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			Vouloir la vie sans la mort, en vérité, c’est ne pas vouloir la vie, ou se tromper sur elle. Autant vouloir la montagne sans la vallée ou le fleuve sans la mer…

			André Comte-Sponville

		


		
			Avant-propos

			Il s’agit d’un sujet dont personne n’aime parler, mais qui est incontournable, car nul n’échappe à la mort. Tôt ou tard elle viendra nous chercher. Aussi bien que ça se passe pour le mieux. Ce n’est pas tant la mort que l’on craint que ce qui la précède. Personne ne veut mourir lentement dans la souffrance. Pour cela, plusieurs décisions doivent être prises : si nous sommes atteints d’une maladie grave et invalidante sans possibilité d’amélioration, voulons-nous être réanimé en cas d’arrêt cardiaque ? Voulons-nous que tout soit tenté pour nous garder en vie ? La médecine a les moyens de maintenir une vie dont les capacités sont minimales. Voulons-nous laisser à nos proches le fardeau de ces décisions difficiles ?

			Des personnes qui ont assisté à mes conférences sur les enjeux éthiques et juridiques des soins de fin de vie y ont montré un vif intérêt par leurs questions et leurs commentaires. Manifestant le désir d’en savoir plus, plusieurs m’ont demandé d’écrire un livre sur le sujet, destiné à un plus large public. En tant que chercheure et professeure en éthique de la santé à l’Université de Montréal, j’ai beaucoup écrit sur les soins de fin de vie en m’adressant aux professionnels de la santé. De plus, j’ai présidé de nombreux comités d’éthique clinique dans plusieurs établissements de santé, ce qui m’a permis de connaître les problèmes éthiques qui se posent aux médecins et aux infirmières quand il s’agit de cesser ou de poursuivre des traitements qui maintiennent la vie. Que ce soit en recherche, en éthique clinique ou en enseignement, j’ai toujours travaillé en interdisciplinarité, approche nécessaire quand il s’agit de résoudre des problèmes complexes. M’adresser à un grand public dans un écrit accessible à tous, qui explique quelles sont les valeurs importantes à respecter pour prendre des décisions éclairées concernant les soins de fin de vie, est devenu mon projet d’écriture des dernières années.

			Ce livre a été conçu pour informer la population en général ; il renseigne chacun des lecteurs sur le contexte des soins de fin de vie, sur les valeurs éthiques en cause dans toute décision de soin, indépendamment des croyances religieuses, et surtout sur les nombreux moyens dont chacun dispose pour faire connaître ses volontés en matière de soins et de traitements. Il ouvre le dialogue entre les patients, leurs proches et les membres des équipes de soin, et laisse place au jugement de chacun sur des questions incontournables, malheureusement encore taboues. Comme l’écrit Comte-Sponville, la mort est indissociable de la vie. Il est toujours indiqué de s’en soucier avant de ne plus avoir les capacités de le faire.

			L’autrice remercie le Réseau de recherche en santé des populations du Québec (RRSPQ) pour sa contribution au financement de cette publication.
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			Introduction

			Au XXe siècle, la création de nombreux médicaments, vaccins et techniques biomédicales permet de prolonger la vie de manière significative. Ce sont d’abord les antibiotiques qui sauvent la vie de très nombreuses personnes, qui autrement seraient décédées. Ainsi, la pénicilline découverte par Fleming en 1928 et dont l’effet thérapeutique est démontré par Chain et Florey en 1941 offre un traitement contre de nombreuses infections auparavant mortelles. En 1946, la streptomycine, un autre antibiotique, parvient à traiter la tuberculose. Parallèlement a lieu le développement de nombreux vaccins, dont celui contre la variole, qui mène à l’éradication de cette maladie en 1970. Le contrôle du SRAS, en 2003, est une victoire de la recherche et de la vaccination grâce à laquelle une catastrophe planétaire est évitée, selon Orth et Sansonetti1, ce qui, par ailleurs, n’a pu être répété dans le cas du SRAS-CoV-2, le virus responsable de la COVID-19. De plus, dès les années 1950, on commence à remplacer des valves cardiaques, on développe des médicaments contre l’hypertension, on invente le stimulateur cardiaque et on assiste aux premières transplantations d’organes. Le défibrillateur, inventé en 1958, rend possible la réanimation cardiaque. La technique d’hémodialyse, perfectionnée dans les années 1960, permet aux personnes atteintes d’insuffisance rénale sévère de survivre. S’ajoutent encore à tous ces moyens techniques les soins intensifs, qui incluent l’utilisation du respirateur, l’alimentation parentérale ou entérale pour les personnes qui ne peuvent s’alimenter normalement, la chimiothérapie qui lutte contre les cancers, la radiothérapie palliative et tous les médicaments qui, en apaisant la douleur, prolongent la vie.

			Toutes ces découvertes sont des victoires sur la nature et sur la mort. Elles combattent des maladies autrefois mortelles. Cependant, elles mettent le jugement humain à rude épreuve. Là où la nature faisait son œuvre, c’est maintenant l’humain qui doit prendre la décision d’utiliser ou non ces médicaments et ces techniques, et juger quand il est opportun de les cesser. Une personne qui est atteinte d’un cancer en phase terminale, qui a plusieurs atteintes sévères pour lesquelles les traitements ne sont plus efficaces, peut-elle mourir si un stimulateur cardiaque permet à son cœur de continuer à battre ?

			Le médecin est formé pour sauver des vies et c’est à lui que revient la décision, avec l’accord de la personne en cause, de recourir ou non à ces moyens techniques. Encore faut-il ne pas oublier le but de ces soins, lequel consiste à améliorer la santé ou tout au moins à empêcher qu’elle ne se dégrade. Malheureusement, ce n’est pas toujours possible. Certaines maladies arrivent à un stade terminal sans que les moyens dont on dispose puissent améliorer quoi que ce soit dans l’état de santé. Nous avons la possibilité de garder en vie des personnes dont les capacités sont réduites à leur minimum. Une personne en coma végétatif persistant pourrait vivre pendant vingt ans et plus grâce au respirateur et aux autres techniques de soins intensifs, mais alors, quel est le sens de la vie humaine réduite à un fonctionnement biologique ?

			Peu de gens savent qu’en milieu hospitalier on tentera systématiquement de réanimer une personne qui fait un arrêt cardiaque ou respiratoire, quel que soit son état de santé, à moins qu’une prescription de non-réanimation ou qu’un niveau de soins spécifiant qu’il n’y aura pas de réanimation ne soit inscrit au dossier. Les moyens déployés pour sauver la vie sont éthiquement appropriés s’ils permettent à la personne qui reçoit des soins d’améliorer son état de santé ou, encore mieux, de retrouver l’état de santé dont elle bénéficiait avant l’atteinte. Mais ils ne sont pas toujours appropriés quand la personne est en fin de vie, voire quand le processus de mort est enclenché. Doit-on tenter de réanimer une personne qui est au dernier stade d’une maladie dégénérative comme l’alzheimer qui ne peut être guérie ? Doit-on continuer d’alimenter artificiellement une personne qui est en coma végétatif persistant ? La question qui se pose est la suivante : en prolongeant la vie d’une personne devenue inapte, sommes-nous en train de lui imposer un fardeau plus lourd que ce qu’impose la maladie elle-même, sommes-nous en train de la rendre inconfortable pour le reste de ses jours ?

			La fin de vie soulève de nombreux enjeux éthiques concernant non seulement l’arrêt des traitements maintenant la vie, mais aussi l’utilisation des soins palliatifs, le soulagement de la douleur et l’aide médicale à mourir.

			Les buts des soins

			Dans le domaine de la santé, le but de toute intervention de soins consiste à améliorer l’état de santé de la personne en cause ou, tout au moins, à empêcher qu’il ne se dégrade, y compris le soulagement de la douleur et les soins de confort. Ces buts sont centraux et ils ne doivent pas être perdus de vue pour satisfaire des intérêts de toute sorte qui n’ont rien à voir avec l’état de santé de la personne soignée. Dans le cas des professionnels de la santé, c’est leur profession et leur code de déontologie qui les encadrent et leur imposent des valeurs à respecter dans l’exercice de leurs fonctions. Si ces valeurs sont respectées, les intérêts personnels n’ont pas leur place dans la relation de soin.

			En ce qui concerne les familles ou ce qu’il est convenu d’appeler les aidants naturels qui sont impliqués dans les soins d’un proche, les mêmes buts s’appliquent. Cependant, il arrive que des intérêts personnels interviennent dans les décisions à prendre en matière de soins. Combien de personnes âgées sont abusées financièrement par des proches qui profitent de leur rôle d’aidants ? Concernant les soins de fin de vie, il n’est pas rare que des membres d’une même famille ne soient pas d’accord sur un arrêt de traitement qui s’avère futile, entraîne de la douleur sans apporter de bénéfices à la personne en cause, outre le maintien d’une vie strictement biologique. Les raisons des oppositions familiales à l’arrêt de traitement sont multiples. Certaines personnes n’acceptent pas le décès d’un proche, étant incapables de faire leur deuil, d’autres ont des intérêts financiers à satisfaire au moyen du prolongement de la vie de cette personne, et enfin, certains tentent d’honorer une promesse de faire tout ce qui est possible pour maintenir la vie. Par exemple, dans un centre de soins prolongés, un membre d’une famille refuse un arrêt de traitement parce que, selon lui, le décès ne surviendrait pas au bon moment, invoquant que cela aurait des répercussions sur des placements à terme dont il hériterait. Que penser des membres d’une famille qui refusent que leur proche soit soulagé adéquatement pour qu’il conserve toutes ses facultés intellectuelles et continue de s’entretenir avec eux ? D’autres refusent l’entrée en soins palliatifs et l’utilisation de la morphine parce que, pour eux, la morphine tue. Pourtant, une prescription adéquate de morphine n’entraîne pas la mort, contrairement à une surdose de ce médicament antidouleur. On a vu des personnes sortir de l’unité des soins palliatifs pour retourner à domicile après que leurs prescriptions médicamenteuses ont été adéquatement réajustées. Quoi qu’il en soit, il y a dans l’intervention des proches des conflits d’intérêts potentiels, parfois inconscients, qui entrent en ligne de compte, mais il y a aussi de l’incompréhension, qui découle d’un manque d’information sur les questions de fin de vie qui sont, bien souvent, peu discutées dans les milieux de soins.

			Dans les pages qui suivent, nous amorçons la réflexion sur les volontés de fin de vie par une démarche de clarification des valeurs personnelles. Un exercice aide le lecteur à se familiariser avec une situation qui force à réfléchir aux choix possibles en matière de fin de vie. Puis, des repères juridiques issus du Code civil du Québec sont présentés, dont une définition de l’aptitude et du consentement aux soins. Par la suite, des repères éthiques sont présentés pour aider à la prise de décision. Ces repères proviennent des théories éthiques pertinentes à l’acte de soin : les devoirs à honorer, les qualités à développer, le partenariat à promouvoir, la finalité à ne pas perdre de vue, les conséquences à évaluer et la justice égalitaire à respecter. Les principes d’éthique de la santé viennent ensuite : la bienfaisance, le respect de l’autonomie, l’obligation de prendre soin (caring) et l’équité, de même que les devoirs qu’ils définissent dans le domaine de l’intervention en santé. Ces principes permettent de synthétiser des liens entre les repères issus des théories éthiques et les repères juridiques relativement au consentement, tout en offrant un modèle de résolution de conflits. Enfin, des moyens cliniques, éthiques et légaux sont appliqués à des thématiques de soins qui nécessitent des prises de décisions : l’arrêt des traitements qui maintiennent les fonctions vitales, le critère de mort cérébrale, le don d’organes, les directives médicales anticipées, la sédation palliative continue, l’aide médicale à mourir et les niveaux de soins. De courts récits illustrent différentes situations et mettent en évidence les questions à poser à une équipe de soins. Dans tous les cas, les exigences légales quant à l’application de la Loi concernant les soins de fin de vie seront mentionnées et complétées par une réflexion éthique sur les moyens à utiliser.

			Les termes éthique et morale sont souvent utilisés indifféremment dans les écrits, ce qui laisse entendre qu’ils sont synonymes. Cependant, la morale désigne plutôt des normes régissant les comportements, alors que l’éthique apporte des repères pour la réflexion critique au regard d’une situation problématique qui exige des choix éclairés. La morale se rapproche de la religion par son fondement transcendant, alors que l’éthique correspond à une démarche rationnelle dont les principes doivent être interprétés à la lumière des faits pertinents. Les repères qui proviennent des théories et des principes éthiques pertinents au domaine de la santé présentés dans ce livre doivent être considérés comme des guides pour la décision éthique ; ils font appel au jugement individuel et à la liberté de chacun, dans le respect de l’autre.

			Dans ce livre, les mots soin, soignant et soigné sont entendus au sens large. Le mot soin désigne toute intervention ou tout service qui vise à protéger ou à favoriser la santé d’une personne d’un point de vue physique, psychologique, social ou spirituel. Le mot soignant désigne toute personne qui donne un soin, qu’il s’agisse d’un professionnel de la santé, d’un proche ou d’un bénévole. Le soigné est celui qui reçoit et participe à des soins, que ce soit à domicile, en résidence pour aînés ou dans un établissement de santé.

			Trois annexes complètent ce livre. Un lexique précise le sens de certains mots-clés avec lesquels le lecteur n’est pas nécessairement familier. Ensuite, des extraits du Code civil et de la Loi sur la santé et les services sociaux reprennent des concepts essentiels aux décisions de fin de vie. Enfin, s’ajoutent des exemples de questions à poser au médecin traitant ou à l’infirmière pour favoriser les échanges sur les soins de fin de vie.

			
			

				
					1. G. Orth et P. Sansonetti, « La maîtrise des maladies infectieuses », dans G. Orth et P. Sansonetti (dir.), Un défi de santé publique, une ambition médico-scientifique, Académie des sciences, Paris, EDP Sciences, 2006, p. xxvii. La pandémie mondiale s’est vraiment implantée avec le SRAS-CoV-2.

				

			

		


		
			CHAPITRE 1

			La clarification des valeurs

			Les valeurs sont présentes partout. Elles sont présentes dans les choix personnels, sociaux, politiques et juridiques, et elles évoluent au cours de l’histoire. La démocratie a remplacé l’autocratie dans la plupart des pays occidentaux. Les institutions font la promotion de valeurs qui leur sont propres, notamment celles qui sont liées à leur mission. Ainsi, l’école et l’hôpital se dédient respectivement à l’enseignement et aux soins du malade. Chaque profession et chaque métier ont leurs propres valeurs liées à leurs types d’interventions et aux buts visés ; le personnel compétent est celui qui ne perd pas de vue les buts des interventions et qui applique les moyens définis par sa profession en fonction des buts à atteindre. Sans compétence, les buts et les valeurs d’une profession ou d’un métier sont niés.

			Chez Aristote, quand chacun dans la Cité accomplit sa fonction, il contribue au bien de l’ensemble. Selon ce philosophe, la spécialisation est une structure essentielle au maintien de l’ordre étatique. De nos jours, les corporations se donnent des codes de déontologie qui indiquent quelles sont les valeurs de la profession qu’elles représentent ; comme ces codes ont une portée légale au Québec et en Ontario, ils doivent être respectés, faute de quoi des sanctions peuvent s’appliquer. Ces codes protègent le public contre les spécialistes autoproclamés et autres charlatans.

			Dans la vie quotidienne, nos valeurs se manifestent dans nos choix et nos comportements. Elles proviennent d’origines diverses : l’éducation qu’on a reçue de nos parents et à l’école, notre environnement social, notre famille élargie et nos amis, nos intérêts culturels, nos croyances religieuses, nos expériences passées, nos connaissances, des décisions que nous avons prises dans notre vie… On définit la valeur comme « tout ce qui fait l’objet, soit d’une attitude d’adhésion ou de refus, soit d’un jugement critique1 ». Les valeurs personnelles ne sont pas toujours conscientes, mais dès qu’on fait un choix entre différentes options, on favorise certaines valeurs aux dépens d’autres valeurs. Choisir parmi des traitements de fin de vie n’est pas aussi anodin que de choisir entre deux routes possibles pour se rendre à un endroit. Quand il s’agit de la fin de vie, le chemin est sans retour ; effectuer une démarche de clarification de nos valeurs nous aide à y voir plus clair.

			Lorsqu’on s’engage dans un processus de clarification des valeurs personnelles, il s’agit de réfléchir à notre position au regard de certains enjeux liés à la fin de vie comme la réanimation, les traitements à entreprendre ou non, le soulagement de la douleur, l’utilisation de certains moyens techniques comme le respirateur, la dialyse, l’alimentation par tubes et les soins intensifs. Il est important pour chacun de s’en préoccuper avant de ne plus être en mesure de le faire, ce qui est le cas quand on est transporté d’urgence à l’hôpital, quand on est inconscient ou gravement atteint dans nos capacités intellectuelles ou communicationnelles. Ces lignes n’ont pas pour but d’engendrer la panique, mais de sensibiliser le lecteur aux décisions qui devront être prises concernant la fin de vie par la personne directement concernée ou par un proche si la personne devient incapable de le faire par elle-même. Si vous voulez donner un avis sur des soins et des traitements en fin de vie que vous recevrez ou qu’un de vos proches recevra, il est bon de commencer à clarifier vos valeurs à ce sujet.

			L’exercice qui suit expose une situation de fin de vie. Les questions posées ont pour but d’amorcer une démarche de clarification des valeurs personnelles en vous permettant de réfléchir à vos propres choix en matière de soins de fin de vie.

1.1 Exercice de clarification des valeurs

			Lisez le paragraphe ci-dessous et réfléchissez un moment afin de répondre par vous-même aux questions posées et ainsi d’identifier vos valeurs en lien avec cette situation. Ensuite, discutez de vos idées avec une autre personne en étant attentif aux similitudes et aux différences dans les idées et les valeurs qui ressortent de la discussion.

			Votre père est âgé de quatre-vingt-onze ans. Il est soigné à l’unité de médecine d’un hôpital depuis dix jours. En tant que personne aidante, vous lui rendez visite tous les jours. Le diagnostic confirmé par les examens et les tests indique qu’il souffre d’un cancer de la gorge. Une intervention chirurgicale est prévue dans deux jours. Le médecin a discuté du diagnostic et du pronostic avec votre père en votre présence. Une infirmière a aussi discuté avec votre père de l’autorisation qu’il doit signer pour subir l’intervention chirurgicale. Après avoir été informé, votre père est songeur et parle peu, il se replie sur lui-même. Le lendemain, il demande à vous parler ainsi qu’au médecin. Il affirme qu’il ne veut pas subir cette intervention et refuse de prendre tout médicament. Il dit qu’il a eu une bonne vie et qu’il aimerait que l’équipe médicale accepte de renoncer à l’opération. Il indique qu’il préfère mourir plutôt que de subir une intervention chirurgicale à son âge et ajoute qu’il ne veut pas être alimenté par quelque moyen que ce soit. Il souhaite votre coopération et votre soutien.

			1. Quelle serait votre réaction face à une telle situation ?

			2. Croyez-vous que votre père soit en droit de refuser des traitements qui pourraient prolonger sa vie ? Est-ce pour vous l’équivalent d’un suicide ?

			3. Quelles questions poseriez-vous au médecin et au chirurgien ?

			4. Comment accompagnerez-vous votre père s’il persiste dans sa décision ?

			5. Que pensez-vous de la décision de votre père de refuser toute forme d’alimentation ?

			6. Quelles sont les valeurs en cause dans les décisions de votre père ? Entrent-elles en conflit avec vos propres valeurs ?

			7. Si vous étiez à la place de votre père, que souhaiteriez-vous ? Vivre le plus longtemps possible, ou moins longtemps avec une meilleure qualité de vie ?

			8. Que signifie pour vous l’expression « mourir dans la dignité » ?

			Après avoir répondu aux questions, si vous voulez poursuivre l’exercice, vous pouvez aussi décrire une ou plusieurs situations problématiques concernant la fin de vie, en posant des questions qui vous permettront d’y réfléchir et de commencer à identifier vos propres valeurs.

			Dans le domaine de la clarification des valeurs, il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Nous ne sommes pas ici dans une démarche scientifique qui cherche à distinguer le vrai du faux, nous cherchons plutôt à décider de ce qu’on ferait dans des circonstances similaires en accord avec nos valeurs personnelles. Généralement, ce sont plutôt les circonstances qui nous obligent à clarifier nos propres valeurs et à prendre position au regard d’une décision à prendre, car toute décision éthique implique de favoriser certaines valeurs aux dépens d’autres valeurs. « Chaque fois qu’il y a délibération, que l’action ne paraît pas tout indiquée, quand le problème du choix se pose à la conscience, que celle-ci est amenée à peser le pour et le contre, il y a un conflit de valeurs que celui qui agit (ou qui décide) doit trancher en hiérarchisant les valeurs opposées2. » Quand des valeurs s’affrontent et qu’il faut choisir, nous sommes amenés à réfléchir plus profondément à la situation en analysant le pour et le contre, et quand la décision est prise, on a renoncé à certaines valeurs pour en privilégier d’autres. On a donc établi une priorité parmi les valeurs qui sont les plus importantes pour nous.

			Dans le domaine de la santé, la prise de conscience s’effectue dans la discussion autour de situations problématiques comme celle qui est exposée dans l’exercice précédent. Elle s’effectue aussi en fonction des connaissances acquises sur les choix possibles et dans les échanges avec les personnes concernées.

			C’est dans le dialogue et la communication que nous pouvons faire avancer notre réflexion sur nos propres valeurs, car il est possible que nos valeurs personnelles agissent de manière inconsciente sur les décisions que nous prenons dans nos vies jusqu’à ce que le dialogue et la communication les rendent conscientes par comparaison ou par confrontation avec les valeurs des autres. Les valeurs qui comptent pour nous ne sont pas fixées une fois pour toutes ; elles évoluent au fil du temps en fonction des expériences vécues liées à notre santé et de nos rapports avec les autres, les soignants et les proches aidants.

1.2 Le bon choix dans le domaine

 de l’éthique de la santé

			Le problème du bon choix, lorsqu’il est question d’éthique de la santé, est particulier. En effet, il y a des situations où l’on doit faire des choix et où ne pas choisir, laisser aller les choses sans indiquer nos préférences, c’est laisser aux autres la responsabilité de décider pour nous de l’action à poser. Or, en ce qui a trait à la fin de vie, comme toute autre situation de soins, chaque personne a la possibilité d’accepter ou de refuser des soins. Pour faire ses choix, elle aura à examiner ses propres valeurs au regard des options qui lui sont offertes par les soignants, qui doivent respecter leurs valeurs professionnelles et déontologiques. Ensuite, elle aura à examiner chacune des options à la lumière des informations reçues sur les choix qui s’offrent à elle et en ayant en tête ce qu’elle souhaite ou valorise en matière de fin de vie. Enfin, quand elle aura établi ses priorités, elle pourra déterminer l’option qu’elle souhaite voir mise en place. Son choix sera fait.

			Cette démarche est d’autant plus importante quand survient un conflit de valeurs. Par exemple, vous refusez une intervention chirurgicale, mais les membres de votre famille ne sont pas d’accord avec vous. Ils insistent fortement pour que vous acceptiez. Autre exemple : vous souhaitez une intervention chirurgicale, alors que le personnel soignant la juge inappropriée. Dans l’un et l’autre cas, il s’agira, dans un premier temps, de demander des explications sur les raisons qui sous-tendent la position contraire à la vôtre.

			Un conflit de valeurs indique la présence d’un problème éthique. Souvent, les buts de l’intervention ne sont pas compris ou interprétés de la même manière par les soignants, le soigné et les proches. Le soignant a une obligation déontologique de choisir l’intervention de soin qui favorisera la santé du soigné, qui améliorera son état de santé ou empêchera qu’il ne se dégrade. Un problème éthique se manifeste quand le sens de l’intervention va à l’encontre du but visé. Dans le deuxième exemple mentionné précédemment, les médecins pourraient considérer qu’à la lumière de leurs connaissances et de leurs expériences professionnelles, l’intervention chirurgicale apporterait plus de torts que de bénéfices. Un dilemme éthique se pose quand nous avons à choisir entre deux cours d’actions ou d’interventions qui apparaissent éthiquement équivalents au premier abord. Choisir une option, c’est favoriser certaines valeurs, et ce choix ira à l’encontre des valeurs qui appuient l’autre option. Par exemple, en ce qui concerne la décision d’être réanimé ou non, le choix s’appuie sur la valeur qu’on accorde à la vie. À l’inverse, choisir de ne pas être réanimé, c’est donner priorité à d’autres valeurs, comme la qualité de vie. Ainsi, dans un dilemme, choisir une option ira à l’encontre des valeurs qui appuient l’autre option. Le dilemme persiste tant qu’une décision n’est pas prise en faveur de l’une ou l’autre des options. Tout dépend évidemment du contexte et de l’état de santé, tel qu’évalué par les professionnels de la santé.

			Les conflits de valeurs sont des indicateurs de problèmes et de dilemmes éthiques que des repères éthiques et juridiques aideront à analyser en vue de la prise de décision. Ces repères sont présentés ici comme des conditions préalables au succès des discussions entre toutes les personnes concernées, y inclus les professionnels de la santé, dans le cadre d’une décision de soins, et particulièrement quand la décision concerne des soins de fin de vie. Quand ces conditions sont respectées par tous, les chances d’arriver à un consensus sur la meilleure option à mettre en place sont plus élevées.

			Les repères présentés dans les chapitres qui suivent constituent des outils dans la prise de décision quand se pose un problème ou un dilemme éthique. Ils représentent des valeurs juridiques et éthiques jugées importantes dans l’histoire occidentale. Ainsi, les codes de loi et les règles qui en découlent représentent des valeurs à respecter dans le domaine de la santé et des soins pour toute personne qui veut agir dans le respect de la loi.

			
			

				
					1. A. Montefiore, « Valeurs », Encyclopedia Universalis, Paris, France, 1989, vol. 23, p. 295.

				

				
					2. C. Perelman, « Le problème du bon choix », dans C. Perelman et L. Olberchts (dir.), Rhétorique et Philosophie, Paris, Presses universitaires de France, 1952, p. 142-160.

				

			

		


		
			CHAPITRE 2

			Repères légaux relatifs

 			au consentement aux soins

			Les sociétés ne peuvent se passer de règles et de lois dont le rôle est d’assurer la protection de tous leurs concitoyens en régissant les relations entre eux. Le vivre-ensemble est réglementé dans plusieurs de ses facettes : les droits civils, le droit de propriété, la conduite automobile, la réglementation municipale, les transactions commerciales, la naissance, le mariage, le décès, la succession, etc. La santé, les soins et les droits et obligations qui s’y rapportent n’y échappent pas. Dans le contexte des soins en général – et des soins de fin de vie en particulier –, il est nécessaire de clarifier les repères légaux et de délimiter leur cadre d’action pour comprendre ce qu’ils impliquent, de façon à en tenir compte dans les décisions à prendre. Notre but dans ce chapitre consiste à vulgariser des notions qui peuvent s’avérer complexes pour des non-juristes. Il existe aussi des ressources sur Internet, comme Éducaloi, auxquelles le lecteur peut se référer pour en savoir davantage sur ses droits.

			Dans le contexte des soins et des services de santé, trois principaux repères légaux sont définis dans ce chapitre : l’inviolabilité de la personne, l’aptitude à consentir aux soins et le consentement proprement dit. La compréhension de ces critères légaux apparaît essentielle quand il est question de soins et de traitements, et ce, particulièrement en fin de vie.

2.1 Les principes généraux

			L’inviolabilité de la personne

			Le Code civil du Québec (CCQ) est la principale source de réglementation qui encadre les droits et les obligations des individus quant à la prestation de soins et de services. On y affirme le principe d’inviolabilité et le droit à l’intégrité de chacun :

			Toute personne est inviolable et a droit à son intégrité. Sauf dans les cas prévus par la loi, nul ne peut lui porter atteinte sans son consentement libre et éclairé. (RLRQ, c. CCQ, a. 10)

			Il faut donc comprendre que le fait de donner un soin ou un service dont la personne a besoin constitue, en droit, une atteinte à son inviolabilité et à son intégrité, sauf si elle y consent. De façon plus précise :

			Nul ne peut être soumis sans son consentement à des soins, quelle qu’en soit la nature, qu’il s’agisse d’examens, de prélèvements, de traitements ou de toute autre intervention. Sauf disposition contraire de la loi, le consentement n’est assujetti à aucune forme particulière et peut être révoqué à tout moment, même verbalement. (RLRQ, c. CCQ, a. 11)

			On remarquera la notion élargie du terme soins, qui englobe tout type de soins et services et comprend notamment :

			• l’hébergement ;

			• l’alimentation et l’hydratation par des tubes ;

			• l’utilisation du respirateur ou d’autres techniques qui maintiennent la vie ;

			• l’évaluation de la santé physique, psychologique ou sociale ;

			• les tests sanguins, et toute intervention par un professionnel de la santé, un préposé ou toute autre personne.

			De plus, on constate l’obligation d’obtenir le consentement de la personne avant de lui prodiguer ces soins et ces services, exigence qui, en droit, découle du principe éthique du respect de l’autonomie. Nous y reviendrons.

