vivent une
souffrance psychique importante. Aussi, la décision de contrdler la
journée, I'heure et la minute de leur mort est essentielle pour eux, et
elle doit étre respectée.

[Traduction)

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

Le dernier intervenant de ce tour est M. MacGregor. Vous avez
cing minutes.

M. Alistair MacGregor (Cowichan—Malahat—Langford,
NPD): Merci, madame la présidente.

Merci a tous nos témoins de comparaitre aujourd'hui.

Monsieur Hawkswell, c'est & vous que j'aimerais poser mes ques-
tions, si vous le permettez. Je suis ravi de votre participation aux
travaux du Comité aujourd'hui. J'ai vraiment aimé que vous mettiez
l'accent sur une approche axée sur le patient. Notre comité a anté-
rieurement entendu la Dre Valorie Masuda, qui appartient a ma cir-
conscription. Elle est médecin en soins palliatifs et a pu constater
de visu, avec ses patients, que la psilocybine, dans un environne-
ment contrdlé, soulage véritablement leur anxiété, la peur existen-
tielle qu'ils ressentent lorsqu'ils approchent de la fin de leur vie. Ils
peuvent ainsi se concentrer sur cette partie de leur vie en compa-
gnie de leurs parents et amis, dans un état d'esprit beaucoup plus
sain.

Vous avez mentionné les travaux de recherche de Johns Hopkins.
Je suis en train de regarder leur site Web et j'y ai lu ceci:

Les recherches menées a ce jour démontrent I'innocuité de la psilocybine dans
des espaces réglementés, avec un encadrement médical au cours d'une série de séances
guidées; et dans le cadre d'une thérapie cognitivo-comportementale, la psilocybine aide
a réduire l'anxiété chez certains patients atteints de cancer, et facilite méme l'abandon
du tabac chez certains.
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Pouvez-vous nous en dire un peu plus sur les résultats de ces re-
cherches, et pourriez-vous plus tard soumettre certaines de ces re-
cherches a notre comité afin que nous puissions en tenir compte a
I'approche de la production de notre rapport final?

M. Spencer Hawkswell: Je peux assurément vous soumettre des
recherches et des articles d'opinion de patients et de médecins si
vous le souhaitez. Je crois qu'ils sont trés utiles et qu'ils décrivent
des cas plus axés sur les patients dans lesquels les patients et les
professionnels de la santé, ainsi que les familles, ont profité de cette
aide.

Je vais juste en dire un peu plus sur l'utilisation de la psilocybine
et sur ce que nous avons vu dans le cadre de prés de 100 traitements
que notre organisation a contribué a faciliter en collaboration avec
des médecins comme la Dre Val Masuda.

La psilocybine, la molécule en soi, n'atténue pas a elle seule
toute la détresse en fin de vie. C'est l'expression courante, mais il
s'agit en fait du mélange d'anxiété, de dépression et de désespoir
qu'un patient éprouve lorsqu'on lui annonce qu'il va mourir. Encore
une fois, cela n'affecte pas tous les patients atteints de cancer, mais
des analyses documentaires que nous avons réalisées — et que nous
essaierons également d'inclure — montrent que, chaque année, en-
viron 2 800 Canadiens entrent dans cette catégorie de dépression ou
d'anxiété résistante au traitement en raison d'un diagnostic de fin de
vie.

Conjuguée a la psychothérapie — c'est ce dont vous parlez, et ce
dont Johns Hopkins parlait —, la psilocybine facilite le processus
psychothérapeutique lorsqu'elle est administrée par des médecins
dans un espace sir comme le domicile du patient, lieu souvent
choisi a cette fin. Elle permet aux patients de se laisser aller. Dans
de nombreux cas, elle permet au thérapeute de faire réellement le
travail qu'il doit faire.

Pour de nombreuses personnes, les mensonges qu'elles se ra-
content et leurs peurs entravent le processus psychothérapeutique.
Dans de nombreux cas, les patients qui sortent de ces expériences
déclarent qu'ils n'ont plus peur de la mort ou qu'ils se sentent en
harmonie avec l'univers. Il s'agit essenticllement d'années de psy-
chothérapie réunies en une seule séance avec l'aide de la médecine.

M. Alistair MacGregor: Merci.

Il me reste trés peu de temps. Psychédéliques Canada demande
trois choses fondamentales. Ils veulent que les Instituts de re-
cherche en santé du Canada fassent davantage de recherche sur le
sujet; ils veulent des réglements clairs, efficaces et fondés sur des
données probantes; et ils veulent qu'un pharmacien puisse préparer
des substances psychédéliques dans le cadre du Programme d’acceés
spécial de Santé Canada.

Avez-vous quelque chose a ajouter a ce sujet et pouvez-vous si-
tuer cela dans le contexte des obstacles que vous avez rencontrés
dans le cadre de la réglementation actuelle? Quel genre de recom-
mandations aimeriez-vous voir le Comité formuler dans son rapport
final afin que nous garantissions que les soins de fin de vie suivent
véritablement une approche axée sur le patient?

® (0925)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Vous avez un peu
moins d'une minute.

M. Spencer Hawkswell: Je vais parler tres rapidement du Pro-
gramme d'acces spécial et des réglements.

Premicrement, le Programme d'accés spécial, qui a été modifié
en janvier de cette année pour faciliter l'utilisation de la psilocy-
bine, est un échec absolu. Dix-huit patients ont été autorisés a y ac-
céder. La Dre Val Masuda, la médecin d'un de vos électeurs, peut
témoigner de I'échec du PAS. A Santé Canada, on nous dit mainte-
nant, comme a de nombreux médecins et patients, de ne pas utiliser
le PAS et de recourir aux essais cliniques, ce qui est inacceptable.

Nous avons besoin de dispositions réglementaires en matiére de
soins médicaux. Notre organisation a rédigé des dispositions régle-
mentaires médicales et les a soumises aux ministres de la Santé.
Ces dispositions d'ordre médical s'inscrivent dans la méme lignée
que celles qui régissent le cannabis thérapeutique et qui sont, en-
core 1a, fondées sur les droits de la personne. C'est notre objectif en
matiére de droits de la personne: le droit d'essayer la psilocybine,
surtout pour les personnes chez qui elle fonctionne.

M. Alistair MacGregor: Merci.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci beaucoup.
Nous allons maintenant passer aux questions des sénateurs.

C'est mon coprésident qui va prendre le relais.

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

Nous allons commencer par la sénatrice Mégie.
[Frangais)
Madame la sénatrice, vous avez la parole pour trois minutes.

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

Ma premiére question s'adresse a la Dre Dechéne.

Bonjour, docteure Dechéne.
Dre Geneviéve Dechéne: Bonjour, sénatrice Mégie.

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Dans les notes que nous rece-
vons, soit les rapports, les articles, et méme les lois, on parle de
soins palliatifs et de soins de fin de vie. Parfois, les gens qui ne tra-
vaillent pas dans le domaine sont vraiment confus.

J'aimerais que vous nous expliquiez la différence entre les
« soins palliatifs », parce que vous avez parlé des 12 derniers mois
de vie, et les « soins de fin de vie ».

Dre Geneviéve Dechéne: C'est une trés bonne question. Je vous
remercie, sénatrice Mégie.

Le Collége des médecins du Québec nous a aidés a rédiger la dé-
finition. Il a produit un document auquel j'ai eu le bonheur de parti-
ciper qui s'appelle Les soins médicaux dans les derniers jours de la
vie. Les sept derniers jours de vie, ce ne sont pas des soins pallia-
tifs, ce sont des soins donnés aux sept derniers jours de vie.
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Les soins palliatifs sont tous les soins que l'on peut donner a
quelqu'un ayant un pronostic réservé, une maladie terminale, incu-
rable et qui souffre. Prenons l'exemple d'un insuffisant cardiaque.
Je lance un défi, méme aux meilleurs cardiologues, de déterminer a
l'avance la journée et I'heure du décés d'un patient qui est un grand
cardiaque. Ce sont des déces qui peuvent arriver le lendemain ou
huit mois apres sa visite. Ce patient étouffe régulierement. Il a be-
soin d'opiacés pour soulager son essoufflement. Voila ce que sont
les soins palliatifs. Ce sont des soins souvent donnés en méme
temps que des soins actifs. Il ne faut pas voir les soins palliatifs
comme des soins bloquant et empéchant les soins actifs médicaux.
Je peux donner a mon insuffisant cardiaque des diurétiques pour
¢liminer le surplus d'eau, mais aussi de la morphine pour soulager
son essoufflement. Les soins palliatifs se donnent donc sur une
longue durée s'échelonnant sur des mois, mais rarement des années.
En Occident, on ne meurt pas de pneumonie, sauf rarement. On
meurt de maladie chronique terminale.

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Il y a aussi un point que nous
voulions éclaircir & un certain moment aupres d'un témoin.

Quelle est la signification de « de bons soins palliatifs » , c'est-a-
dire des soins palliatifs complets, comme vous 'avez indiqué dans
votre document?

Dre Geneviéve Dechéne: L'Organisation mondiale de la Santé et
I'Association canadienne de soins palliatifs ont déterminé ce que
sont « de bons soins palliatifs. » Tous les corps de métiers doivent y
participer. Il y a le noyau de base, la premiére marche de 1'escalier,
représenté par le duo infirmiére et médecin, qui doivent étre acces-
sibles dans tous les milieux de soins avec une garde 24 heures. A ce
noyau devraient aussi s'ajouter les autres professionnels de la santé
que sont les nutritionnistes, les travailleurs sociaux et les trés im-
portants préposés a domicile, qui donnent tous les soins d'’hygiéne
et aident les patients @ manger et a se déplacer. Il s'agit d'équipes
interprofessionnelles.

C'est cela qu'on appelle « de bons soins palliatifs. »

Le coprésident (I’hon. Marc Garneau): Je vous remercie, sé-
natrice Mégie.

L’hon. Marie-Francoise Mégie: Me reste-t-il encore du temps?

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Non, vous disposiez
de trois minutes.

Sénateur Kutcher, vous disposez aussi de trois minutes.
[Traduction]

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

Merci a tous les témoins. Je tiens a dire que trois minutes, ¢a
passe vite.

Dans ma famille, nous avons vécu de pres l'expérience d'excel-
lents soins palliatifs a domicile. Je conviens qu'il est essentiel
d'améliorer les soins palliatifs & domicile afin d'offrir plus de choix
en fin de vie. Nous savons depuis des décennies que les ressources
humaines en santé au Canada sont insuffisantes dans tous les types
de soins de santé, y compris les soins palliatifs. Cette situation n'est
pas propre aux soins palliatifs.

