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Errata

Alapage 8, aprés « Les deux tiers des personnes qui ont recu ’AMM ont fourni des renseignements
sur le handicap », les deux premiers points devraient indiquer le nombre de personnes ayant répondu
aux questions sur le handicap afin de clarifier davantage les pourcentages globaux :

* Parmiles 10 581 personnes qui ont répondu aux questions sur le handicap, 3 633 se sont identifies
comme ayant un handicap.

* 33,5% (3 423) des répondants de la voie 1ont déclaré avoir un handicap, comparativement
a58,3 % (210) des répondants de la voie 2.

Alapage 34, on trouve des changements aux étiquettes de I'axe des x de la Figure 3.6a corrigée :

Nature de la souffrance déclarée, par voie. Afin daméliorer la précision, les étiquettes ont été modifiées
comme suit : « contréle inadéquat de la douleur ou inquiétude a ce sujet » et « contréle inadéquat des autres
symptémes ou inquiétude a ce sujet ». Voicila figure corrigée.

3,6 %
Autre 48%

Isolement ou solitude 21,1 % 471 %
33,4 %
32,2 %
Détresse émotionnelle, anxiété, 38,5 %
peur ou souffrance existentielle 35,0 %
Contréle inadéquat des autres symptdémes, 41,8 %
ou inquiétude a ce sujet 31,2 %
Charge percue sur la famille, 45,1 %
les amis ou les aidants 49,2 %

52,8 %

Perte de contréle des fonctions corporelles

Perte d'indépendance 39.1 %

Contréle inadéquat de la douleur, 54,4 %
ou inquiétude a ce sujet 58,5 %
Perte de dignité 64’978/‘,’4 o
Perte de capacité d’accomplir 87,3 %
les activités de la vie quotidienne 83,1 %
Perte de capacité a s’engager dans 95,5 %
des activités significatives 96,3 %

0% 25 % 50 % 75 % 100 %
@ Voie1 M Voie?2

Alapage 50, l'avant-derniére phrase devrait se lire comme suit : « Le groupe le plus important comprenait
les personnes qui ont recu des services de soutien aux personnes en situation de handicap pendant moins
dunan.»

Alapage 51, deux catégories du tableau 5.1b: Besoin, durée et accessibilité des services de soutien aux
personnes en situation de handicap parmiles bénéficiaires de ’AMM ont été mal étiquetées. Les catégories
de durée ont été modifieées comme suit: « Moins d’'unan » et « Unan ou plus »..
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Faits saillants

Le cinquiéme rapport annuel sur I'aide médicale a mourir (AMM) au Canada présente un résumé des
demandes, des évaluations et des cas ’AMM pour l'année civile 2023. Ces renseignements sont fournis a
Santeé Canada par des médecins, des infirmiers praticiens, des responsables des évaluations préliminaires,
des pharmaciens et des techniciens en pharmacie directement ou par l'intermédiaire des provinces et
des territoires. Le cinquiéme rapport annuel est le premier a présenter des données recueillies en vertu du
Réglement sur la surveillance de l'aide médicale a mourir modifié, qui est entré en vigueur le 1" janvier 2023.
Ces données comprennent de nouveaux renseignements sur les personnes qui demandent TAMM, les
services de santé et autres services de soutien qui sont offerts et, dans la mesure du possible, la fagon dont
les évaluations sont éclairées. Etant donné qu'il s'agissait de la premiére année de collecte de ces variables
supplémentaires, y compris les mesures d’auto-identification comme la race, l'identité autochtone et

le handicap, il y ad’'importantes limites a prendre en considération en matiére de données, notamment
l'incapacité de présenter les tendances au fil du temps, certaines données manquantes ainsi que la qualité
etlafiabilité limitées de certaines mesures. Le rapport apporte néanmoins des éclairages importants sur
les personnes qui demandent et recoivent ’TAMM, ainsi que sur la fagon dont elle est administrée et le lieu.

Qu’est-ce que l'aide médicale a mourir?

Laide médicale a mourir (AMM) est un service de santé qui permet a une personne jugée
admissible de recevoir l'aide d’un praticien pour mettre fin a sa vie. Le Code criminel établit
des criteres d'admissibilité stricts pour déterminer qui peut recevoir ’AMM, et des mesures de
sauvegarde solides pour veiller a ce que ’AMM soit administrée en toute sécurité. LAMM n'est
offerte qu'aux personnes qui la choisissent librement, et seulement dans des circonstances
etdesregles trés précises. Pour étre admissible a ’AMM, une personne doit:

* étre agée d'au moins 18 ans et jouir de ses facultés mentales;

* étre atteinte d'un probléme de santé grave et irrémédiable, plus précisement :
* étre atteinte d'une maladie, d'une affection ou d’'un handicap grave;
* étre dansun état de déclin avanceé et irréversible;

* ressentir des souffrances physiques ou psychologiques insupportables dues a la
maladie, a 'affection, au handicap ou al'état de déclin qui ne peuvent étre soulagées
dans des conditions qu’elle juge acceptables;

* présenter une demande volontaire CAMM,;

* fournir un consentement éclairé pour recevoir 'AMM;

* étre admissible aux services de santé finances par la province ou le territoire,
ou par le gouvernement fédéral.

De plus, un certain nombre de mesures de sauvegarde doivent étre respectées avant que
'TAMM puisse étre administrée. Lorsque le décés d’'une personne n'est pas « raisonnablement
prévisible », des mesures de sauvegarde supplémentaires ont été mises en place.

Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023



Bien que le nombre de cas d’AMM ait augmenté en 2023, le taux de croissance a diminué de moitié
par rapport aux années précédentes. (Voir la section 2)

* Cerapport porte sur les 19 660 demandes d’AMM déclarées que Santé Canada arecues en 2023.
15343 personnes ont recu ’AMM; les autres cas concernaient des demandes quin'ont pas abouti
alAMM (2 906 personnes sont décédées avant de recevoir 'AMM, 915 personnes ont été jugées
inadmissibles et 496 personnes ont retiré leur demande).

* Lenombre de cas dAMM en 2023 représente une augmentation de 15,8 % par rapport 2 2022. Il s'agit
d’'unralentissement par rapport aux années précédentes (2019 4 2022), dont le taux de croissance
moyen était d’environ 31%.

* |In'est pas encore possible de tirer des conclusions fiables quant a savoir si ces constatations
représentent ou non une stabilisation des taux de croissance along terme. Une sensibilisation
accrue a’AMM dans le continuum de soins, le vieillissement de la population et les tendances
connexes de lamaladie, les croyances personnelles et I'acceptation par la société, ainsi
que ladisponibilité de praticiens qui fournissent ’AMM peuvent tous influer sur le taux
d’administration dAMM.

Pour cinq personnes qui ont recu TAMM, une autre personne n’a pas pu avoir accés a ce service
de santé avant son décés. (Voir la section 2)
* En2023, 2906 personnes quiont demandé ’AMM sont décédées avant que leur demande dAMM

puisse étre traitée.

La grande majorité des cas d’AMM (95,9 %; n=14 721) concernaient des personnes de la voie 1;
4.1% (n=622) concernaient des personnes de la voie 2. (Voir la section 2)

* Leprésentrapportdonne unapercu de la situation des personnes quirecoivent TAMM sous
deux «voies » distinctes:

* |espersonnesde la «voie 1» quirépondaient aux critéres d'admissibilité énoncés ci-dessus
et dontlamort naturelle était « raisonnablement prévisible »;

* lespersonnesdela«voie 2 » qui répondaient aux criteres dadmissibilité énoncés ci-dessus
etdontlamort naturelle n’était pas « raisonnablement prévisible »;

* |lexiste des différencesimportantes et attendues entre ces deux groupes.
Conformément aux constatations des années précédentes, les personnes qui ont recu ’AMM dans

le cadre de lavoie 1 étaient plus agées et plus susceptibles d’avoir le cancer comme probléme de santé
sous-jacent. (Voir la section 3)

* 'Age médian étaitde 77,7 ans et 59,7 % avaient plusde 75 ans.
* 51,6 % étaient des hommes et 48,4 % des femmes.

* Lecancer était le probléeme de santé sous-jacent le plus souvent déclaré, mentionné dans 64,1% des cas.
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Les personnes qui ont recu TAMM dans le cadre de la voie 2 étaient principalement des femmes,
légérement plus jeunes, et vivaient avec leur maladie depuis une période beaucoup plus longue.
(Voir lasection 3)

* [’age médian était de 75,0 ans et 50,2 % avaient plus de 75 ans.

* 58,5 % étaient des femmes et 41,5 % des hommes. Cela correspond aux tendances globales en
matiére de santé de la population, ou les femmes sont plus susceptibles de connaitre des maladies
chroniques along terme, ce qui peuvent causer des souffrances importantes mais n'entraineraient
généralement pas lamort d’'une personne dans un délai raisonnablement prévisible.

* Ontvécu plus longtemps avec une maladie grave et incurable que les personnes de lavoie 1: 31,8 %
des personnes recevant 'AMM dans le cadre de la voie 2 ont vécu plus de 10 ans avec une maladie,
une affection ou un handicap graves et incurables, contre 7,7 % dans la voie 1.

* Lestroubles neurologigues et les « autres » problémes de santé (comme le diabéte, la fragilité,
les problémes auto-immuns et la douleur chronique) étaient les problémes de santé sous-jacents
les plus frequemment cités.

Le nombre de personnes jugées inadmissibles est proportionnellement beaucoup plus élevé
pour la voie 2 que pour la voie 1. (Voir la section 2)

* Bienquelescasdelavoie 2représentent 4,1% des cas dAMM, ils représentent 26,9 % des
demandes inadmissibles.

Cerapport comprend, pour la premiére fois, des données sur I'identité raciale, ethnique ou culturelle
des bénéficiaires de FAMM. (Voir la section 4)

* 9619des 15343 des personnes quiont recu ’AMM ont répondu a cette question, et la grande majorité
dentre eux (95,8 %) se sont identifiés comme des personnes caucasiennes (blanches). La deuxiéme
identité raciale, ethnique ou culturelle la plus souvent déclarée était Asiatique de I'Est (1,8 %).

* 80 personnes quiont recu ’TAMM ont été identifiées comme membres des Premiéres Nations, 36
comme Métis et 23 comme membres autant des Premiéres Nations que Métis. La grande majorité
des personnes s'identifiant comme Autochtones qui ontrecu ’AMM l'ont recue dans le cadre de la
voie 1(moins de cing personnes s'identifiant comme Autochtones ont recu TAMM dans le cadre de
lavoie 2).

Les deux tiers des personnes qui ont recu TAMM ont fourni des renseignements sur le handicap.
(Voir lasection 4)

* Parmiceux quiontrépondu aux questions sur le handicap, 3 633 se sont identifiés comme ayant
un handicap.

* 33,5%desrépondants de la voie 1ont déclare avoir un handicap, comparativement a 58,3 % des
répondants de la voie 2.

* Pourlavoie1,la proportion de personnes qui ont déclaré avoir un handicap augmente avec 'age.

* Pourlavoie 2, laplus grande proportion de personnes ayant déclaré un handicap se situait dans la
catégorie d'age des 65 a 74 ans; la proportion de personnes ayant déclaré un handicap diminuait
graduellement chez les groupes plus ages.

* Leshandicapsles plus frequemment déclarés étaient lies ala mobilité et ala douleur.
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* Proportionnellement, plus de femmes que d’hommes ont déclaré avoir un handicap, ce qui
correspond aux tendances en matiere de handicap au sein de la population générale du Canada.

* Ces conclusions doivent toutefois étre interprétées avec prudence, compte tenu des diverses
interprétations de ce qui constitue un « handicap ». Santé Canada collabore avec les provinces,
les territoires et les professionnels de la santé pour améliorer 'uniformité des données al'avenir.

Santé Canada a effectué des analyses afin de mieux comprendre les caractéristiques des collectivités
ou vivaient les bénéficiaires de FAMM. (Voir la section 4)

* Cesanalyses donnent a penser, de facon générale, que les personnes quirecoivent 'AMM ne
proviennent pas de fagon disproportionnée de collectivités a faible revenu ou défavorisées. Les
résultats indiquent que les bénéficiaires de 'AMM vivent dans des quartiers de 'ensemble du spectre
durevenu et de lamarginalisation, ainsi que dans des collectivités urbaines, rurales et éloignées.

* Cesanalyses sont fondées sur des mesures au niveau du quartier et ne tiennent pas compte de la
situation des bénéficiaires de 'TAMM eux-mémes. Par consequent, elles doivent étre interprétées
avec prudence.

La plupart des bénéficiaires de ’AMM qui avaient besoin de soins palliatifs ou de services de soutien
aux personnes en situation de handicap ont recu ces services. (Voir la section 5)

* 75,0 % ontrecu des soins palliatifs; 76,9 % des personnes qui ont recu ’AMM dans le cadre de la voie 1
ontrecu des soins palliatifs, comparativement a2 29,6 % des personnes quiont recu '/AMM dans le
cadre de lavoie 2.

* 2,8 % onteubesoin de services de soins palliatifs, mais n'en ont pas recu; de ces personnes, 80,5 %
ont confirmé que les services leur étaient accessibles.

* 33,8 % ontrecudes services de soutien aux personnes en situation de handicap; 33,1% des
personnes quiont recu ’AMM de la voie 1ont recu des services de soutien aux personnes en situation
de handicap, comparativement a 49,4 % des personnes de la voie 2.

* 2,8% onteubesoin de services de soutien aux personnes en situation de handicap, mais n'en ont pas
recu; de ces personnes, 36,6 % ont confirmé que les services leur étaient accessibles.

LAMM semble devenir un domaine d’expertise pour certains praticiens. (Voir la section 6)

* |lyavait 2 200 praticiens uniques de 'AMM en 2023. La majorité d'entre eux (94,5 %) étaient des
meédecins, tandis que 5,5 % étaient des infirmiers praticiens.

* Ungroupe de 89 praticiens était responsable, respectivement, de 35,1 % de tous les cas de la voie 1
etde 28,6 % de tous les cas de lavoie 2.

* Dans 73,2 % des cas de lavoie 2, les deux praticiens qui ont effectué I'évaluation ont été en mesure
de laterminer sans demander d’'expertise supplémentaire. Dans les autres cas, les praticiens ont
demandé a un troisieme évaluateur de fournir une expertise supplémentaire sur le probléme de santé
qui cause la souffrance de la personne afin d’aider a déterminer si une personne était admissible a
'TAMM. Lorsqu’un troisiéme évaluateur était requis, les spécialités les plus souvent citées étaient la
neurologie, la gestion de ladouleur, lamédecine gériatrique et la psychiatrie.

Remarque alintention des lecteurs:les donnéesrecueillies au sujet des demandes et des cas AMM
ne sont pas les mémes que celles recueillies au sujet des déceés qui surviennent au Canada (c.-a-d. les
statistiques de I'état civil). Par conséquent, elles ne devraient pas étre comparées directement les unes
avec les autres.

9

Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023



Différences entre les statistiques de I'état civil et les données relatives a’AMM

Qui soumet
le rapport?

Statistiques de I'état civil

Médecin, infirmier praticien, coroner
oumédecin légiste

Données relatives a’lAMM

Evaluateurs et prestataires de 'AMM,
c.-a-d. médecins ouinfirmiers praticiens

Que déclarent-ils?

Une cause sous-jacente de décéset,
facultativement, des causes multiples de
déces, classées selon la « Classification
statistique internationale des maladies
et des problemes de santé connexes »
deI'Organisation mondiale de la Santé.

Le oules problemes de santé qui causent
des souffrances a une personne et qui
constituent le fondement de lademande
d’AMM de cette personne, ainsi que toute
comorbidité. lls ne sont pas différenciés
lesunsdes autres.

Quirésume

les données et
les communique
aux Canadiens

Statistigue Canada

Santé Canada

Ce quiguide
larédaction
desrapports

Lois provinciales et territoriales
sur les statistiques de I'état civil
(oulégislation équivalente)

Reglement sur la surveillance
de l'aide médicale a mourir
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Message du ministre

Je suis heureux de présenter le Cinquiéme rapportannuel de
Santé Canada sur I'aide médicale & mourir au Canada (2023).
Cerapportreprésente la collaboration continue entre les
gouvernements fédeéral, provinciaux et territoriaux et les
professionnels de la santé afin de donner une image compléte
de l'administration de I'aide médicale a mourir (AMM) au Canada.

Le rapport annuel de cette année est le premier ainclure des
donnéesrecueillies en vertu du Reglement sur la surveillance
de l'aide médicale a mourir modifié, qui est entré en vigueur le
1¢rjanvier 2023. Ce reglement comprend des exigences de
déclaration mises ajour afin de donner une image plus compléte
etinclusive des personnes quidemandent 'lAMM, des services
de santé et autres services de soutien offerts et, dans lamesure
du possible, sur lamaniere dont les évaluations sont éclairées.

Au cours de laderniére année, le gouvernement du Canada a continué de soutenir plusieurs initiatives liées
alapromotion du dialogue et a 'administration sécuritaire et uniforme de ’AMM, notamment :

* e Programme canadien de formation sur TAMM, élaboré par I'Association canadienne des
évaluateurs et prestataires de 'TAMM en consultation avec des experts de partout au pays,
est le premier programme éducatif complet, bilingue, accrédité al'échelle nationale et fondé
sur des données probantes qui appuie la pratique de 'AMM au Canada.

* Lemodele de norme de pratique pour 'TAMM et le document d'accompagnement intitulé « Document
deréférence : Aide médicale a mourir (AMM) » afin d’aider les praticiens a harmoniser leur pratique
avec des directives claires et d’aider les organismes de réglementation des professionnels de la santé
aassurer la protection du public dans le contexte des cas complexes dAMM.

* Mobilisation des partenaires autochtones, y compris des projets de mobilisation dirigés par des
Autochtones, un questionnaire en ligne et une série de tables rondes d'échange de connaissances
pour entendre les points de vue des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis sur 'AMM.

De plus, le gouvernement appuie larecherche sur 'TAMM afin d'éclairer I'élaboration de politiques futures
etd'appuyer les pratiques exemplaires. Par exemple, par I'entremise des Instituts de recherche en santé
du Canada, nous finangons la recherche pour mieux comprendre les soins aux personnes qui présentent
une demande ou qui recoivent 'AMM lorsque le décés n'est pas raisonnablement prévisible (voie 2). Ces
connaissances seront partagées tout au long du projet afin de soutenir des soins de haute qualité pour
les patients, les membres de leur famille et les proches. Nous appuyons également larecherche sur les
modéles de prestation et de surveillance de 'TAMM afin de déterminer les pratiques exemplaires pour
'examen des cas complexes et 'assurance continue de la qualité.
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Plus réecemment, le gouvernement alancé une conversation nationale pour entendre les points de vue
des Canadiens sur les demandes anticipées dAMM. Cette conversation nationale mobilisera les patients,
les gouvernements provinciaux et territoriaux, les prestataires, les intervenants, les peuples autochtones
et le public sur les demandes anticipées dAMM.

Les données supplémentaires présentées dans ce dernier rapport annuel contribueront a des discussions
éclairées sur 'AMM, en particulier dans le contexte de la conversation nationale.

Le gouvernement du Canada s'est engagé a faire en sorte que le cadre juridique fédéral du Canada pour
'AMM reflete les besoins des Canadiens, protége ceux qui peuvent étre vulnérables et appuie 'autonomie
etlaliberté de choix.

L'honorable Mark Holland, C.P,, député
Ministre de la Santé

[
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1. Introduction et apercu des
données sur TAMM

11 Introduction

LAMM impligue un certain nombre d’intéréts et de valeurs contradictoires. D'un cété, il y a lautonomie
desindividus dans la prise de décisions concernant leurs soins de sante, y compris les soins de fin de
vie;del'autre, il y ala protection des personnes qui peuvent étre vulnérables. Avec ce cinquiéme rapport
annuel, Santé Canada s’efforce de contribuer a une meilleure compréhension de 'TAMM afin d'appuyer
le dialogue public continu sur ces questions.

Cerapport présente le résume le plus récent de I'évaluation et de 'administration de 'AMM au Canada.

Il présente les données déclarées pour I'année civile 2023 et est le premier rapport a présenter une année
de données recueillies en vertu du Réglement sur la surveillance de l'aide médicale a mourir modifié qui est
entré envigueur le 1°" janvier 2023.

En2021,enréponse alajurisprudence selon laquelle les exigences relatives alAMM étaient
inconstitutionnelles et trop restrictives, le Code criminel a été modifié pour créer deux « voies »
distinctes pour ’AMM. Dans les deux cas, les personnes doivent satisfaire aux exigences
minimales d’admissibilité avant de pouvoir étre prises en considération pour ’AMM :

1. Voie 1: Demande dAMM présentée par une personne quirépond aux criteres d'admissibilité
énonceés dans le Code criminel et dont la mort naturelle est « raisonnablement prévisible ».

2. Voie 2: Demande d’AMM présentée par une personne quirépond aux critéres dadmissibilité
énoncés dans le Code criminel et dont lamort naturelle n'est pas « raisonnablement prévisible ».

Les demandes des personnes évaluées comme faisant partie de la voie 2 sont assujetties ades
mesures de sauvegarde supplémentaires, y compris une période d'évaluation d'au moins 90 jours
entre le jour ol commence la premiéere évaluation et I'administration de ’AMM. Lorsque la mort
d'une personne n'est pas raisonnablement prévisible, le Code criminel exige que la personne soit
informée des moyens disponibles et appropriés pour soulager ses souffrances, y compris les
services de consultation psychologique, les services de soutien en santé mentale, les services
de soutien aux personnes en situation de handicap, les services communautaires et les soins
palliatifs, et qu'elle se voie offrir des consultations auprés des professionnels qui fournissent ces
services. De plus, la personne et ses praticiens doivent avoir discuté des moyens raisonnables
disponibles pour soulager les souffrances de la personne et convenir que la personne a
sérieusement envisagé ces moyens.

Lannexe A fournit de plus amples renseignements sur les criteres dadmissibilité aTAMM,
les mesures de sauvegarde pour les voies 1et 2 et les exigences en matiére de déclaration.
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A compter de 2023, les médecins et les infirmiers praticiens (appelés « praticiens » tout au long de ce
rapport) qui regoivent une demande d’AMM ou quil'administrent sont tenus de faire rapport sur plusieurs
exigences de déclaration nouvelles ou modifiées. Ces données permettront de mieux comprendre qui
demande 'AMM, quels services de santé et autres services de soutien sont proposés et, dans lamesure
du possible,comment les évaluations sont eclairées.

Le rapport de cette année marque un écart par rapport aux années précédentes en raison des
renseignements supplémentaires fournis et des analyses entreprises. Cela fait partie d'un engagement
plus vaste visant arépondre aux questions liées aux mesures de sauvegarde, au statut socioéconomique,
alaccés aux services et aux mesures de soutien ainsi qua d’autres facteurs dans le contexte de 'TAMM.

Santé Canada est reconnaissant du partenariat et de la collaboration entre les gouvernements fédéral,
provinciaux et territoriaux, les praticiens de ’AMM et les pharmaciens, les partenaires autochtones et les
intervenants clés qui ont permis la collecte et la validation des données et des analyses contenues dans
cerapport.

1.2 Complexité de I'’évaluation de ’AMM

Comme nous l'avons souligné précédemment, dans le cadre de la législation actuelle, il existe deux « voies »
distinctes pour TAMM, selon que la mort naturelle d’'une personne est raisonnablement prévisible ou non.
Pour les demandes dAMM qui relévent de la voie 2 (la mort naturelle n'est pas raisonnablement prévisible),
I'évaluation de 'admissibilité peut étre considérablement plus complexe. Par exemple, ces demandeurs
peuvent avoir des antécédents de soins de santé longs et complexes, ce qui exige beaucoup de temps de

la part des évaluateurs pour travailler en étroite collaboration avec la personne afin de bien comprendre
son état, sa trajectoire de soins et les solutions de rechange possibles pour atténuer la souffrance'. Cela
implique, par exemple, d'obtenir des « renseignements supplémentaires » (par le truchement de discussions
avec des personnes qui connaissent la personne et interagissent avec elle, comme celles qui font partie de
son cercle social et les médecins traitants actuels ou passés); de rassembler et d’examiner les dossiers
médicaux antérieurs (provenant parfois de plusieurs praticiens, régions et établissements); de consulter des
praticiens spécialisés dans le probléme de santé de la personne afin d'élaborer des options thérapeutiques,
de demander des clarifications diagnostiques ou dévaluer 'adéquation des traitements antérieurs; et de
naviguer dans les services et les soutiens disponibles?®. Prendre une décision concernant l'admissibilité
d'une personne a’AMM sur la base de ces informations requiert un jugement clinique astucieux.

