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Comité mixte spécial sur l'aide médicale à mourir

Le mardi 25 octobre 2022

● (1830)

[Français]
Le coprésident (L’hon. Marc Garneau (Notre-Dame-de-

Grâce—Westmount, Lib.)): Bonsoir, tout le monde.

Bienvenue à la 22e réunion du Comité mixte spécial sur l'aide
médicale à 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 représentant de la
Chambre des communes qui copréside ce comité. Ce soir, je suis
accompagné de l'honorable Marie‑Françoise Mégie, la vice-prési‐
dente du Comité représentant le Sénat.
[Traduction]

Nous poursuivons aujourd'hui l'examen prévu par la loi des dis‐
positions du Code criminel concernant l'aide médicale à mourir et
leur application.

Je voudrais rappeler aux membres du Comité et aux témoins de
laisser leurs microphones en sourdine à moins que la présidence ne
leur accorde la parole. Toutes les interventions doivent s'adresser à
l'un des présidents. Quand vous intervenez, parlez lentement et in‐
telligiblement.

L'interprétation de la présente vidéoconférence fonctionnera
comme lors d'une séance en personne. Le bouton d'interprétation,
situé en bas de votre écran, vous permet de choisir entre le parquet,
l'anglais ou le français.

Sur ce, je voudrais souhaiter la bienvenue aux témoins de notre
premier groupe, qui traiteront des demandes anticipées.

Nous recevons Adelina Iftene, professeure de droit, qui témoigne
à titre personnel.
[Français]

Nous accueillons également, par vidéoconférence, le Dr David
Lussier, médecin gériatre, ainsi que le Dr Félix Pageau, gériatre et
chercheur.

Je vous remercie tous les trois de vous joindre à nous.

Nous allons d'abord entendre l'allocution d'ouverture de Mme If‐
tene, suivie de celle du Dr Lussier et de celle du Dr Pageau.
[Traduction]

Madame Iftene, vous avez la parole pour faire votre allocution
d'ouverture de cinq minutes. Vous pouvez y aller.

Mme Adelina Iftene (professeure agrégée, Schulich School of
Law, Dalhousie University, à titre personnel): Honorables

membres du Comité mixte je vous remercie beaucoup de m'avoir
invitée à m'adresser à vous aujourd'hui.

Comme je l'ai indiqué dans ma correspondance avec le greffier
du Comité, mon expertise ne concerne pas les directives anticipées
ou l'AMM en général. Elle se situe plutôt dans les domaines des
services correctionnels, des lois et des politiques en matière de
soins de santé pour les personnes incarcérées, et des questions en‐
tourant la décarcération. Par conséquent, mon exposé d'aujourd'hui
porte sur les questions que soulève la mise en œuvre de l'AMM...
[Français]

M. Joël Godin (Portneuf—Jacques-Cartier, PCC): J'invoque
le Règlement, monsieur le président. Il n'y a pas d'interprétation.
[Traduction]

Je suis désolé, madame Iftene.
[Français]

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): D'accord.
[Traduction]

Nous attendrons un instant. L'interprétation ne fonctionne pas
adéquatement.

Monsieur le greffier, avisez-moi quand l'interprétation sera réta‐
blie pour que nous puissions continuer.
[Français]

M. René Arseneault (Madawaska—Restigouche, Lib.): Mon‐
sieur le président, on semble nous dire que l'interprétation fonc‐
tionne, maintenant.

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

Madame Iftene, je pense que nous avons résolu notre problème
d'interprétation. Veuillez poursuivre.

Mme Adelina Iftene: Mon expertise ne concerne pas les direc‐
tives anticipées ou l'AMM en général. Elle se situe plutôt dans les
domaines des services correctionnels, des lois et des politiques en
matière de soins de santé pour les personnes incarcérées, et des
questions entourant la décarcération. Par conséquent, mon exposé
d'aujourd'hui portera sur les questions que soulève la mise en œuvre
de l'AMM en prison, des questions qui auraient dû être étudiées en
priorité dans le cadre de l'examen des lois relatives à l'AMM.

Le débat sur l'AMM en prison s'est jusqu'à présent largement li‐
mité à des solutions dichotomiques. Les personnes incarcérées de‐
vraient-elles avoir accès à l'AMM? La procédure d'AMM devrait-
elle avoir lieu dans l'établissement correctionnel ou quelque part
dans la communauté?
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Je veux être claire. Dans la mesure où l'AMM est un service de
soins de santé au Canada et vu les circonstances dans lesquelles elle
est donnée, selon le principe d'équivalence des soins protégé à
l'échelle nationale et internationale, elle doit être offerte dans les
mêmes conditions aux personnes incarcérées. Cette réponse simpli‐
fie toutefois à outrance la question, et ce, parce que les questions
auxquelles elle répond passent complètement à côté du problème de
la maladie et de la mort en prison.

On sait parfaitement que les soins de santé en prison — qu'il
s'agisse des soins de base, des soins de santé spécialisés et particu‐
lièrement des soins palliatifs et à long terme — sont profondément
inadéquats et souvent non conformes aux normes communautaires.
Moi et d'autres parties prenantes, particulièrement le Bureau de
l'enquêteur correctionnel, recueillons depuis longtemps des infor‐
mations sur les lacunes systémiques des soins de santé, et je ne
pense pas que ces lacunes puissent encore faire l'objet d'un débat
raisonnable et éclairé.

Il est également manifeste que le Canada n'a pas de mécanisme
fonctionnel de libération pour motif humanitaire. L'article 121 de la
Loi sur le système correctionnel et la mise en liberté sous condition,
qui porte sur la libération conditionnelle en cas exceptionnels, a été
invoqué 20 fois en 10 ans avant la pandémie de COVID, et elle ne
peut généralement pas être utilisée pour les personnes condamnées
à perpétuité. Par ailleurs, au cours de la même période, de
30 à 40 personnes sont mortes de cause naturelle et prévisible en
prison chaque année. Le recours à l'article 121 ne s'est pas amélioré
à la suite de la mise en œuvre de l'AMM en prison il y a quelques
années.

Le fait est que dans un pays où il n'y a pas de peine de mort et de
peine de prison à perpétuité sans possibilité de libération, la pre‐
mière cause de décès en prison est la mort naturelle survenant à la
fin de ce qui est souvent une maladie connue pour laquelle la per‐
sonne avait peu ou pas d'options adéquates de traitement.

Si l'AMM constitue la seule option adéquate et réaliste à la souf‐
france, les peines canadiennes deviennent de fait des peines de
mort. Il est inacceptable qu'en prison, il soit plus facile d'obtenir
l'AMM que n'importe quel genre de libération pour motif humani‐
taire.

Par exemple, une personne qui purge une peine de prison à per‐
pétuité ne peut même pas demander de libération conditionnelle
pour cas exceptionnel à moins qu'il ne lui reste que quelques se‐
maines à vivre. Or, nous savons que ce n'est pas le cas pour l'AMM.
Pour lire des analyses sur la question et sur la libération pour motif
humanitaire et son application au Canada, j'attirerais votre attention
sur les articles que j'ai écrits ou coécrits avec Mme Jocelyn Dow‐
nie, que je vous ai remis à l'avance.

Le problème qui fait qu'il est plus facile d'obtenir l'AMM qu'une
libération, ce n'est pas l'AMM, selon moi. Le simple fait de rendre
l'AMM interdite ou plus difficile d'accès aux personnes incarcérées
n'est pas une solution au manque de choix, de dignité et l'autonomie
de ces personnes, et ne respecte pas l'obligation d'équivalence des
soins. Le fait de laisser les gens souffrir n'améliorera pas leur digni‐
té ou leur autonomie.

Le problème n'est pas l'accès des prisonniers à l'AMM, mais l'ab‐
sence de mécanismes de libération et de soutiens adéquats. Toute
personne qui a une maladie grave limitant son espérance de vie ou
qui éprouve des souffrances intolérables devrait être admissible à
une forme fonctionnelle de libération pour motif humanitaire. Il

faut autoriser la libération pour motif humanitaire pour que les per‐
sonnes puissent non seulement recevoir la procédure d'AMM dans
la communauté, mais aussi y prendre toutes les décisions relatives à
la fin de vie, qu'elles choisissent ou non l'AMM.

Les débats sur la réforme substantielle des mécanismes de libéra‐
tion — qui portent sur l'admissibilité à la libération, les facteurs
pertinents pour la décision de libération et l'expertise des membres
de la commission des libérations conditionnelles à cet égard — sont
tous intrinsèquement liés au débat général sur la mise en œuvre de
l'AMM en prison.

Les modifications substantielles aux lois régissant l'AMM
doivent tenir compte des personnes incarcérées et, par conséquent,
devront faire en sorte que ces personnes aient des options réalistes
de libération dans la communauté, où elles pourront prendre des dé‐
cisions de fin de vie éclairées.

En terminant, je voudrais souligner qu'il reste un certain nombre
de questions non résolues à propos de l'AMM, en plus de celle du
manque d'autres options, comme les soins palliatifs et la libération.
Parmi ces questions figure le fait que Service correctionnel Canada
est exempté de soumettre les morts par AMM à un examen et une
enquête, ce qui engendre un manque de supervision adéquate, et le
rôle des médecins de prison dans le processus d'évaluation. Je trai‐
terai avec plaisir de ces points pendant la période de questions.
● (1835)

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

dame Iftene.

Nous entendrons maintenant notre deuxième témoin.
[Français]

Docteur Lussier, vous avez la parole pour cinq minutes.
Dr David Lussier (médecin gériatre, à titre personnel): Merci,

monsieur le président.

Je vous remercie de l'invitation à venir discuter avec vous de ce
sujet important.

Je vais commencer par quelques mots de présentation.

Je suis gériatre à l'Institut universitaire de gériatrie de Montréal
du Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux du
Centre‑Sud‑de‑l'Île‑de‑Montréal. J'ai suivi une formation complé‐
mentaire en douleur et en soins palliatifs. Depuis une vingtaine
d'années, ma pratique est presque exclusivement en clinique de ges‐
tion de la douleur chronique pour personnes âgées.

Je m'intéresse à l'aide médicale à mourir depuis le début de la ré‐
flexion sur le sujet au Québec. Je suis membre de la Commission
sur les soins de fin de vie du Québec. Je tiens cependant à préciser
que je ne m'exprime pas ici au nom de la Commission, mais à titre
personnel.

Je pratique l'aide médicale à mourir de une à deux fois par mois,
en moyenne, parfois pour des patients que je suis depuis très long‐
temps, parfois pour des patients pour lesquels je suis demandé en
consultation expressément pour ce soin. En raison de mon expertise
clinique, les personnes que j'évalue sont habituellement celles dont
l'admissibilité n'est pas claire ou dont la mort naturelle n'est pas rai‐
sonnablement prévisible. Certaines de ces personnes ont des
troubles neurocognitifs majeurs.
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Je donne aussi des conférences sur l'aide médicale à mourir assez
régulièrement à des professionnels de la santé et à la population gé‐
nérale.

J'aimerais vous présenter les points les plus importants au sujet
des demandes anticipées d'aide médicale à mourir pour les per‐
sonnes ayant un trouble neurocognitif majeur.

D'abord, je ne peux évidemment pas me prononcer sur l'opinion
des Canadiens de partout au pays. Je peux cependant me fier aux
témoignages entendus à la commission parlementaire spéciale de
l'Assemblée nationale du Québec, l'automne dernier, et à ceux que
je recueille dans mes conférences sur le sujet ou dans ma pratique.
À la lumière de ceux-ci, je crois qu'il existe au Québec une accepta‐
tion assez large des demandes anticipées, autant dans la population
que chez les personnes ayant un trouble neurocognitif majeur et
leurs proches. Il y a aussi une acceptation assez grande chez les
professionnels de la santé, même si plusieurs entrevoient des diffi‐
cultés d'application. Au Québec, la population s'attend donc à ce
que l'aide médicale à mourir puisse devenir possible par demande
anticipée, et plusieurs personnes ont été très déçues quand le projet
de loi à ce sujet a dû être abandonné, au printemps.

Dans la situation actuelle, depuis que le critère de mort naturelle
raisonnablement prévisible a été retiré, les personnes ayant un
trouble neurocognitif majeur peuvent être admissibles à l'aide mé‐
dicale à mourir et la recevoir. Il y a effectivement une petite pé‐
riode, dans l'évolution de la maladie, où le trouble est assez grave
pour qu'il y ait un déclin avancé et irréversible des capacités, mais
pas encore assez grave pour compromettre l'aptitude à demander
l'aide médicale à mourir. D'après mon expérience, les personnes
ayant un trouble neurocognitif majeur qui demandent l'aide médi‐
cale à mourir actuellement attendent le plus longtemps possible
avant de le faire. Souvent, elles le font juste avant de perdre leur
aptitude, à un point tel que le délai de 90 jours doit parfois être rac‐
courci, car la perte d'aptitude est imminente. Si elles pouvaient faire
une demande anticipée, plusieurs d'entre elles choisiraient proba‐
blement de ne pas demander l'aide médicale à mourir au même mo‐
ment, pour continuer à profiter de bons moments avec leurs
proches. Elles meurent donc plus tôt qu'elles ne l'auraient souhaité.
En ce sens, on pourrait affirmer que leur droit à la vie, garanti par
l'article 7 de la Charte canadienne des droits et libertés, est bafoué,
tout comme la Cour suprême en avait jugé dans l'arrêt Carter,
puisque, pour pouvoir avoir recours à l'aide médicale à mourir et ne
pas vivre la détérioration jusqu'à la fin, ces personnes doivent mou‐
rir plus tôt qu'elles ne l'auraient souhaité.

