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A. En quoi consiste le projet de la Commission du droit de I’Ontario?

Dans son projet, Améliorer les derniers moments de la vie, la Commission du droit de 'Ontario
(CDO) examine comment le droit faconne les droits, les choix et la qualité de vie des personnes
mourantes et des personnes qui les accompagnent. Elle vise a traiter dans le projet la situation
de toutes les personnes concernées - les personnes elles-mémes, les aidants naturels, la famille,
les amis, les institutions et les spécialistes sanitaires, les pouvoirs publics, les autres spécialistes,
les organismes communautaires. Elle veut entendre ce que ces groupes ont a exprimer, puis recom-
mander des réformes |législatives concréetes et précises, qui prennent en compte la situation des
personnes en fin de vie.

Le présent document a pour objet d’encourager et de faciliter la participation de la population
au débat de diverses questions touchant les droits et les soins dans les derniers moments de
la vie, et d’inviter les lecteurs a participer au projet de la Commission. Celle-ci organisera par
ailleurs au printemps et a I'été 2017 des réunions, des forums et des groupes de consultation,
ainsi que des entretiens individuels dans 'ensemble de la province.

Le site de la CDO http://www.lco-cdo.org/laststages présente I'échéancier des
consultations publiques et d’autres renseignements sur le projet sur les derniers
moments de la vie.

Le présent document parait a un moment essentiel : la |égislation, la politique et les valeurs cana-
diennes vis-a-vis de la fin de la vie et de la mort sont en pleine évolution, et on demande de
plus en plus des soins prodigués avec compassion et fondés sur une grande variété de valeurs
et d’attentes. La mort est une étape infiniment grave, que nous affrontons tous personnelle-
ment, dans notre famille, dans nos cercles d’amis, dans nos réseaux communautaires plus
larges. Pour nombre d’entre nous, la mort et 'agonie sont des étapes importantes de la vie, que
nous abordons avec des émotions mitigées - confusion, peine, sens du sacré, libération.

L’expression « derniers moments de la vie » est le terme d’acception large que la CDO applique
dans son projet a la fin de la vie considérée comme une succession d’événements - phase termi-
nale d’'une maladie, maladie chronique ou grande fragilité pouvant entrainer la mort. Le temps
qu’il reste a vivre peut étre court ou bien 'agonie peut se prolonger pendant des années. La
CDO définit « derniers moments de la vie » de facon particuliere. Elle a choisi cette expression
afin de distinguer /e vécu des personnes mourantes - en tant que stade particulier de la vie - des
modeéles de soins établis dont on peut bénéficier pendant I'agonie, surtout les soins palliatifs
et ceux de fin de vie.

Les termes tels que « derniers moments de la vie », « soins », « soins palliatifs »,
« soins de fin de vie », « traitement », « accompagnement » sont définis dans le
glossaire de I'annexe A.
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On ne saurait sous-estimer I'importance de ces questions. On prévoit
gue la proportion des personnes en fin de vie en Ontario va croitre
fortement dans les prochaines années, a mesure que vieillit la
génération des baby-boomers'. De plus, grace aux innovations de
la médecine qui prolongent la vie, on vit plus longtemps en Ontario,
mais avec des maladies chroniques et en ayant besoin de soins
complexes?. La prise en compte de la demande croissante de serv-
ices et de soutien touche des centaines de milliers d’Ontariens,
le réseau élargi de leur famille, de leurs amis et de leurs aidants,
et d'innombrables institutions. Tous les Ontariens, a quelque stade
de leur vie gu’ils se trouvent, sont concernés par la mort.

Dans son projet, la CDO situe ces préoccupations sur la fin de vie
dans le cadre juridique ontarien, et étudie les possibilités de réforme.
Un examen des cadres juridiques s’impose a présent. Nombre de
lois et de stratégies ont besoin d’étre actualisées, clarifiées et sim-
plifiées; pour I'instant, elles génent I'accés a des résultats justes.
La CDO s’interroge dans son projet sur la fagcon d’aborder ces prob-
lemes, de sorte que le droit puisse faciliter - et non géner - des
ameéliorations dans la santé, en matiére sociale et juridique.

Chef de file de la réforme du droit en Ontario, la CDO s’intéresse
a ces questions et dispose de connaissances spécialisées a leur
égard. Elle fournit des avis indépendants et équilibrés, qui font
autorité, sur quelgues-unes des orientations juridiques de grande
portée et parmi les plus complexes en Ontario. Elle évalue la l1ég-
islation avec impartialité, dans une optique large et transparente.
Ses travaux s’appuient sur des analyses juridiques, des recherches
multidisciplinaires, des consultations publiques, et tiennent compte
des conditions sociales, démographiques et économiques ainsi
gue de l'influence des technologies.

La CDO est attentive dans ce processus aux actions fédérales et
provinciales, récentes et permanentes, qui faconnent activement

Les derniers moments de la
vie. Chaque année, de trés
nombreux Ontariens, leur
famille, leurs amis et leurs
aidants affrontent ces prob-
lemes. En 2015-2016, il y a
eu prés de 103 000 déces en
Ontario®. La plupart ont eu
lieu a I'hopital : prés de 41 %
des déceés ont eu lieu dans
I'un des 155 hopitaux on-
tariens — publics et privés®.
Les aidants prennent part a
la fin de vie. On estime
qu’environ 35 000 personnes
ont aidé des personnes en fin
de vie chez elles ou en foyer
de soins de longue durée®.
Actuellement, 78 500 person-
nes résident dans les 636
foyers ontariens de soins de
longue durée, et 26 000
personnes sont sur des listes
d’attente. Les Canadiens se
prévalent de plus en plus de
I'aide médicale a mourir. On
estime que depuis I'entrée en
vigueur de la législation en
2016, il y a eu au Canada
environ 744 déces avec aide
médicale, dont 180 en
Ontario’.

les cadres stratégiques et juridiques, réglementaires notamment, concernant la fin de vie. Son
projet évolue parallélement a ces actions. Les grandes questions posées ci-aprés ont été affinées
pour élargir la portée des questions qui se recoupent, plutdt que reprendre les actions fédérales,
surtout celles ayant trait aux deux grands sujets : les soins palliatifs et I'aide médicale a mourir®.
Le présent document fait aussi appel aux conclusions de plusieurs projets de la CDO, terminés
et en cours, surtout aux rapports sur la capacité juridique, la prise de décision, les personnes
agées et les personnes handicapées. Les actions fédérales connexes et les projets connexes

de la CDO sont présentés ci-dessous en C et en D.

Pour vous renseigner sur le projet des derniers moments de la vie et sur ses mises a jour
réguliéres, veuillez consulter la page http://www.lco-cdo.org/fr/last-stages-of-life
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Pour accéder aux rapports et aux autres documents de projets antérieurs et en cours de
la CDO, veuillez consulter son site http://www.lco-cdo.org/

B. Quelles grandes questions ces consultations soulévent-elles?

Le présent document rassemble les recherches et les consultations de la CDO a ce jour, et pose
des questions tant générales que spécifigues sur de grands enjeux. Les questions qui y sont
relevées ne sont ni définitives ni complétes. Les participants ont la possibilité de présenter des
observations sur tout autre sujet qui leur semble pertinent a la portée du projet.

La liste compléte des questions que la CDO pose dans le présent document de travail
figure a 'annexe G Questions a discuter.

* Importance des soins dans les derniers moments de la vie (chapitre 2). Du fait de
'ouverture de sa définition de « soins dans les derniers moments de la vie », la CDO doit
notamment rendre compte de la diversité des collectivités et des cadres de réglemen-
tation de I'Ontario. Elle vise a traiter dans le projet la situation de toutes les personnes
concernées - les personnes elles-mémes, les aidants naturels, la famille, les amis, les insti-
tutions et les spécialistes sanitaires, les pouvoirs publics, les autres spécialistes, les
organismes communautaires. Elle abordera aussi comment la qualité des soins dispensés
pendant les derniers moments de la vie varie considérablement selon les groupes dont
les besoins divers peuvent étre définis en fonction notamment de 'age, de l'incapacité,
de lidentification en tant que personne homosexuelle, bisexuelle, transsexuelle ou
autochtone, le revenu, le lieu ou I'absence de résidence, la santé mentale, la religion
et la culture. La CDO s’est efforcée d’analyser de quelle facon la diversité influe sur les
questions gu’elle étudie dans son projet. Du fait de 'ouverture de sa démarche, la CDO
veille a se tenir au courant de la dynamique et de I'évolution de l'activité législative
touchant les derniers moments de la vie.

1.  Faudrait-il prendre en compte dans le cadre du projet de la CDO d’autres
personnes, groupes et institutions qui sont concernés?

2. La CDO devrait-elle avoir connaissance d’autres débats récents ou d’autres
cadres législatifs?

* Le droit et les soins dans les derniers moments de la vie (chapitre 3). Le chapitre
résume la législation en vigueur qui concerne les derniers moments de la vie, et illustre
le large éventail des droits fondamentaux et des principes juridigues qui touchent la
prestation des soins de santé. La législation comporte des restrictions, et diverses
traditions juridiques, dont celles des Autochtones et des reégles religieuses coexistent
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au Canada. Ces lois, ces traditions et ces régles influent sur les normes professionnelles,
dans lesquelles entrent en jeu des vues divergentes sur le conflit possible entre la
conception juridique et la conception médicale des droits et des soins. Importante
pour le projet, la question illustre combien la réforme du droit est pertinente vis-a-vis de
ce gqui peut étre percu comme des enjeux médicaux, administratifs ou de politique public
touchant la fin de vie.

3. Quels droits et quels principes juridiques sont importants pour établir des
normes professionnelles et orienter les soins prodigués durant les derniers
moments de la vie?

e Lalégislation, les orientations et les programmes de I’Ontario (chapitre 4). La |égis-
lation, les orientations et les programmes établissent un cadre qui définit plusieurs
aspects essentiels des derniers moments de la vie en Ontario : la conception des soins
palliatifs et leur prestation, la prise de décision, la planification et le consentement au
nom d’autrui pour les soins, 'aide médicale a mourir, le reglement des différends portant
sur les soins. Un vif débat est en cours sur les principaux points controversés de ces
domaines — 'optique de santé publique pour les soins palliatifs, 'accés aux soins palliat-
ifs, 'acces a I'aide médicale a mourir notamment. D’autres textes législatifs recoupent
aussi la problématique de I'aide médicale a mourir, et soulévent des questions touchant
I'évaluation de la capacité, 'adaptation des soins, les préoccupations en matiére d’emploi,
les indemnités pour les aidants naturels, les risques assurés, les droits en foyer de soins
de longue durée et en maison de retraite.

4. La législation relative notamment aux soins de santé, au logement, a 'emploi,
et aux professions touche les derniers moments de la vie - existe-t-il des failles
qui gagneraient a étre cernées?

5.  Faudrait-il intégrer au cadre réglementaire ontarien l'optique de santé publique
vis-a-vis des soins palliatifs? Quelles en seraient les modalités concrétes?

6. La CDO a défini plusieurs domaines dans lesquels I'aide médicale a mourir
pourrait étre précisée - adaptation des soins, objections de conscience, appels
de décisions sur la capacité notamment. Existe-t-il d’autres questions a examiner?

» Acceés a la justice pour les groupes ayant des besoins non satisfaits (chapitre 5). De
récents examens des soins palliatifs par 'Ontario confirment gu’il existe dans la province
des disparités marquées pour I'acces a des soins de qualité durant les derniers moments
de la vieviii. La CDO a relevé précisément des besoins non satisfaits dans différents
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groupes - aidants naturels, famille, amis, personnes vivant en foyer de soins de longue
durée et en maisons de retraite, Premieres Nations, Inuits, Métis, personnes sans abri,
personnes handicapées, groupes confessionnels, groupes de cultures diverses. Il existe
une diversité de stratégies et d'options, et méme de controverses, a propos de I'accom-
modement qu’il est possible de proposer a ces divers groupes.

7. Qu’avez-vous pu constater vis-a-vis d’un groupe ayant des besoins pendant
les derniers moments de la vie, soit que vous apparteniez a ce groupe, soit
que vous le souteniez?

8. Quelles réformes législatives sont nécessaires selon vous pour les groupes
ayant des besoins non satisfaits? Quelle serait la facon la plus efficace de les
mettre en application?

9. Y a-t-il des groupes ayant des besoins non satisfaits dont le présent
document ne fait pas état, et que la CDO devrait prendre en compte?

- Difficultés propres a I’accés aux soins pendant les derniers moments de la vie
(chapitre 6). Etude des questions relatives a 'autonomie, a la bienveillance (et a la malveil-
lance) dans les soins, aux garanties contre les abus, dans plusieurs contextes précis - le
cadre juridique visant le consentement et la planification préalable des soins, la facon
dont la population comprend ces deux éléments, le pouvoir décisionnel dans les traite-
ments essentiels au maintien de la vie, retrait et refus notamment, la RCP, la nutrition,
la thérapie de sédation palliative, la gestion des décés planifiés au domicile, les profes-
sionnels de soutien, 'accommodement, les soutiens pour les groupes confessionnels
et culturels. L’absence de clarté de la réglementation de ces questions engendre incer-
titudes et différends, et doit subir de difficiles controverses sur qui détient le pouvoir de
décider dans des situations critiques.