Docteur Downar, nous avons également entendu des commen-
taires selon lesquels le financement de l'aide médicale a mourir
vient enlever aux soins palliatifs des ressources qui leur étaient a
l'origine destinées, ou que le financement de 'aide médicale a mou-

rir équivaut a des déficits dans le financement des soins palliatifs, et
que le financement est spécifiquement destiné a l'aide médicale a
mourir au lieu des soins palliatifs. Est-ce que je pourrais avoir votre
avis sur ces préoccupations?

® (0930)

Dr James Downar: J'ai également entendu ces affirmations,
mais je ne pense pas qu'elles soient vraiment fondées. Je pense que
dans la plupart des cas, dans de nombreuses régions du pays, le fi-
nancement des soins palliatifs augmente, et ce, assez nettement. Ma
propre division a Ottawa a a peu pres doublé de taille, ce qui com-
prend une forte augmentation des postes salariés au cours des der-
niéres années. Je pense que c'est généralement le cas dans une
grande partie de I'Ontario.

Je sais que ce n'est pas la méme chose dans tout le pays, et ce
n'est pas ce que je prétends, mais il est certain qu'il y a eu une aug-
mentation substantielle, d'aprés moi, des fonds destinés au person-
nel et aux lits pour lesquels, malheureusement, il nous manque gé-
néralement de personnel, ce qui fait que nous ne pouvons pas tou-
jours les remplir. Il est trés important de le préciser.

En ce qui concerne les ressources et le vol de nos ressources, je
pense qu'il est également important de ne pas oublier que si une
personne arrive a la fin de sa vie, qu'elle souffre et que des res-
sources lui sont attribuées, j'ai du mal a comprendre pourquoi les
gens diraient que c'est une utilisation inappropriée des ressources
consacrées aux soins palliatifs. Je regretterais vraiment qu'un
membre du milieu des soins palliatifs dise qu'il s'agit d'un vol de
ressources. Ces ressources appartiennent aux patients. Ce sont les
ressources des patients, pas mes ressources ni celles de qui que ce
soit d'autre. Elles leur sont destinées. S'ils sont en fin de vie et
souffrent, et que les ressources leur reviennent, tant mieux. Ils ne
devraient pas perdre leur droit aux ressources parce qu'ils ont choisi
l'aide médicale & mourir.

L'hon. Stanley Kutcher: Docteure Dechéne, merci beaucoup
d'étre des notres. Votre sceur est une sénatrice remarquable.

Dre Geneviéve Dechéne: Absolument.

L'hon. Stanley Kutcher: Pouvez-vous réagir aux propos du
Dr Downar? Quel est votre avis a ce sujet?

Dre Geneviéve Dechéne: Je n'ai pas un seul mot a ajouter.

Je vous remercie, docteur Downar. Je suis tout a fait d'accord
avec vous.

Dr James Downar: Est-ce pour cela que toutes les questions
vous sont adressées — parce que votre sceur est sénatrice?

Des voix: Ha, ha!

Dre Geneviéve Dechéne: Elle me surveille. Je dois donner des
réponses bréves; c'est ce que j'essaie de faire.

L'hon. Stanley Kutcher: Je pense qu'il me reste 48 secondes.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Il vous reste 18 se-
condes.

L'hon. Stanley Kutcher: Oh non.

La pandémie a semé le chaos dans les maisons de soins infir-
miers. D'apreés vous, devrions-nous recommander 'adoption d'une
approche pancanadienne pour améliorer les soins aux personnes
agées? Je parle de l'ensemble des personnes agées — non seule-
ment celles qui sont en fin de vie, mais toutes les personnes agées
au Canada.



10 AMAD-19

7 octobre 2022

[Frangais)

Dre Geneviéve Dechéne: Je vais répondre a la question en fran-
cais, parce que c'est une question délicate.

La santé est un champ de compétence des provinces. Autrement
dit, les décisions au sujet des soins de santé sont prises par chaque
province.

A mon avis, les soins donnés aux Canadiens devraient étre d'une
qualité minimale, et ce, d'un océan a l'autre. Je parle non seulement
des soins palliatifs, mais aussi des soins gériatriques dans les
centres de longue durée.

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

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

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

Mes questions s'adressent au Dr Downar et a la Dre Dechéne.

On a parlé du fait que 98 % des personnes qui ont eu acces a
l'aide médicale a mourir recevaient des soins palliatifs. On a aussi
parlé du manque de ressources en lien avec 'acces aux soins pallia-
tifs.

Constatez-vous que les gens qui ont la possibilité d'avoir accés
aux soins palliatifs a la maison choisissent moins d'avoir recours a
l'aide médicale a mourir que ceux qui n'y ont pas accés?

11 semble que ce soit moins ¢levé au Québec qu'en Ontario, mais
j'aimerais d'abord vous entendre parler de I'expérience ontarienne.

Dr James Downar: Je vous remercie de votre question.

Nous savons que les gens qui ont regu des soins palliatifs a domi-
cile et que les patients qui regoivent l'aide médicale a mourir sont
les mémes personnes. Si l'on menait une étude auprés de ces
groupes, celle-ci démontrerait clairement qu'ils sont effectivement
composés des mémes personnes. Il est donc difficile de dire si c'est
l'acces aux soins palliatifs a domicile qui détermine que 'on va de-
mander l'aide médicale a mourir.

Dre Geneviéve Dechéne: J'aimerais compléter cette réponse.

L’hon. Pierre Dalphond: Y a-t-il une distinction entre les gens
qui sont a la maison et ceux qui sont a I'hopital parce qu'il n'y a pas
assez de lits appropriés dans les centres de soins palliatifs?

Dr James Downar: Je ne vous mentirai pas, nous n'avons pas
vraiment de données sur cette question. Cela dit, nous savons que le
fait d'étre dans une communauté urbaine ou rurale n'influence pas
le taux de demandes d'aide médicale a mourir. Celui-ci reste le
méme. Plusieurs études ont démontré qu'il n'y a aucune raison de
penser que l'accés aux soins palliatifs a domicile détermine si la
personne va faire une demande d'aide médicale a mourir.

Ce qui est important de comprendre, c'est que la raison pour la-
quelle les gens demandent l'aide médicale a mourir est surtout
parce qu'ils ont des souffrances existentielles et autres pour les-
quelles nous, les travailleurs en milieux palliatifs, n'avons pas vrai-
ment de traitements efficaces. C'est pour cette raison que méme les
gens qui regoivent probablement les meilleurs soins palliatifs au
Canada vont demander I'aide médicale a mourir quand méme.

® (0935)
L’hon. Pierre Dalphond: Je vous remercie.

Je crois que la Dre Dechéne voulait ajouter quelque chose.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Vous avez la parole,
docteure Dechéne.

Dre Geneviéve Dechéne: Les données dont vous parlez sont ca-
nadiennes.

Fait surprenant, au Québec, malgré le rapport produit quatre ans
apres 1'adoption de la Loi concernant les soins de fin de vie, aucune
donnée n'est accessible sur les soins palliatifs complets a domicile.
On sait s'il y a des infirmicres ou pas, mais c'est tout.

Au Québec, on ne pourrait méme pas répondre a votre question,
ce que je trouve dommage.

L’hon. Pierre Dalphond: Merci.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Nous passons mainte-
nant aux questions de la sénatrice Martin.

Sénatrice, vous avez la parole pour trois minutes.
[Traduction)

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci beaucoup.
Merci a tous les témoins.

Docteur Dechéne, vous nous avez vraiment aidés, moi y compris,
a comprendre l'importance d'avoir accés a des soins a domicile,
plus précisément des soins palliatifs & domicile, de qualité.

Durant le temps qu'il me reste, j'aimerais que vous nous présen-
tiez vos recommandations principales sur les mesures a prendre
pour prévenir que les personnes demandent I'aide médicale a mou-
rir parce qu'elles n'ont pas acces a des soins a domicile, a des soins
palliatifs, a des services de traitement de la douleur chronique ou a
des services de santé mentale.

Pouvez-vous nous présenter vos recommandations principales?
[Frangais)

Dre Genevieve Dechéne: Je vous remercie de cette trés belle
question.

Je réve que, partout au Canada et pas seulement au Québec, des
soins palliatifs complets soient offerts et, donc, que tous les profes-
sionnels dont je viens de parler soient présents. Comme le disait le
Dr Downar, le médecin peut intervenir a domicile ou au téléphone,
mais il faut des équipes complétes pour que les patients en fin de
vie aient acces a des soins médicaux et infirmiers ainsi qu'a d'autres
soins professionnels complets, selon leurs besoins. Je veux préciser
que cet acces aux soins est crucial, qu'il y ait cancer ou pas, car on
oublie toujours les maladies non cancéreuses, qui représentent plus
de la moiti¢ des décés. Tout le monde devrait avoir accés a ces
soins, tant ceux qui ont besoin de plus que ceux qui ont besoin de
moins.

Je répéte que l'aide médicale a mourir est complémentaire a de
bons soins palliatifs et qu'elle n'est pas un continuum de soins. Aus-
si, je crois que le nombre de demandes va augmenter. Nous comp-
tons en moyenne 3,4 % de décés médicalement assistés au Québec.
Cette proportion a donc grimpé, et je crois qu'elle le fera encore. Le
Québec a d'ailleurs précédé plusieurs provinces canadiennes a ce
sujet. Je ne pose pas de jugement de valeur parce que, l'important
pour moi, c'est de répondre aux demandes des patients.

[Traduction]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Le Dr Downar a levé
la main. Avez-vous quelque chose a ajouter?
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Dr James Downar: Je voulais répondre a une observation faite
par M. Hawkswell. Je suis désolé, je ne sais pas si le moment est
bien choisi.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Docteur Dechéne, la
situation entourant les soins a domicile et les soins palliatifs au
Québec semble étre le résultat d'un manque d'acces et d'une pénurie
de spécialistes. Savez-vous si ce probléme existe partout au
Canada?

Dre Geneviéve Dechéne: Non, je ne le sais pas. Je parle seule-
ment du Québec. Je ne me suis pas penchée sur les autres pro-
vinces.

La situation n'est parfaite nulle part au Canada, mais les données
disponibles sur le nombre de patients qui décédent a domicile
montrent clairement que l'acces aux soins palliatifs est bien pire au
Québec qu'ailleurs.

Nous estimons — malheureusement, le gouvernement ne collecte
pas de données a ce sujet — que 85 %, peut-étre méme 90 % des
patients qui n'ont pas accés a des soins médicaux a 1'hopital ou a la
clinique pendant la derniére année de leur vie ne regoivent pas de
soins de santé a domicile. C'est beaucoup.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): D'aprés moi, les
autres provinces et territoires doivent connaitre les mémes pro-
blemes.