Je crois donc que la loi devrait être modifiée pour permettre les
demandes anticipées d'aide médicale à mourir pour les personnes
ayant un trouble neurocognitif majeur. C'est néanmoins une ques‐
tion fort complexe, tant sur le plan de l'éthique que de l'application.
D'abord, il est très difficile d'évaluer la souffrance, qui est, par défi‐
nition, l'expérience subjective d'une personne incapable de la com‐
muniquer. Dans certains cas, il existe une souffrance objectivable
indéniable, qui s'accompagne de signes non verbaux de douleur ou
de symptômes psychologiques et comportementaux associés à la
démence, comme l'agressivité. Dans d'autres cas, qu'on appelle, à
tort ou à raison, les démences heureuses, la personne est heureuse
au quotidien malgré les troubles cognitifs et la perte d'autonomie.
Par contre, si elle s'était vue dans cet état, elle n'aurait peut-être pas
voulu le vivre. Le critère d'admissibilité devrait-il être la souffrance
contemporaine ou la souffrance anticipée? C'est une question im‐
portante et complexe à laquelle il faudrait répondre.

Une autre question importante se pose vis-à-vis de la situation où
la personne ayant fait une demande anticipée refuse de collaborer
quand vient le moment de lui administrer l'aide médicale à mourir.
Dans un stade avancé, plusieurs personnes résistent à tout contact
ou soin et deviennent agressives quand on les touche. Elles n'accep‐
teraient donc pas l'installation d'une intraveineuse sans être mises
au préalable sous sédation ou en contention. Même si une personne
souhaitait probablement, lorsqu'elle était apte, qu'on la mette sous
sédation ou en contention pour lui administrer l'aide médicale à
mourir, doit-on passer outre à son refus, verbal ou physique, lors‐
qu'elle n'est plus apte? Plusieurs cliniciens disent qu'ils auraient
beaucoup de difficulté à le faire, surtout si la personne ne présente
pas de signes de souffrance objectivable.

En résumé, je crois que la loi devrait être modifiée pour per‐
mettre de demander l'aide médicale à mourir de façon anticipée.
Les lignes directrices et les guides de pratique devraient toutefois
être très clairs pour accompagner les cliniciennes et les cliniciens
qui seraient impliqués au moment de la demande ou de l'adminis‐
tration de l'aide médicale à mourir.

● (1840)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup, doc‐
teur Lussier.

Nous poursuivons maintenant avec le Dr Pageau.

Docteur Pageau, vous avez la parole pour cinq minutes.

Dr Félix Pageau (gériatre et chercheur, à titre personnel):
Bonjour.

Je suis médecin, chercheur en éthique et gériatre. Je connais bien
le Dr Lussier, mais je ne suis pas d'accord sur sa position et je vais
vous expliquer pourquoi.

En préambule, je dois dire que je suis reconnaissant de participer
de nouveau aux travaux du Comité. Lors de ma dernière comparu‐
tion, j'ai parlé des contextes un peu plus philosophiques et éthiques.
Aujourd'hui, je vais parler du contexte un peu plus pratico-pratique.

Je suis conscient que la responsabilité du médecin est de respec‐
ter l'autonomie du patient. Bien sûr, les principes de bientraitance et
de non-maltraitance doivent être appliqués. Le gouvernement doit
protéger les gens vulnérables et protéger les gens contre eux-
mêmes. C'est d'ailleurs pour cette raison qu'il a fixé un âge légal
pour la consommation d'alcool ou encore obligé le port de la cein‐
ture de sécurité en voiture et du casque à moto. La liberté d'autono‐
mie n'est donc pas absolue au Canada; elle est encadrée.

J'ai trois arguments à faire valoir et des clarifications à apporter.
Si le temps me le permet, j'aurai aussi des recommandations à pro‐
poser.

Mes trois arguments s'orientent autour des éléments suivants:
l'erreur commise par l'individu qui rédige ses directives anticipées
d'aide médicale à mourir, l'erreur des personnes qui les appliquent,
de même que les questions sociétales en lien avec l'aide médicale à
mourir par demande anticipée chez les gens atteints de troubles
neurocognitifs majeurs.
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Pour ce qui est de l'erreur dans la rédaction des directives antici‐
pées, la difficulté vient du fait que les gens n'ont pas de boule de
cristal leur permettant de connaître l'avenir de façon absolue. L'au‐
tonomie doit s'appliquer dans le moment présent et ne peut être an‐
ticipée. Il faut aussi se demander avec qui seront faites ces direc‐
tives anticipées. Est-ce que ce sera avec un spécialiste en démence
ou en troubles neurocognitifs majeurs, en l'occurrence un gériatre,
un gérontopsychiatre ou un médecin de famille qui voit beaucoup
de ce type de patients? Il va falloir ouvrir des cliniques d'aide médi‐
cale à mourir. A-t-on les ressources nécessaires? Le médecin
risque-t-il d'être paternaliste dans son expertise auprès de ces pa‐
tients? L'autonomie ne serait alors pas entièrement respectée.

Le soi changeant est un autre argument connu, selon lequel des
moments importants de la vie, comme le fait de recevoir un diag‐
nostic de trouble neurocognitif majeur, changent la personnalité
d'un individu. Souvent, les familles nous disent qu'elles ne recon‐
naissent plus leur proche qui a reçu un tel diagnostic. La personne
n'est plus celle qu'elle était. Il y a donc un changement majeur. Ce
que la personne a dit il y a 20 ans est-il encore applicable aujourd'‐
hui, au moment de procéder à l'aide médicale à mourir?

Par ailleurs, ceux qui vont appliquer les directives d'aide médi‐
cale à mourir peuvent commettre plusieurs erreurs. D'abord, tout
texte écrit nécessite une interprétation. Qu'il s'agisse de textes de
loi, de textes littéraires ou même de textos, on doit toujours inter‐
préter ce qui est écrit, surtout si la personne n'est pas là pour nous
dire exactement ce qu'elle veut dire. Cette interprétation peut en‐
gendrer plusieurs erreurs. Il peut s'avérer que les directives antici‐
pées ne sont pas du tout applicables. Dans ce cas, elles ne seront
pas appliquées, ce qui est donc un moindre mal. C'est d'ailleurs ce
qu'on voit souvent aux Pays‑Bas. À l'inverse, il y a le danger
qu'elles soient appliquées outre mesure, en raison de conflits d'inté‐
rêts chez les médecins ou parmi les membres de la famille, que ce
soit par désir de toucher un héritage ou par désir de libérer des lits
ou de libérer l'urgence de patients ayant des troubles neurocognitifs
majeurs. Quand l'équipe médicale et la famille décident à la place
du patient, ce n'est pas l'autonomie qui prévaut, mais bien une cer‐
taine forme d'expertise paternaliste.

S'il n'y a pas de refus, est-ce vraiment un consentement? Des
gens qui disent tout simplement oui, sans comprendre tout ce que
cela implique, ne donnent pas réellement leur consentement. C'est
quelque chose qu'on entend souvent à l'hôpital. Si une personne dit,
par exemple, qu'elle veut qu'on lui enlève l'utérus, doit-on le lui en‐
lever? Est-ce que la personne a vraiment bien compris? Les direc‐
tives anticipées ne permettent pas de résoudre ce problème. L'as‐
sentiment, même implicite, n'est pas un consentement.

Sur le plan sociétal, l'argument est peut-être un peu plus philoso‐
phique. On parle ici de la « démentophobie », c'est-à-dire de la
crainte des gens d'être atteints d'une maladie mentale. C'est la stig‐
matisation des troubles neurocognitifs majeurs, ainsi que des handi‐
caps et des symptômes comportementaux et psychologiques qui y
sont associés, qui cause cette crainte et amène les gens à se projeter
dans l'avenir. En raison de cette discrimination, ils ne veulent pas
devenir ces gens qui sont laissés pour compte.

J'aimerais maintenant apporter quelques clarifications. Tout
d'abord, l'aide médicale à mourir, ce n’est pas la même chose que
des directives médicales anticipées. Il y a effectivement une diffé‐
rence entre exiger un soin, comme l'aide médicale à mourir, et refu‐
ser des soins jugés futiles. Aussi, l'aide médicale à mourir n'est pas
comme un retrait de soins. Comme pour ce qui établit la distinction

entre un meurtre au premier degré, de la négligence ayant causé la
mort et un accident ayant causé la mort, ce sont les intentions qui
comptent. Selon qu'il s'agit de directives anticipées d'aide médicale
à mourir ou d'un retrait de soins, les intentions sont différentes.

En ce qui a trait à mes recommandations, je crois que le gouver‐
nement doit protéger les plus vulnérables. Il doit aussi augmenter le
financement accordé à la promotion du travail en soins palliatifs,
gériatriques et gérontopsychiatriques. De plus, il doit en améliorer
l'accès en faisant la promotion des emplois essentiels à ces soins.
Enfin, il doit éviter à tout prix la « démentophobie » et ne pas en
faire la promotion, contrairement à ce que font certaines personnes
qui défendent l'aide médicale à mourir par directives anticipées.

● (1845)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup, doc‐
teur Pageau.

Je laisse à ma collègue la sénatrice Mégie le soin de diriger la
suite.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie (Québec
(Rougemont), GSI)): Merci, monsieur le président.

Je suis Marie‑Françoise Mégie, sénatrice du Québec. Je suis la
vice-présidente du Comité qui représente le Sénat.

Nous commençons le tour de questions par M. Ellis.

[Traduction]

Vous disposez de cinq minutes.

M. Stephen Ellis (Cumberland—Colchester, PCC): Je vous
remercie, madame la présidente.

Je remercie les autres membres du Comité de me permettre d'être
ici et de participer à cette conversation fascinante.

Je remercie également les témoins de comparaître ce soir.

Madame Iftene, je me demande si vous pourriez éclaircir un
point, je vous prie. Affirmez-vous qu'en raison des piètres condi‐
tions du système pénal et de l'accès aux soins de santé, l'AMM de‐
vrait être accessible en milieu carcéral? Je ne suis pas entièrement
certain d'avoir saisi votre point de vue.

● (1850)

Mme Adelina Iftene: Ce n'est pas parce que le système pénal est
en piètre condition, mais en raison d'un droit appelé équivalence
des soins, qui exige que tous les soins de santé offerts dans la com‐
munauté le soient également en prison. Ce n'est malheureusement
pas le cas. Nous savons que les soins de santé prodigués en prison
sont inférieurs à la norme. Je considère donc que la solution... Bien
entendu, il n'y a pas de réels soins palliatifs systémiques offerts. Ici
encore, tous ces manques contreviennent à l'exigence d'équivalence
des soins entre la prison et la communauté. Le fait d'interdire
l'AMM en prison n'est qu'un échec de plus à cet égard. De ce point
de vue, je pense qu'en vertu d'une norme nationale et internationale,
nous devons offrir aux prisonniers tous les services de soins de san‐
té accessibles dans la communauté.
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Je pense que le débat est plus complexe quand il est question de
personnes incarcérées, simplement parce qu'on s'inquiète de leur
capacité à donner leur libre consentement. Selon moi, tant que nous
ne disposerons pas de mécanismes de traitement humanitaire fonc‐
tionnels pour les personnes ayant des problèmes qui limitent l'espé‐
rance de vie ou qui éprouvent des souffrances intolérables — des
situations dans lesquelles le risque est souvent substantiellement ré‐
duit — afin de leur permettre de choisir d'être transférées dans la
communauté pour prendre des décisions de fin de vie, le débat sera
très complexe. Cela soulève des questions...

M. Stephen Ellis: Je vous remercie, madame Iftene, de cette ré‐
ponse.

Bien entendu, une partie du problème vient du fait qu'en l'ab‐
sence des soins médicaux adéquats dans le système pénal, il me
semble difficile d'ajouter des soins comme l'AMM. Je vous remer‐
cie de cette réponse.

Je m'adresserai au Dr Lussier, si vous le permettez.

Vous avez fait remarquer que la question est très difficile, et je
pense que votre collègue, le Dr Pageau, a peut-être énuméré cer‐
taines des difficultés qui se présentent à cet égard. Il semble que
vous ayez peut-être des idées différentes. Je me demande, docteur
Lussier, si vous pourriez traiter du délai entre le moment où on
émet une directive anticipée et celui où il peut être nécessaire de
mettre fin à la vie. Des difficultés se posent-elles à ce chapitre, doc‐
teur? Quelles mesures de protection pourraient s'avérer nécessaires
à ce sujet?

Dr David Lussier: Je pense qu'il faut notamment s'assurer que la
personne connaît son diagnostic. C'est la raison pour laquelle,
quand la question a été examinée au Québec, par exemple, les ex‐
perts ont toujours affirmé qu'il faudrait que ce soit fait après que la
personne a reçu un diagnostic de trouble neurocognitif majeur. Au‐
jourd'hui, je ne pourrais pas réclamer l'aide médicale à mourir de
manière anticipée parce que je n'ai pas de tel diagnostic. La per‐
sonne doit donc connaître son état.

Il faudrait également procéder à une réévaluation, et ce, à plu‐
sieurs reprises au cours du processus et pas seulement une fois
avant que l'AMM soit administrée cinq ou sept ans plus tard. La si‐
tuation devra être réévaluée plusieurs fois pour vérifier que la per‐
sonne désire toujours la même chose.

M. Stephen Ellis: Je vous remercie, docteur.

Par votre entremise, madame la présidente, je demanderai au
Dr Pageau s'il considère que certaines mesures de protection se‐
raient bénéfiques ici?
[Français]

Dr Félix Pageau: Il faut s'assurer que les gens qui ont des
troubles neurocognitifs majeurs ne demandent pas l'aide médicale à
mourir simplement parce qu'ils craignent leur propre déchéance et
veulent éviter de devenir un fardeau pour leurs proches. C'est sou‐
vent ce qu'on entend.

J'éprouve une certaine crainte à l'idée qu'un médecin, après avoir
diagnostiqué en clinique un trouble neurocognitif majeur chez un
patient, lui propose tout de suite l'aide médicale à mourir. Cela
pourrait amener un certain questionnement chez le patient; il pour‐
rait se demander si le médecin considère que son état est suffisam‐
ment grave pour qu'il demande l'aide médicale à mourir. Imaginez
une situation où je vous annonce que vous avez le diabète et que je
vous demande si vous souhaitez obtenir l'aide médicale à mourir.

Vous pourriez ainsi penser que le diabète est une maladie très
grave.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci,
docteur Pageau.

Je donne maintenant la parole à M. Arseneault.
M. René Arseneault: Merci, madame la présidente.