10. Comment peut-on mieux soutenir les institutions, les spécialistes et la population
pour I'obtention de consentements en matiere de soins de santé qui soient
utiles et respectueux de la loi?

1. Comment des outils professionnels peuvent-ils permettre d’atteindre I'objectif
de dispenser des renseignements exacts, cohérents et utiles sur le consentement
et la planification préalable des soins?
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12.

13.

4.

15.

16.

17.

18.

19.

« Assistance juridique : orientation, reglement des différends, vulgarisation juridique
(chapitre 7). Notre parcours de santé des personnes nous est propre - il peut étre long ou
court, stable ou variable. Les soins peuvent étre dispensés au domicile par I'intermédiaire
de services communautaires, en foyer de soins de longue durée, en maison de retraite, a
'hoépital ou encore en maison de soins palliatifs. De nombreux Ontariens éprouvent cepen-
dant des problémes pour changer d’établissement, et peuvent faire face a des obstacles
pour accéder a des services comme I'aide médicale a mourir. En cas de conflit, il n’est pas

1 existe des lois, des principes et des orientations connexes relativement a la prise
de décision pour les traitements visant a maintenir en vie - RCP, non-réanimation,
nutrition notamment. Quels sont les atouts, les faiblesses et les failles du
cadre juridique ontarien en vigueur vis-a-vis de ce pouvoir décisionnel?

Qui devrait étre habilité a décider si ces traitements et ceux qui sont vitaux (RCP,
non-réanimation par exemple) sont proposés ou retirés - la personne concernée
(ou son mandataire spécial) ou les prestataires de soins? Dans quels cas?

Est-ce que I’Ontario devrait réglementer le fait de proposer de la nourriture et
de 'eau aux personnes en fin de vie, notamment le pouvoir du mandataire
spécial de consentir au refus de prodiguer les choses nécessaires a I'existence?

Est-ce que I’Ontario devrait réglementer la clarté, I'uniformité et la sécurité des
thérapies de sédation palliative, en tenant compte des enjeux éthiques, de
l'aide médicale a mourir et la nécessité de disposer de garanties comme le
consentement éclairé?

Quelles options sont a privilégier pour mieux planifier et gérer les déces prévus
au domicile? Serait-il utile qu’il existe une stratégie provinciale ou une réglemen-
tation officielle?

Comment les stratégies visant les besoins des prestataires de soins de santé
peuvent-elles aider a gérer le stress psychologique et moral? Comment les
praticiens peuvent-ils étre mieux préparés a gérer les différends?

Les juristes ont-ils besoin de formation et d’orientation spécifiques pour les
questions relatives a la fin de vie? Quels seraient les formats a préférer?

Quelles sont les facons les plus adaptées pour traiter les obstacles, les mesures
d’accommodement et de soutien en vue d’intégrer des pratiques confessionnelles,
culturelles et spirituelles aux soins de fin de vie?

facile de savoir vers qui se tourner.
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20. En tant que patient en fin de vie, ou en tant qu’aidant naturel, comment se
passent les changements d’établissement pendant ces derniers moments?

21. Faut-il des mesures de réforme du droit pour améliorer I'accés, les mesures de
soutien pour s’orienter et la coordination des soins dans le systéme de la santé?

22. Quelles stratégies, procédures ou institutions sont les mieux adaptées au regl-
ment des différends survenant en fin de vie?

23. Comment peut-on renforcer la pertinence, la rapidité et I'efficacité de I’infor-
mation ou de la vulgarisation juridiques fournies pendant les derniers moments
de la vie?

C. La portée du projet intégre les faits de I’actualité

Le projet a été lancé apres que I'’Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario
(AIIAO) a demandé a la CDO d’étudier I'aide médicale a mourir en Ontario. Le Conseil des gou-
verneurs de la CDO a approuvé le projet en 2014, avant 'arrét Carter c. Canada (Procureur général)
de la Cour supréme du Canada, dans lequel celle-ci a conclu a I'inconstitutionnalité de certaines
dispositions du Code criminel interdisant I'aide d’un médecin pour mourir’®. Depuis cet arrét, les au-
torités fédérales et provinciales ont pris des mesures pour circonscrire I'accés a I'aide médicale a
mourir, les exigences de procédure pour dispenser cette aide, ainsi que les droits et les obligations
des diverses parties.

Le Parlement a modifié le Code criminel en vue de définir les criteres d’admissibilité et de pro-
téger les participants, dans des circonstances précises'. Au niveau provincial, 'Ontario a dé-
posé des mesures afin de préciser notamment comment 'aide médicale a mourir doit s’effectuer
dans la pratique ainsi que la procédure d’orientation efficace pour les prestataires qui s’y op-
posent en conscience. Des ordres professionnels de santé ont publié des conseils a I'intention
de leurs membres. (Le cadre juridique pour I'aide médicale a mourir est détaillé au chapitre 4.
Législation, orientations et programmes de I’Ontario.)

Apres le lancement du projet de la CDO, I'Ontario a pris publiqguement plusieurs engagements en
vue de soutenir une stratégie globale des soins palliatifs™. Il s’est notamment engagé a lancer le
Réseau ontarien de soins palliatifs (ROSP), qui rassemble des partenaires trés divers en vue de
favoriser la mise en place de soins palliatifs de qualité égale dans I'ensemble de la province'. La
CDO sait que le ROSP traitera les obstacles systématiques liés au cadre institutionnel décentral-
isé de I’Ontario, ce qui pourrait fortement contribuer a atténuer les disparités d’accés.

Outre ces mesures non législatives, 'Ontario a déposé le 10 mai 2017 le projet de loi 84, Lo/
modifiant des lois en ce qui concerne l'aide médicale a mourir. Le texte est conforme a la légis-
lation fédérale sur I'aide médicale a mourir (Loi modiifiant le Code criminel et apportant des mod-
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ifications connexes a d’autres lois (aide médicale a mourir)), pour aborder les domaines relatifs a
'aide médicale a mourir qui relévent de la province.

La CDO a veillé, dans sa planification du projet, a tenir compte des activités menées par les pou-
voirs publics dans ces deux domaines aprés I'approbation de celui-ci. Dans tous ses projets, elle
s’efforce d’éviter les chevauchements entre ses propres travaux et les actions en cours. Ceci est
d’autant plus important pour ce projet que la planification des autorités fédérales et provinciales
évolue et se développe. Elle abordera par contre des questions et comblera des lacunes qui com-
plétent ces actions, apportant un éclairage juridique a leur élaboration.

Par souci de clarté, voici ce que la CDO a décidé concernant la portée du projet :

La CDO n’abordera pas les questions de pratique clinique. Lors des consultations de
travail, elle a interrogé les intervenants sur les limites de son projet. lIs lui ont conseillé de
ne pas aborder ces questions, et elle a accepté. La CDO considéere que 'analyse de la
portée de la pratique des prestataires de soins dépasse son mandat d’organisme de réforme
du droit. La CDO définit « derniers moments de la vie » de facon particuliére; elle distingue
le vécu des personnes mourantes - en tant que stade particulier de la vie - des modeéles
de soins établis dont on peut bénéficier pendant 'agonie, surtout les soins palliatifs et ceux
de fin de vie.

De méme, la CDO attribue au terme « soins » un sens large; le terme s’applique aux divers
services et soutiens qui peuvent étre fournis pendant les derniers moments de la vie traite-
ments médicaux (les proposer, les retirer et les refuser) et d'accompagnement (counselling
psychologique, social, spirituel), aide a la vie quotidienne (toilette, cuisine, habillement par
exemple). La définition de « soins » dont on se sert dans le présent document prend en compte
le service et les soutiens pour les aidants, les familles et les amis, comme la reléve et les conseils
deuil. Etroitement liée a l'aide juridique et aux soutiens pour s’orienter, susceptibles d’influer
indirectement sur 'accés aux soins, elle ne s’applique pas aux questions de pratique clinique.

La CDO ne traitera pas les difficultés de la formation des personnels médicaux et des
juristes. De nombreuses personnes lui ont fait part lors des consultations de travail des
difficultés qu’éprouvent les prestataires de soins de santé pour prodiguer des soins palliatifs.
[l S'agit avant tout de 'absence de mesures de soutien de la détresse psychologique, de l'absence
de formation clinique (surtout pour les prestataires de soins de base et spécialisés), et de
I'élargissement souhaité des compétences des infirmiers autorisés en vue d’accroitre 'acces-
sibilité a divers services (médicaments, certificats de déces, traitements par exemple).

De ces questions, la CDO n’abordera dans son projet que les mesures professionnelles de
soutien psychologique des prestataires de soins, et ce, pour plusieurs raisons. Tout d’abord,
la CDO ne traitera pas les questions de pratique clinique, a I'instar de ci-dessus. Ensuite, elle
ne souhaite pas reprendre les travaux en cours du Ministére de la Santé et des Soins de longue
durée et des ROSP en vue de renforcer la formation des prestataires.

Les juristes eux aussi font face a diverses difficultés pour conseiller ceux de leurs clients qui
sont en fin de vie et les personnes qui les entourent. De méme que pour les prestataires de
soins de santé, le projet n’étudie pas les difficultés de la formation des juristes relativement
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aux enjeux portant sur la prise de décision, et ce, en raison des travaux de la Commission sur
le sujet dans son projet sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle (voir section
D ci-apres).

Les difficultés auxquelles sont confrontés les juristes et les médecins pour dispenser des soins et
des services palliatifs sont discutées en 6.F Situation des spécialistes qui dispensent du soutien.

* La CDO ne reprendra pas les travaux fédéraux et provinciaux sur I’'aide médicale a mourir.
Les actions proposées et menées et les mesures prises jusqu’a présent par les autorités
fédérales et provinciales ont été encore précisées en décembre 2016. Le dépdbt par I'Ontario
du projet de loi 84 prend en compte plusieurs modifications |égislatives — Loi sur les coroners,
Loi sur les statistiques de I'état civil, Loi de 2010 sur l'excellence des soins pour tous, Loi sur
l'acces a I'information municipale et la protection de la vie privée, Loi sur 'acces a l'informa-
tion et la protection de la vie privée, Loi de 1997 sur la sécurité professionnelle et 'assurance
contre les accidents du travail. Le gouvernement fédéral a annoncé que le Conseil des académies
canadiennes ménera des examens indépendants « des demandes d’aide médicale a mourir
faites par des mineurs matures, des demandes anticipées et des demandes dans des situations
ou la maladie mentale est le seul probléme de santé sous-jacent. » Ces travaux précisent con-
sidérablement les questions que la CDO devrait examiner dans son projet, en complément
ou au-dela de ces actions fédérales et provinciales, mais sans les reproduire.

Pour approfondir I'aide médicale a mourir et les soins palliatifs en Ontario, voir 2.B Récents débats
sur les droits en fin de vie et 4.E Aide médicale a mourir.

* La CDO prendra appui sur les conclusions d’anciens projets et de ceux en cours. Le présent
document de travail s’appuie sur les conclusions de plusieurs projets de la CDO, anciens
et en cours, dont les plus marquants sont expliqués ci-aprés a la section D. Les projets
antérieurs comportent des recommmandations relatives a la législation ontarienne sur le con-
sentement éclairé, la planification préalable des soins et la prise de décision au nom d’autrui,
a la formation professionnelle, aux régles de déontologie et aux mécanismes officiels de
reglement des différends, en particulier la Commission du consentement et de la capacité.

D. Portée du projet
1. Mandat et valeurs de la CDO

La CDO est le chef de file de la réforme du droit en Ontario. Le centre de son mandat est « 'accés
a la justice », gu’elle se propose de réaliser grace notamment a des recherches et a des analyses
rigoureuses, a la diffusion de rapports et en prenant part a des débats fondamentaux. C’est pourquoi
la CDO reconnait que « plus globalement, la notion d’accés a la justice va au-dela du systeme juridique
et inclut les mesures pour évaluer les facons dont le droit entrave ou favorise la justice sociale ou
économique [...] »®.
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Les rapports de la CDO comportent des recommandations pratiques, qui se fondent sur des principes,
visent a résoudre des problémes, et sont basées sur de vastes consultations et testées selon une
procédure d’examen transparent et complet associant toute une variété de personnes, de spécial-
istes et d’institutions. Grace a la Commission, des groupes marginalisés et des personnes qui devraient
jouer un réle important dans les discussions de réforme du droit ont la possibilité de s’y s’exprime.

La CDO a élaboré pour organiser ses travaux une stratégie globale pour I’élaboration des projets,
les recherches et les consultations. La stratégie garantit la transparence et la nature participative
de ses projets. Les projets se déroulent en plusieurs phases qui s’articulent autour de la publication
de trois documents majeurs : le document de travail, le rapport préliminaire et le rapport final. Voici
ci-apres les recherches et les consultations qui ont été menées jusqu’a présent pour préparer le
présent document de travail.