Merci beaucoup.
Dre Geneviéve Dechéne: Merci a vous.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je vous remercie, sé-
natrice Martin.

[Frangais)

Malheureusement, le temps file, et nous en sommes a la fin de
notre premier groupe de témoins. J'aimerais remercier les témoins
de leur comparution, ce matin.

Je vous remercie, docteure Dechéne, docteur Downar et mon-
sieur Hawkswell.
[Traduction]

Je vous remercie de vous étre joints & nous ce matin pour témoi-

gner et répondre a nos questions. Nous vous en sommes treés recon-
naissants.

Chers collégues, nous allons suspendre la séance pendant
quelques minutes afin d'accueillir notre prochain groupe de té-
moins.

L'hon. Stanley Kutcher: Excusez-moi, monsieur le président.
Puis-je poser une question?

® (0940)

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

L'hon. Stanley Kutcher: Merci.

Le Dr Downar voulait dire quelque chose.
Dr James Downar: Je vous promets d'étre tres bref.

L'hon. Stanley Kutcher: Vous pouvez présenter votre observa-
tion maintenant ou nous l'envoyer par écrit. C'est comme vous vou-
lez.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Ce serait préférable
que vous nous l'envoyiez par écrit.

Nous vous en serions reconnaissants, docteur Downar. Nous de-
vons respecter le protocole du Comité. Je vous prie de nous en-
voyer votre observation par écrit.

Dr James Downar: Merci. C'est au sujet de la réglementation.

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

Sur ce, nous suspendons la séance.

® (0940 (Pause)

® (0945)
[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Bonjour a nouveau.

Nous allons maintenant poursuivre nos travaux avec notre
deuxiéme groupe de témoins.

[Traduction]

J'aimerais présenter quelques régles de régie interne aux nou-
veaux témoins.

Veuillez attendre que la coprésidence vous nomme avant de
prendre la parole.

Je vous rappelle que toutes les observations doivent étre adres-
sées a la coprésidence.

Lorsque vous parlez, veuillez vous exprimer lentement et claire-
ment, pour le bien de nos interprétes. Les services d'interprétation
offerts pour cette vidéoconférence sont les mémes que ceux offerts
pour une réunion en personne. Les personnes qui se joignent a nous
virtuellement peuvent choisir, au bas de leur écran, entre le parquet,
l'anglais et le francais. Le petit globe est le bouton pour l'interpréta-
tion. Lorsque vous n'avez pas la parole, veuillez mettre votre micro
en sourdine.

Maintenant, j'aimerais souhaiter la bienvenue a notre deuxiéme
groupe de témoins. Je le répéte, la réunion d'aujourd'hui porte sur
les soins palliatifs.

Se joint a nous par vidéoconférence le Dr José Pereira, profes-
seur et directeur de la division des soins palliatifs du département
de médecine familiale de I'Universit¢é McMaster. Nous recevons
aussi en personne M. Mike Kekewich, directeur du Champlain Re-
gional MAID Network et du Champlain Centre for Health Care
Ethics.

Je ne le vois pas en ce moment, mais nous espérons aussi rece-
voir le Dr Louis Roy.

[Frangais)

Le Dr Roy représente le Collége des médecins du Québec. Nous
l'attendons incessamment.

[Traduction]
Je vous remercie de vous joindre a nous.

Nous allons commencer par les déclarations préliminaires des
trois témoins. Le Dr Pereira prendra la parole en premier. Chaque
témoin aura droit a cinq minutes pour faire sa déclaration. Nous
passerons ensuite a la période de questions.

Docteur Pereira, vous avez la parole pour cinq minutes.
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Dr José Pereira (professeur et directeur, Division des soins
palliatifs, Département de médecine familiale, Université Mc-
Master, a titre personnel): Merci, monsieur le coprésident, ma-
dame la coprésidente. Merci au Comité de m'avoir invité a venir
discuter des soins palliatifs au Canada.

Comme vous venez de l'entendre, je suis professeur et directeur
des soins palliatifs a 1'Université McMaster. Je suis également co-
fondateur et directeur scientifique de Pallium Canada.

J'ai consacré la majeure partie de ma carriére a I'amélioration des
soins palliatifs au Canada et a 1'étranger. J'ai joué différents roles
dans les secteurs de la pratique clinique, de la formation, de la re-
cherche et de la direction a plusieurs endroits au Canada. Je suis ra-
vi d'étre ici aujourd'’hui pour vous faire part de mes connaissances
scientifiques dans le domaine des soins palliatifs.

J'aimerais attirer votre attention sur trois enjeux liés aux soins
palliatifs au Canada: 'acces, la formation et le financement.

Bien que des progres notables aient été réalisés par rapport a tous
ces enjeux au cours des 20 derniéres années, les lacunes demeurent
importantes. Aujourd'hui, il est impossible d'affirmer que tous les
Canadiens et Canadiennes ont accés aux soins palliatifs. En réalité,
nombreux sont ceux et celles qui n'y ont toujours pas accés. La
bonne nouvelle, c'est qu'il y a des exemples d'excellence dans ces
trois secteurs partout au pays et qu'il existe des solutions.

Parlons d'abord de I'acces aux soins palliatifs et aux services de
soins palliatifs.

En moyenne, seulement environ de 30 & 50 % des Canadiens et
Canadiennes ayant besoin de soins palliatifs y ont accés ou en re-
goivent, que ces soins soient fournis par des spécialistes en soins
palliatifs ou par d'autres professionnels de la santé. De plus, en
moyenne, seulement entre 15 et 25 % des patients ont acces a des
équipes spécialisées en soins palliatifs pour répondre a des besoins
complexes. Dans de nombreuses régions rurales et éloignées du
pays, les soins palliatifs spécialisés sont inexistants, et une grande
partie des professionnels de la santé qui s'occupent de ces popula-
tions manquent de compétences de base en soins palliatifs, tout
comme leurs collégues des régions urbaines.

De plus en plus d'études montrent qu'il est préférable de com-
mencer les soins palliatifs au début de la maladie, plutdt que durant
les derniers jours ou les dernicres semaines de vie. En plus d'amé-
liorer la qualité de vie, les soins palliatifs précoces réduisent I'an-
xiété et la dépression, la détresse des proches aidants, les hospitali-
sations, ainsi que — détail important — les cotits des soins de san-
té.

Malgré ce fait, les soins palliatifs sont constamment amorcés a
une étape trés avancée de la maladie. Je le constate souvent dans
ma pratique clinique, et des études le confirment.

Par ailleurs, votre lieu de résidence, la maladie qui causera votre
déceés et le temps qu'il vous reste a vivre sont les facteurs princi-
paux qui détermineront si vous recevrez les soins palliatifs dont
vous avez besoin. Dans certaines régions, l'accés aux soins est ex-
cellent; dans d'autres régions, les soins sont quasi inexistants. Il est
également moins probable que vous receviez des soins palliatifs si
vous étes pauvre, autochtone, sans abri ou incarcéré.

L'accés aux services essentiels de soins palliatifs demeure dispa-
rate d'un océan a l'autre. Par exemple, les experts recommandent un
minimum de 10 lits réservés aux soins palliatifs pour 100 000 habi-

tants. Cela comprend les unités et les centres de soins palliatifs.
Nombreuses sont les régions canadiennes qui ne satisfont pas a
cette norme. Certaines y répondent, mais beaucoup, non. De plus,
beaucoup d'hdpitaux partout au pays ne disposent pas d'un nombre
suffisant de médecins et d'infirmiéres et infirmiers en soins pallia-
tifs. En outre, de nombreuses collectivités ne disposent pas
d'équipes spécialisées en soins palliatifs suffisantes pour soutenir
les médecins de famille, ainsi que d'infirmiéres et infirmiers en
soins a domicile pour fournir des soins palliatifs a domicile et dans
la collectivité.

La pandémie de COVID-19 a eu une incidence majeure sur la
main-d'ceuvre du secteur des soins a domicile. Le manque de me-
sures d'appui aux soins palliatifs & domicile nous empéche de ren-
voyer les patients de I'hopital. La population canadienne a besoin
de mesures d'appui et d'aide a la vie. Nous sommes en situation de
crise.

La pandémie a également mis en lumiére les lacunes chroniques
au chapitre de l'intégration des soins palliatifs dans les centres de
soins de longue durée. Cependant, dans ce secteur aussi, il y a des
exemples d'excellence.

Dans le domaine de la formation, le Canada compte trop peu de
spécialistes en soins palliatifs et trop peu de postes de formation
pour de nouveaux spécialistes. Cela dit, les spécialistes en soins
palliatifs ne peuvent pas répondre a eux seuls a l'ensemble des be-
soins en soins palliatifs d'une population.

Nous devons apprendre 'approche palliative aux fournisseurs de
soins primaires et aux professionnels de divers domaines de spécia-
lisation, comme I'a souligné le gouvernement en 2018 dans son
cadre sur les soins palliatifs.

Encore aujourd'hui, nombre d'apprenants de toutes les profes-
sions de la santé finissent leurs études sans compétences de base.
Au Canada, par exemple, moins d'un étudiant en médecine sur trois
effectue un stage clinique en soins palliatifs durant sa formation.
Dans le cadre des programmes de résidence, seulement 60 % des
¢étudiants en médecine familiale suivent un stage clinique, et les
chiffres sont aussi faibles dans d'autres domaines de spécialisation.

Beaucoup de fournisseurs de soins primaires en exercice et
d'autres professionnels de différents domaines de spécialisation ne
possédent pas de compétences de base en soins palliatifs. Fait inté-
ressant: d'aprés une étude portant sur 10 pays de 'OCDE, au
Canada, seulement 42 % des fournisseurs de soins primaires se
sentent préparés a offrir des soins palliatifs. Au Royaume-Uni, le
taux est de 80 %.

Pour aider a combler cette lacune, Pallium Canada, un organisme
sans but lucratif que j'ai cofondé il y a 22 ans, a appris 1'approche
palliative a plus de 40 000 professionnels de la santé d'un océan a
l'autre. Aujourd'hui, nous offrons aussi de la formation aux proches
aidants et nous soutenons la mise sur pied de communautés bien-
veillantes. Néanmoins, cela représente encore en dega de 6 % de la
main-d'ceuvre.