Ma première question s'adresse au Dr Lussier et s'inscrit dans le
même ordre d'idées que les questions posées par mon collègue
M. Ellis.

Monsieur Lussier, vous avez décrit cela d'une belle façon, tantôt,
quand vous avez dit que, lorsqu'un diagnostic de maladie de dégé‐
nérescence cognitive venait d'être établi, il y avait toujours une pe‐
tite période où un patient avait encore toute sa tête et ses capacités
de jugement lui permettant de faire une demande d'aide médicale à
mourir. Ai-je bien compris?
● (1855)

Dr David Lussier: En fait, je parlais de la situation actuelle. Il y
a effectivement un certain moment où le déclin est avancé et où la
maladie est assez grave pour qu'on la considère comme incurable.
La personne satisfait alors aux critères. Par conséquent, il y a ac‐
tuellement des personnes ayant des troubles neurocognitifs qui re‐
çoivent l'aide médicale à mourir. Cela se fait déjà. Il y en a plu‐
sieurs cas par année.

M. René Arseneault: Avez-vous des mesures de sauvegarde à
nous suggérer pour ces cas en particulier? Selon vous, est-ce que
nous pourrions améliorer cela davantage, est-ce que nous pourrions
être plus prudents ou est-ce que les mesures actuelles conviennent?

Dr David Lussier: Peu importe à qui l'aide médicale à mourir
sera accessible, il faudra toujours s'assurer qu'elle n'est jamais de‐
mandée à défaut de soins appropriés. L'aide médicale à mourir ne
devrait jamais être choisie parce que la personne qui souffre d'un
trouble neurocognitif n'a pas accès aux soins appropriés à son état.
Cela s'applique actuellement dans tous les cas, qu'il s'agisse de can‐
cers, de toute maladie physique ou de troubles neurocognitifs. Il
faut donc s'assurer que la personne est bien diagnostiquée, qu'elle
est bien entourée quand elle fait la demande d'aide médicale à mou‐
rir et que cette demande n'est pas faite à la légère, à défaut d'autres
soins.

M. René Arseneault: Évidemment, ce sont les mesures de pro‐
tection qu'il faut viser.

Je ne travaille pas dans le domaine de la santé, mais nous avons
entendu beaucoup de témoins à ce sujet, depuis un bon bout de
temps, et je ne crois pas en avoir entendu un nous parler d'un pa‐
tient qui n'avait pas eu de soins suffisants et à qui on avait proposé
l'aide médicale à mourir comme solution.

Avez-vous été témoin d'une telle situation dans votre pratique?
Dr David Lussier: Non, je n'ai pas été témoin de cela dans la

pratique de ma profession. Rien dans tout ce que j'ai entendu dans
les divers forums n'indique non plus qu'une demande d'aide médi‐
cale à mourir aurait été faite à défaut de soins. Entre autres, les sta‐
tistiques sur les soins palliatifs démontrent que la grande majorité
des gens qui ont demandé l'aide médicale à mourir avaient déjà eu
accès à des soins palliatifs. Si l'on veut étendre cette possibilité à
d'autres personnes, il faut seulement s'assurer que cela demeure le
cas.
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M. René Arseneault: Je vous remercie, docteur Lussier.

Docteur Pageau, je poursuis avec vous dans la même veine.

En tant que médecin, au cours de votre expérience, avez-vous été
témoin de situations où on aurait dit à des patients qu'il n'y avait pas
de médecins pour offrir des soins appropriés à leur maladie et que
l'aide médicale à mourir s'offrait à eux s'ils le désiraient?

Dr Félix Pageau: Oui. Souvent, les gens vont dire qu'ils ne
veulent pas être un fardeau. Ils n'ont pas les soins suffisants sur le
plan psychosocial...

M. René Arseneault: Je dois vous interrompre, parce que je n'ai
pas beaucoup de temps. Je ne parle pas du point de vue du patient,
mais plutôt du vôtre, en tant que professionnel de la santé. Avez-
vous vu des professionnels administrer l'aide médicale à mourir
dans de tels cas?

Dr Félix Pageau: Oui. Dans la recherche que j'ai faite dans le
cadre de ma maîtrise, un cas conflictuel a été soulevé.

M. René Arseneault: C'est donc un cas que vous avez étudié
dans le cadre de votre maîtrise, est-ce exact?

Dr Félix Pageau: Oui, il y a eu au moins un cas.
M. René Arseneault: Avez-vous des statistiques qui pourraient

nous montrer que c'est une pratique courante ou que cela s'est pro‐
duit à plusieurs reprises?

Dr Félix Pageau: Oui. Selon les données du Québec, l'une des
premières raisons pour lesquelles on demande l'aide médicale à
mourir, c'est qu'on trouve qu'on n'a pas les services ou les soins ap‐
propriés.

M. René Arseneault: Je comprends cela. Là, vous parlez de la
perception du patient. J'aimerais savoir ce qu'il en est du point de
vue du professionnel de la santé.

Nous avons entendu beaucoup de professionnels parler des me‐
sures de protection et de tout cela. Corrigez-moi si je me trompe,
mais, peu importe la province canadienne où l'on se trouve, je n'ai
pas l'impression que des professionnels de la santé ont dit à des pa‐
tients qu'il n'y avait pas de spécialistes pour traiter leur maladie et
que, par conséquent, s'ils voulaient l'aide médicale à mourir, on la
leur administrerait.

Je cherche à connaître le point de vue de la profession. Avez-
vous vu de vos pairs administrer l'aide médicale à mourir parce
qu'il n'y avait pas d'autres traitements disponibles?

Dr Félix Pageau: Oui. C'est très insidieux, comme je vous l'ai
dit. Le manque de ressources fait que les professionnels acceptent
de pratiquer l'aide médicale à mourir.

M. René Arseneault: Est-ce un fait connu au sein de la profes‐
sion?

Dr Félix Pageau: On constate que la souffrance sociale est une
des raisons les plus fréquentes pour lesquelles on demande l'aide
médicale à mourir. La douleur physique est invoquée dans moins de
1 % des cas. Les souffrances psychologiques représentent un très
faible pourcentage aussi. Ce sont souvent les souffrances sociales
combinées aux autres qui sont invoquées. Les gens ne vont pas le
dire comme vous l'avez dit, parce qu'il y a un certain manque de
sensibilité...

M. René Arseneault: Je suis désolé de vous interrompre, doc‐
teur Pageau, mais il ne me reste que cinq secondes.

Pouvez-vous faire parvenir aux greffiers du Comité votre thèse
de maîtrise, s'il vous plaît?

Dr Félix Pageau: Oui.

M. René Arseneault: Merci beaucoup.

Je remercie tous les témoins.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci
beaucoup.

Monsieur Thériault, vous avez la parole pour cinq minutes.

M. Luc Thériault (Montcalm, BQ): Merci, madame la prési‐
dente.

Docteur Lussier, vous avez parlé du droit à la vie en lien avec
l'arrêt Carter. On pourrait même dire que le jugement Baudouin
aussi présente l'argument suivant lequel les gens sont obligés de
mettre fin à leur vie prématurément par suicide.

Quand vous annoncez à un patient qu'il a un problème neurocog‐
nitif majeur, lui demandez-vous dans la même phrase, comme le di‐
sait le Dr Pageau, s'il veut l'aide médicale à mourir?

● (1900)

Dr David Lussier: Non, évidemment. Il ne serait pas possible de
faire cela dans le contexte actuel, parce que la personne doit avoir
un déclin avancé de ses capacités pour être admissible à l'aide mé‐
dicale à mourir.

Quand on pose un diagnostic, habituellement, on s'assure que la
personne a fait un testament et un mandat en cas d'inaptitude. On
s'assure qu'elle a pris toutes les dispositions nécessaires pour la ges‐
tion de sa personne et de ses biens. Cependant, on ne va pas, dans
la même phrase ou dans la même rencontre, lui parler d'aide médi‐
cale à mourir.

Il y a un grand débat au sein de la profession médicale sur ce
point précis: devrait-on proposer l'aide médicale à mourir parmi les
options thérapeutiques à quelqu'un qui y est visiblement admissible,
ou devrait-on s'abstenir de le faire? Il n'y a pas de consensus. Pour
ma part, je considère qu'on doit attendre que la demande d'aide mé‐
dicale à mourir vienne de la personne, plutôt que de la proposer
comme une option thérapeutique. C'est une prise de position qui
peut être critiquable, mais c'est la mienne.

M. Luc Thériault: Dans votre pratique, arrive-t-il assez souvent
que ce soient les patients qui ouvrent la discussion sur l'aide médi‐
cale à mourir? Tout le monde veut vivre le plus longtemps possible,
mais sans dépasser le seuil de ce qui est personnellement considéré
comme tolérable.

Dr David Lussier: Dans mon cas, ce sont toujours les patients
qui abordent l'aide médicale à mourir. Plusieurs de mes patients
ayant des troubles neurocognitifs ou d'autres pathologies me disent
vouloir mourir. Plusieurs vont décider finalement de ne pas deman‐
der l'aide médicale à mourir. Certains parlent de l'aide médicale à
mourir simplement pour exprimer qu'ils veulent des soins particu‐
liers pour un problème quelconque. Certains vont aller jusqu'à faire
la demande d'aide médicale à mourir, mais cela vient toujours
d'eux.
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Ce que je voulais dire tantôt, c'est que les gens veulent attendre
le plus longtemps possible, jusqu'à la toute dernière minute, avant
de demander l'aide médicale à mourir. Parfois, c'est quand eux
pensent que leur esprit s'en va complètement qu'ils se disent que
c'est le moment. Ils se disent que, s'ils attendent encore deux ou
trois mois, ils vont probablement perdre leur aptitude et ne pourront
plus obtenir l'aide médicale à mourir. S'ils pouvaient faire une de‐
mande anticipée, cela enlèverait cette détresse et cette inquiétude,
et ils pourraient continuer à vivre plus longtemps.

M. Luc Thériault: Même si une personne, au cours d'une ren‐
contre prévue à cette fin, a solennellement désigné un tiers et préci‐
sé le moment auquel elle voulait que l'aide médicale à mourir lui
soit administrée, il reste que le processus se prolonge dans le temps,
alors il faut que cela s'accompagne d'une mesure de réévaluation,
comme vous l'avez évoqué. Il faut prévoir des rencontres tout au
long du parcours du patient afin de réévaluer la situation, jusqu'à ce
que le tiers désigné demande finalement à l'équipe soignante d'éva‐
luer la condition de son proche. Il faut qu'il y ait des évaluations ré‐
pétées.

D'après votre expérience, combien d'étapes comme celles-là
doivent être franchies? Est-ce au cas par cas?

Dr David Lussier: C'est très difficile à dire, car cela dépend de
l'évolution de la maladie. On prend souvent l'exemple de la maladie
d'Alzheimer, qui est une détérioration graduelle des capacités, mais
il y a d'autres troubles neurocognitifs où cela ne sera pas aussi gra‐
duel. C'est impossible à prédire. Cela peut durer plusieurs années
comme cela peut durer seulement un ou deux ans, comme dans le
cas des démences qui évoluent rapidement.

M. Luc Thériault: En ce qui concerne la question de la démence
heureuse, selon votre expérience, n'est-ce pas le tiers, finalement,
qui est la personne clé dans cette situation? Si le tiers ne démarre
pas le processus et ne demande pas que l'équipe soignante com‐
mence à évaluer...

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Je suis
désolée de devoir vous interrompre, monsieur Thériault, mais votre
temps de parole est écoulé.
● (1905)

M. Luc Thériault: Je pensais que tout le monde trouverait cela
pertinent, madame la présidente.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Quel‐
qu'un d'autre aura peut-être l'occasion d'y revenir.

Je cède maintenant la parole à M. MacGregor pour cinq minutes.
[Traduction]

M. Alistair MacGregor (Cowichan—Malahat—Langford,
NPD): Je vous remercie.

Je poserai mes questions au Dr Pageau.

Vous avez abordé deux sujets dans votre allocution.

D'abord, il peut y avoir des problèmes d'erreur d'interprétation
des instructions écrites du patient, particulièrement quand ce der‐
nier a perdu la capacité d'aider quelqu'un à interpréter son intention
initiale. Vous avez également indiqué que la démence est stigmati‐
sée. Je veux vous interroger sur ces deux points, car des témoins
précédents ont indiqué qu'il faudrait établir des critères objective‐
ment évaluables et très faciles à comprendre, comme, par exemple:
« Quand j'aurai atteint un certain stade de démence, voici ce que je
voudrais qu'il se passe. »

Je comprends que la maladie d'Alzheimer est stigmatisée et pas
très bien comprise. D'un autre côté, n'est‑il pas paternaliste de notre
part d'évaluer les sentiments de quelqu'un à l'égard de la démence,
particulièrement si cette personne a déjà vécu avec un membre de
la famille atteint de démence, et comprend intimement la maladie et
sait ce qui l'attend?

J'aimerais que vous traitiez de ces deux points, si vous le voulez
bien.

[Français]

Dr Félix Pageau: Effectivement, c'est une question d'interpréta‐
tion. Le tiers doit amorcer la demande, comme on l'a mentionné
précédemment, et le médecin doit ensuite déterminer si celle-ci est
valide. Il examine alors ce que le patient a écrit.

Les critères cités sont souvent l'incontinence et le fait de ne pas
reconnaître sa famille. Or, ces critères peuvent arriver assez tôt
dans l'évolution de la démence, mais la personne peut quand même
être heureuse. Il y a des gens qui ne veulent justement pas utiliser le
terme « démence », étant donné qu'il est tellement péjoratif pour
certains. Cela montre à quel point il y a de la « démentophobie »
dans la société.

Par ailleurs, mon collègue parlait du malaise qu'on peut ressentir
à l'idée de proposer l'aide médicale à mourir et du fait qu'on préfère
parfois attendre que le patient la demande. Pour ma part, quand l'un
de mes patients a une infection, je n'attends pas qu'il me demande
des antibiotiques; je sais que c'est le traitement offert et je le lui
suggère. Le patient peut alors décider de l'accepter ou non. Quand
je sais qu'un traitement est bon, je le propose sans attendre qu'on
me le demande.