2. Elaboration du projet, recherches et consultations
i. Recherches et consultations préliminaires

Le présent document de travail a été rédigé aprés de considérables recherches et consultations
qui ont débuté en avril 2015. La recherche préliminaire a comporté un bilan des publications no-
tamment de droit, de médecine et de sciences sociales, ainsi que de documents publiés par les
pouvoirs publics et d’autres documents stratégiques. Les consultations préliminaires ont comporté
pres de 70 entretiens semi-structurés avec des personnes et des organisations représentant des
points de vue trés divers. Trente-cing autres personnes ont été consultées lors d’un grand événe-
ment (voir ci-dessous), soit au total des consultations de plus de 100 personnes et organisations.
Les questions étudiées dans le présent document sont fondées sur les résultats des consultations
et des recherches initiales de la CDO.

La liste des personnes et des organisations que la CDO a consultées est a I'annexe B

Le présent document s’appuie sur les conclusions des projets de la CDO, achevés et en cours.

Il se fonde surtout sur les rapports de la CDO concernant la capacité juridique et la prise de déci-
sion, les personnes agées et les personnes handicapées.

Capacité juridique, prise de décision et tutelle : [la CDO méne depuis 2012 un projet de réforme
du droit dans lequel elle examine et évalue le cadre de la réglementation ontarienne pour la
capacité juridique et la prise de décision. Elle examine trois lois interdépendantes : Lo/ de
1992 sur la prise de décisions au nom d’autrui (LPDNA), Loi de 1996 sur le consentement aux
soins de santé (LCSS) et quelques dispositions de la Lo/ sur la santé mentale™®. Elle a publié
en mars 2016 un rapport préliminaire qui comporte des projets de recommandation’.

Publié en mars 2017, le rapport final est accessible en ligne

http://www.lco-cdo.org/fr/capacity-guardianship
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Cadre du droit touchant les personnes agées : on a défini dans ce projet un ensemble de principes
visant a guider I'élaboration et I'évaluation des lois, des orientations et des programmes, afin
gu’il soit tenu compte de la situation des personnes agées et afin de favoriser pour celles-ci
des résultats positifs en tant que membres a part entiére de la société'.

Publié en avril 2012, le rapport final est accessible en ligne
http://www.lco-cdo.org/fr/content/older-adults

Cadre du droit touchant les personnes handicapées : on a défini dans ce projet un ensemble de
principes visant a guider I'élaboration et I'évaluation des lois, des orientations et des programmes,
afin qu’il soit tenu compte de la situation des personnes agées et afin de favoriser pour celles-ci
des résultats positifs en tant que membres a part entiere de la société'’™.

Publié en septembre 2012, le rapport final est accessible en ligne
http://www.lco-cdo.org/fr/content/persons-disabilities

Ces projets touchent nombre des personnes et des collectivités que concerne le présent projet.

Les Cadres du droit par exemple visent les personnes agées et les personnes handicapées,
gue concernent particuliéerement les soins dispensés dans les derniers moments de la vie. lls
reconnaissent I'importance de 'autonomie, de la dignité et de la sécurité ainsi que celle de la
nécessité d’équilibrer les tensions entre ces principes. Ces tensions sont sous-jacentes aux débats
actuels sur le droit aux soins palliatifs et a 'aide médicale a mourir - pour ne mentionner que
deux des questions gu’examine le présent document de travail. Les Cadres sont de plus conformes
a d’autres cadres et déclarations fondés sur des principes que sont a rédiger des tribunaux, des
organismes publics, des associations professionnelles et des instituts de recherche a propos
des droits en fin de vie?°,

Le projet touche aussi celui sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle. La CDO
y a élaboré des recommandations sur la Iégislation ontarienne sur le consentement éclairé, la
planification préalable des soins et la prise de décision au nom d’autrui, qui tous concernent
les derniers moments de la vie.

Le présent document ne reprend donc ni les recherches ni les analyses des travaux de la CDO sur
la capacité et la prise de décision, mais s’appuie au besoin sur leurs conclusions.

On peut consulter les rapports et autres documents des projets de la CDO, achevés ou en cours, sur
son site http://www.lco-cdo.org/.

ii. Groupe consultatif

En septembre 2015, la CDO a mis sur pied un groupe consultatif pour le projet, le chargeant de la
conseiller pendant la durée de celui-ci. Il est composé de représentants du ministére du Procureur
général (MPG) et du MSSLD, d’universitaires, de bioéthiciens, de médecins, d’'infirmiers, de préposés
aux services de soutien a la personne, de psychologues, de fiducies, d’avocats spécialisés dans les
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successions, de bureaux d’aide juridique, d’associations professionnelles, de responsables de soins
palliatifs résidentiels ou itinérants, et d’'organismes de défense des droits. Plusieurs membres du
groupe sont des spécialistes respectés des soins palliatifs et de fin de vie ainsi que des cadres du
droit concernant la mort.

Le groupe consultatif a contribué utilement a la structure et au contenu des documents de la CDO,
des la publication de la portée du projet en janvier 2016. Il a ensuite examiné le présent document
de travail et a remis a la CDO des observations capitales. Elle lui est extrémement reconnaissante
de ses observations et de son engagement précieux.

La composition du Groupe consultatif figure a 'annexe C

iii. Documents de recherche commandés

La CDO a tiré parti des sept documents de recherche gu’elle a commandés a des équipes multi-
disciplinaires spécialement pour le projet, et des documents de recherche rédigés précédemment
pour son projet Capacité juridique, Prise de décision et Tutelle. On peut consulter librement ces
documents sur www.lco-cdo.org/fr. L’analyse de la CDO jusqu’a présent tient compte des conclu-
sions et des propositions des auteurs, méme si les opinions de ceux-ci ne reflétent pas nécessairement
celles de la CDO. Les documents commandés sont les suivants.

1. Judith Wahl (Advocacy Centre for the Elderly), Mary Jane Dykeman (Dykeman Dewhirst O'Brien
LLP) & Tara Walton: Informed consent, advance care planning and substitute decision-making:
using practice tools to ensure meaningful decision-making in the last stages of life

2. Dr. Donna Wilson & Dr. Stephen Birch: Improved care setting transitions in the last year of life

3. Dr. Mary Chiu, Dr. Adrian Grek, Sonia Meerai, LJ Nelles, Dr. Joel Sadavoy & Dr. Virginia Wesson:
Understanding the lived experience of individuals, caregivers and families touched by frailty, chronic
illness and dementia in Ontario

4. Omar Ha-Redeye, Ruby Latif & Dr. Kashif Pirzada: Integrating religious and cultural supports
into quality care in the last stages of life in Ontario

5. Susan Brown, Dr. James Downar, Dr. Jennifer Gibson, Dr. Laura Hawryluck, Dr. Csilla Kaloscai,
Dr. Joy Richards, Robert Sibbald & Alexi Wood: Balancing the interests of patients, substitute
decision-makers, family and health care providers in decision-making over the withdrawal and
withholding of life-sustaining treatment

6. Dr. Arne Stinchcombe, Dr. Katherine Kortes-Miller & Dr. Kimberley Wilson: Perspectives on the final
stage of life from LGBT elders living in Ontario

7. Sandy Buchman, Rosario Cartagena, Rose Geist, Mark Handelman, Kaveh Katebian, Wendy

Lawrence, Trudo Lemmens, Harvey Schipper, Gilbert Sharpe & Alison Thompson: The impact of
suffering on decision-making and methods of assessing capacity in the last stages of life

Des renseignements complémentaires sur les documents commandés figurent a I'annexe D. Ceux-Ci
sont accessibles en ligne : http://www.lco-cdo.org/fr/last-stages-of-life
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iv. Table ronde sur la déontologie et I’exercice de la profession juridique en ce qui
concerne les derniéres étapes de la vie

Conjointement avec ses précieux partenaires, dont la liste figure a 'annexe E, la CDO a organisé
une table ronde sur la déontologie et I'exercice de la profession juridique en ce qui concerne les
derniéres étapes de la vie. En vue de discuter les enjeux communs auxquels les juristes sont
confrontés et les options de réforme, cette consultation a réuni prés de 35 juristes spécialisés :
universitaires, avocats du secteur public, magistrats, Barreau du Haut-Canada, ordres profes-
sionnels de santé, fiducies et avocats spécialistes des successions. Des éléments de la Table ronde
ont été intégrés au présent document.

On peut consulter de plus amples renseignements sur la Table ronde sur la déontologie et 'exercice de
la profession juridique en ce qui concerne les derniéres étapes de la vie & la page du projet sur le site de

la CDO http://www.lco-cdo.org/fr/last-stages-of-life

E. Comment participer

La conception de réforme du droit de la CDO repose sur les consultations publiques. Multidisci-
plinaire, sa démarche de recherche suppose la participation des personnes, des collectivités et
des institutions dans toute la province. Il est essentiel pour son analyse des options de réforme
législative qu’elle soit au courant de votre situation et de vos opinions.

Premiére étape visant a faciliter cette participation, le présent document de travail vise a expliquer
la portée du projet, la méthode de la CDO, ainsi gu’a définir les principaux enjeux et la facon dont
on peut participer. Elle a par ailleurs résumé d’autres questions dans un tableau des questions de
consultation et dans des notes d'information que I'on peut consulter sur son site.

Les consultations officielles se dérouleront de mai a septembre 2017. La CDO vous invite a y participer
par les moyens suivants.

« A la page du projet
http:/www.lco-cdo.org/fr/nos-projets-en-cours/ameliorer-les-dernieres-etapes-de-la-vie/,
lire le document de travail, le sommmaire, le tableau des questions de consultation et les notes
d’information

e Présenter a tout moment des observations écrites a lawcommission@lco-cdo.org

* Regarder en direct les séances de consultation en web diffusion ainsi que celles qui
sont archivées.

e Télécharger I'application du projet sur iPhone or iPad, ou remplir le questionnaire en ligne

*  Proposer gu’un groupe de consultation se déroule dans sa collectivité.
* Prendre rapport avec Ryan Fritsch, qui est 'avocat chercheur pour le projet.
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Pour adresser ses commentaires :

Commission du droit de I’'Ontario Toronto (416) 650-8406
Améliorer les derniers moments de la vie Ligne téléphonique
gratuite (866) 950-8406
2032, immeuble Ignat Kaneff TTY (416) 650-8082
Osgoode Hall Law School, Université York Télécopieur : (416) 650-8418
4700, rue Keele, Toronto, ON M3J 1P3 Courriel : lawcommission@lco-cdo.org

Les observations écrites seront recues jusqu’au 29 septembre 2017.
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A. Evolution de la démographie et des valeurs concernant la mort en Ontario

La facon dont nous envisageons la mort et 'agonie varie selon les époques en fonction de I'évo-
lution des facteurs démographiques (espérance de vie, diversité ethnique et culturelle, total de
la population notamment) et des valeurs (touchant la qualité de vie, I'éthique par exemple).
La prestation des soins durant les derniers moments de la vie a récemment suscité une vive
attention, en raison de plusieurs facteurs sociaux concomitants qui renforcent considérablement
la demande de soins : ce sont notamment le vieillissement de la population ontarienne, les avancées
des innovations de la médecine qui peuvent prolonger la durée de vie et I’évolution des valeurs
concernant le lieu, le moment et les circonstances générales de notre mort?'.

On prévoit dans les prochaines années une augmentation du nombre des personnes en fin de
vie en Ontario, ce qui est en partie di a 'augmentation de I'espérance de vie. Depuis le début du
20¢ siecle, I'espérance de vie moyenne des Canadiens a augmenté de 24,6 ans??, chiffre éton-
nant. En 2011, la durée de vie moyenne des Canadiens était de 82 ans, et 'dge le plus courant
au moment de la mort était 85 ans?3. La proportion des personnes agées s’accroit. Méme si les
personnes nées au début du « baby-boom » sont encore relativement jeunes (elles viennent juste
d’avoir 70 ans), la proportion des Ontariens adgés va augmenter pendant les prochaines décennies,
a mesure que se poursuit le vieillissement de cette génération?.

Plus d’Ontariens vivent donc plus longtemps, mais avec des maladies chroniques et des besoins
complexes qui nécessitent des soins spécialisés?®. La nature exacte des soins et leur mode de
prestation ont également évolué depuis un sieécle. L’arrivée d’innovations dans la médecine au
milieu du 20¢ siécle a certes été reliée a la préférence pour les traitements curatifs, qui sont par-
fois agressifs, mais la CDO a été informée que les Ontariens abordent de nouveau la mort
comme un phénomeéne naturel et social, pas seulement médical. A titre d’exemple, la préférence
qui se fait jour en Ontario pour mourir chez soi%6. Qui plus est, les Canadiens 4gés hospitalisés ont
majoritairement déclaré souhaiter des mesures de confort en fin de vie plutét que les traitements
classiques visant a prolonger la vie?.

Les soins palliatifs sont un modéle établi de soins, qui sont axés sur la personne et visent a
soulager la souffrance et a apporter des « améliorations notables de la qualité de vie et de 'lhumeur
», et de plus prolonger efficacement la vie2®. D’ailleurs, des soins moins agressifs, davantage
axés sur le confort, ne nuisent pas forcément a la durée de vie. Les patients qui recoivent rapide-
ment des soins palliatifs réussissent a mieux vivre, par comparaison avec ceux ne recevant que
des soins classiques??. Des intervenants ont parlé a la CDO de I’évolution des valeurs et des sit-
uations qui sous-tend ces données et illustre la fréquence de la préférence pour la qualité de
vie plutdt que pour les traitements intrusifs en fin de vie.