11 faut du financement pour élargir ces initiatives. Il faut aussi ap-
prendre a la population en quoi consistent réellement les soins pal-
liatifs et les avantages qu'ils apportent.
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Cela m'ameéne au dernier enjeu: le financement. L'accés aux ser-
vices de soins palliatifs et la formation dans ce domaine nécessitent
du financement durable et adéquat de la part des gouvernements fé-
déral, provinciaux et territoriaux. Trop souvent, le financement est
sporadique.
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Nous saluons quelques gouvernements provinciaux, notamment
le gouvernement de 1'Alberta, qui vient d'investir massivement dans
la formation en soins palliatifs, ainsi que le gouvernement de la
Nouvelle-Ecosse, qui forme des préposés aux bénéficiaires a
grande échelle.

Le gouvernement fédéral doit contribuer au financement des in-
frastructures et des ressources nécessaires pour mettre en ceuvre les
grandes priorités définies dans le Cadre sur les soins palliatifs au
Canada.

Merci beaucoup, madame la coprésidente, monsieur le copré-
sident.

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

Nous allons maintenant entendre le Dr Louis Roy, qui va nous
faire son discours d'ouverture.

Docteur Roy, vous avez la parole pour cing minutes.

Dr Louis Roy (médecin, Collége des médecins du Québec):
Bonjour. Je vous remercie de m'accueillir. Je suis désolé d'étre arri-
vé un peu en retard. J'éprouvais quelques petits problemes tech-
niques.

Je suis avec vous aujourd'hui pour présenter les réflexions du
College des médecins du Québec, ou je travaille depuis un an et de-
mi...

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Excusez-moi de vous
interrompre, mais il y a un probléme d'interprétation et de qualité
du son.
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Dr Louis Roy: All6?

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Sur votre écran, avez-
vous sélectionné votre casque d'écoute comme entrée audio? En ce
moment, cela passe par votre ordinateur.

Savez-vous comment le faire?

Dr Louis Roy: Je vérifie. Normalement, le casque d'écoute de-
vrait étre sélectionné.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Je peux demander a
un technicien de vous contacter.

Dr Louis Roy: Est-ce que cela fonctionne mieux maintenant?

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Non. Un technicien va
vous contacter. Nous allons passer a M. Kekewich et nous vous re-
viendrons par la suite, docteur Roy.

Dr Louis Roy: D'accord, merci.
[Traduction]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Sur ce, monsieur Ke-
kewich, si vous étes prét, vous avez la parole pendant cinq minutes.

M. Mike Kekewich (directeur, Champlain Regional MAID
Network, Champlain Centre for Health Care Ethics, L'Hopital

d'Ottawa): Merci beaucoup, monsieur le président et chers
membres du Comité.

Bonjour a tous ainsi qu'aux autres témoins.

Je suis le directeur du Réseau d’aide médicale a mourir de la ré-
gion de Champlain, ici & Ottawa. Nous fournissons des soins dans
toute la région de Champlain qui s'étend environ de Pembroke jus-
qu'a Hawkesbury. J'occupe également le poste de directeur du
Centre de bioéthique Champlain. Les deux organisations sont sous
I'égide de 1'Hopital d'Ottawa, ici a Ottawa.

J'aimerais faire quelques observations sur ce que nous vivons ac-
tuellement en matiére d'AMM, puis j'aborderai les soins palliatifs
puisque c'est le sujet d'aujourd'hui.

Tout d'abord, je veux réagir aux plus récentes données de Santé
Canada qui révéelent que 'AMM continue a augmenter considéra-
blement d'une année a l'autre et représente actuellement 3,3 % des
morts au Canada. Notre région et notre province suivent la méme
tendance, et il est évident que de plus en plus de Canadiens se ren-
seignent sur le service et y ont recours. Je crois que nous pouvons
anticiper une augmentation continue de ces chiffres au fur et a me-
sure ou les conditions d'admissibilité évolueront dans la loi.

Rapidement, j'aimerais reconnaitre formellement le travail achar-
né des cliniciens de partout au pays qui appuient les patients et
leurs familles pendant cette prise de décisions trés difficiles. C'est
d'autant plus vrai en cette période d'interventions liées a la pandé-
mie.

Au bout du compte, les médecins; les infirmiéres praticiennes;
les intervenants en AMM, comme on les appelle, ou les coordonna-
teurs; et les autres professionnels de soins de santé dévoués sont es-
sentiels pour la prestation de soins de grande qualité empreints de
compassion aux patients qui demandent ' AMM.

Je crois qu'il importe de mentionner au passage que les profes-
sionnels qui évaluent les patients et qui administrent 1'"AMM
forment un groupe moins nombreux qu'on pourrait le croire. En
2021, le nombre total de cliniciens ayant administré 'AMM a au
moins une personne s'élevait a 1 577. Le nombre peut sembler im-
portant, mais 35 % d'entre eux n'ont fourni qu'une procédure
d'AMM alors qu'un peu plus de 16 % en ont fourni plus de 10.

La situation représente un défi. La situation occasionne beaucoup
de stress a ce groupe de cliniciens dévoués. L'AMM a été adminis-
trée a plus de 10 000 patients en 2021, et, bien entendu, un nombre
beaucoup plus important de patients ont été¢ évalués dans le cadre
du processus. Ce groupe de cliniciens est encore aujourd’hui gran-
dement sollicité.

J'aimerais également formuler quelques commentaires au sujet
des soins palliatifs.

11 va sans dire que je suis d'accord avec les témoins qui ont pris
la parole plus tot. J'ai eu l'occasion de les écouter d'ici. Les soins
palliatifs représentent un service essentiel et critique pour les Cana-
diens, et en particulier pour ceux qui envisagent d'avoir recours a
I'AMM. Je crois fermement — et ce, depuis longtemps — que
I'AMM et les soins palliatifs ne sont pas incompatibles.



14 AMAD-19

7 octobre 2022

Je sais, en raison de mon expérience, que de nombreux patients
qui demandent I'AMM ont regu par le passé des soins palliatifs de
grande qualité, ou en regoivent au moment de la demande. Ces ser-
vices les aident a gérer leurs souffrances de plusieurs fagons. Un
grand nombre de patients qui ne regoivent pas de tels soins lors de
leur demande d'AMM sont orientés vers ces services. Ils peuvent
ainsi profiter des meilleurs soins possibles, peu importe leur déci-
sion définitive. Méme les patients qui finissent par recevoir 'AMM
continuent souvent a recevoir des soins palliatifs jusqu'a leurs der-
niers jours afin de contribuer a atténuer leurs souffrances. En effet,
les fournisseurs d'AMM agissent avant tout comme experts-
conseils: dans la plupart des cas, on ne leur confie pas l'intégralité
des responsabilités pour s'occuper des patients.

J'ai trouvé encourageant de constater dans les rapports fédéraux
des dernicres années que plus de 80 % des bénéficiaires dAMM
avaient recu des soins palliatifs, nombre d'entre eux en ayant regu
pendant un mois ou plus. Il convient de noter ces statistiques.

Fait trés encourageant: en 2021, 88 % des patients ayant regu
I'"AMM au Canada avaient eu acces a des soins palliatifs.
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D'autres études et rapports localisés sur la question démontrent, a
des degrés divers, que la plupart des patients qui ont demandé
I'"AMM recevaient des soins palliatifs ou y avaient acces. Il se pour-
rait également que 1'ajout de la renonciation au consentement final,
qui faisait partie du projet de loi C-7, fasse en sorte que les patients
continuent a recevoir des soins palliatifs jusqu'a leur dernier
souffle. Par le passé, certains patients redoutaient effectivement
I'exigence voulant qu'il faille conserver sa capacité décisionnelle au
moment de recevoir ' AMM.

I1 va de soi que les données m'encouragent. Je crois que la défini-
tion d'un accés adéquat aux soins palliatifs pour ces patients ne fait
toujours pas l'unanimité. Je ne me sens pas particuliérement quali-
fié pour répondre a la question, mais je pense qu'on ne pourra ja-
mais offrir de soins palliatifs trop accessibles. Cette question trans-
cende probablement la conversation entourant les patients qui de-
mandent 'AMM parce qu'il semblerait qu'ils jouissent d'un assez
bon acces a ces services.

Je m'arréte ici. C'est avec plaisir que j'écouterai vos questions
apres le prochain témoin.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, monsieur Ke-
kewich.

[Frangais)
Nous allons revenir au Dr Roy.

Docteur Roy, vous avez la parole pour cinq minutes.

Dr Louis Roy: C'est parfait, je vous remercie.

Je suis ici pour présenter la position du Collége des médecins du
Québec, ou je travaille depuis un an et demi a titre d'inspecteur a la
Direction de l'inspection professionnelle.

Le Collége des médecins, devant I'avancement de l'acces a l'aide
médicale & mourir et I'expérience des derniéres années, a mis sur
pied un comité de travail composé de cliniciens. Ce comité a com-
mencé a réfléchir a cela a partir d’avril 2021 et a remis son rapport
en décembre 2021. Ce dernier a ensuite été entériné par le conseil
d'administration.

Je vais maintenant dresser les constats et les recommandations de
ce comité et du conseil d'administration.

Tout d'abord, le Collége tient a souligner — cela touche le gou-
vernement fédéral, mais aussi le gouvernement provincial du Qué-
bec — le probléme de 1'harmonisation des lois québécoises et cana-
diennes. La non-concordance du choix de certains mots améne une
confusion aupres de ceux qui offrent des soins de santé.

Par exemple, la loi canadienne parle « d'une maladie, d'une affec-
tion ou d'un handicap », ce qui n'est pas le cas dans la loi québé-
coise. Cela entraine beaucoup de problémes sur le plan de l'inter-
prétation de la loi. De plus, cela pourrait porter préjudice a l'accés
pour des gens qui auraient droit a 1'aide médicale & mourir, selon le
coté de la riviere des Outaouais ou ils demeurent.

Sur le plan de l'accessibilité aux soins, le comité de travail s'est
d'abord penché sur l'accés a l'aide médicale a mourir des personnes
ayant des troubles neurocognitifs, c'est-a-dire des démences qui
sont en évolution. Le comité et le conseil d'administration du Col-
lege se sont montrés favorables a ce qu'une demande anticipée
puisse étre faite au moment ou la personne est consciente qu'il y a
un risque inévitable de perdre ses aptitudes causé par une maladie
en progression. Il faudrait donc pouvoir faire une demande antici-
pée d'aide médicale a mourir, méme si cela veut dire que la de-
mande est faite plusieurs années avant I'accomplissement de l'acte.