Il est intéressant de constater ce malaise à l'égard de l'aide médi‐
cale à mourir. Si les médecins attendent que les patients la leur de‐
mandent, c'est peut-être qu'ils ne sont pas à l'aise de la proposer. Ce
malaise est peut-être alimenté aussi par la « démentophobie ». Le
mot « démence » fait tellement peur que certains, aux États‑Unis,
ont décidé d'appeler cela un « trouble neurocognitif majeur ». La
stigmatisation liée à la démence est connue et présente.

Quand une personne est rendue à un stade avancé de démence et
que l'équipe médicale tente de déterminer si le fait de ne pas recon‐
naître ses proches représente assez de souffrances pour justifier
l'aide médicale à mourir, on se base sur des critères possiblement
« démentophobes ».

[Traduction]

M. Alistair MacGregor: Je vous remercie.

Je poserai ma prochaine question à Mme Iftene.

Je vous remercie de nous avoir donné votre point de vue sur l'ex‐
périence que vivent les prisonniers dans les prisons fédérales, un
sujet dont il n'est pas souvent abordé, je pense. Au cours de l'été,
j'ai visité deux établissements fédéraux situés en Colombie-Britan‐
nique. L'expérience a été fort instructive.



8 AMAD-22 25 octobre 2022

Vous avez longuement parlé des soins de santé inférieurs aux
normes offerts aux prisonniers des établissements fédéraux. Pour
les patients qui se trouvent peut-être dans une prison à sécurité
maximale parce qu'ils ont commis un crime très grave pour lequel
ils ont été condamnés à une peine à perpétuité, comment pro‐
gressent-ils de façon générale quand ils commencent à présenter
des symptômes de démence et ne peuvent manifestement pas se
conformer à la routine habituelle de la prison ou même d'agir en in‐
teraction avec les gardiens ou les autres prisonniers? Sont-ils trans‐
férés dans un établissement à sécurité réduite?

Pourriez-vous parler brièvement des prisonniers qui reçoivent un
diagnostic de troubles neurocognitifs et qui commencent à présen‐
ter des symptômes?

Mme Adelina Iftene: C'est très difficile. La démence et d'autres
troubles cognitifs importants sont souvent mal diagnostiqués en pri‐
son parce que les premiers répondants tendent à être des agents qui
ne possèdent manifestement pas d'expertise en la matière. Même le
médecin de la prison, qui voit peut-être ces personnes, n'a pas l'ex‐
pertise nécessaire pour diagnostiquer ces problèmes.

Par conséquent, il arrive souvent que des personnes peut-être at‐
teintes de démence depuis un certain nombre d'années reçoivent à
tort un diagnostic de syndrome de sevrage alcoolique. C'est un pro‐
blème fréquemment observé. On pense aussi parfois que ces per‐
sonnes ont des troubles de comportement ou une mauvaise
conduite, et on les envoie dans divers [inaudible]. Il existe mainte‐
nant des équipes d'intervention structurées, mais on recourait aupa‐
ravant à l'isolement cellulaire ou à d'autres mesures semblables.

En fait, j'ai vu des gens atteints de démence être transférées des
établissements à sécurité minimale parce qu'ils purgeaient une
peine d'emprisonnement à perpétuité, pas parce qu'ils...
● (1910)

[Français]
La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Je suis

désolée de vous couper la parole, mais c'est tout le temps de parole
disponible.

Je cède le fauteuil à M. Garneau.
Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, madame la

présidente.

Nous passons maintenant aux questions des sénateurs.

Je donne la parole au sénateur Dalphond, qui dispose de trois mi‐
nutes.

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

Mes questions s'adressent au Dr Lussier.

D'après ce que je comprends, selon vous, si on adopte un sys‐
tème qui permet des directives anticipées, le diagnostic doit être
prononcé et la maladie incurable doit exister. Il faut qu'il y ait un
constat.

Dr David Lussier: Oui.

Par ailleurs, si je peux me le permettre, je corrigerai ce que vous
avez dit. En effet, je préfère ne pas parler de directives anticipées,
mais plutôt de demandes anticipées. La nuance est importante.

L’hon. Pierre Dalphond: Vous avez raison, il s'agit d'une de‐
mande anticipée.

Vous avez parlé de ce qui arrive lorsqu'on fait une demande anti‐
cipée. L'acte médical se fera plus tard. Les soins de fin de vie seront
administrés alors que la personne n'aura plus la capacité de consen‐
tir.

Actuellement, compte tenu des modifications qu'on a faites, les
gens qui souffrent d'une maladie incurable et dont la mort est immi‐
nente peuvent-ils leur recevoir l'aide médicale à mourir, même s'ils
n'ont plus la capacité d'y consentir, alors qu'ils l'avaient au moment
de la demande? Par la suite, on la leur administrerait quand même;
par contre, si la personne manifestait des signes de résistance, on ne
pourrait pas la lui administrer. Est-ce ce que vous recommanderiez
qu'on applique en matière de demande anticipée? Dès que le patient
manifesterait de la résistance, on n'administrerait pas l'aide médi‐
cale à mourir.

Dr David Lussier: C'est beaucoup plus complexe dans un cas de
demande anticipée. Les patients qui ont des troubles cognitifs ré‐
sistent souvent à tout. Ils peuvent résister au bain, à se faire habiller
ou à se faire brosser les dents. Dans ce cas, je ne suis pas certain
que la résistance aux soins peut être interprétée comme un refus des
soins. La question est beaucoup plus complexe dans les cas où une
personne a des problèmes cognitifs.

Je crois qu'il faut essayer de trouver un compromis entre l'admi‐
nistration par la force de ce soin à une personne qui exprime un re‐
fus physique et l'élimination de la demande qu'elle a faite. Il y a
peut-être un compromis possible.

En fait, quand la personne fait sa demande anticipée, elle pourrait
préciser à l'avance qu'elle veut que le soin soit administré même en
cas de refus, ou alors qu'elle préfère que le soin ne lui soit pas ad‐
ministré en cas de refus. Je crois que cela pourrait être un compro‐
mis. Ce dilemme pourrait être résolu par la personne lorsqu'elle fait
sa demande anticipée.

L’hon. Pierre Dalphond: Actuellement, dans le cadre du sys‐
tème de la voie 1, on arrête immédiatement le processus s'il y a de
la résistance.

Dr David Lussier: Effectivement. Toutefois, ce n'est pas la
même chose. Les personnes en fin de vie qui perdent leurs aptitudes
sont souvent inconscientes. La résistance est beaucoup plus rare. La
personne sera inconsciente et ne résistera donc pas. Elle n'aura pas
conscience de son environnement. Ce n'est pas du tout la même
chose avec des personnes...

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci,
docteur Lussier. Je suis désolée de vous couper la parole. Nous
n'avions que trois minutes.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Très bien. Je donne la
parole à la sénatrice Mégie pour trois minutes.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Ma ques‐
tion s'adresse au Dr Pageau.

Vous avez parlé d'une erreur de la personne qui remplit le formu‐
laire de demande d'AMM. Il me semblait que c'était la personne qui
fait la demande, mais que le formulaire était rempli par un profes‐
sionnel de la santé qui l'assiste ou l'accompagne. De quel genre
d'erreur s'agit-il, selon vous?

● (1915)

Dr Félix Pageau: C'est l'erreur de l'autonomie qui est mal gui‐
dée. L'autonomie doit être au présent.
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Je peux dire que je veux m'acheter une île déserte dans 10 ans et
me retrouver seul dans une maison, mais, finalement, j'ai une
grande famille et des amis. Est-ce que je voudrai vraiment finir ma
vie seul sur cette île déserte?

Mon exemple est peut-être un peu ridicule, mais on ne sait pas ce
que nous réserve l'avenir. Peut-on vraiment prévoir la démence et
les genres de symptômes et comportements psychologiques qui y
sont associés? Les personnes qui pensent que c'est le cas devraient
nous fournir des données probantes qui nous le confirment. On ne
connaît pas l'avenir quand on fait un diagnostic. On ne sait pas
quand la démence sera avancée.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Je vous
remercie

Ma deuxième question s'adresse au Dr Lussier.

En ce qui a trait aux mesures de protection, certains témoins nous
ont dit que, si une personne présente une demande d'aide médicale
à mourir à un moment donné de sa vie, il faut revoir ou réévaluer
cette demande après un certain temps.

Quelle est votre opinion à cet égard, et à quelle fréquence fau‐
drait-il réévaluer la demande, selon vous?

Dr David Lussier: En fait, il est difficile de déterminer cette fré‐
quence, parce qu'on ne sait pas quel intervalle va s'écouler entre les
deux. Par ailleurs, je crois qu'il serait important de réévaluer la de‐
mande, comme le disait le Dr Pageau, quand il parlait du « soi
changeant ». Je n'ai pas des termes philosophiques aussi évolués
que les siens, mais il disait que notre moi ou le soi évolue avec le
temps. On doit donc permettre au soi des personnes qui ont un
trouble cognitif d'évoluer aussi. On ne peut pas leur refuser ce droit.

Voilà pourquoi il serait important de réévaluer la demande fré‐
quemment afin de s'assurer que le patient n'a pas changé d'idée.
Certaines personnes finissent par s'adapter à leur condition ou, par
exemple, aux soins de longue durée. Elles peuvent s'adapter à une
vie différente et ne plus vouloir l'aide médicale à mourir.

Je ne peux donc pas préciser un intervalle ou un nombre de fois,
mais il serait important de réévaluer la demande chaque fois qu'elle
est présentée pour s'assurer que les besoins n'ont pas changé.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci
beaucoup.

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

Il vous reste 13 secondes, donc pas suffisamment de temps pour
une autre question. Cependant, nous avons assez de temps pour un
deuxième tour de questions.

Madame la sénatrice, je vous rends de nouveau le fauteuil pour le
deuxième tour.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci,
monsieur Garneau.

Monsieur Ellis, la parole est à vous.
[Traduction]

M. Stephen Ellis: Je vous remercie, madame la présidente.

Je remercie de nouveau les témoins.

J'ai quelques interrogations. Je commencerai par Mme Iftene, si
vous le permettez. Je vous interromprai peut-être, mais j'essaierai
de le faire avec délicatesse.

Vous avez parlé des diagnostics erronés dans le système carcéral.
Je pense qu'il s'agit là d'une situation particulière attribuable à la
manière dont certains comportements sont perçus. Avez-vous déjà
réfléchi aux mesures de protection qui pourraient être nécessaires si
une décision est prise en milieu carcéral?

Mme Adelina Iftene: Certainement. Il faut d'abord proposer des
mécanismes de libération et d'autres options. Nous ne pouvons évi‐
ter d'en discuter. Tant qu'il n'existe pas de mécanismes de libération
viables, il sera très difficile de mettre en œuvre l'AMM de façon sé‐
curitaire en prison. Ce n'est pas une question. Il doit y avoir d'autres
options.

Je ne suis pas en faveur de l'AMM comme telle. Il faut d'abord
qu'il y ait des options et de la supervision.

Je me préoccupe grandement de l'absence de supervision entou‐
rant la mise en œuvre de l'AMM et du fait qu'il n'y a pas d'examen
des cas d'AMM. Service correctionnel Canada n'a pas l'obligation
de mener des examens des décès et il semble n'y avoir aucune sorte
d'experts au sein de la commission de libération conditionnelle pour
envisager d'autres options quand quelqu'un demande une libération.

M. Stephen Ellis: Je vous remercie beaucoup de cette réponse.
J'apprécie votre concision.

Docteur Lussier, notre collègue, M. Arseneault, a parlé briève‐
ment des soins inadéquats offerts pour certains diagnostics. Je
pense que nous avons tous eu vent de l'affaire de l'ancien combat‐
tant qui s'est vu offrir l'AMM dans ce qui semble être un cas où ce
serait tout à fait inapproprié, sans accès à du soutien en matière de
santé mentale. C'est certainement une situation à considérer.

Vous avez longuement parlé de la difficulté de juger si les per‐
sonnes atteintes de démence ou d'autres troubles neurocognitifs
sont aptes. Procédera‑t‑on chaque fois au cas par cas ou incombe‐
ra‑il à tous les médecins d'aider les patients à prendre cette déci‐
sion? Cela devient très difficile.

Je vais revenir encore à la question suivante. Vous avez briève‐
ment traité des mesures de protection. Quelles mesures doivent être
en place pour les demandes anticipées, selon vous?

● (1920)

Dr David Lussier: Je pense qu'il faut veiller à ce que la de‐
mande anticipée soit faite par une personne qui sait ce qu'elle de‐
mande et qui connaît toutes les options qui s'offrent. Nous devons
également nous assurer que quand ou si on va de l'avant, on pro‐
cède de la manière appropriée et qu'il existe un système d'examen
pour qu'il y ait des soins médicaux et une mise en œuvre adéquats
relativement à la demande anticipée.

Je pense que ce sont les principales mesures de protection à
mettre en place.

[Français]

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci,
monsieur Ellis.

Monsieur Anandasangaree, vous avez la parole pour trois mi‐
nutes.

M. Gary Anandasangaree (Scarborough—Rouge Park, Lib.):
Merci, madame la présidente.
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[Traduction]

La question suivante s'adresse à Mme Iftene.

Je me demande si vous pourriez nous expliquer le processus que
doit suivre une personne qui demander l'AMM alors qu'elle se
trouve en prison. Pourriez-vous nous en décrire les étapes et peut-
être nous dire combien il y a eu de cas depuis cinq ou six ans, soit
depuis que l'AMM est autorisée?

Mme Adelina Iftene: En ce qui concerne le nombre de cas, en
fait, je l'ignore. À une demande que j'ai déposée en vertu de la Loi
sur l'accès à l'information, on m'a dit au bout d'un an que l'informa‐
tion est trop confidentielle pour être communiquée. Les méca‐
nismes de reddition de comptes et de surveillance sont si déficients
qu'il est impossible d'obtenir des données fiables à ce sujet. C'est
dire à quel point l'affaire est grave.