Conscient de lacomplexité de I'évaluation de ’AMM et de l'importance de l'orientation des praticiens,
Santé Canada a appuyeé I'élaboration de deux ressources clés pour les évaluateurs et les prestataires
de TAMM ainsi que pour les organismes de réglementation des professionnels de la santé :

* |e Programme canadien de formation sur 'TAMM?#, élaboré par I'Association canadienne des
évaluateurs et prestataires de TAMM, est le premier programme de formation bilingue sur TAMM
accrédité al'échelle nationale offert aux médecins et aux infirmiers praticiens partout au pays.

' Pesut,Barbara, Sally Thorne, Kenneth Chambaere, Margaret Hall et Catharine J. Schiller. « The Evolving Complexities of MAID Care
in Canada fromaNursing Perspective ». Global Qualitative Nursing Research, 11, 2024. https://doi.org/10.1177/23333936241228233.

2 Pesut, « The Evolving Complexities of MAID Care in Canada froma Nursing Perspective ».

8 Santé Canada. Document de référence : Aide médicale a mourir (AMM). Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2023.
www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/document-reference-aide-medicale-
mourir.html.

Association canadienne des évaluateurs et prestataires de 'AMM (ACEPA). Programme canadien de formation sur AMM. Victoria (C.-B.) :
ACEPA, 2024. https://camapcanada.ca/curriculum/?lang=fr.
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* Lemodeéle de norme de pratique en matiere de 'TAMMS et le document d'accompagnement
intitulé « Document de référence : Aide médicale a mourir (AMM) »© afin d’aider les praticiens a
harmoniser leur pratique avec des directives claires et d’aider les organismes de réglementation
des professionnels de la santé a assurer la protection du public dans le contexte des cas
complexes dAMM.

1.3 Vued’ensemble des données sur 'AMM

Pour protéger la confidentialité, Santé Canada ne présente pas de conclusions lorsquily a moins
de cing cas enraison du risque qu’'une personne ou de petits groupes de personnes puissent étre
identifiés (par exemple, si elles sont examinées conjointement avec d'autres données accessibles
au public,comme celles présentées dans ce rapport ou a l'échelle provinciale ou territoriale). Les
points de données représentant plus de cing cas peuvent également étre supprimés s'ils avaient
autrement fourni suffisamment de renseignements pour calculer le nombre de cas dans un autre
groupe supprimé. Les données qui sont supprimées aux fins de confidentialité sont notées par

un « X » tout au long du rapport.

Le réglement qui est entré en vigueur en janvier 2023 a introduit plusieurs nouvelles exigences de
déclaration pour les professionnels de la santé, qui sont tenus de recueillir des données sur des questions
nouvelles et mises ajour.

Etant donné que 2023 a été la premiére année de la collecte de données nouvelle et élargie, il y ad'importantes
limites anoter:

* Lacapacité de présenter les tendances au fil du temps est limitée pour certaines variables; étant
donné que plusieurs exigences de déclaration et questions ont été mises ajour, ily ades cas ou les
donnéesrecueillies en 2023 ne sont pas entierement comparables aux données recueillies au cours
des années précedentes.

* |lImanque des données pour les nouvelles variables en raison des délais pour la transition des
provinces, des territoires et des praticiens vers les nouvelles exigences en matiére de collecte
de données.

* Laqualité et la fiabilite des données d’auto-identification (race, identité autochtone et handicap)
sont limitées en raison de la variation des méthodes de collecte des données, de lincohérence dans
l'interprétation des variables et de la réticence potentielle de la part de la personne a s'auto-identifier.

Santé Canada a mis sur pied un groupe de travail composé de fonctionnaires fédéraux, provinciaux et
territoriaux déterminés a ameéliorer la collecte, 'uniformite et la qualité des données a l'avenir. Les praticiens
se familiarisent de plus en plus avec les exigences de déclaration et, depuis septembre 2023, tous les
formulaires de déclaration provinciaux et territoriaux sont a jour et utilisés. Par conséquent, Santé Canada
s’attend a ce que la qualité des données continue de s'améliorer au cours des années subséquentes.

De plus amples renseignements sur la méthodologie et les limites sont présentés a 'annexe B.

5 Santé Canada. Modeéle de norme de pratique en matiere d'aide médicale a mourir (AMM). Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2023.
www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/modele-norme-pratique-matiere-aide-
medicale-mourir.html.

6 Santé Canada, Document de référence : Aide médicale & mourir (AMM).
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2. Demandes d’AMM et résultats

21 Demandes d’AMM et résultats

Cerapport porte sur les 19 660 demandes dAMM déclarées que Santé Canada arecues en
2023. lly avait 15 343 personnes qui ont recu ’AMM; les autres cas étaient des demandes
d’AMM quin'ont pas aboutia ’AMM (2 906 personnes sont décédées avant de recevoir TAMM,
915 personnes ont été jugées inadmissibles et 496 personnes ont retiré leur demande).

Au cours des années précedentes, les obligations de déclaration des praticiens reposaient uniquement
sur des demandes écrites ’AMM. Cela n'a pas tenu compte :

* desdemandes verbales nides demandes adressées par I'entremise d’'un professionnel de
la santé autre qu'uninfirmier praticien ou un médecin, lorsque lademande n'a pas donné lieu
aladministration AMM;

* desdemandes écrites initialement recues par un infirmier travaillant dans un service de coordination
des soins et qui n'ont jamais été transmises a un médecin ou a un infirmier praticien en raison
de linadmissibilité déterminée initialement.

Enraisonde ceslacunes, les données relatives au nombre total de demandes ne constituent pas
unindicateur fiable de l'intérét général porté a'AMM dans I'ensemble du Canada.

Envertu du reglement modifié sur la surveillance de '’AMM, les exigences de déclaration peuvent étre
déclenchées par toute demande intentionnelle et délibérée dAMM (verbale ou écrite), y compris celles
recues par les responsables des évaluations préliminaires’. Cette approche devrait permettre de mieux
saisir les manifestations plus subtiles d’'intérét pour 'AMM.

Etant donné que le réglement modifié n'est entré en vigueur que le 1°" janvier 2023 et qu'ily a eu certains
retards dans la mise en ceuvre des nouvelles exigences en matiére de collecte de données, le nombre
total de demandes d’AMM pour 2023 est probablement une sous-représentation des demandes d’AMM
aléchelle du Canada. La fiabilité des données s'améliorera dans les années a venir grace a de nouveaux
outils et soutiens maintenant en place pour les provinces, les territoires et les praticiens.

Cerapport présente les détails sur 19 660 demandes et cas AMM que Santé Canada arecgues en 2023.
Commelindigue le tableau 2.1a, un total de 15 343 personnes ont recu 'TAMM,; les autres cas concernaient
des demandes dAMM qui n'ont pas abouti a lAMM (2 906 personnes sont décédées avant de recevoir
'AMM, 915 personnes ont été jugées inadmissibles et 496 personnes ont retiré leur demande). Veuillez noter
quilest possible qu'une personne fasse partie de ces groupes plus d'une fois (par exemple, une personne
pourrait demander 'TAMM, retirer sa demande, présenter une nouvelle demande et recevoir TAMM, ou
présenter plusieurs demandes d’AMM qui sont toutes jugées inadmissibles). Seules les demandes AMM qui
ont été faites en 2023 et qui ont été résolues en 2023 ont été incluses dans ce rapport (« résolues » désigne
une demande qui est retirée ou encore la personne qui demande est jugée inadmissible ou est décédée).

7 Danscertaines provinces et territoires, des professionnels de la santé autres que les médecins et les infirmiers praticiens participent
au trides demandes dAMM en collectant de renseignements sur la personne qui demande 'AMM, qui peuvent éclairer une décision
d'inadmissibilité. Un responsable des évaluations préliminaires peut étre tout professionnel réglementé faisant partie d'une équipe de
soins, d'un service de coordination des soins ou de tout autre milieu pertinent. En vertu du Reglement, ces « responsables des évaluations
préliminaires » sont seulement tenus de déclarer une détermination d'inadmissibilité et n"'ont aucune autre obligation. Selon la législation,
seuls les médecins et infirmiers praticiens peuvent confirmer ladmissibilité d'une personne aux fins de prestation dAMM.
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Les chiffres ci-dessus ne comprennent pas (a) cing cas AMM qui sont exclus du décompte total et de
l'analyse ultérieure, car il manque des informations sur des variables clés et que le suivi et la validation avec
les provinces et les territoires n'étaient pas terminés avant que I'analyse ne soit entreprise; (b) les demandes
d’AMM qui ont été initiées en 2022 ou avant et résolues en 2023 (voir ci-dessus); et (c) les demandes
dAMM résolues en 2022 ou avant et soumises tardivement en 2023.

Les comparaisons entre les quatre groupes énumérés au tableau 2.1a doivent étre faites avec prudence,
car les criteres d'inclusion des cas d’AMM et des demandes d’AMM dans cette analyse different. De plus,
laméme personne pourrait étre incluse plusieurs fois dans ces dénombrements. Par conséquent,

le pourcentage que chaque groupe représente par rapport au nombre total de déclarations n'est pas
présenté; Santé Canadarecommande plutdt que les utilisateurs de données se concentrent sur les ratios
entre les groupes. Par exemple, chaque 17 fois que 'AMM a été fournie, une personne ademandé TAMM
etaétéjugéeinadmissible (c.-a-d.15343/915=16,7).

Tableau 2.1a: Demandes d’AMM par résultat et par voie

Tous N’a pas évalué
Demandes ou cas .
lescas lavoie
Pourcent Pourcent Pourcent
Nombre Nombre (%) Nombre (%) Nombre (%)
CasdAMMen 2023 15343 14721 95,9 622 41 - -
Demandes présentées en
2023 oulapersonne aéteé 915 416 45,5 246 26,9 253 27,7
jugéeinadmissible en 2023
Demandes faites en 2023
oulapersonne est décédée 2906 2617 90,1 37 1,3 252 8,7
d’'une autre cause en 2023
Demandes faites en 2023 496 303 611 88 177 105 21,2
etretireesen 2023
Total des demandes et
descasdAMMen 2023 19660 i ) i i ) i

2.2 Casd’AMM

Lagrande majorité des cas ’AMM (95,9 %) concernaient des personnes de la voie 1;4,1%
concernaient des personnes de la voie 2. Lage médian des bénéficiaires de ’AMM était de 77,6 ans.

Comme nous 'avons mentionné ci-dessus, '"AMM a été fournie & 15 343 personnes en 2023, ce qui
représente une augmentation de 15,8 % par rapport a 2022. Cela représente lamoitié du taux de
croissance des années précédentes:ily a eu une augmentation de 32,6 % de 2020 a 2021et une
augmentation de 31,2 % de 20212 2022. Selon des rapports antérieurs, il y a eu 44 958 cas dAMM depuis
salégalisation en 2016 jusqua 2022, ce qui porte a 60 301le nombre total de cas dAMM au Canada.
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En2023,95,9 % des cas dAMM (n=14 721) étaient des personnes dont la mort était raisonnablement
prévisible (voie 1) et 4,1% (n=622) étaient des personnes dont la mort n'était pas raisonnablement prévisible
(voie 2). Par rapport aux années précédentes, entre 2021 et 2022, le nombre de cas d’AMM de la voie 2
adoublé (passant de 223 cas en 2021a 463 cas en 2022)8. Laugmentation entre 2022 et 2023 a été
comparativement plus faible, avec 34 % plus de cas d’AMM de la voie 2 déclarés. La proportion de cas
d’AMM de la voie 1dans différents provinces et territoires est présentée au tableau D.3 (annexe D).

lln'est pas encore possible de tirer des conclusions fiables quant a savoir si ces constatations représentent
ou non une stabilisation du nombre de cas annuels dAMM along terme. Une sensibilisation accrue a lAMM
dans le continuum de soins, le vieillissement de la population et les tendances connexes de la maladie, les
croyances personnelles et 'acceptation par la société, ainsi que la disponibilité de praticiens qui fournissent
'TAMM (voir la section 6.1) peuvent tous influer sur le nombre de cas. LAMM, en particulier 'AMM en dehors
du contexte d'une mort naturelle raisonnablement prévisible, est encore un service de soins de santé
relativement nouveau au Canada, et les évaluations peuvent prendre beaucoup plus de temps que les

90 jours requis, pouvant aller parfois jusqu’a de nombreux mois. Il faudra encore plusieurs années avant
que les tendances liées a lademande globale puissent étre déterminées de fagcon concluante.

En 2023, 4,7 % des Canadiens décédés ont recu ’TAMMS®. Ce chiffre pourrait changer avec
les nombres finals de Statistique Canada.

llestimportant de noter que, puisque TAMM n'est pas considérée comme une cause de déces
par 'Organisation mondiale de la Santé, le nombre de cas dAMM ne devrait pas étre comparé
avec les statistiques sur les causes de déces au Canada afin d'évaluer la prévalence de 'AMM
oude classer 'AMM comme une cause de déceés (voir 'annexe B pour plus de détails).

Comme l'adéclaré 'Organisation mondiale de la Sante, une « cause de déces » est une maladie ou
une blessure qui a déclenché I'enchainement dévénements menant directement alamort, oules
circonstances de 'accident ou de |la violence qui a causé la blessure mortelle’. En revanche, 'AMM
estun service de santé fourni dans le cadre de soins de fin de vie ou de soins complexes, auxquels
une personne peut avoir acces dans des circonstances trés limitées (c.-a-d. si elles répondent

aux criteres d'admissibilité stricts énoncés dans la loi, y compris si elles ont un « probléme de santé
grave etirrémédiable », décrit plus en détail a la section 3.1). Par exemple, si une personne atteinte
d’un cancer avance choisit de recevoir 'AMM pour alléger ses souffrances a la fin de sa vie, la cause
de déces extraite de son certificat de décés aux fins des statistiques de I'état civil serale cancer.

Comme les années précédentes, la majorité des cas dAMM ont eu lieu au Québec (36,5 %), en Ontario
(80,3 %) et en Colombie-Britannique (18,0 %) en 2023, ces trois provinces représentant prés de 85 % de tous
les cas dAMM (tableau 2.2a). Le nombre de cas dAMM a augmenté dans la plupart des administrations, sauf
alMle-du-Prince-Edouard, ol le nombre est demeuré le méme qu'en 2022, et au Yukon et & Terre-Neuve-et-
Labrador, ot le nombre adiminué.

& Santé Canada. Quatrieme rapport annuel sur laide médicale a mourir au Canada 2022. Ottawa (Ont) : gouvernement du Canada, 2023.
www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-
mourir-2022.html.

9 Statistigue Canada. Déces, 2023. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2024. www150.statcan.gc.ca/n1/daily-quotidien/241204/
dq241204a-fra.htm.

™ QOrganisation mondiale de la Santé. International Statistical Classification of Dise.ases and Health Related Problems, 10" Revision, Sixth
Edition, Volume 2. Genéve, Suisse : 2019. https://icd.who.int/browse10/Content/statichtml/ICD10Volume2_en_2019.pdf.
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LAMM a été administrée par un praticien dans presque tous les cas. En 2023, '’AMM a été autoadministrée
dans moins de cing cas. Bien que l'autoadministration de 'AMM soit permise dans toutes les provinces (sauf
au Québec) et tous les territoires au Canada, trés peu de personnes ont choisi cette option depuis 2016.

Tableau 2.2a: Cas dAMM en 2023 au Canada, par province ou territoire

Province

ou territoire CasdAMM
Nombre Pourcent (%)

T.-N.-L 70 05
I.-P-E a4 03
N.-E. 359 23
N.-B. 599 19
Qc 5601 365
Ont 4644 303
Man. 227 15
Sask. 344 22
Alb. 977 64
c-B 2759 18.0
Yn? X X
T.N.-O.2 X X
Nt 0 00
Total

- 100 %

a Xsupprimé pour desraisons de confidentialité

Age
En 2023, 'age médian des bénéficiaires de 'TAMM était de 77,6 ans. Lage médian des bénéficiaires de 'AMM
delavoie 1et delavoie 2 était respectivement de 77,7 ans et de 75,0 ans. Lage moyen des bénéficiaires de

'AMM alégerement augmenté d'une année al'autre, passant de 75,2 en 2019 a 77,0 en 2022". Lage moyen
des bénéficiaires de 'AMM dans différents provinces et territoires est indiqué au tableau D.4 (annexe D).

Lafigure 2.2aillustre la proportion de personnes recevant 'TAMM dans les groupes d’age des voies 1et 2.
La catégorie dage des 75 a 84 ans a été le plus mentionné. Comme prévu, un pourcentage plus éleve de
bénéficiaires de ’AMM de la voie 1étaient agés de 75 ans ou plus (59,7 %) comparativement & la voie 2
(50,2 %), tandis gu'un pourcentage plus élevé de bénéficiaires de la voie 2 avaient moins de 64 ans (23,5 %)
comparativement alavoie 1(13,8 %).

" Santé Canada, Quatrieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada 2022.
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Figure 2.2a: Cas dAMM, par voie et par catégorie d’age, en pourcentage des cas de chaque voie

Voie 1 Voie 2

32,5 %

30 % 1 29,4 %

30 % 1

20 % 1

10 % 1

Lafigure 2.2b présente une ventilation des cas dAMM selon le sexe et la voie. Un peu plus dhommes
(51,2 %) que de femmes (48,8 %) ont recu ’AMM, comme en 2022. Toutefois, la ventilation de ces résultats
par voie démontre que, bien que plus d’hommes aient regcu ’AMM dans le cadre de la voie 1(51,6 % des
hommes par rapport a 48,4 % des femmes), plus de femmes ont recu 'AMM dans le cadre de la voie 2
(58,5 % des femmes par rapport a 41,5 % des hommes). Le tableau D.3 présente une ventilation des cas
d’AMM selon le sexe et l'administration (annexe D).

Cesrésultats sont cohérents avec les tendances générales en matiére de santé de la population. Les
femmes sont plus susceptibles de connaitre des maladies chroniques along terme, telles que l'arthrose,
lostéoporose, ladémence, 'asthme et la polyarthrite rhumatoide’?*®. Bien que de telles maladies puissent
causer des souffrances importantes, elles n‘entraineront généralement pas la mort d’'une personne
dans un délai raisonnablement prévisible. En revanche, les hommes connaissent des taux plus élevés de
maladies cardiaques et les formes les plus graves de cancer, qui ont une charge de mortalité plus élevée™.

2 Statistiqgue Canada. La santé de la population canadienne. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2023. https://www150.statcan.
gc.ca/n1/pub/82-570-x/2023001/sectioni-fra.htm.

8 Agence de la santé publique du Canada. Maladies chroniques courantes chez les femmes par rapport aux hommes. Ottawa (Ont)) :
gouvernement du Canada, 2021. www.canada.ca/fr/sante-publique/services/publications/maladies-et-affections/maladies-
chroniques-courantes-femmes-par-rapport-hommes-canadiens-ages-65-ans-plus.html.

% Luy,Marc, et YukaMinagawa. « Ecarts hommes-femmes:: espérance de vie et proportion de la vie vécue en mauvaise santé ». Ottawa (Ont) :
Statistique Canada. Rapports sur la santé, 25,n°12,12-19,2014. www150.statcan.gc.ca/n1/pub/82-003-x/2014012/article/14127-fra.htm.
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Figure 2.2b : Cas ’AMM, par voie et par sexe, en pourcentage des cas de chaque voie

Voie 1 Voie 2 Combiné
60 % - 60 % - 58,5 % 60 % -
51,6 % %

48,4 % 51,2 % 48,8 %
40 % A 40 % 4
20 % 1 20 % -
0 %- 0 %A

Homme Femme Homme Femme Homme Femme

2.3 Demandes n’aboutissant pas al"AMM

La demande a été jugée inadmissible

Bien que les cas dAMM dans le cadre de la voie 2 représentent 4,1% des cas dAMM, ils représentent
26,9 % des demandes inadmissibles.

Une demande d’AMM est déclarée «inadmissible » si un praticien ou un évaluateur préliminaire a déterminé
que lapersonne ne répondait pas a un ou plusieurs des critéres dadmissibilite énoncés dans la loi, sans que
le respect des autres critéres soit nécessairement pris en compte. En 2023, 915 personnes ayant demandé
'AMM ont été jugeées inadmissibles a l'intervention. De plus, il est possible que cette constatation soit une
sous-représentation des demandes inadmissibles étant donné que ce ne sont pas tous les praticiens et les
systemes de coordination des soins de 'TAMM qui sont passés aux nouvelles exigences de déclaration de
'AMM au début de 2023. Etant donné que la déclaration est maintenant déclenchée par une demande écrite
ou verbale,comme il est mentionné ala section 2.1, on pourrait s'attendre a voir un plus grand nombre de cas
dAMM jugésinadmissibles en 2023 (et dans les années a venir) par rapport aux années précédentes.

Parmiles 915 personnes jugées inadmissibles a ’AMM, 45,5 % ont fait l'objet d'une évaluation dans le cadre
delavoie 1et 26,9 % d'une évaluation dans le cadre de la voie 2. Les 27,7 % restants n'avaient pas eté évalués
entant que voie 1ouvoie 2. [l convient de noter que, bien que les cas de la voie 2 représentent 4,1% des cas
dAMM,, ils représentent 26,9 % des demandes inadmissibles.

Le tableau 2.3a présente les raisons pour lesquelles des personnes ont été jugéesinadmissibles a ’lAMM,
en fonction des critéres législatifs. La raison la plus courante pour laguelle une demande a été jugée
inadmissible était que la personne avait été jugée incapable de prendre des décisions concernant sa
santé. Parmiles autres raisons fréquentes, mentionnons le fait que la personne a été jugée comme n'étant
pas dans un état avancé de déclinirréversible, n'ayant pas subi des souffrances intolérables ou n'était pas
atteinte d'une maladie, d'une affection ou d'un handicap graves et incurables.

[
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Tableau 2.3a: Motifs d'inadmissibilité déclarés dansles cas ou une demande dAMM a été jugée inadmissible

Le praticien aindiqué « Non » aux critéres d’admissibilité suivants: Réponses

Nombre

La personne était-elle capable de prendre des décisions concernant sa santé? 320

La situation médicale de la personne se caractérisait-elle par un déclin avancé

27
etirréversible de ses capacités? S

La maladie, I'affection ou le handicap de la personne, ou le déclin avancé
etirréversible de ses capacités lui causait-elle des souffrances physiques

ou psychologiques persistantes, intolérables et qui ne pouvaient étre apaisées
dans des conditions qu’elle jugeait acceptables?

261

La personne était-elle atteinte d’'une maladie, d’une affection ou d’'un handicap graves

etincurables? 234

La personne a-t-elle donné son consentement éclairé pour recevoir ’/AMM aprés
avoir été informée des moyens disponibles pour soulager ses souffrances, y compris 206
les soins palliatifs?

La personne a-t-elle fait une demande d’AMM de maniére volontaire, notamment

. .. |
sans pressions extérieures?
La personne était-elle admissible a des soins de santé financés par Etat au Canada? 12
La personne était-elle agée d’au moins 18 ans?? X

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

Lademande a été retirée

Une personne peut se retirer pendant I'évaluation de 'AMM ou aprés I'évaluation. En 2023, 496 personnes
ontretiré leur demande dAMM, dont 61,1% (n=303) ont été évaluées comme de lavoie 1et 17,7 % (n=88) ont
été évaluées comme de lavoie 2. Les autres personnes (21,2 %, n=105) n'ont pas encore été évaluées comme
étant de lavoie 1ou de la voie 2. Selon les exigences feédérales en matiére de déclaration, les praticiens
doivent déclarer si une personne aretiré sa demande immédiatement avant de donner son consentement
et de recevoir TAMM. Trente-six personnes ont retiré leur demande a ce moment-ci. Sil'on tient compte d'un
pourcentage de toutes les demandes retirées dans la voie, 11,2 % des retraits de la voie 1et 2,3 % des retraits
delavoie 2 se sont produits immédiatement avant une administration de 'AMM prévue.