Le deuxiéme ¢lément de réflexion portait sur l'accés a 1'aide mé-
dicale a mourir pour les gens qui présentent uniquement un pro-
bléme de santé mentale. A nouveau, le conseil d'administration a
entériné la recommandation selon laquelle 1'aide médicale a mourir
devrait étre accessible aux personnes qui ont un trouble de santé
mentale grave et persistant, pour lequel les traitements ont été ten-
tés et pour lequel la personne ne voit pas d'autre issue. Evidem-
ment, cela nécessite une réflexion plus approfondie sur la fagon de
mettre cela en place. Il faut s'assurer que la loi est interprétée cor-
rectement et que l'accessibilité aux soins respecte les gens. Il faut
aussi s'assurer que tous les soins nécessaires et possibles ont été
donnés a une personne qui a des problémes de santé mentale. Dans
notre systéme de santé actuel, nous savons que cela peut présenter
certains problémes quant a l'accessibilité aux soins en santé men-
tale.

Le troisiéme ¢élément de réflexion portait sur l'accés a 1'aide mé-
dicale a mourir pour les mineurs émancipés qui ont entre 14 et
17 ans.

Soutenu par le conseil d'administration, le comité a recommandé
que les mineurs émancipés puissent, conjointement avec l'autorité
parentale ou le tuteur, faire une demande d'aide médicale a mourir.
On doit tenir compte de la souffrance que ces jeunes peuvent vivre;
cette souffrance peut devenir intolérable et peut, dans certaines si-
tuations, ne plus avoir de sens. Il en va de méme pour les bébés de
z€ro a un an qui viennent au monde avec de graves malformations
et des syndromes trés graves, pour lesquels la perspective de survie
est pour ainsi dire nulle, et qui engendreront de telles souffrances
qu'il y a lieu de se prononcer sur l'idée de ne pas laisser souffrir un
enfant. A cet égard, le comité soulignait I'expérience des Pays-Bas,
entre autres. Cette piste pourrait étre explorée.
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Finalement, le comité s'est penché sur la fatigue de vivre de cer-
taines personnes agées. En gériatrie, on appelle cela le syndrome de
glissement. Pour ces gens, la vie n'a plus aucun sens. La fragilité de
la vie, la diminution des capacités physiques et la souffrance exis-
tentielle, entre autres, deviennent des fardeaux intolérables. Le co-
mité et le Collége ont approuvé 1'idée d'entreprendre une réflexion
approfondie a cet égard.
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C'est un sujet qui demeure délicat pour la population et pour le-
quel, actuellement, nous n'avons pas de réponses claires de notre
c6té. Or nous souhaitons pouvoir continuer a réfléchir de concert
avec les sociétés savantes et l'ensemble de la population pour voir
dans quelles circonstances cela pourrait étre une option.

Je vous ai donc présenté rapidement ici, en quelques minutes, le
fruit des réflexions du comité de travail du College, réflexions qui
ont été entérinées par son conseil d'administration. Les travaux du
comité ont duré six mois, mais ils ont fait suite a de nombreuses an-
nées de réflexion et de travail autour de ce sujet.

Je suis disponible pour répondre aux questions des membres du
Comité et offrir des précisions.

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

[Traduction]

Je céde maintenant la parole a ma coprésidente, la sénatrice Mar-
tin.

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

Je vous remercie tous trois de vos témoignages qui seront trés
éclairants pour les travaux de notre comité.

Nous commengons notre premiere série de questions en donnant
la parole a M. Barrett pendant cinq minutes.

M. Michael Barrett (Leeds—Grenville—Thousand Islands et
Rideau Lakes, PCC): Merci beaucoup, madame la présidente.

Je remercie les témoins de nous consacrer du temps.
Ma premiére question s'adresse au Dr Pereira.

Depuis la 1égalisation de 'AMM, est-il arrivé qu'on vous em-
péche d'avoir recours a une approche axée sur les soins palliatifs
pour un patient qui aurait pu en retirer des bienfaits, ou est-il arrivé
qu'on nuise a de tels efforts de votre part?

Dr José Pereira: Oui, et certains de mes collégues ont décrit des
expériences similaires. Je vais vous donner un exemple.

J'ai travaillé pendant deux ans dans une unité de soins palliatifs
de ma région ou I'on administre ' AMM. Les patients y sont orien-
tés depuis d'autres hopitaux et milieux pour recevoir 'AMM. 1l est
arrivé que j'évalue des patients qui, selon moi, auraient retiré des
bienfaits des soins palliatifs parce que le traitement qu'ils rece-
vaient, la palliation, n'était pas optimal. J'étais d'avis que nous pour-
rions l'optimiser, mais on m'a fait sentir que j'en entravais l'acces.

Je crois que de telles situations se produisent et, si vous discutez
avec mes collégues, vous entendrez ce genre d'exemples.

La question me rappelle qu'un intervenant a dit tout a I'heure que
la plupart des patients qui demandent 'AMM recoivent des soins
palliatifs. Il arrive que des patients arrivent dans des unités de soins
palliatifs et que, en principe, ils se retrouvent donc dans un centre

de soins palliatifs. IlIs ne recoivent toutefois pas de soins palliatifs:
ils sont en attente de ' AMM.

Je crois que nous devons examiner les chiffres de plus prés et un
peu plus prudemment.
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M. Michael Barrett: Pour reprendre un des éléments que vous
venez de mentionner, je dirai que le conseil d'administration de la
Société canadienne des médecins de soins palliatifs a relevé la dis-
tinction entre les soins palliatifs et I'aide médicale a mourir. Les as-
sociations internationales de soins palliatifs marquent la distinction.
Dans ce contexte, pouvez-vous commenter l'intrusion de I'AMM
dans les soins palliatifs au Canada, je vous prie?

Dr José Pereira: Oui. Les sociétés ou associations de soins pal-
liatifs ne sont pas les seules a juger que 'AMM ne fait pas partie
des soins palliatifs: 'Organisation mondiale de la santé en pense au-
tant.

Je crois qu'il existe une distinction entre les deux. Je comprends
que, dans une société démocratique, on puisse avoir acces a
I'AMM, mais cela ne veut pas pour autant dire qu'elle va de pair
avec les soins palliatifs.

Jai constaté de la confusion par rapport aux deux. A titre
d'exemple, il y a quelques semaines, j'ai vu une de mes patientes
qui souffrait d'un stade avancé de démence et qui recevait des trai-
tements d'hémodialyse. Elle vivait les derniers moments de sa vie et
recevait toujours de tels traitements. J'ai rencontré sa famille pour
expliquer que nous devions envisager de mettre fin a 'némodialyse
parce que les traitements étaient vains. Mes propos ont grandement
faché les proches parce qu'ils avaient lI'impression que je faisais la
promotion de I'AMM. J'ai di longuement expliquer que je ne pro-
posais pas I'AMM, que nous ne prodiguons pas.

Je crois aussi que 1'établissement de liens entre les deux entraine
de la confusion. Nous tentons de prodiguer les soins palliatifs plus
tot pendant I'évolution de la maladie. Les données a 1'appui existent
depuis 2002. Des données émergentes démontrent les bienfaits des
soins palliatifs lorsque les traitements commencent quelques mois
avant les derniers jours de vie. Le fait d'associer ' AMM aux soins
palliatifs établit un lien entre ces derniers et la fin de vie.

J'ai été témoin de la réorientation de ressources. Dans une des
zones périphériques de la région ou je vis, des infirmicres et des in-
firmiéres praticiennes ont été affectées a ' AMM. Il en résulte une
pénurie de professionnels de la santé pour répondre aux besoins en
soins palliatifs des patients et pour s'occuper de ces soins.

M. Michael Barrett: D'accord. Je pourrais donc paraphraser vos
propos ainsi: vous diriez que des ressources de fin de vie sont dans
certains cas consacrées a 'AMM aux dépens de 1'offre de soins pal-
liatifs. Est-ce exact?

Dr José Pereira: Oui, madame la présidente, j'en conviendrais...
M. Michael Barrett: D'accord.
Dr José Pereira: ... dans certains cas.

M. Michael Barrett: Madame la présidente, combien de temps
me reste-t-il?

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

M. Michael Barrett: D'accord.
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Pourriez-vous briévement décrire I'approche canadienne en ma-
tiere de soins palliatifs pour la comparer aux exemples internatio-
naux que vous avez vous-méme connus?

Dr José Pereira: Oui, bien sir.

Une étude sur le classement mondial a récemment été publiée.
The Economist a mené une étude de grande envergure que le maga-
zine a publiée en 2015. Le Canada figure de fagon générale au 10°
ou 12° rang, mais notre classement est moins enviable dans certains
domaines. Par exemple, pour le financement des ressources pour
les soins privés, notre classement a chuté pour se situer au 20° rang.
La situation laisse donc a désirer.

De nombreuses autres administrations, telles que le Royaume-
Uni et I'Australie, déploient beaucoup d'efforts pour veiller a avoir
suffisamment de services et d'équipes de soins palliatifs spécialisés.
Ces administrations renforcent aussi ce qu'on appelle les soins pri-
maires. En d'autres mots, tous les professionnels de la santé qui
traitent des patients atteints de cancers, de maladies cardiaques, de
maladies pulmonaires, de maladies rénales ou d'autres problémes
possedent les compétences essentielles...

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

Dr José Pereira: ... et au Canada, nous sommes loin du compte
pour que ce modeéle devienne notre réalité.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): D'accord, merci beau-
coup.

C'est maintenant le tour de M. Arsenault pendant cinq minutes.
[Frangais)

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

Je remercie les témoins d'étre ici, y compris ceux du premier
groupe, s'ils nous écoutent toujours. C'est vraiment intéressant.

Je vais d'abord m'adresser a vous, docteur Roy. Les données que
nous avons dans les rapports annuels sur I'aide médicale a mourir
depuis trois ans sont assez éloquentes en ce qui concerne la propor-
tion de gens qui demandent l'aide médicale & mourir par rapport a
ceux qui demandent des soins palliatifs. Ce qu'on craignait ne
semble pas se réaliser, c'est-a-dire que 82 ou 83 % des gens qui ont
demand¢ l'aide médicale & mourir recevaient des soins palliatifs. Ils
ont décidé de partir de leur propre gré, avec I'aide médicale a mou-
rir. On sait aussi, selon ces mémes données, que 89 % de ceux qui
ont choisi de ne pas se prévaloir des soins palliatifs y avaient acces.

Vous travaillez depuis 22 ans en soins palliatifs. Pouvez-vous
nous dire ce qui explique qu'une personne veuille recevoir l'aide
médicale a mourir sans, nécessairement, vouloir avoir recours aux
soins palliatifs?
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Dr Louis Roy: Je vous remercie, monsieur Arseneault, de cette
question.