Le Bureau de l'enquêteur correctionnel a fait état de trois cas
d'aide médicale à mourir il y a deux ans environ, mais nous igno‐
rons combien de personnes l'ont demandée.

Essentiellement, selon la procédure, la personne doit présenter sa
demande et être évaluée par le médecin de l'établissement. Le mé‐
decin n'est donc pas un évaluateur indépendant, mais plutôt quel‐
qu'un qui travaille dans le système carcéral. Si le médecin de l'éta‐
blissement juge que la personne est admissible à l'aide médicale à
mourir, celle‑ci est alors évaluée par un second évaluateur indépen‐
dant issu de la collectivité. Si le médecin de l'établissement juge
que la personne n'est pas admissible à l'aide médicale à mourir,
l'évaluation s'arrête là, ce qui, à ma connaissance, est très différent
de ce qui se passe dans la collectivité.

Voilà donc brièvement en quoi consiste le processus. Si la per‐
sonne reçoit l'aide médicale à mourir, le processus s'arrête là. Nor‐
malement, Service correctionnel Canada a l'obligation de passer en
revue tous les décès survenus en milieu carcéral, qu'ils soient de
cause naturelle ou non, et, évidemment, leurs causes. Toutefois, la
loi le dispense d'un tel examen dans les cas d'aide médicale à mou‐
rir, ce qui, à l'évidence, cause un problème important sur le plan de
la surveillance et des balises du processus d'évaluation, des autres
mesures disponibles et des autres possibilités offertes. Pour l'ins‐
tant, dans l'état actuel des choses, cela pose de grands problèmes,
comme je l'ai indiqué, même sans parler de l'absence de méca‐
nismes de mise en liberté.

M. Gary Anandasangaree: Les évaluateurs initiaux ont‑ils les
compétences requises pour procéder à l'évaluation de l'aide médi‐
cale à mourir?

Mme Adelina Iftene: Je ne sais rien de leurs compétences. Ce
sont des médecins en milieu carcéral; que chacun d'entre eux ait ou
non les compétences requises, je l'ignore. Je suppose que ce n'est
pas toujours le cas. Le contraire serait difficile à croire.

L'autre problème, selon moi, concerne l'indépendance. À mon
avis, il y a un problème quand le médecin de l'établissement tra‐
vaille sous contrat pour Service correctionnel Canada.

[Français]
La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Monsieur

Thériault, vous disposez de deux minutes.
M. Luc Thériault: Docteur Lussier, nous pouvons reprendre là

où nous en étions un peu plus tôt.

Pouvez-vous nous parler de la démence heureuse?

Dr David Lussier: On hésite toujours un peu à parler de dé‐
mence heureuse. Ce qu'on appelle la démence heureuse, ce sont les
gens qui sont heureux dans le quotidien et qui ne démontrent pas de
souffrances objectivables. Ils ne reconnaissent pas nécessairement
leurs proches ou n'ont aucune idée du jour ou de la date. Or ils sont
heureux dans le moment présent. Par exemple, ils sont heureux de
manger et de participer à de petites activités; ils semblent tout à fait
satisfaits et heureux.

Devrions-nous considérer que ces gens souffrent suffisamment
pour entamer une demande anticipée? C'est une grande question.

Des gens disent qu'ils sont heureux maintenant. Cependant, si,
avant d'être malades, ils s'étaient vus dans cette condition, ils au‐
raient peut-être décidé qu'ils ne voulaient pas vivre cette situation.
Certains croient que, si tout ce qu'ils aiment, c'est manger et partici‐
per aux petites activités du centre de soins de longue durée, ce n'est
pas une vie qui vaut la peine d'être vécue. C'est une souffrance exis‐
tentielle pour eux et ils préfèrent recevoir l'aide médicale à mourir.
Or il est aussi possible que les gens s'adaptent et deviennent heu‐
reux.

Tout à l'heure, on a parlé de refus. C'est d'autant plus difficile
d'administrer l'aide médicale à mourir à quelqu'un qui semble heu‐
reux et qui ne se souvient pas du tout l'avoir demandée plusieurs
années auparavant. C'est cela, la difficulté que pose la démence
heureuse.

● (1925)

M. Luc Thériault: En ce sens, tant que le tiers ne dit pas que,
selon les volontés de la personne atteinte, une évaluation serait né‐
cessaire, l'équipe soignante ne peut pas tout bonnement mettre en
branle le processus d'évaluation parce qu’elle le juge nécessaire. La
question de la démence heureuse pourrait donc aussi faire partie des
discussions dans le processus d'évaluations multiples dont vous
parliez tout à l'heure.

Dr David Lussier: Effectivement, je crois qu'elle devrait aussi
faire partie de cela quand...

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Il reste
cinq secondes, allez-y.

Dr David Lussier: Quand la personne fait sa demande, elle
pourrait affirmer qu'elle veut recevoir l'aide médicale à mourir si
elle est en état de démence heureuse.

M. Luc Thériault: D'accord, je vous remercie.
La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Je passe

maintenant la parole à mon collègue, monsieur Garneau.
Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Nous passerions à

M. MacGregor, peut-être?
La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Monsieur

MacGregor, je vous oubliais.

[Traduction]
M. Alistair MacGregor: Merci, madame la présidente.

Docteur Lussier, j'aimerais maintenant passer à vous. Vous avez
entendu les remarques que j'ai adressées au Dr Pageau, votre col‐
lègue. Je disais que des témoins nous ont parlé de la nécessité de
critères d'évaluation objectifs clairement définis. Ce pourrait être en
réponse à ses inquiétudes vis‑à‑vis de l'interprétation. Je vous invite
à formuler vos observations à cet égard.
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Aussi, vous avez dit que vous aimeriez que l'on permette les de‐
mandes anticipées postérieures à un diagnostic, mais avez‑vous une
opinion sur la fréquence du renouvellement ou de la réévaluation de
telles demandes pour confirmer qu'un patient n'a pas changé d'avis
en cours de route?
[Français]

Dr David Lussier: En ce qui concerne la première question,
pour aller dans le sens de ce que disait mon collègue tout à l'heure,
oui, il peut y avoir des symptômes objectivables. Si, selon le pa‐
tient, le fait d'avoir une incontinence double, pour les selles et les
urines, est une souffrance qui pourrait lui être intolérable et objecti‐
vable, et qu'on confirme le fait qu'il développe cette incontinence à
répétition, cela peut être un critère qui sera utilisé pour mettre en
application la demande anticipée.

Maintenant, pour ce qui est du nombre de fois où la demande de‐
vrait être réévaluée, cela dépend vraiment de chaque personne et de
l'évolution de son état. Ce processus vise seulement à s'assurer que
ce souhait est stable dans le temps et tient compte de toutes les mo‐
difications associées à la démence.

La vice-présidente (L’hon. Marie-Françoise Mégie): Merci,
monsieur MacGregor.

C'est maintenant le temps de rendre le fauteuil à mon collègue,
M. Garneau.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, madame la
présidente.
[Traduction]

Chers collègues, voilà qui met fin à notre séance.

J'aimerais remercier sincèrement les témoins qui ont comparu
aujourd'hui.

Madame Iftene, je vous remercie de nous avoir quelque peu
éclairés sur la question de l'aide médicale à mourir au sein des ser‐
vices correctionnels.
● (1930)

[Français]

Docteur Lussier et docteur Pageau, je vous remercie de votre
présentation et de vos réponses à nos questions sur ce sujet extrê‐
mement complexe que sont les demandes anticipées d'aide médi‐
cale à mourir. Je vous remercie de nous avoir consacré de votre
temps ce soir.

Nous allons faire une pause de quelques minutes afin de nous
préparer à recevoir le prochain groupe de témoins.
● (1930)

_____________________(Pause)_____________________

● (1935)

[Traduction]
Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Nous allons interroger

le deuxième groupe de témoins. Je note que nous avons sept mi‐
nutes de retard, donc nous irons jusqu'à 8 h 37 pour disposer d'une
heure entière.

Avant que nous commencions, j'aimerais formuler quelques ob‐
servations d'ordre administratif.

Je demanderais aux témoins d'attendre que la coprésidente ou
moi‑même les ayons désignés nommément avant d'intervenir. Je

vous rappelle également que toutes les observations doivent être
adressées à la présidence.

Lorsque vous parlez, veuillez vous exprimer lentement et claire‐
ment. Des services d'interprétation sont offerts et il n'est pas aisé
d'interpréter, en particulier lorsque quelqu'un parle trop rapidement.
Durant cette vidéoconférence, l'interprétation fonctionnera de la
même façon que lors d'une réunion en présentiel. Au bas de votre
écran, vous pouvez choisir entre le parquet, l'anglais et le français.
Lorsque vous ne parlez pas, veuillez mettre votre microphone en
sourdine.

Cela étant dit, j'aimerais souhaiter la bienvenue à notre deuxième
groupe de témoins, qui sont ici pour parler des demandes antici‐
pées.

Ce soir, nous avons avec nous le Dr Blair Bigham, médecin en
médecine d'urgence et soins intensifs à l'Université McMaster, par
vidéoconférence. Nous avons Mme Dorothy Pringle, professeure
émérite à la faculté des sciences infirmières Lawrence S. Bloom‐
berg de l'Université de Toronto, également par vidéoconférence.
Nous espérons que notre troisième témoin, Sandra Demontigny, se
joindra à nous dans les prochaines minutes.

Commençons. Merci de vous être joints à nous. La procédure
consiste à donner cinq minutes à chacun des témoins pour qu'il
fasse sa déclaration préliminaire, et que nous passions ensuite aux
questions.

Docteur Bigham, si vous êtes prêt, veuillez commencer. Vous
avez cinq minutes.

Dr Blair Bigham (médecin, Médecine d'urgence et soins in‐
tensifs, McMaster University, à titre personnel): Bonsoir.

C'est un privilège de m'adresser à vous aujourd'hui en ma qualité
d'urgentiste et de médecin d'unité de soins intensifs, de scientifique
et d'auteur d'un ouvrage sur la manière dont les changements tech‐
nologiques et sociétaux ont modifié notre rapport à la mort.

Je vous prie de m'excuser de prendre part à cette séance tout en
étant de garde dans une unité de soins intensifs au nord d'Ottawa.
J'ai été invité à comparaître devant votre comité après m'être enga‐
gé à m'occuper des patients ce soir durant la crise des ressources
humaines en santé que connaît l'Ontario. Si je dois m'absenter pour
répondre à une urgence médicale, j'espère que mon absence sera
brève.

Au cours de mes 17 ans de carrière en tant qu'ambulancier et mé‐
decin, j'ai vu bien des gens mourir. Mais les gens que je vois mourir
ne sont pas habituellement ceux auxquels on pense dans le cas des
soins palliatifs et de l'aide médicale à mourir. Les patients des ur‐
gences et des unités de soins intensifs meurent parfois lententement
d'une maladie chronique, par exemple d'un cancer ou d'une insuffi‐
sance cardiaque congestive. D'autres meurent de manière plutôt su‐
bite et inattendue à la suite d'un accident de voiture, d'une infection
grave ou d'une rupture d'anévrisme.
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Bon nombre de mes patients espèrent se rétablir complètement et
vivre longtemps. À cette fin, des équipes formées de médecins,
d'infirmiers, d'inhalothérapeutes d'autres professionnels de la santé
mettent tout en œuvre, en s'aidant de médicaments et d'appareils, de
scalpels et de la science, pour éviter une mort et tirer les gens d'af‐
faire. Toutefois, au moment d'amorcer une réanimation, l'issue est
plus qu'incertaine. Parfois, les médicaments et les appareils ne suf‐
fisent pas à sauver une vie. Parfois, je ne peux pas remettre un pa‐
tient sur pieds.

Un dilemme moderne est apparu avec les progrès de la méde‐
cine, qui a engendré une crise du mourir. Pour certains patients, il
devient manifeste après un moment que les appareils qui les main‐
tiennent en vie ne parviendront pas à les aider à se rétablir, mais
plutôt qu'ils les empêchent de mourir. Retenus à des machines qui
ont échoué à leur redonner la santé, ces patients subsistent dans un
espace linéaire entre la vie et la mort. Beaucoup d'entre nous ne
voudraient pas exister ainsi.

Dans les hôpitaux, les équipes tiennent déjà compte des valeurs
individuelles et des dernières volontés pour restreindre les interven‐
tions médicales, fixer les objectifs de soins et atténuer la douleur et
la souffrance. Le problème, c'est que le recours bien intentionné de
la technologie dans le but de sauver une vie se solde souvent par un
échec et empêche les patients de franchir le fil d'arrivée pour mou‐
rir dans la paix et la dignité.

Certains pourraient faire valoir que l'aide médicale à mourir et la
pratique qui consiste à soustraire un patient à la technologie de
maintien en vie présentent des similitudes pragmatiques. Dans cer‐
tains cas, le retrait de la technologie entraîne une mort quasi immé‐
diate, et le confort du patient est maintenu grâce à divers médica‐
ments. Dans d'autres cas, toutefois, le retrait de la technologie laisse
le patient dans un état de flottement persistant qui est avilissant et
parfois pénible. Même une fois la technologie écartée, la mort, bien
que certaine, peut être lente à venir.

À mon avis, les Canadiens méritent d'avoir leur mot à dire sur
leur propre fin, parce que maintenant, pour la première fois dans
l'histoire de l'humanité, la technologie peut empêcher, et empêche,
la nature de suivre son cours. L'aide médicale à mourir pourrait
probablement jouer un rôle plus important dans les établissements
de soins actifs, où l'état de conscience et la capacité de donner son
consentement sont souvent compromis.

En marge de la question de l'aide médicale à mourir, il y a celle,
plus générale, de savoir comment nous pouvons mieux informer les
Canadiens des choix qui s'offrent à eux en cas de maladie grave ir‐
rémédiable et encourager les discussions avec les proches sur les
valeurs de fin de vie avant que la tragédie ne frappe. Le défi auquel
votre comité doit réfléchir en est un que tous les Canadiens doivent
envisager. Le prononcé d'un pronostic est souvent incertain et tou‐
jours complexe. Il est très difficile de savoir à quel moment la pro‐
babilité d'une guérison réussie est inférieure aux capacités de
l'équipe médicale et aux souhaits du patient.