			Le consentement est en principe toujours requis sauf dans les cas suivants : en situation d’urgence quand la vie, la santé et l’intégrité de la personne sont menacées (CCQ, a. 13) ; quand la Cour ordonne une garde en établissement pour évaluation (CCQ, a. 26 et suivants) ; et quand des soins d’hygiène doivent être assurés (CCQ, a. 16). Dans ces trois situations, les professionnels de la santé sont autorisés par la loi à procéder à des interventions sans avoir le consentement de la personne directement concernée, ou le consentement d’un représentant légal ou d’un proche en cas d’inaptitude.

			La fin de vie peut survenir soudainement à la suite d’un arrêt cardiaque, ou chez une personne à un âge avancé ou non, atteinte de maladies graves, qui présente des signes de confusion et de grandes vulnérabilités qui ne lui permettent pas de consentir aux soins de manière libre et éclairée. Il est important pour une personne en possession de tous ses moyens de faire connaître ses volontés de fin de vie, parce qu’en cas d’inaptitude ou d’incapacité, une autre personne sera habilitée par la loi à le faire. Ceci nous mène au deuxième repère légal.

			L’aptitude

			Toute personne est présumée apte à décider par elle-même, ce qui signifie qu’elle peut prendre toutes les décisions qui la concernent, à moins d’être déclarée inapte. Dans le contexte des soins, il existe donc une présomption à l’effet que toute personne peut consentir à des soins qui lui sont destinés, et qu’elle a la capacité et l’aptitude pour le faire. On définit l’aptitude comme l’état psychique permettant de prendre des décisions, d’accomplir des tâches précises, d’être en mesure de comprendre pourquoi on agit ainsi et quelles sont les conséquences anticipées des décisions à prendre.

			Dans le contexte des soins et services, et particulièrement en ce qui a trait à la fin de vie, les notions d’aptitude et d’inaptitude génèrent beaucoup de malaises et de questions à la fois pour le soigné, les soignants et les proches. Que faire si une personne refuse des soins qui sont essentiels à sa survie ? Si elle est confuse à cause de sa maladie, est-elle inapte ? Quel est le rôle et quels sont les droits et les obligations des proches dans ce contexte ? Qui décide ? Les lignes qui suivent permettront de répondre à ces questions.

			Distinction entre incapacité juridique

 et incapacité à consentir aux soins

			Selon le site Thésaurus du gouvernement du Québec, l’incapacité juridique se définit comme « l’impossibilité légale dans laquelle se trouve une personne de jouir d’un droit ou de l’exercer sans l’assistance ou l’autorisation d’un tiers ». Elle concerne la personne de moins de dix-huit ans (le mineur) sous l’autorité des parents ou d’un tuteur et la personne de dix-huit ans et plus (le majeur) placée sous un régime de protection, dans l’exercice de ses droits civils.

			Dans le domaine des soins, ce sont les parents, ou un tuteur s’il en est, qui sont habilités à prendre des décisions pour leur enfant mineur. Cependant, le mineur de quatorze ans et plus peut consentir à des soins requis par son état de santé, pourvu qu’il soit apte à prendre des décisions pour lui-même. Toutefois, si les soins exigent un hébergement de plus de douze heures, les parents ou le tuteur doivent en être avertis. En cas de refus de soins urgents par le jeune de quatorze ans et plus, les parents ou le tuteur devront donner leur consentement. En cas de refus injustifié de leur part, c’est le tribunal qui devra trancher.

			L’incapacité juridique concerne aussi la personne de dix-huit ans et plus (le majeur) lorsque cette dernière est jugée inapte en raison de son état physique ou mental. Le majeur inapte sera alors représenté par un tuteur, un curateur ou un mandataire en présence d’un mandat de protection homologué.

			L’incapacité juridique modifie l’exercice des droits et des obligations d’une personne dans sa vie courante et en société. Si la personne jugée inapte est placée sous la protection d’un curateur, d’un tuteur ou d’un mandataire, c’est ce représentant qui doit consentir aux soins ou les refuser, et les soignants devront obligatoirement obtenir son consentement pour entreprendre des soins. Si la personne inapte n’a pas de représentant légal, le Code civil indique qui pourra consentir aux soins ou les refuser en son nom :

			Lorsque l’inaptitude d’un majeur à consentir aux soins requis par son état de santé est constatée, le consentement est donné par le mandataire, le tuteur ou le curateur. Si le majeur n’est pas ainsi représenté, le consentement est donné par le conjoint, qu’il soit marié, en union civile ou en union de fait, ou, à défaut de conjoint ou en cas d’empêchement de celui-ci, par un proche parent ou par une personne qui démontre pour le majeur un intérêt particulier. (RLRQ, c. CCQ, a. 15)

			Celui qui consent pour autrui, qu’il soit un représentant légal ou un proche, donne un consentement substitué, d’où l’importance pour la personne apte de faire connaître ses volontés et d’en informer ses proches.

			Afin d’illustrer ces notions, voici quelques exemples :

			• Un mineur de quatorze ans refuse un traitement de dialyse qui lui sauverait la vie. Ses parents seront alors consultés en vue d’un consentement. S’ils refusent le traitement à l’encontre de l’avis des soignants, ces derniers invoqueront le refus injustifié pour saisir le tribunal, qui devra trancher.

			• Un majeur est atteint d’une déficience intellectuelle sévère. Il ne peut répondre seul à ses besoins. Un juge l’a déclaré inapte. Sa sœur a été nommée tutrice légale pour l’aider à exercer ses droits et à gérer ses biens. C’est donc à elle que les soignants s’adresseront pour obtenir un consentement aux soins.

			Comme nous l’avons mentionné précédemment, la capacité ou l’aptitude à consentir aux soins est présumée chez toute personne. Cependant, si des doutes se manifestent, alors l’aptitude doit être évaluée et vérifiée. Dans le domaine du droit, ce sont les Critères de la Nouvelle-Écosse qui fixent les conditions d’évaluation de l’aptitude pour les professionnels de la santé chargés d’évaluer la capacité de la personne à consentir aux soins qui lui sont offerts. Ces critères se présentent sous forme de cinq questions :

			1. La personne comprend-elle la nature de la maladie pour laquelle un traitement lui est proposé ?

			2. La personne comprend-elle la nature et le but du traitement ?

			3. La personne saisit-elle les risques et les avantages du traitement ?

			4. La personne comprend-elle les risques de ne pas suivre le traitement ?

			5. La capacité de compréhension de la personne est-elle affectée par sa maladie ?

			Ces questions et les réponses apportées par le soigné permettent d’apprécier l’aptitude de la personne à consentir à ses soins. Une réponse négative à l’une ou l’autre des questions indique un doute sur la capacité et nécessite alors pour les soignants d’aller plus en profondeur dans leur évaluation. D’un point de vue clinique, l’évaluation s’effectue à partir des critères suivants :

			1. Capacité de recevoir, de comprendre, de retenir et de répéter l’information ;

			2. Capacité de percevoir les relations entre l’information reçue et la situation clinique ;

			3. Capacité d’intégrer et d’ordonner l’information reçue selon une perception réaliste ;

			4. Capacité de choisir une option, de donner des raisons convaincantes et, d’une certaine façon, de persévérer dans ce choix ;

			5. Capacité de communiquer son choix aux autres de manière non équivoque1.

			Plusieurs spécialistes2 ont proposé des ensembles de questions servant à l’évaluation de l’aptitude, notamment pour des personnes atteintes de troubles mentaux. Par exemple, pour vérifier que la personne a bien compris les informations données, les questions suivantes sont proposées au psychiatre.

			Pouvez-vous me dire, dans vos mots, ce que le médecin vous a dit à propos :

			• De votre problème de santé actuel ?

			• Du traitement qu’il recommande ?

			• Des bénéfices et des risques (ou inconforts) possibles du traitement ?

			• Des autres traitements possibles, de leurs bénéfices et de leurs risques ?

			• Des risques et des bénéfices de ne pas avoir de traitement3 ?

			Dans la pratique, la démarche d’évaluation doit être faite pour chaque soin proposé et pour chaque nouveau soin offert. Une personne peut être inapte de façon temporaire pour consentir à un soin ou le refuser, et redevenir apte par la suite. Par exemple, elle peut être inapte quand elle est sous l’effet des médicaments, et apte par ailleurs. Aussi, il est possible d’être apte à consentir à des soins mineurs et peu invasifs, mais inapte pour des soins plus invasifs. Une personne peut ainsi comprendre ce qu’est une prise de sang, mais ne pas comprendre ce qu’est l’hémodialyse. Chaque soin doit donc être évalué pour lui-même.

			Afin d’illustrer à nouveau ces propos, voici quelques exemples :

			• Une personne arrive à l’hôpital pour une douleur au ventre. Elle semble en état d’ébriété. Après des examens, une intervention chirurgicale est envisagée. Selon les Critères de la Nouvelle-Écosse, la personne semble comprendre les explications et accepte l’intervention, mais le médecin se rend compte que la capacité de compréhension de la personne est grandement affectée par son état d’ébriété avancé. Dans la mesure où l’intervention n’est pas urgente, et parce que le consentement ne pourrait être considéré comme valide puisqu’il ne répond pas à tous les critères, le médecin attendra que les effets de l’alcool se soient dissipés pour reprendre la discussion. La même réflexion peut être faite à propos d’une personne qui devient inapte sous l’effet de médicaments. Il s’agira, dans ce cas, d’évaluer l’aptitude du patient avant la prise de médicaments.

			• Une personne ayant des troubles cognitifs se présente pour des problèmes de vision. On diagnostique des cataractes. Est-elle en mesure de consentir aux soins ou de les refuser ? Si ses réponses aux questions démontrent qu’elle comprend la nature de la maladie, de même que la nature et les buts du traitement, qu’elle en saisit les risques et les avantages, de même que les risques de ne pas recevoir le traitement proposé, et si on peut établir que les troubles cognitifs n’altèrent pas son jugement, alors les soignants estimeront qu’elle est apte à consentir à l’intervention ou à la refuser. Il faut retenir qu’une personne qui présente des déficits cognitifs ou des troubles de santé mentale ne doit pas automatiquement être jugée inapte à consentir aux soins ou à les refuser.

			Il est de la responsabilité de chaque professionnel de la santé concerné de s’assurer de l’aptitude de la personne à consentir au soin qu’il lui propose. La démarche est d’autant plus importante que l’aide médicale à mourir (AMM), telle qu’inscrite dans la Loi concernant les soins de fin de vie au Québec, impose l’évaluation de l’aptitude et fait de l’aptitude une des conditions d’accès à l’AMM.

			Le consentement aux soins

			Le consentement aux soins trouve ses fondements à la fois dans l’éthique et dans le droit. Bien que l’éthique ratisse plus large que le droit en matière d’obligation, c’est le principe éthique de respect de l’autonomie qui est au fondement du consentement libre et éclairé dans la loi et dans les pratiques de santé.

			La mise en œuvre des soins requiert de faire des choix, de prendre des décisions qui s’effectuent en partenariat entre le patient, le médecin et les soignants concernés. Les décisions ne sont pas exclusivement de nature médicale ou professionnelle, mais aussi d’ordre éthique : elles portent sur l’appréciation de ce qui est la meilleure option de soins pour la personne soignée, qui doit aussi pouvoir choisir les soins en fonction de ses valeurs personnelles. Cela implique un processus décisionnel se présentant ainsi :

			• Premièrement, face à un problème de santé, le soignant doit poser un diagnostic et choisir une ou des options de soins, en tenant compte de l’état de santé global de la personne qui consulte, en accord avec l’expérience clinique et les connaissances disciplinaires reconnues.

			• Deuxièmement, le soignant expose à la personne directement concernée et à ses proches, si le soigné le souhaite, les options de soins en expliquant les bénéfices et les risques connus liés à chacune des options, dans un langage clair et compréhensible. Il faut aussi que des informations soient données sur les conséquences d’une absence ou d’un refus de traitement.

			• Troisièmement, un échange entre soignant et soigné s’effectue sur les possibilités de traitement et de soins et la perception qu’en a le soigné au regard de ses valeurs, de ses expériences personnelles et de ses choix en ce qui a trait à la fin de vie. Ces échanges peuvent avoir lieu au cours d’une ou de plusieurs rencontres qui permettent au soigné, à un proche ou à son représentant (en cas d’inaptitude du soigné) de poser toutes les questions qu’il souhaite en vue de bien comprendre ce qui est offert et les implications dans le vécu des soins. Le but est de s’assurer que les options proposées sont bien comprises, de même que les conséquences d’une absence de traitement.

			• Enfin, le soigné ou la personne habilitée à consentir à des soins ou à refuser des soins en son nom fait son choix parmi les options présentées en consentant à une des options proposées ou en refusant un soin ou un traitement, même celui qui pourrait lui sauver la vie.

			Pour aider à bien comprendre les soins et les traitements qui sont offerts et les répercussions des choix à faire, des questions à poser au médecin traitant par la personne directement concernée ou son représentant sont suggérées à l’annexe III.

			Le processus décisionnel s’inscrit dans un échange qui suppose une relation basée sur la confiance mutuelle. Le consentement doit aussi s’exercer dans un contexte favorable, à un moment opportun, d’où l’importance de s’assurer que la personne est dans un état qui lui permette de comprendre les informations. Il importe aussi que ces informations soient transmises dans un langage clair, accessible et adapté à la personne. Si le français ou l’anglais n’est pas la langue d’usage du soigné et que ce dernier éprouve des difficultés de compréhension, on devrait avoir recours à un interprète qui traduira l’information donnée et les échanges menés entre les soignants et le soigné.

			Pour être valide, le consentement doit présenter certaines caractéristiques. Il doit d’abord être libre et éclairé.

			• Libre: La personne agit de son plein gré, sans crainte, ni menace, ni pression d’aucune sorte. On veut s’assurer que le processus de consentement se déroule sans influences indues (pression, intimidation, menace, contrainte, promesse), tant de la part du médecin ou du professionnel que de la famille ou de l’entourage, voire des instances administratives du milieu de soins.

			• Éclairé: La personne est informée et comprend les renseignements nécessaires à sa prise de décision. La personne soignée ne doit pas hésiter à poser des questions aux soignants et à résumer ce qu’elle comprend de la situation, des traitements offerts et des étapes à venir pour que les soignants clarifient les points qui auraient pu être mal compris et fassent les rectifications nécessaires.

			En plus d’être libre et éclairé, le consentement doit présenter les qualités suivantes :

			• Continu: Le consentement peut évoluer dans le temps et se modifier en cours de traitement selon l’état de santé de la personne, son expérience personnelle et ses volontés. Ainsi, en cours de traitement, le soigné peut changer d’idée, revenir sur sa décision, refuser l’intervention et choisir une autre des options qui lui avaient été présentées.

			• Interactif: C’est un processus qui engage un dialogue, qui requiert des discussions. À cet égard, il importe de savoir que la signature d’un formulaire de consentement à une intervention chirurgicale ne remplace jamais le processus de discussion sur l’information à donner au soigné, au représentant légal ou à ses proches, en cas d’inaptitude.

			• Proportionnel: Il faut s’assurer que l’information donnée est proportionnelle au soin proposé. Plus l’intervention est risquée et invasive, plus les renseignements donnés devront être précis et bien compris par la personne qui les reçoit. Par exemple, le consentement à une radiographie des poumons requiert moins d’information qu’une opération à cœur ouvert. Plus une décision porte sur un traitement invasif, plus le degré de compréhension et d’accord doit être vérifié.

			Ces critères doivent être respectés, que la personne consente pour elle-même – si elle est apte à le faire – ou que le représentant légal ou un proche consente pour elle – si elle est inapte. En cas d’inaptitude, les soignants doivent vérifier si le soigné a rédigé des directives anticipées (voir chapitre 4). Si c’est le cas et que les directives anticipées s’appliquent à la situation clinique en cause et aux traitements visés, alors ces directives ont priorité sur tout type de consentement substitué.

			Consentement substitué en cas d’inaptitude

 de la personne à consentir pour elle-même

			La loi prévoit toujours que l’on puisse nommer quelqu’un pour représenter la personne inapte à consentir à des soins ou à refuser des soins pour elle-même : c’est ce qu’on appelle le consentement substitué. En l’absence de directives médicales anticipées, le consentement est donné par le représentant légal (le mandataire dans le cas d’un mandat de protection homologué, le tuteur ou le curateur). Le mandataire ne peut officiellement jouer son rôle et avoir priorité que si l’inaptitude a officiellement été déclarée et que le mandat a été homologué par un juge. S’il n’y a pas de représentant légal, d’après l’article 15 du Code civil, la loi prévoit que le consentement substitué peut être donné par le conjoint (marié, union civile, union de fait) ; s’il n’y a pas de conjoint ou en cas d’empêchement de ce dernier, le consentement peut être donné par un proche parent ou par une personne présente au chevet et qui démontre un intérêt pour le soigné. L’objectif demeure de savoir ce que la personne aurait voulu pour elle-même.

			Le tableau à la page suivante offre une synthèse du consentement substitué donné par le représentant de la personne qui est inapte de façon temporaire ou permanente.

			Il ne faut pas confondre le consentement substitué donné par un représentant de la personne inapte temporairement ou de façon permanente avec les directives médicales anticipées, qui sont rédigées par la personne elle-même. Le but pour les soignants est d’identifier qui pourra les informer des volontés de la personne, de ses valeurs personnelles au regard des soins, afin de lui donner les soins appropriés et proportionnés dans son meilleur intérêt et dans le respect de ses volontés. Il ne s’agit pas pour le représentant de choisir ce qu’il veut, en fonction de ses intérêts personnels, ni d’imposer son choix. Il s’agit plutôt de faire connaître les buts et les volontés de la personne au regard des traitements et des soins. Le recours au consentement substitué a lieu fréquemment et se présente, par exemple, dans les situations suivantes :
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							Tribunal si refus injustifié du substitut

						
							
							Tribunal

						
					

					
							
							Mineur

							 de 14 ans

							 et plus

						
							
							Seul (avis en cas d’hébergement de plus de 12 heures)

							Parents si refus des soins urgents

							Tribunal si refus des soins non urgents

							Tribunal si refus injustifié du substitut

						
							
							Parents

							Tribunal si refus du mineur

						
					

					
							
							Majeur inapte

						
							
							Mandataire, tuteur ou curateur

							Conjoint, parent ou tiers intéressé

						
							
							Mandataire, tuteur ou curateur

						
							
							Tribunal

						
					

					
							
							Tribunal si refus des soins autres que d’hygiène ou d’urgence

						
					

				
			

			N. B. Les soins non requis font référence à des interventions qui ne visent pas à améliorer la santé, comme une chirurgie esthétique non liée à un accident, une malformation, ou un tatouage à retirer.

			• Une personne est retrouvée inconsciente et amenée à l’hôpital. On cherchera à identifier un proche (carte de la RAMQ, dossier médical, portefeuille, coordonnées téléphoniques) qui pourra informer les soignants et aider à prendre les décisions de soins.

			• Une personne est en CHSLD et son état requiert un transfert à l’hôpital, qu’elle refuse. Elle présente des troubles cognitifs et les soignants ne sont pas certains si elle comprend bien la situation. Un représentant est identifié à son dossier et sera contacté.

			• Une personne a subi une intervention et est hospitalisée aux soins intensifs. Une complication survient : la personne, sous respirateur et sous l’effet de la médication, n’est pas en mesure de consentir à des soins ou de les refuser. En l’absence d’un représentant légal, un proche est identifié et sera contacté pour discuter de la situation.

			Évidemment, malgré les précautions prises pour identifier un représentant, des complications peuvent survenir :

			• Une personne peut avoir été mariée sans être divorcée et avoir un nouveau conjoint ou une nouvelle conjointe. Que faire ? Sans divorce, selon la loi, le premier conjoint a priorité pour répondre des volontés de la personne concernée. Cependant, le conjoint de fait peut aussi être consulté, surtout si l’union dure depuis plusieurs années et qu’il a reçu des indications sur les volontés de la personne soignée concernant les soins qu’elle désire ou non recevoir.

			• Une personne peut avoir plusieurs enfants. Qui a priorité ? Généralement, on demande à la famille de nommer un porte-parole.

			• Comment identifier la « personne démontrant un intérêt » ? Ce serait celle qui est présente au chevet de la personne soignée, sans nécessairement avoir un lien de parenté avec elle.

			Le meilleur intérêt de la personne soignée demeure au cœur de ces questions. Les soignants ayant l’obligation de n’offrir que les soins qui sont dans le meilleur intérêt de la personne et le représentant ne devant prendre une décision que dans le meilleur intérêt de la personne, tout litige sur les soins ne pourra se résoudre que par une rencontre entre l’équipe interdisciplinaire et les proches pour tenter de trouver ensemble un compromis acceptable pour tous.

			Ces situations sont hautement tendues pour les soignants et les proches. Comment exercer ce consentement substitué ? Comment prendre ces décisions lourdes de conséquences ? L’article 12 du Code civil du Québec nous donne les balises légales de l’exercice du consentement substitué :

			Celui qui consent à des soins pour autrui ou qui les refuse est tenu d’agir dans le seul intérêt de cette personne en respectant, dans la mesure du possible, les volontés que cette dernière a pu manifester.

			S’il exprime un consentement, il doit s’assurer que les soins seront bénéfiques, malgré la gravité et la permanence de certains de leurs effets, qu’ils sont opportuns dans les circonstances et que les risques présentés ne sont pas hors de proportion avec le bienfait qu’on en espère. (RLRQ, c. CCQ, a. 12)

			Quelles sont les obligations qui en découlent pour le représentant ou le proche qui consent pour autrui ?

			• Pour agir dans le seul intérêt du soigné, on demandera au proche d’informer les soignants sur ce que le soigné aurait voulu pour lui-même, sur ses buts et ses valeurs. Le meilleur intérêt est ainsi déterminé à la fois par ce que les proches peuvent dire sur le soigné et ce que les soignants estiment être le meilleur soin dans les circonstances.

			• En application du deuxième paragraphe de l’article 12 du Code civil, il est impératif, notamment dans le contexte de la fin de vie, que les soignants exercent adéquatement leur jugement clinique pour éviter de proposer des soins qui ne présenteraient que peu de bénéfices, qui auraient peu de chances d’améliorer l’état de la personne, qui risqueraient de causer des torts, comme de maintenir la personne en vie dans un état végétatif sans espoir d’amélioration, état que la personne n’aurait pas voulu pour elle-même. Cette évaluation des options de traitement rejoint l’application des principes de bienfaisance et de non-malfaisance que nous verrons dans le prochain chapitre.

			• Toute cette démarche s’exerce, dans la mesure du possible, en tenant compte des volontés du soigné. Ainsi, si les volontés de la personne sont connues, les soignants doivent en principe les respecter. La loi rejoint ici les exigences éthiques du respect de l’autonomie. Cependant, il se peut que l’état de santé de la personne se soit détérioré à un point tel que les soignants ne soient plus en mesure de respecter ses volontés. Dans une telle situation, « vouloir que tout ce qui est possible soit fait » ou « vouloir vivre à tout prix » peuvent s’avérer des volontés difficiles à respecter pour les soignants si les soins requis sont alors jugés disproportionnés, très souffrants ou n’apportant aucune qualité de vie.

			À cet égard, il importe de considérer les obligations générales des soignants. Selon leur code de déontologie, les médecins doivent toujours viser au bien-être du soigné et refuser de collaborer ou de participer à tout acte qui irait à l’encontre de l’intérêt de celui-ci en ce qui a trait à sa santé   5. L’élément central de cette obligation est la priorité de l’intérêt du patient sur l’intérêt de la famille ou de l’équipe soignante.

			Refus de soins

			Le refus de soins est au cœur des règles de droit civil. Toute personne majeure et apte à consentir aux soins peut, en tout temps, refuser de recevoir un soin ou retirer son consentement à un soin, même si celui-ci est nécessaire à sa survie et que cette décision entraînerait son décès.

			Les soignants et les proches sont souvent mal à l’aise avec les refus de soins : ils vont questionner la compréhension, l’état mental et donc l’aptitude de la personne à consentir, à cause de son refus. On s’assurera donc que le refus, tout comme le consentement, est effectué sur la base de la compréhension et qu’il s’exerce sans pression indue. Les soignants devront ainsi vérifier que la personne comprend les options offertes, les risques que chacune de ces options comporte, mais aussi les conséquences sur la santé de ne pas les appliquer. Ils ont l’obligation de renseigner la personne sur les risques associés au refus de traitement. Dans la mesure où la personne a bien compris et accepte les conséquences de son refus, il faut respecter sa décision.

			De même, celui qui est habilité à consentir pour la personne inapte peut refuser un soin qui ne serait pas dans l’intérêt de celle-ci ou ne correspondrait pas à ses valeurs et à ses volontés.

			Refus catégorique

			Il existe aussi une prévision particulière pour protéger la personne inapte qui refuse des soins : le refus catégorique de l’inapte. Une personne jugée inapte à consentir aux soins peut manifester un refus catégorique. La loi prévoit qu’on doit la protéger d’interventions forcées portant atteinte à son intégrité, et ce, malgré l’obtention d’un consentement de son représentant. Dans de tels cas, afin de passer outre le refus catégorique, il faut alors obtenir une autorisation du tribunal en plus du consentement substitué.

			Illustrons par quelques exemples :

			• Une personne déclarée inapte et ayant une tutrice doit subir une intervention nécessitant une anesthésie. La personne présente une déficience intellectuelle. On lui explique l’intervention dans la mesure de sa compréhension. Elle devient agitée, dit non. Après d’autres essais, elle a toujours la même réaction. Malgré le consentement de la tutrice, il faudra obtenir l’autorisation du tribunal.

			• Une personne d’un âge avancé et hébergée en CHSLD est inapte à consentir aux soins ou à les refuser. Elle présente une démence, mais peut encore interagir avec son entourage. On lui découvre une masse qu’il faut enlever. On lui explique l’intervention dans la mesure de sa compréhension. Elle refuse catégoriquement, disant qu’à son âge elle ne veut pas « être découpée » et devoir rester à l’hôpital, et elle maintient son refus. Malgré le consentement de ses proches, il faudra obtenir l’autorisation du tribunal pour procéder à l’intervention.

			Le refus catégorique de la personne inapte a priorité sur le consentement du représentant ou d’un proche, même si la personne est inapte.

			Dans cette première partie, nous avons révisé les critères légaux qui s’imposent dans le consentement aux soins. Ces critères doivent être respectés par toute personne liée de près ou de loin à la prestation et à la gestion des soins et des traitements. Ils encadrent les pratiques dans le domaine de la santé et créent des obligations légales de respecter l’autonomie des personnes aptes à consentir aux soins qui leur sont destinés et d’agir dans leur meilleur intérêt. Ils précisent aussi qui peut consentir pour la personne inapte. La notion d’aptitude est donc particulièrement importante dans l’exercice de l’autonomie. Concrètement, quand une personne est en fin de vie et qu’elle n’est pas en mesure d’exercer son autonomie, on cherchera à savoir si elle a manifesté ses volontés et qui peut consentir à ses soins. Cette section a donc exposé des notions légales de base, qui sont particulièrement utiles à connaître dans le contexte de la fin de vie.

2.2 Loi concernant les soins de fin de vie

			C’est le 5 juin 2009 que l’Assemblée nationale du Québec adopte la Loi concernant les soins de fin de vie qui légalise le droit pour toute personne de recevoir des soins de fin de vie respectueux de sa dignité et de son autonomie. La loi légalise et encadre le recours à la sédation palliative continue, à des directives médicales anticipées et à l’aide médicale à mourir. Le 10 décembre 2015, elle entre en application au Québec. Par la suite, le 6 février 2019, la Cour suprême du Canada, par l’arrêt Carter, crée des exceptions à des articles du Code criminel (a. 241 b et a. 14), en autorisant les médecins et les infirmières praticiennes à pratiquer l’aide médicale à mourir en conformité avec la loi.

			La Loi concernant les soins de fin de vie se divise en deux parties : soins palliatifs et aide médicale à mourir. « Toute personne, dont l’état le requiert, a le droit de recevoir des soins de fin de vie » (RLRQ, c. S-32.0001, a. 4), peu importe le lieu (établissement hospitalier, résidence ou domicile) où elle est traitée, en autant que les ressources humaines (personnel soignant), les ressources financières (budget) et les ressources matérielles (équipements) sont disponibles.

			C’est l’état de santé de la personne soignée, évalué par un médecin, qui détermine le recours ou non à des soins palliatifs. Le médecin applique son jugement clinique, en accord avec son obligation légale et déontologique de choisir et de proposer un soin qu’il juge approprié, que le soigné a le droit d’accepter ou de refuser. C’est le processus du consentement aux soins qui s’enclenche et l’exercice par le soigné de son droit à l’autodétermination à la suite d’une offre de soins et de services.

			La personne soignée se trouve alors dans une situation où sa santé est gravement atteinte, et ce, de manière irréversible, sans espoir de guérison, d’amélioration ou de stabilisation de sa condition de santé, avec un pronostic réservé, c’est-à-dire pratiquement sans espoir. On peut lui offrir des soins palliatifs, même s’il est impossible de prévoir exactement combien de temps il lui reste à vivre. Les soins palliatifs sont définis dans la loi de la façon suivante :

			[S]oins actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire aux personnes atteintes d’une maladie avec pronostic réservé, dans le but de soulager leurs souffrances, sans hâter ni retarder la mort, de les aider à conserver la meilleure qualité de vie possible et d’offrir à ces personnes et à leurs proches le soutien nécessaire (RLRQ, c. S-32.0001, a. 3, 4°).