Dans ce cas-ci, je vais mettre mon chapeau de clinicien, étape de
ma carriére qui s'est terminée lorsque je suis entré au Collége des
médecins du Québec, mais j'ai tout de méme eu une longue carricre
de clinicien. J'ai aussi beaucoup travaillé en soins palliatifs, j'ai par-
ticipé a I'implantation de 'aide médicale a mourir et j'ai moi-méme
administré I'aide médicale a mourir & de nombreux patients.

Pour répondre a votre question, je peux parler de mon expérience
de clinicien au Québec, en particulier dans la ville de Québec, ou

j'étais, entre autres, chef des soins palliatifs a I'hdpital universitaire.
La trés vaste majorité des gens, comme vous l'avez dit avec vos
chiffres, avaient accés aux soins palliatifs lorsqu'ils ont demandé
I'aide médicale & mourir. I faut vraiment voir cela comme un conti-
nuum de soins. Lors de I'implantation de I'aide médicale & mourir
au Québec, nous avons beaucoup insisté sur le fait que les soins
palliatifs doivent étre présents.

11 faut se rappeler qu'une loi a été¢ adoptée au Québec, il y a un
certain nombre d'années, pour que les soins palliatifs ne soient pas
facultatifs dans les établissements. Tous les établissements publics
doivent avoir un programme ou un plan pour offrir des soins pallia-
tifs, ce qui n'est pas le cas partout au Canada et ce qui est compléte-
ment différent de ce que j'avais vécu une quinzaine d'années avant
I'adoption de cette loi. Je m'étais méme fait dire par une personne
qui occupait un poste administratif que mes affaires de soins pallia-
tifs étaient sans intérét pour la mission de son établissement...

M. René Arseneault: Docteur Roy, je suis désolé de vous inter-
rompre, mais j'ai vraiment peu de temps.

Qu'est-ce qui fait en sorte qu'une personne choisit d'obtenir 'aide
médicale a mourir en évitant les soins palliatifs?

Dr Louis Roy: Selon mon expérience, la plupart des gens qui
demandent directement l'aide médicale a mourir ont déja fait un
long cheminement et en sont a une étape ou les soins palliatifs ne
sont pas l'issue qu'ils envisagent. Cela peut toucher particuliérement
les gens qui ont une maladie neurodégénérative et qui se voient dé-
cliner. Je pense, entre autres, a la sclérose latérale amyotrophique,
la SLA, aussi appelée la maladie de Lou Gehrig. Ils recoivent des
soins, mais on ne peut pas nécessairement les qualifier de soins pal-
liatifs. En effet, bien qu'ils aient du soutien, ces gens ont choisi une
étape charnicre a partir de laquelle ils ne veulent pas recevoir de
soins palliatifs de fagon intensive, mais plutot recevoir l'aide médi-
cale & mourir.

M. René Arseneault: Merci beaucoup.

Docteur Pereira, pourriez-vous me dire trés rapidement si vous
étes d'accord sur ce que vient de dire Dr Roy relativement au fait
que les soins palliatifs et I'aide médicale & mourir forment un conti-
nuum de soins de santé?

[Traduction]

Dr José Pereira: Madame la présidente, je m'inscris en faux
contre cet énoncé. Je crois que nous devons examiner attentivement
la statistique indiquant que 80 % des patients demandant 'AMM
ont acces a des soins palliatifs. Nous ne connaissons pas la qualité
des soins palliatifs qui sont prodigués. Bien souvent, on commence
les soins palliatifs trop tard: les patients souffrent depuis des mois
et des mois et éprouvent une douleur fulgurante lorsqu'on leur pro-
pose finalement des soins palliatifs.

[Frangais)

M. René Arseneault: Avez-vous lu et compris 'arrét Carter de
la Cour supréme du Canada, qui a mené a offrir l'aide médicale a
mourir au pays?

[Traduction)

Dr José Pereira: Je 1'ai lue en entier et j'ai méme participé aux
procédures, alors je suis trés au fait de la teneur de la décision. Je
crois qu'il est important...



7 octobre 2022

AMAD-19 17

[Frangais)
M. René Arseneault: Docteur Pereira, seriez-vous d'accord pour
dire que le patient est au centre de la décision dans cette affaire?

® (1020
[Traduction]

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Veuillez répondre trés
rapidement, docteur Pereira.

Dr José Pereira: Madame la présidente, je crois qu'il est impor-
tant de souligner que l'autonomie et le fait de placer le patient au
centre des soins ont toujours formé la base des soins palliatifs.

Je crois que nous devons nous demander s'il existe aussi des li-
mites. Oublions-nous certains ¢léments? Ratons-nous certaines pos-
sibilités?

[Frangais]
M. René Arseneault: D'accord. Mon temps de parole est écoulé.

Je vous remercie tous.
[Traduction]
La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci beaucoup.

M. Thériault a maintenant la parole pendant cinq minutes.
[Frangais)
M. Luc Thériault: Merci, madame la présidente.

Je vais m'adresser au Dr Roy.

Pendant votre allocution d'ouverture, vous nous avez parlé de
I'harmonisation des lois. J'imagine donc que vous faisiez référence
a I'harmonisation du projet de loi C-7 et de la loi québécoise, la Loi
concernant les soins de fin de vie.

Vous avez parlé des concepts de maladie, d'affection et de handi-
cap. Il me semble que le Code criminel et le projet de loi C-7 sont
assez clairs. Quel probléme fait que vous parlez de 'harmonisation
des lois?

Dr Louis Roy: Le probléme est que, dans la loi québécoise, la
notion de handicap n'est pas reconnue comme une possibilité pour
demander l'aide médicale a mourir. En frangais, on semble faire la
distinction entre un individu qui souffre d'une maladie évolutive et
une personne qui a un handicap physique.

L'exemple le plus simple d'un handicap physique est le cas d'une
personne qui devient tétraplégique a la suite d'un accident de voi-
ture et qui doit recevoir des soins constants de tous, tant pour 1'hy-
giéne que pour l'alimentation. Cependant, ce n'est pas un probleme
évolutif.

En termes médicaux, dans son libellé actuel, la loi québécoise
considére que cette personne souffre d'un handicap, et non d'une
maladie qui va progresser, ce qui 1'empéche de se qualifier pour re-
cevoir 1'aide médicale a mourir. Si 'individu veut la recevoir, il faut
lui « trouver une maladie », si vous me passez 1'expression, qui sera
en progression. Il s'agit en fait de déterminer s'il y a présence d'une
autre condition qui fait en sorte qu'un état de santé va évoluer.

M. Luc Thériault: Bref, il n'est donc pas du tout question d'un
cas d'espece comme l'affaire Truchon et Gladu ou, finalement, le
handicap est induit non pas par un accident, mais par une maladie
évolutive.

Dr Louis Roy: Exactement, oui.
M. Luc Thériault: D'accord.

Vous avez parlé de maladie mentale et de troubles mentaux.
Nous venons de terminer cette séquence, mais je vais profiter de
votre passage au Comité. Avez-vous lu le rapport du comité d'ex-
perts?

Dr Louis Roy: Oui.

M. Luc Thériault: Dans ce rapport, on dit que I'évaluation de-
vrait étre faite par un psychiatre indépendant de 1'équipe traitante.
Croyez-vous que c'est réaliste, compte tenu de I'état des ressources
sur le terrain, au Québec?

Dr Louis Roy: C'est une excellente question.

Je suis d'accord avec vous, 1'état des ressources fait qu'il y a déja
une certaine difficulté a avoir acces a des soins de santé mentale. La
difficulté qui ressort est celle de s'assurer d'obtenir une évaluation
indépendante.

Puisque le thérapeute rencontre peut-étre un patient depuis plu-
sieurs années, la relation thérapeutique pourrait étre teintée de cer-
tains éléments. Le fait qu'une tierce personne indépendante vienne
confirmer 1'avis du médecin traitant apparait comme une source de
sécurité pour s'assurer qu'on ne va pas un peu trop vite ou qu'on n'a
pas oubli¢ un élément important.

M. Luc Thériault: La question est de savoir si on sera prét, en
mars 2023, a mettre la Loi en vigueur. En effet, la Loi contient ac-
tuellement une disposition de temporisation.

Croyez-vous qu'on pourra aller de 1'avant? C'était plutdt cela, ma
question.

Dr Louis Roy: Je ne suis pas un spécialiste de toute la question
d'accés aux soins en santé mentale, mais je crois que si l'on met
quelque chose en ceuvre, il faudra que le systéme sache prendre les
mesures nécessaires pour en permettre 'acces et I'accessibilité.

M. Luc Thériault: D'accord.

On parle aussi dans le rapport de 1'idée de mettre en ceuvre un
processus de surveillance prospective. Or elle est rétrospective dans
le cas de la Commission sur les soins de fin de vie, au Québec.

Dans ce cas, la surveillance serait prospective. Cela implique
qu'a la suite de tout le processus, on ajouterait une étape. De facon
obligatoire, et non au besoin, un comité déciderait si, oui ou non, le
patient et 1'évaluation ont tenu compte de I'ensemble des exigences.

Pensez-vous que ce plan est réaliste et qu'il pourra étre mis en
ceuvre rapidement?

® (1025)

Dr Louis Roy: Je vais exprimer mon opinion personnelle, qui
n'est pas nécessairement celle du Collége des médecins du Québec.
La mise en ceuvre d'une telle mesure va poser certains défis. L'ap-
plication d'une mesure prospective devrait, a mon avis, étre réser-
vée aux cas litigieux, moins clairs ou précis.

1l faudra alors définir clairement, dans le cadre de la Loi, ce qui
devra étre précisé.

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

M. MacGregor a maintenant la parole. Vous disposez de cinq mi-
nutes.

M. Alistair MacGregor: Merci, madame la coprésidente.

Docteur Pereira, j'aimerais d'abord m'adresser a vous. Dans le
groupe de témoins précédent, nous avons accueilli un représentant
de I'organisme TheraPsil qui nous a entretenus de la recherche me-
née a I'Université Johns Hopkins sur les traitements par la psilocy-
bine qui sont utilisés dans un environnement trés controlé aux cotés
de la thérapie comportementale cognitive. Une de mes électrices, la
médecin en soins palliatifs Dre Valorie Masuda, a obtenu accés au
produit grace a des exemptions spéciales de Santé Canada. Elle fait
état de résultats extrémement positifs pour aider les patients en
soins palliatifs a surmonter leur anxiété.

Avez-vous des commentaires & formuler au sujet de cette re-
cherche?