J'espère aujourd'hui pouvoir contribuer à vos délibérations sur la
façon dont les directives anticipées concernant l'aide médicale à
mourir peuvent contribuer à résoudre ce dilemme des temps mo‐
dernes sur la mort, afin qu'aucun Canadien ne meure trop tôt ou
trop tard.

Je vous remercie.

● (1940)

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

Nous passons maintenant à Mme Dorothy Pringle. Vous avez
cinq minutes.

Dre Dorothy Pringle (professeure émérite, Faculté des
sciences infirmières Lawrence S. Bloomberg, Université de To‐
ronto, à titre personnel): Je vous remercie.

Je suis une infirmière diplômée à la retraite, avec une expérience
en soins infirmiers psychiatriques et gérontologiques. J'ai exercé et
enseigné aux étudiants en soins infirmiers dans des établissements
de soins actifs et de soins de longue durée.

J'ai eu le plaisir et l'occasion de faire partie des groupes d'experts
sur l'aide médicale à mourir et sur les demandes anticipées d'aide
médicale à mourir du Conseil des académies canadiennes.

Je suis très favorable à l'aide médicale à mourir et aux demandes
anticipées d'aide médicale à mourir. Selon moi, les patients atteints
de maladies terminales dévastatrices qui ne nuisent pas à leur cog‐
nition — par exemple, la plupart des types de cancer, les maladies
cardiaques et la sclérose latérale amyotrophique — tirent un senti‐
ment de contrôle et de réconfort à déterminer à quel moment et
dans quelles conditions ils seront soulagés de la douleur et de la
souffrance.

Les maladies qui entraînent une démence et une perte de cogni‐
tion sont plus difficiles à gérer, car elles exigent qu'une personne
autre que le patient prenne la responsabilité d'entreprendre l'aide
médicale à mourir en fonction des conditions précisées par le pa‐
tient. L'expérience des Pays‑Bas indique que l'aide médicale à mou‐
rir une fois qu'un patient n'est plus compétent est peu courante,
mais difficile. La plupart des patients atteints de démence recourent
à l'aide médicale à mourir tandis qu'ils sont encore compétents.

Des pratiques visant à améliorer l'efficacité des demandes antici‐
pées ont été identifiées, mais nous ne savons pas vraiment dans
quelle mesure elles sont efficaces. Je pense que la gestion des de‐
mandes anticipées des patients atteints de troubles cognitifs est une
question cruciale. Nous ne sommes pas sans avantages à cet égard.
Nous avons les leçons tirées aux Pays‑Bas, qui ont une excellente
vue d'ensemble et de très bonnes données, et nous avons l'expé‐
rience de l'aide médicale à mourir au Canada dont nous pouvons
nous inspirer.

Je vous remercie.

● (1945)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup, doc‐
teure Pringle.

Je crois voir Mme Demontigny parmi nous.

[Français]

Madame Demontigny, vous disposez de cinq minutes pour faire
votre allocution d'ouverture, laquelle sera suivie de questions.

Mme Sandra Demontigny (à titre personnel): Merci, monsieur
le président.

Contrairement à mon habitude d'avant ma maladie, je vais lire le
texte que j'ai écrit, parce que, sinon, je n'y arriverai pas.
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C'est avec le sentiment d'urgence au corps et au cœur que je
transmets ce mémoire au Comité mixte spécial sur l'aide médicale à
mourir de la Chambre des communes du Canada.

En guise de présentation, je vous lirai un extrait du rapport du
Groupe d'experts sur la question de l'inaptitude et l'aide médicale à
mourir fait pour le compte du gouvernement du Québec.

Sandra Demontigny est âgée de seulement 39 ans lorsqu'elle reçoit le diagnostic
de la maladie d'Alzheimer. Son père a été emporté par cette maladie à l'âge de
53 ans, après avoir souffert [de symptômes affectant grandement sa dignité].
Madame Demontigny souffre de la forme héréditaire, plus rare, de cette grave
maladie.
Cette jeune femme a une famille, un conjoint et trois enfants. Son cadet est âgé
de [16] ans, et son aîné a [24] ans. Ses enfants risquent à 50 % d'être, eux aussi,
atteints de cette forme héréditaire de la maladie d'Alzheimer.
[...] préoccupée par le sort des personnes qui, comme elle, sont affectées d'un
trouble neurocognitif, ainsi que par le vécu des proches qui les soutiennent dans
leur quotidien, [Sandra] Demontigny participe à des projets de recherche sur la
maladie et prend la parole publiquement, afin de la démystifier. Elle accorde des
entrevues pour sensibiliser les élus et le grand public à la question de l'élargisse‐
ment de l'AMM aux personnes qui sont affectées d'une maladie qui entraînera
leur inaptitude à y consentir.

Nous voilà quelques années plus tard. Je suis maintenant âgée de
43 ans, et je dépose ce mémoire à la Chambre des communes. Ma
motivation est de partager mon expérience de vie avec la maladie
d'Alzheimer précoce génétique, tant comme proche aidante que
comme personne atteinte. Je vous donnerai également ma vision
des années à venir, au cours desquelles, progressivement mais sûre‐
ment, s'accentueront mes deuils et mes peurs. Je sais pertinemment
à quoi m'attendre: je l'ai vu de près et pendant des années auprès de
mon père.

Depuis l'annonce de mon diagnostic, en 2018, c'est sur ceci que
je concentre mes énergies: préparer ma sortie afin de la rendre la
plus douce possible. Il vaut mieux chercher à y voir du positif. Je
travaille à apaiser mon cerveau qui se perd et mon cœur qui se
serre. J'éprouve le besoin de me rassurer au sujet de mon avenir
pour mieux vivre mon quotidien et ses épreuves de plus en plus
présentes.

J'aspire à profiter de mes dernières années de belle vie, l'esprit
libre et sans peur. Avec ma mère et mon frère, j'ai accompagné mon
père, Denys, jusqu'à la fin de sa maladie. Il est décédé à l'âge de
53 ans. Il était porteur du même défaut génétique que sa mère, que
la mère de sa mère, et ainsi de suite.

Il y a un risque de transmission génétique de 50 %; c'est pile ou
face. En présence de cette mutation génétique, la maladie se déve‐
loppera dans 100 % des cas. Cette forme génétique se développe
précocement, dans la trentaine ou la quarantaine, selon le gène res‐
ponsable. Cette personne est la mère ou le père d'enfants relative‐
ment jeunes, qui deviendront, à leur mesure, des proches aidants.
Mes trois enfants le sont au quotidien. Il est important de préciser
qu'ils ont chacun au moins 50 % de risque d'avoir la même maladie
que leur parent atteint. C'est un spectre qui pèse très lourd sur des
adolescents ou des jeunes adultes.

Je suis catégorique. Depuis que j'ai accompagné mon père dans
sa descente aux enfers aux mains de la maladie d'Alzheimer, je sais
que je ne veux pas vivre ce que mon père a vécu. C'est hors de
question. Je ne veux pas terminer ma vie complètement dépossédée
de ma dignité. Je ne veux pas errer de jour et de nuit, à quatre
pattes, parce que trop épuisée, en pleurant souvent, le regard fuyant
ou perdu, tout en grommelant quelques mots difficiles à déchiffrer,
en devenant agressive avec mes enfants, que je ne reconnaîtrai plus.
Moi, j'oublie de plus en plus, mais les images de mon père m'ha‐

bitent encore, 15 ans plus tard. Je suis convaincue qu'elles se tairont
lorsque j'aurai su les calmer en leur disant qu'elles n'auront pas à re‐
naître encore une fois.

Notre politique canadienne est progressiste et humaniste. Les ci‐
toyens canadiens demandent que soient légalisées les demandes
médicales à mourir anticipées, les DMA, notamment à la suite d'un
diagnostic de maladie d'Alzheimer, afin de vivre les années res‐
tantes avec plus de quiétude de cœur et d'esprit, de savourer pleine‐
ment et sereinement chacune de leurs journées, sachant que,
lorsque le moment qu'ils auront déterminé dans leur DMA sera ve‐
nu, ils pourront compter sur leur mandataire pour faire valoir leur
droit de mourir dans la dignité.

Mesdames les sénatrices et messieurs les sénateurs, je vous re‐
mercie de votre intérêt porté à ma présentation ainsi qu'à mon mé‐
moire. Ce fut un honneur d'avoir pu partager mon vécu avec vous et
vous faire part de mon opinion concernant l'aide médicale à mourir
anticipée.

● (1950)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci beaucoup, ma‐
dame Demontigny.

Nous passons maintenant aux questions.

Je cède le fauteuil à la sénatrice Mégie.

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Monsieur
Ellis, la parole est à vous.

[Traduction]

M. Stephen Ellis: Merci beaucoup, sénatrice.

Merci aux témoins d'être ici pour discuter de ce sujet très impor‐
tant pour tous les Canadiens.

C'était un discours très passionné, madame Demontigny. Le sujet
est difficile et il y a des questions difficiles. Cependant, je pense
qu'elles sont importantes. Encore une fois, c'est très personnel. Si
vous êtes mal à l'aise, je le comprends.

Comment déterminer le moment où sa souffrance est devenue
trop intense? Comment arriver à cette décision, en supposant que
l'on ait encore la capacité de la prendre?

Y avez-vous réfléchi et en avez-vous discuté avec votre presta‐
taire de soins de santé?

[Français]

Mme Sandra Demontigny: En effet, c'est une question que je
me pose encore: quel moment devrais-je choisir?

Je penche de plus en plus vers le moment où j'aurai de la difficul‐
té à reconnaître un de mes proches, notamment un de mes enfants.
Je sais que cela arrivera, et, pour moi, c'est la goutte de trop. Il faut
trancher quelque part, mais ce n'est pas facile.

C'est mon opinion pour le moment, mais, pour être honnête, je
dois dire que ma décision n'est pas arrêtée.

[Traduction]

M. Stephen Ellis: Merci beaucoup pour cela. Je vous en suis re‐
connaissant.
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Bien sûr, la difficulté réside alors dans le fait que, parfois, avec la
démence, la capacité à reconnaître les gens fluctue. Avez‑vous éga‐
lement réfléchi à cela? On peut avoir de bons jours et de mauvais
jours. Est‑ce une combinaison de ces éléments?

Une fois de plus, je m'excuse de poser ces questions, mais je
pense qu'il est important que nous comprenions la question du point
de vue de quelqu'un comme vous. Merci, encore une fois, d'être ici.
[Français]

Mme Sandra Demontigny: C'est très gentil. Ne vous gênez pas.
Ce sont de très bonnes questions.

Vous avez raison de dire que les journées varient lorsqu'on est at‐
teint de la maladie d'Alzheimer.

Je veux me raccrocher à mes valeurs de base et à ce que je ne
veux pas vivre. Je ne veux pas perdre ma dignité et devoir dépendre
de tout le monde pour mes besoins de base, c'est-à-dire pour me
faire manger, pour changer ma couche et pour m'emmener me cou‐
cher parce que je ne fais plus toujours la différence entre le jour, le
soir et la nuit. Ce sont certains repères.

C'est évidemment au risque de partir un peu trop tôt, mais, bien
que j'adore ma vie, j'aime mieux partir un peu trop tôt qu'un peu
trop tard, quand je ne pourrai plus prendre une décision et que je ne
pourrai plus donner mon consentement.
[Traduction]

M. Stephen Ellis: Je vous suis, une fois de plus, reconnaissant
de vos réponses.

J'ai une autre question à poser, si vous le permettez. D'autres té‐
moins nous ont dit que la vie pouvait évoluer. Je crois comprendre
que vous avez un enfant âgé de 20 ans. Je m'excuse encore une fois
de poser cette question, mais je pense qu'il est important que je
comprenne votre situation. Si votre enfant de 20 ans devait avoir un
enfant, qui serait votre petit-enfant, pensez-vous que cela pourrait
avoir une incidence sur les décisions que vous prendriez?
● (1955)

[Français]
Mme Sandra Demontigny: C'est une très bonne question.

Du haut de mes 43 ans, je suis grand-mère depuis un an déjà. La
vie a bien fait les choses. Je suis gâtée, j'ai déjà un premier petit-fils
et je suis contente qu'il soit là.

Je suis devant une situation difficile, car je dois déterminer jus‐
qu'à quand je veux vivre de bons moments, alors que je sais que je
risque de vivre des moments vraiment difficiles. Un jour ou l'autre,
à mon avis, ces moments seront dénudés de dignité. Malheureuse‐
ment, je ne courrai pas ce risque.

J'aurai effectivement à faire des choix difficiles, mais je ne veux
pas risquer d'être prise dans mon corps pendant des années. Je ne
veux pas errer ou être agressive. Je refuse tellement cela que, mal‐
heureusement, je partirai probablement un peu plus tôt que je ne
l'aurais voulu idéalement.
[Traduction]

M. Stephen Ellis: J'ai une dernière question à poser, par votre
entremise, madame la présidente.

Votre famille a-t-elle exprimé un malaise par rapport à votre dé‐
cision, et a-t-elle indiqué qu'elle désirait que vous restiez en vie
plus longtemps que vous ne le souhaitiez?

[Français]
Mme Sandra Demontigny: Non, les membres de ma famille

sont tous entièrement d'accord.
M. Stephen Ellis: Merci beaucoup.
Mme Sandra Demontigny: Merci.
La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Je cède

la parole à M. Arseneault.
M. René Arseneault: Merci, madame la présidente.

Je remercie les témoins.

Madame Demontigny. C'est tellement important pour nous de
vous entendre aujourd'hui, car vous apportez une autre perspective
sur les demandes anticipées. Je vous en remercie grandement. Nous
avons entendu d'autres témoins qui ont fait une telle demande, mais
vous avez encore cette jeunesse en vous, ce qui est cruel, comme
vous nous l'exposez, parce qu'un jour, vous devrez choisir de partir
plus tôt que trop tard.