			Parmi les soins palliatifs, la sédation palliative continue est une technique de soulagement de la douleur inscrite dans la Loi concernant les soins de fin de vie.

			La sédation palliative continue (SPC)

			La sédation palliative existait bien avant la Loi concernant les soins de fin de vie. C’est un soin utilisé fréquemment aux soins intensifs pour favoriser la stabilisation et la guérison quand la personne est trop instable ou souffrante. Ce soin est aussi utilisé en contexte de soins palliatifs pour diminuer l’état d’éveil ou de conscience de la personne malade, lorsque sa situation et ses souffrances lui sont insupportables et que les moyens disponibles et adaptés à sa condition de santé n’ont pu permettre un soulagement adéquat6. La sédation palliative peut être temporaire, intermittente ou continue. La sédation palliative continue a pour but de soulager la personne jusqu’à son décès.

			Dans la Loi concernant les soins de fin de vie, la sédation palliative continue est définie comme « un soin offert dans le cadre des soins palliatifs consistant en l’administration de médicaments ou de substances à une personne en fin de vie dans le but de soulager ses souffrances en la rendant inconsciente, de façon continue, jusqu’à son décès » (RLRQ, c. S-32.0001, a. 3, 5°).

			Sur le plan juridique, il est apparu important d’encadrer ce soin dans le contexte des débats ayant mené à l’adoption de la Loi concernant les soins de fin de vie afin de standardiser la pratique et de rassurer les médecins et la population quant aux distinctions entre la sédation palliative continue, l’aide médicale à mourir et les autres soins de fin de vie. Ainsi, la sédation palliative continue ne vise pas à provoquer la mort, mais plutôt à plonger la personne dans un sommeil profond faisant en sorte qu’elle ne souffrira plus, alors qu’elle se trouve en phase terminale de sa maladie et qu’elle est en fin de vie. La personne doit présenter des symptômes réfractaires et intolérables, qu’on ne parvient pas à soulager de façon appropriée, dans un délai acceptable, avec les traitements habituels.

			La Société québécoise des médecins de soins palliatifs et le Collège des médecins du Québec ont publié un guide d’exercice en 2016, dans lequel il est indiqué que la sédation palliative continue ne devrait s’appliquer qu’aux patients en fin de vie, dont les symptômes ne peuvent être soulagés autrement et dont l’espérance de vie est évaluée à deux semaines ou moins. Lorsque le pronostic demeure incertain ou qu’il est évalué à plus de deux semaines, une sédation intermittente peut être amorcée et devenir continue selon l’évolution de l’état de santé.

			La décision de proposer la sédation palliative continue revient au médecin ou à l’infirmière praticienne spécialisée, et elle s’effectue à partir de son jugement clinique lorsque la personne soignée atteint un stade terminal de la maladie et présente des symptômes réfractaires et intolérables, comme un delirium hyperactif, une détresse respiratoire majeure et récidivante, des convulsions ou d’autres conditions cliniques réfractaires à tout traitement, qui ne peuvent être soulagées adéquatement. La Loi concernant les soins de fin de vie autorise l’infirmière praticienne spécialisée à pratiquer la sédation palliative continue.

			La sédation palliative continue peut être proposée à la personne en fin de vie par le médecin ou l’infirmière praticienne spécialisée, et le consentement à la sédation palliative continue peut être donné par la personne elle-même ou, si la personne concernée est inapte, par la personne qui peut consentir aux soins en son nom (tuteur, curateur, mandataire ou proche). Le consentement doit être donné par écrit, dans un formulaire prévu à cet effet7. Le médecin doit permettre l’exercice d’un consentement libre et éclairé, et spécifiquement informer la personne malade, ou celle qui consent pour elle aux soins, du pronostic relatif à la maladie, du caractère irréversible de la sédation palliative continue et de sa durée probable. Il est important de comprendre que même si la sédation était diminuée ou interrompue, il est possible que la personne malade ne puisse pas retrouver l’état de conscience dont elle bénéficiait avant la sédation, à cause de la progression de sa maladie. Enfin, si la personne qui doit consentir à la sédation palliative continue est apte à le faire, mais qu’elle ne peut dater et signer le formulaire parce qu’elle ne sait pas écrire ou en est incapable physiquement, un tiers pourra le faire en sa présence et en son nom8.

			Les directives médicales anticipées (DMA)

			La Loi concernant les soins de fin de vie légalise des directives médicales anticipées (DMA) en prévision de l’inaptitude. Une personne majeure et apte à refuser ou à accepter des soins peut faire connaître à l’avance ses volontés concernant certains soins de vie : réanimation cardiorespiratoire, ventilation effectuée au moyen d’un respirateur ou de tout autre support technique, traitement de dialyse, alimentation ou hydratation forcée ou artificielle. Pour que ces choix s’appliquent, l’état de santé de la personne devenue inapte doit correspondre à une des conditions cliniques suivantes :

			1) Condition médicale grave et incurable, en fin de vie ;

			2) État comateux jugé irréversible ou état végétatif permanent ;

			3) Atteinte sévère et irréversible des fonctions cognitives, sans possibilité d’amélioration (par exemple, démence de type alzheimer ou autre type de démence à un stade avancé).

			Ces conditions de santé sont cliniquement irréversibles et elles ne présentent aucun espoir d’amélioration. De plus, toutes les techniques mentionnées maintiennent les fonctions vitales, et prolongent donc la vie. Le refus anticipé d’une de ces techniques, pour une personne se trouvant dans l’un des trois états de santé mentionnés plus haut, entraînera son décès à plus ou moins brève échéance.

			Les DMA, étape par étape

			Nul besoin de souffrir d’une maladie, d’être en phase terminale ou d’avoir atteint un certain âge pour remplir un formulaire de DMA ; il faut cependant être majeur et apte à prendre des décisions de soins. Un adulte qui fait son testament et son mandat de protection pourrait aussi décider de faire connaître ses directives médicales anticipées. Il est cependant plus urgent de le faire si cet adulte est atteint d’un cancer, d’une maladie cardiaque, pulmonaire, rénale, neurologique (parkinson, alzheimer) ou de toute autre maladie incapacitante à court ou à long terme. La procédure se déroule comme suit.

			a) Demander le formulaire prescrit par le ministre

			Pour faire connaître ses DMA, il faut d’abord obtenir le formulaire de directives médicales anticipées en téléphonant à la Régie de l’assurance maladie du Québec (RAMQ), qui l’enverra par la poste ; il peut aussi être téléchargé à partir du site Internet de la RAMQ.

			Lorsque le formulaire est rempli et que les initiales de la personne apparaissent sur chaque page, il faut le signer, le dater et le faire signer par deux témoins de plus de dix-huit ans qui ne sont pas inaptes, en présence de la personne qui l’a rempli.

			b) Inscrire les DMA au registre et s’informer

			Une fois le formulaire dûment rempli, on doit déposer les DMA au registre provincial. Le formulaire peut être envoyé par Internet sur le site de la RAMQ ou être retourné par la poste à la RAMQ qui le déposera dans le registre.

			Le formulaire de DMA peut aussi être rempli devant un notaire qui le déposera lui-même au registre de la RAMQ. Il s’avère important de faire en sorte que les documents qui traitent des volontés de fin de vie, comme le mandat de protection ou tout autre document notarié qui mentionne des volontés de fin de vie, soient cohérents quant aux directives énoncées. Si ce n’est pas le cas, il faudra mettre à jour ces documents chez le notaire, de façon à éviter des désaccords entre le mandataire et des membres de la famille concernant des soins de fin de vie. Il est à noter cependant que les DMA ont priorité sur le mandat en cas de divergence entre les deux quant aux volontés de fin de vie. Elles ont aussi priorité sur le consentement substitué.

			c) Remettre une copie du formulaire aux personnes

 qui auront à prendre des décisions de fin de vie

 pour la personne devenue inapte

			Il est recommandé de remettre une copie du formulaire aux médecins traitants (médecin de famille et spécialistes), ainsi qu’au mandataire, s’il y en a un, et à un proche qui prendra part aux décisions de fin de vie. Une discussion est souhaitable entre la personne dont les DMA sont inscrites au registre, les soignants et les proches, afin de s’assurer de leur compréhension. Cette façon de faire peut éviter des conflits entre l’équipe de soin et les proches, d’une part, et des désaccords ou des malaises chez les proches, d’autre part. En décidant par lui-même des soins qui lui seront prodigués au moment où il sera devenu inapte, l’auteur des DMA facilite l’implication du proche qui sera consulté dans la prise de décision9.

			Les DMA sont rédigées à un moment où la personne qui les rédige ne connaît pas exactement quel sera son état de santé quand ces directives seront appliquées. Encore faut-il que les soins acceptés dans les DMA soient jugés appropriés par les soignants, car les DMA ne peuvent en aucun cas imposer une obligation pour les soignants d’offrir ou d’entreprendre des soins inappropriés au regard de la condition de santé du soigné. Bien qu’une personne ait consenti à l’un ou l’autre des cinq soins, il est possible qu’ils ne lui soient pas offerts, s’ils sont jugés médicalement inappropriés.

			d) Modifier ou révoquer ses DMA

			La personne qui a rédigé ses DMA et qui est apte à consentir à des soins peut les modifier ou les révoquer. Pour ce faire, elle doit remplir un nouveau Formulaire de directives médicales anticipées et l’acheminer à la RAMQ pour qu’il soit déposé dans le registre des DMA, ou elle peut le remettre à un professionnel de la santé qui le déposera dans son dossier médical. Le document le plus récent prévaudra.

			Pour la personne apte, le fait de faire connaître à l’avance ses volontés concernant le recours aux techniques mentionnées quand elle sera en fin de vie, si elle se trouve en coma permanent ou atteinte d’une maladie dégénérative à un stade avancé, évitera à ses proches d’avoir à porter la responsabilité de décisions émotivement difficiles. Il est important de transmettre une copie de ses DMA aux médecins et aux personnes qui auront à prendre des décisions quand l’inaptitude sera constatée, car, bien que la Loi concernant les soins de fin de vie soit entrée en application depuis 2015, un rapport de la Commission sur les soins de fin de vie portant sur la période de 2015 à 2018 indique que seulement 0,5 % de la population québécoise avait des DMA inscrites au registre, soit 29 774 personnes sur les 6 millions d’adultes que compte le Québec10. Selon le même rapport, la fréquence de consultation du registre par les médecins est inégale selon les régions du Québec, ce qui constitue un incitatif supplémentaire à ce qu’une copie du formulaire soit placée dans le dossier médical du soigné.

			Comme on peut le constater, les DMA se limitent à consentir à des soins ou à les refuser dans trois situations cliniques (fin de vie, coma persistant, derniers stades de maladies dégénératives). Dans toute autre situation clinique, elles ne s’appliquent pas. Ainsi, si une personne ne veut pas être réanimée après un arrêt cardiaque, d’autres moyens, comme une prescription de non-réanimation, doivent être utilisés.

			En juin 2023, l’Assemblée nationale a modifié la Loi concernant les soins de fin de vie pour autoriser des personnes atteintes de maladies graves et incurables menant à l’inaptitude à faire une demande anticipée d’aide médicale à mourir. La démarche à faire est différente de celle qui a été exposée pour les DMA, notamment en ce que la personne qui demande l’aide médicale à mourir de façon anticipée doit être accompagnée par un professionnel de la santé.

			L’aide médicale à mourir (AMM)

			Au Québec, la Loi concernant les soins de fin de vie est entrée en vigueur en décembre 2015. Elle légalisait l’aide médicale à mourir après que l’arrêt Carter de la Cour suprême du Canada (6 février 2015) eut rendu inopérants les articles 241b et 14 du Code criminel et autorisé l’AMM (y compris l’aide au suicide) pour « une personne adulte capable qui consent clairement à mettre fin à sa vie ; et qui est affectée de problèmes de santé graves et irrémédiables (y compris une affection, une maladie ou un handicap) lui causant des souffrances persistantes qui lui sont intolérables au regard de sa condition ». La Loi modifiant le Code criminel a été sanctionnée le 17 juin 2016. Elle crée des exemptions à l’égard de l’homicide coupable, de l’aide au suicide et de l’administration de substances délétères pour permettre aux médecins et aux infirmières cliniciennes de fournir l’aide médicale à mourir, et aux pharmaciens et à d’autres personnes de leur porter assistance.

			La Loi concernant les soins de fin de vie définit l’aide médicale à mourir de la façon suivante : « […] un soin consistant en l’administration de médicaments ou de substances par un professionnel compétent à une personne, à la demande de celle-ci, dans le but de soulager ses souffrances en entraînant son décès11. » À l’origine, les critères d’accès à l’AMM incluaient le critère de fin de vie dans la loi québécoise et celui de mort raisonnablement prévisible dans la loi canadienne. Cependant, en septembre 2019, la juge Baudouin de la Cour supérieure du Québec a invalidé le critère de fin de vie dans l’affaire Truchon c. Procureur général du Canada, au nom du droit à l’égalité inscrit dans la Charte canadienne des droits et libertés. La Cour a alors accordé un délai de six mois au Canada et au Québec pour modifier leur loi respective. La loi québécoise n’a pas été modifiée dans le délai prescrit et le critère de « fin de vie » a été invalidé le 11 mars 2020 (CSSFV, 2020). Au Québec, la Loi concernant les soins de fin de vie, pour ce qui concerne les critères d’accès à l’AMM, a été modifiée de la façon suivante : a) le critère de fin de vie est retiré de la loi ; b) l’AMM peut être demandée dans des directives anticipées par les personnes aptes à consentir aux soins et atteintes d’une maladie grave et incurable menant à l’inaptitude à consentir aux soins, pour qu’elles puissent en bénéficier une fois devenues inaptes ; c) dans le respect de l’arrêt Truchon c. Procureur général du Canada, les personnes atteintes d’un handicap neuromoteur grave et incurable peuvent avoir accès à l’AMM pourvu que les autres critères d’accès soient respectés. De plus, en accord avec la loi canadienne, les infirmières praticiennes spécialisées (IPS) qui exercent leur profession dans un établissement public peuvent pratiquer l’AMM.

			Dans la Loi concernant les soins de fin de vie, au Québec, une personne peut avoir accès à l’AMM si elle répond à tous les critères suivants :

			1. elle est majeure et apte à consentir aux soins, sauf exception relativement à cette aptitude de la personne prévue au troisième alinéa de l’article 2912 ;

			2. elle est une personne assurée au sens de la Loi sur l’assurance maladie (chapitre A-29) ;

			3. elle est atteinte d’une maladie grave et incurable et sa situation médicale se caractérise par un déclin avancé et irréversible de ses capacités ;

			4. elle éprouve des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et qui ne peuvent être apaisées dans des conditions qu’elle juge tolérables » (RLRQ, c. S-32.0001, a. 26 ; LCSFV modifiée en 2023).

			Il existe un droit d’accès à l’AMM pourvu que les critères d’admissibilité soient respectés. L’AMM ne peut faire l’objet d’un consentement substitué, ce qui signifie que nul ne peut faire une telle demande pour une personne autre qu’elle-même. Le demandeur peut changer d’idée en tout temps et retirer sa demande par écrit ou verbalement. L’admissibilité doit être évaluée par deux professionnels de la santé autorisés par la loi (médecins et IPS) qui doivent suivre une procédure définie dans la loi.

			Pour effectuer la demande, il faut remplir un formulaire gouvernemental et le signer en présence d’un professionnel de la santé ou des services sociaux qui le contresigne et qui, s’il n’est pas l’infirmière praticienne spécialisée (IPS) ou le médecin traitant, le remet à celui-ci. Si l’IPS ou le médecin traitant refuse de pratiquer l’AMM, il ou elle doit en informer son patient et le directeur des services professionnels de son établissement. Ce dernier est alors chargé de trouver un professionnel autorisé qui accepte de pratiquer l’AMM. Par la suite, le processus d’évaluation s’enclenche afin de s’assurer de l’admissibilité du demandeur selon les critères établis dans la loi. Une première évaluation est faite par l’IPS ou le médecin qui reçoit la demande. S’il estime la personne admissible, une seconde évaluation par un professionnel autorisé indépendant aura lieu. L’évaluation porte sur le diagnostic de maladie grave et incurable, le pronostic, la nature et la description des souffrances et des incapacités éprouvées, l’aptitude à consentir à des soins ou à les refuser, le caractère libre et éclairé de la demande, la persistance de la souffrance, et la réitération de la décision.

			Si les deux évaluations concluent que le demandeur satisfait aux critères, il est jugé admissible à l’aide médicale à mourir. Le fait que le demandeur refuse des soins palliatifs et même le soulagement de la douleur ne constitue pas un obstacle à l’obtention de l’AMM.

			À l’entrée en vigueur de la loi, un délai de dix jours était exigé avant que l’AMM ne puisse être administrée, et le demandeur devait être apte à consentir aux soins ou à les refuser jusqu’au moment de l’administration de l’AMM. Cependant, des personnes refusaient d’être soulagées de peur de perdre leur aptitude. Selon le Rapport annuel d’activités de la Commission sur les soins de fin de vie, du 1er avril 2020 au 31 mars 2021, 23 % des personnes dont la demande avait été acceptée refusaient d’être soulagées. À la suite d’une modification de la loi en 2021, le professionnel autorisé peut dorénavant effectuer une AMM sur une personne devenue inapte pourvu que la demande ait été faite alors que la personne était apte et qu’elle y ait consenti par écrit dans les quatre-vingt-dix jours précédant la date d’administration de l’AMM (RLRQ, c. S-32.0001, a. 29).

			Au moment d’écrire ces lignes, il existe encore des divergences relativement à l’aide médicale à mourir entre la loi fédérale énoncée dans le Code criminel et la Loi concernant les soins de fin de vie établie par l’Assemblée nationale du Québec. Pour pallier ce problème, la Commission sur les soins de fin de vie, dans un énoncé du 16 avril 2021, indique aux intervenants et aux institutions qu’en cas de divergences entre ces deux lois, c’est la plus contraignante qui s’applique. De ce fait, la Commission impose de respecter le Code criminel, qui crée deux trajectoires selon que la mort naturelle est prévisible ou non : aucun délai n’est exigé pour les personnes dont la mort naturelle est raisonnablement prévisible, mais un délai de quatre-vingt-dix jours est toutefois prévu pour les personnes qui désirent l’AMM et dont la mort naturelle n’est pas raisonnablement prévisible, notamment pour permettre la tenue d’évaluations plus spécifiques. Dans la pratique, c’est la personne dont le pronostic vital est évalué à dix-huit mois ou plus qui doit être soumise au délai de quatre-vingt-dix jours, selon un énoncé de la Commission sur les soins de fin de vie datant du 23 juin 2021.

			Par ailleurs, contrairement au Code criminel qui inclut dans ses critères d’accès à l’AMM d’être atteint d’un problème de santé (maladie, affection, handicap), la Commission québécoise sur les soins de fin de vie maintient le critère de maladie grave et incurable comme critère d’accès, comme le statue la loi québécoise, qui est plus restrictive en cela que le Code criminel. Dans la Loi concernant les soins de fin de vie modifiée en juin 2023, le trouble mental n’est pas considéré comme une maladie grave et incurable et, de ce fait, une personne qui n’est atteinte que d’un trouble mental ne peut avoir accès à l’aide médicale à mourir au Québec.

			En 2022-2023, 1 633 médecins ont participé à l’AMM ; c’est une augmentation de 15 % par rapport à l’année précédente. Ce sont des omnipraticiens dans une proportion de 80 %13. Les AMM ont été pratiquées en centre hospitalier (55 %), à domicile (30 %), en CHSLD (8 %) et en maison de soins palliatifs (5 %).

			Le nombre d’actes d’aide médicale à mourir (AMM) au Québec, comme le nombre d’euthanasies aux Pays-Bas et en Belgique14, est en constante augmentation. Entre l’entrée en vigueur de la loi en 2015 et le 31 mars 2023, 15 985 personnes sont décédées par AMM. Par rapport à l’année précédente, il y a eu une augmentation de 39 % en 2019-2020, 37 % en 2020-2021, 51 % en 2021-2022 et 45 % en 2022-2023. Selon le Rapport annuel d’activités de la Commission sur les soins de fin de vie, 5 211 personnes ont reçu l’AMM entre le 1er avril 2022 et le 31 mars 2023, ce qui correspond à 6,8 % des décès, alors que les décès par AMM représentaient 5,1 % des décès en 2021-2022, 3,3 % en 2020-2021, 2,6 % en 2019-2020 et 1,9 % en 2018-2019. Selon ce même Rapport annuel d’activités, 82 % des personnes qui ont reçu l’AMM avaient un pronostic vital d’un an ou moins et 97 % présentaient des souffrances physiques et psychiques irrémédiables15. Les exigences de la loi sont généralement respectées.

			Au moment d’écrire ces lignes, les lois fédérale et québécoise divergent sur certains points, notamment sur la possibilité, pour une personne ayant comme unique atteinte un trouble de santé mentale, d’avoir accès à l’AMM. À cet égard, la loi canadienne manifeste une plus grande ouverture. Cependant, les deux niveaux de lois se rejoignent sur l’importance accordée à la présence de souffrances intolérables. Les souffrances peuvent être physiques ou psychologiques. Elles doivent être insupportables et c’est le demandeur d’AMM qui juge du caractère intolérable de ses souffrances. Dans le cas d’une demande anticipée, c’est le professionnel compétent qui détermine si les souffrances sont médicalement reconnues comme pouvant découler de la maladie en cause, si elles sont liées à un déclin avancé et irréversible des capacités de la personne et, enfin, si les souffrances sont médicalement objectivables (a. 29.2, Loi modifiant la LCSFV). Ces évaluations de la souffrance doivent être effectuées et doivent remplir les conditions énumérées avant que l’AMM puisse avoir lieu. Déjà, des modifications à la loi québécoise rendent les deux lois plus cohérentes. Il n’est pas impossible qu’à l’avenir l’accès à l’AMM s’ouvre pour les personnes ayant un trouble de santé mentale ou encore pour les mineurs, en ajoutant de nouvelles conditions de sauvegarde pour ces deux groupes.
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			CHAPITRE 3

			Repères éthiques

			Quand il est question d’éthique, dans ce livre, il s’agit d’une éthique appliquée au domaine des soins. Par rapport à la morale traditionnelle fondée sur une définition du Bien, d’où découlent des règles qui régissent les comportements, l’éthique de la santé se fonde sur des valeurs éprouvées dans le temps, qui donnent un sens à l’activité du soin dans l’histoire des professions de la santé. L’éthique appliquée au domaine de la santé ne se réfère pas à une seule théorie éthique ou à un seul principe d’où découleraient des règles pour la conduite professionnelle et humaine. Au contraire, plusieurs théories éthiques sont pertinentes en ce qu’elles constituent des valeurs repères qui dépassent la subjectivité humaine, à condition d’être centrées sur les buts et la finalité des soins. Elles sont complémentaires et, contrairement aux théories éthiques traditionnelles, elles ne sont pas hiérarchisées. La même réflexion s’applique aux principes ; ils ne sont pas hiérarchisés et sont tous aussi importants les uns que les autres. Ces repères donnent des indications générales sur la conduite humaine au regard du soin, et c’est le jugement des personnes concernées qui permet d’en dégager une signification concrète et une indication de la voie à suivre en matière d’interventions et de comportements.

			Les repères éthiques présentés dans cet ouvrage sont de deux ordres, ceux qui proviennent des théories éthiques pertinentes à l’acte de soin et ceux qui proviennent des principes d’éthique de la santé. Ces repères sont valides pour toutes les personnes impliquées dans le soin, y inclus le soigné et ses proches ; ils offrent un cadre de référence pour la réflexion et la résolution des problèmes éthiques qui se posent dans le choix des options de soins et des traitements en fin de vie.

3.1 Repères provenant des théories

 éthiques pertinentes à l’acte de soin

			Plusieurs théories éthiques, dans l’histoire des idées et de la philosophie morale, ont proposé des valeurs à respecter pour agir moralement. Chacune de ces théories vise à justifier rationnellement des repères moraux valides pour tous et indique des principes et des normes à respecter pour agir moralement. Ce faisant, chacune des théories éthiques propose une hiérarchie des valeurs qui lui est propre et qui rend possible le jugement moral sur des actes à poser et à éviter. Par exemple, la théorie de la loi naturelle refuse de considérer l’avortement comme un acte moralement acceptable, quels que soient le contexte et l’avancement de la grossesse. Elle en fait une norme qui se justifie par le principe du respect de la vie, qui, dans cette théorie, est considéré comme un devoir absolu à respecter. Par contre, si on se réfère à une théorie du droit des femmes, l’avortement est justifiable moralement en toute circonstance. Notre but, ici, n’est pas d’examiner le contenu des théories éthiques pour elles-mêmes, mais plutôt d’en retenir des repères pour la conduite éthique dans le domaine de la santé. Ces repères sont complémentaires et ils sont tous importants à considérer. Ce ne sont pas des absolus.

			Les théories éthiques pertinentes à l’acte de soin sont inscrites dans le tableau de la page suivante. Elles concernent le but et les conditions d’un soin qui vise au bien-être des personnes concernées, tant les professionnels de la santé, les intervenants et les aidants que les personnes soignées. Ce sont les théories déontologiques, les théories de la vertu, les théories de l’éthique relationnelle, les théories téléologiques, les théories conséquentialistes et les théories de la justice. Elles mettent en évidence les repères suivants : les devoirs à respecter, les qualités personnelles à développer, le partenariat à promouvoir, la finalité des soins, les conséquences de l’intervention à considérer et l’équité à respecter.
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			Les devoirs à respecter

			Les repères éthiques qui proviennent des serments et des codes professionnels et déontologiques correspondent pour les professionnels de la santé à des devoirs éthiques à respecter. À noter que les codes de déontologie ont une portée légale au Québec. Un professionnel de la santé qui agit à l’encontre de son code de déontologie s’expose à des sanctions disciplinaires qui peuvent aller jusqu’à la radiation1. Éthiquement et légalement, les professionnels de la santé ne doivent pas aller à l’encontre des valeurs et des normes de leur profession. Ces dernières, quand elles sont respectées, offrent la garantie d’un soin professionnel compétent, ce qui distingue le professionnel du charlatan. Un patient, un représentant légal ou un proche ne peut demander à un professionnel de poser des actes ou de faire des interventions qui iraient à l’encontre des valeurs de sa profession et de son code de déontologie.

			Cependant, au-delà des devoirs professionnels inscrits dans les serments et les codes de déontologie, et dans une pratique qui répond à ces normes, il y a des devoirs qui incombent à tout être humain qui veut agir éthiquement. Un de ces devoirs, sinon le plus important, est celui du respect qui est dû à tout être humain.

			Le respect de l’être humain

			Le respect de l’autre est un principe éthique qui remonte à la nuit des temps. Dans ce qu’il est convenu d’appeler la règle d’or, « ne fais pas aux autres ce que tu ne veux pas qu’on te fasse », il y a un respect de l’autre basé sur le respect de soi. Cette formule, qui daterait d’une œuvre littéraire de la Mésopotamie2, a été reprise dans de nombreuses religions. Le philosophe Emmanuel Kant, pour sa part, cherche à fonder la morale sur un principe rationnel, valide pour tout être humain et indépendant de toute religion. Pour lui, l’action qui peut être universalisée sans contradiction est moralement bonne. Par exemple, celui qui fait une promesse avec l’idée de ne pas la tenir n’agit pas moralement, puisqu’un tel comportement n’est pas universalisable. En effet, si chacun faisait une promesse avec l’intention de ne pas la tenir, le concept même de promesse perdrait tout son sens. Se perdrait aussi le sens du contrat qui se fonde sur un engagement mutuel des parties prenantes et sur lequel reposent nos institutions. Il existe donc un devoir pour quiconque fait une promesse de la respecter. La même réflexion peut être faite pour le suicide. Si tous les individus se suicidaient, ce serait la fin du genre humain ; le devoir de préserver la vie s’applique non seulement à soi-même mais aussi à toute autre personne.

			Dans la philosophie kantienne, c’est parce que l’être humain est capable de se donner sa propre loi morale qu’il est digne de respect. Cette loi implique de respecter l’humanité en nous et dans l’autre, en considérant que tout être humain est une fin pour lui-même et non un moyen pour servir des fins autres que les siennes. Autrement dit, agir moralement signifie respecter l’humanité en chacun et ne pas traiter l’autre comme un simple moyen pour arriver à ses fins. Dans le domaine des soins, on peut dire que toute personne doit être traitée comme un sujet de soin, un être qui mérite respect, et non comme un objet d’avancement du savoir, de réussite personnelle ou professionnelle, ou encore de gains financiers. De ce point de vue, les êtres humains sont égaux en droit ; en cela réside leur dignité. Chacun mérite le respect, même s’il n’est pas en mesure d’exercer ses capacités intellectuelles, s’il est comateux, ou diminué par une maladie grave. Les droits dont il est question ici sont des droits humains qui sont de nature morale. Ils sont universels et s’appliquent à tous sans exception.

