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L’aide médicale a mourir (AMM), désormais légale dans bon nom-
bre de pays, recoit un appui public solide, mais aussi une opposi-
tion parfois forte, principalement pour des raisons morales. Pour
les gouvernements qui envisagent de légaliser ’AMM, des ques-
tions importantes se posent : Qu’est-ce qui incite les personnes a
demander ’AMM? Ces demandes disparaitraient-elles avec un
meilleur accés a des soins palliatifs de qualité en temps voulu?
Les personnes en situation de vulnérabilité structurelle en
viendraient-elles a demander ’AMM pour des raisons de
pauvreté, de négligence ou de manque d’acces a des services de
soutien, y compris aux soins palliatifs? Nous abordons ces ques-
tions a l'aide des données disponibles dans les pays ou '’AMM est
légale depuis un certain temps.

Partout ou ’AMM est actuellement autorisée, elle est condi-
tionnelle a un diagnostic de maladie incurable associé a des
souffrances intolérables (Belgique, Pays-Bas, Canada), a un pro-
nostic court (Etats-Unis) ou aux deux (Australie, Nouvelle-
Zélande). Si les critéres d’admissibilité varient selon les endroits,
le profil des bénéficiaires de ’AMM semble trés homogene. La
plupart des personnes (> 70 %-80%) sont atteintes d’'une mala-
die en phase terminale telle que le cancer ou la sclérose latérale
amyotrophique (SLA), tandis que les autres ont une défaillance
organique en phase terminale ou une fragilité et une multimor-
bidité2. Méme lorsque le pronostic court n’est pas un critére
d’admissibilité, la mort naturelle est jugée proche dans la
majorité des cas'®. Une grande partie (75%-90%) des personnes
sont suivies par un service de soins palliatifs, souvent pendant
des mois, avant de bénéficier de TAMM?*¢, En moyenne, dans
Pensemble des pays, les bénéficiaires de ’AMM sont plus aisés,
plus instruits et moins susceptibles de vivre dans un établisse-
ment de soins de santé que les autres*>’. Les personnes aisées,
instruites, bien soutenues et atteintes d’un cancer ayant regu des
soins palliatifs de qualité ne sont pas les seules a demander
PAMM, mais les données probantes montrent que, a I’échelle de
la population, une situation socioéconomique précaire et des
lacunes dans les services semblent, statistiquement, prévenir le
recours a '’AMM.

La mauvaise qualité et les délais des soins palliatifs sont sou-
vent accusés de motiver les demandes d’AMM. Il n’existe pas de

Points clés

e On pourrait craindre que 'ouverture de 'aide médicale a mourir
(AMM) aux personnes souffrant d’'une maladie en phase
terminale entraine des demandes d’AMM motivées par une
situation socioéconomique précaire ou par un manque de
services (p. ex., de soins palliatifs), mais les données disponibles
indiquent systématiquement que ’AMM concerne surtout un
public aisé aux besoins d’assistance moindres, ainsi que des
personnes ayant largement accés aux soins palliatifs.

® |’amélioration de l'offre en interventions palliatives et
psychothérapeutiques devrait étre une priorité, mais il est peu
probable qu’elle affecte l'incidence de ’AMM, compte tenu de
[’acces existant a ces interventions pour la plupart des
bénéficiaires de ’AMM et de leur efficacité modeste pour le type
de souffrance qui motive les demandes d’AMM.

® Que l'objectif soit de réduire le recours a ’AMM ou la souffrance
des personnes en fin de vie, il est nécessaire de mettre au point
des interventions plus efficaces et évolutives pour prendre en
charge la détresse de ces personnes, ainsi que de mieux
comprendre les facteurs complexes a l'origine de leurs choix.