Nous avons entendu quelques témoins dire que ceux qui s'oppo‐
saient aux demandes anticipées d'aide médicale à mourir faisaient
preuve d'âgisme. Qu'en pensez-vous?

Pensez-vous qu'on vous surprotégerait en disant que vous êtes
trop jeune pour être consciente de ce que vous demandez et que
vous ne savez pas tout à fait ce que vous voulez? Qu'avez-vous à
nous dire à ce sujet?

Mme Sandra Demontigny: Je vous remercie de cette question.
C'est intéressant.

En fait, l'intérêt des demandes anticipées d'aide médicale à mou‐
rir, c'est justement le fait qu'on est encore capable de réfléchir et de
prendre des décisions. En ce moment, bien que j'aie la maladie
d'Alzheimer à un stade modéré, j'arrive tout de même à vous parler
de façon assez fluide.

Je préfère pouvoir déterminer à quel moment j'aurai atteint ma li‐
mite, ou celui où je penserai l'avoir atteinte, au risque de me trom‐
per, plutôt que de laisser le temps passer et d'atteindre un stade où
je ne pourrai plus m'exprimer clairement.

Ce que je vais dire est peut-être bête, mais je sais que la fin de
mon parcours avec la maladie d'Alzheimer peut être très difficile,
tant physiquement que moralement. Or je n'ai pas envie de remettre
ma destinée entre les mains de quelqu'un qui me laisserait être ma‐
lade comme cela longtemps.

Mon père a vécu la fin de sa maladie assez promptement. Les an‐
nées difficiles n'ont pas duré très longtemps. Par contre, ma grand-
mère, c'est-à-dire sa mère, a été dans un état neurovégétatif pendant
sept ans.

M. René Arseneault: Je connais bien cela. Il y a eu plusieurs cas
du côté de la famille de mon père.

Mme Sandra Demontigny: Vous savez donc de quoi je parle.
M. René Arseneault: Oui, très bien.

Si les demandes anticipées étaient permises aujourd'hui, est-ce
que cela vous soulagerait, puisque vous avez reçu un diagnostic de
maladie d'Alzheimer? Feriez-vous cette demande tout de suite?

Qu'est-ce que cela pourrait changer à votre vie?
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Mme Sandra Demontigny: Vous avez raison, ce serait certaine‐
ment le plus grand des soulagements possibles. Ce le serait pour
moi, ainsi que pour ma famille, parce qu'elle sait que c'est impor‐
tant pour moi. Cela me permettrait de déterminer le meilleur mo‐
ment pour partir. J'aimerais mieux partir à 80 ans, bien sûr, mais je
sais que cela n'arrivera pas.

J'ai une autre crainte, celle qu'on laisse les choses aller et que
j'atteigne le stade où ma capacité de donner mon consentement aura
disparu. J'ai peur d'être prise dans mon corps et de devoir en venir à
poser des gestes malheureux envers ma personne pour en terminer
avec la vie, chose que je ne veux pas faire.
● (2000)

M. René Arseneault: Je vous remercie beaucoup de votre té‐
moignage, madame Demontigny.
[Traduction]

Madame Pringle, dans le contexte de votre travail d'infirmière,
que pensez-vous des paroles que vous venez d'entendre de la part
de Mme Demontigny?

Dre Dorothy Pringle: Je pense que son témoignage est à peu
près tout ce que nous devons savoir sur l'importance des demandes
anticipées. Je pense qu'elle présente le plus grand dilemme de l'en‐
semble des demandes anticipées, à savoir les demandes que pré‐
sentent des personnes atteintes de démence, qui sont en faveur de
l'AMM.

Là encore, s'ils choisissent de tirer parti de l'AMM, pendant
qu'ils sont encore aptes, je ne pense pas qu'il y ait un problème.
C'est ce qui a été vécu aux Pays-Bas, un pays qui a beaucoup d'ex‐
périence dans ce domaine. En fait, très peu de patients atteints de
troubles cognitifs vivent jusqu'à ce qu'ils ne soient plus en mesure
de prendre des décisions et qu'ils soient forcés de s'en remettre à
d'autres personnes. La plupart des personnes atteintes de troubles
cognitifs prennent cette décision avant de ne plus être aptes à le
faire.

Je pense que nous devons réfléchir à la question de savoir si,
dans la loi, nous continuerons ou non d'autoriser les demandes anti‐
cipées lorsque la personne est atteinte de troubles cognitifs.
[Français]

M. René Arseneault: Je remercie beaucoup tous les témoins.
[Traduction]

C'est tout le temps dont je disposais.
[Français]

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Nous al‐
lons maintenant céder la parole à M. Luc Thériault pendant cinq
minutes.

M. Luc Thériault: Je vous remercie, madame la présidente.

Madame Demontigny, vous avez terminé votre témoignage en
disant que c'était un honneur pour vous de rencontrer les députés et
les sénateurs. J'aimerais vous dire que cet honneur est réciproque.
En fait, ce n'est pas la première fois que je vous entends, mais c'est
la première fois que je suis aussi touché et bouleversé. Peut-être
est-ce causé par la proximité.

Vous avez dit des choses très fortes, entre autres: « mon cerveau
qui se perd et mon cœur qui se serre », et que vous ne vouliez pas
être prisonnière de votre corps.

J'essaie de déterminer quelles seraient les meilleures conditions
pour qu'une personne atteinte d'une maladie neurocognitive dégéné‐
rative majeure puisse, en toute confiance, vivre le plus longtemps
possible, sachant que sa volonté sera respectée, même quand elle
n'aura plus la capacité de faire valoir son point de vue, parce qu'on
aura mis en place tout ce qu'il faut pour qu'une tierce personne
puisse, avec l'équipe soignante, déclencher le processus, même si
l'équipe soignante, à ce moment-là, dit qu'elle pense que ce n'est
pas encore le temps et qu'à son avis, rien ne presse.

Ce qui me bouleverse, ce soir, c'est que vous nous dites que vous
n'attendrez pas d'être inapte à faire ce choix, que vous allez plutôt
écourter votre vie. En tant que législateur, j'aimerais être assez
compétent pour vous éviter de faire cela.

Qu'est-ce qui fait que, actuellement, vous croyez que vous devrez
le faire avant d'être inapte à faire des choix?

Mme Sandra Demontigny: C'est parce que je n'ai pas accès à la
demande anticipée d'aide médicale à mourir. C'est la clé.

M. Luc Thériault: Cependant, si c'était permis, cela pourrait
changer votre point de vue.

Mme Sandra Demontigny: C'est sûr que cela me permettrait
d'aller plus loin dans la maladie. En ce moment, par exemple, il n'y
a pas de demande anticipée d'AMM. Alors, il est certain qu'il y aura
un moment où je ne voudrai même pas prendre le risque que cela
aille trop loin et que je passe tout droit, au-delà de mon aptitude à
faire des choix éclairés. Par contre, avec une demande anticipée,
j'aurai clairement établi ce qui est acceptable ou pas pour moi.
D'ailleurs, j'en parle déjà avec mes proches, mes enfants, et tout le
monde est d'accord.

En fait, idéalement, j'aimerais vivre relativement longtemps,
quand même. Je veux vivre une partie de ma maladie. Je ne veux
pas partir au début de la maladie, et j'accepte d'être perdue et
d'avoir besoin d'assistance.

Toutefois, je ne veux pas vivre la dernière phase de la maladie,
alors que les gens sont complètement dépendants, incapables de
s'exprimer ou à peu près. Je l'ai vu et je ne veux pas le vivre. C'est
ce que je voudrais préciser dans une demande anticipée. Bien sûr,
cela me donnerait plus de temps.

Par exemple, sans vouloir vous mettre de la pression, si les de‐
mandes anticipées ne sont pas acceptées par le Parlement, malheu‐
reusement, je devrai choisir seule de partir avant d'entrer dans cette
phase, sinon j'y serai coincée.

M. Luc Thériault: J'ai bien entendu cela et c'est pour cette rai‐
son que je suis aussi touché.

Je pense que nous pouvons y arriver parce qu'il me semble qu'en
matière de décisions aussi intimes que celle de décider, selon un
libre choix, de sa propre mort, je ne vois pas en quoi l'État doit se
mêler de cela, surtout pas dans les conditions que vous avez vécues.
Vous êtes très consciente de ce qui vous attend, vos enfants et vous.
En fait, votre témoignage parle d'un processus familial.
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Il y a des gens qui voient le mal partout, qui voient des gens qui
pourraient profiter de la situation. Finalement, j'oserais dénoncer un
processus paranoïaque d'avocasseries entourant une décision tout à
fait sereine consistant, pour une personne, à affirmer qu'elle est un
être humain, qu'elle a le droit de décider, en toute liberté de
conscience, du moment où elle quittera ce monde, et qu'elle aime‐
rait que quelqu'un l'aide à le faire.

Moi, je suis prêt à vous aider.
● (2005)

Mme Sandra Demontigny: Merci, monsieur Thériault. Je suis
contente de l'entendre.

Vous avez raison, c'est devenu un processus familial. Dès le mo‐
ment où j'ai parlé de la demande anticipée à mes enfants, ils ont
trouvé cela très sensé. C'est évident pour eux qu'avoir une mauvaise
qualité de vie et être couchée dans un lit pendant trois, quatre, cinq
ou dix ans n'a pas de sens. Je ne veux pas cela, et ils ne le veulent
pas non plus.

Ils ont aussi 50 % de risque d'avoir cette maladie. Ils m'ont dit
qu'ils prendraient la même décision que moi s'ils recevaient un tel
diagnostic.

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Mon‐
sieur MacGregor, vous disposez de cinq minutes.

[Traduction]
M. Alistair MacGregor: Merci beaucoup, madame la prési‐

dente.

Je remercie également tous nos témoins.

Merci, madame Demontigny.

Dans toutes les conversations que nous avons eues au sein du
Comité, lorsque nous avons parlé de démence, la plupart des témoi‐
gnages provenaient de professeurs et de membres de la profession
médicale qui pouvaient parler de la maladie en général et de cas
particuliers d'une manière légèrement abstraite. Je pense que votre
témoignage est très puissant, car vous prenez la parole en tant que
personne atteinte de démence. Vous savez ce qui vous attend, et
vous plaidez pour pouvoir décider de votre propre vie de façon au‐
tonome. Je pense qu'il s'agit d'une déclaration très puissante.

J'aimerais vous poser une question au sujet de la stigmatisation
qui est associée à la démence. Nous avons entendu plusieurs té‐
moins dire que, lorsque les gens reçoivent un diagnostic de dé‐
mence, ils ne connaissent peut-être pas parfaitement la maladie,
mais habituellement, ils savent qu'il s'agit d'une maladie qui a une
évolution très négative, ce qui peut influencer leurs décisions.

En revanche, vous avez une connaissance très approfondie de la
maladie en raison de votre histoire familiale. Au cours de votre dé‐
claration préliminaire, vous avez déclaré que vous vouliez éviter la
descente aux enfers qu'a connue votre père. Vous comprenez donc
très bien cette maladie.

Pouvez-vous nous parler de votre expérience personnelle de la
stigmatisation associée à la maladie, en tant que personne qui la
connaît parfaitement? Je pense que vous avez une bonne idée de la
situation.

[Français]
Mme Sandra Demontigny: Je vous remercie.

Vous avez dit beaucoup de choses intéressantes et je sens que
c'est un peu mêlé dans ma tête.

Vous avez raison, je connais la maladie de l'intérieur.

Honnêtement, je ne souhaite à personne d'accompagner en fin de
vie une jeune personne atteinte de la maladie d'Alzheimer. Souvent,
les personnes âgées décèdent avant d'arriver à la fin de cette mala‐
die, celle dont les symptômes sont épouvantables. Les personnes
plus jeunes ne meurent pas, car elles sont en forme. Mon père était
un grand sportif, alors il ne mourait pas.

Si quelqu'un était témoin d'une telle fin de vie et qu'il recevait un
diagnostic de la maladie d'Alzheimer, j'ai de la difficulté à croire
qu'il voudrait continuer à vivre jusqu'à la fin. C'est clair que ce n'est
pas mon cas.

Mon père a reçu de bons soins. Il a été bien accompagné. Malgré
tout cela, la souffrance se lisait sur son visage et dans ses yeux. Il
avait le visage crispé. Il pleurait en me regardant, mais il n'arrivait
plus à parler. Il se promenait à quatre pattes par terre. Il léchait le
plancher. Selon moi, la majorité des êtres humains ne voudraient
pas vivre cela. Moi, je ne veux pas le vivre. Sachant ce que c'est,
justement, je veux l'éviter.

Cela dit, d'autres personnes ont une autre vision différente de la
fin de vie et c'est bien. L'idéal, c'est que chacun puisse suivre la
voie qui lui convient, en fonction de ce que la vie lui apporte.

La vie m'a envoyé un gros cadeau empoisonné. J'ai décidé de
prendre les devants, de travailler afin d'avoir une fin de vie digne
malgré la maladie d'Alzheimer. Ce n'est pas vraiment possible, en
ce moment.

● (2010)

[Traduction]
M. Alistair MacGregor: Je vous remercie de votre réponse.

Certains témoins craignent également que, si les demandes anti‐
cipées étaient autorisées, il puisse être difficile d'interpréter les vo‐
lontés des gens.

Craignez-vous que, si nous autorisons les demandes antici‐
pées...? Je pense que vous êtes d'avis que vous seriez en mesure de
formuler clairement les conditions de la maladie pour lesquelles
vous souhaitez que l'aide médicale à mourir soit déclenchée. Pou‐
vez-vous nous faire part de vos réflexions personnelles à propos des
préoccupations que nous avons entendues plus tôt?

[Français]
Mme Sandra Demontigny: C'est très intéressant.

Je ne vous cacherai pas que c'est quand même un domaine que je
connais bien. J'ai travaillé dans le domaine de la santé et j'ai accom‐
pagné mon père au cours de sa maladie. Je connais donc bien le su‐
jet. Ce n'est pas nécessairement le cas de la plupart des gens et cela
peut être complexe.