La diversité croissante de I'Ontario pourrait enfin avoir une énorme influence sur la mort et 'agonie.
Le taux plus élevé de I'immigration depuis la fin des années 1980 explique 'augmentation de la
diversité ethnigue et culturelle des Canadiens agés : au moins 1sur 3 des personnes qui auront
65 ans dans les années 2030 sera peut-étre née a I’étranger?®. La reconnaissance des divers
groupes de revendication des droits de la personne - dans les collectivités ethnoculturelles et
au-dela - pourrait elle aussi influer sur la prestation des soins.
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Dans la mesure ou les croyances et les pratiques entourant la mort peuvent varier énormément
selon la religion, la culture, 'dge, le sexe et les groupes de revendication de droits, le systéme
ontarien sera amené a dispenser des services fort divers, qui permettent aux personnes et aux
collectivités de faire des choix nuancés. Le respect de la diversité de 'Ontario revét la plus haute
importance pour la CDO et fait partie intégrante du projet.
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Changements sociaux et
démographiques au Canada

1921 Jusqu’en 1951 1946-1965
L’espérance de Accroissement de Le baby-boom,
vie moyenne est I'espérance de vie, essen- avec une forte
de 57 ans tiellement dd a la réduction augmentation du
de la mortalité infantile et de taux de fertilité

celle des enfants

Jusqu’en 1981 1982 Fin des années 1980
Nouvel accroissement Charte canadienne des Immigration accrue depuis
de l'espérance de vie, droits et libertés. la fin des années 1980,

essentiellement en Elle reconnait de ce qui augmente la
raison de la diminution nombreux groupes population et la diversité
des déces dus de revendication des ethnoculturelle du Canada

notamment aux droits
cardiopathies

2011 80 ans 2036
L’espérance de vie Vers 80 ans en moyenne, 1 Ontarien sur 4 aura
atteint presque 82 ans réduction accrue de plus de 65 ans, et la
I’activité, et déclin de la diversité de la
santé fonctionnelle population ontarienne
s’accroitra
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B. Récents débats sur les droits en fin de vie

L’Ontario n’est pas la seule administration qui soit aux prises avec 'accroissement de la demande
de soins pendant les derniers moments de la vie. Les autorités fédérales, d’autres provinces et
territoires et d’autres pays prennent des mesures pour relever des défis de méme nature. Des débats
stratégiques sur des questions connexes se déroulent donc a tous les paliers de gestion des affaires
publiques, depuis le niveau international jusgu’au niveau local. Les débats mondiaux de premier
plan sur les droits en fin de vie sont présentés ci-aprés, avant que ne soit abordé I'examen en pro-
fondeur de la stratégie ontarienne pour des questions particuliéres.

Le premier sujet a débattre est 'laide médicale a mourir, car celle-ci a récemment fait 'objet d’'un
grand débat de société. Depuis des dizaines d’années, des personnes et des organisations affirment
dans divers forums le droit de recevoir 'aide d’un médecin pour mourir, et en 2016, le Canada
a rejoint le petit nombre des pays 'autorisant dans certains cas. L’aide médicale a mourir se fonde
sur le principe de la dignité humaine et sur le droit des personnes a décider de comment elles mour-
ront dans les cas ou des problémes de santé leur causent des souffrances intolérables?.

Les criteres d’admissibilité et les procédures de 'aide médicale a mourir varient toutefois selon
les ressorts. Celle-ci est parfois accessible aux personnes dont la souffrance est intolérable, mais
qui ne sont pas mourantes (personnes handicapées ou malades mentaux par exemple)®?; au
Canada et dans d’autres pays en revanche, elle est considérée comme un dernier recours pour
les personnes dont la mort est raisonnablement prévisibless,

Qui plus est, en opposition a la situation dans quelques pays, au Canada, les adultes doivent
pouvoir demander I'aide médicale a mourir au moment ou ils la recoivent?. Le gouvernement
canadien a entrepris d’étudier des critéres d’admissibilité élargis, notamment pour les per-
sonnes handicapées et les malades mentaux qui ne sont pas mourants, ainsi que pour les per-
sonnes souhaitant faire une demande anticipée en prévision d’une incapacité a venir3®. (Plus
de détails en 4.E Aide médicale a mourir).

L’'aide médicale a mourir souléve diverses préoccupations, comme par exemple concilier les
intéréts des prestataires de services qui s’opposent en conscience a I'aide médicale a mourir, et
ceux des malades qui cherchent a y avoir acces, évaluer la capacité de demande l'aide et prévoir
des mesures de sauvegarde contre les abus.

Le regain d’attention a ’égard de 'aide médicale a mourir a suscité des préoccupations sur le
besoin persistant de soins améliorés qui réussissent a soulager la souffrance de nombreuses
personnes®*®. Des intervenants se sont inquiétés de ce que l'aide médicale a mourir détourne des
travaux en cours pour renforcer des formes de soin établies, alors que d’autres affirment qu’elle
crée une possibilité de dialogue franc gu’il convient de mettre a profit. La CDO souscrit aux déc-
larations des spécialistes que I'aide médicale a mourir doit étre « parmi la gamme des services
et des appuis offerts aux Canadiens en fin de vie »¥, sans toutefois diminuer la prise en compte
des problémes touchant les personnes mourantes et celles qui les soutiennent, par exemple
’lamélioration des soins palliatifs.

Les soins palliatifs sont désormais acceptés comme le premier modeéle de soins pour les mourants,

leurs soignants, leur famille et leurs amiss®. Ces soins ont des dimensions morales et cliniques.
En tant que conception de soin, les soins palliatifs visent a aider les personnes, les familles et
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les soignants a remédier aux problemes physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et pratiques,
depuis le diagnostic d’'une maladie limitant I'espérance de vie jusqu’a I'agonie et au deuil. Ils met-
tent 'accent sur la qualité de vie, « renforce[nt] 'autonomie de la personne et lui permet[tent]
de participer plus activement a ses propres soins, et donne[nt] aux gens et aux familles I'impression
d’avoir une meilleure maitrise de la situation »3°,

Le fait d’aider a se préparer pour affronter et gérer les choix [de fin de viel, a surmonter la perte
et le chagrin, a traiter tous les problémes courants, a prévenir I'apparition de nouveaux problémes
et a promouvoir la réalisation de soi fait partie des soins palliatifs*°. Des personnes admissibles
a des soins palliatifs peuvent bénéficier de traitements médicaux et d’accompagnement qui refle-
tent cette conception de soin. Ces traitements peuvent étre dispensés dans des équipes comportant
des spécialistes, des infirmiers autorisés, des infirmiers praticiens, des travailleurs sociaux, des
médecins de famille, des psychologues, des préposés aux services de soutien a la personne et
des bénévoles des soins palliatifs.*!

[l est important de comprendre que les soins palliatifs sont distincts de I'aide médicale a mourir.
Le fait de demander celle-ci ne doit pas, ne devrait pas, influer sur I'acces aux soins, palliatifs
notamment, et ceux-ci peuvent étre dispensés jusqu’au moment du déces.

Malheureusement, la CDO a appris que '« application des connaissances »*? dans les soins
palliatifs souffre de difficultés majeures, c’est-a-dire qu’il est difficile de diffuser et d’appliquer
les connaissances sur la prestation des soins palliatifs dans le systéeme de santé.

En outre, des débats trés sensibles, étroitement liés aux soins palliatifs et aux autres formes de
protection sociale, ont lieu sur le droit de décider si la personne recevra des traitements salvateurs
ou de survie, comme la sonde d’alimentation et la ventilation artificielle. Des questions cruciales
se posent dans de telles situations, comme qui peut Iégalement décider de refuser ou de
cesser le traitement quand le patient n’a plus la faculté de décider lui-méme - les mandataires
spéciaux ou les médecins? - et d’aprés quels critéres? Des organismes de réforme du droit et
des ordres de réglementation du monde entier ont étudié la législation applicable dans leur
pays, et la CDO a été priée de faire de méme dans le projet*s.

Il doit apparaitre de la discussion jusqu’a présent que la législation sur la capacité et la prise de
décision ne peut étre séparée du débat sur les droits en fin de vie. Le consentement éclairé, la
planification préalable des soins et la prise de décision au nom d’autrui sont réglementés en vertu
de lois distinctes (en Ontario, la LPDNA et la LCSS); ils sont néanmoins des aspects essentiels des
soins palliatifs notamment, ainsi que du refus et de 'interruption de traitement.

En particulier, 'utilisation fréquente d’outils professionnels spéciaux pour consigner les volontés,
les préférences et les croyances des patients vis-a-vis des traitements communs de fin de vie a fait
'objet de graves critiques**. La CDO a appris qu’en Ontario, la « non-réanimation », les « niveaux
de soin » et d’autres notions de méme nature n‘ont pas d’application uniforme dans les établisse-
ments de soin, ne sont pas pris en compte par certains prestataires de soins et que la législation y est
souvent mal citée. Elle a été priée d’examiner si la conception de nouveaux outils professionnels -
modeles de formule pour obtenir le consentement au traitement par exemple - pourrait favoriser
des prises de décision judicieuses, qui soient conformes a la loi.
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L’acces équitable aux soins est un dernier grand sujet de débat qu’il faut traiter pour chacun des
domaines ci-dessus*. La qualité des soins au cours des derniers moments de la vie peut varier selon
notamment le lieu de résidence, les origines ethniques et culturelles, le revenu, l'identité homosexuelle,
bisexuelle ou transsexuelle et le diagnostic médical*6. On a évoqué dans la section précédente que
des recherches démontrent que de nombreuses personnes préféreraient mourir chez elles, et de
nombreuses administrations établissent depuis quelques années des priorités pour améliorer les soins
a domicile et en milieu communautaire®’. Et pourtant, les Canadiens continuent de mourir majori-
tairement a I'hépital“s.

Etant donné le sens profond que revét la mort pour chacun de nous et la diversité croissante de
I’Ontario, il est urgent que le projet vise a promouvoir I’égalité.

C. Personnes, groupes et institutions concernés

Les questions que la CDO souléve dans le projet concernent tous les Ontariens : chacune et chacun
d’entre eux a sa propre mort, et est concerné par celle de ceux qui I'entourent. La CDO constate
les avantages de la conception des soins centrée sur la personne pour les mourants et les personnes
qui les accompagnent. Elle constate aussi que les personnes appartiennent a des réseaux com-
munautaires dans lesquels le sentiment identitaire, linguistique et les situations peuvent étre communs
et dont elle doit tenir compte.

Le projet de la CDO concerne, outre les personnes et les groupes, les personnes qui faconnent
et appliquent ces lois, dans leur profession, dans les pouvoirs publics et dans les organismes
délégués. La CDO se propose de comprendre les difficultés qu’elles rencontrent pour dispenser
des services et du soutien aux personnes directement concernées.

On trouvera dans la présente section des renseignements contextuels sur ces groupes.

1. Les mourants

On a expliqué dans I'Introduction le caractére ouvert de la définition de ce que vivent les per-
sonnes, soit qu’elles se trouvent en phase terminale de leur maladie, ou gu’elles aient une maladie
chronigue ou une grande fragilité. Le parcours de ces conditions est différent et varie selon les
symptdmes, la prévisibilité et les mesures de traitement. La détérioration peut étre rapide ou
bien durer plusieurs années. De plus, ces conditions peuvent toucher différentes populations de
facon inégale.

La CDO est d’avis que les lois doivent pouvoir refléter des objectifs communs pour les soins que
recoivent les mourants, et conserver suffisamment de souplesse pour saisir leur situation person-
nelle. C’est pourquoi I'éventail complet des conditions qui sont celles des Ontariens et la facon
dont elles s’articulent avec leurs moyens de subsistance, avec les établissements de soin et 'acces
a des soins adaptés doivent éclairer toute mesure susceptible de modifier des lois.

Ce sont les personnes atteintes de cancer qui recoivent la plupart des services financés par I'Ontario
pour les soins palliatifs*. Le cancer est la premiére cause des décés au Canada®°. Presque la moitié
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des Canadiens auront un cancer au cours de la vie, et environ 1sur 4 en mourra®'. La vaste majorité
des personnes atteintes de cancer a plus de 50 ans (89 %). Mais le cancer peut survenir a tout
moment, et est la premiére cause des décés par maladie chez les enfants de moins de 15 ans®2.
Malgré les avancées des traitements, la Société canadienne du cancer prédit que « le nombre
de nouveaux cas de cancer attribuables a la croissance démographique et au vieillissement de
la population augmentera »°3. Le cancer a bien s0r un colt sur les plans notamment affectif et fin-
ancier pour les malades et pour celles et ceux qui les accompagnent; il a aussi « d’'importantes
répercussions économiques sur la société canadienne en général>*.