			Dans la société, l’être humain a une utilité en fonction de son travail, il a un rang en fonction de la place et du rôle qu’il y joue. Économiquement, par son travail et ses fonctions, il a un prix. Mais dans la moralité, il est une personne, c’est-à-dire un sujet qui n’a ni rang ni prix. « Il doit être estimé […] comme fin en soi, c’est-à-dire qu’il possède une dignité (une valeur intrinsèque absolue), par laquelle il force à son égard le respect de tous les autres êtres raisonnables de ce monde, [et] peut avec tout autre membre de cette espèce […] s’estimer sur un pied d’égalité   3. » Voilà l’enseignement kantien sur la base de la dignité humaine qui fait en sorte que chacun mérite le respect.

			Dans le domaine des soins de santé, le respect s’exprime de différentes façons. Un préalable : la politesse. S’adresser à l’autre de manière impolie, le brusquer, avoir une attitude arrogante ou s’adresser à lui comme s’il était incapable de comprendre quoi que ce soit sont des attitudes et des comportements qui ne dénotent pas de respect envers l’autre. Plus spécifiquement, s’intéresser à l’autre, converser avec lui sans préjugés, comprendre les informations données relativement aux soins de santé, aux buts poursuivis, aux objectifs envisagés de part et d’autre et aux moyens pour y arriver constitue une façon de respecter autrui. Il y a une réciprocité qui s’instaure entre soigné et soignants. Il doit y avoir un respect mutuel entre eux. Les soignants doivent être respectés dans leur pratique et les soignés dans ce qu’ils vivent et expérimentent dans le cadre des soins. En fonction du respect qui est dû à chacun, on s’attend à ce que les soignés écoutent les explications données et suivent les indications de soins ; on s’attend aussi à ce que les soignants tiennent compte des résultats des interventions, tels que les vivent et les expriment les soignés. Pour ce faire, ils entretiennent un dialogue au cours d’un épisode de soins. Ces considérations s’appliquent aussi aux proches et aux aidants qui exercent le rôle de soignant.

			Les qualités à développer

			Les qualités à acquérir pour agir de manière éthique dans le domaine du soin sont multiples, notamment la congruence, la transparence, l’empathie, l’ouverture à l’autre ; ces qualités favorisent l’établissement d’un lien de confiance entre soigné et soignants, et rendent possible un partenariat dans le soin. L’énumération des qualités à développer pourrait être longue, mais une d’entre elles est fondamentale. Il s’agit de la congruence. Qu’est-ce que ça signifie ?

			Carl R. Rogers a développé ce concept dans un livre intitulé Le Développement de la personne   4, publié en 1961. La théorie de Rogers, qui se fonde sur l’acceptation de soi et de l’autre, a non seulement révolutionné la consultation en psychologie et l’enseignement, mais encore a favorisé le développement de relations humaines harmonieuses dans tout type d’interventions. Le concept de congruence a en effet changé la culture de base de nombreuses disciplines en remettant en cause les idées reçues fondées sur l’autoritarisme scientifique et professionnel. Faire preuve de congruence signifie faire en sorte que ce que l’on dit soit en accord avec ce que l’on pense et avec ce que montrent nos attitudes et nos gestes. Une personne qui crie, dont le visage est tout rouge et qui dit « Je ne suis pas en colère » n’est pas congruente, sans nécessairement en avoir conscience sur le coup. La congruence se manifeste par une cohérence entre la conscience, l’expérience (ce qui est ressenti) et la communication5. Elle favorise une relation de confiance entre les interlocuteurs.

			Chacun a ses connaissances, son expérience et ses valeurs qui font de lui l’expert de sa propre vie. Cependant, pour mettre en place une relation positive, une ouverture à l’autre, à ses valeurs et à sa façon de voir les choses est essentielle. Il s’agit donc d’aborder l’autre sans idée ou jugement préconçu, en respectant les valeurs qui lui sont propres. Ces indications sont valides dans toute relation humaine. Cependant, dans la relation avec un professionnel de la santé s’ajoutent aux valeurs personnelles les valeurs, les connaissances et l’expérience qui sont propres à une profession et qui constituent la raison de la consultation. Si on consulte un professionnel de la santé, c’est pour qu’il analyse notre problème, qu’il pose un diagnostic et propose des traitements. Même dans cette relation, chacun a sa propre expertise, dans le sens où la personne qui consulte décrit son problème et comment elle le vit, et le professionnel ne pourrait exercer son art sans cet apport. De la même façon, seule la personne en cause pourra expliquer ce qu’elle ressent à la suite d’un soin ou d’un traitement, et comment elle en perçoit ou non l’efficacité.

			La relation de confiance se base donc sur la congruence et sur l’altérité. Les êtres humains se construisent dans les rapports qu’ils entretiennent entre eux. Chacun des interlocuteurs retire pour soi des bénéfices provenant de rapports humains positifs.

			Le partenariat dans le soin

			Le soin s’exerce sur la base d’une relation humaine. Le modèle original de la relation de soin qui consiste à répondre aux besoins de l’autre est celui de la relation mère-enfant. Une autrice a systématisé une éthique du prendre-soin (caring) au fondement du partenariat dans le soin. Pour Noddings6, nous prenons soin des autres d’abord par amour, comme une mère avec son nourrisson7 ; cette démarche devient une obligation morale quand elle répond à un idéal éthique envers des personnes qui n’ont pas entre elles de liens affectifs ou dont les liens affectifs sont problématiques. Dans tous les cas, il ne s’agit pas d’une relation à sens unique ; la réponse positive du soigné soutient le soignant, le conforte dans son attitude et l’incite à prendre soin de lui-même. Selon Noddings, l’éthique réside dans la réponse consentie aux besoins de l’autre ; chacun y trouve un enrichissement et une réalisation de soi. Il y a donc une réciprocité dans l’acte de soin, qui est à la base de la relation de partenariat.

			Pour expliquer en quoi une relation de partenariat est égalitaire, nous présentons trois types de relations qui diffèrent du partenariat, parce qu’ils mettent en évidence un modèle décisionnel à sens unique : c’est celui de l’expert, celui du technicien et celui du sujet de droit.

			1)Dans le rapport qu’engage l’expert avec les autres, il considère que c’est lui qui possède les connaissances et l’expérience pour prendre la meilleure décision. Il décide donc pour les autres, en l’occurrence pour la personne qui le consulte ; c’est lui qui sait ce qu’il est bon et bien de faire. Dans le domaine de la santé, il est question d’une approche paternaliste, et des autrices en soins infirmiers8 parlent de la mère de substitution pour expliciter ce modèle. Pour un aidant ou un membre de la famille, cela signifierait de prendre toutes les décisions pour un aîné sans le consulter, même si ce dernier est en possession de tous ses moyens et qu’il bénéficie de toutes ses capacités intellectuelles ; cet aidant croit qu’il est mieux placé pour choisir, puisqu’il connaît et comprend davantage les options qui s’offrent à cette personne. Par exemple, décider pour une personne et à son insu qu’elle ira en centre d’hébergement, parce que c’est l’option qui lui convient le mieux en fonction de l’examen des différentes options. Ne pas consulter la principale intéressée ne témoigne pas d’un respect envers cette personne, même si la décision s’avérait la plus appropriée dans la situation. La décision ne serait pas prise en partenariat.

			2)Le deuxième modèle est celui du technicien. Ce modèle, inspiré de l’ingénierie, se soucie d’un problème très spécifique qui peut être corrigé avec des connaissances techniques et des instruments appropriés. Dans le domaine des soins, il s’agit de vérifier, par exemple, si l’aiguille de perfusion est correctement insérée. Pour le proche aidant, l’eau du bain est-elle à la bonne température ? Le déambulateur est-il placé à une bonne hauteur ? Les appuie-pieds ont-ils été retirés pour que la personne puisse se lever du fauteuil roulant de façon sécuritaire et se rendre à son lit ? Il est clair que ces considérations sont essentielles au bien-être de la personne soignée, mais elles ne sont pas suffisantes pour assurer un partenariat dans le soin. Une relation où la technique prend toute la place passe à côté des qualités liées à l’empathie et à l’ouverture à l’autre.

			3)Enfin, le troisième modèle, contrairement aux deux autres, inverse le processus décisionnel vers la personne qui reçoit les soins. Considérée comme un sujet de droit, la personne soignée exige que les choses soient faites à son goût et quand elle le décide. Il y a ici négation des connaissances et de l’expérience du professionnel de la santé, de l’aidant ou du préposé aux soins. Les demandes du patient ou de sa famille peuvent aller tout à fait à l’encontre de l’expertise et des valeurs professionnelles, voire des bonnes pratiques de soins. Pour le proche aidant, certaines demandes du soigné peuvent entrer en contradiction avec ce qu’il juge approprié de faire, comme d’installer une serrure double à la porte pour mieux le protéger des voleurs. Une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer pourrait réclamer d’aller faire une promenade à l’extérieur dans un endroit non sécuritaire pour elle, arguant qu’elle est en droit de le faire. On pourrait argumenter que cette personne est inapte à décider pour elle-même. Cependant, même dans une telle situation, il faut prendre le temps d’expliquer pourquoi ce ne serait pas prudent, en utilisant un vocabulaire approprié et des explications qui s’adaptent aux limites de compréhension de cette personne.

			Dans ces trois modèles de relations humaines, la décision pourrait se prendre de manière unilatérale, sans consultation de l’autre partie. Quand on qualifie d’égalitaire une relation de partenariat, c’est qu’il y a un respect mutuel entre les personnes qui forment le couple soignant-soigné, que le soignant soit un professionnel, un préposé aux soins ou un proche aidant. Chacun a ses connaissances et son expertise propres. Le soigné a l’expérience de sa propre vie, de ses problèmes de santé ou d’autres types de problèmes, alors que le proche aidant, le préposé et le professionnel ont acquis des connaissances provenant de leur formation et des expériences dans leurs rapports au soigné. Dans le partenariat, le processus qui s’instaure fera en sorte que les décisions seront prises en commun en ayant en tête le but des interventions pour éviter d’être centré uniquement sur les moyens, comme le technicien, et pour éviter d’être à la merci d’un seul des pôles décisionnels, que ce soit celui de l’expert ou celui du sujet de droit.

			Le partenariat impose de respecter les droits et les compétences de chacun et le respect qui est dû à tous, ce qui inclut une ouverture à l’autre, à ce qu’il apporte de spécifique. Ainsi, la porte est ouverte à la discussion sur des sujets complexes comme les volontés de fin de vie au regard des choix possibles à effectuer. On se rappellera que ne pas faire de choix en matière de traitement, c’est aussi décider de laisser aux autres le soin de faire des choix qui nous touchent dans notre être le plus profond. Quoi qu’il en soit, le partenariat suppose la confiance en l’autre, et le fait qu’il se mette en place encourage la confiance mutuelle. De plus, ces échanges apportent des bénéfices au soigné autant qu’aux soignants entendus au sens large, puisque la construction de soi s’effectue non seulement dans les choix qu’on fait, mais aussi dans les discussions qui ont mené à ces choix. En milieu de soin, par exemple, le partenariat pourra s’étendre à tous ceux qui sont impliqués dans les soins, y compris, nécessairement, le soigné et, souvent, ses proches, qui deviennent des aidants, même en milieu hospitalier, par leur présence au chevet du soigné.

			La finalité de l’acte de soin

			Les théories téléologiques sont axées sur la finalité. Dans les théories classiques issues des philosophies grecques et latines qui ont été synthétisées au Moyen Âge par Thomas d’Aquin, la finalité dernière s’incarne dans la divinité. Dieu est le créateur et la fin dernière de l’univers, de la nature et de l’humain, dont le rôle est de ressembler à Dieu en prenant pour modèle des êtres exemplaires. Dans cette théorie, les principes de la loi naturelle sont inscrits en chacun de nous, notamment la capacité de distinguer le bien du mal. Aujourd’hui, on considère que le sens commun nous permet généralement de faire cette distinction, mais, pour juger des situations qui sont nées de l’avancement des sciences et des technologies, les principes de la loi naturelle, le sens commun et le bon sens ne suffisent pas, même s’ils apportent des lumières importantes à considérer. Ainsi, le bon sens nous indique qu’il est inacceptable qu’une personne souffre autant, ce qui se manifeste dans son attitude, ses cris et sa colère, mais le bon sens est insuffisant pour proposer des solutions adéquates.

			Les questions complexes, par exemple les risques associés à l’utilisation de l’intelligence artificielle pour limiter la contagion en situation de pandémie, nécessitent des analyses interdisciplinaires pour comprendre les risques et les prévenir autant que possible. Dans le domaine de la fin de vie s’est posée la question d’un don d’organes après un décès par aide médicale à mourir (AMM). La Commission de l’éthique en science et en technologie9 a alors réuni des personnes de plusieurs disciplines pour y réfléchir. C’est ce qui a été fait aussi dans le passé pour tous les enjeux de fin de vie, alors que tant les tribunaux que les commissions spéciales, notamment aux États-Unis, se sont posé des questions comme : est-ce que l’arrêt d’un traitement qui maintient les fonctions vitales constitue un acte d’euthanasie ? La réponse à cette question a été négative, tant de la part des tribunaux que des éthiciens. En fait, de la même façon qu’on peut choisir d’utiliser des techniques pour maintenir la vie afin de traiter certaines conditions de santé, on peut aussi choisir de façon morale et tout à fait éthique de renoncer à ces moyens quand ils ne donnent pas les résultats attendus.

			Appliquées à tout ce qui touche des situations qui comportent des enjeux éthiques importants, les théories téléologistes nous indiquent qu’il ne faut pas oublier la finalité et les buts qui y conduisent, en évitant de se centrer sur les seuls moyens. Par exemple, le soignant ou un proche qui, dans le cadre des soins qu’il ou elle donne, doit prendre la température, la pression ou la glycémie et qui se centre uniquement sur la technique, le moyen ou l’outil en négligeant de s’adresser à la personne en cause, n’étant concentré que sur les résultats du test, oublie la personne en tant que sujet de soin. La finalité concernant l’état de santé global de la personne liée au devoir de respect de l’autre recentre le geste dans son contexte et amène une démarche plus humaniste. À la limite, dans les milieux hospitaliers, il arrive que des moyens techniques soient utilisés du simple fait qu’ils sont disponibles. La règle informelle de la réanimation pour toute personne qui n’a pas de prescription de non-réanimation inscrite à son dossier constitue un exemple de cette pratique ; dans le contexte d’une issue létale, on a l’impression de faire quelque chose plutôt que rien, ce qui n’est pas toujours approprié et qui peut même aller à l’encontre de la finalité du soin dans les cas où l’intervention induit une survie précaire et douloureuse.

			Le soin est un acte qui n’est pas réservé aux professionnels de la santé ; il est effectué par les parents dès la naissance d’un enfant et par toute personne, parente ou non, qui donne des soins à une autre personne dans le besoin. Le besoin, dans le domaine de la santé, peut être physique, comme le besoin de se nourrir, psychologique, comme le besoin d’être écouté, social, comme le besoin de créer, d’entretenir des liens et d’être utile à la société, ou même spirituel, comme le besoin de transcendance ou d’un idéal de vie. Il s’agit donc ici d’une conception globale du soin qui concerne tout soignant ou aidant.

			Les conséquences de l’acte de soin

			L’être humain, responsable de ses actes, évalue les conséquences des options qui s’offrent à lui avant de prendre une décision. Celui qui est bien intentionné choisira, entre deux options d’interventions possibles, celle qui apportera le plus d’avantages ou de bénéfices et le moins d’inconvénients ou de torts pour lui-même et pour les autres qui pourraient en être affectés. Le problème qui se pose cependant dans cette évaluation, c’est que les conséquences d’une action ou d’une décision ne sont pas toutes anticipées ou connues à l’avance. Dans la vie courante, l’évaluation s’effectue à partir de nos expériences antérieures dans des situations semblables. Cependant, en matière de fin de vie, les décisions à prendre sont plus complexes et chacune des situations est particulière. On ne peut déduire d’une situation spécifique d’arrêt de traitement ou de sédation palliative continue que toute autre situation semblable se déroulerait de la même façon. Par exemple, ce n’est pas parce que Mme Tremblay (nom fictif) est décédée après quatre jours de sédation palliative continue que toute personne évoluerait vers la mort dans le même nombre de jours.

			Avant de décider de cesser un traitement qui ne serait pas efficace, il faut considérer le court, le moyen et le long terme. Une démarche de soins peut s’avérer inefficace à court terme, alors que son efficacité serait plutôt démontrée à moyen ou à long terme. L’inverse est aussi possible : le début d’un traitement peut être tout à fait efficace, pour se présenter par la suite comme un fardeau inutile à moyen et à long terme. En fait, les statistiques qui sont souvent invoquées à l’appui du choix d’un protocole d’intervention ne concernent que des moyennes et non un individu spécifique. C’est sûr qu’un taux de réussite de 75 % pour un traitement intensif pour soigner un type d’atteinte apporte plus de chances de succès qu’un autre qui offrirait un taux de réussite de 25 % pour le même type d’atteinte. Cependant, la statistique ne rend pas compte de l’état de santé d’un individu spécifique, et on ne sait pas où il se situe dans la courbe. Fait-il partie du 75 % des personnes qui répondent positivement au traitement, ou plutôt du 25 % des personnes qui n’y répondent pas ? Ce sont les connaissances, l’expérience et les données cliniques qui peuvent apporter des outils au personnel soignant pour juger des chances de succès d’une démarche de soins. Mais comme les conséquences ne sont jamais toutes connues à l’avance, c’est souvent l’essai du traitement qui pourra confirmer si la personne soignée en tire un bénéfice ou non. Il est cependant plus difficile émotivement de cesser un traitement qui maintient la vie que de ne pas l’entreprendre. Comme on l’a dit plus tôt, la technique nous oblige à prendre des décisions difficiles. Si une personne est dans les derniers jours de sa vie, lui imposer une réanimation qui comporte des conséquences difficiles à supporter, des côtes brisées par exemple, n’est pas une décision appropriée, d’autant plus qu’un nouvel arrêt cardiaque risque de survenir dans les jours qui suivent. En fait, la qualité de vie qui peut être anticipée pour les quelques jours qui restent à vivre incite à réduire les interventions agressives qui n’apporteront qu’un court sursis dans des conditions pénibles. Ces décisions doivent être prises en partenariat, à la suite d’échanges entre les personnes concernées. Les conditions d’un consentement libre et éclairé exposées au chapitre précédent doivent s’appliquer.

			L’équité dans l’accès aux soins

			Les théories égalitaires de la justice impliquent d’abord une égalité des droits entre tous les humains. L’égalité des droits a été reconnue après les révolutions américaine et française. Elle a notamment amené une égalité devant la loi, ce qui était nouveau à l’époque. En effet, sous l’Ancien Régime, en France, il existait des tribunaux pour le peuple et des tribunaux pour les nobles. L’égalité devant la loi fait en sorte qu’il y a une même loi pour tous ceux qui résident sur le même territoire, quel que soit leur rang ou leur statut social. Le droit civil régit les rapports entre les individus et les institutions, alors que le droit criminel régit les rapports entre les individus et l’État. Le Code civil, héritage de la France, s’applique au Québec, alors que dans les autres provinces canadiennes, c’est la Common Law qui gère les rapports entre citoyens sur la base de la jurisprudence. Cependant, le Code criminel s’applique partout au Canada. Si l’un de ces codes est enfreint, des sanctions peuvent s’appliquer. Quand on parle d’égalité devant la loi, cela concerne notamment les droits conférés par les codes de lois de même que par les chartes.

			Un système de santé est égalitaire quand il permet à la population d’avoir accès aux soins ; c’est ce que permet l’étatisation des soins au Canada. La Loi canadienne sur la santé impose une gestion publique du système de santé et un accès universel aux soins médicaux en milieu hospitalier et en cabinet privé. Cependant, il s’agit d’une égalité d’accès qui n’est que formelle si les soins ne sont pas donnés à temps et de manière appropriée. Autrement dit, si des listes d’attente s’allongent au point où la personne qui nécessite des soins ne les reçoit pas à temps, entraînant des séquelles graves et même la mort, ce qui s’est passé dans les cas des aînés en CHSLD durant la pandémie de COVID-19, alors le système n’est pas équitable. Pour qu’un système soit équitable, il faut non seulement une égalité d’accès aux soins, garantie par la Loi canadienne sur la santé, mais encore que le système de santé réponde aux besoins adéquatement et en temps opportun.

			Pour résumer cette section, disons que les théories éthiques pertinentes à l’acte de soin nous apportent des repères importants pour prendre des décisions et agir de manière éthique. Le respect de l’autre en tant que personne humaine doit être présent dans toute relation de soin. Le fondement du respect peut être trouvé dans une croyance religieuse, mais aussi dans la philosophie kantienne, qui explique comment l’humain est une fin en soi et qu’il ne peut être utilisé comme un simple moyen pour servir des buts et des objectifs qui ne sont pas les siens. Il mérite le respect.

			Les qualités humaines d’ouverture à l’autre, de transparence et de loyauté sont importantes, et la congruence est essentielle dans des relations humaines positives. Pratiquer la congruence équivaut à mettre les autres en confiance, ce qui favorise le partenariat. Contrairement aux relations imposées qui donnent tous les pouvoirs à l’un des pôles décisionnels, le partenariat est une relation égalitaire dans laquelle chaque personne a ses propres compétences et expériences, et dont la mise en commun nourrit chacun des deux pôles, tant le soigné que le soignant.

			Dans la démarche de soins, il ne faut pas perdre de vue la finalité de l’intervention, qui consiste à améliorer un état de santé ou à empêcher qu’il ne se dégrade, à court, moyen ou long terme. La fin ne doit pas être supplantée par les moyens. Quand la priorité est donnée aux seuls moyens, on perd de vue la personne humaine ; les soignants peuvent être conduits à pratiquer de l’acharnement thérapeutique et le soigné et ses proches à demander que tout soit fait pour prolonger la vie. La médecine ne guérit pas tout, et il faut se rendre compte que, dans certaines situations cliniques, il n’y a plus d’espoir de contrôler le développement de la maladie et d’empêcher une dégradation. Poursuivre des traitements uniquement pour utiliser les outils techniques dont on dispose témoigne d’un manque de respect envers la personne humaine et constitue une négation de la finalité du soin au profit des seuls moyens. Quelquefois les conséquences sont claires, comme dans l’évolution d’une tumeur cancéreuse inopérable. Mais, très souvent, les conséquences ne sont pas toutes connues ; dans ce cas, un essai du traitement est effectué. Les statistiques donnent des indications générales, elles ne peuvent pas s’appliquer correctement au pronostic individuel. Ce sera alors l’essai de l’intervention qui permettra de juger de son efficacité.

			En somme, l’équité est faite de deux composantes : une égalité d’accès aux soins, ce que l’étatisation des soins rend possible au Canada, et une réponse adéquate aux besoins en temps opportun, ce qui n’est pas toujours possible compte tenu des limites financières et humaines de notre système de santé. Quand il est question d’égalité devant la loi, il est question des droits légalement reconnus ; mais cette égalité n’est pas suffisante pour une réponse équitable aux besoins, qui concernent l’état de santé global, c’est-à-dire les besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels. Les soins palliatifs devraient pouvoir répondre à tous ces besoins selon une approche interdisciplinaire. Malheureusement, de tels soins sont généralement dispensés en milieu hospitalier, dans de petites unités où le nombre de lits est limité, ce qui en restreint l’accès. Il existe cependant dans certains milieux des organisations à but non lucratif qui fournissent des soins palliatifs à domicile. La Société de soins palliatifs à domicile du Grand Montréal (SSPAD), autrefois connue sous le nom d’Association d’Entraide Ville-Marie, donne des services qui permettent à des personnes de rester chez elles jusqu’à la fin en recevant les soins appropriés à leur état de santé. D’autres expériences réunissent dans un même suivi soins actifs et soins palliatifs ; nous y reviendrons dans le prochain chapitre.

3.2 Les principes d’éthique de la santé

			Les principes d’éthique de la santé ont été développés au cours des âges pour guider les pratiques des soignants et notamment des médecins. Le principe de non-malfaisance date du serment d’Hippocrate au Ve siècle avant J.-C. À cette époque, la médecine veut être reconnue comme une profession digne de confiance, par rapport aux pratiques des chamans ou des guérisseurs de toute allégeance. Le principe de non-malfaisance énoncé dans l’expression latine primum non nocere, ce qui signifie « surtout ne pas nuire », enjoignait aux médecins de l’École hippocratique d’éviter de faire du tort. Par la suite, dans l’histoire des sciences médicales, les serments et les codes professionnels ont servi à encadrer éthiquement les pratiques. Cependant, les découvertes scientifiques et les enjeux éthiques soulevés par l’expérimentation sur les sujets humains ont amené le développement de quatre principes éthiques à la fin des années 1970 dans le Rapport Belmont : Principes éthiques et lignes directrices pour la protection des sujets humains en recherche  10 : bienfaisance, non-malfaisance, respect de l’autonomie et justice. Les auteurs Beauchamp et Childress ont défini ces principes dans un ouvrage maintes fois réédité depuis 1979 : Principles of Biomedical Ethics. Dans le présent ouvrage, nous réunissons les principes de bienfaisance et de non-malfaisance, parce que toute personne qui fait l’évaluation de l’un considère nécessairement l’évaluation de l’autre. En un mot, quand on cherche à favoriser le bien-être d’une personne, on doit nécessairement évaluer ce qui pourrait lui causer du tort, par rapport à ce qui pourrait lui apporter des bénéfices. S’ajoute aussi le principe du caring ou du prendre-soin, valide pour tous, qui implique de répondre aux besoins de santé et de développer un partenariat dans la prise de décision en matière de soins, puisque des relations humaines positives sont essentielles au but visé : améliorer la santé ou empêcher qu’elle ne se dégrade.

			Les principes d’éthique de la santé sont des repères valides pour tous ceux qui ont à prendre des décisions en matière de santé. Ils ne sont donc pas réservés qu’aux professionnels de la santé. Au contraire, ils représentent des devoirs pour tout être humain qui veut agir de manière éthique en matière de soins de santé.

			La bienfaisance

			■ Prévenir les torts

			■ Soulager la douleur et les souffrances

			■ Évaluer les bénéfices et les torts possibles d’un traitement ou d’un soin

			■ Choisir la solution du moindre mal

			Le principe de bienfaisance est central depuis les débuts des professions de la santé. Il s’étend à toute personne qui effectue des soins et au soigné lui-même. Il consiste à choisir l’option ou les options qui vont favoriser le meilleur bien-être du soigné, c’est-à-dire l’option ou les options qui apportent le plus de bénéfices de santé et le moins d’effets négatifs. On sait très bien que toute intervention comporte des effets positifs et des effets négatifs. Pour être éthique, l’intervention choisie doit être faite de manière à favoriser le plus de bénéfices et causer le moins de torts possible. Ce n’est pas simple, parce qu’il faut considérer le court, le moyen et le long terme, ce qui exige une évaluation des résultats de l’intervention tout au long du processus de soins. Utiliser tous les moyens possibles pour prolonger la vie d’une personne mourante n’est pas éthiquement acceptable, si aucune perspective d’amélioration n’est médicalement envisageable, que ces interventions lui causent des douleurs importantes, qu’elles portent atteinte à sa dignité et à son intégrité et la privent d’un accès à des soins palliatifs. Se pose alors la question de l’acharnement thérapeutique.

			L’acharnement thérapeutique se définit de la façon suivante : « intervention thérapeutique qui vise à prolonger la vie d’une personne en fin de vie, en coma végétatif permanent ou dans les dernières phases d’une maladie dégénérative, par des interventions curatives inappropriées et inefficaces11 », c’est-à-dire sans espoir d’amélioration de l’état de santé à court, à moyen et à long terme. Bien sûr, il n’est pas simple de déterminer si une intervention consiste à faire de l’acharnement thérapeutique ou non. En effet, il est toujours plus facile d’en juger après la mise en place de l’intervention, parce qu’on peut plus aisément en évaluer les conséquences. Cependant, dans certains cas, c’est l’évidence même qui suggère de ne pas entreprendre un traitement, en sachant que, quels que soient les moyens utilisés, la personne ne survivra pas et que sa mort n’en sera que plus pénible et plus souffrante. Dans d’autres cas, il faut se rendre à l’évidence que la technique appliquée n’apporte pas les bénéfices attendus, tout en causant des effets secondaires indésirables. La décision de ne pas entreprendre ou de cesser un traitement qui maintient les fonctions vitales est difficile à prendre pour tout le monde, les médecins, le personnel soignant, les proches et la personne directement en cause, celle qui est sous traitement, d’où l’importance d’une discussion entre les personnes concernées durant tout l’épisode de soins.