mesure objective de la qualité des soins palliatifs ni de consen-
sus sur le moment idéal pour leur mise en ceuvre, mais des
études ont montré que les soins palliatifs précoces améliorent
les scores de symptdmes et la qualité de vie par rapport aux
soins classiques®. En revanche, les bénéficiaires de ’AMM sont
beaucoup plus susceptibles de recevoir des soins palliatifs que la
moyenne. Des soins palliatifs plus précoces ou de meilleure qua-
lité auraient-ils pu soulager la souffrance conduisant aux
demandes d’AMM? Probablement pas, pour 3 raisons.
Premiérement, la prestation de soins palliatifs n’est pas la
méme pour les maladies cancéreuses que pour les autres, méme
lorsque l'atteinte en matiére de symptémes et de qualité de vie
est similaire®. En Ontario, par rapport aux personnes atteintes de
défaillance organique, les personnes atteintes de cancer sont
2 fois plus susceptibles de recevoir des soins palliatifs (88% c.
44%), 4 fois plus susceptibles de les recevoir a domicile (68% c.
17%)°, en plus de les recevoir beaucoup plus tét (médiane de
3 mois ¢. 3 semaines avant le décés)™°. Autrement dit, méme en
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Pabsence de critéres standards quant a la qualité, a 'accés ou au
moment de 'administration de ces soins, les personnes atteintes
de cancer regoivent en moyenne de meilleurs soins palliatifs que
les autres. Si le manque d’accés aux soins palliatifs, leur qualité
ou le moment de leur prestation motivaient le recours a '’AMM a
un quelconque degré, l'incidence serait supérieure chez les per-
sonnes atteintes d’'une maladie non cancéreuse que chez celles
atteintes d’un cancer, mais les données publiées montrent le
contraire.

Deuxiémement, on sait que lefficacité des soins palliatifs est
limitée. La consultation en soins palliatifs peut avoir des retom-
bées largement supérieures aux soins classiques sur les symp-
témes et la qualité de vie des personnes atteintes d’une maladie
grave et avancée, mais des méta-analyses indiquent que
incidence moyenne de la consultation en soins palliatifs spé-
cialisés, bien que significative, est faible pour les symptdmes (dif-
férence moyenne standardisée [DMS] 0,14-0,23) et pour la qua-
lité de vie (DMS 0,12-0,33), et nulle pour ’amélioration des
symptémes thymiques (SMD 0,09-0,11)%. Des études portant sur
la patientele de programmes de soins palliatifs de premier plan
montrent qu’une souffrance physique ou psychologique
modérée ou grave subsisterait chez au moins la moitié des per-
sonnes dans les derniers jours de leur vie, alors qu’elles regoivent
les meilleurs soins palliatifs existants!!. Les interventions pallia-
tives peuvent atténuer la souffrance, mais 'amélioration des
symptomes et de la qualité de vie n’est pas toujours suffisante
pour dissuader certaines personnes de demander ’AMM.

Troisiémement, le type de souffrance qui motive la plupart
des demandes d’AMM n’est pas bien pris en compte par les ser-
vices de soins palliatifs actuels. L’AMM est généralement deman-
dée en raison d’une perte d’autonomie ou de dignité, ou d’une
incapacité a s’engager dans des activités autrefois agréables,
plutot qu’en raison de la douleur ou de symptomes physiques!=3,
Ce type de souffrance, parfois appelé détresse existentielle, est
courant; jusqu’a 38% des personnes a 'approche de la mort en
font état'?. La détresse existentielle est également difficile a
traiter : une méta-analyse des interventions psychothérapeu-
tiques visant a latténuer a révélé qu’aucun des principaux
parameétres n’était amélioré par les interventions, et que, si cer-
tains des paramétres secondaires présentaient des améliora-
tions modérées, ces améliorations avaient toutes disparu au
suivi a court terme (3 mois)®. Peu de données existent sur les
effets potentiels de thérapies innovantes et évolutives telles que
le recours a des substances psychédéliques, la stimulation
magnétique transcranienne répétitive!* et autres sur la détresse
existentielle ou le désir d’AMM des personnes atteintes d’une
maladie en phase terminale.

Attention, les données ne montrent pas que la psychothéra-
pie et les soins palliatifs précoces sont inefficaces. Méme une
amélioration minime peut étre tres significative si une vaste
population en profite, et cela justifie que 'on continue a
s’efforcer de rendre les interventions accessibles a tout le
monde. Cependant, leurs effets modestes, en plus de la propor-
tion déja élevée de bénéficiaires de ’AMM recevant des soins pal-
liatifs, ne permettent pas d’espérer qu’un recours accru aux
interventions existantes réduirait considérablement le désir

d’AMM chez les personnes atteintes de maladies limitant
Pespérance de vie. L’élaboration d’interventions efficaces et évo-
lutives devrait étre une priorité, que ’AMM soit légale ou non.