Méme si le cancer est la premiére cause unique de déces, la méme proportion de décés est due
a quelques autres maladies chroniques, et il y a eu une constatation considérable dans la population
de la nécessité de mieux traiter ces maladies®. Les maladies circulatoires et respiratoires (cardiopathie,
maladie vasculaire cérébrale, bronchopneumopathie chronique obstructive par ex.) sont ensemble
la cause de 29,8 % des décés au Canada (figure 1)°°.

D’autres maladies sont certes moins prévalentes, mais affectent profondément un nombre import
d’Ontariens, lesquels ont droit a I'égalité de traitement devant la loi. A titre d’exemple, environ 27 000
Ontariens sont séropositifs, et il y a chaque année 1000 nouveaux diagnostics de séropositivité.
Cing populations sont a risque : les hommes homosexuels et bisexuels, les Ontariennes et Ontariens
d’origine africaine ou caribéenne, les consommateurs de drogues injectables, les Autochtones et
les femmes (qui appartiennent a ces groupes ou ont des rapports avec eux)®8. Quelgues-unes de
ces personnes font I'expérience [traduction] « de revenus faibles, du chdmage, de la dépression,
de la dépendance, des troubles cognitifs et de la stigmatisation »>°. La planification a long terme
demeure préoccupante. L’apparition des troubles neurocognitifs associés au sida est plus précoce
que celle de la maladie d’Alzheimer. La prévalence de formes bénignes de ces troubles est élevée
-50a60 %,;elle estde 2a 3 % pour les

formes plus graves®®. La prévalence FIGURE 1:

n’équivaut pas forcément au fait de
savoir; les troubles sont une surprise
pour beaucoup et peuvent étre a la
source d’inquiétudes touchant la plan-
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ité des services pour les séropositifs
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Toronto, 2015
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personnalisés de qualité élevée. De nombreuses organisations communautaires visent la mal-
adie d’Alzheimer, car son incidence progresse, les personnes agées constituant désormais une
proportion plus élevée de la population ontarienne®. Dans les décés dus aux maladies
chroniques, c’est cette maladie qui a connu la plus forte augmentation au Canada, de 2000 a
2009 (25,4 %)®2.

Forme la plus commune de la démence, la maladie d’Alzheimer pose des difficultés particuliéres
a mesure qu’elle avance, car il s’agit [traduction] « d’'un syndrome progressif, essentiellement ir-
réversible, caractérisé par une perte des fonctions cognitives assez grave pour toucher le fonc-
tionnement social ou professionnel »%3. Le projet de la CDO a ainsi établi que la planification
préalable des soins, judicieuse et |égitime, représente un domaine important du droit pour ce
groupe d’Ontariens.

Avant de mourir, environ 90 % des personnes avec un diagnostic de démence passent de la vie
dans leur collectivité a des séjours en établissement de soins de longue durée®. Le rapport
entre démence et soins de longue durée illustre la relation solide entre la maladie et le lieu ou
les malades se trouvent placés dans le systéme ontarien. La CDO a constaté de plus que certains
établissements de soin sont plus ou moins bien équipés pour s’occuper particulierement des
mourants, ce qui entraine des disparités d’acces fondées sur la maladie.

L’expérience vis-a-vis de I'agonie et de la mort est non seulement influencée par la maladie,
mais aussi par des facteurs - acces a I'information par les malades, leur lieu de résidence, sou-
tien non officiel - qui peuvent déterminer la possibilité ou non d’accéder a des traitements
médicaux et d’accompagnement convenables. La CDO tente donc ici dans la mesure du pos-
sible d’illustrer les liens entre les facteurs sociaux, 'accées aux soins et le réle des cadres du droit.

La CDO espére en apprendre davantage sur ces liens au cours de ses consultations.

2. Les aidants, la famille, les amis

Le fait que la |égislation géne ou appuie les aidants influe fortement sur leur capacité de soutenir
les mourants et sur leur propre bien-étre.

A un moment donné de leur vie, la plupart des Ontariens aideront un proche ou un amis. Jusqu’a
75 % des soins sont dispensés au Canada par des personnes non rémunérées, et 97 % des On-
tariens qui recoivent des soins chez eux sont aidés par des soignants®®. Du fait du vieillissement
de la population ontarienne et du [traduction] « passage affirmé de formes de soins institu-
tionnelles en milieu hospitalier a des soins a domicile dans la collectivité »®7, le role majeur que
les soignants occupent dans le systéme de santé devient encore plus essentiel®8,

Au Canada, les problémes liés au vieillissement sont les raisons les plus souvent invoquées pour
fournir des soins, mais une proportion égale de personnes se fait aider pour gérer des maladies
chroniques et plus d’'un quart des aidants (28 %) se sont occupés de malades en phase termi-
nale®. En Ontario précisément, Qualité des soins de santé Ontario (QSSO) estime que 35 000
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personnes par an sont des aidants pour les derniers moments de la vie, chez les malades ou dans
des foyers de soins de longue durée’®.

A mesure que se détériore leur état, les personnes en fin de vie ont « de plus en plus besoin d’aide
avec les taches quotidiennes »”'. Ces personnes et leurs aidants sont aux prises avec les incidences
de pathologies avancées, symptdmes tout autant que demandes d’ordre pratique. Les aidants
prétent leur soutien par des activités fort diverses - réconforter, faire les courses, ménage, transporter,
coordonner les rendez-vous, veiller a la prise des médicaments, aider a la toilette’2

Des aidants ont déclaré a la CDO qgu’il peut étre incroyablement difficile de gérer le temps et le
travail nécessaires pour ces taches quotidiennes en l'absence de soutien (prestations rémunérées,
services de releve par exemple), et que la |égislation et le cadre stratégique de I'Ontario font défaut
a cet égard.

Le travail des aidants dans la province comporte donc des aspects positifs et des difficultés.
Selon les recherches menées sur les points de vue des aidants, la plupart d’entre eux exercent
cette fonction parce qu’ils le veulent”?. Beaucoup y trouvent du sens et éprouvent des senti-
ments de réciprocité dans leurs rapports avec les malades dont ils s’occupent’. Selon The Change
Foundation, [traduction] « s’'occuper de malades peut apporter des joies incroyables, des relations
enrichissantes, de la satisfaction personnelle et de la profondeur a la vie; le travail peut étre val-
orisant et transformer la vie »7>.

[l est primordial de constater toutefois la précarité fréguente des conditions de travail des
aidants. QSSO a conclu dans un rapport sur les mesures visant les aidants auprés des mourants :

[traduction] Il peut étre pénible de dispenser des soins non officialisés aux mourants,
et des études ont démontré que cela peut nuire a la santé des aidants - troubles
du sommeil, épuisement, détresse psychologique (dépression et anxiété), risque
accru de mortalité. Des études ont également montré que les aidants ont souvent
des difficultés financiéres. Il faut de plus constater que davantage de personnes
travaillent a présent en dehors de leur domicile, ce qui ajoute peut-étre au fardeau
de dispenser des soins non officialisés’®.

Le présent document de travail analyse la pertinence des mesures de soutien de I’Ontario qui
visent a atténuer les difficultés telles que celles exposées ci-dessus.

La CDO étudie aussi les besoins de la famille et des amis, qui ne sont peut-étre pas des aidants,
mais sont néanmoins touchés par le décés d’un proche. A I'instar des aidants, la famille et les
amis sont des intervenants importants du projet de la CDO, car ils sont dans le deuil. lIs peuvent
de plus se charger des questions pratiques dont il faut s’occuper apres un déces - obtenir le cer-
tificat de déces, organiser les funérailles. Il incombe donc a la CDO d’étudier I'état actuel des
prestations que recoivent la famille et les amis (congé professionnel, counselling par exemple),
et les difficultés connexes.
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Des renseignements détaillés sur les services et les mesures de soutien actuels pour les
aidants, la famille et les amis, et sur les difficultés qu’ils éprouvent figurent en 5.D.1

3. Les spécialistes

[l existe une grande variété de spécialistes qui dispensent des services et des mesures de soutien
dans ce domaine, notamment les suivants.

Les prestataires de soins : dans ce contexte, I'expression s’entend des médecins de famille,
des médecins spécialistes, des infirmiers autorisés, des infirmiers praticiens, des travailleurs
sociaux, des préposés aux services de soutien a la personne et des bénévoles des soins
palliatifs, des pharmaciens, des psychologues et des psychiatres. lIs exercent dans des
milieux divers, sont assujettis a des réglementations distinctes et peuvent bénéficier de
financement en vertu de divers arrangements. Les soins palliatifs mettent 'accent sur
la coordination des services dans des équipes interprofessionnelles et sur le renforcement
des capacités chez les prestataires, de sorte que tant les spécialistes que les prestataires
de base puissent répondre aux besoins fondamentaux des patients. Les prestataires de
soins travaillent en premiére ligne et interagissent au plus prés avec les mourants et avec
les personnes qui les accompagnent.

Les juristes : ceux qui s’intéressent au projet sont notamment des centres d’aide juridique
tels que ’Advocacy Centre for the Elderly et FARCH Disability Law Centre, et des avocats
spécialistes de la santé, des fiducies et des successions. Outre les juristes qui ont des
connaissances spécialisées du domaine, des avocats généralistes sont appelés a préter
leur assistance dans des questions connexes - rédaction de procurations, planification de
successions, représentation dans des différends.

Les éthiciens : ceux-ci élaborent et appliquent des cadres d’analyse en vue de régler des
points de controverse dans lesquels se croisent des points de vue, notamment ceux de
la médecine, du droit, de la philosophie et de I’éthique. Les éthiciens qui exercent dans le
domaine travaillent avec des établissements, des pouvoirs publics, des organismes délégués
et des instituts de recherche a mener des études, a rédiger des orientations et a arbitrer
des prises de décision fondées sur des cas concrets.

Les exploitants d’établissement : le terme « établissement » désigne les hopitaux, les foyers
de soins de longue durée, les maisons de soins palliatifs, les clinigues communautaires et
les autres institutions qui surveillent la prestation des services dont elles sont chargées.
Quelgues hopitaux disposent par exemple de services et d’équipes de consultation pour
les soins palliatifs, et des foyers de soins de longue durée sont tenus par la loi de dispenser
des soins en fin de vie”’.

Les universitaires, les éducateurs et les formateurs : la CDO a été informée que le manque
de formation des spécialistes qui cétoient régulierement des mourants inquiete beau-
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coup. Par ailleurs, la population dispose de peu d’informations sur des sujets pertinents
- admissibilité aux services, consentement au traitement par exemple. Il est donc indispensable
d’associer au projet les ordres de réglementation, les associations professionnelles et les
universitaires qui enseignent le droit et les sciences de la santé. Outre la formation, les
universitaires facilitent beaucoup 'acces a des recherches fiables.

4. Les organismes publics et délégués

Les principaux organismes publics et délégués présentés ci-apres sont indiqués a la figure 2 en
4.B.2, Le systéeme ontarien des soins dispensés en fin de vie et financés par le secteur public.

Pouvoirs publics ontariens : au premier chef responsable de la santé en Ontario, le MSSLD
fixe les priorités de I'ensemble du secteur et exerce une fonction de gestion axée sur la
planification stratégique, I’élaboration des orientations, les investissements, le rendement
et la reddition des comptes dans le systéeme entier’®. Le MSSLD planifie, finance et contréle
directement certains services; il délegue la majorité du financement et de 'administration
a des organismes externes comme les réseaux locaux d’intégration des services de santé
(RLISS) et Action cancer Ontario. A titre d’exemple, le MSSLD finance les maisons de
soins palliatifs et les médecins et dirige la mise en place d’'une stratégie des soins palliatifs
et des soins de fin de vie’®. Les questions soulevées dans le cadre du projet concernent
également d’autres ministéres ontariens - ministére du Procureur général, ministére des
Services sociaux et communautaires, ministere des Services a I'enfance et a la jeunesse,
Bureau du tuteur et curateur public, Secrétariat aux affaires des personnes agées de I'Ontario,
Bureau du coroner en chef.

Réseau ontarien de soins palliatifs : le ROSP est un partenariat d’intervenants communau-
taires - prestataires de services, QSSO, RLISS, Action cancer Ontario, planificateurs du
systéme de santé, patients, familles. Il a pour mandat d’étre le principal conseiller du gou-
vernement ontarien pour les soins palliatifs. Il a la responsabilité des actions d’amélioration
de la qualité, des mesures des données et du rendement, de la coordination des soins palli-
atifs dans la santé en Ontario, ainsi que de la mise en ceuvre régionale favorable de soins
palliatifs de qualité et de valeur élevées dans la province.