			Plusieurs traitements utilisent des techniques qui maintiennent les fonctions vitales. Ces techniques incluent notamment les soins intensifs, la dialyse rénale, la réanimation, l’intubation, le respirateur… Elles sont bénéfiques pour toute personne dont la condition de santé peut être stabilisée ou améliorée. Mais, pour celles dont la santé continue à se dégrader ou est déjà très fragile, la question se pose de l’arrêt de ces traitements qui prolongent une vie dont les capacités sont minimales. Du point de vue de l’éthique, l’arrêt d’un traitement qui maintient la vie n’est pas l’équivalent d’un homicide pour les médecins qui le prescrivent, ni pour les professionnels qui y participent, ni non plus pour les proches qui y consentent. Ce n’est pas l’équivalent d’un suicide non plus, pour la personne apte qui décide d’un arrêt de traitement. En fait, ce n’est pas parce que ces moyens existent qu’il faut nécessairement les utiliser en tout temps, et le principe de bienfaisance est celui qui nous guide dans la décision à prendre ; à cet effet, les connaissances et l’expérience des professionnels de la santé constituent des repères incontournables. Les volontés de la personne apte sont aussi déterminantes dans une décision qui aura des conséquences létales. Cependant, autant nous avons humainement le choix de recourir à ces techniques dans les pays où ces ressources existent, autant nous avons la responsabilité de cesser ces interventions quand elles deviennent futiles, c’est-à-dire quand elles sont devenues inadéquates eu égard à la finalité des soins ou quand le soigné n’en veut tout simplement plus pour des raisons personnelles.

			Cesser un traitement qui maintient la vie, parce qu’il est devenu inadéquat ou intolérable, signifie passer à des soins qui sont plus appropriés, c’est-à-dire des soins de confort. Donner des soins de confort, ce n’est pas rien faire ; c’est répondre adéquatement aux besoins d’une personne pour qui une guérison, voire une amélioration de l’état de santé précaire, n’est pas envisageable. Dans le langage médical, un tel état de santé s’exprime par les mots pronostic sombre, ce qui signifie « sans espoir ». L’éthicien David J. Roy écrit : « Mourir avec dignité signifie mourir sans tout cet appareillage technique et sans se préoccuper de prolonger la vie biologique de quelques moments, alors que la chose vraiment importante est de bien vivre ces derniers instants aussi pleinement, consciemment et courageusement que possible12. » Il énumère plusieurs autres conditions pour une mort digne ; deux d’entre elles font l’unanimité : mourir sans douleurs difficiles à supporter, et en étant entouré des siens.

			La mort n’est pas nécessairement souffrante, comme l’écrit le Dr David Servan-Schreiber. Durant sa carrière, ce neuropsychiatre a travaillé dans un hôpital général américain où il a accompagné de nombreuses personnes dans leur dernière étape de vie et dans la mort. Il est d’avis que « la souffrance n’est pas nécessairement de la partie, contrairement aux croyances très répandues selon lesquelles mourir fait mal13 ». Il compare la mort à la naissance. Elle « n’est pas douloureuse en soi, elle se passe même le plus souvent dans une atmosphère tranquille, comme si on s’endormait14 ». Cependant, certaines maladies au stade terminal sont très douloureuses et, selon le même auteur, « la morphine, telle qu’on sait l’administrer actuellement, est capable de lutter très efficacement contre la douleur15 ». C’est rassurant pour le malade de le savoir. David Servan-Schreiber en sait quelque chose, puisqu’à l’âge de trente et un ans il a été atteint d’une tumeur cérébrale, à laquelle il a survécu pendant dix-neuf ans. La lecture de ses ouvrages est un soutien pour toute personne atteinte d’une maladie létale, pour les proches et les soignants16.

			Plusieurs préjugés subsistent quant au soulagement de la douleur. La morphine ne tue pas quand elle n’est pas donnée en surdose. Il y a cependant une tolérance de l’organisme qui s’installe au cours du traitement qui fait en sorte que les doses doivent être augmentées pour obtenir le même soulagement. Des familles refusent qu’un enfant ou un proche inapte soit soulagé, de peur que la personne ne puisse continuer à entretenir une conversation. Ce n’est pas acceptable, ni d’un point de vue éthique, ni d’un point de vue légal. Un soulagement adéquat de la douleur n’entraîne pas nécessairement l’inconscience. Sur ce point, il est bon de distinguer le soulagement de la douleur et la sédation palliative continue. Cette dernière a pour but direct d’endormir la personne dont les souffrances ne peuvent être soulagées autrement. Comme pour l’arrêt de traitement qui maintient les fonctions vitales, la sédation palliative continue n’est pas l’euthanasie.

			Le respect de l’autonomie

			■ Intégrer la personne apte dans les échanges concernant ses soins et ses traitements

			■ Respecter les volontés de la personne apte à décider pour elle-même au regard des traitements et des soins appropriés à son état de santé

			■ Consulter la personne inapte dans la mesure de ses capacités

			Le consentement aux soins du Code civil du Québec, explicité au chapitre 2, repose sur une base éthique. Les conditions d’un consentement libre et éclairé témoignent du respect exercé de part et d’autre. Le consentement de la personne apte est libre quand il est effectué sans pression indue de la part des soignants ou des proches ; il est éclairé quand les informations pertinentes à la prise de décision ont été données et comprises, que du temps de réflexion a été prévu, que les questions formulées ont obtenu des réponses et que ces réponses ont été comprises par la personne soignée. Quant à la personne inapte, le respect qui lui est dû implique de l’informer et de la consulter dans la mesure de ses capacités, d’obtenir son acquiescement et de respecter les volontés qu’elle aurait pu émettre antérieurement à son inaptitude. En ce sens, imposer de force un soin ou un traitement à une personne inapte qui manifeste son désaccord n’est pas éthiquement acceptable. Par exemple, utiliser une technique pour forcer une personne à ouvrir la bouche alors qu’elle refuse de s’alimenter n’est pas une manière éthique d’intervenir, pas plus que d’attacher une personne durant un traitement de dialyse pour l’empêcher d’arracher ses tubes, même avec une autorisation de la Cour pour agir à cet effet.

			La sédation palliative continue doit faire l’objet d’un consentement de la personne apte, faute de quoi un représentant légal ou un proche devra consentir à ce soin pour la personne inapte. Il arrive que la sédation palliative continue soit imposée à la personne qui s’oppose au fait de mourir à l’hôpital.

			Une dame de quatre-vingt-dix-huit ans se retrouve à l’urgence d’un hôpital à la suite d’un accident vasculaire cérébral (AVC). Sur les lieux, elle est complètement perdue ; elle se croit dans un hôpital en Outaouais, alors qu’elle est dans un établissement montréalais. Au bout de quelques jours, une interniste communique avec la fille de la dame qui se rend quotidiennement au chevet de sa mère. Elle lui présente une évaluation de l’état de santé de la dame et suggère qu’elle soit traitée à l’unité des soins palliatifs pour y recevoir des soins de confort, ce à quoi consent la fille, qui est légalement habilitée à y consentir au nom de sa mère17. La dame se retrouve donc hospitalisée à l’unité des soins palliatifs où, graduellement, elle retrouve ses esprits. Elle commence à comprendre ce que les proches qui lui rendent visite lui disent, puis elle prononce des mots, puis des phrases, et enfin elle peut répondre et participer à la conversation.

			Un soir où elle est seule dans sa chambre, elle retire tous ses vêtements. Soit elle a très chaud dans cette chambre surchauffée, soit elle veut se rhabiller et sortir de là, ce qui est difficile à faire après avoir été alitée pendant dix jours. Quoi qu’il en soit, le médecin de garde prescrit une sédation palliative continue, sans consulter la fille de la dame ; cette dernière décède trois jours plus tard. Comme plusieurs aidants durant la pandémie de COVID-19, la fille considère qu’il s’agit d’une mort volée. Elle n’a pas pu faire ses adieux à sa mère ni connaître ses raisons profondes pour avoir retiré ses vêtements ce « fameux soir ». Il est à remarquer que, dans cette histoire, les normes légales n’ont pas été respectées, et peut-être même les raisons médicales pour prescrire la sédation palliative continue. Celle-ci aurait dû avoir pour but de soulager les souffrances, et elle aurait dû faire l’objet d’une communication complète de l’ information à la fille de la dame et d’un consentement écrit de sa part. Au lieu de cela, une décision a été prise unilatéralement par le médecin de garde. Cette décision n’est ni légalement ni éthiquement acceptable. Quel contraste avec le décès du mari de cette dame, décédé à domicile, entouré des siens, sans souffrances ni opioïdes.

			Cet exemple nous montre l’importance de respecter les conditions éthiques et légales d’un consentement libre et éclairé de la part des proches de la personne inapte. L’absence de communication ouverte et transparente dans les décisions de fin de vie prive les proches de rapports humains importants et nécessaires au processus de deuil.

			Il importe donc, pour toute personne qui est en possession de ses facultés, de faire connaître ses volontés concernant les soins de fin de vie. Les moyens qui s’offrent à elle sont nombreux et variés. Bien sûr, le dialogue est fortement encouragé avec tout soignant et aide-soignant pour la personne qui est en mesure de le faire, que ce soit à domicile ou en milieu hospitalier. Faire connaître ses volontés à ses proches est de la première importance, parce qu’ils auront à consentir à des soins ou à les refuser quand la personne sera incapable de le faire par elle-même, par exemple si elle est en coma prolongé ou si ses capacités intellectuelles sont atteintes par une maladie dégénérative ou un problème de santé mentale. Les personnes les plus vulnérables au regard de la mort en établissement sont celles qui sont seules, sans présence de leurs proches. Toute personne apte devrait donc s’assurer de faire connaître ses volontés de fin de vie dans des documents écrits.

			Le caring ou le prendre-soin

			■ Répondre aux besoins selon une approche globale de soins

			■ Établir un partenariat dans le soin

			L’obligation de prendre soin (caring) implique d’être attentif à l’attitude du soigné, à des changements de comportements de sa part, à sa description de ses douleurs ou de sa souffrance, pour y donner suite, s’il y a lieu, par des consultations, des compléments de soins à domicile, des rencontres familiales ou d’autres types d’interventions. Il est bon de rappeler que la santé n’est pas que physique, elle est aussi psychologique, sociale et spirituelle. S’il est évident que certaines atteintes physiques influent sur les composantes psychologiques et sociales de la santé, l’inverse se vérifie aussi. Certains problèmes psychologiques ou sociaux agissent sur le physique. Comme exemple, citons le cas d’une dame amputée des deux jambes qui éprouve un problème avec une prothèse défectueuse. Ce problème provoque des chutes causant de sévères ecchymoses ; elle préfère ne pas marcher de peur de tomber et s’empêche d’aller vers ses proches avec son déambulateur. Ainsi, elle s’isole de plus en plus, ce qui est psychologiquement et socialement dommageable pour elle. Inversement, une personne âgée qui s’isole parce qu’elle est déprimée, refuse de voir qui que ce soit, reste alitée ou assise toute la journée dans son fauteuil à proximité de son lit aura de la difficulté à marcher sur de longues distances, ce qu’elle faisait quelques mois auparavant.

			On a tendance à se soucier en premier lieu de la santé physique, mais il est important de tenir compte de la santé globale de la personne. Il est possible qu’en fin de vie le soigné veuille se rapprocher de la religion de son enfance ; il s’agit aussi d’un besoin à considérer. En établissement hospitalier, des conseillers spirituels sont disponibles pour ceux qui font appel à leurs services. Ils ne sont pas associés à une religion spécifique, mais ils répondent aux besoins spirituels des personnes hospitalisées. À domicile, il est possible de trouver un représentant du culte auquel se rattache le soigné pour qu’il vienne sur les lieux et entre en communication avec lui. Il faut se soucier de l’ensemble des besoins de la personne soignée.

			Ce sont les rapports humains qui enrichissent la vie et la fin de vie. Une étude18 effectuée au Québec auprès de personnes qui ont vécu la mort d’un proche atteint de la COVID-19 lors des périodes de confinement montre que le dilemme éthique qu’elles ont vécu réside dans la tension suscitée par le besoin d’être auprès d’un proche en fin de vie et les mesures de santé publique qui leur ont interdit l’accès aux milieux de soins. L’accompagnement de la personne en fin de vie n’a pu se faire et les proches en ressentent des séquelles. Ils ont des regrets de n’avoir pu accompagner leur proche et vivent un deuil difficile. Une autre étude effectuée en France19 auprès de proches de patients décédés à l’unité de réanimation, c’est-à-dire à l’unité des soins intensifs dans le langage québécois, montre que l’expérience, déjà difficile à vivre en temps normal, devient encore plus anxiogène en temps de pandémie. Les proches vivent un sentiment d’impuissance, l’absence d’une relation humaine et du toucher, une incompréhension du plan d’intervention, l’espoir maintenu jusqu’à la fin et même après. Une Française qui a vu son mari partir précipitamment du domicile et ne l’a jamais revu croit à tort qu’il est encore vivant aux soins intensifs.

			Plusieurs constatations qui ressortent de ces analyses nous indiquent que les rapports humains sont essentiels, tant aux personnes directement concernées qu’à leurs proches. Par exemple, l’absence de communication directe au cours du processus de soins montre que les proches qui ne comprennent pas en quoi consistent les traitements palliatifs et les traitements de confort auront tendance à penser que des pratiques d’euthanasie ont été utilisées pour abréger la vie ou que l’arrêt des traitements de soins intensifs avait pour but de faire mourir la personne soignée. Dans l’accompagnement d’une personne en fin de vie, toutes les personnes impliquées dans les soins, y inclus le soigné, se doivent d’être transparentes et congruentes ; de plus, elles doivent s’abstenir de maintenir de faux espoirs concernant la survie. Plus les informations au sujet de l’état de santé du soigné tardent à venir, plus il est difficile pour le soigné de faire le deuil de son état de santé antérieur et pour les proches d’accepter que la fin puisse survenir. Pire, quand des familles imposent la loi du silence aux soignants concernant un diagnostic de cancer, par exemple, le soigné se sent seul ; il sait qu’il est gravement atteint, mais tous font comme si de rien n’était. Cette façon de faire n’est pas appuyée par l’éthique ou par la loi.

			Selon Marie de Hennezel20, le temps qui précède la mort est riche en matière de liens humains. Loin de considérer que ce temps doit être écourté, qu’il s’agirait d’un temps d’attente vide de sens, inutile et pénible pour tous, elle s’inspire d’Elizabeth Kübler-Ross pour indiquer qu’une personne qui pressent sa mort prochaine « s’engage dans une mise en ordre de sa vie et de sa relation avec les autres21 ». Le besoin d’échanges avec les autres s’amplifie pour la personne en fin de vie. Il s’agit d’une période où les manifestations affectives prennent plus de place et où les personnes impliquées dans les derniers échanges vivent une expérience de maturation en faisant un retour sur les moments de vie partagés, les joies et les peines, les erreurs et les bons coups. Tout le contraire d’un contexte de silence ou de fuite. À cette dernière étape de la vie, le partenariat est d’autant plus important que la personne qui voit venir la fin a souvent besoin de parler ; tous ceux qui ont une oreille attentive et participent à la conversation répondent aux besoins psychologiques et sociaux de cette personne. Ainsi, tous ceux qui s’impliquent auprès d’une personne en fin de vie en la considérant comme une personne à part entière appliquent ce devoir de respect envers tout être humain, exempt de toute discrimination. Ce faisant, ils invitent à une ouverture à l’autre et à un dépassement de soi.

			L’équité

			■ Respecter les lois

			■ Éviter les préjugés et les discriminations

			■ Répondre aux besoins de manière adéquate et en temps opportun

			L’équité envers tous implique en premier lieu de respecter les règles légales, telles qu’édictées dans le Code civil. Les articles de loi pertinents à l’acte de soin constituent des droits légalement reconnus qui précisent des comportements autorisés selon la loi. La Loi concernant les soins de fin de vie indique que tout citoyen a droit à des soins palliatifs, à condition que les ressources le permettent, à la sédation palliative continue (SPC), au respect de ses directives médicales anticipées (DMA), à l’aide médicale à mourir (AMM), dans la mesure où les critères d’accès à ces traitements et à ces interventions sont respectés. Par exemple, une personne qui répond à tous les critères d’accès à l’AMM, tels qu’édictés dans la Loi concernant les soins de fin de vie, est en droit de bénéficier de cette intervention. Nous référons au chapitre 2 pour le détail de ces lois.

			S’il a des droits juridiquement reconnus, tels qu’édictés dans les lois, le citoyen n’a pas tous les droits. Cela signifie qu’une personne apte peut refuser pour elle-même des traitements ou des soins, quels qu’ils soient, mais qu’elle ne peut exiger des soins ou des traitements qui ne sont pas pertinents selon les professionnels de la santé et qui, s’ils les appliquaient, seraient contraires aux exigences de leur code de déontologie. Ceci est valide pour les personnes qui consentent pour autrui, ce qui s’appelle un consentement substitué. En un mot, la compétence clinique et éthique du médecin ou de tout autre professionnel de la santé oblige un respect de la part du soigné et de toute autre personne habilitée à consentir pour lui en cas d’inaptitude. Dans les faits, cela signifie que le consentement et le refus libres et éclairés ne s’appliquent qu’à ce que les professionnels de la santé jugent approprié d’offrir en termes de soins et de traitements, selon leurs connaissances, leur expérience et leurs valeurs professionnelles, telles qu’elles sont énoncées dans leur code de déontologie.

			En plus de respecter les normes légales, le principe d’équité exige une égale considération et une absence de discrimination envers le soigné. On rejoint ici le concept d’égal respect dû à toute personne, quels que soient son âge, son statut social, ses atteintes physiques ou mentales. Encore une fois, toute personne mérite d’être traitée avec une égale considération, ce qui veut dire que toute personne doit être traitée avec respect. Si on revient à la signification kantienne du respect, respecter le soigné, c’est d’abord ne pas l’utiliser comme un moyen pour arriver à des fins qui ne sont pas les siennes. En clair, abuser d’une personne âgée ou s’approprier ses biens n’est pas éthiquement acceptable, pas plus que de l’infantiliser en s’adressant à elle comme à une enfant de quatre ans. Pour savoir si tel geste, tel comportement ou tel discours est éthiquement acceptable, demandons-nous si nous nous sentirions à l’aise de l’appliquer à toute autre personne de la communauté humaine. Si la réponse est non, alors il faut changer d’attitude, de comportement ou de discours à l’égard du soigné.

			Ces indications valent non seulement pour les soignants et les aides-soignants, mais aussi pour les soignés. Certains d’entre eux adoptent une attitude autoritaire et absente de considération envers leurs proches aidants. Ils exercent ainsi, volontairement ou non, des violences psychologiques envers ceux qui se dévouent pour eux. Ce n’est évidemment pas éthiquement acceptable. Autant des aidants font de l’âgisme en intervenant auprès d’un proche qu’ils infantilisent, autant des soignés utilisent leur âge et leur expérience de la vie pour imposer leurs volontés sans aucune considération pour la position et le point de vue de l’aidant. Ces relations malsaines et paternalistes ne doivent pas être passées sous silence ; au contraire, comme dans n’importe quel conflit, l’ouverture à l’autre, la congruence et le dialogue peuvent apporter des solutions. À cet égard, le livre de Rogers sur Le Développement de la personne humaine peut aider à changer les comportements en vue d’une meilleure entente.

			Enfin, l’équité exige de répondre adéquatement aux besoins de la personne soignée en temps opportun. Cette dernière exigence rejoint les devoirs de bienfaisance et de prendre soin (caring). De toute évidence, quand un soin ne peut être donné que par un système public qui est incapable de répondre à la demande en temps opportun à cause de la limite des ressources, ni les soignants ni les aidants ne sont en mesure de régler le problème par eux-mêmes en tant qu’individus. Cependant, quand d’autres voies s’ouvrent, il faut savoir en profiter. De plus en plus de services à domicile se développent pour répondre à tous les besoins de manière adéquate et en temps opportun. Il ne faut pas hésiter à faire des demandes au CLSC, de façon à inciter les autorités compétentes à répondre plus adéquatement aux besoins de la population, particulièrement des personnes qui désirent mourir à domicile.
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			CHAPITRE 4

			Les décisions de fin de vie

			Les repères éthiques représentent des valeurs qui ont balisé les pratiques dans l’histoire de la profession médicale et des autres professions de la santé. L’éthique a été de plus en plus sollicitée, particulièrement en fin de vie, à cause du développement de techniques biomédicales qui prolongent la vie. À notre époque, nous devons faire des choix qui n’existaient pas autrefois. En effet, au début du siècle dernier, le médecin de famille était à l’écoute de chacun de ses malades, il examinait et observait la manifestation des symptômes de la maladie ; il ne disposait pas de toute la batterie de tests disponibles aujourd’hui pour vérifier et confirmer ses observations. Il ne disposait pas non plus de tous les moyens actuels pour sauver la vie et la prolonger. Dans ce contexte, le décès se vivait à domicile entouré des siens. Tous savaient que rien ne pouvait être fait et que la mort était un phénomène naturel, comme la naissance.

			Aujourd’hui, les attentes sont grandes envers la médecine, comme si elle pouvait éviter à tout prix l’échéance. Pourtant, comme toute discipline, la médecine a ses limites. Quand les médecins parlent d’un pronostic sombre, c’est qu’ils considèrent que les soins curatifs ne sont plus efficaces contre la maladie et les comorbidités qui l’accompagnent. Heureusement, outre les traitements agressifs qui sauvent la vie et maintiennent les fonctions vitales, d’autres types de soins sont offerts. Ce chapitre présente le point de vue de l’éthique, de la loi et de la religion sur l’arrêt des traitements qui maintiennent les fonctions vitales, sur les moyens de faire connaître ses volontés de fin de vie et sur l’importance de soulager la douleur et la souffrance.

4.1 L’arrêt d’un traitement

 qui maintient les fonctions vitales

			Qu’on soit médecin, infirmière, aide-soignant ou proche aidant, le soin doit toujours viser le bien-être de la personne soignée. Une personne atteinte de méningite se présente à l’urgence. Si le bon diagnostic est posé et que le traitement antibiotique prescrit est efficace, cette personne pourra retrouver l’état de santé qui était le sien avant l’infection. Cependant, il n’est pas toujours possible de rétablir la santé quand une personne est atteinte d’une maladie grave et irréversible dont on n’arrive plus à contrôler les symptômes. Vient un moment où les interventions médicales ou d’autres types d’interventions de soins sont impuissantes à empêcher la dégradation de l’état de santé. En introduction de son livre Being Mortal   1, Atul Gawande raconte l’histoire de M. Lazaroff, un homme dans la soixantaine atteint d’un cancer de la prostate avec métastases. Il a perdu 23 kilos, son abdomen et ses jambes sont très enflés. Un jour, à son réveil, il ne peut plus bouger sa jambe droite ni contrôler ses intestins. À son arrivée à l’hôpital, des examens montrent que son cancer s’est répandu dans la colonne dorsale, qui compresse la moelle épinière. Après des traitements de radiothérapie qui s’avèrent inefficaces, l’équipe de neurochirurgie propose deux options : des soins de confort ou une intervention chirurgicale pour enlever la tumeur envahissante. L’interne en neurochirurgie est chargé d’obtenir le consentement du patient après lui avoir expliqué les risques associés à cette intervention chirurgicale et s’être assuré de sa compréhension. L’intervention ne peut ni le guérir, ni lui enlever sa paralysie, ni lui rendre son état de santé antérieur. Quoi qu’on fasse, il n’a que quelques mois à vivre. De plus, l’intervention comporte des risques importants de complications, car il faut ouvrir le thorax, enlever une côte et comprimer un poumon pour arriver à la moelle épinière. Les risques sont liés à des hémorragies, à des conséquences débilitantes, ainsi qu’à une convalescence longue et pénible. Autrement dit, l’intervention chirurgicale risque d’empirer son état de santé et de raccourcir sa vie. Malgré tout, M. Lazaroff veut être opéré à tout prix. Il veut que tout ce qui est possible soit fait. Après une opération qui dure huit heures durant laquelle on enlève la tumeur et on reconstruit une côte et des vertèbres, le patient ne peut récupérer. À l’unité des soins intensifs, il développe un problème respiratoire, une infection systémique, des plaies de lit et des saignements. Après quatorze jours, le fils Lazaroff demande à l’équipe de cesser tout traitement pour son père. Avant le retrait du respirateur, on augmente les doses de morphine pour éviter que M. Lazaroff ressente trop de douleur pendant le retrait. Aucun médecin ne lui avait dit que son cancer ne pouvait être guéri, selon le récit qu’en fait Atul Gawande.

			Faute de le guérir, cette intervention chirurgicale a-t-elle permis d’améliorer la qualité de vie de cette personne qui n’avait que quelques mois à vivre ? La réponse semble évidente après coup. Mais on savait que l’intervention n’améliorerait pas le pronostic de cet homme et que les risques étaient supérieurs aux bénéfices attendus. Éthiquement, cette intervention ne respecte pas le principe de bienfaisance. Si ce principe avait été appliqué, l’intervention chirurgicale n’aurait pas été proposée comme option de soin. On pourrait croire que le respect de l’autonomie a eu priorité, puisque l’équipe médicale a obtenu le consentement de M. Lazaroff, mais l’information qu’on lui a donnée était incomplète, car elle ne faisait pas mention du fait que son cancer ne pouvait pas être guéri. Le consentement ne respectait donc pas toutes les conditions d’un consentement libre et éclairé. Il aurait été plus approprié d’offrir à cet homme des soins de confort qui auraient pu lui procurer une mort plus sereine et accompagnée.

			L’éthique et l’arrêt d’un traitement

 qui maintient les fonctions vitales

			Si, au fur et à mesure que la santé se dégrade et que la maladie devient hors de contrôle, le traitement apporte plus de torts que de bénéfices, alors il est éthiquement, moralement et légalement acceptable de le cesser.

			Pour évaluer la futilité d’un traitement, les statistiques de survie constituent un indicateur, mais elles ne disent rien sur les chances d’un individu de survivre, puisqu’elles ne présentent que des moyennes. L’individu appartient-il au groupe pour qui le traitement sera efficace ou, au contraire, au groupe pour qui il ne le sera pas ? C’est l’évaluation clinique du médecin traitant, des médecins spécialistes et des autres professionnels consultés qui permet de juger du pronostic d’une personne. Outre le pronostic à moyen et à long terme, les professionnels sont aptes à juger si une personne est en fin de vie. Cesser des traitements curatifs parce qu’ils ne sont plus appropriés ne signifie pas qu’on ne peut rien faire. C’est plutôt l’indication d’offrir des soins qui visent à améliorer la qualité de vie d’une personne dont la fin est proche, et de soulager adéquatement sa douleur physique et ses souffrances. Dans cette évaluation, il faut considérer l’état de santé global de la personne.

			Certaines interventions n’ont qu’un effet local, sans modifier l’état de santé global de la personne. Par exemple, prendre un antibiotique pour traiter une pneumonie peut guérir l’infection, mais ne change rien à l’évolution d’un cancer métastatique. Autre exemple : on pourrait tenter une réanimation dans le but de rétablir les battements du cœur et la respiration ; cependant, appliquer ce traitement agressif à une personne au dernier stade d’une maladie dégénérative comme l’alzheimer ou à une personne en fin de vie, c’est lui imposer des douleurs et des souffrances supplémentaires, alors que la réanimation n’améliorera aucunement sa condition globale de santé, en lui procurant au contraire une survie pénible et précaire. C’est sans compter le faible taux de succès de la réanimation cardiorespiratoire (RCR), notamment chez les personnes âgées de plus de soixante-cinq ans atteintes de comorbidités. En fait, sur dix personnes réanimées en centre hospitalier, deux personnes pourront quitter l’hôpital et une seule pourra récupérer complètement et retrouver l’état de santé qui était le sien antérieurement à son arrêt cardiaque ou respiratoire. Dans le cas de M. Lazaroff, non seulement l’intervention chirurgicale n’a pas amélioré sa condition globale de santé, mais se sont ajoutées de nouvelles atteintes durant son passage en soins intensifs, et sa vie en a été raccourcie. Dans les décisions de fin de vie, il faut donc considérer non seulement le nombre de jours ajoutés ou retranchés, mais aussi la qualité de vie. Il importe de rendre la fin de vie la plus confortable possible pour la personne directement concernée. La présence des proches et la chaleur humaine sont des réconforts bien plus grands que ce que les techniques médicales par elles-mêmes ne sauraient apporter.

			Ce sont souvent les proches qui sont consultés quand une personne est en fin de vie et qu’elle n’est plus en mesure de participer aux décisions de soins. Si un représentant légal a été nommé (tuteur, curateur, mandataire2), c’est lui qui doit consentir aux soins ou refuser des soins pour la personne inapte. S’il n’y a pas de représentant légal, le Code civil autorise un proche à prendre part à la décision. Le Code précise un ordre de priorité entre les personnes suivantes : d’abord le conjoint, qu’il soit marié ou conjoint de fait, ensuite les enfants, enfin, une personne qui a un intérêt envers la personne inapte (art. 15). Il s’agit alors d’un consentement substitué. Selon des études3, il est pénible pour les proches de participer à ce genre de décision, puisque le fait de cesser un traitement qui maintient les fonctions vitales (respirateur, dialyse, alimentation par tubes, etc.) entraînera le décès de la personne. Le visionnement de certaines vidéos portant sur la réanimation4 et sur les soins intensifs5 peut renseigner tant les soignés que les proches sur ces pratiques de soins, et ainsi favoriser un consentement ou un refus plus éclairé. Ceci ne dispense pas les médecins de donner toutes les informations pertinentes à la prise de décision. Cesser un traitement futile qui apporte des souffrances n’est aucunement assimilable à une aide médicale à mourir ou à une euthanasie. Il n’y a aucun problème éthique à utiliser toutes les techniques disponibles quand elles améliorent la qualité de vie, mais quand elles deviennent inappropriées ou disproportionnées en fonction du bien-être à rechercher, il est éthique, moral et légal de les cesser. En fait, prodiguer des soins de confort, c’est favoriser une fin sereine et sans douleur.