Il convient également d’examiner si les demandes d’AMM
peuvent étre la conséquence d’un manque de ressources de
soutien pour les personnes en situation de handicap. On sait
qu’une situation socioéconomique précaire est un facteur
majeur de mortalité et de maladies chroniques dans le monde
entier. En outre, méme dans les pays a revenu élevé, les per-
sonnes en situation de handicap ont souvent du mal a obtenir le
soutien nécessaire. Bien que les déclarations de cas d’AMM de la
plupart des pays n’incluent pas de données sur les incapacités
ou les services de soutien, les rapports fédéraux du Canada sug-
gérent que moins de 2% des bénéficiaires d’AMM ont un acces
insuffisant aux mesures de soutien pour le handicap selon la ou
le prestataire de PAMM® — des chiffres difficiles a confirmer ou a
réfuter étant donné I'absence de mesure objective de 'accés aux
services. Toutefois, a l'instar de la prestation des soins palliatifs,
le soutien nécessaire et les ressources disponibles varient forte-
ment selon les groupes de population en fin de vie. En moyenne,
les personnes atteintes de maladies non cancéreuses ou de fra-
gilité ont besoin d’aide pour au moins une activité de la vie quo-
tidienne pendant plus de 1 an avant le décés, alors que les per-
sonnes atteintes de cancer ne deviennent dépendantes qu’au
cours des 5 derniers mois de leur vie et ont des besoins inférieurs
a ceux des personnes atteintes de maladies non cancéreuses
jusqu’au dernier mois de leur vie®. En d’autres termes, les per-
sonnes atteintes de maladies non cancéreuses et de fragilité sont
beaucoup plus susceptibles d’avoir besoin de services de soutien
(et donc, de ne pas en recevoir) que les personnes atteintes de
cancer.

En paralléle, les ressources de soutien sont plus nombreuses
dans les populations ot ’AMM est plus fréquente. Les services de
soutien publics ciblent généralement les personnes atteintes de
cancer. En Ontario, par exemple, les personnes atteintes d’un
cancer du poumon sont plus susceptibles de recevoir des ser-
vices de soutien (rapport de cotes [RC] 5,1) et des visites a domi-
cile (RC 2,4) d’'un médecin en soins palliatifs que les personnes
atteintes d’une bronchopneumopathie chronique obstructive®.
En outre, les personnes privilégiées sur le plan socioéconomique
sont plus 3 méme de demander des ressources publiques ou de
faire appel a des services privés, et sont aussi plus susceptibles
de bénéficier de TAMM?>7,

Autrement dit, la détresse sociale pourrait contribuer directe-
ment a la souffrance motivant une demande d’AMM, mais si les
besoins insatisfaits contribuaient de facon non négligeable aux
demandes d’AMM, leur incidence serait plus élevée dans les popula-
tions ayant besoin de plus de soutien ou au statut socioéconomique
inférieur. Une fois encore, c’est 'inverse qui est vrai.

En fin de compte, qu’est-ce qui motive les demandes
d’AMM? Les données d’observation sont plus utiles pour réfuter
des théories que pour les prouver, mais les fortes associations
entre ’AMM et des maladies particuliéres (p. ex., le cancer et la
SLA), un statut socioéconomique élevé et la prestation de soins
palliatifs laissent croire a un lien causal. Par exemple, les per-
sonnes atteintes de cancer ou de SLA ont une trajectoire de
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maladie similaire; par rapport aux personnes souffrant de
défaillance organique ou de fragilité, leur degré fonctionnel
global est plus élevé, mais leur déclin est plus rapide a
Papproche de la fin de vie. Cela suggére que les demandeurs et
demandeuses d’AMM accordent plus d’importance a la vitesse
de détérioration fonctionnelle qu’a son degré, tandis que des
attentes supérieures en matiere de fonctionnement et de qua-
lité de vie entrainent une détresse plus profonde lors de leur
altération. Les personnes suivies en soins palliatifs seraient plus
enclines a prioriser la qualité plutdt que la durée de la vie en cas
de souffrance réfractaire. Les soins palliatifs eux-mémes
peuvent également amener a demander PAMM, en aidant a
accepter un diagnostic en phase terminale et en créant un
espace de discussion sur les options thérapeutiques. Cela expli-
querait pourquoi environ 20% des procédures d’AMM au
Canada ont lieu dans un établissement de soins palliatifs®.

Le débat sur la moralité de ’AMM est loin d’étre terminé.
Cependant, que 'objectif soit de réduire le recours a ’AMM ou de
soulager les souffrances a I'approche du décés, il est important
de comprendre les facteurs complexes qui déterminent les choix
de la patientele en fin de vie.
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