22

Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023



Envertu durégime fédéral de surveillance de 'TAMM, les praticiens doivent fournir la ou les raisons pour
lesquelles une personne retire sademande d’AMM. Ces raisons sont exposées dans le tableau 2.3b.
Lesraisons les plus courantes pour le retrait d’'une demande dAMM étaient que la personne avait
changeé d’avis aprés avoir pris connaissance de renseignements supplémentaires sur ’TAMM, avait
déclaré un probléme de santé de la catégorie « autres », et avait accepté d'autres moyens disponibles
pour soulager ses souffrances. Parmiles personnes qui acceptaient d’autres moyens disponibles pour
soulager leurs souffrances, les moyens qui étaient le plus souvent recherchés étaient pharmacologiques,
non pharmacologiques (p. ex., stimulation neurologique, thérapie électroconvulsive) et les services

de consultation.

Tableau 2.3b : Raisons du retrait de lademande dAMM dans les cas ou une personne aretiré sademande

Raisons du retrait de lademande d’AMM par la personne Réponses

Nombre

Apreés avoir obtenu des renseignements supplémentaires sur ’/AMM, la personne adécidé 177
qu’elle ne souhaitait pas le recevoir
La personne a accepté des moyens de soulager sa souffrance 140
Les gens que la personne considére comme importants dans sa vie (chefs religieux,

N . . , . , 30
famille, proches aidants ou professionnels) n’appuient pas 'AMM
Répondre aux besoins d’un transfert ou d’'une consultation était trop lourd 6
pour la personne
Autre 189
Inconnu 30

Décédé d’'une autre cause

En 2023, 2 906 personnes quiont demandé '’AMM sont décédées avant de la recevoir. Lorsque les
praticiens déclarent ce résultat, ils doivent fournir, s'ils le savent, au moins une raison pour laquelle la
personne est décédée de mort naturelle avant de pouvoir recevoir ’AMM. Le tableau 2.3c présente ces
raisons, ainsi que la fréquence et le nombre médian de jours entre une demande d’AMM et le décés de

la personne. Les personnes qui sont décédées avant d’avoir choisi une date pour recevoir 'AMM avaient
la période médiane la plus longue entre lademande et le décés (32 jours). Tous les autres groupes avaient
un délai médian de moins de 24 jours entre lademande et le déces, pour les raisons suivantes : l'aiguillage
a été fait trop tard; aucun évaluateur ou prestataire n'était facilement disponible; les évaluations n'ont pas
été terminées; la personne était admissible, mais est décédée avant la date prévue pour ’AMM; la personne
aperdu sa capacité avant la fin de larenonciation au consentement final; ou des questions opérationnelles.
Ces constatations mettent en lumiére la fagon dont des délais méme modestes peuvent nuire a la capacité
d’une personne de recevoir AMM.
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Tableau 2.3c : Raisons de lamort naturelle avant que 'TAMM puisse étre fournie, et jours médians entre
lademande dAMM et le déces

Nombre de
. . " . jours entre Fréquence
Raison de la mort naturelle avant que FAMM puisse étre fournie / q
lademande desréponses
etledéces
Médiane Nombre
La personne n’ajamais choisi une date pour procéder a’lAMM 32 795
Problémes opérationnels (c.-a-d.la personne n’a pas pu étre déplacée
dans un établissement qui permet FAMM, pénurie de médicaments, 24 24
pénurie de lits, absence de personnel de soins de santé)
La personne a été jugée admissible, mais est décédée avant la date
< s 16 864
prévue pour ’AMM
Autre 15 145
Perte de la capacité de consentir sans qu’une renonciation au
" s . 13 84
consentement final ait été effectuée
La personne est décédée avant la fin des deux évaluations 7 503
Aucun évaluateur/prestataire disponible/disposé 6 19
La personne a été aiguillée ou ademandé ’AMM trop tard
. s e o 4 319
(c.-a-d. que le délai d’aiguillage était trop court).
Manque de pharmacies prétes a fournir des médicaments ’AMM? X X

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

Une ventilation des demandes qui n'aboutissent pas a ’AMM par secteur de compétence est fournie

autableau D.1(annexe D).
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3. Evaluations de 'AMM : problémes
de santé graves et irremeédiables

3.1 Maladies graves etincurables les plus courantes

Le cancer était le probleme de santé le plus courant chez les personnes qui ont recu ’AMM dans
le cadre de lavoie 1; les troubles neurologiques et « autres » problemes de sante étaient les plus
fréquemment cités chez les personnes qui ont recu 'TAMM dans le cadre de la voie 2.

Pour étre admissible alAMM (voies 1et 2), une personne doit étre affectée de « problémes de santé graves
etirrémédiables ». Ce critére n'est satisfait que lorsque les évaluateurs sont d’avis que :

a. lapersonne est atteinte d'une maladie, d’'une affection ou d’'un handicap graves et incurables;
b. sasituation médicale se caractérise par un déclin avance et irréversible de ses capacités;

c. samaladie, son affection, son handicap ou le déclin avance et irréversible de ses capacités lui cause
des souffrances physiques ou psychologiques persistantes qui lui sont intolérables et qui ne peuvent
étre apaisées dans des conditions guelle juge acceptables.

Lanature et la gravité des problémes de santé qu'une personne éprouve auront une incidence importante
sur le jugement d’un praticien quant a savoir sichacun des trois éléments du critére d’admissibilité relatif
aux « problémes de santé graves et irrémédiables » s'applique ou non. Ladmissibilité est toujours évaluée
sur une base individuelle et prend en compte toutes les circonstances pertinentes.

Pour chague demande d’AMM, un praticien doit faire rapport sur la maladie grave et incurable qui est la
cause de la souffrance de la personne. Toutefois, les personnes qui demandent ’AMM sont atteintes trés
souvent de plus d’'un probléme de santé grave et incurable (voir la section 3.4). Cela peut compliquer la
déclaration, car les praticiens doivent tenir compte de toutes les circonstances du demandeur, et le fait
de ne nommer qu'un seul probléme de santé peut ne pas refléter la gravité de I'état de santé de la personne
et les souffrances qu'elle éprouve.

Pour cette raison, les praticiens peuvent —et ils le font souvent — sélectionner plus d’un probléme de
santé et ne les classent pas par ordre d'incidence sur la santé de la personne. Les catégories générales
fournies aux praticiens aux fins de la déclaration de 'AMM sont le cancer, les troubles neurologiques, les
troubles respiratoires, les troubles cardiovasculaires, la défaillance d'organe et les « autres » probléemes

de santé (les praticiens peuvent en sélectionner plus d’'une). Les problémes de santé prévus pour la
catégorie « autres » comprennent le diabéte, la fragilité, les maladies auto-immunes, la douleur chronique
et les troubles mentaux, mais les praticiens ont parfois énumeéré d’autres problémes de santé comme

les problémes articulaires et musculaires, les probléemes auditifs et visuels et diverses maladies internes
dansles domaines de déclaration. Veuillez noter que, dans les grandes catégories, les praticiens peuvent
sélectionner plusieurs problémes de santé particuliers.
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Chezles personnes quiont recu ’AMM dans le cadre de la voie 1, le cancer était le probleme de santé le
plus souvent mentionné (n=9 435), suivi des « autres » probléemes de santé (=3 918), puis des problémes
cardiovasculaires, comme l'insuffisance cardiaque congestive, la fibrillation auriculaire ou la vasculopathie
(n=2416). Pour la voie 2, les problémes de santé les plus fréquemment mentionnés étaient des troubles
neurologiques (n=349) et les « autres » problémes de santé (n=343).

Laliste compléte des problémes de santé déclarés et le pourcentage déclaré chez les hommes et les
femmes sont présentés ala figure 3.1a. Lorsque les rapports pour chaque probléme de santé sont
compares par sexe dans lavoie 1, proportionnellement plus d’hommes que de femmes ont été déclarés
pour chaque probleme de santé; 'exception est la catégorie « autres » ot un plus grand nombre de femmes
ont été déclarées que dhommes. Dans la voie 2, plus de femmes que d’hommes ont été déclarées pour
chaque probléeme de santé.

Figure 3.1a: Probléme de santé selon la voie et le sexe, en pourcentage de ceux qui, dans chaque voie,
déclarent le probleme de santé.

Voie 1 Voie 2

100 % 1

75 % 1

50 % 1 B Femme

= Homme

25 % 1

0 %-

Les maladies liées au cancer étaient le probléme de santé le plus fréquemment cité parmiles personnes de
presque tous les groupes d’age quiontrecu ’TAMM en 2023. Lexception concerne les personnes de 85 ans
ou plus pour quiles «autres » problémes de santé étaient les plus frequemment mentionnés. La figure 3.1b
illustre la répartition par age des personnes qui déclarent chaque probléme de santé sous-jacent. Pour les
problémes cardiovasculaires, les « autres » problémes de sante et les défaillances d’'organes, la catégorie
d'age le plusimportant était celui des personnes de 85 ans et plus. Dans le cas du cancer, des troubles
neurologiques et des maladies respiratoires, la catégorie d’age le plus important était celuides 75 4 84 ans.
Les personnes quiont recu TAMM et qui ont déclaré avoir un cancer et des troubles neurologiques étaient
plus jeunes (c.-a-d. qu’'un pourcentage plus éleve de ces personnes étaient agéesde 18 a54 ansetde 55 a
64 ans) que celles qui ont déclaré les autres problémes de santé.
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Figure 3.1b : Probléme de santé par catégorie d’age, en pourcentage des personnes ayant déclaré chaque

probléme de santé
100 % 1
75 % 1
Age
B 85+
50 % 4 W 75a84
W 65a74
I 552464
18 454
25 %
0%

Parmi les bénéficiaires de TAMM atteints de cancer, les types les plus fréquemment mentionnés étaient

le cancer du poumon, le cancer colorectal, le cancer hématologique et le cancer du pancréas. Parmiles
bénéficiaires de ’AMM atteints de troubles neurologiques, les troubles les plus fréquemment mentionnés
étaient la maladie de Parkinson, la sclérose latérale amyotrophique (SLA ou maladie de Lou Gehrig), la
démence et la sclérose en plagues. Comme il a été mentionné précédemment, les praticiens peuvent
signaler plus d’'un probléme de santé (p. ex., un cancer et un trouble neurologique). Dans chague probléme
de santé, ils peuvent également déclarer plus d’'un type par personne (p. ex., cancer du poumon et cancer
dusein).

Le tableau D.2 (annexe D) donne un apercu des problémes de santé chez les bénéficiaires de 'AMM,
ventilés par sexe, par voie de 'TAMM et par province.

[E—— ]
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3.2 Fragilité et douleur chronique

Lafragilité et la douleur chronigue sont des sources connues de souffrances persistantes et intolérables.
En effet, la fragilité et ladouleur chronique étaient les problémes de santé les plus frequemment déclarés
chezles bénéficiaires de TAMM dont les problémes de santé étaient classes dans la catégorie « autres ».
Méme s'il ne fait aucun doute que les deux sont des problémes de santé graves, ils sont complexes et
varient grandement d’'une personne al'autre, ce qui peut poser des défis aux évaluateurs de 'AMM.

Fragilité

Lafragilité est un diagnostic clinique courant chez les adultes agés quiles expose a unrisque accru de
mauvais résultats pour la santé, y compris les chutes, 'hospitalisation et la mortalité™. La fragilité peut
comprendre la perte de masse musculaire et de force musculaire, une déficience cognitive, la fatigue ou
I'épuisement, la faiblesse et une tolérance réduite aux interventions médicales, ce qui entraine de mauvais
résultats pour la santé. Les personnes fragiles sont moins résilientes et ont une capacite réduite de se
remettre d’'un facteur de stress ou d'une maladie. Le Réseau canadien des soins aux personnes fragilisées
signale que plus de 1,5 million de Canadiens de plus de 65 ans sont « cliniquement fragilisés »'¢. Une étude
de recherche publiée par Statistique Canada en 2021 arévélé que les adultes agés qui étaient fragiles
étaient trois fois plus susceptibles de mourir que ceux qui n‘étaient pas fragiles (25 % contre 7 %)". Bien
que la fragilite soit souvent chronique, progressive et associée a une survie écourtée, certaines personnes
peuvent étre en mesure d’améliorer leur état de fragilité'®. Les médecins ont signalé des difficultés dans les
évaluations de ’AMM pour les personnes fragiles, compte tenu de la nature dynamique de la fragilité et des
ambiguités dans l'interprétation des critéres d'admissibilité en ce qui a trait a la fragilité™.

Le tableau 3.2a présente une ventilation des cas ’AMM ou la fragilité a été déclarée selon'age, le sexe
etlavoie. Lafragilité a été déclarée comme un probléeme de santé pour 1392 bénéficiaires de ’AMM
(1319 cas C’AMM de la voie 1et 73 cas AMM de la voie 2), et il s'agissait du seul probléme de santé dans

92 de cescas. Dans tous les cas ou la fragilité était le seul probléme de santé, la personne avait plus de

75 ans, lamajorité étant agée de 85 ans ou plus (86,6 %) et de sexe féminin (72,9 %). La grande majorité des
personnes pour lesquelles la fragilité a été déclarée comme seul probléme de santé ont recu ’AMM dans

le cadre de la voie 1. Conformément a larecherche sur la fragilité au Canada®®, la fragilité était plus souvent
déclarée chez les femmes que chez les hommes dans le contexte de TAMM. Parmi les bénéficiaires de
'TAMM qui ont déclaré étre fragiles, les autres problémes de santé les plus frequemment déclarés étaient
des problémes cardiovasculaires, un cancer et des troubles neurologiques.

' Xue, Qian-Li. « The frailty syndrome: definition and natural history ». Clinics in geriatric medicine, 27,n°1,1-15, 2011,
https://doi.org/10.1016/j.cger.2010.08.009.

6 Réseau canadiendes soins aux personnes fragilisées. La fragilisation : un enjeu important. Ottawa (Ont.) : 2024.
www.cfn-nce.ca/fr/quest-ce-que-la-fragilite/.

7 Gilmour, Heather, and Pamela L. Ramage-Morin. « Association de la fragilité et de la préfragilité avec unrisque accru de mortalité chez
les ainés canadiens ». Rapports sur la santé, 32,n° 4,15-26, 2021. https://www.doi.org/10.25318/82-003-x202100400002-fra.

8 Gouvernement de la Colombie-Britannique. Frailty in Older Adults - Early Identification and Management. Vancouver (C.-B.), 2023.
https://www2.gov.bc.ca/gov/content/health/practitioner-professional-resources/bc-guidelines/frailty.

' Engelhart, Sarah, Nathan M. Stall, and Kieran L. Quinn. « Considerations for assessing frail older adults requesting medical assistance
indying ». CMAJ,194,n° 2, E51-E53,2022. https://doi.org/10.1503/cma;j.210729.

20 Gilmour, Heather,and Pamela L. Ramage-Morin. « Association de la fragilité et de la préfragilité avec unrisque accru de mortalité chez
les ainés canadiens ». Rapports sur la santé, 32,n° 4,2021,15-26. www.doi.org/10.25318/82-003-x202100400002-fra.
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Tableau 3.2a: Répartition par age et par sexe des personnes ayant déclaré une fragilité, par voie

Prévalence de la fragilité parmiles bénéficiaires de ’AMM

Nombre Nombre
Toutes les personnes quiindiquent la fragilité comme probléme de santé 1319 73
Caractéristiques des personnes fragiles Voie 1 Voie 2
Pourcent (%) Pourcent (%)

18a74ans
Hommes 4,8 12,3
Femmes 47 16,4
75a84 ans
Hommes 9,3 11,0
Femmes 1,9 1,0
85ansetplus
Hommes 22,3 13,7
Femmes 47, 35,6
Total

100 % 100 %

Douleur chronique

Tout comme la fragilité, la douleur chronique est reconnue comme une maladie potentiellement débilitante.
L Organisation mondiale de la Santé reconnait maintenant la douleur chronique comme une maladie, plutot
que comme le résultat de quelque chose d’autre?'. La douleur chronique est généralement considérée
comme une douleur qui dure trois mois ou plus et qui peut résulter d’'une maladie ou d’un traitement
sous-jacents (c.-a-d. traitement du cancer, polyarthrite rhumatoide) ou n'avoir aucune cause identifiable
(c.-a-d. fiboromyalgie)?2. Les personnes atteintes de douleurs chroniques:

* peuvent connaitre des fluctuations dans l'intensité de la douleur?s;

* rencontrent souvent des difficultés liées a la disponibilité et a 'accessibilité des traitements, telles que
delongs délais d’attente, un acces limité aux services dans les zones rurales et isolées et des obstacles
financiers al'accés a certains services, tels que le soutien psychologique et la physiothérapie®;

* sont souvent atteintes d’'un probléme de santé psychiatrique concomitant, tel qu'un trouble
dépressif majeur?s.

2 Gouvernementdu Canada.A propos de la douleur chronique. Ottawa (Ont.), 2023. www.canada.ca/fr/sante-publique/services/
maladies/douleur-chronique/a-propos-douleur-chronique.html.

22 Gouvernement du Canada, A propos de la douleur chronique.
2 Chhabra, Gaurav. Chronic pain syndromes.Londres, Royaume-Uni. BMJ Best Practice, 2023. https://bestpractice.bmj.com/topics/en-us/694.

2 Santé Canada. Rapport sur | Echange Meilleurs Cerveaux : Traitement de la douleur chronique et des troubles complexes concomitants de
santé mentale et de consommation de substances. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2023. www.canada.ca/fr/services/sante/
publications/vie-saine/rapport-echange-meilleurs-cerveaux-2023.html.

% Johnston,Keira J. A. et LauraM. Huckins. « Chronic Pain and Psychiatric Conditions ». Complex Psychiatry,9,n°1-4, 24-43,2023.
https://doi.org/10.1159/000527041.
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Ces facteurs peuvent créer des difficultés dans le contexte d’'une évaluation de 'admissibilité a ’TAMM.

Le tableau 3.2b présente une ventilation des cas dAMM ou la douleur chronique a été déclarée selon l'age,
le sexe et lavoie. Comme le montre le tableau, la douleur chronique a été déclarée dans 767 cas ’AMM de
lavoie 1et 166 cas d’AMM de la voie 2, pour un total de 933 cas. La douleur chronique était le seul probleme
de santé dans 23 de ces cas. Enl'absence de renseignements supplémentaires, il n'est pas clair quelle était
la cause de ladouleur de la personne et comment cela contribuerait a une évaluation visant a déterminer
silapersonne se trouvait dans la voie 1ou la voie 2. Conformément a la recherche sur la douleur chronique
au Canada?®, la douleur chronigue était plus souvent signalée chez les femmes que chez les hommes dans
le contexte de TAMM. Elle a été le plus souvent signalée chez les femmes agées de 85 ans ou plus qui ont
recu ’AMM dans le cadre de la voie 1. Parmiles bénéficiaires de 'AMM qui ont déclaré souffrir de douleurs
chroniques, les autres problémes médicaux les plus fréquemment signalés étaient le cancer, les problémes
cardiovasculaires et les maladies respiratoires.

Tableau 3.2b : Répartition par age et par sexe des personnes ayant déclaré des douleurs chroniques, par voie

Prévalence de la douleur chronique parmiles cas d’AMM

Nombre Nombre
Toutes les personnes quiindiguent la douleur chronique comme probléme
desanté 767 166
Caractéristiques des personnes souffrant de douleur chronique Voie 1 Voie 2
Pourcent (%) Pourcent (%)

18a64ans
Hommes 52 12,6
Femmes 4,4 18,6
65a74ans
Hommes 8.1 9,0
Femmes 6,9 13,2
75a84 ans
Hommes 10,6 6,6
Femmes 13,6 18,0
85 ans et plus
Hommes 15,6 54
Femmes 35,6 16,8
Total

100 % 100 %

26 Schopflocher, Donald, Paul Taenzer,and Roman Jovey. « The prevalence of chronic painin Canada ». Pain Research & Management:

The Journal of the Canadian Pain Society,16,n° 6, 445, 2011. https://doi.org/10.1155/2011/876306.
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3.3 Démence

Ladémence est un terme générique utilisé pour décrire un ensemble de symptdmes qui touchent

la fonction cérébrale et qui sont causés par des maladies ou des blessures neurodégénératives et
vasculaires?’. Elle se caractérise par un déclin des capacités cognitives et peut également influer sur
'humeur et le comportement?®. Une personne atteinte de démence peut demander et recevoir 'AMM
si elle répond aux critéres d’admissibilite.

Enrevanche, les personnes atteintes exclusivement de maladie mentale ne sont pas admissibles a lAMM
enraison de I'exclusion temporaire prévue dans le Code criminel, qui devrait étre abrogée en mars 2027.
Cette exclusion s'applique aux problemes de santé principalement dans le domaine de la psychiatrie qui
soulévent des préoccupations liées aux tendances suicidaires et aux défis associés a I'évaluation de la
capacité et ala détermination de l'irrémédiabilité; elle ne s'applique pas aladémence®.

Lévaluation de 'admissibilité a ’AMM pour les personnes atteintes de démence comporte des
considérations complexes. LAssociation canadienne des évaluateurs et des prestataires de 'AMM a
élaboré un document d'orientation al'intention des praticiens pour les aider & déterminer sila situation
médicale d'une personne atteinte de démence qui demande 'AMM se caractérise par « un déclin avance
etirréversible de ses capacités », si elle peut donner son consentement éclaireé et si sa mort naturelle est
raisonnablement prévisible3°. Selon le document d'orientation, une personne peut étre dans un « état
caractérisé par un déclin avanceé et irréversible des capacités », sil'on croit que la perte de capacité est
imminente®'. De plus, les cliniciens peuvent évaluer la capacité d’'une personne a consentir alAMM a l'aide
des outils empiriques disponibles; on leur conseille de documenter systématiquement leurs constatations
concernant la capacité de la personne a communiquer son choix, a comprendre les renseignements
pertinents, comprendre les conséquences de la décision et la raison des solutions de rechange®?.

Ladémence a été déclarée comme probléme de santé chez 241 personnes qui ont recu 'TAMM en 2023.
De ce nombre, un peu moins de la moitié (n=106) ont été déclarées comme ayant ladémence comme seul
probléme de santé. Le tableau 3.3a présente une répartition de ces cas selon le sexe et la voie. Dans la
majorité des cas (76,4 %), la personne arecu '’AMM dans le cadre de la voie 1;dans les autres cas (23,6 %),
ellearecu’AMM dans le cadre de la voie 2.

27 Agence de la santé publique du Canada. Une stratégie sur la démence pour le Canada : Ensemble, nous y aspirons. Gouvernement du
Canada. 2019. https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/publications/maladies-et-affections/strategie-demence.
html.

2 Agence delasanté publigue du Canada, Une stratégie sur la démence pour le Canada : Ensemble, nous y aspirons.

2 Ministére de la Justice. Contexte législatif : Projet de loi C-7 : Réponse législative du gouvernement du Canada a la décision Truchon de
la Cour supérieure du Québec. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2021. https://www.justice.gc.ca/fra/sjc-csj/pl/am-ad/c7/
index.html

%0 Association canadienne des évaluateurs et prestataires de 'AMM. Medical Assistance in Dying (MAID) in Dementia, 2024.
https://camapcanada.ca/wp-content/uploads/2022/02/Assessing-MAiD-in-Dementia-FINAL-Formatted.pdf

8 Association canadienne des évaluateurs et prestataires de ’AMM. Medical Assistance in Dying (MAID) in Dementia.
%2 Association canadienne des évaluateurs et prestataires de ’AMM. Medical Assistance in Dying (MAID) in Dementia.
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Tableau 3.3a: Bénéficiaires de TAMM déclarant ladémence comme seul probléme de santé, selon la voie

etle sexe

Voie 1 Voie2

Nombre Pourcent (%) Nombre Pourcent (%)
Hommes 45 425 1 10,4
Femmes 36 34,0 14 13,2
Total
81 76,4 % 25 23,6 %

3.4 Durée d'une maladie, d’'une affection ou d’'un handicap graves et incurables

Les personnes quiont recu ’AMM dans le cadre de la voie 2 ont vécu avec un probleme de santé
grave et incurable pendant une période beaucoup plus longue que celles qui ont recu ’AMM dans

le cadre de lavoie 1.