			La jurisprudence et l’arrêt d’un traitement

 qui maintient les fonctions vitales

			Le cas de Nancy B. contre l’Hôtel-Dieu de Québec a fait jurisprudence au Canada. Au début des années 1990, cette jeune femme de vingt-cinq ans est atteinte du syndrome de Guillain-Barré et elle est paralysée des bras et des jambes. Quand elle fait appel à la Cour, elle est sous respirateur depuis deux ans, puisque les muscles qui lui auraient permis de respirer sont atrophiés ; son état est irréversible, mais elle conserve le plein usage de ses facultés intellectuelles. Elle s’adresse à la Cour pour que des traitements ne lui soient pas administrés sans son consentement et pour cesser ceux qu’elle reçoit. Il est évident que si le tube qui lui permet de respirer est retiré de sa bouche, la mort s’ensuit à brève échéance. Nancy B. est une personne apte à prendre des décisions de soins et elle comprend les conséquences de son refus. Par deux fois au cours de l’année précédente, elle a commencé des grèves de la faim.

			Après avoir entendu trois médecins témoignant du fait que sa maladie est incurable, son médecin traitant, une infirmière et une travailleuse sociale qui témoignent du fait qu’elle ne changera pas d’idée et qu’elle souffre de sa condition, le juge Dufour se rend au chevet de Nancy B. pour constater son aptitude à consentir aux soins ou à les refuser, et le caractère libre et éclairé de son refus du respirateur. Il examine le Code de déontologie des médecins, le Code civil, notamment l’article 19.1 qui correspond à l’article 11 du code actuel (« Nul ne peut être soumis sans son consentement à des soins, quelle qu’en soit la nature, qu’il s’agisse d’examens, de prélèvements, de traitements ou de toute autre intervention ») et le Code criminel, de même que des cas de jurisprudence. Il conclut que le médecin traitant est autorisé à cesser le traitement de soutien respiratoire et qu’en faisant cela, il n’est pas coupable d’homicide ou d’aide au suicide. La Commission de réforme du droit avait déjà indiqué, dans son rapport de 19836, que l’article 217 du Code criminel (« Quiconque entreprend d’accomplir un acte est légalement tenu de l’accomplir si une omission de le faire met ou peut mettre la vie humaine en danger ») ne doit pas être interprété dans le sens d’imposer un acharnement thérapeutique.

			Dans le droit québécois et canadien, le refus d’un traitement en cours qui maintient la vie n’est pas considéré comme un suicide, en autant que le refus est libre et éclairé ; le professionnel de la santé qui effectue l’arrêt de traitement ne peut être accusé d’homicide ou d’aide au suicide. De plus, ces décisions s’appliquent à tout traitement qui maintient la vie, que ce soit l’utilisation d’un respirateur, la réanimation, la dialyse, l’alimentation et l’hydratation par des tubes. La jurisprudence considère que l’arrêt d’un tel traitement permet à la maladie de suivre son cours.

			Comme l’éthique de la santé et la jurisprudence, les religions ne condamnent généralement pas l’arrêt d’un traitement qui entraîne le décès.

			Les religions et l’arrêt d’un traitement

 qui maintient les fonctions vitales

			Des organisations religieuses ont donné leur avis concernant l’arrêt ou l’abstention de traitements qui maintiennent la vie. Ainsi, l’arrêt d’un traitement disproportionné n’est pas l’équivalent d’un suicide ni d’un acte d’euthanasie pour l’Église catholique. Pour juger du caractère disproportionné d’un traitement, les repères suivants sont apportés :

			« On appréciera les moyens en mettant en rapport le genre de thérapeutique à utiliser, son degré de complexité ou de risque, son coût, les possibilités de son emploi, avec le résultat qu’on peut en attendre, compte tenu de l’état du malade et de ses ressources physiques et morales7. » Pour prendre une telle décision, il faut tenir compte du désir raisonnable du malade et de sa famille, et de l’avis des médecins compétents ; ceux-ci pourraient juger que « l’investissement en instruments et en personnel est disproportionné [par rapport] aux résultats prévisibles, et que les techniques mises en œuvre imposent au patient des contraintes ou des souffrances hors de proportion avec les bénéfices qu’il peut en recevoir. […] Dans l’imminence d’une mort inévitable […], il est permis en conscience de prendre la décision de renoncer à des traitements qui ne procureraient qu’un sursis précaire et pénible, sans interrompre les soins normaux dus au malade en pareil cas. Le médecin ne pourrait alors se reprocher la non-assistance à une personne en danger8 ».

			La Congrégation pour la doctrine de la foi a formulé cet avis avec la participation de certains médecins. C’est un peu l’ancêtre des comités d’éthique cliniques, et cette Déclaration sur l’euthanasie a inspiré des philosophes et des théologiens, des éthiciens et des praticiens, et même le droit, puisqu’un article du Code civil du Québec mentionne l’importance de la proportionnalité des traitements : « Celui qui consent à des soins pour autrui […] doit s’assurer que les soins seront bénéfiques, malgré la gravité et la permanence de certains de leurs effets, qu’ils sont opportuns dans les circonstances et que les risques présentés ne sont pas hors de proportion avec le bienfait qu’on en espère » (RLRQ, c. CCQ, c. 64, a. 12).

			Une position semblable est tenue par l’Église épiscopale du Canada dans L’Acte de la mort. Réflexions sur le passage de la vie à la mort   9 : « En bien des occurrences, le traitement entretenu ne fait rien d’autre que prolonger ce processus de mort […]. Le traitement lui-même peut être cause de souffrances physiques et morales, et lorsque les espoirs de guérison commencent à s’estomper, toute prolongation du traitement est visiblement moins justifiée10. »

			Les religions catholique et protestante ne sont pas les seules à considérer qu’il est moral de ne pas entreprendre ou de cesser un traitement qui maintient les fonctions vitales en apportant plus de souffrances et de torts que de bénéfices, compte tenu de l’état de santé. Selon le bouddhisme, la vie ne doit pas être préservée à tout prix, et comme les Églises catholique et épiscopale, le bouddhisme fait une distinction entre l’euthanasie, d’une part, et l’arrêt ou l’abstention de traitements futiles qui impliquent un trop lourd fardeau à supporter, d’autre part. Pour les bouddhistes, la mort n’est pas la fin de tout, mais un passage vers une renaissance. L’arrêt de traitements qui ne servent à aucun but utile ouvre la porte à une nouvelle vie. Selon le bouddhisme, il est important de développer une attitude mentale d’acceptation de la mort, plutôt que de la nier ou de la reporter11.

			En ce qui concerne l’islam, les auteurs ne sont pas tous du même avis. S’il est clair qu’il faut faire les meilleurs efforts pour protéger la vie, il ne faut pas causer de la douleur ou faire souffrir. Certains12 sont d’avis que la patience, la persévérance et l’espoir sont prescrits à tous en fin de vie, mais que les traitements qui sont scientifiquement inutiles ne sont pas obligatoires, sauf en ce qui a trait à la nutrition, à l’hydratation et au soulagement de la douleur. D’autres auteurs13 considèrent que, dans la religion islamique, seule la mort cérébrale justifie un arrêt des traitements. Sans diagnostic de mort cérébrale, l’abstention ou l’arrêt de traitement est une euthanasie passive, ce qui n’est pas acceptable dans le cadre de l’islam selon ces auteurs. Leur position est ambiguë, puisqu’ils considèrent tout de même qu’un patient ou son représentant peut refuser des traitements qui n’améliorent pas la qualité de vie. Il y aurait donc pour les médecins une obligation d’offrir ces traitements que le patient ou son représentant pourrait refuser.

			Dans le judaïsme, le guide concernant la fin de la vie se fonde sur la Torah et sur les commentaires rabbiniques qui l’accompagnent. Préserver la vie correspond à un commandement divin. Le médecin a une obligation de traiter, sauf si sa vie est menacée. La personne est obligée de chercher un traitement. Dieu seul est le maître de la vie et de la mort. Là encore, les avis sont partagés quant à l’arrêt de traitements. Certains sont d’avis que la loi juive permet de lever les obstacles qui empêchent le décès ; d’autres pensent que l’arrêt de traitements ne peut être fait qu’au moment où le processus de mort est enclenché, c’est-à-dire au moment de l’agonie14.

			Bien que certaines religions acceptent l’arrêt d’un traitement qui devient un fardeau pour le patient, toutes les religions sont contre l’euthanasie ou l’aide médicale à mourir. Cependant, il ne faut pas confondre la position d’une religion avec les volontés individuelles concernant des traitements de fin de vie. D’une part, une personne peut adhérer à une religion sans en endosser toutes les prises de position ; d’autre part, l’adhésion connue à une religion ne dispense pas de consulter une personne sur ses volontés de fin de vie.

			Au Québec, des intervenants en soins spirituels en milieu hospitalier ont succédé aux aumôniers catholiques depuis 2010. Ces intervenants n’affichent aucune allégeance à une religion spécifique, même si certains d’entre eux sont les ministres d’un culte, alors que d’autres sont des laïcs. Ils détiennent un diplôme universitaire en sciences des religions, avec une spécialisation en spiritualité et santé. Durant leur cursus universitaire, ils doivent faire des stages en intervention spirituelle en milieu de santé. Ils appliquent une approche relationnelle centrée sur l’usager, leur permettant d’identifier ses valeurs, ses croyances et sa vision du monde au regard des soins de santé. Ils font partie de l’équipe interdisciplinaire et interviennent à la demande d’un médecin ou d’un autre professionnel de la santé quand un patient manifeste des besoins en matière de spiritualité, notamment en situation de crise ou en fin de vie.

			Il y a accord de la part de l’éthique et du droit indiquant que l’arrêt d’un traitement qui maintient les fonctions vitales n’est pas l’équivalent d’un suicide pour les personnes qui le demandent ou encore d’une euthanasie ou d’une aide médicale à mourir pour le professionnel qui se charge de l’arrêt de traitement. Les raisons ont trait à la futilité du traitement qui n’apporte pas ou plus les bénéfices attendus, tout en augmentant la souffrance de celui ou celle qui le subit. À ce sujet, les religions catholique, protestante et bouddhiste appuient cette position, alors que l’islam et la religion juive s’en distancient dans une certaine mesure. Aucune de ces religions n’est toutefois en faveur de l’euthanasie ou de l’aide médicale à mourir, s’appuyant généralement sur le principe que Dieu seul est maître de la vie et de la mort.

			On se souviendra qu’une personne n’adhère pas nécessairement à une religion qui historiquement a été liée à sa culture et que toute personne qui adhère à une religion n’endosse pas nécessairement toutes les positions de sa religion au regard des techniques qui maintiennent la vie. Enfin, des raisons culturelles ou religieuses ne doivent pas aller à l’encontre de la loi ni des pratiques professionnelles instituées dans une société donnée. Des ajustements peuvent être faits, mais pas à n’importe quel prix. Les règles liées au consentement et au refus de soins ou de traitements doivent être respectées. Les buts et les objectifs de l’équipe de soins ne sont pas toujours les mêmes que ceux du soigné, d’où des divergences sur les moyens à utiliser. Il importe donc que chacun fasse connaître ses volontés quant à des soins de fin de vie, en se rappelant que le droit de refus est toujours en vigueur et sera respecté, si le refus est effectué de manière libre et éclairée.

			Plusieurs études15 montrent que des familles souhaitent que tout soit fait pour prolonger la vie de leur proche qui est en fin de vie. Quelquefois, les demandes des familles en ce sens proviennent d’un manque d’informations ou d’informations fautives, d’attentes irréalistes, ou bien les demandes se font sur la base d’autres facteurs d’ordre psychologique comme le déni ou la culpabilité   16, ou sur la base de valeurs religieuses17. Certaines personnes sont incapables d’accepter la mort d’un proche pour toutes sortes de raisons qui leur sont personnelles, mais il faut considérer que le deuil est un processus graduel qui commence bien avant le décès. Ceci est vrai pour le deuil d’un proche, mais aussi pour toute personne qui, graduellement, vit la perte de ses capacités. Il faut que les personnes en cause reçoivent des informations justes, claires et transparentes, tout au long du processus de soins, pour cheminer dans le processus de deuil concernant la perte de leurs capacités et pour se préparer à la fin. Les décisions de fin de vie devraient résulter d’une communication appropriée18 et adaptée à la situation, de manière à la fois efficace et respectueuse, entre les personnes concernées. Le dialogue permet de se comprendre et de trouver un terrain d’entente sur des options possibles et réalistes qui font consensus.

			Quoi qu’il en soit, les proches vivent un grand stress19 quand ils ont à prendre des décisions de traitements et de soins de fin de vie pour une personne inapte qui leur est chère. Ils peuvent penser qu’ils sont les seuls à porter le fardeau de la décision20 et même croire qu’ils sont la cause du décès21. Il est donc important pour chacun de faire connaître ses volontés de fin de vie à l’avance dans des directives médicales anticipées (DMA), dans un mandat de protection (mandat en cas d’inaptitude) ou encore dans une discussion avec son médecin traitant, et ce, dans le but d’établir un plan de soins qui sera inscrit sur un formulaire de niveaux de soins. Pour une personne qui n’est plus en mesure de discuter avec son médecin, de comprendre les informations qui lui sont données, c’est un proche qui participera aux discussions de soins et à la prise de décisions. Tout ce qui est dit dans ce chapitre sur les conditions d’un consentement libre et éclairé à respecter de la part de la personne apte s’applique aussi à son représentant (tuteur, curateur ou mandataire) ou à un proche qui participe au processus décisionnel en cas d’inaptitude du soigné.

4.2 Les volontés de fin de vie

			Quel que soit le type d’atteinte, qu’il s’agisse d’un cancer, d’une maladie chronique ou d’une maladie dégénérative comme l’alzheimer ou le parkinson, les intervenants et le personnel soignant, y inclus les médecins, voudront savoir quelles sont les volontés de la personne qui est sous leurs soins. Quand il n’y a plus d’espoir de guérison, que souhaite la principale intéressée lorsque son état de santé devient hors de contrôle et continue de se dégrader ? Faire connaître ses volontés de fin de vie clarifie les choses pour toute personne, qu’il s’agisse d’un proche, d’un représentant légal, d’un médecin ou d’un autre professionnel de la santé qui aura à participer aux décisions de soins pour la personne devenue inapte.

			C’est le souhait d’un grand nombre de personnes de mourir à domicile ; si les proches aidants sont bien soutenus par une équipe de soins à domicile, ils appuieront probablement une telle demande, comme on peut le lire dans l’étude de Gagnon Kiyanda et ses collègues22. En centre d’hébergement de soins de longue durée (CHSLD), une personne acceptera-t-elle d’être transférée à l’hôpital pour recevoir des soins actifs et, éventuellement, des soins intensifs ? Certains CHSLD, comme l’Institut universitaire de gériatrie de Montréal, en font la demande au moment de l’arrivée d’un nouveau soigné. Des questions se posent aussi dans les résidences pour personnes autonomes ou semi-autonomes, notamment à propos de la réanimation en cas d’arrêt cardiaque ou respiratoire. Si aucune prescription de non-réanimation n’a été faite par le médecin traitant, les ambulanciers ou les premiers répondants procéderont à une réanimation. Enfin, si la personne est hospitalisée, est-il approprié d’utiliser tous les moyens pour maintenir la vie, ou des soins de confort ne seraient-ils pas plus opportuns ?

			Plusieurs moyens existent pour faire connaître ses volontés de fin de vie. Certains d’entre eux ont été légalisés, comme nous l’avons vu au chapitre 2 à propos du mandat de protection et des directives médicales anticipées (DMA). D’autres, comme les niveaux de soins, sont intégrés à la pratique de soins.

			L’importance de la communication

			La communication constitue la clé d’un partenariat entre les instances concernées. Parler des volontés de fin de vie avec les proches, avec les équipes soignantes et les médecins traitants constitue une priorité. Autrefois, il existait un document appelé testament biologique dans lequel une personne pouvait indiquer qu’elle ne voulait pas d’acharnement thérapeutique et qu’elle voulait être soulagée même si la mort devait en être devancée. On sait maintenant que le soulagement de la douleur à l’aide de prescriptions d’opioïdes conformes aux bonnes pratiques médicales, c’est-à-dire sans surdoses, n’est pas associé à une mort plus rapide23 et pourrait même prolonger la durée de vie plutôt que la diminuer. Quoi qu’il en soit, il est toujours possible de rédiger un tel document pour soi et pour ses proches. Les écrits restent et, à l’approche de la mort, quand les émotions sont vives, il est compréhensible que les proches oublient des conversations passées pour donner priorité à leur désir de célébrer la vie. L’écrit apporte l’avantage de pouvoir être consulté à tête reposée et peut servir d’indication aux proches en les allégeant du poids et de la responsabilité des décisions difficiles. Un écrit confié à un proche digne de confiance pourra aussi être présenté aux autres membres de la famille, ce qui démontrera l’authenticité des choix effectués par la personne directement concernée et évitera des conflits entre certains membres de la famille qui préféreraient d’autres options de soins et de traitements. De plus, il est démontré qu’il y a moins de conflits autour des décisions de soins de fin de vie quand la personne concernée a fait connaître ses volontés à l’avance. Il est possible d’inscrire ses volontés de fin de vie dans un mandat, dans des directives médicales anticipées. Il est aussi possible de participer à une discussion sur les niveaux de soins au cours de laquelle une personne peut faire connaître ses volontés concernant la réanimation cardiorespiratoire.

			Le mandat de protection

			Le mandat de protection (mandat en cas d’inaptitude) est un document notarié qui a pour but premier de nommer une personne, le mandataire, qui, légalement, pourra gérer les biens et prendre des décisions de soins au nom de la personne soignée quand elle sera devenue inapte. Le mandat prend force légale après que l’inaptitude du mandant est attestée par une évaluation psychosociale et qu’il est homologué par un tribunal.

			Il est possible de choisir deux personnes différentes pour remplir les deux rôles auxquels sert le mandat, l’une pour gérer les biens, l’autre pour prendre les décisions de soins. La force du mandat réside dans son caractère légal. Il en résulte une obligation pour le médecin et le personnel soignant de consulter le mandataire dans les décisions de soin, une fois l’inaptitude constatée et le mandat homologué.

			Le mandat de protection reprend des éléments du testament biologique, notamment le refus d’acharnement thérapeutique et de traitements disproportionnés, de même que le désir d’un soulagement adéquat de la douleur. La personne qui rédige un mandat de protection peut aussi y inclure des clauses qui vont assurer son bien-être physique, psychologique et moral, comme sa volonté de ne pas être réanimée et de ne pas recourir à des moyens qui prolongeraient sa vie. Le mandataire peut consulter le dossier médical de la personne qu’il représente et autoriser un prélèvement d’organes.

			Tant que l’homologation par le tribunal n’est pas faite, le mandataire ne peut officiellement jouer son rôle dans le consentement aux soins, sauf s’il est le conjoint, un parent ou une personne qui a un intérêt pour la personne en cause, en accord avec l’article 15 du Code civil (voir annexe I). Il est donc préférable de choisir une personne autorisée par le Code civil au titre de mandataire, au cas où des décisions urgentes devraient être prises en matière d’interventions médicales. Il est important de choisir une personne de confiance comme mandataire, de bien lui expliquer ce qui est souhaité et voulu en matière de soins de fin de vie, de manière à ce que cette personne puisse faire connaître les volontés du mandant aux médecins et aux autres professionnels de la santé. Une copie du mandat de protection peut être placée au dossier pour que tout professionnel de la santé puisse le consulter et sache à qui s’adresser en cas d’inaptitude du mandant.

			Les directives médicales anticipées

			Comme on l’a vu au chapitre 2, une personne peut faire connaître ses volontés dans des directives médicales anticipées (DMA) et donc accepter ou refuser : la réanimation, la ventilation, la dialyse, l’alimentation et l’hydratation par des tubes. Ces directives ne s’appliquent que dans l’une des trois situations cliniques suivantes : fin de vie, coma permanent ou derniers stades d’une maladie dégénérative comme l’alzheimer. Elles sont consignées sur un formulaire gouvernemental et enregistrées dans un registre provincial ; les médecins ont une obligation de les consulter et d’en tenir compte. Cependant, la consultation des DMA est très inégalement effectuée par les médecins québécois d’une région à l’autre. Le rapport de la Commission sur les soins de fin de vie publié en 2019 indique que du 10 décembre 2015 au 31 mars 2018, le Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke et le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de l’Estrie ont effectué 2 361 consultations, le Centre hospitalier de l’Université de Montréal en a fait 7 et le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux du Centre-Ouest-de-l’Île-de-Montréal, une seule. Pour pallier ce problème, il est recommandé de demander qu’une copie du formulaire de DMA soit placée au dossier du soigné, dans tous les milieux de soins qu’il fréquente. Le fait qu’une copie soit placée au dossier permet de s’assurer du respect de ces directives en tout temps si elles concernent des refus. Par ailleurs, si elles concernent des demandes, elles seront respectées, pourvu que les soins et les traitements demandés soient médicalement appropriés. Autre limite : si la personne soignée n’est pas dans une des trois conditions cliniques concernées, les DMA ne s’appliqueront pas. Par exemple, même si une personne ne veut pas être réanimée, si son état de santé ne correspond pas à l’une des trois conditions décrites dans la loi, elle sera réanimée en cas d’arrêt cardiaque ou respiratoire. L’autre option possible sera une prescription de non-réanimation inscrite dans le formulaire Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire, qui devra aussi être inclus au dossier médical. Par ailleurs, le fait de demander la réanimation, la dialyse, les soins intensifs et toute forme d’alimentation quand une personne est en fin de vie, en coma végétatif permanent ou dans les derniers stades d’une maladie dégénérative peut être jugé inapproprié par les médecins et considéré comme de l’acharnement thérapeutique.

			En juin 2023, l’Assemblée nationale a autorisé les personnes atteintes d’une maladie grave et incurable menant à l’inaptitude à faire une demande anticipée d’aide médicale à mourir (AMM). Dans ce cas, des conditions supplémentaires à respecter s’ajoutent aux conditions d’une demande d’AMM. La personne qui rédige une demande anticipée sur un formulaire prescrit par le ministre doit être assistée dans sa démarche par un professionnel compétent qui doit lui expliquer les conditions à respecter pour que l’AMM soit administrée. C’est aussi un professionnel de la santé qui devra constater que la personne devenue inapte à consentir aux soins éprouve des souffrances physiques ou psychiques en raison de sa maladie. La personne qui rédige une demande anticipée pour avoir accès à l’AMM peut désigner un proche de confiance qui aura pour rôle d’informer un professionnel de la santé de l’inaptitude de la personne à consentir aux soins, de l’existence d’une demande anticipée d’AMM, et qui attestera des souffrances qu’elle éprouve. Un deuxième proche peut être nommé au cas où le premier serait empêché de remplir son rôle. Il devra être informé des suites qui seront données à la demande.

			Aux directives médicales anticipées (DMA) et au mandat de protection s’ajoute, pour la personne soignée (son représentant légal ou ses proches en cas d’incapacité du soigné à prendre part aux décisions de soins), la possibilité d’établir avec le médecin traitant un niveau de soins (NS) qui correspond à l’état de santé qui se dégrade, de manière à éviter l’acharnement thérapeutique qui entraîne de la souffrance sans apporter de bénéfices du point de vue de la qualité de vie.

			Les niveaux de soins

 et la planification des soins

			Les niveaux de soins (NS) ou niveaux d’interventions médicales (NIM) sont utilisés à toute étape de la vie, mais il est essentiel de préciser un NS dans le contexte de la fin de vie. Les NS permettent de réfléchir aux objectifs de soins visés :

			A/1 prolonger la vie par tous les soins nécessaires ;

			B/2 prolonger la vie par des soins limités ;

			C/3 assurer le confort prioritairement à prolonger la vie ;

			D/4 assurer le confort uniquement sans viser à prolonger la vie.

			Un niveau de soins est une indication sous la forme d’objectifs de soins, qui résulte d’une discussion entre le soigné ou son représentant et le médecin traitant ; il vise à élaborer un plan de soins en fonction de l’évolution de l’état de santé du soigné et des options de soins médicalement appropriées. Il s’inscrit sur un formulaire rempli et signé par le médecin et la personne apte ou un représentant en cas d’inaptitude du soigné ; le médecin le place ensuite au dossier médical du soigné. Le formulaire Niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire se trouve sur le site de l’Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESSS), où le lecteur peut le consulter et le télécharger. Sur le même site, on trouve un document qui s’intitule Prenez part à la discussion et qui s’adresse à la population en général ; il explique les objectifs et les modalités qui s’appliquent en matière de réanimation cardiorespiratoire et de niveaux de soins. Des indications y sont données sur le processus décisionnel qui mène au choix du type d’interventions en cas de maladies graves.

			Dans la discussion sur les niveaux de soins, la question de la réanimation est abordée et la personne apte ou celle qui la représente peut accepter ou refuser la réanimation cardiorespiratoire (RCR). En cas de refus, une copie du formulaire peut servir à en informer les ambulanciers qui se rendraient à domicile, en CHSLD ou en résidence pour personnes âgées (RPA). Une vidéo de l’intervention de réanimation est disponible sur le site du Comité d’éthique de l’Institut de cardiologie de Montréal (voir note 4 du présent chapitre).

			Les niveaux de soins sont au nombre de quatre (voir le tableau de la page suivante). Le niveau 1 (ou A) constitue un niveau maximal de soins. Toute personne pour qui aucun niveau de soins n’a été indiqué au dossier est considérée de niveau 1 ou A, ce qui signifie qu’elle recevra tous les soins et traitements médicaux possibles, y inclus des soins intensifs. Pour comprendre en quoi consistent les soins intensifs, une vidéo conçue par le Bureau de l’éthique clinique de l’Université de Montréal et narrée par le Dr Mathieu Moreau s’avère d’une grande utilité (voir note 5, p. 137).

			Le niveau 4 correspond à des soins de confort, alors que les niveaux 2 et 3 constituent des niveaux intermédiaires. Le niveau 2 indique certains traitements qui ne seront pas prodigués ; ils incluent des traitements offerts à l’unité des soins intensifs, par comparaison avec le niveau 3, qui inclut des soins donnés dans les différentes unités, en milieu hospitalier, et qui consistent à maintenir les fonctions et à traiter les problèmes de santé réversibles comme une pneumonie tout en offrant des soins de confort.
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							Interventions maximales/optimales prodiguées incluant RCR et transfert à l’unité des soins intensifs 
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							Prestations d’interventions médicales avec les restrictions suivantes (encercler) :

							RCR : oui / non

							Vasopresseurs : oui / non

							Défibrillation : oui / non

							Ventilation non invasive : oui / non

							Nutrition/alimentation entérale ou parentérale : oui / non

							Dialyse : oui / non
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							Soins maximaux offerts à l’étage. Les buts visés sont le maintien des fonctions, les soins de confort et le traitement des conditions réversibles. Ce niveau exclut la RCR et le transfert à l’unité des soins intensifs.
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							Seuls les soins ayant comme but de promouvoir le confort et de soulager la douleur sont offerts. Aucune intervention curative ou investigation ne sera faite

						
					

				
			

			N. B. Les patients pour qui aucun niveau de soins n’est inscrit au dossier sont considérés de niveau 1 ou A.

			La discussion au sujet du plan thérapeutique dans le cadre des niveaux de soins permet de sortir de l’opposition entre soins curatifs et soins palliatifs en considérant ces derniers comme faisant partie d’une séquence de soins appropriés à la condition de santé. Il existe de nombreux soins et services qui permettent d’améliorer la qualité de vie, de soulager les douleurs, de guérir certaines infections. Il s’agit à la base de clarifier avec la personne soignée ou son représentant ce qu’elle souhaite comme soins et traitements compte tenu de son état de santé présent et futur.

			Les NS sont donc des outils de communication entre les soignants et le soigné, son représentant ou ses proches par lesquels est intégrée leur participation aux décisions de soins et de services. Ils favorisent aussi une meilleure communication entre les soignants (médecins traitants, médecins spécialistes, infirmières et autres professionnels de la santé) afin d’assurer la continuité des soins, notamment lors des changements de garde ou de quarts de travail, lors d’un transfert d’une unité à une autre ou d’un établissement à un autre.

			À noter que le niveau de soins inscrit sur le formulaire signé ne remplace pas le consentement requis pour chaque soin et service destiné au soigné. Bien que le formulaire de NS établisse un plan de soins, chaque intervention requiert une discussion et le partage de l’information nécessaire au consentement ou au refus par le soigné ou son représentant.

			Il est possible de rediscuter du niveau de soins et de le modifier si les circonstances le justifient, notamment si des changements sont apportés à l’objectif et aux buts des soins, s’il y a une détérioration de l’état de santé, ou encore si le soigné change d’établissement.