Dans le réseau de la santé, certaines personnes, comme les tra‐
vailleuses sociales, ont notamment pour mandat d'accompagner les
malades pour ce qui est des démarches à suivre. Elles les aident
aussi à remplir les formulaires compliqués. Il y a aussi les psycho‐
logues, qui peuvent aider les malades à se faire une idée, au besoin.
Ce sont des gens très aidants.
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J'ai accès à une psychologue et à une travailleuse sociale. Je
parle librement avec elles de ma démarche concernant la maladie
d'Alzheimer. Cela me fait du bien. Au besoin, si je ne trouve pas de
réponse à mes questions, elles vont s'informer pour moi et me
transmettre les réponses. Il est important que les gens puissent avoir
accès à de tels services. On sait qu'ils sont difficiles à obtenir dans
le réseau de la santé. Toutefois, pour faire un choix éclairé après
avoir bien examiné tout l'éventail des possibilités, il faut, à mon
avis, avoir accès à des professionnels qualifiés.

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Je rends
le fauteuil à M. Garneau.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Merci, sénatrice Mé‐
gie.

Nous passerons maintenant aux questions des sénateurs.

J'aperçois le sénateur Dalphond, alors je présume que le sénateur
Kutcher n'est pas avec nous.

Nous allons donc commencer par le sénateur Dalphond, qui a la
parole pour trois minutes.

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

Je remercie le Dr Bigham, ainsi que Mmes Pringle et Demonti‐
gny, d'être avec nous ce soir. Vos témoignages sont extrêmement
importants.

Ma question s'adresse à vous, madame Demontigny. C'est une
question difficile que je vais vous poser. Certains nous ont dit que,
quand on est atteint de la maladie d'Alzheimer, le soi est changeant
et qu'on atteint un stade de démence heureuse. Vous, par exemple,
l'avez-vous vécu? Est-ce que vous l'acceptez? Vous dites-vous que
la démence heureuse est un stade qui doit être franchi, par exemple,
avant de recevoir l'aide médicale à mourir? Pensez-vous que le der‐
nier stade survient lorsque le malade souffre de pneumonie d'aspi‐
ration, de double incontinence, et ainsi de suite?
● (2015)

Mme Sandra Demontigny: C'est une excellente question, mon‐
sieur, et je suis contente que vous me la posiez.

En effet, il y a souvent d'autres professionnels qui parlent de la
démence heureuse. Pour être bien honnête, je n'y crois pas. La dé‐
mence heureuse, ce sont les symptômes d'une maladie qui s'ex‐
priment. Ce n'est pas la personne qui est contente, mais les plaques
dans son cerveau qui dérèglent ses neurotransmetteurs et lui font
manifester des expressions de joie. Personne ne nous dit qu'elle res‐
sent cette joie, même si c'est ce qu'elle manifeste. Honnêtement, je
trouve cela triste d'entendre dire, et je l'ai entendu souvent de la part
de certains professionnels de la santé qui exercent l'aide médicale à
mourir, que lorsque les gens font de la démence heureuse, ils sont
contents. Nous ne le savons pas.

Aujourd'hui, je peux nommer les comportements qui me feront
sentir que je perds ma dignité. C'est le cas, par exemple, si je ne re‐
connais plus mes enfants, si je n'arrive plus à aller à la toilette seule
ou si je ne peux pas manger par moi-même. Ce sont des comporte‐
ments que j'ai déjà nommés et qui sont facilement observables.

Certaines personnes n'aimeront pas ce que je vais dire, mais, à
mon avis, la démence heureuse est un concept qui plaît à certains
soignants. Ils aiment croire que les malades sont heureux. Or nous
ne savons pas s'ils le sont et ne pouvons pas présumer qu'ils le sont,
d'où l'intérêt des demandes anticipées.

L’hon. Pierre Dalphond: La démence heureuse n'est pas un état
que vous voudriez vivre, mais vous pourriez reconnaître que quel‐
qu'un d'autre pourrait être prêt à le vivre et vouloir attendre un stade
ultérieur avant d'obtenir l'aide médicale à mourir.

Mme Sandra Demontigny: Tout à fait. La décision peut être
différente d'une personne à l'autre quant au stade du symptôme, et
c'est parfait ainsi.

L’hon. Pierre Dalphond: Je vous remercie.

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

[Traduction]

Nous allons maintenant donner la parole à la sénatrice Wallin
pendant trois minutes.

L'hon. Pamela Wallin: Merci beaucoup.

J'ai une brève question à poser à Mme Demontigny.

Je vous remercie encore une fois des observations que vous avez
formulées ce soir.

Je veux simplement vous demander si vous avez créé une liste de
symptômes qui seraient inacceptables pour vous. En avez-vous dis‐
cuté avec votre famille et vos aidants naturels, et partagent-ils votre
avis?

[Français]

Mme Sandra Demontigny: La réponse à toutes ces questions
est oui.

Dans mon cas, ce sera lorsque mon autonomie pour mes besoins
de base sera grandement altérée. Ce sera lorsque je ne serai plus ca‐
pable de manger ou d'aller à la toilette seule, ou que je ne pourrai
pas me laver par moi-même. Pour moi, c'est cela, l'autonomie. J'ai
peut-être trop de fierté, mais je ne veux pas partager cela, surtout
que je sais que j'ai une maladie dégénérative qui ne va nulle part.

Si j'avais une maladie qui faisait en sorte que je doive supporter
qu'on me donne des soins intimes de façon temporaire, je pense que
je pourrais l'accepter, sachant que je recouvrerais la santé à un mo‐
ment donné. Dans mon cas, je sais que les choses iront en empirant,
et je ne vois aucun intérêt à accepter cela. Mes enfants sont tous
d'accord...

[Traduction]

L'hon. Pamela Wallin: Je vais...

Je suis désolée. Poursuivez.

[Français]

Mme Sandra Demontigny: Mes enfants sont tous d'accord. Ils
m'ont dit que, s'ils vivaient la même chose, ils prendraient la même
décision.

[Traduction]

L'hon. Pamela Wallin: J'aimerais entendre l'opinion de Dr Bi‐
gham et Mme Pringle à ce sujet.
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Nous vivons actuellement dans un monde exempt de demandes
anticipées. L'approche de Mme Demontigny est-elle acceptable
pour vous deux, en tant que professionnels de la santé? Elle a l'ha‐
bitude de dire ce qu'elle pense; elle a de l'expérience; elle est prête à
rédiger ses volontés; et sa famille ou les preneurs de décisions en
son nom les ont acceptées. Ce scénario est‑il acceptable d'une ma‐
nière ou d'une autre à l'heure actuelle, ou faut‑il absolument qu'une
demande anticipée soit légale pour que ses souhaits soient respectés
en ce qui concerne l'AMM?
● (2020)

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): Nous allons commen‐
cer par entendre Dr Bigham.

Chacun de vous aura environ 25 secondes pour répondre.
Dr Blair Bigham: En ce qui concerne la démence en particulier,

je crois savoir qu'il serait inacceptable de fournir une aide médicale
à mourir sans que la durée de vie prévue ait clairement été établie.
Pour cette raison, des demandes anticipées seraient nécessaires.

Les demandes anticipées ne sont peut-être pas parfaites, mais
nous voyons fréquemment des patients... Mme Demontigny a dé‐
claré qu'elle préférait mourir trop tôt que trop tard. C'est ce que
nous constatons dans notre monde technologique, où les gens re‐
noncent à des technologies médicales qui pourraient leur sauver la
vie. Ils ont peur de lancer les dés et de se retrouver dans une situa‐
tion encore plus pénible, dans laquelle ils dépendent des autres pour
survivre ou dans laquelle ils sont incapables de communiquer ou de
contribuer à la société. C'est pourquoi les directives anticipées sont
utiles bien au‑delà de la démence, du déclin cognitif et d'autres ca‐
tégories de maladies chroniques ou, peut-être aussi, aiguës.

L'hon. Pamela Wallin: Permettons à Mme Pringle d'intervenir
rapidement.

Le coprésident (L’hon. Marc Garneau): La parole est à vous,
madame Pringle. Nous aimerions entendre votre point de vue.

Dre Dorothy Pringle: À l'heure actuelle, d'après ce que
Mme Demontigny nous a dit, elle ne serait pas en mesure d'obtenir
l'AMM.

Je pense que le seul problème dont nous n'avons pas parlé, c'est
que, lorsque vous êtes atteint de troubles cognitifs et que vous avez
dressé cette liste d'indications du moment où vous voulez recevoir
l'aide médicale à mourir, quelqu'un d'autre doit la mettre en oeuvre.
Il faut que ce soit un membre de la famille, mais si un membre de la
famille n'est pas disponible, alors la demande sera probablement
adressée à l'équipe médicale. Les difficultés qui ont été observées
sont survenues lorsque la personne qui mettait en oeuvre l'AMM ne
connaissait pas bien le patient. La situation devient problématique
si le patient résiste parce qu'il est atteint de troubles cognitifs et ne
comprend pas ce qui se passe.

Je pense que dans le cas de Mme Demontigny, il s'agit d'une hor‐
rible situation et d'un parfait scénario en même temps, en ce sens
que sa famille est d'accord et qu'elle serait prête à suivre ses direc‐
tives. Lorsque cela se produit, je crois que c'est le but des demandes
anticipées.

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

[Français]

Madame la présidente, vous avez la parole.

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Merci,
monsieur le président.

Ma question s'adresse au Dr Bigham.

Je sais que vous travaillez beaucoup dans les services de soins
intensifs. Ce n'est pas là que vous trouverez un grand nombre de
personnes démentes qui font des demandes anticipées d'aide médi‐
cale à mourir. Cependant, parmi vos patients en soins intensifs, il y
en a beaucoup pour qui vous allez retirer les appareils technolo‐
giques. Il y en a qui vont mourir, mais il y en a d'autres dont la vie
va être prolongée.

Selon votre expérience, parmi ceux-ci, y en a-t-il qui vous disent
qu'ils auraient bien aimé mourir aussitôt la canule de trachéotomie
enlevée, ou qui vous demandent s'ils auront la possibilité, un jour,
de demander l'aide médicale à mourir?

Avez-vous eu cette discussion avec un patient à qui vous avez re‐
tiré les appareils technologiques?
[Traduction]

Dr Blair Bigham: Tout d'abord, il est très peu probable qu'à ce
stade de la maladie, la personne soit capable de communiquer avec
moi, mais j'entends très souvent des membres de la famille me dire:
« Pouvons-nous accélérer les choses? C'est une torture pour nous
de voir tout cela s'éterniser ».

Dans de nombreux cas, lorsque nous retirons la technologie, les
patients meurent assez rapidement. Dans d'autres cas, ils peuvent
survivre pendant des heures, des jours et parfois même des se‐
maines, mais leur fin est certaine. Cette situation peut être très pé‐
nible pour les familles et, parfois, inconfortable pour les patients.

Pour les patients qui ont besoin d'une technologie pour avoir une
chance de vivre, mais pour qui cette technologie échoue par la
suite, l'aide à mourir a certainement un rôle à jouer.
[Français]

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Je vous
remercie.

Madame Demontigny, avant de vous adresser ma question, je
tiens à vous remercier infiniment de nous avoir livré votre témoi‐
gnage et parlé de votre expérience personnelle.

Lors des conférences que vous faites un peu partout, vous ren‐
contrez sûrement des familles qui ont eu à peu près le même vécu
que vous. Quel genre de commentaires recevez-vous? Ces familles
vous disent-elles qu'elles auraient aimé que leur mère, par exemple,
demande l'aide médicale à mourir? Vous disent-elles, au contraire,
qu'elles n'auraient pas aimé cela afin qu'elle puisse vivre plus long‐
temps après d'elles?

J'ai déjà entendu ce type de commentaires. Cependant, vous,
qu'avez-vous entendu dans vos rencontres?
● (2025)

Mme Sandra Demontigny: Je vous remercie de votre question.

Évidemment, en raison de mon approche concernant les soins en
fin de vie, notamment ceux de la dernière phase de la maladie
d'Alzheimer, et étant la porte-parole de l'Association québécoise
pour le droit de mourir dans la dignité, les personnes que je ren‐
contre sont souvent des gens qui se sont déjà livrés à cette ré‐
flexion, qui veulent justement partir dignement et qui souhaitent
que leurs attentes soient respectées.
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Je peux vous parler d'eux.

Justement, aujourd'hui, nous avons eu notre rencontre annuelle.
Plusieurs personnes sont venues me voir; elles me touchaient le
bras, elles avaient les yeux dans l'eau ou des larmes qui coulaient.
Elles me remerciaient en disant que c'était ce que leur mère voulait,
mais qu'elle n'y avait pas eu accès. D'autres me remerciaient en di‐
sant que cela les rassurait et les encourageait, parce qu'elles avaient
reçu un diagnostic de la maladie d'Alzheimer.

Bien sûr, les gens réfractaires à l'idée n'étaient pas là, parce que
c'est une association de gens qui souhaitent la mort dans la dignité.
J'ai reçu des commentaires positifs. Les gens voient cela comme un
début de soulagement et ils souhaitent qu'il y ait une loi favorable à
cet égard. Pour eux, c'est l'espoir de finir leur vie dignement,
contrairement à ce que leurs proches ont vécu.

La vice-présidente (L'hon. Marie-Françoise Mégie): Merci
beaucoup, madame Demontigny.
[Traduction]

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

Cela conclut l'audience de notre groupe d'experts. J'aimerais re‐
mercier Dr Blair Bigham et Mme Dorothy Pringle de s'être joints à
nous ce soir, d'avoir fait des déclarations préliminaires et de nous
avoir fait part de leurs compétences à ce sujet.
[Français]

Madame Demontigny, nous vous offrons particulièrement nos
sincères remerciements.

Comme beaucoup de mes collègues l'ont souligné, votre témoi‐
gnage a été très puissant et très émouvant. J'ajouterais qu'il a aussi
été d'une très grande éloquence. Vous avez de toute évidence beau‐
coup réfléchi aux questions que nous vous avons posées ce soir, et
vos réponses nous seront extrêmement utiles dans nos délibéra‐
tions.
[Traduction]

Je remercie encore une fois nos trois témoins.

Cela met fin à notre audience.

La séance est levée.
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