Les praticiens sont tenus de déclarer depuis combien de temps la personne qui demande /AMM est
atteinte d’'une maladie, d’'une affection ou d’'un handicap graves et incurables.

Le tableau 3.4a présente ladurée pendant laquelle les bénéficiaires de TAMM ont vécu avec une maladie,
une affection ou un handicap graves et incurables, ventilée par voie. Les personnes qui ont recu TAMM
dans le cadre de la voie 2 avaient tendance a vivre avec un probléme de santé grave et incurable depuis
une période plus longue que celles quiont recu ’AMM dans le cadre de la voie 1: 31,8 % des personnes qui
ontrecul’AMM dans le cadre de la voie 2 vivaient avec une maladie, une affection ou un handicap graves
etincurables depuis plus de 10 ans, comparativement a 7,7 % de ceux de lavoie 1. Enrevanche, 4,4 % des
personnes quiontrecu ’AMM dans le cadre de la voie 2 vivaient avec une maladie, une affection ouun
handicap graves et incurables depuis moins d’'un an, comparativement a 41,4 % des personnes dans le

cadredelavoie.

Tableau 3.4a: Durée d’'une maladie, d'une affection ou d'un handicap graves et incurables, par voie

Durée de lamaladie grave et incurable

Voie 1

Voie 2

Pourcent (%) Pourcent (%)

Moins d’'unan 41,4 4,4
Plus d’un an et moins de cing ans 33,5 36,0
Plus de cinq ans et moins de dix ans 9,5 18,9
Plus de dix ans 7 31,8
Je ne sais pas 79 8,9
Total

100 % 100 %
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De plus, de nombreux bénéficiaires de 'TAMM ont vécu avec plus d’'un probléme de santé grave et incurable
pendant une longue période. Parmiles bénéficiaires de 'AMM des voies 1et 2 qui vivaient avec un probleme
de santé grave et incurable depuis moins d'un an, 72,9 % avaient un seul probleme de santé, 17,4 % avaient
deux problémes de santé et les 9,7 % restants avaient trois problémes de santé ou plus®3. Dans le cas des
personnes vivant avec un probléme de santé grave et incurable depuis plus d’'un an, 66,6 % avaient un seul
probléme de santé et 20,5 % en avaient deux, tandis que les 12,9 % restants avaient trois problémes de
santeé ou plus.

3.5 Lasituation médicale de la personne se caractérise par
un déclin avancé et irréversible de ses capacités

Le deuxieme élément du critére d’admissibilité relatif aux « problemes de santé graves et irremédiables »
est que la situation médicale de la personne se caractérise par « un déclin avance et irréversible de ses
capacités ». Cela signifie que laréduction de la capacité de la personne a entreprendre des activités
significatives pour elle est grave et ne peut étre améliorée par des interventions raisonnables®*.

Cette perte de capacité peut étre soudaine, progressive, continue ou stable3.

Lindicateur le plus souvent cité du déclinirréversible des capacités déclaré par les praticiens était l'incapacité
delapersonne afaire la plupart ou la totalité des activités de la vie quotidienne (p. ex., se nourrir, se laver et
aller alatoilette soi-méme), ou les activités instrumentales de la vie quotidienne (p. ex., gestion des finances,
préparation des repas, gestion des médicaments). Cet indicateur a été suivi de la fatigue ou de la faiblesse
importante persistante et d'une douleur chronique. Il estimportant de noter que les praticiens ont souvent
déclaré plus d’'une raison pour laquelle la situation médicale de la personne se caractérise par un déclin
avance etirréversible de ses capacités. Par exemple, dans plus de la moitié des cas dAMM, les praticiens
ontdéclareé que la personne était ala fois incapable d'effectuer les activités de la vie quotidienne et éprouvait
une fatigue importante.

3.6 Nature de la souffrance

Le troisieme elément du critere d'admissibilité des « probléemes de santé graves et irremeédiables » est que
la personne ressent « des souffrances physiques ou psychologiques persistantes qui lui sont intolérables
et quine peuvent étre apaisées dans des conditions quelle juge acceptables ».

La figure 3.6a décrit les sources de souffrance liées au probléme de santé de la personne quiont éte
déclarées par les praticiens. Comme le montre la figure, la perte de la capacité a sengager dans des
activités significatives était la source la plus souvent déclarée de souffrance chez les bénéficiaires
deTAMM dans les voies 1et 2. Cette constatation est conforme a celle des années précédentes. Les
bénéficiaires de la voie 1étaient plus susceptibles de déclarer une perte de la capacité d’accomplir les
activités de la vie quotidienne, une perte d'indépendance et un contrdle inadéquat d’autres symptémes
que les bénéficiaires de la voie 2. Enrevanche, les bénéficiaires de la voie 2 étaient plus susceptibles
de déclarer une perte de dignité, un contrdle inadéquat de ladouleur et l'isolement ou la solitude que
les bénéficiaires de la voie 1. Comme nous I'avons vu ala section 3.2, la douleur chronique a parfois été

33 Dans cette analyse, un probléeme de santé est considérée comme étant ce quisuit : le cancer, untrouble neurologique, un trouble
cardiovasculaire, un trouble respiratoire, une défaillance d'organe ou une « autre » probleme de santé. Multiples problemes de santé
précises dans chague grande catégorie n'ont pas été comptabilisées.

3 Santé Canada, Document de référence : Aide médicale a mourir (AMM).

% Gouvernement du Canada. Aide médicale a mourir : Mise en ceuvre du cadre. Ottawa (Ont.) : 2024. www.canada.ca/fr/sante-canada/
services/services-avantages-lies-sante/aide-medicale-mourir/mise-oeuvre-cadre.html
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signalée comme 'un des problémes de santé pour lesquels une personne a recu '’AMM (et moins souvent,
comme le seul probléme de santé). La douleur est aussi prévalente chez les patients atteints de cancer

et aux stades finals de la maladie chronique et évolutive36. Dans presque tous les cas, les praticiens ont
signalé plus d’'une source de souffrance liée al'état de santé de la personne. Les praticiens ont le plus
souvent fait état de cing sources de souffrance.

Figure 3.6a: Nature de la souffrance déclarée, par voie?

3,6 %
Autre 4.8 %

. 21,1 %
Isolement ou solitude 471 %
33,4 %
32,2 %
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a Plusieurs options peuvent étre sélectionnées. Les totaux seront supérieurs a100 %.

3.7 Détermination du caracteére volontaire de lademande dAMM

Laloi fédérale stipule que lademande dAMM d’'une personne doit étre volontaire et ne pas étre le résultat
d'une pression extérieure. Dans le cadre de leurs obligations de déclaration lors de 'administration de
'AMM, les praticiens sont tenus de préciser comment ils se sont forgé l'opinion que lademande d’AMM
delapersonne était volontaire. Les résultats de 2023 concordent avec ceux des années précédentes.

% Lowey, Susan E. « Management of Severe Painin Terminally lll Patients at Home: An Evidence-Based Strategy ». Home Healthcare Now, 38,
n°1,8-15,2020. https://doi.org/10.1097/NHH.0000000000000826.
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Dans pratiquement tous les cas ou TAMM a été fournie, les praticiens ont indiqué gu'ils avaient consulté
directement la personne pour déterminer le caractére volontaire de la demande d’AMM. Parmi les
autres méthodes couramment utilisées pour confirmer cet avis, on peut citer la consultation de
membres de la famille ou d’amis, 'examen du dossier médical du patient et la consultation d’autres
professionnels de la santé ou des services sociaux. Une liste compléte est fournie dans le tableau 3.7a.

Tableau 3.7a: Raisons pour lesquelles les praticiens ont estimé que lademande d’AMM était volontaire
et ne résultait pas d’'une pression extérieure

Indication que lademande d’AMM était volontaire Réponses
Nombre

Consultation de la personne 15248
Consultation des membres de la famille ou des amis 9947
Dossier médical de la personne 8257
Consultation d’autres professionnels de la santé ou des services sociaux 6221
Connaissance de la personne ala suite de consultations ou de traitements antérieurs 2062
pour des raisons autres que FAMM

Autre 45
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4. Considérations sociodémographiques,
acces et inégalités

41 Importance et défis de la collecte de données sur l'identité

En 2021, le Code criminel a été modifié pour permettre une collecte élargie de données sur TAMM afin
d'inclure des renseignements sur larace, lidentité autochtone et le handicap. Le but de cette collecte de
données est d'aider a déterminer la présence d’'une inégalité ou d'un désavantage individuel ou systémique
dans le contexte de 'administration de TAMM. Par conséquent, le Réglement sur la surveillance de l'aide
médiicale a mourir a été modifié afin de 'harmoniser avec ces modifications législatives (ainsi quavec
plusieurs exigences de déclaration supplémentaires ou modifieées, comme il est indiqué al'annexe A).

Le document d’'orientation de Santé Canada al'intention des praticiens et des responsables des évaluations
préeliminaires est conforme au réglement actuel sur la surveillance de 'AMM. Ce document précise que les
éléments de données sur larace, lidentité autochtone et le handicap sont des questions d’auto-identification
et doivent refléter la facon dont la personne s'identifie®”. Les réponses ne reflétent pas le statut juridique
ou de l'enregistrement dans le cas de l'identité autochtone et ils ne doivent pas étre interprétés par un
professionnel de la santé en fonction de 'apparence ou d'autres caractéristiques de la personne, ce qui
pourrait fausser les données. La personne doit également consentir ala collecte de ces informations.

llest reconnu que la volonté d’'une personne de s'auto-identifier pendant le processus dévaluation de 'AMM,
ou toute rencontre clinique, dépend de nombreux facteurs. La personne pourrait avoir des préoccupations
quant ala facon dont ces renseignements pourraient étre utilisés et a lincidence gu'ils pourraient avoir sur
les services quilui sont offerts. Les expériences de racisme et de discrimination peuvent aussi dissuader
une personne de s’auto-identifier. Par exemple, les peuples autochtones déclarent fréquemment des
expeériences de racisme envers les Autochtones dans le systéme de soins de santé, ce qui entraine une
érosion de la confiance®®.

Par conséquent, les praticiens et les responsables des évaluations préliminaires sont encouragés a fournir
alapersonne des renseignements ouverts et transparents sur le but de la collecte de ces données (c.-a-d.
pour mieux comprendre les caractéristiques des personnes qui demandent 'TAMM et aider a déterminer
s'ily ades groupes ou des populations qui sont touchés de fagcon disproportionnée dans le contexte de
'TAMM). lIs sont également encouragés a préciser que lacommunication de l'information est volontaire et
que le refus de répondre aux questions n'aura aucune incidence sur les soins de la personne ou I'évaluation
delAMM.

Collecte de données sur l'identité en 2023

Comme il est mentionné alasection 1.3, étant donné que 2023 était la premiére année de collecte de
données en vertu du reglement modifié sur la surveillance de 'AMM, il y a des limites de données a signaler.
Il faut garder ces éléments al'esprit lors de 'examen des sections ci-dessous, particulierement en ce qui
concerne laqualité et la fiabilité des donnees d'auto-identification.

87 Santé Canada. Document d orientation : Exigences en matiére d'établissement de rapports en vertu du Réglement modifiant le Réglement
sur la surveillance de 'aide médicale a mourir. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2022. www.canada.ca/fr/sante-canada/
services/publications/systeme-et-services-sante/document-orientation-exigences-matiere-etablissement-rapports-vertu-
reglement-modifiant-reglement-sur-surveillance-aide-medicale-mourir.html.

38 Turpel-Lafond, Mary Ellen,and Harmony Johnson. In Plain Sight: Addressing Indigenous-Specific Racism and Discrimination in B.C.
Health Care. Victoria (C.-B.) : gouvernement de la Colombie-Britannique, 2020. https://doi.org/10.14288/bcs.vi209.195283
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Les provinces et les territoires ont également adopte différentes approches pour la collecte de cette
information. Dans certains provinces et territoires, notamment en Colombie-Britannique, dans les
Territoires du Nord-Ouest et en Alberta, ces renseignements sont recueillis au moyen de formulaires de
demande des patients. Dans des provinces comme la Saskatchewan et le Manitoba, les données sont
recueillies au moyen de services de coordination des soins. Dans les autres administrations, ilincombe
aux praticiens de demander au demandeur s'il souhaite s'auto-identifier.

Lapproche variée de lafagon dont sont posé€es ces questions importantes et délicates adonné lieu ades
résultats incohérents entre les provinces et les territoires, ainsi qua des préoccupations au sujet de la qualité
des données recueillies. Par exemple, dans les administrations ou les renseignements doivent étre recueillis
par le prestataire, les praticiens ont déclaré étre réticents a poser cette série de questions (méme siune
personne peut choisir de ne pas sauto-identifier). Cette réticence découle de préoccupations concernant
limpact sur larelation clinique ou la possibilité de créer de la méfiance. Dans les administrations qui ont utilisé
unformulaire de demande du patient ou des systémes de coordination des soins, les définitions de termes
(comme le handicap) ne sont pas toujours fournies, ce qui entraine des réponses et des taux de réponse
incohérents entre les provinces et les territoires. Santé Canada a publié les données recueillies, dans lamesure
du possible, dansl'intérét de la transparence, mais reconnait que les analyses de ces données sont limitées.

Comme il est mentionné a la section 1.3, Santé Canada a mis sur pied un groupe de travail composé de
fonctionnaires fédéraux, provinciaux et territoriaux déterminés aaméliorer la collecte, 'uniformité et la qualité
des données al'avenir. De plus amples renseignements sur les limites des données sont fournis a lannexe B.

4.2 AMM par groupe racial, ethnique ou culturel

Dans le contexte d’'une demande d’AMM, les responsables des évaluations préliminaires ou les praticiens
doivent demander ala personne d’'indiquer a quel groupe racial, ethnique ou culturel elle appartient.
Les catégories de groupes raciaux, ethniques ou culturels sont fondées sur les directives de I'Institut
canadien d’information sur la santé3® et sont conformes a la question sur l'identité des minorités visibles
durecensement de 2021 de Statistique Canada*. Les personnes qui s'identifient a plusieurs groupes
ouades groupes mixtes peuvent sélectionner plus d'une des catégories énumerées, ou choisir de fournir
des détails précis sous la catégorie « préciser un autre groupe racial »*'.

9619 des 15 343 personnes qui ont recu ’AMM ont répondu a cette question, et la grande majorité d’entre
elles (95,8 %) se sont identifiées comme des personnes blanches (caucasiennes)*2. La deuxieme identité
raciale, ethnique ou culturelle la plus souvent déclarée était Asiatique de 'Est (1,8 %). Compte tenu des
limites des données (indiquées a la section 4.1) et de 'homogénéité relative des réponses fournies, il nN'est
pas possible dentreprendre une analyse plus significative en ce qui a trait aux différences potentielles en
ce qui concerne l'administration de ’AMM selon l'identité raciale ou ethnique. La proportion de bénéficiaires
de ’'AMM qui s'identifient comme étant de race blanche (caucasiens) dans différents provinces et territoires
est fournie au tableau D.3 (annexe D).

% Institut canadien d'information sur la santé. Directives sur [ utilisation des normes de collecte de données fondées sur larace et I'identité
autochtone pour la production de rapports sur la santé au Canada. Ottawa (Ont.), 2022. https://www.cihi.ca/sites/default/files/
document/guidance-and-standards-for-race-based-and-indigenous-identity-data-fr.pdf

40 Santé Canada. Document d'orientation : Exigences en matiére d’établissement de rapports en vertu du Reglement modifiant le Réglement
surla surveillance de l'aide médicale a mouirir.

4 Santé Canada. Document d'orientation : Exigences en matiére d’établissement de rapports en vertu du Reglement modifiant le Reglement
sur la surveillance de l'aide médicale a mourir.

“2 Entout, 95,7 % des répondants de la voie 1se sont identifiés comme des personnes caucasiennes (blanches); 97,8 % des répondants de la
voie 2 se sont identifiés comme des personnes caucasiennes (blanches).
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4.3 Personnes autochtones ayant recu 'AMM

Les Premiéres Nations, les Inuits et les Métis ont divers points de vue sur TAMM. Cela a été démontré

lors des discussions parlementaires sur I'ancien projet de loi C-7. Au cours de ces discussions, certains

se sontinquiétés du fait que les peuples autochtones et d’'autres personnes susceptibles d’étre victimes
d'inégalités sociales pourraient demander et recevoir 'AMM en I'absence de services adequats de santé
et d’'aide sociale*3444%, D'autres ont toutefois fait remarquer que le fait de prendre une décision éclairée sur
'TAMM, dans le cadre d’'une relation de confiance avec les professionnels de la santé, peut étre un moyen
important d’'exercer 'autodétermination*é. Des discussions plus récentes avec les peuples autochtones
montrent également que les points de vue sur ’AMM sont riches et variés (voir 'encadré).

Depuis 2022, Santé Canada travaille en partenariat avec des organisations et des gouvernements
autochtones qui sont a l'avant-garde de 'engagement communautaire et du renforcement de

la capacité en matiere de politiques organisationnelles sur TAMM et les enjeux plus généraux

des soins de finde vie. De plus, de février a avril 2024, Santé Canada a tenu une série de tables
rondes nationales virtuelles et en personne sur I'échange de connaissances avec les peuples
autochtones. Voici quelques citations tirées de ces discussions:

« Pourrions-nous avoir une place dans le parcours de fin de vie avec TAMM qui intégrerait
nos valeurs traditionnelles? »

«Un protocole adapté a la culture devrait étre suivi apres l'intervention et revét une grande
importance pour les peuples autochtones. Le fait de savoir que ces protocoles suivront
mon décés me permettra de prendre ce genre de décision. »

« LAMM est quelque chose de trés nouveau pour nous et nos Ainés y sont encore opposes.
Dans ma communauté, il y a des gens qui sont de foi chrétienne, et ’AMM ne serait pas autorisé
dans ce contexte, puis il y a des gens qui suivent les traditions et c'est quelque chose qui suscite
beaucoup de sentiments contradictoires dans notre communauté ».

De plus amples renseignements sur le processus de consultation sont présentés allannexe C.

Dans le contexte d’'une demande dAMM, les responsables des évaluations préliminaires ou les praticiens
doivent demander ala personne d’indiquer si elle appartient al'un des trois groupes de peuples autochtones
reconnus par la Constitution, soit les Premiéres Nations, les Inuits et les Métis, ou de choisir plus d’'une option,
le cas échéant.

En 2023, 80 personnes quiont recu ’AMM ont été identifiees comme membres des Premiéres Nations,
36 comme Métis et 23 comme membres autant des Premiéres Nations que des Métis. Moins de cing
personnes s'identifiant comme Inuit ont recu ’AMM. Moins de cing personnes s'identifiant comme membres

4 Comité sénatorial permanent des affaires juridiques et constitutionnelles. Témoignages. Ottawa (Ont.) : Sénat du Canada, 3 février 2021.
https://sencanada.ca/fr/Content/Sen/Committee/432/LCJC/12EV-55130-F.

4“4 Comité sénatorial permanent des affaires juridiques et constitutionnelles. Témoignages. Ottawa (Ont.) : Sénat du Canada, 2 février 2021.
https://sencanada.ca/fr/Content/Sen/Committee/432/LCJC/11IMN-55129-F.

4% Comité sénatorial permanent des affaires juridiques et constitutionnelles. Témoignages. Ottawa (Ont.) : Sénat du Canada, 26 novembre 2020.
https://sencanada.ca/fr/Content/Sen/Committee/432/LCJC/05MN-55075-F.

4 Comité sénatorial permanent des affaires juridiques et constitutionnelles. Témoignages. Ottawa (Ont.) : Sénat du Canada, 26 novembre 2020.
https://sencanada.ca/fr/Content/Sen/Committee/432/LCJC/05MN-55075-F.
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des Premiéres Nations, Inuits ou Métis ont recu ’AMM dans le cadre de la voie 2 (c.-a-d. que lamort naturelle
n'était pas raisonnablement prévisible). Les problémes de santé sous-jacents les plus fréquemment signalés
chezles personnes autochtones quiont recu TAMM correspondent a ceux de lensemble de la population

au Canada quiarecu ’AMM (voir lasection 3.1). A lalumiére des préoccupations concernant la qualité

des données décrites précédemment et de la nécessité de veiller a ce que les données soient utiliseées
etinterprétées de facon responsable, Santé Canada n'entreprend pas d’'analyse supplémentaire de ces
données pour le moment.

Santé Canada a commencé a discuter avec des partenaires autochtones de la collecte et de I'utilisation
appropriée des données sur l'identité autochtone dans le contexte de 'TAMM. Santé Canada communiquera
cette rétroaction aux provinces et aux territoires et travaillera avec eux pour mieux comprendre les processus
en place pour poser des questions sur l'identité autochtone et cerner les possibilités d’amélioration. De plus,
Santé Canada continuera d'établir des relations et de collaborer avec les détenteurs de droits autochtones,
les gouvernements et les organisations afin d'éclairer les politiques, les pratiques et les directives a l'intention
des professionnels de la santé au sujet de la collecte de données sur TAMM.

Compte tenu des limites des données de 2023 sur lidentité autochtone et de limportance de la souveraineté
des données autochtones, les données sur lidentité autochtone ne seront pas communiquées ades
chercheurs externes sans d'autres discussions avec des partenaires autochtones.

4.4 Personnes en situation de handicap ayant recu ’"AMM

Les personnes en situation de handicap sont des membres précieux de la société canadienne. La
communaute des personnes en situation de handicap continue de s'inquiéter de l'influence des obstacles
socioéconomiques auxquels elles sont confrontées. La réduction de ces obstacles al'inclusion nécessitera
un effort collectif de tous les niveaux de gouvernement. Grace a des initiatives comme le Plan d'action pour
l'inclusion des personnes en situation de handicap®, le Canada s'efforce d’assurer la participation pleine et
significative des personnes en situation de handicap. Il est toutefois reconnu que les personnes en situation
de handicap continuent de faire face a l'exclusion sociale et économique et la discrimination lorsquelles
accedent aux services de soins de sante en raison d'iniquités systémiques de longue date.

Dans ce contexte, TAMM (en particulier 'AMM dans le cadre de la voie 2 lorsque lamort n'est pas
raisonnablement prévisible) est un sujet délicat dans la communauté des personnes en situation de
handicap. Certains ont exprimé des préoccupations au sujet des répercussions possibles de la loi actuelle
sur les croyances sociétales plus généerales concernant la valeur de la vie des personnes en situation

de handicap?® et le risque que des personnes demandent TAMM en 'absence de mesures de soutien
adéquates*®. Il estimportant de noter que le fait d’avoir un handicap en soi ne rend pas automatiquement
une personne admissible a'AMM,; elle doit répondre aux critéres d'admissibilité prévus par la loi (€numérés
précédemment ala section 3.1). Plusieurs mesures de sauvegarde améliorées sont en place pour les
personnes de la voie 2 afin d'offrir des protections supplémentaires.

47 Emploi et Développement social Canada. Plan d’action pour I'inclusion des personnes en situation de handicap du Canada, 2022. Ottawa
(Ont.) :gouvernement du Canada, 2022. www.canada.ca/fr/emploi-developpement-social/programmes/plan-action-inclusion-
personnes-situation-handicap/plan-action-2022.html.

4 Jonas-Sébastien Beaudry. « Bill C-7, assisted dying and “lives not worth living” », Options politiques, 14 décembre 2020.
https://policyoptions.irpp.org/fr/magazines/december-2020/bill-c-7-assisted-dying-and-lives-not-worth-living/.

4 Leyland Cecco. « Are Canadians being driven to assisted suicide by poverty or healthcare crisis? ». The Guardian, 11mai 2022,
www.theguardian.com/world/2022/may/11/canada-cases-right-to-die-laws.
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Santé Canada continuera de consulter les personnes en situation de handicap afin de mieux comprendre
leur point de vue sur 'AMM et sa mise en ceuvre.