Réseaux locaux d’intégration des services de santé : organismes d’Etat, les 14 RLISS ontariens
planifient et financent des services de santé considérables - hépitaux, foyer de soins de
longue durée, services de soutien en milieu communautaire, et en contrélent la reddition
des comptes. Aux termes du projet de loi 41, Loi de 2016 donnant priorité aux patients, qui
arecu la sanction royale le 8 décembre 201620, les RLISS exercent une responsabilité accrue
pour les soins primaires, la coordination du placement dans des foyers de soins de longue
durée ainsi que pour les soins a domicile et en milieu communautaire (ceux-ci sont jusqu’a
présent pris en charge par les centres d’accés aux soins communautaires (CASC)). Les
soins a domicile sont destinés aux personnes qui peuvent vivre de facon autonome, tout
en recevant des services infirmiers, d’aide familiale et de soutien a la personne?’. Les RLISS
sont mandatés pour promouvoir I'intégration des services de santé dans leur région. Chacun
dispose, pour appuyer ce mandat, d’'un réseau de soins palliatifs qui rassemble des inter-

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 25 MAI 2017



venants en vue de renforcer la qualité et I'intégration des services. La planification et la mise
en ceuvre au niveau local se feront dans la structure de gestion de ces 14 RLISS, en vue de
garantir une démarche d’ensemble, axée sur les patients, relativement des soins palliatifs.
Les réseaux sont reliés par I'intermédiaire du Provincial-End-of-Life Network, qui favorise
les orientations stratégiques, la collaboration et la diffusion des méthodes exemplaires®.
Les RLISS sont des participants majeurs du ROSP.

Action cancer Ontario : le MSSLD a conféré a Action cancer Ontario le mandat d’améliorer
les services de cancérologie et de néphrologie, ainsi que 'acces aux principaux soins de
santé, par le biais d’orientations stratégiques et de financements avec des établissements
et des prestataires de services. Action cancer Ontario crée et entretient des systemes d’in-
formation, établit des lignes directrices et des normes, suit le rendement de 'ensemble du
systéme et dispense des soins localement par I'intermédiaire des 14 programmes régionaux
qui correspondent aux RLISS régionaux. Action cancer Ontario consacre des ressources
considérables a lamélioration des soins palliatifs, par exemple en élaborant des normes fondées
sur des données probantes et teste des outils de dépistage précoce®s.

Qualité des soins de santé Ontario : société d’Etat, QSSO collecte et analyse des données
sur la qualité des soins de santé en Ontario, en partie par 'examen des rapports sur le ren-
dement (« plans d’amélioration de la qualité ») que les organismes de santé sont tenus de
remettre chague année. QSSO rend ses rapports publics, et conseille les pouvoirs publics
et les prestataires de soins sur des données destinées a appuyer des améliorations®*. QSSO
a mené des recherches en vue de produire un cadre des données pour les soins de fin de
vied>, QSSO est un participant majeur du ROSP.

Ordres de réglementation et associations professionnelles : les premiers surveillent les
responsabilités des professions de la santé et a cette fin, rédige des lignes directrices, des
normes de pratique ainsi que des orientations, et veillent a leur application. Les secondes
défendent les intéréts de leurs membres en consultation avec les pouvoirs publics et les
ordres de réglementation. Les ordres et les associations de I'Ontario ont publié des docu-
ments sur les soins palliatifs et de fin de vie, sur la prise de décision et sur 'aide médicale
a mourir®s,

Tribunaux administratifs : au nombre de trois, ils tranchent les différends relatifs aux soins
durant les derniers moments de la vie. La Commission du consentement et de la capacité
décide des différends relatifs a la capacité et a la prise de décision, notamment des prob-
[emes sur le point de savoir s’il convient que le mandataire spécial consente aux traitements
de fin de vie. La Commission d’appel et de révision des professions de la santé (CARPS)
examine le caractére raisonnable des conclusions des comités de plainte des ordres de
réglementation sur des affaires de déontologie, par exemple sur le point de décider si les
prestataires de soins ont respecté les normes de pratique pour dispenser des soins palli-
atifs. Enfin, la Commission d’appel et de révision des services de santé (CARSS) se prononce
sur les plaintes sur 'admissibilité a des services a domicile et en milieu communautaire
que des comités de plaintes préalablement désignés ont rejetées.

Bureau de Fombudsman des patients : la fonction dombudsman des patients a récemment
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été ajoutée au systéme ontarien de la santé, avec la premiére nomination en décembre 2015,
L’'ombudsman a notamment pour attributions de répondre aux plaintes non résolues des
patients et des fournisseurs de soins a propos sur I'expérience des patients dans un organ-
isme de santé - hopitaux, foyers de soins de longue durée, centres de coordination des soins
a domicile®, Le Bureau fonctionnant depuis peu, on dispose de peu d’'informations pour com-
prendre sa fonction et son efficacité. Son mandat est notamment de répondre aux plaintes
des patients et des fournisseurs, d’enquéter sur les organismes de la santé pour donner suite
a une plainte ou de son propre chef, de faire des recommandations a ces derniers, de présen-
ter des rapports au MSSLD et des recommandations annuelles et de présenter s’il y a lieu des
rapports aux RLISS®2,

5. Les organismes communautaires

Quelgues organismes communautaires collaborent avec des spécialistes dans ce domaine du
droit, dont le travail recoupe le leur. lIs ont toutefois des intéréts distincts, en ce qu’ils défendent
les droits de leurs membres.

Organismes de défense des droits : ceux qui militent pour les patients, les personnes
agées, les personnes handicapées et les aidants s’intéressent au projet. lIs ont souvent mené
des recherches et des travaux de réforme du droit, et publié des documents de vulgari-
sation. Hospice Palliative Care Ontario (HPCO) milite au premier rang dans ce domaine, et
assure le secrétariat de Quality Hospice Palliative Care Coalition of Ontario, a laquelle
adherent notamment des associations et des organisations provinciales - universités,
organismes communautaires, associations professionnelles.

Groupes confessionnels et communautés culturelles : pour les personnes, les familles, les
prestataires de soins et les groupes, la religion et la culture influencent fortement les croy-
ances et les pratiques qui entourent la mort. Ces derniéres années, des responsables de
groupe confessionnel ou culturel ont commencé a aborder des notions d’éthique vis-a-vis
des derniers moments de la vie, certains ayant méme pris position sur le bien-fondé de
différents types de traitement. lls peuvent aussi participer au soutien des mourants, en dis-
pensant des conseils, en dirigeant des priéres, en arbitrant les différends et en exécutant
des rites aprés le déces.

D. Questions a discuter

1.  Faudrait-il prendre en compte dans le cadre du projet de la CDO d’autres
personnes, groupes et institutions qui sont concernés?

2. La CDO devrait-elle avoir connaissance d’autres débats récents ou d’autres
cadres législatifs?
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A. Introduction

Le projet traite des systémes complexes de planification et de prestation des soins en Ontario.
Lors des consultations, plusieurs intervenants, des médecins surtout, ont demandé a la CDO
d’expliquer en quoi la réforme du droit est pertinente pour ce qui leur semble étre des problemes
médicaux, administratifs ou de politique publique.

On explique au chapitre 3 les contributions du droit a 'administration du secteur de la santé. On
analyse d’abord des définitions nuancées du droit, puis on discute les garanties juridiques fonda-
mentales et les principes a respecter pour la prestation des soins de santé, ainsi que 'interaction
du droit avec les normes professionnelles en matiere de soins.

Le présent chapitre vise a préciser le large champ du droit, mais aussi ses limites, ainsi que la
conception de la réforme du droit qui est celle de la CDO.

Le chapitre 4 détaillera ensuite le cadre juridique, stratégique et institutionnel ontarien, propre
aux soins en fin de vie (principaux organismes d’Etat et prestations pour soins de santé).

B. Définir le « droit »
1. La conception large de la notion de « droit » de la CDO

Selon le sens large que la CDO attribue a la notion de « droit », celle-ci englobe la Iégislation, la
jurisprudence, les orientations, les institutions et les pratiques ordinaires nécessaires a la mise en
application concréete de la loi. Ainsi compris, le droit peut revétir diverses formes, et étre exercé
et faconné par de nombreux acteurs.

Tout d’abord, le droit comprend les décisions d’acteurs publics et privés, dont les pouvoirs sont
d’origine législative - normes des ordres de réglementation, lignes directrices des tribunaux, ori-
entations et programmes publics. Des pouvoirs délégués de ce type n’exigent pas les mémes
procédures rigoureuses que 'adoption des lois. Et pourtant, ils forment une partie importante du
systéme juridique, et doivent respecter des cadres juridiques fondamentaux tels que les lois ad-
ministratives et constitutionnelles.

L’Ordre des médecins et chirurgiens de I’Ontario est 'un des ordres que réglemente la Loi de 1991
sur les professions de la santé réglementées (LPSR)°. Ses lignes directrices doivent correspondre
au mandat que lui confere cette loi, et étre conformes notamment au Code des droits de la
personne?, a la LPDNA, a la LCSS, aux normes déontologiques que la common law impose aux
médecins. Elles seraient modifiées en cas de modification de ces lois. En retour, il se pourrait que
I'Ordre influe sur 'avancement de la common law, dans les cas ou ses normes sont prises en compte
par les juges®2.
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Le Canada dispose de traditions juridiques diverses, dont celles des Autochtones et les lois re-
ligieuses®. Ces traditions juridiques sont ancrées dans des droits protégés dont jouissent les per-
sonnes et les groupes en vertu de la Constitution et des lois relatives aux droits de la personne®.
Le droit a la vie, la liberté et la sécurité de la personne, les droits linguistiques, le droit d’étre ex-
empt de toute discrimination fondée sur la race, I'origine nationale ou ethnique, le sexe, ’age ou
les déficiences sont autant d’autres droits issus de ces deux sources du droit®.

Laws can infringe these guaranteed rights on their face or in practice, and one of the roles that
law reform agencies assume is to identify areas of concern that may not be readily apparent.
Although the LCO cannot declare a law invalid, we may nevertheless recommend measures that
would ensure consistency with foundational rights and principles.

Il se peut que des lois portent atteinte a ces droits garantis, a premiére vue ou dans leur application,
et les organismes de réforme du droit ont notamment pour fonction de déceler les zones d’inquié-
tude qui ne sont pas évidentes de prime abord. Certes, la CDO ne peut se prononcer sur l'invalidité
d’une loi, mais elle peut recommander des mesures susceptibles de garantir la conformité avec les
droits et les principes fondamentaux.

Cette conception large de la notion de « droit » a pour conséquence que l'analyse et les recom-
mandations de la CDO peuvent toucher des instruments divers ainsi que des acteurs allant des
ministéres ontariens aux ordres de réglementation et communautaires.

2. Les limites de la loi

La réponse que la législation concernant les soins prodigués en fin de vie apporte aux problemes
médicaux, administratifs, éthiques et sociaux complexes exposés ici ne peut étre que partielle.
Des intervenants ont indiqué a la CDO que diverses contraintes dépassent le champ d’applica-
tion du droit et donc, la portée du projet. Les pratiques cliniques exemplaires en sont un exemple
évident.

La CDO doit également tenir compte des pressions économiques en Ontario pour formuler ses
recommandations. Lors de ses consultations, la pénurie et la répartition inéquitable des ressources
pour les soins, notamment en milieu communautaire, en foyer de soins de longue durée, en maison
de soins palliatifs, ont été évoquées. Les établissements manquent souvent de ressources pour
prodiguer a des personnes malades ou fragiles les mesures de soutien adaptées. Et les aidants
gui se servent de leurs propres finances pour aider peuvent se trouver a bout de ressources. En
regle générale, la CDO ne fait pas de recommandation directe sur les orientations de dépenses
publiques particuliéres. Ses propositions sont néanmoins susceptibles d’influer indirectement sur
I'attribution des ressources, car des modifications législatives, stratégiques ou de programme
peuvent nécessiter des financements.

Le droit peut certes favoriser le changement, mais ne peut a lui seul transformer la société. Les
points de vue sur la valeur de la vie et de la mort, les préjudices contre certains groupes, les
avis sur I'intérét supérieur des patients illustrent les types de question que le droit peut aborder
au plan de droits et de principes tels que la sécurité, I'égalité et la dignité. Le droit existe toute-
fois dans le contexte plus vaste d’attitudes et de structures qui en favorisent ou en atténuent
naturellement l'efficacité.
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C. Les garanties et les principes juridiques concernant les soins de santé
1. Les droits et les principes constitutionnels

La Loi constitutionnelle de 1867 et la Loi constitutionnelle de 1982, dans laquelle figure la Charte
canadienne des droits et libertés, ont posé les fondations des pouvoirs et des obligations de
I’Etat concernant les soins de santé ainsi que des droits corrélés des personnes.

Aux termes de la Lo/ canadienne sur la santé (LCS), le Gouvernement du Canada participe a la
réglementation des soins de santé par le biais des pouvoirs de dépenser que lui conféere la Con-
stitution®®. Il transfere des fonds aux provinces qui dispensent les services de santé dans le cadre
de régimes d’assurance comme I'’Assurance-santé de I’Ontario. La prestation des services releve
essentiellement des provinces, du fait de leur compétence exclusive sur les hépitaux (et d’autres
institutions sanitaires), et « la propriété et les droits civils », a laguelle [traduction] « les tribunaux
ont donné une interprétation large de facon a englober la plupart des services professionnels »,
y compris les prestataires de soins?’.