			Ce ne sont pas toujours les soignants qui initient les échanges sur les volontés de fin de vie ; ils auraient plutôt tendance à retarder ce genre de conversation. Si le médecin traitant n’aborde pas la question, le soigné, son mandataire ou un membre de sa famille peut amorcer un échange sur le sujet en posant des questions claires sur le niveau de soins prescrit et ce que ça signifie en termes de traitements et d’interventions de soins. Quand un formulaire de niveau de soins a été rempli et signé par un médecin, il doit être placé au dossier médical par le médecin signataire. De ce fait, ce formulaire est davantage consulté et respecté que les directives médicales anticipées (DMA) ou le mandat de protection, car ces derniers ne sont pas toujours déposés au dossier. Les résultats d’une étude rétrospective effectuée en 2015 dans des centres hospitaliers du Québec montrent que très peu de mandats de protection et de DMA étaient présents dans les dossiers, alors que dans un des centres hospitaliers participants, 87 % des personnes décédées avaient un formulaire de NS inscrit au dossier. Les niveaux de soins avaient été respectés à 98,7 % dans les trois centres hospitaliers participants25.

			L’utilisation de NS favorise une communication transparente entre le soigné et les soignants. En étant précisé tôt dans l’épisode de soins, il favorise une meilleure utilisation des techniques de maintien des fonctions vitales et des soins mieux adaptés à l’état de santé, tout en évitant l’acharnement thérapeutique et en favorisant une meilleure préparation à la fin de vie26. De plus, il est démontré qu’il y a moins de conflits autour des décisions de soins en fin de vie quand la personne en cause a fait connaître ses volontés à l’avance et en a discuté avec ses proches27.

			La cohérence entre les documents

 et les formulaires de volontés de fin de vie

			Il y a plusieurs moyens de faire connaître ses volontés concernant les traitements et les soins de fin de vie. Chacun de ces moyens comporte des limites : lenteur du processus d’homologation du mandat de protection, application des DMA à certaines situations cliniques seulement et inégalité dans les consultations du registre par les médecins, niveaux de soins inscrits tardivement au dossier. En fait, ces moyens de faire connaître les volontés de fin de vie ne visent pas tout à fait les mêmes objectifs. Le mandat vise à nommer un représentant légal, les DMA restreignent les choix à des situations cliniques spécifiques et les niveaux de soins visent à préciser un plan de soins. Cependant, ils se complètent et, pour éviter des ennuis, voire des conflits entre les membres de la famille, il faut veiller à leur cohérence et s’assurer qu’il n’y a pas de contradictions entre les volontés exprimées dans le mandat de protection, dans les DMA et dans les niveaux de soins.

			Pour manifester ses volontés de manière cohérente, une personne ne pourrait, par exemple, refuser tout moyen pour prolonger la vie dans un mandat de protection et, par ailleurs, avoir demandé un niveau de soins A/1 sur son formulaire de NS. Si, par exemple, une personne a refusé tous les moyens de prolonger sa vie dans ses DMA, son niveau de soins devrait être C/3 ou D/4 et non A/1, pour le cas où elle se retrouverait dans un état clinique de fin de vie, dans un coma végétatif permanent ou dans les dernières phases d’une maladie dégénérative. Malheureusement, des personnes en fin de vie ont toujours un niveau de soins A/1 et elles meurent quelques jours, voire quelques heures après leur transfert en soins palliatifs. Une étude28 a même montré que des personnes ayant demandé l’aide médicale à mourir (AMM) se trouvaient toujours à un niveau A/1 au moment de leur demande, ce qui signifie que la discussion au sujet des niveaux de soins n’avait pas eu lieu entre ces personnes soignées et leurs soignants, que rien n’avait été inscrit sur le formulaire gouvernemental, et que les patients n’avaient probablement pas bénéficié de soins palliatifs avant leur transfert à l’unité des soins palliatifs ou leur demande d’aide médicale à mourir.

4.3 D’autres participations

 à des processus décisionnels en fin de vie

			La personne en fin de vie peut être amenée à participer à d’autres décisions importantes dans le cas où elle serait très souffrante, alors que les moyens utilisés pour la soulager s’avéreraient inefficaces. Dans ce cas, elle pourrait envisager une sédation palliative continue, voire une aide médicale à mourir. De plus, dans ce dernier cas, comme dans celui d’un décès survenant à la suite du retrait d’un traitement maintenant les fonctions vitales, elle aurait la possibilité de faire un don d’organes.

			La sédation palliative continue

			La sédation palliative continue (SPC) est maintenant encadrée par la Loi concernant les soins de fin de vie. Il s’agit d’un soin qui vise à endormir la personne souffrante jusqu’à son décès dans le but de la soulager. On l’utilise quand les autres moyens pour ce faire n’ont pas eu le résultat attendu. Le décès en résulte même s’il n’est pas directement visé. Un formulaire gouvernemental est utilisé pour effectuer une demande de sédation palliative continue. L’infirmière praticienne spécialisée ou le médecin traitant doit s’assurer du consentement libre et éclairé de la personne apte à décider pour elle-même avant de pratiquer cette intervention ; il s’assure donc que la personne qui le demande a reçu et compris les informations données concernant son pronostic, l’irréversibilité du processus et la durée approximative de la sédation. Ce moyen de soulager la douleur constitue une solution de rechange à l’aide médicale à mourir. Elle ne peut être demandée que par la personne apte à consentir à ses soins. Comme il peut s’écouler jusqu’à deux semaines avant que le décès ne survienne, il est parfois difficile pour les intervenants et les proches de supporter ce délai.

			L’aide médicale à mourir

			Comme pour la sédation palliative continue, seule la personne apte peut demander l’aide médicale à mourir pour elle-même ; le consentement substitué n’est pas possible. Elle ne pourra l’obtenir que si elle répond aux critères mentionnés dans la loi, notamment être assurée selon la Loi de l’assurance maladie du Québec et éprouver « des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et qui ne peuvent être apaisées dans des conditions qu’elle juge tolérables » (RLRQ, c. S-32.0001, a. 26). La demande se fait sur un formulaire gouvernemental et les conditions d’accès, notamment le consentement libre et éclairé, doivent être vérifiées par deux professionnels autorisés et indépendants. Des modifications appliquées à la Loi concernant les soins de fin de vie permettent cependant aux professionnels évaluateurs de devancer l’AMM, s’il y a lieu de penser que l’inaptitude pourrait survenir avant le moment fixé pour l’administration de l’AMM. Ce changement dans la loi évite au soigné de refuser tout soulagement de la douleur afin de demeurer conscient et apte à prendre la décision d’AMM jusqu’au jour où elle sera administrée.

			Si l’AMM survient à la suite d’une directive anticipée, un professionnel de la santé aura à vérifier l’inaptitude du demandeur et à attester objectivement que ses souffrances et ses douleurs sont liées à sa maladie dégénérative, et ce, avant de procéder.

			La personne qui a demandé l’AMM et qui répond à tous les critères pourra en informer ses proches, faire ses adieux et choisir le moment de recevoir les injections qui mettront fin à sa vie. Il n’y a pas dans la loi une obligation d’en informer les proches. Cependant, il sera difficile pour eux de faire leur deuil s’ils apprennent par d’autres que le décès a eu lieu au moyen de l’AMM. Le choc sera d’autant plus grand si la personne a indiqué qu’elle faisait un don d’organes, parce que les proches seront inévitablement consultés à cet effet.

			Le don d’organes

			Toute personne peut choisir de donner ses organes en l’indiquant sur sa carte d’assurance maladie (RAMQ). Les proches d’une personne peuvent aussi consentir au don d’organes à sa place. Habituellement, ce sont les critères de mort cérébrale qui rendent possible un prélèvement d’organes. Il est difficile pour les proches et même pour le personnel soignant de réaliser qu’une personne est en état de mort cérébrale, puisque dans ce cas, des techniques de soins intensifs, dont l’utilisation du respirateur, la maintiennent en vie. Contrairement aux critères de mort usuels que sont l’arrêt des battements du cœur et de la respiration, ce diagnostic est basé sur des connaissances neurologiques. La mort cérébrale se définit par une atteinte irréversible du cortex et du tronc cérébral, rendant définitives la perte de la capacité de conscience et la perte de la capacité de respirer. L’irréversibilité de ces pertes est attestée par des examens qui évaluent le statut neurologique de la personne atteinte, notamment à l’aide d’électroencéphalogrammes répétés à vingt-quatre heures d’intervalle. L’écart est grand entre ce que dit la science sur la mort cérébrale d’un individu et la perception d’une famille qui a devant les yeux une personne dont le corps est chaud au toucher et dont l’oxygénation essentielle à la vie est assurée par un respirateur. La mort cérébrale n’étant pas perceptible par les sens, il est difficile de croire au décès de la personne. C’est cependant ce critère qui autorise le don d’organes chez des personnes qui sont maintenues en vie par des techniques qui assurent le fonctionnement des organes vitaux. La mort cérébrale est différente du coma végétatif permanent ou persistant, qui se caractérise par une atteinte du cortex sans atteinte du tronc cérébral29.

			Depuis quelques années, il est possible de donner ses organes après avoir obtenu l’aide médicale à mourir (AMM). Dans ce cas, l’AMM est effectuée en salle d’opération. S’ils acceptent, les proches pourront être présents au moment du décès. Après que le décès aura été constaté, les proches seront invités à se retirer et une équipe sera chargée du prélèvement d’organes. Selon des résultats d’études, les proches trouvent un réconfort dans le don d’organes, considérant que le décès n’a pas été vain, puisqu’il a permis à d’autres personnes de survivre.

			En conclusion, plusieurs moyens existent pour faire connaître ses volontés de fin de vie. Certains d’entre eux ne peuvent être utilisés que par la personne apte à décider pour elle-même. C’est le cas du mandat de protection, des directives médicales anticipées (DMA), de la sédation palliative continue (SPC) et de l’aide médicale à mourir (AMM) ; parmi eux, le mandat et les DMA auront aussi une utilité quand la personne sera devenue inapte. Dans le cas des niveaux de soins, la personne apte est consultée, mais ses proches ou son représentant pourront aussi être consultés en cas d’inaptitude de la personne directement concernée pour déterminer un plan de soins.

			Ces moyens n’ont pas tous la même visée. Certains sont limités à quelques conditions cliniques – c’est le cas des DMA. D’autres ne prennent effet qu’en cas d’inaptitude, comme le mandat de protection. Il est donc possible d’utiliser plusieurs moyens à différentes étapes du processus de soins. La communication est essentielle avec toutes les personnes impliquées dans les décisions de soins présentes ou futures, et on a intérêt à ce que les indications formulées dans les différents documents concordent entre elles et à ce que des copies de ces documents soient placées aux dossiers du soigné dans les établissements concernés en vue d’une consultation par les soignants.

			Dans tous les cas, il importe pour le soigné ou son représentant d’entretenir un dialogue avec le médecin traitant. Il est démontré que les médecins tardent à parler de la limite des interventions et de l’état de santé qui se dégrade, notamment à cause de la charge émotive que ça soulève. Il faut donc poser des questions au médecin au regard du pronostic et de la nature des traitements offerts (voir annexe III), et entretenir un dialogue sur les soins appropriés à la condition de santé tout au long du processus de soins.

4.4 Surtout, ne pas souffrir

			Dans la précédente section de ce chapitre, nous avons insisté sur le droit de faire connaître ses volontés de fin de vie et donc sur l’importance du respect de l’autonomie de la personne. Cependant, comme on l’a déjà dit, les droits individuels ne sont pas des absolus et il faut aussi considérer l’importance du partenariat dans les soins, d’où la nécessité d’ouvrir un dialogue, d’une part avec les proches – surtout ceux qui prendront des décisions de soins en cas d’inaptitude –, et d’autre part avec les médecins et l’équipe de soins dans les différents milieux de santé fréquentés. Le but est toujours le bien-être de la personne soignée. De ce point de vue, le soulagement de la douleur physique, mais aussi de la souffrance, est primordial.

			Douleur et souffrance

			Ce que craint toute personne, c’est de mourir dans la douleur et la souffrance. Un Québécois survivant d’un tsunami au début des années 2000 a décrit la situation périlleuse qu’il a vécue quand un mur d’eau transportant des débris a dévalé sur lui. Sa pensée, à ce moment-là, a été celle-ci : « Je suis mort, que cela se fasse vite, je ne veux pas souffrir30. » Cette peur de souffrir est commune à toute personne qui envisage sa propre mort. Personne ne souhaite vivre ses derniers moments dans la douleur et la souffrance. Pendant longtemps, la médecine a cru qu’en supprimant la maladie elle supprimerait la souffrance.

			Il importe de distinguer douleur et souffrance. La douleur est physique et peut être soulagée par des analgésiques ou d’autres médicaments, dont les opiacés. En cas d’inefficacité de la médication, d’autres moyens techniques peuvent être utilisés, comme la sédation palliative continue (SPC).

			C’est Cicely Saunders31 qui, la première, à la fin des années 1970, s’est intéressée au soulagement de la douleur totale qui définit la souffrance. Dans la douleur totale s’ajoute à la douleur physique la douleur psychologique, sociale et morale ou spirituelle. La douleur totale est intense ; elle concerne le tout de la personne, ce qui a fait dire à David Le Breton : « La douleur écrase non seulement le corps, elle écrase l’individu, elle rompt l’évidence de son rapport au monde, elle brise l’écoulement de la vie quotidienne et altère la relation aux autres32. » La douleur totale, qui définit la souffrance, introduit une perte de sens et elle ne laisse place à rien d’autre.

			Comment penser que des personnes refusent qu’un enfant ou un proche soit soulagé ? Pourtant, ça existe dans les milieux hospitaliers. Il faut dire que des mythes subsistent concernant l’usage des opioïdes. Combien de personnes pensent encore que la morphine tue et que soins palliatifs est synonyme d’euthanasie ? Certaines pratiques médicales ont pu le laisser croire en utilisant des surdoses de morphine pour écourter la vie tout en soulageant la douleur. Pourtant, aujourd’hui, il n’est pas indiqué d’utiliser la morphine pour pratiquer l’aide médicale à mourir. En fait, la morphine prescrite selon les normes médicales reconnues ne met pas fin à la vie et permet un soulagement adéquat de la douleur33. Mais toute médication est insuffisante pour soulager la douleur dans sa globalité, chez un individu qui est toujours conscient. C’est plutôt une approche multidisciplinaire avec le soutien des proches qui soulage la douleur globale ou ce qu’il est convenu d’appeler la souffrance. Cela nous amène à parler des soins palliatifs en fin de vie.

			Les soins palliatifs

			Pour définir les soins palliatifs, nous nous référons à la définition qu’en donne le ministère de la Santé et des Services sociaux dans un document intitulé Politique en soins palliatifs de fin de vie publié en 2010 :

			Les soins palliatifs sont l’ensemble des soins actifs et globaux dispensés aux personnes atteintes d’une maladie avec pronostic réservé. L’atténuation de la douleur, des autres symptômes et de tout problème psychologique, social et spirituel devient essentielle au cours de cette période de vie. L’objectif des soins palliatifs est d’obtenir, pour les usagers et leurs proches, la meilleure qualité de vie possible. Les soins palliatifs sont organisés et dispensés grâce aux efforts de collaboration d’une équipe multidisciplinaire incluant l’usager et les proches. La plupart des aspects des soins palliatifs devraient également être offerts plus tôt au cours de la maladie, parallèlement aux traitements actifs34.

			Les soins palliatifs sont offerts en fin de vie, ce qui ne veut pas dire qu’ils ne seraient réservés qu’aux derniers jours de vie. On comprend qu’il s’agit de soins globaux offerts aux personnes dont le pronostic est réservé, pour qui les traitements curatifs ou les traitements de soins intensifs qui prolongent la vie ne sont plus appropriés. Ces soins, qui incluent la personne soignée et ses proches, sont axés sur la qualité de vie, de façon à non seulement soulager la douleur physique, mais aussi la souffrance dans une approche plus humaniste du soin. Ceci ne signifie pas qu’il n’y aurait aucun recours à des traitements curatifs en milieu hospitalier ; ces derniers pourraient être entrepris pour traiter un problème de santé réversible, comme un œdème pulmonaire ou une compression médullaire qui répond à la radiothérapie en contribuant au soulagement de la douleur35, pourvu que la personne apte ou ses proches en cas d’inaptitude y consentent. Il est aussi possible de traiter certaines urgences à domicile, « dans la mesure où le patient et sa famille ont discuté au préalable du niveau de soins souhaités et lorsqu’une manifestation de fin de vie ou d’agonie est considérée comme faisant partie de l’évolution normale de la maladie36 ». L’accès à des soins palliatifs lors d’une fin de vie en milieu hospitalier est surtout le fait de personnes atteintes de cancer37.

			Il est cependant possible de bénéficier de soins palliatifs à l’extérieur des unités de soins palliatifs hospitalières, lesquelles sont souvent surchargées. Ils sont effectués par des équipes volantes qui peuvent se rendre dans les différentes unités de soins en milieu hospitalier. Il existe aussi des maisons de soins palliatifs, comme la Maison Michel-Sarrazin à Québec ou la Maison Victor-Gadbois à Belœil, qui se spécialisent dans ce type de soins. De plus en plus de CLSC offrent des services de soins palliatifs dans le cadre de leur programme de soins à domicile. À ces CLSC se joignent des organisations sans but lucratif, comme la Société de soins palliatifs à domicile du Grand Montréal, ou les Infirmières de l’Ordre de Victoria du Canada, pour offrir des soins palliatifs à domicile. Certains centres d’hébergement sont aussi dotés de lits de soins palliatifs.

			Deux modèles de soins palliatifs

			Dans un article fort intéressant de la revue La Gérontoise   38, Diane Guay distingue deux modèles de soins palliatifs, celui qui relève de la discipline biomédicale, qui considère les soins palliatifs comme un dernier recours, quand les traitements curatifs sont devenus futiles ou en cas du refus d’en bénéficier par la personne soignée, et un deuxième modèle, qui inclut les deux pratiques dans un même épisode de soins. Dans le premier modèle, plutôt traditionnel, les soins curatifs et les soins palliatifs sont exclusifs et ils sont exercés par des équipes différentes, sans communication entre elles. Dans le deuxième modèle, les soins palliatifs et les soins curatifs sont menés de front, la communication est centrale entre les deux types d’équipes et entre les professionnels de la santé, le patient et ses proches, pour offrir des soins continus, globaux et planifiés. Les soins palliatifs ainsi conçus comme complémentaires des soins curatifs s’adressent non seulement aux personnes atteintes de cancer, mais aussi aux personnes atteintes de maladies chroniques et de maladies dégénératives. Une coordination s’établit entre l’urgence, qui malheureusement demeure trop souvent la porte d’entrée du système de santé, les soins critiques et les soins communautaires39. Cette façon nouvelle de donner des soins palliatifs répond mieux aux besoins du soigné et de ses proches que l’approche biomédicale, en respectant à la fois les principes de bienfaisance, d’autonomie, d’équité et du prendre-soin (caring). Ce dernier principe est central ; il vise à établir une relation de confiance centrée sur le patient et ses proches aidants, sur la base d’une évaluation de l’état de santé qui est le fruit des différentes expertises impliquées. Le programme de soins palliatifs intégrés du CLSC et de l’Hôpital de Verdun offre un exemple de la mise en pratique de ce modèle et des retombées positives qui s’ensuivent.

			Une étude dont les résultats ont été publiés en 2013 dans la revue Soins palliatifs    40 montre comment s’est établie une collaboration entre l’Hôpital de Verdun, le CLSC de Verdun et la Fondation Jacques-Bouchard pour offrir un service de soins palliatifs à domicile. L’infirmière clinicienne et le médecin traitant évaluent la condition clinique de la personne soignée, planifient les soins, commandent le matériel, révisent les prescriptions de médicaments, demandent l’intervention d’autres professionnels. En plus des soins infirmiers assurés par le CLSC s’ajoutent durant la nuit des préposés et des infirmières auxiliaires, ce qui permet aux proches de prendre du repos et ainsi d’éviter l’épuisement. Le but de l’équipe de soins concerne le bien-être de la personne soignée et de ses proches. Une saine collaboration s’installe entre les différents intervenants, les proches et le patient, ce qui nécessite une reconnaissance mutuelle des compétences de chacun. Certaines situations exigent de réagir rapidement, mais toute décision peut être révisée en fonction de l’état de santé du malade, ce qui requiert flexibilité et confiance mutuelle. Cette approche est un succès, puisque du début de 2012 à la fin de 2013, 56 % des patients suivis à domicile par les infirmières en soins palliatifs du CLSC de Verdun sont décédés à domicile.

			De plus en plus, les soins palliatifs intégrés vont de pair avec une planification anticipée des soins qui inclut les niveaux de soins, mais aussi tous les autres types d’interventions qui favorisent la qualité de vie en temps présent, tout en planifiant pour le futur. Plus tôt la planification est faite sur la base des volontés du soigné, avec des équipes interdisciplinaires qui interviennent de manière cohérente et intégrée, plus les objectifs de répondre aux besoins de la personne soignée en tenant compte de ses préférences sont atteints. Dans cette approche, le rôle des infirmières, notamment des gestionnaires de cas, est essentiel à une gestion flexible et efficace pour s’arrimer aux besoins au fur et à mesure que des changements dans l’état de santé se manifestent41.

			Parler de la mort n’est pas aisé. Même les professionnels de la santé et les intervenants, qui la côtoient tous les jours, trouvent difficile d’aborder le sujet et ont tendance à repousser le moment de commencer un échange sur la question42. Des médecins pensent que parler de fin de vie peut rendre le patient anxieux43, ce qui serait le reflet de leurs propres craintes44. Certaines familles agissent de la même façon, en refusant que le soigné soit informé d’un pronostic lié à une maladie terminale dans le but de le protéger. En conséquence, le principal intéressé se sent isolé, enfermé en lui-même et incapable de communiquer avec sa famille sur ce qui est de la première importance pour lui, sa fin de vie. Pourtant, il n’est pas rare que ce soit la personne en fin de vie qui remonte le moral de ses proches.

			La personne en fin de vie n’est pas encore morte. Comme l’écrit la psychologue Marie de Hennezel45, des personnes choisissent d’affronter la mort, non pas pour en faire un combat, mais plutôt pour en retirer du positif. Sachant que se joue quelque chose d’essentiel, des soignants et des proches ont une attitude d’ouverture et d’attention à l’autre. Ils réalisent qu’ils vivent une expérience unique de vraies rencontres, laissent de côté le superflu, l’inessentiel, pour se centrer sur la conscience de la fin qui approche et sur ce qu’elle apporte de positif dans un vécu unique et humainement enrichissant. Il faut pour cela prendre le temps de se parler, de laisser émerger ses émotions, ses pensées les plus profondes, réfléchies ou spontanées, des bonheurs liés à la présence vraie, sans masque et sans artifices. De Hennezel, comme Kübler-Ross avant elle, décrit comment les personnes qui sont en fin de vie mettent de l’ordre dans leur vie et dans leurs relations avec les autres, d’une part, et comment, d’autre part, elles vivent un regain d’énergie et ressentent le besoin de se rapprocher de personnes significatives pour échanger avec elles.

			Tout le monde n’est pas prêt à s’investir dans cette dernière étape. Des personnes réservées et indépendantes changent d’attitude et d’autres non. Des proches ne comprennent pas ce qui se passe ou refusent de se laisser aller à la présence vraie. Cette expérience unique pour les proches ne peut avoir lieu dans un contexte de fuite, de non-dit, de silence sur ce qui est en train de se passer. Ce n’est plus le temps de faire semblant, de nier que la fin approche. C’est l’envers de la mort volée, qu’ont connue ceux et celles qui, en temps de pandémie ou en d’autres temps et pour toutes sortes de raisons, n’ont pu partager ces moments précieux, qui permettent de dire adieu et de grandir en tant qu’humain. La fragilité n’est pas que négative ; elle permet une mise en relation avec des personnes significatives et solidaires qui, mutuellement, révisent leurs valeurs et leurs priorités dans la vie46. Le partage de ces moments précieux est une source de cheminement personnel, tant pour la personne en fin de vie que pour l’aidant, ce qui est l’essence même du prendre-soin.

			Dans ce chapitre, nous avons traité de l’arrêt des traitements qui maintiennent les fonctions vitales selon l’éthique, le droit et les religions. Puis nous avons présenté des moyens de faire connaître ses volontés à l’avance, en insistant sur l’importance d’une bonne communication entre les personnes concernées. Enfin, la dernière partie a montré comment les soins palliatifs permettent de traiter non seulement la douleur, mais aussi et surtout la souffrance selon une approche globale du soin. Dans ce contexte, on comprend en quoi consiste la mort dans la dignité. Ce n’est pas de prolonger une vie dont les capacités sont réduites à leur minimum, par des moyens techniques qui deviennent le centre de toute intervention et qui créent des barrières dans les relations humaines pourtant très importantes en fin de vie, car elles facilitent la mort et le deuil. Pensons à la finalité du soin qui vise le bien-être du soigné. Outre les choix extrêmes que sont la sédation palliative continue et l’aide médicale à mourir, d’autres interventions peuvent et doivent être tentées avant d’en arriver là. Ce que nous enseignent Marie de Hennezel et David Servan-Schreiber, c’est le côté positif de la fin de vie et l’importance d’être entouré et accompagné dans cette dernière étape de la vie. Les relations humaines et la communication deviennent des éléments-clés d’une fin de vie sereine et réussie, où chacun trouve des façons de s’accomplir en tant qu’humain. Le bien-être n’est pas le seul fait de celui qui quitte la vie, il est aussi partagé par tous ceux et celles qui ont contribué à ce bien-être et qui en retirent également un bien-être pour eux-mêmes.

			
			

				
					1. Atul Gawande, Being Mortal : Medicine and What Matters in the End, 2e édition, New York, Metropolitan Books, 2017. Ce livre a été traduit en français sous le titre Nous sommes tous mortels, Paris, Fayard, 2015.

				

				
					2. Le mandat de protection doit avoir été homologué pour que le mandataire soit autorisé légalement à effectuer un consentement substitué.

				

				
					3. F. Ducharme et al., « Taking care of myself : Efficacy of an intervention program for caregivers of a relative suffering from dementia living in a long-term care setting », Dementia : The International Journal of Social Research and Practice, vol. 4, no 1, 2005, p. 23-47 ; D. P. Sulmasy et al., « The trial of ascertaining individual preferences for loved one’s role in end-of-life decisions (TAILOED) study : A randomized controlled trial to improve surrogate decision making », Journal of Pain and Symptoms Management, vol. 54, no 4, 2017, p. 455-465.

				

				
					4. Vidéo sur la réanimation cardiorespiratoire réalisée par le comité d’éthique de l’Institut de cardiologie de Montréal : www.vimeo.com/312787217

				

				
					5. Vidéo sur les soins intensifs réalisée par le comité d’éthique clinique de la Faculté de médecine de l’Université de Montréal : youtu.be/zDnn31NZ6-k

				

				
					6. Commission de réforme du droit du Canada, Euthanasie, aide au suicide et interruption de traitement, Gouvernement du Canada, Ministère des Approvisionnements et des Services, 1983.

				

				
					7. Congrégation pour la doctrine de la foi, « Actes du Saint-Siège : Déclaration sur l’euthanasie », La Documentation catholique, vol. 1790, 1980, p. 697-700.

				

				
					8. Ibid.

				

				
					9. L. Whitehead et P. Chidwick, L’Acte de la mort. Réflexions sur le passage de la vie à la mort, traduit par E. Richer, Église épiscopale du Canada, Montréal, Bellarmin, 1983.

				

				
					10. Ibid., p. 47.

				

				
					11. D. Keown, « Buddhism and medical ethics : Principles and practice », dans L. Schmithausen et J. Sobisch, Buddhismus in Geschichte und Gegenwart, Hambourg, Presses de l’Université de Hambourg, 2002, p. 39-70.

				

				
					12. F. A. Khan, « Religious teachings and reflections on advanced directive. Religious values and legal dilemmas in bioethics », Fordham Urban Law Review, vol. 30, no 1, 2002, p. 267-276.

				

				
					13. K. M. Hedayat et R. Pirzadeh, « Issues in Islamic biomedical ethics : A primer for the pediatrician », Pediatrics, vol. 108, no 4, 2001, p. 965-971.

				

				
					14. F. Rosner, « Jewish medical ethics », Journal of Clinical Ethics, vol. 6, no 3, 1995, p. 202-217.

				

				
					15. M. Dyo, P. Kalowes et J. Devries, « Moral distress and intention to leave : A comparison of adult and paediatric nurses by hospital setting », Intensive and Critical Care Nursing, vol. 36, 2016, p. 42-48 ; E. Peter, S. Mohammed et A. Simmons, « Narratives of aggressive care : Knowledge, time and responsibility », Nursing Ethics, vol. 21, no 4, 2014, p. 461-472 ; D. F. Ganz et K. Berkovitz, « Surgical nurses’ perceptions of ethical dilemmas, moral distress and quality of care », Journal of Advanced Nursing, vol. 68, no 7, 2012, p. 1516-1525 ; M. P. Edwards, K. Throndson et F. Dick, « Critical care nurses’ perceptions of their roles in family-team conflicts related to treatment plans », Canadian Journal of Nursing Research, vol. 44, no 1, 2012, p. 60-75.