Dansle contexte d'une demande dAMM, les responsables des évaluations préliminaires ou les praticiens
doivent demander alapersonne d'indiquer si elle aun handicap. Sila personne demande une explication plus
poussee de ce que signifie le terme «handicap », les professionnels de la santé sont invités a le décrire comme
suit: «une limitation fonctionnelle dans 'un des dix domaines suivants, qui ne peut étre corrigée par l'utilisation
daides:lavue, l'ouie, la mobilite, la souplesse, la dextérité, la douleur, l'apprentissage, le développement, la santé
mentale ou lamémoire »%°,

Commeilest mentionné alasection 1.3, il y a certaines préoccupations au sujet de la qualité et de la fiabilité
de ces données, étant donné que certains provinces et territoires n'ont pas recueilli cette information pour
la premiére partie de 2023; la facon dont cette question a été posée variait (c.-a-d. parfois le praticien a
posé la question et parfois la question a été incluse dans un ancien formulaire de collecte de données); et la
définition du terme « handicap » n’a pas toujours éteé fournie. Malgreé ces limites, les réponses aux questions
de suivi des personnes qui se sont auto-identifiées étaient relativement cohérentes, ce qui a permis une
analyse plus poussée des questions clés.

Le tableau 4.4a présente le nombre de personnes quiont recu ’AMM et qui ont déclaré avoir un handicap,
ainsi que leur répartition selon la voie, le sexe, l'age et les besoins en matiére de services de soutien aux
personnes en situation de handicap (une analyse de I'accés aux soins palliatifs et aux services de soutien aux
personnes en situation de handicap est présentée plus loin alasection 5.1). Sur les 10 581 personnes quiont
répondu a cette série de questions, 3 633 ont declare avoir un handicap; 33,5 % des répondants de la voie 1
ont déclaré avoir un handicap, comparativement 4 58,3 % des répondants de la voie 2. Proportionnellement,
plus de femmes que d’hommes ont déclaré avoir un handicap, ce qui correspond aux tendances en matiere
de handicap au sein de la population générale du Canada®'.

Pour la voie 1, la proportion de personnes ont déclaré avoir un handicap augmente avec I'age. Pour la voie 2,
la plus grande proportion de personnes ayant déclaré un handicap se situait dans la catégorie d'age de
65 a 74 ans; la proportion diminuait graduellement chez les groupes plus agés. Les praticiens ont noté une
certaine confusion au sujet de ce qui constitue un handicap chez les bénéficiaires de la voie 1 qui sont en fin
de vie et dont la qualité de vie est limitée. La différence entre les deux voies et la fagcon dont elles ont besoin
de services de soutien aux personnes en situation de handicap ety ont accés en témoigne, la proportion
de répondants ayant déclaré avoir un handicap et avoir besoin de services de soutien aux personnes en
situation de handicap étant plus élevée dans la voie 2 (75,7 %) que dans la voie 1(68,4 %). Le tableau D.3
(annexe D) présente une ventilation des personnes qui déclarent avoir un handicap par voie dans
'ensemble des provinces et territoires.

% Santé Canada. Document d orientation : Exigences en matiére d'établissement de rapports en vertu du Réglement modifiant le Réglement
sur la surveillance de l'aide médicale a mourir.

5 Statistiqgue Canada. Nouvelles données sur I'incapacité au Canada, 2022. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2023.
www150.statcan.gc.ca/n1/pub/11-627-m/11-627-m202306 3-fra.htm.
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Tableau 4.4a: Profil des répondants a la question sur le handicap auto-déclaré

Voie 1 Voie 2

Prévalence du handicap chez les personnes ayant recu ’AMM

Nombre Nombre
A déclaré avoir un handicap 3423 210
Totaldes repondants arla qu'estlon 10221 360
sur le handicap auto-déclaré?
Pourcent (%) Pourcent (%)
Pourcentage de personnes déclarant 335 58.3

un handicap, parmiles répondants?

Caractéristiques des personnes qui s’identifient comme ayant un handicap

Nombre Pourcent (%) Nombre Pourcent (%)
Sexe
Homme 1669 48,8 95 45,2
Femme 1754 51,2 115 54,8
Age
18a44ans 45 1,3 10 4.8
45a54ans 82 24 19 9,0
55a64ans 349 10,2 31 14,8
65a74ans 768 22,4 59 28,1
75a84ans 1009 29,5 54 257
85ansetplus 1169 34,2 37 17,6
Services de soutien aux personnes en situation de handicap requis
Oui 2342 68,4 159 75,7
Non 646 18,9 34 16,2
Jenesaispas 435 12,7 17 8,1

o

Toutes les personnes ayant recu ’AMM nont pas répondu a cette question.

Lafigure 4.4adécritles types et la fréquence des handicaps déclarés chez les bénéficiaires de TAMM qui
ont déclarés avoir un handicap. Les handicaps les plus fréquemment déclarés étaient la mobilité (déclarée
par 2903 personnes) et la douleur (déclarée par 1840 personnes).
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Figure 4.4a: Fréquence de déclaration de chaque type de handicap parmiles personnes ayant déclaré
avoir un handicap

Mobilité 2904
Douleur
Autre
Flexibilité
Dextérité
Ouie

Vision

Mémoire 1 400
Inconnu 1 256
Santé mentale 1 209
Difficulté a manger ou a avaler 1 188
Respiration 1 135
Apprentissage 1 71
Langue 1 51

Développement{ 21

0 1000 2000 3000

Le temps passé avec un handicap au cours de la vie a été calculé en divisant les années déclarées avec
un handicap par 'age au moment ot ’'AMM a été fournie. Les personnes quiont recu ’AMM dans le cadre
de lavoie 1et quiont déclaré avoir un handicap ont vécu avec un handicap pendant 11,0 % de leur vie, en
moyenne. On a constaté que ce méme groupe de la voie 2 avait vécu avec un handicap pendant 20,3 %
de savie,en moyenne.

Le tableau 4.4b présente les problemes de santé déclarés par les personnes qui ont déclaré avoir un
handicap. Dans lavoie 1, les problémes de santé les plus fréquemment mentionnés chez les personnes
quiont déclaré étre en situation de handicap étaient le cancer (45,6 %) et les « autres » problémes de santé
(46,2 %). Lors de I'évaluation des personnes qui se déclarent en situation de handicap dans le cadre de la
voie 2, les problémes de santé les plus fréquemment spécifiés étaient les troubles neurologiques (56,7 %)
etles «autres » problémes de santé (62,9 %).

[
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Tableau 4.4b : Probléemes de santé signalés par les personnes ayant déclaré avoir un handicap, par voie

Voie 1? Voie 22

Nombre Pourcent (%) Nombre Pourcent (%)
Cancer 1561 45,6 10 4,8
Trouble neurologique 854 24,9 19 56,7
Trouble cardiovasculaire 853 249 30 14,3
Trouble respiratoire 665 19,4 21 10,0
Défaillance d’organe 402 1,7 8 3,8
Autre problémes de santé 1582 46,2 132 62,9
Total
3423 - 210 | -

©

Plus d'un probleme de santé principal peut étre sélectionné, les totaux peuvent dépasser 100 %

4.5 Analyses socioéconomiques et communautaires

Santé Canada a effectué des analyses afin de mieux comprendre la situation des personnes
quirecoivent TAMM. Ces analyses donnent a penser, de facon générale, que les personnes qui
recoivent ’AMM ne proviennent pas de fagon disproportionnée de collectivités a faible revenu ou
défavorisées. Les résultats indiquent que les bénéficiaires de 'TAMM vivent dans des quartiers de
lensemble du spectre du revenu et de la marginalisation, ainsi que dans des collectivités urbaines,
rurales et éloignées.

Certaines personnes au Canada ont souleve des préoccupations au sujet de la fagcon dontl'inégalité sociale
etlaccésinégal aux services de santé et aux services sociaux pourraient influencer les demandes dAMM®253,
D’autres laissent entendre que les praticiens pourraient avoir des préjugés ou des préoccupations au sujet de
'administration de 'AMM a une personne qui pourrait étre considérée comme «vulnérable » et qui pourrait étre
amenée arefuser une demande légitime54. Santé Canada a effectué des analyses pour mieux comprendre la
situation des personnes recevant 'AMM, notamment:

* lesanalyses socioéconomiques au moyen de mesures du revenu au niveau du quartier;

* |esanalyses de la proximité des services de santé et des services sociaux au moyen
de mesures géographiques.

%2 Gabrielle Peters. « Dying for the right to live », Maclean’s, 12 novembre 2020. https://macleans.ca/society/dying-for-the-right-to-live/

% Ramona Coelho. « Barriers to care persist but access to MAID keeps expanding: Ramona Coelho for Inside Policy », MacDonald-Laurier
Institute, 21février 2024. https://macdonaldlaurier.ca/maid-keeps-expanding-ramona-coelho-for-inside-policy/

5 Lazin,Sarah J.et Jennifer A. Chandler. « Two Views of Vulnerability in the Evolution of Canada’s Medical Assistance in Dying Law ».
Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics, 32,n°1,105-117,2023. https://doi.org/10.1017/s096 3180121000943
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Des mesures au niveau du quartier ont été utilisées pour déduire les caractéristiques au niveau individuel
des bénéficiaires de ’AMM, car le questionnaire de surveillance de 'TAMM ne recueille pas ce type de
renseignements. Il est possible que les gens soient catégorisés par erreur en quintiles de revenu ou

de marginalisation par ces mesures, mais ce sont les meilleures approximations qui soient disponibles
al’heure actuelle.

Ces analyses donnent a penser, a un niveau éleve, que les personnes qui recoivent 'AMM ne vivent pas
uniquement dans des quartiers marginalisés et ne vivent pas non plus dans des régions ou l'acces aux
services de sante est plus difficile que dans les groupes de référence. Il y a toutefois des différences
importantes a noter au sein de la population des personnes quiont recu TAMM :

* Proportionnellement plus de femmes que d’hommes se trouvaient dans les quartiers aux revenus
les plus faibles (c’était le cas pour les voies 1et 2).

* Lesbénéficiaires de la voie 2 sont plus susceptibles que les bénéficiaires de la voie 1de vivre
dans des quartiers considérés comme «instables » (c.-a-d. plus de locataires, plus dimmeubles
d’habitation, plus de personnes vivant seules, plus de personnes ayant déménagé récemment
et moins de personnes mariées ou en union libre) selon la mesure de l'instabilité résidentielle
de Statistique Canada.

* |esbénéficiaires de la voie 2 sont plus susceptibles que les bénéficiaires de la voie 1de vivre en
milieu urbain. Tous les bénéficiaires de TAMM étaient plus susceptibles de vivre dans des régions
urbaines que la population de référence (tous les décés en 2023).

De plus amples renseignements sur ces analyses sont fournis dans les paragraphes suivants,
etlaméthodologie est décrite en détail al'annexe B.

Analyses socioéconomiques

Certains ont dit craindre que des personnes vulnérables sur le plan économique (c.-a-d. quin'ont pas les
moyens financiers de vivre confortablement) puissent demander TAMM. Pour évaluer cela, Santé Canada
aanalysé les données de 'TAMM en utilisant des mesures du revenu du quartier et de la marginalisation.

Tout d'abord, les données sur les bénéficiaires de TAMM ont été reliées a une mesure du revenu au niveau
du quartier provenant de Statistique Canada, en utilisant le code postal résidentiel recueillidans le cadre du
suivide TAMM®® et comparées a tous les déces déclarés au Canada en 2023°% (Figure 4.5a). Les résultats
indiquent que la population de référence (tous les décés au Canada) a un revenu proportionnellement plus
faible au niveau du quartier que les voies 1et 2. Celadonne a penser que les personnes qui recoivent 'TAMM
ne sont pas surreprésentées dans les quartiers afaible revenu.

Lorsqu'on compare le revenu du quartier parmiles bénéficiaires de 'TAMM selon le sexe, les résultats
laissent entendre que les femmes qui recoivent 'TAMM vivent dans des quartiers a faible revenu
comparativement aux hommes qui recoivent ’AMM. C'était le cas pour les voies 1et 2.

A cejour, larecherche sur le statut socioéconomique des bénéficiaires de 'AMM a porté principalement sur
'’AMM dans le contexte d'une mort naturelle raisonnablement prévisible. Les résultats de cette recherche ont
été mitigés, certaines études montrant que les personnes recevant 'AMM avaient un niveau d'eéducation et

% Fichier de conversion des codes postaux M° plus (FCCP+), quintile de revenu du quartier aprés impot selon 'emplacement géographique.
% Analyse effectuée par Statistique Canada pour le compte de Santé Canada.

44

Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023



un statut socioéconomique plus élevés®”%85° alors que d’autres ont montré que bien qu’'un plus grand nombre
de personnes ayant un statut socioéconomique comparativement plus bas ont demandé 'AMM, le nombre
de personnes ayant recu '"AMM était uniformément réparti entre les différentes catégories de revenus®.

Figure 4.5a: Quintiles de revenu des quartiers, par voie, par rapport a 'ensemble des décés de 2023
au Canada

100 % A
75 % 1
Quintile de revenue
B 5 - Supérieur
50 % - |4
w3
2
1 — Inférieur
25 %
025% 256% 2409% 261% 299% 283% 280%
0 % T . - - - . -
Voie 1, Voie 1, Voie 1, Voie 2, Voie 2, Voie 2, Tous les
homme femme tous homme femme tous décés
2023

Deuxiemement, Santé Canada a utilisé les mesures de Statistique Canada pour quantifier la
marginalisation des quartiers® afin de fournir des informations supplémentaires sur les circonstances
socioéconomiques des bénéficiaires de ’TAMM. Ces mesures évaluent 1) l'instabilité résidentielle
(p.ex.,combien de résidents sont locataires), 2) la vulnérabilité situationnelle (p. ex.,combien de résidents

n'ont pas de dipldme d'études secondaires) et 3) la dépendance économique (p. ex.,combien de résidents
sont des jeunes ou des ainés). Les mesures sont congues de sorte que la population canadienne soit
classeée dans 'undes cing groupes, avec 20 % de la population dans chaque groupe. Pour cette analyse,

la catégorie de référence utilisée était tous les décés survenus en 2023 au Canada®?. Les voies 1et 2 ont été
examinées séparément, car des préoccupations particulieres ont été exprimées au sujet de la vulnérabilité
économique des personnes dont la mort naturelle est jugée non prévisible.

5 Redelmeier, Donald A., Kelvin Ng, Deva Thiruchelvam, and Eldar Shafir. « Association of socioeconomic status with medical assistance
indying: a case—control analysis ». BMJ open, 11,no 5,2021. http://dx.doi.org/10. 1136/bmjopen-2020-043547.

% Downar, James, Robert A. Fowler, Roxanne Halko, Larkin Davenport Huyer, Andrea D. Hill et Jennifer L. Gibson. « Early experience with
medical assistance in dyingin Ontario, Canada: a cohort study ». CMAJ, 192, no 8, E173-E181,2020.
https://doi.org/10.1503/cmaj.200016.

% Trudel, Pierre, Marie-Hélene Quesnel-Olivo, Mathieu Blais, and Nicolas Dupre. « Describing and Comparing ALS Patients who Request
Medical Assistance in Dying with Patients Dying Directly of the Disease (P5-6.005) ». Dans Neurology, 102,no 17, supplément 1,2024.
https://doi.org/10.1212/WNL.0000000000204855.

80 Tran, Manny, Kimia Honarmand, Robert Sibbald, Fran Priestap, Simon Oczkowski et lan M. Ball. « Socioeconomic Status and medical
assistance in dying: a regional descriptive study ». Journal of Palliative Care, 37,no 3,359-365, 2022.
https://doi.org/10.1177/08258597211053088.

61 Statistique Canada. L'Indice canadien de défavorisation multiple (ICDM). Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2019.
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&Id=1186297.

62 Extrait sur demande par Statistique Canada.
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Lesrésultatsindiquent, de fagcon générale, que les personnes qui recoivent ’AMM ne proviennent pas de fagon
disproportionnée de collectivités a faible revenu ou défavorisées. Selon les trois mesures, les bénéficiaires de
lavoie 1vivaient dans des quartiers moins marginalisés ou de fagon semblable, comparativement au groupe
de référence (figure 4.5b). Les bénéficiaires de la voie 2 ont suivi une tendance semblable, vivant dans des
quartiers moins marginalisés que le groupe de référence en ce qui concerne les mesures de la « dépendance
économique » et de la « vulnérabilité situationnelle ». Cependant, en ce qui concerne lamesure de I« instabilité
résidentielle » définie par Statistique Canada, il y a des pourcentages plus éleveés de bénéficiaires de la voie 2
que de bénéficiaires de la voie 1et de la catégorie de référence. Bien que cela ne tienne pas compte de la
situation des bénéficiaires de 'AMM eux-mémes, cela signifie que les bénéficiaires de la voie 2 sont plus
susceptibles de vivre dans des quartiers ouil y a plus de locataires, plus dimmeubles d’habitation, plus de
personnes vivant seules, plus de personnes qui ont démeénageé recemment et moins de personnes mariees
ouenunion libre. Ces résultats sont comparables & ceux d'une étude réalisée par le coroner en chef de
I'Ontario sur les dispositions de 'AMM de 2023 dans cette province, quiarévélé que 48,3 % des bénéficiaires
delavoie 2 appartenaient au quintile d'instabilité résidentielle le plus bas, comparativement 2 34,3 % des
bénéficiaires de lavoie 153,

Figure 4.5b : Quintiles de marginalisation des quartiers, par voie, par rapport alensemble des décés
au Canadaen 2023

Dépendance économique Instabilité résidentielle  Vulnérabilité situationnelle
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2
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U  211%
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déces de déces de déceés de
2023 2023 2023

8 CoronerenchefdelOntario. “Lessons Learned from the Coroner.” Présentation ala conférence de 'Association canadienne des évaluateurs

et prestataires de l'aide médicale a mourir. Ottawa (Ont.), 3 mai 2023.
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Analyses de la proximité des services de santé et des services sociaux

Des préoccupations ont été soulevées quant au fait que les personnes vivant dans une collectivité mal
desservie pourraient étre incitées ademander ’AMM parce qu’elles ne sont pas en mesure d’avoir acces
aux traitements et au soutien nécessaires®*. Dans le méme temps, certains craignent que l'accés alAMM
dans une collectivité mal desservie soit difficile en raison d'un manque de volonté ou de prestataires
qualifiés, en particulier lorsque des évaluations spécialisées sont nécessaires.

Pour mieux comprendre la proximité des services de santé et des services sociaux parmiles bénéficiaires
de’AMM, Santé Canada a effectué une analyse des cas d’AMM dans les collectivités urbaines et rurales en
attachant la mesure du type de centre de population et de région rurale de Statistique Canada65 au code
postal recueillipendant la surveillance de 'AMM (c.-a-d. le code postal sur la carte d’assurance-maladie
d’'une personne) puis en les comparant a tous les décés déclarés au Canada en 202366. Les personnes
quiont recu ’AMM étaient plus susceptibles de vivre dans des régions urbaines (80,2 % de lavoie 1,84,4 %
de lavoie 2) comparativement a tous les décés signalés au Canada en 2023 (76,9 %) (figure 4.5c). Les
bénéficiaires de 'AMM de la voie 2 étaient les plus susceptibles de vivre dans des régions urbaines, ce qui
pourrait refléter un besoin accru de vivre a proximité des services de santé et communautaires.

Figure 4.5¢ : Pourcentage de bénéficiaires de TAMM qui vivaient dans des régions urbaines, par voie,
ettous les décés en 2023 des régions urbaines®”

100 % 1

84,4 %

80,2 %

75 % 1

50 % 1

25 % 1

0%
° Voie 1 Voie 2 Tous les décés de 2023

64 Comité mixte spécial sur laide médicale a mourir. Laide médicale @ mourir au Canada: les choix pour les Canadiens. Ottawa (Ont.) :
gouvernement du Canada, 2023. www.parl.ca/Content/Committee/441/AMAD/Reports/RP12234766/amadrp02/amadrp02-f.pdf

8 Analyse effectuée par Statistique Canada pour le compte de Santé Canada.

8 Statistiqgue Canada. Fichier de conversion des codes postaux“° plus (FCCP+). Ottawa (Ont.) : Statistique Canada, décembre 2024.
wwwi150.statcan.gc.ca/n1/fr/catalogue/82F0086X

57 Analyse effectuée par Statistique Canada pour le compte de Santé Canada.
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Cette analyse a été complétée par un examen du lieu de résidence et de I'éloignement, en utilisant la
mesure de I'éloignement de Statistique Canada, car elle représente I'accessibilité aux services de soins

de santé et aux soutiens qui favorisent la santé®®°, Lorsqu'on compare I'éloignement résidentiel des
bénéficiaires de 'TAMM dans différents provinces et territoires a la population générale (selon les chiffres
de populationinclus dans le fichier de données sur I'éloignement), les différences ne sont pas frappantes
(figure 4.5d), indiquant que les bénéficiaires de 'AMM ne demandent pas nécessairement ’AMM en raison
d'un emplacement éloigné et d'un manque connexe d’'accessibilité aux services de soins de santé ou aux
services qui favorisent la santé.

Les conclusions de cette analyse concordent avec celles des rapports annuels précédents, qui ont
toujours montré que la majorité des personnes qui ont besoin de soins palliatifs et de mesures de soutien
pour les personnes en situation de handicap et qui souhaitent y avoir accés l'ont regu’ 77273, Ces résultats
ont été étayes par une étude des données de I'Ontario qui a montré que, dans la majorité des cas, les
prestataires de soins palliatifs participaient aux soins de la personne au moment ou elle ademandé
TAMMT74. Une analyse future comparerales déces attribuables a ’AMM a tous les déces survenus au
Canada par rapport al'éloignement.

Figure 4.5d : Pourcentage des bénéficiaires de 'TAMM qui vivaient dans les régions éloignées par province,
comparativement ala population du Canada
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% Alasia, Alessandro, Frederic Bedard, Julie Belanger, Eric Guimond et Christopher Penney. Mesurer I'éloignement et laccessibilité :
unensemble d’indices applicables aux collectivités canadiennes. Ottawa (Ont.) : Statistique Canada, 9 mai 2017.
www.publications.gc.ca/collections/collection_2017/statcan/18-001-x/18-001-x2017002-fra.pdf

89 Statistiqgue Canada. Indice d'éloignement. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2023.
www150.statcan.gc.ca/n1/pub/17-26-0001/172600012020001-fra.htm

0 Santé Canada, Quatrieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada 2022.

7 Santé Canada. Troisiéme rapport annuel sur l'aide médicale & mourir au Canada 2021. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2022.
www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-
mourir-2021.html

72 Santé Canada. Deuxiéme rapport annuel sur l'aide médicale & mourir au Canada 2020. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2021.
www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-
mourir-2020.html

78 Santé Canada. Premier rapport annuel sur ' aide médicale a mourir au Canada, 2019. Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2020.
www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-
mourir-2019.html

" Downar,James, Robert A. Fowler, Roxanne Halko, Larkin Davenport Huyer, Andrea D. Hill et Jennifer L. Gibson. « Early experience with
medical assistance in dyingin Ontario, Canada: a cohort study ».
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5. Services sociaux et utilisation
des services de santé

5.1 Services de soins palliatifs et services de soutien
aux personnes en situation de handicap

75,0 % des bénéficiaires de 'AMM ont eu acces a des services de soins palliatifs; ceux qui en avaient
besoin, mais qui n'en avaient pas recu, y ont généralement eu acces.

Linformation sur 'accés aux soins palliatifs et aux services de soutien pour les personnes en situation de
handicap estimportante pour veiller a ce que 'AMM ne soit pas demandée en raison d'un manque d’'options
en matiere de soins de fin de vie ou de services de soutien.

Le tableau 5.1a présente le besoin, la durée et 'accessibilité des services de soins palliatifs pour les
personnes quiont recu ’AMM. Conformément aux constatations des années précédentes, les praticiens
de ’TAMM ont déclaré que la majorité des bénéficiaires de 'AMM en 2023 (75,0 %) avaient eu accés ades
soins palliatifs. La plupart des personnes quiont recu ’AMM dans le cadre de la voie 1ont recu des soins
palliatifs (76,9 %, ou n=11326), tandis qu’un plus petit nombre de personnes quiont regcu '’AMM dansle
cadre de lavoie 2 ont regu ces services (29,6 %, ou n=184). Comme le montre le tableau, le groupe le plus
important comprend les personnes qui ont recu des soins palliatifs pendant une période d’'un mois ou plus.
Dans six cas, des soins palliatifs étaient nécessaires, mais n'étaient pas accessibles a la personne.