La Constitution canadienne ne garantit pas le droit a la santé, et la Cour supréme du Canada a
expliqué que I'assurance-maladie est « par définition un régime partiel de soins de santé.®®» La
LCS prévoit pour les provinces des financements sous conditions afin de garantir les services
« nécessaires du point de vue médical », dispensés par les hopitaux et les médecins #°. Ces services,
qui ne sont pas définis dans des conditions normalisées, varient selon les provinces'°, La LCS les
distingue des « services de santé complémentaires », que les provinces ne sont pas tenues de
financer ou de gérer 0. Les services complémentaires intéressant le projet sont les soins palliatifs
dispensés en établissement privé et en foyer de soins de longue durée, mais pas par des médecins,
et les médicaments procurés en service ambulatoire .10

A leur discrétion, les provinces peuvent compléter, et complétent, la base des services essentiels
que prévoit la LCS™3, Le Programme de médicaments de I’Ontario par exemple couvre le colt
de quelques médicaments prescrits aux personnes de plus de 65 ans qui vivent en foyer de soins
de longue durée ou recoivent des soins a domicile’®4. La prestation des services complémentaires
financés par 'Etat n’est pas uniforme sur 'ensemble du territoire, 'admissibilité peut étre
restreinte, et des quotes-parts privées peuvent étre facturées'cs,

Méme si les droits aux soins découlant de la LCS et les régimes provinciaux sont circonscrits, la
Cour supréme du Canada a néanmoins conclu que « lorsque le gouvernement établit un régime
de soins de santé, ce régime doit respecter la Charte. »'°6. Elle a relevé dans plusieurs arréts les
types de mesure publique qui portent atteinte a la Charte. Ses conclusions marquantes fondées
sur I’égalité, la vie, la liberté et la sécurité sont résumées ci-apres.

Egalité (article 15 de la Charte) : les services de santé financés par 'Etat doivent étre dispensés
sans discriminer. La Cour a conclu dans Eldridge c¢. Colombie-Britannique (Procureur général)
gue le fait d’obliger les sourds a payer les services d’aide a la communication, dont ils ont
besoin pour avoir acces aux mémes services de santé que les entendants, contrevient a
I'article 15 de la Charte'’. Elle a ordonné aux pouvoirs publics de prendre des mesures
positives en vue d’accommoder les sourds au point d’en subir des « contraintes excessives
» en fournissant les services d’interprétation gestuelle nécessaires pour communiquer
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efficacement’®8. Les droits a I’'égalité que procure I'article 15 ne peuvent étre invoqués
toutefois dans les allégations de discrimination relatives aux services que I'Etat a décidé
d’exclure des services de santé qu’il finance'e®.

Vie, liberté et sécurité (article 7 de la Charte) : la Charte protége les personnes des sanctions
pénales prises en cas de pratiques médicales les privant de leurs droits fondamentaux,
et des arréts fondés sur I'article 7 ont été rendus explicitement en faveur des droits des
personnes atteintes de maladies en phase terminale ou chroniques™. Expliquant l'invalidité
des interdictions de I'aide médicale au suicide, la Cour supréme a conclu dans Carter que
I'article 7 fait intervenir des principes d’autonomie, de dignité, de qualité de vie, ainsi que
le droit de décider par soi-méme de son intégrité corporelle et de ses soins médicaux™.
La Cour a affirmé que la Constitution « reconnait la valeur de la vie, mais respecte aussi la
place gu’occupent 'autonomie et la dignité a la fin de cette vie »™2, ce qui est particuliére-
ment pertinent au projet.

L’'application de I'article 7 aux soins de santé en dehors du contexte criminel est ambigué™,
Dans son arrét Chaoulli, la Cour supréme a été partagée quant a décider si les restrictions
que prévoit I'assurance privée pour des services financés par I'Etat portent atteinte a
I'article 7 dans les cas ou le régime public ne fournit pas en temps opportun des soins
de qualité”®4. Elle s’est finalement prononcée en faveur des demandeurs dans le cadre
québécois des droits provinciaux"5. [traduction] « Il demeure que méme les juges ayant
interprété l'art. 7 de facon plus libérale ont souligné que la Charte ne consacre pas dans
la Constitution un droit absolu aux soins de santé »"¢ .

Comme on vient de le mentionner, les tribunaux ont reconnu des droits constitutionnels propres
a la santé, comme I'absence de discrimination pour les soins financés par I'Etat. La décision de
la Cour supréme du Canada dans son arrét Carter a établi au Canada le droit de I'aide médicale
a mourir. Ce droit consacré par la Constitution a ensuite été interprété, puis intégré aux mesures
fédérales et provinciales visant a planifier 'aide médicale a mourir et a la dispenser. Le chapitre
4 détaille cette évolution plus avant.

[l demeure que le droit absolu aux soins palliatifs n’a pas encore été tranché au Canada. Au Québec,
la Loi concernant les soins de fin de vie prévoit « le droit de recevoir des soins de fin de vie [...]
dans une installation maintenue par un établissement, dans les locaux d’'une maison de soins
palliatifs ou a domicile. »". La CDO sait que des juristes et des défenseurs des droits de certains
groupes militent pour un droit national aux soins palliatifs sur le fondement des articles 7 et 15
de la Charte, et elle se tiendra au courant des faits nouveaux en rapport au projet’s.

Des droits constitutionnels a d’autres formes de soins ont déja été affirmés pour des motifs
religieux ou a I'’égard des Autochtones™. Puisque les affaires traitant de ces droits abordent des
probléemes complexes sur 'interaction de la Constitution avec des lois provinciales relatives a la
prise de décision, leur analyse se fera dans des parties plus adaptées du document, et 'on se
contentera ici des deux observations utiles qui suivent.

La premiére est que le pouvoir fédéral de légiférer relativement aux peuples autochtones en

vertu de la Loi constitutionnelle de 1867 complique la gestion de la santé pour ceux-ci, tant pour
la planification que pour 'administration, ainsi que I'accés aux soins palliatifs™°, La seconde est
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gue la défense des droits des groupes confessionnels et culturels pour des motifs constitu-
tionnels atteste des inquiétudes exprimées a la CDO quant a la nécessité d’intégrer aux points
de vue de la médecine et aux systemes médicaux des valeurs différentes sur la vie, la mort et
les traitements.

Voir en 5.D.3 pour approfondir les soins durant les derniers moments de la vie pour les
peuples autochtones, et en 6. G, pour les groupes confessionnels et culturels.

2. Les droits et les principes fondamentaux provinciaux

Le cadre institutionnel ontarien pour la prestation des soins de santé est inscrit dans une légis-
lation fragmentée en secteurs - Lo/ de 1994 sur les services de soins a domicile et les services
communautaires, Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée par exemple?. Contraire-
ment a des provinces comme le Québec, la Colombie-Britannique et '’Alberta qui se sont déja
dotées de stratégies en vue d’intégrer les soins palliatifs a leur systéme, ’Ontario en est a formuler
sa propre stratégie™??. La facon dont évolue le régime ontarien actuel est analysée plus loi, notam-
ment les lois, les orientations et les programmes (chapitre 4).

Plus ciblée, la présente section expose brievement les trois domaines de la |égislation provinciale
qui (de méme que le droit constitutionnel) insérent les droits fondamentaux et les principes trans-
versalement dans les secteurs : la qualité de la santé, les droits de la personne et la prise de décision.

La Loi de 20170 sur I'excellence des soins pour tous formule la vision générale des « soins de santé
de grande qualité », financés par I’Ontario™3. Selon son préambule, ce systéme de soins

doit étre accessible, approprié, efficace, efficient, équitable, intégré, axé sur les
patients, centré sur la santé de la population et sécuritaire; [...]**

Selon le préambule, la population de 'Ontario et son gouvernement « croient que I'expérience
des patients et le soutien accordé a ceux-ci ainsi qu’aux fournisseurs de soins [...] sont des élé-
ments cruciaux des initiatives visant a assurer I'avenir de notre systéme de soins de santé »'?5.
Cette reconnaissance sous-tend directement la Iégislation ontarienne relative a 'amélioration et
a la mesure du rendement, et peut s’interpréter comme un principe directeur des lois distinctes
relatives aux soins prodigués durant les derniers moments de la vie (accessibilité, intégration,
équité par exemple).

De par sa nature quasi constitutionnelle, le Code des droits de la personne de I'Ontario (Code)
s’applique plus directement a divers acteurs. Il ressemble a I'article 15 de la Charte en ce gu’il vise
a maintenir et a intégrer les droits a I'égalité™®. || prévaut sur les lois et les réglements, et s'applique
aux activités de 'administration ontarienne. Mais sa portée est plus large, car il s'applique aussi aux
entreprises et organisations privées, dont les établissements de soins'?’.

Selon le Code, toute personne a droit a un traitement égal en matiére de services, de biens ou
d’installations, sans discrimination fondée notamment sur la race, le lieu d’origine, la croyance, 'ori-
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entation sexuelle, I'identité sexuelle, 'dge ou le handicap'?®. L'observation de son article 1 peut ex-
iger des accommodements qui répondent aux besoins de personnes défavorisées, dans la mesure
ou cela ne cause pas de préjudice injustifié’®,

Le Code s’inspire des principes de la dignité inhérente a toute personne, de la valeur de celle-ci
et de la participation a la vie en collectivité™°, La Loi de 2005 sur I'accessibilité pour les personnes
handicapées de I’Ontario et le Plan d’action de I'Ontario pour les personnes 4gées ont des ob-
jectifs comparables précisément pour ces personnes et présentent un intérét pour le projet.
lIs compléetent le Code avec des méthodes de mise en ceuvre de normes, d’orientations et de
programmes adaptés®.

Sans étre le dernier exemple des textes provinciaux transversaux dans ce contexte, la |égislation
relative a la prise de décision est tout de méme le dernier ici. La Loi de 1996 sur le consentement
aux soins de santé et la Loi de 1992 sur la prise de décisions au nom d’autrui régissent ensemble
le consentement éclairé, la planification préalable des soins et la prise de décision au nom d’autrui.
La LCSS habilite les personnes capables a décider par elles-mémes™3, et si elles deviennent inca-
pables, leur permet d’exprimer des désirs, des valeurs et des croyances dont le mandataire spécial
doit tenir compte pour décider en leur nom™4. A quelques exceptions prés, que prévoit la LCSS,
les prestataires de soins doivent obtenir le consentement éclairé du patient ou de son mandataire
spécial avant d’administrer les traitements™>,

La LCSS et la LPDNA inscrivent dans la prise de décision des droits de common law, celui a
I'intégrité corporelle et celui a 'autonomie, dont la portée, selon les tribunaux, coincide avec celle
du droit constitutionnel a la sécurité’e,

3. Interactions avec les normes professionnelles en matiére de soins

Intimement liées au droit, ces normes professionnelles ont plusieurs sources : la common law,
la législation et les orientations des ordres de réglementation, lesquelles peuvent comprendre
des politiques, des lignes directrices et des codes de déontologie ¥’.

La CDO a appris pendant le projet que des prestataires de soins désignent parfois par « norme
pour les soins » la détermination clinique des options bénéfiques de traitement. En tant que notion
juridigque, I'expression a pourtant un sens bien plus vaste - elle désigne ce que I'on peut attendre
en l'espéce de la part de spécialistes prudents 8. Elle englobe le jugement clinique sur les options
de traitement ainsi que des droits et des principes, de nature non clinique, prévus par la loi -
obligations de communiquer et d’obtenir le consentement éclairé par exemple'*°.

En cas de négligence alléguée de prestataires dans I'exercice de leurs fonctions, la norme pour les
soins peut étre définie par la jurisprudence. La législation relative a la négligence aide a définir
des normes pour les soins, dans la mesure ou elle renseigne sur ce qui est attendu des bons spé-
cialistes confrontés aux faits de I'espéce. Les tribunaux peuvent tenir compte de la législation
ainsi que des orientations des ordres de réglementation pour déterminer la norme pour les
soins. Ces orientations peuvent permettre de renseigner, mais non de trancher. A I'instar des
normes cliniques générales, elles doivent étre actualisées de facon a demeurer conformes a la loi*°.
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Outre les spécialistes des soins de santé, les avocats fournissent aussi des services aux
mourants, aux aidants et aux membres de la famille. Leurs ordres sont [également mandatés pour
surveiller les questions touchant les permis, les normes d’exercice, la compétence, les plaintes
et la discipline™. La Lo/ sur le Barreau s’applique au Barreau du Haut-Canada, et la Lo/ de 71997
sur les professions de la santé réglementées s’appligue de facon générale a plusieurs professions
de la santé autonomes 42,

Pour la population, il existe plusieurs voies de recours pour déposer une plainte a propos de soins
recus aupres d’ordre de réglementation ou en dehors de ceux-ci. Nombre d’établissements de
santé, hopitaux par exemple, disposent de processus simplifiés de réglement des différends.
Les ordres sont tenus en vertu de la Lo/ sur le Barreau et de la LPSR d’instituer des procédures
de réglement des plaintes3. Il peut de surcroit étre possible d’interjeter appel de leurs conclusions
sur des plaintes dans une procédure administrative (CARPS par exemple) 4, et en dernier recours,
les tribunaux peuvent exercer un contrdle supplémentaire.