Des intervenants demandent non seulement du financement sup-
plémentaire en recherche, mais aussi un allégement des régles de
Sant¢ Canada qui sont démesurément compliquées et contrai-
gnantes. Je vous demanderais de répondre en réfléchissant a I'ap-
proche axée sur le patient. Notre but est en effet d'essayer d'aider
les patients qui regoivent des soins palliatifs en fin de vie a vivre
leurs derniers jours dans un environnement sécuritaire et controlé
afin qu'ils ne soient pas habités par l'anxiété.

Avez-vous une opinion a ce sujet?

Dr José Pereira: Monsieur le président, j'aimerais remercier le
membre du Comité de cette excellente question.

Je crois que cette mise en contexte illustre que, contrairement a
ce qu'un autre témoin a affirmé — soit qu'il n'existe aucune solution
ou approche pour atténuer la détresse existentielle —, des options
s'offrent a nous, et leur nombre croit. L'une d'entre elles dans cette
catégorie de médicaments est la psilocybine.

Je lis les articles qui sont rédigés a ce sujet, et je vois que les ré-
sultats s'avérent merveilleux pour bien des patients. Cette thérapie
apaise grandement leur souffrance existentielle. De nombreuses
personnes retirent aussi des bienfaits d'approches comme celle vi-
sant a préserver sa dignité qu'a élaborée M. Chochinov.

J'avancerais qu'il existe bel et bien des approches pour amoindrir
la détresse existentielle. J'en ai ét¢ témoin dans mon propre exer-
cice de la médecine et avec mes propres équipes. Ces traitements
font une différence, alors on doit peser nos mots lorsqu'on prétend
que de tels traitements ou approches n'existent pas. Bien entendu, la
panacée n'existe pas encore, mais nous faisons des avancées.
Chaque année, des améliorations permettent de mieux répondre a
ces besoins.

M. Alistair MacGregor: Je vous remercie de votre réponse.

Je m'adresse maintenant au représentant du Réseau d'aide médi-
cale a mourir de la région de Champlain: ai-je raison de dire que
votre secteur de services comprend non seulement la ville d'Ottawa,
mais aussi le comté de Renfrew; Stormont; Dundas et Glengarry;
Prescott et Russell ainsi que Lanark Nord?

Est-ce juste? Je vois que oui.

On nous a fait part des difficultés que vivent les Canadiens en ré-
gions rurales pour accéder aux services. En vous fiant a votre
propre expérience, pouvez-vous renchérir sur les commentaires que
vous avez entendus et comparer les patients qui vivent dans la ville
d'Ottawa aux Canadiens des régions plus rurales desservies par
votre réseau?

M. Mike Kekewich: Oui, il va sans dire que la vie dans les plus
petites communautés offre une expérience et des établissements dif-
férents.

Loin de moi 1'idée de prétendre que la pandémie a entrainé de
nombreux avantages, mais, heureusement, les soins virtuels se sont
normalisés pour établir des liens entre les patients et les fournis-
seurs. Je crois que nous avons su atténuer plus efficacement cer-
taines des disparités, dans la mesure ou elles existent, en jumelant
les patients aux services dont ils avaient besoin.

Je ne dirais pas que la situation est parfaite, loin de 1a. Je n'ose-
rais pas non plus dire que toutes les communautés rurales se valent
en matiere d'acces. Je crois néanmoins que nous nous améliorons.
Je vous suis reconnaissant de la question.

® (1030)
M. Alistair MacGregor: Merci.

Docteur Pereira, j'aimerais revenir a vous pour ma derniére mi-
nute. Vous avez mentionné que trop peu de médecins se font former
en soins palliatifs. Selon vos observations, nos facultés de méde-
cine répondent-elles adéquatement a ce besoin, surtout si on tient
compte du profil démographique qu'aura la société canadienne dans
10 ou 20 ans? Comment les colléges de médecins et de chirurgiens
affrontent-ils ce défi?

En outre, avez-vous des commentaires sur des régions bien déli-
mitées du Canada dont la proportion d'ainés est plus élevée que la
moyenne? J'ai discuté avec des élus de 1'Assemblée législative de la
Nouvelle-Ecosse. La population de la province compte une forte
proportion d'ainés, et les élus ne croient pas que le modele de finan-
cement actuel refléte suffisamment les besoins dans leur province.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Veuillez répondre trés
briévement, docteur Pereira.

Dr José Pereira: D'accord.

Les organismes qui régissent les facultés de médecine et les pro-
grammes de résidence ont ajouté les soins palliatifs aux compé-
tences essentielles. Toutefois, le corps enseignant a du mal a inté-
grer le contenu lié¢ aux soins palliatifs aux programmes d'enseigne-
ment et a prévoir les stages. Différents obstacles ralentissent nos ef-
forts, y compris le manque de professeurs. Il y a une réelle pénurie
de spécialistes en soins palliatifs.

Je connais trés bien la région de Champlain ou j'ai travaillé pen-
dant quelques années. A Petawawa, par exemple, I'équipe de méde-
cine familiale a formé tout le personnel a offrir I'approche axée sur
les soins palliatifs, ce qui a fait une énorme différence. Or, il reste
encore de nombreuses régions dans le pays — et vous avez relevé
certaines régions rurales — ou les ressources sont insuffisantes.

J'ai aussi offert mon aide au Nouveau-Brunswick afin de tenter
d'y renforcer les capacités en soins palliatifs...

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Merci, docteur Perei-
ra.

Je vous cede maintenant la parole, monsieur le coprésident.
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Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénatrice Mar-
tin.

Nous allons maintenant entendre les questions des sénateurs.
Nous commengons par la sénatrice Mégie.

[Frangais)
Sénatrice Mégie, vous avez la parole pour trois minutes.

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

Je suis contente d'intervenir aprés mon collégue M. MacGregor,
parce que sa question est la méme que 'une des miennes.

On remarque de plus en plus que la population et 'ensemble des
professionnels regoivent beaucoup d'informations relativement a la
mise en place du programme d'aide médicale a mourir. Cependant,
quand je pratiquais la médecine, j'ai remarqué que la population ne
savait rien des soins palliatifs. Les gens a qui l'on proposait des
soins palliatifs y étaient réticents.

Aujourd'hui, on oppose encore les soins palliatifs a l'aide médi-
cale a mourir. Que pourrait-on faire pour informer la population sur
ce que sont les soins palliatifs, comme on le fait pour I'aide médi-
cale a mourir?

Comment les colléges des médecins des provinces pourraient-ils
mieux former les professionnels au chapitre des soins palliatifs, afin
qu'ils puissent conseiller les gens sur 1'une ou l'autre option, le mo-
ment venu?

Docteur Roy, le Collége des médecins du Québec a-t-il déja ré-
fléchi a cela?

Dr Louis Roy: Je vous remercie, sénatrice Mégie.

Oui, cela a suscité beaucoup de réflexion.

A ce propos, je dirais que le probléme de I'information sur I'accés
aux soins palliatifs date de trés longtemps. C'est celui aussi de la
crainte de parler de la mort, d'aborder des sujets qui ne sont pas fa-
ciles.

Je crois que le raccourci vers 1'aide médicale a mourir a été pris
non pas parce que c'était nécessairement plus facile d'en parler, sur
le plan de l'information publique, mais parce que c'était quelque
chose de nouveau pour la presse et les médias. Il y avait quelque
chose de nouveau a mettre en avant, tandis que, lorsqu'on veut par-
ler des soins palliatifs, on a tous les problémes liés a ce qu'on va
dire, a qui on va le dire et a la maniére dont on va le dire.

Du c6té de la population, il faut vraiment qu'il y ait des éléments
de campagne de presse trés ciblés, mais également bien organisés,
pour expliquer aux gens ce que sont les soins palliatifs.

J'ai remarqué, au cours de ma longue expérience en soins pallia-
tifs, que les meilleurs ambassadeurs pour bien en parler sont les fa-
milles et les proches de gens qui ont regu ces soins. Ce sont les
meilleures personnes pour le faire. Elles sont capables de dire que
leur mere ou leur tante est allée aux soins palliatifs, que ce fut une
expérience positive, et que cette personne a recu des soins, du
confort et du soulagement.

Du c6té des médecins, le Dr Pereira en a parlé. Les facultés de
médecine s'y sont mises, mais il faut absolument qu'elles continuent
& [difficultés techniques]. Evidemment, tout cela s'intégre dans un
curriculum qui est de plus en plus lourd en médecine et dans lequel
il est difficile de dire aux futurs étudiants en médecine qu'on va de-

voir leur ajouter une ou deux années d'études pour réussir a tout
couvrir. Il faut réussir a tout condenser encore davantage.

De toute évidence, il faut que nos étudiants en médecine soient
mis devant le fait que tout le monde va mourir un jour, mais ils
doivent également étre mis en contact avec les soins palliatifs pen-
dant leur formation.

® (1035)

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

[Traduction]

Nous vous écoutons, sénateur Kutcher.

L'hon. Stanley Kutcher: Merci, monsieur le président.
Je remercie les témoins.

Avant de poser mes questions, je prierais le président de deman-
der au Dr Pereira de fournir au Comité un rapport écrit étayant son
opinion et comprenant ce qui suit: premiérement, des preuves ap-
puyant que des patients regoivent 'AMM plutét qu'un accés aux
soins palliatifs méme si c'est ce qu'ils souhaitent; deuxiémement,
les données démontrant que les patients qui regoivent I'AMM ont
eu droit a des soins palliatifs moins qu'optimaux; et, troisiémement,
des faits démontrant que des ressources sont détournées des soins
palliatifs au profit de I'AMM en parallele de la réaffectation an-
nuelle continue des ressources dans le systéme de santé.

J'ai des questions a poser a M. Kekewich et au Dr Roy.

Monsieur Kekewich, vous avez exprimé des inquiétudes quant a
la possibilité d'une pénurie réelle d'effectifs en santé pouvant prodi-
guer 'AMM et les soins palliatifs. Les deux sont trés importants.
Comment le gouvernement fédéral peut-il remédier a ce probleme
de ressources humaines? Croyez-vous que des transferts en santé
ciblés pourraient faire partie de la solution?

Docteur Roy, les organismes de réglementation ont-ils compé-
tence pour exiger que les fournisseurs de 'AMM terminent un pro-
gramme national de formation en évaluation et en prestation de
I'AMM?

Allez-y, monsieur Kekewich.

M. Mike Kekewich: C'est une excellente question. Bien honné-
tement, nous avons du mal a fagonner les stratégies nécessaires.