Un examen systématique et une méta-analyse portant sur la durée des soins palliatifs avant la mort dans
la pratique courante internationale ont révélé que la durée médiane entre le début des soins palliatifs et
lamort était de 18,9 jours™. Les constatations présentées ci-dessous montrent que la durée des soins
palliatifs chez les bénéficiaires de ’AMM dépasse souvent cette médiane.

% Jordan, Robertal.,Matthew J. Allsop, Yousuf EIMokhallalati, Catriona E. Jackson, Helen L. Edwards, Emma J. Chapman, Luc Deliens,
and Michaell. Bennett. « Duration of palliative care before deathin international routine practice: a systematic review and meta-analysis ».
BMC medicine,18,1-25,2020. https://doi.org/10.1186%2Fs12916-020-01829-x.

49

Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023


https://doi.org/10.1186%2Fs12916-020-01829-x

Tableau 5.1a: Besoin, durée et accessibilité des services de soins palliatifs parmiles bénéficiaires de 'AMM

Besoin et
réception des Nombre de

Pourcentage Durée ou Pourcentage
— Nombre de
detousles accessibilité des detousles

services de PErsonnes  casd’AMM soins palliatifs PErsonnes  casd’AMM

soins palliatifs

Durée des soins palliatifs pour ceux quiles ont recus
Moins d'un mois 4792 31,2
Requis etrecus 11510 75,0
Unmoisou plus 5712 37,2
Durée inconnue 1006 6,6
Accessibilité des soins palliatifs pour ceux
quine les ont pas recus
Lessoinsn gtalent 6 <01
pas accessibles
Requis, mais
431 2 :
pas recus 3 8 | Lessoins 347 53
étaient accessibles '
Onne sait pas
siles soins 78 0,5
étaient accessibles
llestinconnu
siles services 1139 74
Autre 3402 20 o | étaientnécessaires
Napé'is eubesoin 5963 147
de soins
Total
15343 100 % 15343 100 %

Le tableau 5.1b présente le besoin, la durée et 'accessibilité des services de soutien aux personnes en
situation de handicap pour les personnes qui ont recu 'AMM. Comme le montre le tableau, 33,8 % des
personnes quiont recu ’AMM ont été déclarées par le praticien de ’AMM comme ayant nécessite et
recu des services de soutien aux personnes en situation de handicap, une baisse par rapport au taux de
36,8 % enregistré en 2022. Sur les 5 181 personnes qui ont recu des services de soutien aux personnes en
situation de handicap, 4 874 ont été évaluées comme personnes de la voie 1et 307 ont été évaluées comme
personnes de lavoie 2. Le groupe le plus important comprenait les personnes qui ont recu des services
de soutien aux personnes en situation de handicap pendant moins d’'un mois. Dans un petit nombre de cas
(n=5), des services de soutien aux personnes en situation de handicap étaient nécessaires, mais n'étaient
pas accessibles alapersonne.
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Tableau 5.1b : Besoin, durée et accessibilité des services de soutien aux personnes en situation de handicap
parmiles bénéficiaires de 'AMM

Besoin et
réceptionde
services de

soutien aux
personnesen
situation de
handicap

Nombre de
personnes

Pourcentage
detousles
cas ’AMM

Durée ou
accessibilité
du soutien aux
personnes en
situation de
handicap

Nombre de
personnes

Pourcentage
detousles
cas ’AMM

Durée des services de soutien aux personnes en
situation de handicap pour ceux quiles ontrecus

Requis et recus 5181 338 Moins d’'un mois 2570 16,8
Unmois ou plus 1669 10,9
Duréeinconnue 942 6,1
Accessibilité des services de soutien aux personnes en
situation de handicap pour ceux quine les ont pas recus
Lessoinsn gta|ent 5 <01
pas accessibles

Requis, mais

432 28 ;

pasrecus Lessoins 58 0
étaient accessibles ’
Onne sait pas
siles soins 269 1,8
étaient accessibles
llestinconnu
silesservices 3104 20,2

Autre 9730 634 @ Etaientnécessaires
Napgseu besoin 6626 432
de soins

Total

15343 100 % 15343 100 %

Le tableau D.6 (annexe D) présente de l'information sur les besoins et la prestation de soins palliatifs
et de services de soutien aux personnes en situation de handicap par province.

Le tableau 5.1c présente les services de soutien aux personnes en situation de handicap recus par les
bénéficiaires de 'TAMM selon les voies 1et 2. Pour ceux quiont regcu 'AMM en vertu de la voie 1oude la
voie 2, les aides a la mobilité, le soutien physique (y compris le soutien de préposés aux services de soutien
alapersonne, d'ergothérapeutes, de physiothérapeutes, d’infirmiéres, etc.) et les aides a la sécurité étaient

les services de soutien les plus fréquemment recus.
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Tableau 5.1c : Type de services de soutien aux personnes en situation de handicap recus, par voie

Type de service de soutien aux personnes en situation

de handicap

Nombre Nombre
Aides ala mobilité 3269 180
Soutien physique, par exemple, préposé aux services
de soutien ala personne, ergothérapeute 2584 140
Aides alasécurité 2220 117
Aides alavisibilité 529 31
Soutien de santé mentale ou soutien social 360 50
Autre 308 18
Soutiendurevenu 243 43
Dépendance al’égard des traitements essentiels 119 X
au maintien de la vie?
Préparation des repas et entretien ménager? 1 X

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

5.2 Lieuderésidence et modalités de vie

Lisolement social et la solitude ont de graves répercussions sur la santé physique et mentale, la qualité

de vie etlalongévité™. Des renseignements sur le lieu habituel de résidence et les modalités de vie sont
recueillis afin de fournir un apercu de la présence d'isolement social chez les personnes qui ont recu TAMM.
Lesrenseignements relatifs aux modalités de vie d'une personne doivent étre recherchés uniquement
dansles cas ou la personne a désigné son lieu de résidence habituel comme étant une résidence privée’.

Le tableau 5.2a présente le lieu de résidence et les modalités de vie des bénéficiaires de 'AMM en
pourcentage par voie’®. Comme le montre le tableau, la plupart des bénéficiaires de 'AMM ont déclaré
vivre dans une résidence privee avec leur famille ou seuls dans une résidence privée. Le pourcentage de
personnes recevant 'AMM dans le cadre de la voie 1vivant avec leur famille (45,9 %) était plus élevé que
celui des personnes vivant seules (30,2 %). Toutefois, pour ceux qui recoivent 'AMM dans le cadre de la
voie 2, le pourcentage de personnes vivant seules (35,7 %) était Iégérement plus élevé que le pourcentage
de personnes vivant avec leur famille (32,8 %). Le tableau D.5 (annexe D) présente une ventilation du lieu
de résidence par province ou territoire.

6 Organisation mondiale de la Santé. Social Isolation and Loneliness. 2024. www.who.int/teams/social-determinants-of-health/
demographic-change-and-healthy-ageing/social-isolation-and-loneliness.

7 Santé Canada. Document d'orientation : Exigences en matiére d’établissement de rapports en vertu du Reglement modifiant le Réglement
surla surveillance de l'aide médicale a mouirir.

8 Dans 10 exemples, les professionnels de la santé ignoraient les modalités de vie au quotidien de la personne.
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Tableau 5.2a: Lieu de résidence des bénéficiaires de TAMM et leurs modalités de vie par voie,
en pourcentage dans chaque voie

Modalités de vie des

Lieude résidence personnes vivant dans
desrésidences privées

Pourcent (%) Pourcent (%)
Vivent seules 30,2 357
ettty 45 528
Résidence privée? Vivent avec de’-s personnes 14 13
non apparentées ’ ’
Vivent avec des proches 2,3 1,8
Ne sait pas 3,9 3,4
Etablissement de soins résidentiels® - 6,1 12,9
Etablissement de soins palliatifs® - 3,9 1,0
Etablissement? - 2.0 4.4
Autre, sans adresse fixe - 4.3 6,7
Total
100 % 100 %

a inclutlesmaisons deretraite
b Inclutlesétablissements de soins delongue durée
¢ inclutleslits/unités de soins palliatifs en milieu hospitalier etles maisons de soins palliatifs

d inclutles hopitaux (excluantles lits/unités de soins palliatifs), les foyers d'accueil, les foyers de groupe et les établissements correctionnels/prisons

5.3 Moyens pour soulager la souffrance

Pour tous les cas dAMM de la voie 2, la loi exige que le praticien s'assure que « la personne a été informée
des moyens disponibles pour soulager ses souffrances, notamment, lorsque cela estindiqué, les services
de consultation psychologique, les services de soutien en santé mentale, les services de soutien aux
personnes handicapées, les services communautaires et les soins palliatifs et qu'il lui a été offert de
consulter les professionnels compétents qui fournissent de tels services ou soins. » En 2023, les moyens
les plus courants qui ont été offerts et discutés étaient la pharmacologie, suivis par les services de soins
de santé, y compris les soins palliatifs et les services de soutien aux personnes en situation de handicap.

Pour que les personnes évaluées en vertu de la voie 2 soient jugées admissibles a ’AMM, un praticien

doit étre convaincu que la personne a pris sérieusement en considération les moyens raisonnablement
disponibles pour soulager ses souffrances. Le tableau 5.3a décrit les facons dont les praticiens ont
déclare avoir formeé cette opinion, les réponses les plus courantes étant la consultation de la personne,
'examen de son dossier médical et la consultation d'autres professionnels de la santé. Selon la complexité
de la situation de la personne, le praticien peut communiquer avec des amis, des membres de sa famille ou
d’autres experts, en plus de consulter la personne et son dossier médical.
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Tableau 5.3a: Facon dont le ou les praticiens ont formé 'opinion que la personne avait examiné
sérieusement les moyens de soulager ses souffrances

Activité Réponses

Nombre
Consultation de la personne 386
Examen des dossiers médicaux 287
Consultation des professionnels de la santé 233
Consultation de la famille/des amis 229
A accepté/tenté plusieurs traitements adaptés au probléme de santé 213
Etait réceptif aux discussions sur les moyens disponibles pour soulager la souffrance 192
Connaissance préalable de lapersonne 66
Autre 19

54 Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023



6. Evaluation et administration de ’AMM

6.1 Praticiensde ’/AMM

Un groupe de 89 praticiens était responsable respectivement de 35,1 % de tous les cas de la voie 1
et de 28,6 % de tous les cas de la voie 2, ce qui laisse entendre que ’TAMM devient un domaine
dexpertise ciblé pour certains.

[ly avait 2 200 praticiens de 'AMM uniques en 2023, dont la majorité (94,5 %) étaient des médecins,
tandis que 5,5 % étaient des infirmiers praticiens. La participation a ’AMM peut étre éprouvante sur le plan
émotionnel, sensible au niveau politique et exige beaucoup de temps et de jugement clinique. Les sections
ci-dessus montrent la complexité des cas et certains des défis liés a I'évaluation, qui nécessitent une
orientation clinique et une formation particuliére.

Lintérét porté alAMM augmente a mesure que de plus en plus de Canadiens en prennent connaissance,
ce quialimente les préoccupations partout au pays selon lesquelles lademande dAMM pourrait dépasser
l'offre de prestataires consentants et disponibles™. Selon les rapports annuels précédents, il est évident
que l'augmentation du nombre de praticiens uniques n'a pas suivile rythme de 'augmentation des cas
dAMM:en 2019, ilyaeu5 631cas dAMM, et 1271 praticiens uniques ont administré 'TAMM; en 2023, ily a
eu15343 cas dAMM et 2,200 praticiens uniques ont administré ’AMM. Bien que le nombre de cas dAMM
en 2023 ait été prés de trois fois plus élevé qu'en 2019, le nombre de praticiens uniques en 2023 n'a pas
tout a fait doublé.

Cependant, des données probantes indiquent que 'accés a 'AMM n'exige pas nécessairement une
augmentation du nombre de praticiens par rapport a chaque cas d’AMM, car un nombre relativement
faible de praticiens assument une plus grande part de la charge de travail. De tous les praticiens de 'AMM
en 2023, 807 (36,8 %) ont fourni ’AMM une fois, 1023 (46,7 %) l'ont fournie de deux a dix fois, 187 (8,5 %)
I'ont fournie de 11420 fois, 85 (3,9 %) 'ont fournie de 21a 30 fois et 89 (4,1 %) I'ont fournie 31fois ou plus.
[lvaut la peine de tenir compte des praticiens de 'AMM dans le contexte de la charge de travail et de la
facon dont cette charge de travail varie selon la voie I’AMM. Bien que les praticiens qui fournissent ’AMM
une seule fois représentent 36,8 % des praticiens de 'TAMM, ce groupe représente seulement 5,1% des
casdelavoie1et 9,6 % des cas de lavoie 2 (figure 6.1a). A l'inverse, les 4,1% de praticiens de 'AMM qui
ont fournilTAMM 31 fois ou plus étaient responsables respectivement de 35,1 % de tous les cas de la voie 1
etde 28,6 % de tous les cas de la voie 2. Il semble que 'TAMM devienne un domaine d'expertise ciblé pour
certains. Les praticiens qui ont administré TAMM 11 fois ou plus en 2023 ont supervise 66,4 % des cas de
lavoie 1et 58,4 % des cas de la voie 2.

Le tableau D.7 (annexe D) présente une ventilation des praticiens uniques et des cas d’AMM, par secteur
de compétence.

% Frolic, Andreaand Allyson Oliphant. « Introducing Medical Assistance in Dying in Canada: Lessons on Pragmatic Ethics and the Implementation
of aMorally Contested Practice ». HEC Forum, 34,n°4,307-319,2022. https://doi.org/10.1007/s10730-022-09495-7.
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Figure 6.1a: Praticiens de TAMM, par charge de travail et par voie

100 % 1

75 % A
Procédures
B 31+

50 % 1 B 21230
m 11a20
I 2a10

1
25 % 1
0%

Pour tous les cas de la voie 2, la loi exige qu'au moins un des deux praticiens qui évaluent 'admissibilité
posséde d'expertise en ce qui concerne le probléme de santé a l'origine des souffrances de la personne.
Siaucundes praticiens ne posséde cette expertise, il doit chercher un troisiéme évaluateur.

Dans 73,2 % des cas de la voie 2, au moins un des deux praticiens possédait une expertise du probléeme de
santé qui causait des souffrances ala personne et était en mesure de remplir lui-méme I'évaluation. Dans
les autres cas, ces praticiens ont cherché a obtenir de 'expertise supplémentaire sur le probléme de santé
qui causait la souffrance de la personne afin d'évaluer son admissibilité a ’TAMM. Le tableau 6.1a fournit une
liste des spécialités des praticiens parmi ceux qui entreprennent des évaluations de 'TAMM de la voie 2.
Commeilestindiqué dans le tableau, la gestion de la douleur, la médecine gériatrique, lamédecine interne
générale et laneurologie étaient les spécialités les plus frequemment citées par le premier ou le deuxieme
évaluateur. Lorsqu’un troisieme praticien devait évaluer la personne demandant 'AMM, les spécialités les
plus citées étaient la neurologie, la gestion de la douleur, la gériatrie et la psychiatrie. Les praticiens pouvaient
sélectionner plus d'une spécialite.

[
56

Cinquieme rapport annuel sur laide médicale amourirau Canada, 2023



Tableau 6.1a: Spécialité du praticien possédant une expertise du probléeme de santé
qui causait la souffrance de la personne, parmiles bénéficiaires de la voie 2

Spécialité médicale Prer.ni.er o’u deuxiéme Ur:n troisicj-;me avis était
praticien évaluateur® nécessaire?
Pourcent (%) Pourcent (%)
Gestion de ladouleur 21,8 17,0
Médecine gériatrique 12,8 12,3
Médecine interne générale® 1,8 X
Neurologie 1211 29,2
Psychiatrie 5,2 1,3
Néphrologie® 0,0 X
Cardiologie® X 0,0
Médecine respiratoire® X X
Autre spécialité 54,3 38,7

a Plusd'une option pouvait étre sélectionné. Les totaux peuvent dépasser 100 %
b Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

Il convient de souligner gu'un praticien spécialisé en psychiatrie était souvent appelé a fournir une opinion ou
une évaluation spécialisée du probléme de santé de la personne. Méme siTAMM lorsqu’'une maladie mentale
est le seul probléme médical invoqué n'est pas actuellement permise en vertu de laloi, il existe un éventail
d'autres problémes de santé dans lesquelles la psychiatrie peut étre utilisée. Par exemple, certains troubles
auto-immuns, certaines maladies cardio-vasculaires, la maladie de Huntington et la maladie de Parkinson
ont été associés a une prévalence plus élevee de troubles mentaux comme comorbidité ou a la présentation
de symptdmes psychiatriques®. Comme nous I'avons vu a la section 3.3, la démence a été identifiée comme
le seul probléme de santé dans 25 cas de la voie 2. Dans ces cas, la psychiatrie ou la psychiatrie gériatrique
peuvent également étre utilisées.

Au-dela des exigences législatives, les praticiens consultent également d'autres professionnels de la santé
pendant I'évaluation de ’AMM. En 2023, les praticiens ont consulté d’autres professionnels de la santé
dans 26,0 % des évaluations de la voie 1et 48,9 % des évaluations de la voie 2. Le fait que des consultations
supplémentaires ont été menées dans deux fois plus de cas de la voie 2 fait ressortir la complexité
supplémentaire de ces évaluations et la nécessité de faire preuve de diligence raisonnable pour bien
comprendre le probléme de santé de la personne.

6.2 Moment de 'administration de TAMM

Les données sur le moment de l'administration de 'AMM fournissent des renseignements importants sur
les expériences des personnes quirecoivent TAMM et mettent en évidence Iéquilibre important qui doit
étre etabli entre la nécessité d'assurer un temps de réflexion suffisant et de réagir a des circonstances
meédicales urgentes.

80 Commission de la santé mentale du Canada. Vers une meilleure santé mentale et physique : Prévenir et gérer les troubles mentaux et physiques
concomitants - Etude de la portée et examen réaliste rapide. Ottawa (Ont.), 2021. https://commissionsantementale.ca/resource/
prevenir-et-gerer-les-troubles-mentaux-et-physiques-concomitants/?_gl=1*ethw98* ga*Mjl2NzEzMTcyLjE3MjkxNzMzMTY.*_
ga_0X7SS473K6*MTczMTAwWOTYyOS4yLjAuMTczMTAWOTYyOS42MC4wLjA.
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Pour les personnes évaluées comme faisant partie de lavoie 1,il n'y a pas de période minimale prescrite
entre la fin de I'évaluation de 'admissibilité et 'administration de 'TAMM. En 2023, le nombre médian de
jours entre lademande d’AMM et 'administration de 'AMM pour les personnes de la voie 1était de 13 jours.
Cette constatation laisse entendre que la plupart des personnes de la voie 1, ot lamort naturelle est
raisonnablement prévisible, ont recu 'TAMM rapidement une fois qu'elles ont été jugées admissibles.

Pour les personnes évaluées comme faisant partie de la voie 2, laloi exige que les praticiens s'assurent qu'au
moins 90 jours francs se sont écouleés entre le jour ou commence la premiére évaluation et celui ou TAMM est
fournie. Cette mesure de sauvegarde vise arépondre aux défis et aux préoccupations supplémentaires qui
peuvent survenir dans le contexte de ces évaluations de 'TAMM, y compris la question de savoir sila souffrance
est causée par des facteurs autres que le probleme de santé, et s'il y a des facons de traiter la souffrance autre
que par 'AMM. Elle permet également de s'assurer que suffisamment de temps est consacreé al'exploration
detous les aspects pertinents de la situation de la personne, y compris s'il existe des traitements ou des
services qui pourraient aider aréduire la souffrance de la personne, comme des services de consultation
psychologique, des services de soutien en santé mentale et des services de soutien aux personnes en
situation de handicap, des services communautaires et des soins palliatifs®'.

Lexigence de 90 jours francs pour la voie 2 peut étre levée siles deux évaluateurs sont d'avis que la perte de
la capacité de la personne a consentir a recevoir 'AMM est imminente. Lexigence d’au moins 90 jours francs
entre le début de la premiére évaluation et 'administration de '’AMM a été levée pour 28 personnes en 2023.

Les praticiens doivent déclarer le temps requis pour terminer tout le processus dévaluation de la voie 2. En
2023, le processus d'évaluation a pris de 90 a 365 jours pour la majorité des personnes de la voie 2 (n=281),
moins de 90 jours pour 97 personnes et plus d'un an pour 28 personnes. Méme si l'évaluation du praticien
prend moins de 90 jours, la personne ne peut recevoir ’AMM avant |a fin de la période d’évaluation de

90 jours prévue par laloi (& moins que cette période ne soit annulée, comme il est indiqué ci-dessus).

Renonciation au consentement final

En 2021, le Code criminel a été modifié pour permettre la renonciation al'obligation de donner
son consentement immédiatement avant de recevoir ’TAMM dans des circonstances trés limitées
(appelées « modification d’Audrey »), plus précisément :

* Lamort naturelle de la personne est raisonnablement prévisible (voie 1) et,
* Alors que la personne avait la capacité de décision::
* lademande dAMM a été évaluée et approuvée;

* |epraticien ainformeé la personne quelle risquait de perdre la capacité de donner
le consentement final.

Une renonciation au consentement final est une entente écrite conclue par la personne avec son praticien
quiindigue la date choisie pour recevoir 'AMM et donne son consentement avant cette date, sila personne
n'est plus en mesure de donner son consentement a cette date. Bien que la confirmation du consentement
ne soit pas requise au moment de 'administration dans de tels cas, larenonciation au consentement final
devient invalide sila personne, aprés avoir perdu sa capacité de prendre des décisions, demontre un refus
ou unerésistance al'administration de 'AMM.

8 Ministére de la Justice. Contexte législatif - Projet de loi C-7 : Réponse législative du gouvernement du Canada a la décision Truchon
dela Cour supérieure du Québec.
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En 2018, Audrey Parker, une femme de 57 ans d’Halifax chez qui on a diagnostiqué un cancer qui
s'était propagé au cerveau, ademandé aux législateurs de modifier la |égislation afin de permettre
aux personnes jugees admissibles a’AMM de renoncer a l'exigence de consentement final
prévue par laloi.

Mme Parker avait espéré passer un dernier Noél avec sa famille et ses amis. Cependant, elle a choisi
de recevoir TAMM plus t6t quelle ne le souhaitait, craignant que le cancer dans son cerveau ou les
meédicaments nécessaires pour soulager ses souffrances n'affectent sa capacité a consentir et ne
larendent inadmissible a’AMM a une date ultérieure.

Son cas a suscité un soutien massif dans tout le pays, ce qui a conduit & une modification de la loi
autorisant la renonciation au consentement final pour les personnes dont la mort naturelle est
raisonnablement prévisible.

En2023,ily aeu594 cas signalés de personnes quiont recu ’AMM en vertu d’'une renonciation de l'entente
de consentement final en raison d’'une perte de capacité. Dans les cas ou 'AMM a été fournie en vertu d'une
renonciation au consentement final, la spécialit€ la plus courante du praticien en cause était lamédecine
familiale (73,6 %), suivie des soins palliatifs (13,1 %) et de I'anesthésiologie (5,1 %).

6.3 Lieud’administration de 'AMM

En 2023, lesrésidences privées (37,8 %) ont continué d'étre le principal milieu d’'administration de 'AMM,
suivies des hopitaux (32,7 %). Cette tendance se maintient lorsque les voies 1et 2 sont considérées
séparément. Viennent ensuite les établissements de soins palliatifs (21,8 %), dont la grande majorité étaient
descasdelavoie1.Les 7,7 % restants ont eu lieu dans divers milieux, comme des établissements de soins
résidentiels, des salons funéraires et des milieux communautaires.

Dans certains cas, les gens sont tenus de transférer des lieux avant de recevoir '"AMM. En 2023, un total
de 884 personnes ont été transférées a un autre endroit pour l'administration de 'AMM, ce qui représente
5,8 % du nombre total de cas dAMME®2. Lorsqu'ils soumettent un rapport ’AMM, les praticiens peuvent
sélectionner plusieurs raisons pour lesquelles une personne a été transférée. Laraison la plus sélectionnée
était que la personne ademandé a étre transférée a un autre emplacement (n=429), suivi de la nécessité de
se conformer aux politiques de l'établissement ot elle se trouvait (n=352). D’autres raisons moins courantes
concernaient la capacité du prestataire a obtenir des privileges dans I'établissement ou se trouvait la
personne ou la disponibilité, la capacité ou le confort des praticiens dans I'établissement ou se trouvait
lapersonne.