				

				
					16. R. D. Truog, A. S. Brett et J. Frader, « The problem with futility », The New England Journal of Medicine, vol. 326, no 23, 1992, p. 1560-1564.

				

				
					17. J. J Paris et M. Poorman, « When religious beliefs and medical judgments conflict : Civic polity and the social good », dans M. B. Zucker et H. D. Zucker (dir.), Medical Futility, Boston, Cambridge University Press, 1997, p. 85-96.

				

				
					18. N. Ambrosino et M. Vitacca, « The patient needing prolonged mechanical ventilation : A narrative review », Multidisciplinarity Respiratory Medicine, vol. 13, no 6, 2018.

				

				
					19. C. D. Caron, J. Griffiths et M. Arcand, « End-of-life decision making in dementia : The perspectives of family caregivers », Dementia, vol. 4, no 1, 2005, p. 113-136.

				

				
					20. F. Ducharme et al., « Taking care of myself », op. cit. ; D. P. Sulmasy et al., « The trial of ascertaining individual preferences… », op. cit.

				

				
					21. J. Way, A. L. Back et J. R. Curtis, « Withdrawing life support and resolution of conflict with families », British Medical Journal, vol. 325, 2001, p. 1342-1345 ; E. F. Hiltunen et al., « Family decision making for end-of-life treatment : The support nurse narratives », The Journal of Clinical Ethics, vol. 10, no 2, 1999, p. 126-134.

				

				
					22. B. Gagnon Kiyanda, G. Dechêne et R. Marchand, « Mourir à domicile : un choix collectif », Perspective infirmière, vol. 13, no 2, 2016, p. 50-53.

				

				
					23. T. Morita et al., « Effects of high dose opioids and sedatives on survival in terminally ill cancer patients », Journal of Pain and Symptoms Management, vol. 21, no 4, 2001, p. 282-289 ; S. A. Fohr, « The double effect of pain medication : Separating myth from reality », Journal of Palliative Medicine, vol. 1, no 4, 1998, p. 315-328.

				

				
					24. M. Frenette et J. Saint-Arnaud, « L’utilisation des échelles de niveaux d’interventions médicales en centre hospitalier », Revue canadienne du vieillissement, vol. 35, no 1, 2016, p. 70-78.

				

				
					25. M. Frenette, J. Saint-Arnaud et K. Serri, « Levels of intervention : How are they used in Quebec hospitals ? », Journal of Bioethical Inquiry, vol. 14, no 2, 2017, p. 229-239.

				

				
					26. M. Frenette et J. Saint-Arnaud, « L’utilisation des échelles de niveaux d’interventions médicales en centre hospitalier », op. cit.

				

				
					27. J. Chiarchiaro et al., « Prior advance care planning is associated with less decisional conflict among surrogates for critically ill patients », AnnalsATS, vol. 12, no 10, 2015, p. 1528-1533.

				

				
					28. L. Seller, M.-E. Bouthillier et V. Fraser, « Situating requests for medical aid in dying within the broader context of end-of-life care : Ethical considerations », Journal of Medical Ethics, vol. 45, no 2, 2019, p. 106-111.

				

				
					29. J. Saint-Arnaud, « Réanimation et transplantation : la mort reconceptualisée », Sociologie et sociétés, vol. 28, no 2, 1996, p. 93-108.

				

				
					30. J. Saint-Arnaud, « De l’approche biomédicale à l’art du soin », Frontières, vol. 17, no 2, 2005, p. 34.

				

				
					31. C. Saunders, The Management of Terminal Disease, Londres, Edward Arnold, 1978.

				

				
					32. D. Le Breton, « Aspects sociaux et culturels de la douleur », dans C. Metzger et al., (dir.), Soins infirmiers et douleur : évaluation de la douleur, modalités du traitement, psychologie du patient, interventions infirmières, Paris, Masson, 2000, p. 120.

				

				
					33. S. Anderson Fohr, « The double effect of pain medication : Separating myth from reality », The Journal of Palliative Medicine, vol. 1, no 4, 1998, p. 315-328.

				

				
					34. Organisation mondiale de la santé, citée dans Ministère de la Santé et des Services sociaux, Politique en soins palliatifs de fin de vie, Gouvernement du Québec, 2010, p. 7.

				

				
					35. B. Gagnon Kiyanda, G. Dechêne et R. Marchand, « Mourir à domicile », op. cit.

				

				
					36. Ibid., p. 51.

				

				
					37. M. Frenette, J. Saint-Arnaud et K. Serri, « Levels of intervention », op. cit. ; D. Guay, « L’approche palliative chez la personne âgée : une responsabilité collective », La Gérontoise, vol. 30, no 2, 2020, p. 7-10.

				

				
					38. Ibid.

				

				
					39. D. Guay, « Continuité de l’approche palliative : contribution des soins critiques », La Gérontoise, vol. 30, no 2, 2020, p. 11-13.

				

				
					40. B. Gagnon Kiyanda, G. Dechêne et R. Marchand, « Mourir à domicile », op. cit.

				

				
					41. S. Combes et al., « Implementing advance care planning with community dwelling frail elders requires a system-wide approach : An integrative review applying a behavior change model », Palliative Medicine, vol. 33, no 7, 2019, p. 743-756.

				

				
					42. R. D. Piers et al., « End-of-life care of the geriatric patient and nurses’ moral distress », Journal of the American Medical Directors Association, vol. 13, no 80, 2011, p. e7-e13 ; A. M. Torke et al., « Timing of do-not-ressucitate orders for hospitalized older adults who require a surrogate decision-maker », Journal of the American Geriatrics Society, vol. 59, no 7, 2011, p. 1326-1331 ; L. Seller, M. E. Bouthillier et V. Fraser, « Situating requests for medical aid… », op. cit.

				

				
					43. K. Oberle et D. Hughes, « Doctors’ and nurses’ perceptions of ethical problems in end-of-life decisions », Journal of Advanced Nursing, vol. 33, 2001, p. 707-715 ; P. J. Robinson et J. T. Reiter, Behavioral Consultation and Primary Care. A guide to integrating services, 2e édition, Heidelberg, Springer International Publishing, 2016.

				

				
					44. M. Frenette, J. Saint-Arnaud et K. Serri, « Levels of intervention », op. cit., p. 234.

				

				
					45. M. de Hennezel, Sens et valeur du temps qui précède la mort. La fin de vie, qui en décide ?, Paris, Presses universitaires de France, 1996.

				

				
					46. E. Allard, « Accompagner un proche en fin de vie. Une réflexion sur les fragilités vécues par les proches aidant(e)s », Théologiques, vol. 28, no 1, 2020, p. 77-95.

				

			

		


		
			Conclusion

			Dans cet ouvrage, un récit a d’abord illustré le type de questions qui se posent dans les soins de fin de vie pour montrer l’importance pour chacun de clarifier ses valeurs personnelles au regard des décisions à prendre. Puis, des repères issus de la loi et de l’éthique de la santé ont été présentés. Le droit nous apporte des règles à respecter qui balisent notre vie en société. Certaines de ces règles sont inspirées de l’éthique. Pensons, entre autres, aux règles du consentement libre et éclairé, qui ont d’abord été développées par la bioéthique. La grande différence entre le droit et l’éthique réside dans les sanctions que la loi impose si ses règles ne sont pas suivies. La loi impose ou prohibe, en effet, des comportements qui sont sanctionnés en cas de non-respect. L’éthique est plus exigeante dans ses principes, mais elle n’impose pas de sanctions s’ils ne sont pas suivis. Autrement dit, ce qui est proposé dans ce livre en matière de principes et de repères éthiques ne constitue pas des obligations morales à suivre de manière absolue. Ce sont plutôt des guides pour la décision et l’action éthiques qui ont été transmis dans l’histoire de l’humanité et qui sont complémentaires dans leurs visées.

			Bien sûr, l’éthique recommande de suivre la loi, mais s’il y avait des injustices dans la loi, elle ne les soutiendrait pas. Autrement dit, il y a une plus grande liberté dans l’utilisation des repères éthiques que dans le respect de la loi. Ainsi, dans ce livre, les lois sont présentées telles qu’elles sont et, même si la religion et la morale condamnent les actes d’euthanasie ou l’aide à mourir, l’éthique, pour sa part, respecte le mouvement social, médical et politique qui a conduit à sa légalisation. Une fois la loi votée et appliquée, l’éthique est sollicitée si un problème se pose dans l’application de la loi ou dans des changements à y apporter. À propos de l’application de la Loi concernant les soins de fin de vie, un problème éthique se pose si des personnes qui répondent aux critères de l’aide médicale à mourir énoncés dans la loi ne peuvent obtenir le service. Par exemple, jusqu’en 2018, le nombre insuffisant de médecins qui acceptaient de pratiquer l’AMM faisait en sorte que des personnes ne pouvaient y avoir accès, même si elles répondaient à tous les critères. Même chose pour les directives médicales anticipées qui sont inscrites dans un registre gouvernemental, mais qui ne sont pas ou peu consultées par les médecins dans certaines régions du Québec. Ces deux exemples démontrent des inégalités, d’une part, dans l’accès à l’aide médicale à mourir, et, d’autre part, dans le respect des volontés exprimées dans les directives médicales anticipées. L’éthique peut donc exercer une fonction critique au regard de l’application de la loi. Ainsi, un problème éthique s’est posé dans l’application de la loi québécoise à propos du critère d’aptitude. La personne qui demandait l’AMM devait être en possession de ses facultés intellectuelles et être jugée apte à consentir à ses soins jusqu’au moment où l’AMM lui serait administrée. De ce fait, des personnes refusaient tout soulagement de la douleur, de peur de sombrer dans l’inconscience et de perdre leur aptitude, ce qui était tout à fait inacceptable du point de vue de l’éthique de la santé. Heureusement, la Loi concernant les soins de fin de vie a été amendée pour permettre aux deux professionnels évaluateurs de devancer la date de la pratique de l’AMM s’ils jugent que la personne risque de perdre son aptitude.

			Par ailleurs, s’il est question d’ouvrir davantage l’accès à l’aide médicale à mourir en autorisant les personnes atteintes d’un trouble de santé mentale (sans autres types d’atteintes) à y avoir accès, l’éthique a alors son mot à dire, comme les autres disciplines concernées. Cette question se pose, car la Cour suprême du Canada a retiré le critère de mort raisonnablement prévisible des critères fédéraux d’accès à l’AMM et a invalidé le critère de fin de vie dans la loi québécoise, à la suite de l’arrêt Truchon c. Procureur général du Canada en 2019. De plus, l’arrêt Truchon c. Procureur général et la Loi concernant les soins de fin de vie rendent accessible l’AMM aux personnes atteintes d’un handicap grave et incurable. Cependant, la loi québécoise refuse l’AMM aux personnes dont la seule atteinte est un trouble de santé mentale, contrairement à ce qui prévaut dans la Loi modifiant le Code criminel.

			Les principes d’éthique de la santé s’imposent en éthique des soins, mais ils ne constituent pas des obligations morales absolues au sens où ils sont tous importants à respecter pour agir de manière éthique, bien qu’il soit possible que certaines de leurs exigences entrent en conflit. Dans le récit présenté au premier chapitre, des conflits peuvent surgir entre le soigné de quatre-vingt-onze ans qui ne veut pas d’intervention chirurgicale, d’une part, et son proche aidant et l’équipe de soins qui souhaiteraient qu’il accepte l’intervention, d’autre part. Même s’il a quatre-vingt-onze ans, il n’existe pas d’indication selon laquelle cet homme pourrait être inapte à consentir à ses soins. Il faudra donc s’assurer qu’il comprend en quoi consiste l’intervention, quels sont les buts, quelles sont les conséquences de son refus, et qu’après cela il persiste dans sa décision. Ces démarches sont effectuées par l’équipe de soins, qui doit en documenter les résultats au dossier et en informer le proche aidant de cet homme au fur et à mesure de l’avancement du processus. Il sera invité à participer à des rencontres en présence de son père et, ainsi, il pourra évaluer par lui-même si son refus de l’intervention est vraiment libre et éclairé. Si son père avait été inapte à consentir à ses soins, c’est à lui que serait revenue la prise de décision, et c’est dans une telle situation que le fait de connaître les volontés de son père à l’avance lui aurait été utile. Dans tous les cas, c’est le jugement des professionnels de la santé et du soigné ou de son représentant qui résolvent le dilemme éthique à la lumière des repères apportés par la loi et par l’éthique de la santé.

			Dans le cas de M. Lazaroff, dont nous avons parlé au dernier chapitre, il aurait pu y avoir un conflit entre le respect de la volonté de ce monsieur, qui exigeait une intervention risquée, d’une part, et l’application du principe de bienfaisance, d’autre part, qui, s’il avait été appliqué, aurait fait en sorte de ne pas offrir cette intervention chirurgicale risquée qui apportait plus de tort que de bien, tout en étant très lucrative pour l’équipe de neurochirurgie états-unienne qui l’a effectuée. En l’absence de soins médicaux étatisés et universels, ce qui caractérise la pratique médicale aux États-Unis1, des traitements très coûteux qui ne sont pas accessibles à tous incitent à des pratiques d’acharnement qui vont à l’encontre du bien-être du soigné. Une analyse médicale et éthique de la condition de santé de M. Lazaroff aurait suggéré de privilégier des soins de confort ; ainsi, il aurait pu avoir une fin de vie présente aux autres tout en étant mieux soulagé. Le respect de l’autonomie de la personne a des limites qui sont imposées par le respect des autres principes, dont ceux de bienfaisance et du prendre-soin (caring). Y avait-il eu un partenariat entre M. Lazaroff et l’équipe de neurochirurgie ? Y avait-il eu des échanges entre les oncologues et l’équipe de neurochirurgie ? L’histoire ne le dit pas. Enfin, si la justice impose de ne pas faire de discrimination, il ne faut pas non plus donner à tous accès à tout traitement possible sans considération des besoins spécifiques à chaque individu. En offrant à M. Lazaroff une intervention chirurgicale qui ne présentait aucune possibilité de guérison, l’équipe de soins n’a pas répondu adéquatement aux besoins de ce monsieur.

			La Loi canadienne sur la santé impose une égalité d’accès aux services médicaux dans les établissements de santé publics et privés. En cela, notre système est plus égalitaire que celui des États-Unis. Cependant, pour être équitable, un système de santé doit aussi répondre aux besoins de manière adéquate et en temps opportun. On connaît les limites de notre système de santé pour répondre aux besoins, en particulier la difficulté d’avoir accès à un médecin de famille, les trop longues listes d’attente pour avoir accès à un traitement, notamment à une intervention chirurgicale. Ces failles qui persistent depuis de nombreuses années ont été mises en évidence et accentuées par la pandémie. Heureusement, certains correctifs ont été apportés, entre autres en donnant plus de place aux infirmières cliniciennes et aux infirmières praticiennes spécialisées. Les services à domicile commencent aussi à se développer pour répondre aux besoins de la population, par exemple en combinant soins curatifs et soins palliatifs, soins hospitaliers et soins communautaires.

			Dans notre système de santé trop centré sur les soins hospitaliers, il est de la première importance pour tout un chacun de faire connaître ses volontés de fin de vie par les moyens dont nous disposons. Le refus anticipé d’un recours à la réanimation et aux soins intensifs dans le cas de maladies graves et irréversibles permet aux personnes qui en font la demande dans leurs volontés de fin de vie de vivre leurs derniers mois, semaines ou jours sans être coupées des leurs, tout en bénéficiant de soins de confort. Il permet par ailleurs un meilleur accès à des soins critiques pour des personnes qui peuvent récupérer, voire, dans certains cas, retrouver l’état de santé antérieur à leur atteinte. En plus, les volontés anticipées allègent le fardeau des proches qui auraient eu à prendre des décisions difficiles, par exemple quand il s’agit de ne pas entreprendre ou de cesser un traitement qui prolonge la vie. Faire connaître ses volontés de fin de vie et les communiquer à ses proches favorisent aussi une meilleure entente entre ceux qui participent directement aux décisions de soins et ceux qui, sans être impliqués directement, ont à cœur une fin de vie harmonieuse pour leur proche. Il est clair qu’en fin de vie, les soins de confort et les soins palliatifs sont plus appropriés que l’utilisation de techniques qui coupent la personne du reste du monde. Mourir dans la dignité, c’est bien vivre ses derniers jours et ses derniers moments, sans douleur, sereinement et entouré des siens.

			
			

				
					1. Seuls quelques programmes sont défrayés par l’État aux États-Unis : dialyse, soins aux personnes âgées et aux personnes très démunies.

				

			

		


		
			ANNEXE I

			Lexique

			Acharnement thérapeutique: Prescription de traitements curatifs qui prolongent la vie, alors qu’il n’y a aucun espoir d’amélioration de la santé chez une personne en fin de vie, en coma végétatif permanent ou dans les dernières phases d’une maladie dégénérative.

			Aide médicale à mourir (AMM): Administration de médicaments ou de substances par un médecin ou une infirmière praticienne spécialisée à une personne en fin de vie, à la demande de celle-ci, dans le but de soulager ses souffrances en entraînant son décès.

			Alimentation et hydratation artificielles: Inclut l’alimentation et l’hydratation parentérales administrées par voie intraveineuse à l’aide d’un cathéter placé dans une veine et l’alimentation entérale administrée par une sonde introduite dans le tube digestif par voie nasale ou par une sonde introduite directement dans l’estomac ou dans l’intestin grêle.

			Caring: L’art de prendre soin en répondant aux besoins de manière globale et en partenariat avec le soigné.

			Coma: Altération la plus sévère de la conscience. Le patient semble endormi, mais il ne réagit à aucune stimulation. L’état végétatif se définit par une absence de conscience avec ouverture des yeux et réponses à certains stimuli.

			Comorbidités: Association de maladies ou de plusieurs troubles aigus ou chroniques qui s’ajoutent à une maladie initiale.

			Curateur public: Organisme public québécois qui veille à la protection des personnes inaptes. Depuis le 1er novembre 2022, il n’est plus possible d’obtenir une curatelle pour une personne inapte ; le tribunal nomme plutôt un tuteur pour assurer sa protection. Les curatelles qui existaient avant cette date sont devenues des tutelles. Cependant, en l’absence d’un proche pour assurer le rôle de tuteur, le curateur public sera nommé tuteur par le tribunal.

			Delirium: État d’agitation, de désorganisation du cerveau et d’hallucinations.

			Démence grave: Stade avancé de maladies dégénératives comme la maladie d’Alzheimer qui se manifeste par des troubles graves de mémoire, de raisonnement et de jugement. La personne ne reconnaît plus les siens et tient des propos incohérents.

			Dialyse: Technique de filtration du sang pour pallier une insuffisance rénale ; elle peut être faite à domicile ou en milieu de santé. L’hémodialyse hospitalière est effectuée généralement trois fois par semaine pour une durée de trois heures par session.

			Directives médicales anticipées (DMA): Formulaire gouvernemental sur lequel une personne apte à consentir à ses soins fait connaître à l’avance ses volontés concernant des soins qu’elle accepte ou refuse, une fois devenue inapte et dans trois situations cliniques spécifiques. Le formulaire doit être cosigné par deux témoins.

			Droits civils: Ensemble des règles relatives aux relations entre les individus. Les règles de droit civil sont principalement contenues dans le Code civil du Québec. De manière générale, ces règles reconnaissent le droit à l’intégrité de la personne et à la protection de sa vie privée1. Dans le domaine de la santé, une personne a notamment droit à des soins ; de plus, la personne apte a le droit de décider par elle-même, d’être informée et de refuser un soin ou un traitement.

			État végétatif permanent: Semblable au coma permanent, mais la personne conserve quelques réflexes comme d’ouvrir et de fermer les yeux.

			Euthanasie: Terme utilisé aux Pays-Bas et en Belgique pour désigner l’administration de substances létales par un professionnel de la santé, à la demande de la personne soignée, dans le but de mettre fin à sa vie. C’est un synonyme de l’expression « aide médicale à mourir » dans le vocabulaire québécois.

			Fonctions cognitives: Capacités du cerveau à communiquer et à entrer en relation avec les autres, à se souvenir d’événements passés, à acquérir des connaissances, à exercer son jugement, et autres.

			Maladie terminale et irréversible: Maladie grave dont le cours ne peut plus être inversé par un traitement, qui mène nécessairement au décès dans un laps de temps plus ou moins long.

			Mandat de protection: Document légal qui s’effectue devant un notaire ou devant deux témoins, par la personne apte, en prévision de son inaptitude. Il a pour but de nommer un mandataire qui aura pour rôle de participer aux décisions de soin au nom de la personne devenue inapte et d’administrer ses biens. Ces rôles peuvent être tenus par deux personnes différentes. Le mandat, pour être exécutoire, doit être homologué devant un juge à la suite d’une déclaration d’inaptitude.

			Pronostic: Jugement médical portant sur la durée et l’issue d’une maladie ; un pronostic sombre ou réservé ne laisse que peu d’espoir de survie.

			Réanimation cardiorespiratoire (RCR): Intervention qui consiste à rétablir les battements du cœur et la respiration chez une personne en arrêt cardiaque et respiratoire avec des compressions thoraciques, un défibrillateur et un respirateur. Ces manœuvres doivent être faites rapidement après le décès cardiorespiratoire, faute de quoi de graves séquelles s’ensuivent.

			Sédation palliative continue (SPC): Un soin offert dans le cadre des soins palliatifs consistant en l’administration de médicaments ou de substances à une personne en fin de vie par un médecin ou une infirmière praticienne spécialisée dans le but de soulager ses souffrances en la rendant inconsciente, de façon continue, jusqu’à son décès.

			Soins de fin de vie: Soins de confort ; selon la loi, les soins de fin de vie désignent les soins palliatifs offerts à une personne en fin de vie et l’aide médicale à mourir.

			Soins palliatifs: Soins actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire à une personne atteinte d’une maladie avec pronostic réservé, dans le but de soulager ses souffrances sans hâter ni retarder la mort, de l’aider à conserver la meilleure qualité de vie possible et de lui offrir, ainsi qu’à ses proches, le soutien nécessaire (RLRQ, c. S-32.0001, a. 3, 4°).

			Suicide: Action d’une personne qui se donne la mort.

			Suicide assisté: Acte d’un professionnel de la santé, médecin ou infirmière praticienne spécialisée, qui est autorisé à donner les moyens à une personne pour qu’elle mette fin à sa vie dans le cadre de la loi fédérale sur la fin de vie. Le suicide assisté n’est pas permis dans la Loi concernant les soins de fin de vie au Québec.

			Testament biologique ou de fin de vie: Document écrit par une personne apte dans lequel elle fait connaître ses volontés quant aux soins de fin de vie. Ce document n’a pas valeur légale, mais il donne des indications aux proches, au mandataire, au tuteur ou au curateur quant aux volontés de la personne devenue inapte. Selon l’article 12 du Code civil, curateur, tuteur, mandataire ou proches doivent en tenir compte.

			Traitement curatif: Traitement qui vise la guérison d’une maladie ou d’une atteinte à la santé.

			Traitement futile: Traitement qui n’atteint pas les objectifs relativement à l’amélioration de la santé ou simplement à l’arrêt de la détérioration de l’état global de santé de la personne soignée.

			Tuteur: Personne nommée par le tribunal pour veiller sur un mineur ou sur un majeur inapte, gérer ses biens et le représenter dans l’exercice de ses droits civils. En matière de soins de santé, le tuteur doit tenir compte des volontés que la personne majeure qu’il représente aurait émises avant son inaptitude.

			
			

				
					1. P. Deschamps, Les Soins de fin de vie. Repères éthiques, juridiques et sociétaux, Montréal, LexisNexis, 2017.

				

			

		


		
			ANNEXE II

			Extraits du Code civil du Québec

			Tirés de l’édition mise à jour le 25 septembre 2023 sur le site officiel du gouvernement du Québec, à : legisquebec.gouv.qc.ca/fr/pdf/lc/CCQ-1991.pdf.

			■ 10. Toute personne est inviolable et a droit à son intégrité.

			Sauf dans les cas prévus par la loi, nul ne peut lui porter atteinte sans son consentement libre et éclairé.

			■ 11. Nul ne peut être soumis sans son consentement à des soins, quelle qu’en soit la nature, qu’il s’agisse d’examens, de prélèvements, de traitements ou de toute autre intervention. Sauf disposition contraire de la loi, le consentement n’est assujetti à aucune forme particulière et peut être révoqué à tout moment, même verbalement.

			Si l’intéressé est inapte à donner ou à refuser son consentement à des soins et qu’il n’a pas rédigé de directives médicales anticipées en application de la Loi concernant les soins de fin de vie (chapitre S-32.0001) et par lesquelles il exprime un tel consentement ou un tel refus, une personne autorisée par la loi ou par un mandat donné en prévision de son inaptitude peut le remplacer.

			■ 12. Celui qui consent à des soins pour autrui ou qui les refuse est tenu d’agir dans le seul intérêt de cette personne en tenant compte, dans la mesure du possible, des volontés que cette dernière a pu manifester.

			S’il exprime un consentement, il doit s’assurer que les soins seront bénéfiques, malgré la gravité et la permanence de certains de leurs effets, qu’ils sont opportuns dans les circonstances et que les risques présentés ne sont pas hors de proportion avec le bienfait qu’on en espère.

			■ 13. En cas d’urgence, le consentement aux soins médicaux n’est pas nécessaire lorsque la vie de la personne est en danger ou son intégrité menacée et que son consentement ne peut être obtenu en temps utile.

			Il est toutefois nécessaire lorsque les soins sont inusités ou devenus inutiles ou que leurs conséquences pourraient être intolérables pour la personne.

			■ 14. Le consentement aux soins requis par l’état de santé du mineur est donné par le titulaire de l’autorité parentale ou par le tuteur.

			Le mineur de 14 ans et plus peut, néanmoins, consentir seul à ces soins. Si son état exige qu’il demeure dans un établissement de santé ou de services sociaux pendant plus de 12 heures, le titulaire de l’autorité parentale ou le tuteur doit être informé de ce fait.

			■ 15. Lorsque l’inaptitude d’un majeur à consentir aux soins requis par son état de santé est constatée et en l’absence de directives anticipées, le consentement est donné par le mandataire, le tuteur ou le curateur. Si le majeur n’est pas ainsi représenté, le consentement est donné par le conjoint, qu’il soit marié, en union civile ou en union de fait, ou, à défaut de conjoint ou en cas d’empêchement de celui-ci, par un proche parent ou par une personne qui démontre pour le majeur un intérêt particulier.

			■ 16. L’autorisation du tribunal est nécessaire en cas d’empêchement ou de refus injustifié de celui qui peut consentir à des soins requis par l’état de santé d’un mineur ou d’un majeur inapte à donner son consentement ; elle l’est également si le majeur inapte à consentir refuse catégoriquement de recevoir les soins, à moins qu’il ne s’agisse de soins d’hygiène ou d’un cas d’urgence.

			Elle est, enfin, nécessaire pour soumettre un mineur âgé de 14 ans et plus à des soins qu’il refuse, à moins qu’il n’y ait urgence et que sa vie ne soit en danger ou son intégrité menacée, auquel cas le consentement du titulaire de l’autorité parentale ou du tuteur suffit.

			Extrait de la Loi sur les services de santé

 et services sociaux

			Tiré de l’édition mise à jour le 31 octobre 2021 sur le site officiel du gouvernement du Québec, à : legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/S-4.2.

			■ 8. Tout usager des services de santé et des services sociaux a le droit d’être informé sur son état de santé et de bien-être, de manière à connaître, dans la mesure du possible, les différentes options qui s’offrent à lui ainsi que les risques et les conséquences généralement associés à chacune de ces options avant de consentir à des soins le concernant.

			Il a également le droit d’être informé, le plus tôt possible, de tout accident survenu au cours de la prestation de services qu’il a reçue et susceptible d’entraîner ou ayant entraîné des conséquences sur son état de santé ou son bien-être ainsi que des mesures prises pour contrer, le cas échéant, de telles conséquences ou pour prévenir la récurrence d’un tel accident.

			Pour l’application du présent article et des articles 183.2, 233.1, 235.1 et 431 et à moins que le contexte ne s’y oppose, on entend par :

			« accident » : action ou situation où le risque se réalise et est, ou pourrait être, à l’origine de conséquences sur l’état de santé ou le bien-être de l’usager, du personnel, d’un professionnel concerné ou d’un tiers.

			LSSS 1991, c. 42, a. 8 ; 2002, c. 71, a. 4.

		


		
			ANNEXE III

			Exemples de questions à poser

			 au médecin traitant

			• Quelles sont les différentes options de traitements ?

			• Laquelle suggérez-vous ?

			• Quels résultats ou quelles conséquences doit-on anticiper en cas de consentement ou de refus du traitement ?

			• Y a-t-il une urgence d’appliquer le traitement ? Pourquoi ?

			• Outre les options de traitements, y a-t-il quoi que ce soit qui puisse être fait pour améliorer l’état de santé ?

			• Quels sont les effets secondaires à prévoir ?

			• Comment et quand les résultats des tests seront-ils connus ?

			• Y a-t-il des coûts qui devront être assumés ?

			• Y a-t-il un niveau de soins qui a été prescrit ?

			• Dans le cas d’une maladie terminale, quel est le pronostic ?
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