Selon moi, un des aspects intéressants entourant ' AMM est que
la plupart des cliniciens qui la fournissent ne travaillent pas dans ce
domaine a temps plein: ils l'offrent en plus de leurs autres engage-
ments. La prestation de ' AMM doit donc étre gratifiante pour eux;
elle doit étre porteuse de sens.

Je crois que certains des enjeux sont sans contredit le volume de
demandes, qui va augmenter au fil du temps, ainsi que la complexi-
té des cas qui augmentera au fur et a mesure ou de nouvelles popu-
lations commenceront a demander 'AMM. Des tentatives nova-
trices de créer des services de coordination pour 'AMM afin de
réellement appuyer les cliniciens voient le jour. Il peut notamment
étre tres lourd sur le plan administratif de se voir confier un grand
nombre de patients.
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A mon avis, il serait utile de se concentrer sur ces types de straté-
gies prévoyant une équipe pour épauler les patients. Le clinicien ne
doit pas travailler seul, mais plutét étre entouré d'une équipe d'infir-
micéres, de travailleurs sociaux et peut-étre d'autres spécialistes qui
pourraient étre disponibles pour offrir leur aide.

L'hon. Stanley Kutcher: Merci.

Docteur Roy, allez-y.

Dr Louis Roy: Je vous remercie pour votre question.

Si vous me le permettez, je vais poursuivre mon témoignage en
francais pour m'assurer de... [difficultés techniques]... plus claire-
ment.

[Frangais)

En ce qui concerne les soins palliatifs, évidemment, on est parti
de loin, a 'origine, parce qu'il n'y avait aucune formation. Des ini-
tiatives se sont organisées localement un peu partout. A I'échelle
nationale, un groupe de travail est a mettre sur pied un programme
de formation sur l'aide médicale a mourir qui va s'adresser aux mé-
decins et aux infirmiéres praticiennes. Ce programme, auquel je
collabore pour en revoir les modules, devrait normalement entrer en
vigueur au printemps 2023. Pour ce qui est de la formation des mé-
decins et des infirmiéres en matiére d'aide médicale a mourir, je
crois que les éléments se mettent progressivement en place. On au-
rait di le faire avant, mais, a tout le moins, il y a du travail qui se
fait.

Une chose reste a faire et demeure pour moi un élément trés inté-
ressant. Dans mon domaine, trés peu de médecins s'opposent a
l'aide médicale a mourir. Beaucoup de médecins disent qu'ils ne se
sentent pas capables de I'administrer, mais qu'ils comprennent trés
bien leur patient et qu'ils vont donc le rediriger vers quelqu'un qui a
la formation nécessaire et qui se sent physiquement, psychologi-
quement et moralement prét a le faire. Il y a donc cette dichotomie,
mais, globalement je dirais que...

® (1040)

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

Sénateur Dalphond, vous avez la parole.

L’hon. Pierre Dalphond: Merci, monsieur le président.

Docteur Kekewich, vous avez fait beaucoup d'analyses et de re-
cherches sur les données, qui sont probantes et disponibles. Y en a-
t-il qui indiquent que des personnes ont choisi l'aide médicale a
mourir en raison de la pauvre qualité des soins palliatifs qu'elles re-
cevaient?

Je vous pose cette question parce que vous avez dit que 80 % des
gens qui ont demandé 'aide médicale a mourir recevaient déja des
soins palliatifs.

[Traduction]

M. Mike Kekewich: Je n'ai rien constaté en ce sens. Je suis d'ac-
cord, dans une certaine mesure, avec le Dr Pereira quant au carac-
tére limité des données et je crois que Santé Canada recueillera des
données plus précises sur le role des soins palliatifs pour orienter
les discussions.

Je n'ai vu aucun rapport a l'appui d'une telle thése, mais dans les
faits, tous les patients n'obtiennent pas de soins palliatifs. Il faut
donc se pencher sur l'accés adéquat aux soins palliatifs.

[Frangais)

L’hon. Pierre Dalphond: Mon temps de parole est limité, alors
je vais vous poser ma deuxiéme question. Celle-ci sera davantage
liée a I'éthique, puisque vous &tes aussi un spécialiste en la matiére.
Je comprends que toute la question de 1'aide médicale a mourir et
celle de la sédation palliative continue soulévent des questions
d'éthique. On voit que celles-ci sont accentuées lorsqu'il est ques-
tion d'aide médicale a mourir dans le cas de troubles mentaux.

Pensez-vous que ces justifications sont admissibles, compte tenu
de la vulnérabilit¢ de ces personnes, et comment peut-on les
contrer?

[Traduction]

M. Mike Kekewich: Je crois qu'il est tres difficile... Est-ce que
vous parlez de la maladie mentale a titre de seule condition médi-
cale sous-jacente?

L’hon. Pierre Dalphond: Oui.

M. Mike Kekewich: Oui. Nous avons beaucoup parlé de ce sujet
dans le cadre de nos préparatifs.

Je mentirais si je vous disais que nous n'avions pas d'appréhen-
sions quant a la facon dont nous pourrons aider ces patients de ma-
nicre efficace. Je crois qu'on peut faire le lien avec un commentaire
précédent: nous parlons beaucoup de soins palliatifs, mais les pa-
tients doivent aussi avoir acces rapidement et de manicre continue a
d'autres services d'aide en santé mentale, de méme qu'a des traite-
ments pour les douleurs complexes et a d'autres soins spécialisés. Je
crois qu'il faut reconnaitre que ces patients n'auront pas tous re-
cours a l'aide médicale & mourir. Quel soutien peut-on apporter a
ces patients pour s'assurer de leur offrir des soins de qualité?

L’hon. Pierre Dalphond: Merci.
[Frangais)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénateur Dal-
phond.

[Traduction]

Nous allons maintenant entendre la sénatrice Martin, qui dispose
de trois minutes.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): Mes premicres ques-
tions s'adressent au Dr Pereira.

Dans le Cadre sur les soins palliatifs au Canada, on parle de
soins palliatifs spécialisés et d'une approche palliative. Pourquoi
est-il si important d'en tenir compte afin d'assurer 1'acces aux soins
palliatifs et quelle est la position du Canada sur le sujet?

Dr José Pereira: Les administrations qui ont bien réussi dans le
domaine ont mis sur pied des services de soins palliatifs spécialisés
et ont aussi veillé a ce que les professionnels des soins de santé re-
¢oivent une formation de base leur permettant de cibler plus tot les
patients qui pourraient bénéficier de tels soins. Ils peuvent aborder
la détresse psychosociale, spirituelle et physique de ces patients, ce
qui assure un meilleur accés aux soins palliatifs.

On a dit plus t6t qu'un financement important était consacré aux
soins palliatifs au pays. C'est peut-étre vrai dans certaines adminis-
trations, mais pas partout. Dans ma région, par exemple, le finance-
ment des spécialistes est insuffisant et ne nous permet pas d'embau-
cher des médecins spécialisés en soins palliatifs. Je sais qu'un autre
hopital de 1'Ontario tente depuis des années d'obtenir des fonds sup-
plémentaires pour former des spécialistes dans ce domaine.
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Nous avons aussi de la difficulté a obtenir des fonds pour former
les professionnels des soins de santé dans la pratique, ceux a qui les
patients demanderont « Quels sont les choix qui s'offrent 8 moi? »
ou « Quelles sont mes options? ». Lorsque ces professionnels ne
connaissent pas bien les soins palliatifs, lorsqu'ils
pensent — comme la population — qu'il s'agit uniquement de soins
offerts a la toute fin de la vie, alors nous avons un probléme et je
crois qu'il faut nous y attaquer.

La coprésidente (L'hon. Yonah Martin): En parlant de forma-
tion, je comprends qu'il sera trés important de former tous les inter-
venants du systéme si nous décidons d'élargir I'accés a 1'aide médi-
cale a mourir, parce que nous aurons besoin de ces professionnels.
Dans quelle mesure I'éducation en mati¢re de soins palliatifs est-
elle intégrée aux programmes de formation en médecine, en soins
infirmiers et en travail social au Canada?

® (1045)

Dr José Pereira: Monsieur le président, je crois que nous avons
fait beaucoup de chemin au cours des deux dernicres décennies. Je
prodigue des soins palliatifs depuis 1995 et au fil des années, j'ai
travaillé trés fort pour qu'on intégre ce volet aux programmes d'en-
seignement. C'est un grand défi, auquel le Dr Roy a fait référence
également, mais je crois qu'il y a des fagons de le relever.

Je crois qu'il est inacceptable que les spécialistes en médecine in-
terne, en cardiologie, en néphrologie et en pneumologie ne suivent
pas une formation de base sur les soins palliatifs. Comment
peuvent-ils informer leurs patients des options qui s'offrent a eux
s'ils n'ont pas été formés?

Je crois qu'il n'est pas approprié que seulement 30 % des étu-
diants en médecine du pays aient des stages cliniques. On ne parle
méme pas des facultés de sciences infirmicres, puisque les pro-
grammes comportent d'importantes lacunes. Nous avons besoin de
ressources; nous avons besoin de fonds. J'ai entendu de nombreuses
personnes dire que nous n'avions pas les ressources, l'espace ou le
temps nécessaire, mais c'est faux; nous pouvons innover. Certaines
administrations du pays ont réussi a relever le défi.

Mereci.

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

Voila qui met fin a la réunion d'aujourd'hui.

Avant de terminer, j'aurais une question pour vous, docteur Perei-
ra. Vous avez probablement entendu la demande du sénateur Kut-
cher: pourriez-vous nous transmettre la documentation a l'appui des
points que vous avez soulevés dans le cadre de votre déclaration
préliminaire ou en réponse & nos questions? Etes-vous en mesure de
le faire?

Dr José Pereira: Oui, monsieur. Je pourrai le faire dans
quelques jours, puisque je dois m'acquitter de certaines responsabi-
lités familiales.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): C'est trés bien. Nous
vous remercions de nous transmettre ces renseignements supplé-
mentaires.

Sur ce, merci, docteur Pereira.
[Frangais)

Je vous remercie, docteur Roy.
[Traduction]

Merci, monsieur Kekewich, d'avoir témoigné devant le Comité
ce matin. Nous vous en sommes trés reconnaissants et nous pour-
suivrons notre analyse des soins palliatifs dans le contexte de 1'aide
médicale a mourir. Merci beaucoup pour vos témoignages.

Mesdames et messieurs les membres du Comité, notre prochaine
réunion se tiendra le mardi 18 octobre. Nous ne siégerons pas la se-
maine prochaine, évidemment. Nous poursuivrons donc notre étude
sur les soins palliatifs & ce moment-la.

Merci beaucoup.

La séance est levée.
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