Lobjection de l'établissement alAMM qui entraine le transfert des patients est un probléme épineux. Depuis
lalégalisation de 'TAMM en 2016, plusieurs hdpitaux, établissements de soins de longue durée et maisons de
soins palliatifs confessionnels au Canada ont adopté des politiques visant ainterdire 'AMM dans leurs locaux.
Le tableau 6.3a présente le pourcentage de cas dAMM impliquant un transfert ainsi que le pourcentage de
transferts indiquant que l'une des raisons du transfert était due aux politiques de I'établissement, par province.
Comme le montre le tableau, une proportion relativement élevée de transferts a été effectuée conformément

8 Aucoursduntransfert aux fins dAMM, il est possible qu'un patient perde sa capacité a consentir ou meurt avant de recevoir AMM. Par
conséqguent, le nombre de transferts de patients déclarés peut ne pas tenir compte du nombre total de demandes d’AMM qui ont fait l'objet
duntransfert.
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aux politiquesinstitutionnelles en Alberta (85,7 %) et au Manitoba (70,0 %), alors guau Québec, seulement

9,0 % des transferts ont été effectués pour cette raison. Le Québec a adopté 'année derniére une loi modifiant
la Loi concernant les soins de fin de vie afin de préciser, notamment, « qu'une maison de soins palliatifs ne peut
exclure l'aide médicale a mourir des soins qu’elle offre »83, ce qui pourrait avoir un effet sur lincidence des
transferts de patients dans cette province au cours des années a venir.

Tableau 6.3a: Profil des transferts, globaux et dus aux politiques de I'établissement, par province

Transferts liés a ’AMM a l'intérieur

Province Cas d_’AMl_\n au_seit\ dela province de.le? province 'en ra_ison des

qui ont impliqué un transfert politiques de I'établissement

ou la personne se trouvait
Pourcent (%) Pourcent (%)

T.-N.-L.2 13,9 X
I.-P-E. X X
N.-E. 3,3 X
N.-B.? 10,7 28,1
Qc 2,6 9,0
Ont. 8,0 429
Man. 13,2 70,0
Sask. 9,6 45,5
Alb. 9,3 85,7
C.-B. 5,6 34,2

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

8 Gouvernement du Québec. Projet de loin° 11, Loi modifiant la Loi concernant les soins de fin de vie et d'autres dispositions législatives.
Québec (Qc) : gouvernement du Québec, 2023. www.assnat.qc.ca/fr/travaux-parlementaires/projets-loi/projet-loi-11-43-1.html
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7. Conclusion

Ce cinquieme rapport annuel est rendu possible grace ala collaboration entre les gouvernements fédéral,
provinciaux et territoriaux et les professionnels de la santé pour fournir AMM au Canada et en faire rapport.
Grace alacollecte de données nouvelles et élargies, ce rapport a pu présenter pour la premiére fois une
compréhension plus approfondie des personnes quiaccédent alAMM dans le cadre des voies 1et 2,y
compris des informations sur la maniére dont elles s'identifient et sur leur situation sociale et économique.
Grace acette analyse, Santé Canada sefforce d'apporter de I'information et des nuances a des conversations
difficiles et parfois polarisées au sujet de décisions profondément personnelles.

Santé Canada continuera a chercher de nouveaux moyens de mieux comprendre et d’enrichir I'analyse

de ces données, notamment en sengageant auprés des personnes au Canada, y compris les personnes
ayant une expérience vécue, les personnes en situation de handicap et les professionnels de la santé,

ainsi que les gouvernements, les organisations et les détenteurs de droits des Premiéres Nations, des
Inuits et des Métis, afin d'éclairer la politique de TAMM et l'orientation des praticiens. Santé Canada
étudiera également les possibilités d'analyses plus poussées a l'avenir, qui pourraient étre rendues
possibles par le couplage de dossiers avec des ensembles de données administratives hébergées par
Statistigue Canada. Le programme poursuivra son travail avec les provinces, les territoires et les praticiens
afin d’améliorer continuellement la collecte, la cohérence et la qualité des données, en particulier en ce qui
concerne l'auto-identification.

Les données présentées démontrent la complexité de I'évaluation de 'AMM dans de nombreuses situations,
en particulier en ce qui concerne la fragilité, ladouleur chronigue et ladémence. Ces informations soulignent
limportance d'une formation al'évaluation complexe et de lignes directrices pour la pratique —un travail que
Santé Canada continue de soutenir par l'intermédiaire d'organisations telles que '’Association canadienne
des évaluateurs et prestataires de 'TAMM, ainsi que des professionnels de la santé, des organismes de
réglementation des professionnels de la santé, des provinces et des territoires.

Lacollecte de données sur TAMM est essentielle pour mieux comprendre quirecoit 'AMM et a quelle étape
de son parcours de vie. Le gouvernement du Canada poursuivra son travail pour veiller a ce que le cadre

de TAMM au Canada soit sécuritaire, qu'il refléte les besoins des personnes au Canada, qu'il protege les
personnes vulnérables et qu'il favorise 'autonomie et la liberte de choix.

Enfin, nous espérons que I'analyse présentée dans ce rapport inciteralacommunauté des chercheurs
aapprofondir les données sur TAMM disponibles dans les centres de données de recherche de
Statistique Canada afin de mieux comprendre le contexte de la prestation des services d’AMM
dans nos communautés et nos systémes de santé.
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Annexe A : Critéres d’admissibilité, mesures
de sauvegarde et exigences en matiére
de rapports sur 'AMM

Code criminel : Critéres d’admissibilité et mesures de sauvegarde

Mesures de sauvegarde
Critéres d’admissibilité La mort naturelle est La mort naturelle n’est pas
raisonnablement prévisible raisonnablement prévisible
(Voie 1) (Voie 2)

» FaireunedemandedAMM | ¢ Lapersonne doit effectuer une » Lapersonne doit effectuer une
de maniére volontaire. demande écrite corroborée et demande écrite corroborée et signée

- Etre agé d'aumoins 18 ans. signée par untémoin indépendant. par un témoinindépendant.

. Etre capable de prendre > Un professmnnell remunere’, qui > Un professmnnell remunere’, qui
des décisions concernant prodlgyedes soins de santé og prodlgye des soins de santé qu
sasanté des soins personnels, peut agir des soins personnels, peut agir

en qualité de témoinindépendant. en qualité de témoinindépendant.

» Fournirun consentement oL L
éclairé » Deux praticiensindépendants » Deux praticiensindépendants
. o _ doivent confirmer le respect de doivent confirmer le respect de

* Etreadmissibleadessoins | toyses critéres d'admissibilité. tous les critéres d'admissibilité.
de santé financés par I'Etat o ) o ]
auCanada » Lapersonnedoit étreinformée > Lundesdeux praticiens évaluant

. ‘ . qu’elle peut retirer sademande 'admissibilité de la personne doit

* Avoir obte‘nu un dlagnc?stlc atout moment et par nimporte avoir une expertise du probléme de
de« prot.)lefne’dc.a sante quel moyen. santé al'origine de la souffrance de
grave etirrémédiable », lapersonne et sice nestpasle cas,

* Immédiatement avant 'administration

pour lequellapersonne }
de '’AMM, la personne doit

doit satisfaire atous les

doit consulter un autre praticien

critéres suivants: avoir la possibilité de retirer son ayant cette expertise.
consentement et doit confirmer « |lfaut observer une période minimale
> maladie, affection qu'elle consent arecevoir 'AMM de90joursentreladatedela
ouhandicap graves (2 moins qu’elle n’ait conclu premiére évaluation de 'admissibilité
etincurables; une « entente de renonciation au etle jour de 'administration de FAMM;
> état caractérisé par consentement final » également cette période peut étre écourtée si
undéclin avancé appelée une « entente de la perte de capacité estimminente et
etirréversible consentement préalable » — que les évaluations sont terminées.
des capacites; décrites ci-dessous) : + Lapersonne doit étre informée
> Desdispositions permettent des services de consultation
aune personne de renoncer psychologique, des services de
al'obligation de donner son soutien en santé mentale, des
consentement final, au moyen services de soutien aux personnes
d’une entente écrite avec son en situation de handicap, des
praticien aprés avoir été jugée services communautaires et
admissible alAMM,; sielle des soins palliatifs, et doit avoir
risque de perdre sa capacité lapossibilité de consulter les
de décision; professionnels compétents, selon

leur disponibilité et leur pertinence.
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Critéres d’admissibilité

Mesures de sauvegarde

La mort naturelle est
raisonnablement prévisible
(Voie 1)

La mort naturelle n'est pas
raisonnablement prévisible
(Voie 2)

> samaladie, son
affection, son handicap
ouledéclinavance
etirréversible de ses
capacités luicause des
souffrances physiques
ou psychologiques
persistantes quilui sont
intolérables et quine
peuvent étre apaisées
dans des conditions

+ Lamaladie mentale
comme seul probléme
de santé sous-jacent
est exclue jusqu’au
17 mars 20275,

qu’elle juge acceptables.

> Desdispositions permettent aux
praticiens d’aider une personne
ayant choisi l'autoadministration,
en cas de complications liées
acette procédure, au moyen
d'une entente écrite.

» Lapersonneetles praticiens

doivent tous deux avoir discuté des
moyens raisonnables disponibles
pour soulager les souffrances
delapersonne et convenir que la
personne a sérieusement envisagé
cesmoyens.

Immeédiatement avant 'ladministration
de ’AMM, la personne doit avoir la
possibilité de retirer son consentement
et doit confirmer quelle consenta
recevoir 'AMM.

84 Cette date était le 17 mars 2024 dans l'ancien projet de loi C-62, Loi modiifiant la Loi modiifiant le Code criminel (aide médicale & mourir), no 2.
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Résumeé des exigences nouvelles ou modifiées en matiére de production de rapports en vertu
du Réglement sur la surveillance de I'aide médicale a mourir modifié

Exigences modifiées en matiére

d’établissement de rapports

Elargissement des obligations
d'établissement de rapports a d'autres
professionnels de la santé et aux
techniciens en pharmacie, outre

les médecins, le personnel infirmier
praticien et les pharmaciens.

Lerapport potentiel n'est plus
déclenché par une « demande écrite »,
mais par une demande verbale ou
écrite qui est suivie d’'une évaluation.

Alignement du réglement sur les
mesures de sauvegarde révisées
(c.-a-d.réduire 'exigence de

deux témoins a un seul) présentées
par lalégislation.

Collecte de nouveaux éléments de données

Mesures de sauvegarde pour les personnes dont la mort naturelle
n'est pas raisonnablement prévisible.

Application de larenonciation au consentement final pour les
personnes dont lamort naturelle est raisonnablement prévisible.

Application du consentement préalable lié a 'administration de 'AMM
par un praticien en cas de complications liées a lautoadministration.

Données supplémentaires sur les services de soutien aux personnes
en situation de handicap et les services de soins palliatifs recus.

Identité de genre, race, identité autochtone et handicap des personnes
demandant ’AMM (sila personne consent a fournir ces renseignements).

Lieu de résidence habituel et modalités de vie de lapersonne
aumoment ot lademande d’AMM est recue.

Durée d’'une maladie, d'une affection ou d'un handicap graves
etincurables.

Données sur les moyens utilisés pour s’assurer que la personne
sollicitant TAMM a compris les renseignements qui lui ont été fournis
etacommuniqué sa décision.

Demande(s) antérieure(s) dAMM d’'une personne, le cas échéant.

Durée du processus d’évaluation de 'AMM, dans les cas ou celle-
ciest administrée a une personne dont lamort naturelle n'est pas
raisonnablement prévisible.

Cas ou une personne a été jugée admissible aTAMM, mais ou
le praticien ne peut pas I'administrer parce que des mesures
de sauvegarde ne sont pas respectées.
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Annexe B : Méthodologie et limites

Notes méthodologiques

Cereglement sur la surveillance de TAMM impose aux médecins, au personnelinfirmier praticien, aux
responsables des évaluations préliminaires, aux pharmaciens et aux techniciens en pharmacie de fournir
desrenseignements liés aux demandes dAMM et a la prestation d'une telle aide. Ces personnes doivent
faire rapport a Santé Canada de deux maniéres:

1. directement a Santé Canada par l'intermédiaire d’'un portail Web de données sécurisées:
Terre-Neuve-et-Labrador, lle-du-Prince-Edouard, Nouvelle-Ecosse, Nouveau-Brunswick, Ontario
(demandes maboutissant pas a l'administration de 'TAMM, ainsi que les rapports de pharmaciens/
techniciens en pharmacie), Manitoba et Yukon);

2. parlintermédiaire d'un organisme provincial ou territorial désigné qui, a son tour, transmet les
données a Santé Canada sur une base trimestrielle : Québec, Ontario [demandes ayant abouti a
ladministration de 'TAMM], Saskatchewan, Alberta, Colombie-Britannique, Territoires du Nord-Ouest
et Nunavut).

Les données recueillies par Santé Canada font I'objet d’'une série détapes de traitement, y comprisle
nettoyage, la vérification, la validation et, au besoin, un suivi auprés d’un organisme provincial ou territorial
désigné ou d’un praticien pour assurer la qualité, l'exactitude et l'integralité. Dans les cas ou des groupes
sociodémographiques avaient des chiffres qu'il fallait supprimer pour assurer la confidentialité, Santé Canada
acréé des groupes agréges quiont veillé a ce que ces dispositions de 'AMM soient incluses dans I'analyse,
mais gu'une personne ne puisse pas étre identifiée.

Les provinces et les territoires ont été consultés pendant la préparation du rapport et ont eu l'occasion
de commenter le rapport. Pour toutes les années, le nombre de cas ’AMM est comptabilisé dans 'année
civile au cours de laquelle 'AMM a été administrée. Pour toutes les autres demandes n‘ayant pas abouti a
un déces attribuable a ’AMM (inadmissibilité, retrait, ou décés du patient avant 'administration de TAMM),
lademande est comptabilisée dans 'année civile au cours de laquelle le praticien I'arecue.

Laméthodologie a été simplifiee en 2023 : le nombre de décés attribuables a TAMM au Canada est compté
uniguement sur labase des cas formels soumis dans le cadre des soumissions de 2023, plutét que d'inclure
dansle decompte global les cas ’AMM supplémentaires comptés par les provinces et territoires, mais non
encore déclarés a Santé Canada. Le total de 15343 cas dAMM pour 2023 est directement comparable aux
13102 cas AMM officiellement déclarés dans le quatriéme rapport annuel (données de 2022).

La présentation du rapport de cette année se concentre sur les domaines quiintéressent les intervenants,
les provinces, les territoires et les partenaires autochtones. De nouvelles questions de suivi permettent
d’analyser les données ventilées par identité autochtone et par race, en plus de 'age, du sexe et de la voie
de ’TAMM. Ce rapport n'inclut pas d’analyse par sexe, bien que cette information ait été recueillie en plus du
sexe, car cette variable nécessite une évaluation plus poussée du risque de divulgation. Des mesures de la
situation socioéconomique ont été jointes aux données sur TAMM afin d’examiner comment cela varie au
sein de cette population et comment cela se compare ala population canadienne. Le code postal recueilli
dans le cadre de la surveillance de TAMM a éte utilisé avec le Fichier de conversion des codes postaux +,
quijoint la géographie du recensement au fichier de données et permet le couplage al'lndice canadien

de défavorisation multiple. Ces résultats peuvent étre utiles pour mieux comprendre les différences
d'accés alAMM entre les différents groupes.
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Limites des données

Les nouvelles exigences en matiere de rapports prevues par le reglement modifié relatif a la surveillance
de ’TAMM ont élargiles informations recueillies pour toutes les demandes dAMM. Le cinquiéme rapport
annuel présente la premiere année de données recueillies en vertu de ce reglement. Comme il s'agit de
l'année de transition, les données et I'analyse présentées dans le rapport doivent étre prises en compte
alalumiére de certaines limites:

* Retard dansl'adoption de nouveaux formulaires de collecte de données :la plupart des provinces
et des territoires n'avaient pas été en mesure de réviser leurs formulaires de collecte de données au
moment ou le nouveau réglement est entré en vigueur le 1°" janvier 2023, ce qui a entrainé 'absence
de données sur toutes les nouvelles variables pour les premiers mois de 2023. De plus, le manque de
sensibilisation de nombreux praticiens a I'égard des nouvelles exigences de déclaration a également
mené al'absence de certaines données.

¢ Evaluations traversant 'année civile : l'évaluation et l'administration de 'AMM s'étendent souvent sur
plusieurs mois. Dans certains cas, I'évaluation de 'admissibilité a commencé ou s’est terminée avant
le 1erjanvier 2023 (au cours de 'année civile 2022), mais 'TAMM a été administrée en 2023 avec une
présentation de rapport subséquente. La plupart de ces cas comportaient des données manquantes
pour les nouvelles variables introduites en 2023, car ces renseignements n'avaient pas été recueillis
au moment de I'évaluation en 2022 et ne pouvaient pas étre récupérés des dossiers médicaux de
lapersonne.

* Variations dans les approches de collecte des données et dans l'interprétation des nouvelles
variables :laméthode de collecte des données sur les paramétres d’auto-identification n'est
pas normalisée dans les différents provinces et territoires, ce qui complique les comparaisons
significatives entre les administrations. Compte tenu de la complexité de certaines variables, on
constate un manque de cohérence dans l'interprétation par les individus (en réponse aux parametres
d’identité personnelle) et par les praticiens (concernant les détails de certains parameétres
d'admissibilité et de sauvegarde).

* Reéticence des praticiens a demander et des demandeurs a divulguer les paramétres d'identité
personnelle : certains praticiens ont fait part de leur réticence a demander ces renseignements
(méme si une personne peut choisir de ne pas déclarer comment elle s'identifie), par crainte de
lincidence éventuelle que cela peut avoir sur la relation clinique. De plus, les demandeurs peuvent
choisir de ne pas s'auto-identifier, en raison de préoccupations quant ala fagon dont cela pourrait
avoir une incidence sur lafagon dont ils sont traités lorsqui'ils interagissent avec le systéme de soins
de sante.

Santé Canada a collaboré avec les provinces et les territoires pour résoudre, dans la mesure du possible,
certains des problémes susmentionnés et continue a travailler avec eux pour améliorer la cohérence
et laqualité des données al'avenir.
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Analyse de la marginalisation

Lanalyse de lamarginalisation a été effectuée en utilisant d'abord le Fichier de conversion des codes
postaux + pour joindre les régions géographiques du recensement au fichier de données de 'lAMM,
puis enjoignant I'Indice canadien de défavorisation multiple, en fusionnant les données par variables
géographiques canadiennes normalisées. Lindice canadien de défavorisation multiple est un indice
géographique qui utilise les données du recensement pour définir quatre dimensions de défavorisation et
de marginalisation. Ces dimensions sont les suivantes:: instabilité résidentielle (tendance des habitants du
quartier a fluctuer dans le temps, comprenant les mesures suivantes : proportion de logements qui sont des
appartements, proportion de logements en propriéte, proportion de personnes vivant seules, proportion
delapopulation ayant déméenagé au cours des cing derniéres années et proportion de la population mariée
ou vivant en union libre), vulnérabilité situationnelle (variations des conditions sociodémographiques dans les
domaines dulogement et de I'éducation, tout en tenant compte d’autres caractéristiques démographiques,
comprenant les suivantes : proportion de la population s'identifiant comme autochtone, proportion de
logements nécessitant des réparations importantes et proportion de la population agée de 25 a 64 ans
n‘ayant pas de dipldme d'études secondaires), dépendance économique (dépendance al'égard de lamain-
d'ceuvre ou dépendance alégard de sources de revenus autres que les revenus d’emploi, comprenant les
caractéristiques: proportion de la population agée de 65 ans et plus, proportion de la population participant
alapopulation active (Agée de 15 ans et plus), ratio emploi/population, ratio de dépendance (population
agéede O al4ansetde65anset plus divisée par la population Agée de 15 a 64 ans), et proportion de
la population recevant des paiements de transfert du gouvernement) et composition ethnoculturelle
(personnes qui s’identifient comme des minorités visibles ou qui sont immigrées, comprenant les
caractéristiques suivantes : proportion de la population qui s'identifie comme une minorité visible,
proportion de la population née al'étranger, proportion de la population ne connaissant aucune des
deux langues officielles, proportion de la population ayant immigré récemment)s. Cette derniére dimension
a été omise de l'analyse étant donné que:

* Certaines données autodéclarées sur l'identité raciale, ethnique ou culturelle sont déja recueillies
dans le cadre du suivi de l'initiative ’AMM.

* Cesdonnées laissent entendre que la population des bénéficiaires de ’AMM est relativement
homogéne (la grande majorité s'est identifiée comme caucasienne, ou blanche), ce quilimite
la validité de cette dimension en tant que mesure de la marginalisation.

Pour chaque dimension, les scores se font attribuer une valeur de quintile de 12 5, quireprésente
respectivement le moins et le plus demuni.

Comparaison des données sur ’AMM et des données de statistiques vitales

Tousles déces au Canada sont enregistrés par le bureau provincial ou territorial de I'état civil de la province ou
du territoire ol le décées s'est produit. Le formulaire d'enregistrement du déces comprend des renseignements
personnels fournis au directeur des funérailles par un informateur et le certificat médical de la cause du
déceés, rempli par un médecin, un coroner ou un médecin légiste®®. Les registres provinciaux et territoriaux
delétat civil transmettent ensuite les données sur les décés enregistrés dans leur secteur de compétence

a Statistique Canada, qui diffuse les statistiques officielles sur la mortalité. Tous les renseignements figurant
sur le certificat médical de la cause du décés sont codés, et la cause sous-jacente du décés est déterminée.

8  Statistigue Canada. L'Indice canadien de défavorisation multiple (ICDM). Ottawa (Ont.) : gouvernement du Canada, 2019.
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SDDS=5274.

8  Statistiqgue Canada. Statistique Canada, Base canadienne de données de ['état civil - Décés (BCDECD). Ottawa (Ont.) : gouvernement
duCanada, 2024. www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SDDS=3233.
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La cause sous-jacente du déceés se définit comme suit: a) lamaladie ou la blessure al'origine des événements
menant directement au déces, ou b) les circonstances de 'accident ou de la violence al'origine de la blessure
mortelle®”. Conformément aux normes et aux pratiques internationales, Statistique Canada a toujours codé
les causes de déceés selon la Classification statistique internationale des maladies et des problémes connexes
(CIM) de 'Organisation mondiale de la Santé et utilise actuellement la 10° révisiong®. A laide des régles décrites
dansla CIM-10, on détermine une cause sous-jacente singuliére de déces, qui est utilisee pour compiler les
statistiques sur lamortalité par Statistique Canada. lln'y a pas de code pour 'AMM dans le CIM. Les certificats
de déces des personnes quiont recu ’"AMM sont codés en fonction du probléme de santé quiaamené le
défunt a se prévaloir de 'AMM.

Alinverse, dans le cadre du programme fédéral de surveillance de 'AMM, Santé Canada recueille des
renseignements sur toutes les demandes et les cas ’AMM, conformément au Réglement sur la surveillance
de l'aide médicale a mourir. Tous les médecins et le personnel infirmier praticien relevent de Santé Canada, soit
directement par lintermédiaire d’'un portail de collecte Web sécurisé, soit par lintermédiaire d’'un organisme
provincial ou territorial désigné qui, a son tour, soumet les données trimestrielles & Santé Canada. Toutes les
demandes intentionnelles menant a un résultat devant faire l'objet d'un rapport (administration de 'TAMM,
conclusion d'inadmissibilite, personne retirant sa demande et personne mourant pour une raison autre que
'’AMM) doivent étre déclarées.

Le questionnaire de surveillance de ’AMM exige que les praticiens et les évaluateurs fournissent des
détails sur le probléeme de santé grave et irremédiable qui cause des souffrances intolérables et améne la
personne a demander ou arecevoir ’AMM. Il est a noter que plus d’'un probléme de santé peut étre précisé
et gu’iln’y a pas de hiérarchie pour faire la distinction entre le « seul probléme » et les « autres problémes de
santé/comorbidités ».

8 Organisation mondiale de la Santé. Cause of Death. Genéve, Suisse : 2024. www.who.int/standards/classifications/classification-of-
diseases/cause-of-death.

8 Qrganisation mondiale de la Santé. International Statistical Classification of Diseases and Health Related Problems, 10" Revision, Sixth Edition,
Volume 2. Genéve, Suisse : 2019. https://icd.who.int/browse10/Content/statichtml/ICD10Volume2_en_2019.pdf.
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Annexe C : Mobilisation avec les peuples
autochtones sur 'AMM

Au cours des débats parlementaires et des discussions publiques sur I'ancien projet de loi C-7, le
gouvernement du Canada a fait 'objet de critiques de la part de certains partenaires autochtones, de
parlementaires et de groupes de défense des droits parce qu’ils n'avaient pas fait participer adéquatement
les peuples autochtones al'élaboration du projet de loi. Cette critique s'est poursuivie a la suite de 'adoption
de l'ancien projet de loi C-7,notamment lors des réunions du Comité mixte spécial sur I'aide médicale a
mourir (AMAD), qui a été créé pour effectuer un examen législatif de la lIégislation canadienne sur TAMM.

Le deuxieme rapport de 'TAMAD, déposé en février 2023, comprenait une recommandation que « Santé
Canadarende compte au Comité permanent des affaires autochtones et du Nord de la Chambre des
communes et au Comité sénatorial permanent des peuples autochtones de la consultation des Premieres
Nations, des Inuits et des Métis sur TAMM »8°, Le premier rapport a été présenté en mars 2024.

Santé Canada reconnait la nécessité d'établir des relations positives et collaboratives avec les peuples
autochtones, tout en respectant leurs priorités et leurs échéanciers. A cet égard, Santé Canada fournit plus
de 3 millions de dollars en financement a neuf partenaires autochtones sur une période de trois ans (de
2022 42025) pour diriger la mobilisation communautaire sur les soins continus et '"AMM comme suit :

* Les Femmes Michif Otipemisiwak ont recu du financement pour mobiliser les femmes métisses
et les Métis bispirituels LGBTQI+ sur TAMM lorsqu’un trouble mental est le seul probleme
medical invoqué.

* LAssociation des femmes autochtones du Canada a recu du financement pour mobiliser les
femmes autochtones, les personnes bispirituelles, transgenres et de diverses identités de genre
sur ’lAMM.

* LAssociation nationale des centres d’amitié a recu du financement pour mobiliser les centres
d’amitié et les associations provinciales et territoriales de partout au pays sur 'AMM et les
soins palliatifs.

* Les Six Nations de Grand River ont recu du financement pour effectuer une mobilisation sur AMM
et la planification préalable des soins au moyen d’'une approche a double perspective visant aintégrer
les compréhensions des Haudenosaunee et des cultures occidentales sur les soins de fin de vie.

* Le Congreés des peuples autochtones a recu du financement pour mobiliser les Autochtones hors
réserve et non inscrits sur les soins palliatifs et 'AMM grace a une approche a double regard, aappuye
une discussion nationale sur 'TAMM lorsqu’un trouble mental est le seul probléme médical invoque,
et a fait une schématisation du parcours sur ’AMM et les ressources en soins palliatifs.

* |eRalliement national des Métis a recu du financement pour travailler avec ses membres dirigeants
afin de mobiliser les citoyens métis sur des soins palliatifs.

* LaMawi Ta’'mk Society a recu du financement pour travailler avec le Wabanaki Council on Disability
afin de mener une mobilisation communautaire sur les soins de fin de vie, y compris les soins palliatifs
et ’TAMM, en utilisant les connaissances et les perspectives traditionnelles ancestrales.

89 Comité mixte spécial sur l'aide médicale a mourir. Laide médicale a mourir au Canada : les choix pour les Canadiens.
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* |LaMeétis Nation British Columbia a recu du financement pour organiser des rencontres régionales
avec des personnes agées et des Ainés métis afin de discuter de la planification préalable des soins
etde 'AMM.

* LaFédération des Métis du Manitoba a recu du financement pour mobiliser les citoyens métis
de lariviere Rouge sur TAMM par 'entremise d’'un groupe consultatif, de groupes de discussion
etd’entrevues, et pour diffuser les connaissances ainsi acquises aupres des citoyens métis,
des décideurs et d'autres intervenants.

En plus de lamobilisation dirigée par les Autochtones, Santé Canada a appuyé une série d’activités de
mobilisation sur TAMM et les enjeux plus généraux des soins de fin de vie, afin d'entendre les Premiéres
Nations (inscrits et non inscrits), les Inuits et les Métis, y compris les Autochtones vivant en milieu urbain ou
horsréserve, les Autochtones bispirituels, LGBTQI+ et de diverses identités de genre, et les Autochtones
en situation de handicap. Cela comprend ce qui suit:

* Lancement d’'un sondage en ligne sur la mobilisation visant a recueillir les points de vue des peuples
autochtones sur 'AMM (ce sondage s'est déroulé d’aolt 2023 ajuin 2024).

* Collaboration avec Mahihkan Management Inc., une entreprise appartenant a des Autochtones,
pour organiser une série de séances de dialogue national virtuelles et en personne avec les peuples
autochtones afin d'entendre leurs points de vue, leurs expériences et leurs recommandations sur
'AMM (ces séances ont eu lieu partout au Canada entre février et avril 2024).

* QOrganisation, en collaboration avec le programme de santé des Premiéres Nations, des Inuits
et des Métis de Saint Elizabeth Health, d’un forum de trois jours en février 2024 sur I'échange de
connaissances intitulé Advancing Indigenous Policy and Practice: Supporting the Journey Home
When Seriously Ill.

Dans le cadre de son travail de mobilisation, Santé Canada s'est efforcé d’offrir aux membres des
Premieres Nations, aux Inuits et aux Métis des moyens culturellement plus sécuritaires de faire connaitre
leurs points de vue sur 'TAMM et les soins de fin de vie. [l est reconnu qu'il existe encore des obstacles pour
de nombreux peuples autochtones qui pourraient vouloir participer a ces discussions et que les points de
vue des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis sur ces questions sont riches et variés. Par conséquent,
les conclusions ne doivent pas étre considérees comme représentatives des points de vue des Premieres
Nations, des Inuits ou des Métis dans leur ensemble. Ce travail de mobilisation ne représente qu’'une petite
étape dans le parcours plus large de la réconciliation.
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Annexe D : Profil de TAMM par province
et territoire

Le tableau D.1 présente les résultats des demandes dAMM, ventilés par province et territoire. Le Québec
compte le plus grand nombre de retraits et de personnes jugées inadmissibles. La Colombie-Britannique
ale plus grand nombre de décés attribuables a une autre cause avant que ’AMM puisse étre administrée.
Les demandes d’AMM qui n'aboutissent pas al'administration de 'AMM sont les plus courantes au Québec
et en Colombie-Britannique, ot les cas AMM sont également les plus courantes (comme le montre le
tableau 2.3a).

Tableau D.1: Résultats des demandes dAMM présentées en 2023, par province ou territoire

Demandes présentées Demandes présentées en
Province Demande présentée en 2023 quiont été 2023 ou la personne est
ou territoire etretirée en 2023 jugéesinadmissibles décédée d’'une autre cause
en 2023 en 2023
Nombre Nombre Nombre
T.-N.-L.2 X 7 14
1-P-E.2 0 X 9
N.-E.2 X X 53
N.-B.? X 8 41
Qc 266 415 881
Ont. 90 143 751
Man. 16 36 19
Sask. 67 83 100
Alb. 27 83 364
C.-B. 24 136 565
Yn? X X X
T.N.-O.2 0 0 X
Nt 0 0 0

a Xsupprimé pour desraisons de confidentialité
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Le tableau D.2 donne un apercu des probléemes de santé déclarés pour les bénéficiaires de 'AMM, par
province. Les praticiens pourraient indiquer plus d’'un probléme de santé par personne. Le cancer était
le probléme de santé le plus souvent déclaré dans toutes les provinces.

Tableau D.2: Problémes de santé déclarés par les bénéficiaires de 'TAMM, par province

Trouble Trouble Trouble Défaillance

RISUIES pe neurologique respiratoire cardiovasculaire d’organe TS
Nombre Nombre Nombre Nombre Nombre Nombre
T.-N.-L.2 50 7 8 X X 8
I.-P-E.2 32 X 6 X X X
N.-E. 213 51 34 54 26 73
N.-B. 194 38 27 29 15 45
Qc 3590 770 756 678 476 1080
Ont. 2785 675 713 903 327 1024
Man.2 139 31 22 30 X 37
Sask. 244 52 74 94 34 149
Alb. 618 151 141 164 85 343
C.-B. 1596 504 504 540 330 1496

a Xsupprimé pour desraisons de confidentialité
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Le tableau D.3 présente le profil des bénéficiaires de 'TAMM, ventilé par province. Dans toutes les provinces,
lavoie 1représente lagrande majorité des cas ’AMM. A Terre-Neuve-et-Labrador, & Ile-du-Prince-Edouard,
en Nouvelle-Ecosse, au Nouveau-Brunswick, au Québec, en Ontario et en Alberta, il y avait plus de femmes
que dhommes qui recevaient ’AMM. Au Manitoba, en Saskatchewan et en Colombie-Britannique, il y avait
plus d’hommes quirecevaient 'AMM. Dans toutes les provinces, presque tous les bénéficiaires de 'AMM
étaient de race blanche (caucasiens). Les taux auxquels les personnes quiont recu 'AMM ont déclaré avoir
un handicap variaient considérablement d’'une province al'autre, méme lorsqu’ils étaient divisés par voie. Pour
lavoie 1, le taux était aussibas que 12,8 % en Alberta et aussi €levé que 82,7 % en Saskatchewan, et pour la
voie 2, aussi bas que 7,7 % en Alberta et aussi élevé que 81,0 % au Nouveau-Brunswick. Dans la plupart des
provinces, la proportion des cas dAMM ayant déclaré un handicap était toujours plus élevee pour la voie 2
que pour lavoie 1, al'exception del'Alberta.

Tableau D.3 : Profil des bénéficiaires de 'TAMM, par province

, Déclaré Déclaré
. Casd’AMM

Province . Femmes Race blanche comme ayant comme ayant

delavoie1 . . . .
unhandicap,voie1 unhandicap, voie 2

Pourcent (%) | Pourcent (%) Pourcent (%) Pourcent (%) Pourcent (%)

T.-N.-L.2 X 47,2 100,0 58,3 X
I.-P-E.2 X 477 97,7 375 X
N.-E. 97,5 451 99,0 435 66,7
N.-B. 93 44.8 99,0 23,4 81
Qc 941 472 98,9 14,2 53,7
Ont. 975 49,6 94,7 24,3 62,9
Man.? X 51,5 94,0 331 X
Sask.? X 52,6 97,0 82,7 X
Alb. 94,2 48,2 98,0 12,8 77
C.-B. 97,2 51,3 94,7 59,4 64,3

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Le tableau D.4 présente I'age moyen et médian des bénéficiaires de ’AMM, ventilé par voie et par
province. Lage moyen et médian pour tous les cas d’AMM et les cas de la voie 1 étaient les plus élevés,
respectivement, en Colombie-Britannique, au Manitoba et en Ontario. Lage moyen pour la voie 2 était
le plus élevé en Ontario, au Québec et au Nouveau-Brunswick, et 'age médian était le plus élevé en
Colombie-Britannique et en Ontario.

Tableau D.4 : Age médian et moyen des bénéficiaires de 'AMM, par province

Province Tous les cas ’AMM Voie 1 Voie 2
Médian Moyen Médian Moyen Médian Moyen

T.-N.-L.2 72,0 74 72, 71,8 X X
I.-P.-E.2 75,5 72,3 75,4 71,8 X X
N.-E. 76,5 75,5 76,6 75,6 76,5 69,5
N.-B. 74,0 73,5 74,3 73,7 74,0 714
Qc 77,0 76,6 77,0 76,6 770 75,4
Ont. 78,6 778 78,7 779 78,6 73,9
Man.? 78,9 781 79,0 78,3 X X
Sask.? 75,4 75,6 75,6 75,7 X X
Alb. 76,4 75,2 76,7 75,7 76,4 68,2
C.-B. 79,1 78,3 794 78,6 79,1 69,4

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Le tableau D.5 montre le lieu de résidence des personnes qui ont recu ’AMM, ventilé par province.
Lesrésidences privées (y compris les établissements de soins de longue durée) étaient I'endroit le plus
souvent déclaré dans chaque province.

Tableau D.5: Lieu de résidence des personnes ayant recu ’AMM, par province

Etablissement .. . .
. . . Etablissement de . . . .
Province Hopital® de soins . . . . Résidence privée?  Autres®
. .. soins résidentiels®
palliatifs®

Nombre Nombre Nombre Nombre Nombre
T.-N.-L.f X X 9 52 0
I.-P-E.f 7 X X 33 X
N.-E.f 12 X 20 314 X
N.-B. 32 34 14 217 24
Qc 57 79 81 1521 17
Ont. 43 107 251 4226 0
Man. 18 12 16 181 18
Sask. 12 12 39 263 33
Alb. 7 80 127 625 425
C.-B. 23 85 162 1991 0

exclut les lits ou unités de soins palliatifs

a
b inclutleslits/unités de soins palliatifs en milieu hospitalier et les maisons de soins palliatifs
¢ inclutles établissements de soins de longue durée; dinclut les maisons de retraite

e

inclut (1) établissements correctionnels/prisons; (2) foyers d'accueil /foyers de groupe; (3) ne sait pas; (4) aucune adresse fixe; et (5) autres endroits qui ne font partie d'aucun
decesgroupes.

f  Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Le tableau D.6 contient des renseignements sur les besoins et la prestation de services de soutien aux
personnes en situation de handicap et de services de soins palliatifs, par province. La Saskatchewan, la
Colombie-Britannique et 'Ontario ont la plus forte proportion de bénéficiaires de ’AMM qui ont demandé et
recu des services de soutien aux personnes en situation de handicap. Llle-du-Prince-Edouard, le Québec

et 'Ontario affichaient la plus forte proportion de bénéficiaires de 'AMM qui avaient besoin de services de
soutien en soins palliatifs et en avaient recu. LAlberta comptait le plus grand nombre de personnes qui avaient
besoin de services de soins palliatifs, mais qui ne les recevaient pas. Toutefois, ces constatations doivent étre
comparées acelles présentées au tableau 5.1b, qui montre que la plupart des personnes qui avaient besoin
de soins palliatifs, mais qui ne les avaient pas recus, y avaient acces.

Tableau D.6 : Services de soutien aux personnes en situation de handicap et services de soins palliatifs
recus par les bénéficiaires de 'AMM, par province

Services étaient

Province Servif:es ont été o Inc?'nn_u oules servi_ces

requis etrecus pasétérecus n’étaient pas requis
Pourcent (%) Pourcent (%) Pourcent (%)

Services de soutien aux personnes en situation de handicap

T.-N.-L.2 X X 63,9

I.-P-E. 227 0,0 773

N.-E.2 X X 75,2

N.-B.? X X 87,0

Qc 12,8 0,4 86,7

Ont. 475 0,9 51,6

Man. 19,8 0,0 80,2

Sask. 65,1 3,5 314

Alb. 38,4 17 59,9

C.-B. 52,3 2,4 454

Services de soins palliatifs

T.-N.-L.2 76,4 X X

I.-P.-E.2 84,1 X X

N.-E.2 557 X X

N.-B.? 71,9 X X

Qc 79,9 0,3 19,7

Ont 78,8 1,0 20,2

Man.? 70,0 X X

Sask. 61,0 4,9 34,0

Alb. 69,8 16,2 14,0

C.-B. 65,2 3,8 30,9

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Le tableau D.7 contient des renseignements sur le nombre de praticiens de 'AMM uniques et leur charge de
travail, par province. Le Québec comptait plus de praticiens unigues que toutes les autres provinces réunies.
Au Québec et au Manitoba, tous les praticiens de 'TAMM étaient médecins (c.-a-d. guaucun ne faisait partie
du personnelinfirmier praticien). Cependant, en vertu de la Loi concernant les soins de fin de vie, les infirmiéres
praticiennes spéecialisées ont eté autoriseées a administrer 'AMM a partir du 7 décembre 2023, ce qui signifie
que cette constatation pour le Québec pourrait changer au cours des années suivantes. Le Québec affichait
la plus forte proportion de praticiens qui n'ont fourni ’"AMM qu’une seule fois. La Colombie-Britannique
affichait la plus forte proportion de praticiens ayant fourni 'AMM 11 fois ou plus.

Tableau D.7 : Praticiens uniques et administrations d’AMM, par province

Praticiens . . . . Praticiens
. . : Praticiens Praticiens

. Praticiens uniques . effectuant

Province . i effectuant effectuant2a . . .
uniques quisontdes . . . . . . 11 administrations

. . 1administration 10 administrations
médecins ou plus

Nombre Pourcent (%) Pourcent (%) Pourcent (%) Pourcent (%)
T.-N.-L.2 34 X 50 50 0
1.-P-E. 1 X X 63,6 X
N.-E.2 61 771 X 574 X
N.-B.2 43 X 39,5 37,2 23,3
Qc 1197 100,0 47,0 43,3 9,7
Ont. 472 89,8 24,2 52,7 23,0
Man.? 20 100,0 X 40,0 X
Sask. 42 76,2 19,0 66,7 14,3
Alb. 18 86,4 22,9 491 28,0
C.-B. 199 86,4 18,6 44,2 37,2

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Le tableau D.8 donne un apercu du lieu de 'administration de 'TAMM, par province. Le lieu dadministration

le plus souvent cité est 'nopital (a I'exclusion des lits ou des unités de soins palliatifs), toutes

provinces confondues.

Tableau D.8: Lieu d’administration de TAMM, par province

Etablissement Etablissement Résidonce
Province Hopital? de soins de soins I Autres®
palliatifs® résidentiels® privee

Nombre Nombre Nombre Nombre Nombre
T.-N.-L.f 28 19 7 18 X
I.-P-Ef 20 X 0 18 X
N.-E.f 133 51 19 152 X
N.-B.f 73 109 12 105 X
Qc 2170 1479 316 1612 24
Ont. 1315 825 198 2208 98
Man. 78 48 X 88 X
Sask. 142 39 34 119 10
Alb. 317 153 126 356 25
C.-B. 743 608 216 1115 79

a exclutleslits ouunités de soins palliatifs

b inclutleslits/unités de soins palliatifs en milieu hospitalier et les maisons de soins palliatifs

¢ inclutles établissements de soins de longue durée; dinclut les maisons de retraite

e inclut (1) leslocaux destinés ala prestation de services dans la collectivité, (2) les salons funéraires, (3) les chambres d'hétel, de location ou de loisirs, (4) les soins non hospitaliers et
communautaires et (5) autres endroits qui ne font partie d'aucun de ces groupes

f Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Lafigure D.1 montre les mesures de la marginalisation des quartiers parmiles bénéficiaires de '’AMM par
province (les mesures de la marginalisation sont expliquées a la section 4.5). Lorsque les personnes qui
ontrecu ’AMM représentent une proportion plus importante que prévu des personnes du quintile le plus
marginalisé, c’est par les mesures de la vulnérabilité situationnelle et de l'instabilité résidentielle.

Figure D1: Indice canadien de défavorisation multiple, par province
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Annexe E : Demandes d’AMM, admissibilité
et exigences procédurales

Lafigure E.1est une carte de l'indice déloignement, qui a été intégré al'analyse de 'AMM, et de lafacon
dontil est réparti dans l'ensemble du Canada®®. Les zones autour des grands centres urbains sont classées
comme étant facilement accessibles, ou accessibles. Les régions éloignées ou trés éloignées ont tendance
ase trouver dansle nord du pays.

Figure E.1: Indice des quintiles déloignement au Canada

Index of Remoteness

Easily accessible
Accessible
Less accessible
Remote
Very remote

No Assigned Value

% Statistique Canada. Indice d'éloignement.
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Le tableau E.1 montre les résultats des demandes antérieures dAMM parmi les bénéficiaires de TAMM, par
voie. En proportion des cas dAMM, il y a eu plus de demandes antérieures présentées par des personnes

quiontrecu’AMM dans le cadre de lavoie 2, et le résultat de la demande antérieure « évaluée et jugée

inadmissible » était plus probable que dans la voie 1.

Tableau E.1: Résultats des demandes dAMM antérieures des bénéficiaires de 'AMM, par voie

Résultat de lademande antérieure ’AMM Voie 1 Voie 2
Nombre Nombre

Evaluée et jugée inadmissible 55 17
Evaluée et jugée admissible, mais la personne aretiré o6 X
sademande?®
Evaluée et jugé admissible, mais beaucoup de temps 33 X
s’est écoulé depuis I'évaluation®
Demande non traitée? 50 X
Autre? 20 X
La personne n’a pas procédé a une évaluation compléte? 31 X
Impossible de trouver un prestataire 12 0
Total

227 27

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

81

Cinquieme rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada, 2023




Le tableau E.2 montre la fagon dont les praticiens ont recu lademande d’AMM, par voie. Dans la plupart
des cas, les praticiens recevaient des demandes de la personne directement, d’'un autre praticien,

d'unresponsable des évaluations préliminaires ou d'un service de coordination des soins.

Tableau E.2: De quile praticien a-t-il recu lademande d’AMM, par voie

Facon dont le praticien arecula demande

Nombre Nombre

Par la personne directement 3495 162
I?ar un a_lutre pr'aflc!en_ou responsable des 3312 17
évaluations préliminaires
Par un service de coordination des soins 7317 319
Par une autre troisieme personne 270 15
Par un travailleur social il 7
Par un membre de la famille® 108 X
Dans le cadre des soins de santé (y compris les soins palliatifs,

. . e 108 X
les dossiers des patients et les cliniques)?

a Xsupprimé pour des raisons de confidentialité

Le tableau E.3 montre le principal domaine de spécialité des médecins qui ont fourni TAMM, par voie.
Comme le montre le tableau, la majorité des médecins travaillent dans la spécialité de lamédecine familiale,
suivie de lamédecine palliative et de 'anesthésiologie dans les deux domaines.

Tableau E.3: Spécialité des prestataires ’AMM, par voie

Principal domaine de spécialité du médecin

Pourcent (%) Pourcent (%)
Médecine familiale 64,0 69,5
Médecine palliative 12,6 8,2
Anesthésiologie 11,6 6,8
Médecine interne 3.1 2,0
Soinsintensifs et médecine d’'urgence 2,5 4.3
Oncologie® 1,2 X
Autre® 0,7 X
Chirurgie 4.3 73

a Plusd'une optionpouvait étre sélectionné. Les totaux peuvent dépasser 100 %

b Xsupprimé pour des raisons de confidentialité
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Le tableau E.4 indigue le type d'établissement ou des soins palliatifs ont été recus parmiles bénéficiaires
de TAMM. Les soins pallliatifs a domicile étaient le contexte le plus souvent mentionné, suivis des soins
hospitaliers aux patients hospitalisés.

Tableau E.4 : Type d'établissement ou des soins palliatifs ont été recus

Type d’établissement ol des soins palliatifs ont été recus Réponses
Nombre

A domicile 4936
AThopital (hospitalisation) 3379
A'hopital (soins palliatifs) 795
Dans une clinique médicale ou ambulatoire en milieu hospitalier/service ambulatoire 799
En maison de soins palliatifs 769
En établissement de soins de longue durée 177
Autre 333
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Le tableau E.5 décrit le type de services de soins palliatifs recus parmiles bénéficiaires de 'AMM. Les
soins palliatifs pour la gestion de la douleur et des symptdmes étaient le service le plus souvent mentionné,
suivis des services de soutien personnel, des soins psychosociaux et de la chimiothérapie palliative.

Tableau E.5: Type de services de soins palliatifs recus

Type de services de soins palliatifs recus Réponses
Nombre

Prise en charge de la douleur et des symptomes 7741
Services de soutien alapersonne 3658
Soins psychosociaux ou services de consultation psychologique 1563
Chimiothérapie palliative 1110
Radiothérapie palliative 968
Soins spirituels ou services de consultation psychologique 838
Ergothérapie 730
Physiothérapie 566
Autre 524
Services de bénévolat 367
Je ne sais pas 378
Dépendance al'égard des traitements essentiels au maintien de la vie 125
Nutrition 51
Soins de fin de vie 21
Chirurgie 16
Orthophonie 15
Equipement 11
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