La CDO analyse dans le présent document des questions touchant la déontologie et les usages

professionnels, ainsi que des mécanismes qui seraient susceptibles d’empécher les différends
ou de les résoudre avant le dépdt d’une plainte officielle..

D. Questions a discuter

3. Quels droits et quels principes juridiques sont importants pour établir des
normes professionnelles et orienter les soins prodigués durant les derniers
moments de la vie?
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A. Introduction

Le présent chapitre résume la législation, les orientations et les programmes en vigueur en Ontario.
Les chapitres suivants analysent des questions auxqguelles des réformes pourraient étre prof-
itables.

On présente tout d’abord le cadre de la réglementation ontarienne pour le financement, la plan-
ification et la prestation des soins de santé, puis a l'intérieur de ce cadre, les soins palliatifs, la prise
des décisions pour les soins, 'aide médicale a mourir et le reglement des différends. Le présent
chapitre se termine avec 'examen de plusieurs lois qui, tout en étant distinctes, recoupent malgré
tout ces domaines.

Le régime ontarien de la santé étant actuellement en pleine évolution, on s’attache ci-aprés a
fournir des informations sommaires sur la réglementation en vigueur.

B. Cadre du financement, de la planification et de la prestation des soins de santé
1. Cadre de la réglementation ontarienne — apercu

On a présenté au chapitre 3 le fondement constitutionnel de la santé en Ontario, basé sur la ré-
partition des pouvoirs entre les provinces et le Gouvernement du Canada. Celui-ci se sert des
pouvoirs de dépenser que lui garantit la Constitution pour transférer des fonds aux provinces,
lesquelles dispensent des services de santé par I'intermédiaire de régimes d’assurance - Assurance-
santé de I'Ontario est le régime ontarien pour la santé. La planification et la prestation des services
incombent en grande partie aux provinces.

La Lo/ canadienne sur la santé, qui régit cette entente, prévoit uniqguement les services médi-
calement nécessaires que fournissent hépitaux et médecins. Divers services de santé nommeés
« complémentaires » ne bénéficient pas de financement fédéral et sont importants pour les
derniers moments de la vie - dont les médicaments prescrits en ambulatoire et la plupart des
soins palliatifs prodigués en établissement privé et en foyer de soins de longue durée. C'est
pourguoi ’'Ontario compléte par des fonds provinciaux I'arrangement en vertu de la LCS, tout en
controlant la planification et la prestation des soins médicalement nécessaires.

L’admissibilité aux services financés par la province peut toutefois étre limitée, et quelques services
peuvent étre financés partiellement ou pas du tout. A titre d’exemple, les patients bénéficiant
de soins continus et complexes a I’hépital, en attendant d’étre admis a des soins de longue
durée, peuvent étre tenus de payer une quote-part du colt de leurs repas et de leur héberge-
ment™>. Une fois en foyer de soins de longue durée, il faut également verser des quotes-parts
pour la nourriture et le logement. S’il s’agit d’'un logement avec des services réguliers ou de
base, les personnes qui sont dans I'incapacité de verser la quote-part peuvent avoir droit a une
aide financiére et a une réduction de leur quote-part, en fonction de leur revenu'se.
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Les maisons de retraite sont un exemple d’arrangement entiérement privé. Elles sont assujetties
ala Loi de 2070 sur les maisons de retraite, mais leurs résidents sont juridiquement des locataires
qui ont des droits en vertu de la Lo/ de 2006 sur la location a usage d’habitation'. Les maisons
de retraite peuvent, sans y étre tenues, proposer des soins qui répondent aux besoins des per-
sonnes en fin de vie™®, La CDO étudie dans le projet les inquiétudes que des intervenants ont
exprimées a propos des soins palliatifs dans les maisons de retraite (au chapitre 5. Accés a la
justice pour les groupes ayant des besoins non satisfaits).

Le cadre actuel des soins de fin de vie financés par I'Ontario est présenté ci-apres. Il ne faut
pas perdre de vue que quelgues-uns de ces services exigent peut-étre des quotes-parts.

2. Cadre des soins de fin de vie financés par I’Ontario

Le cadre des soins financés par I'Ontario est décentralisé. Le MSSLD a certes la responsabilité
générale du secteur, mais d’'importantes fonctions de planification, de financement et d'imputabilité
sont déléguées a des organismes qui fonctionnent dans les 14 régions de la province.

En dépit de cette répartition des pouvoirs, le MSSLD conserve le contrdle de certaines affaires.
Il finance en partie les maisons de soins palliatifs'*?; il finance les soins de base, les honoraires
des médecins, les médicaments pris en charge a I'’hdpital et d’autres programmes pour les médica-
ments™°. Le MSSLD exerce de plus des fonctions de financement et de réglementation des actions
de santé publigue®™', ainsi que de gestion axée sur la réglementation, la planification stratégique,
I’élaboration des orientations et des régles, l'investissement, le rendement, I'imputabilité pour
'ensemble du systéme’™2.

Les réseaux locaux d’intégration des services de santé relévent du MSSLD. Organismes d’Etat,
ils sont chargés de promouvoir dans leur région respective I'intégration des services locaux de
santé en vertu de la Lo/ de 2006 sur l'intégration du systéeme de santé local>3. lIs planifient, finan-
cent et responsabilisent des services de santé tres divers, dispensés a I’hopital et en foyer de
soins de longue durée, ainsi que des services de soutien communautaire :

les hopitaux dispensent dans leurs services - urgences, soins intensifs, soins continus
complexes, soins palliatifs — de nombreux services essentiels en cas de maladie
limitant 'espérance de vie. Quelgues-uns disposent d’équipes de consultation
de soins palliatifs, qui se rendent auprés de patients d’autres services™. Des pro-
grammes et des équipes de consultation pour les soins palliatifs en milieu hospitalier
peuvent assurer des programmes et des visites a domicile’™>. Les hépitaux publics
relevent de la Lo/ sur les hépitaux publics';

les foyers de soins de longue durée hébergent des milliers de personnes, dont
beaucoup sont trés fragiles et souffrent de maladies chroniques et de démence'™’.
Chaqgue année, presque le tiers des bénéficiaires de soins de longue durée décedent™s,
Aux termes de la Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée, les titulaires
de permis sont tenus de former aux soins palliatifs tout le personnel qui fournit des
soins directs aux résidents™?. IIs doivent également « veille[r] a ce que chaque rési-
dent recoive des soins en fin de vie, au besoin, fournis d’'une maniére susceptible de
répondre a [ses] [...] besoins. »*°;
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les services de soutien communautaire incluent diverses mesures gérées par des
organismes communautaires'™®. Les programmes de soins palliatifs itinérants en sont
un exemple : leurs bénévoles aident des milliers d’Ontariens dans leurs activités du
guotidien, assurent des services de releve pour les aidants, conseillent et ménent
des activités de loisir®2,

Les RLISS financent et contrélent également les CASC, organismes indépendants qui facilitent
'accés aux soins a domicile et en milieu communautaire en vertu de la Lo/ de 1994 sur les
services de soins a domicile et les services communautaires's. Les CASC coordonnent 'admission
aux soins de longue durée, et évaluent 'admissibilité a divers services dispensés a domicile'®,
Cette loi prévoit le nombre maximal d’heures pour I'aide familiale et les services de soutien a la
personne'®®, En pratique toutefois, ce sont les CASC qui déterminent 'admissibilité aux services'®,
Il se peut que les personnes qui peuvent bénéficier de soins palliatifs recoivent des services
supplémentaires, afin de les aider a mourir chez elles; les personnes qui les aident peuvent elles
aussi bénéficier de soutien'’,

Action cancer Ontario reléve du MSSLD, parallélement aux RLISS. Aux termes de la Lo/ sur le
cancer, 'organisme planifie et finance des services pour les personnes atteintes ou risquant d’étre
atteintes de cancer ou de néphropathie, et garantit I'imputabilité de ces services'®. || gére des
programmes de lutte contre le cancer dans chacune des 14 régions, et travaille avec les RLISS et
des prestataires a dispenser des soins dans différents établissements’®®,

Le Réseau ontarien de soins palliatifs a récemment été ajouté au systeme provincial. Comme
on le verra ci-dessous, de par I'absence de coordination entre les institutions décentralisées et
les établissements de soins, et de par I'absence de politique unificatrice, ’'Ontario a éprouvé
d’immenses difficultés pour assurer un acces équitable aux soins palliatifs. Le ROSP a été établi
pour améliorer, pour tous les Ontariens, la qualité des soins palliatifs ainsi que I’équité de l'acces
a ceux-ci. Son historique et son mandat sont détaillés en C.2 ci-apres.

[l faut garder a I'esprit que cette description du systéme ontarien (et la figure 2) va bientot évoluer, du fait de la
restructuration qui a été légiférée dans le projet de loi 41 récemment adopté, Loi de 2016 donnant la priorité
aux patients'’. Gelle-ci donne aux RLISS des responsabilités accrues pour les soins a domicile et en milieu
communautaire, les soins de base et les soins de santé publics. Le plus important pour le projet, c’est que les RLISS
vont assumer les responsabilités qui sont actuellement celles des CASC, et des sous-zones géographiques vont
étre créées afin que des soins soient dispensés dans les 14 RLISS régionaux.
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FIGURE 2 : Le systéme ontarien des soins dispensés en fin de vie et financés par le secteur public
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C. Les soins palliatifs
1. Définition

L’expression « soins palliatifs » désigne a la fois la conception des soins et la grande variété des
services dispensés en vue de concrétiser la conception pour les personnes et la société.

Le fait de parler de « conception des soins palliatifs » exprime qu’il s’agit d’une conception
générale des soins, fondée sur des postulats, des valeurs et des principes.

Selon I'Organisation mondiale de la santé par exemple, les soins palliatifs « améliorent la qualité
de vie des patients et des familles confrontés a une maladie engageant le pronostic vital [...]
»71 entre autres caractéristiques. En Ontario, le MSSLD, les RLISS et Quality Hospice Palliative
Care Coalition of Ontario leur donnent la définition qui suit.

Les soins palliatifs sont une philosophie de soins qui vise a soulager la souffrance
et a améliorer la qualité des derniers moments de vie et le processus entourant
la mort. Nous tentons a travers eux d’aider les personnes et les familles a :

e dissiper les problémes physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et
pratiques, mais aussi les attentes, les besoins, les espoirs et les craintes qui y
sont associés;

e se préparer pour affronter et gérer les choix de fin de vie et le processus
entourant la mort;

* surmonter la perte et le chagrin en période de maladie et de deuil;
e traiter tous les problémes courants et prévenir 'apparition de nouveaux problémes;

e promouvoir les occasions de vivre des expériences significatives et utiles, le
développement personnel et spirituel et la réalisation de soi.

Les personnes qui ont besoin de soins palliatifs sont celles pour qui le point de mire
des soins réside en grande partie (mais peut-é&tre pas entierement) dans le soulagement
et la prévention de la souffrance et 'amélioration de leur qualité de vie et de leur confort 2.

Cette conception est mise en pratique : la dimension « service » des soins palliatifs s’entend des
services médicaux, sociaux et juridiques et des mesures de soutien dont bénéficient réellement
les personnes au quotidien - traitements, conversations visant a faciliter le consentement aux soins
et leur planification préalable, activités sociales, counselling. Ces services peuvent étre dispensés
par des prestataires qui exercent en autonomie ou en équipe dans les différents établissements
de soins susmentionnés, dont les suivants :

» foyers privés,

» foyers de soins de longue durée,
* maisons de retraite,

e hopitaux,

* maisons de soins palliatifs,

* programmes de jour.
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L’établissement de soins, les services et les mesures de soutien dépendront des besoins partic-
uliers de la personne, mais idéalement, la facon de la soigner sera conforme aux objectifs que les
soins palliatifs visent a obtenir.

2. Origines et évolution des soins palliatifs

i. Début du mouvement en leur faveur et participation des pouvoirs publics

En Ontario, la prestation de soins palliatifs en tant que service public a résulté de 'engagement
militant de prestataires de soins et d’organismes communautaires'’3. Depuis les années 1960,
les soins palliatifs ont progressivement et de plus en plus retenu I'attention de la population
et celle des pouvoirs publics, pour en arriver a faire partie intégrante du systeme de santé.

Les années 1970 et 1980 ont été les années « fondatrices » du mouvement pour les soins palli-
atifs en Ontario*. La premiére maison communautaire de soins palliatifs a été ouverte en 1979,
un institut de recherche et de formation a été fondé en 1983, et a la fin des années 1980, il y avait
deux organisations provinciales de maisons de soins palliatifs (devenues par la suite Hospice
Palliative Care Ontario)'’>. D’importants centres d’excellence comme le Temmy Latner Centre
for Palliative Care ont vu le jour a cette époque, de méme que d’intéressants programmes de
soins palliatifs a domicile'®.

Quand les soins palliatifs ont commencé a se développer, ils étaient destinés aux personnes
dont la maladie était en phase terminale, le cancer surtout, puis ils ont progressivement concerné
davantage de maladies'”’. A leurs débuts toutefois, les services de soins palliatifs ont reflété les
exigences dues a des difficultés locales - il s’agissait surtout de programmes isolés, établis par
des militants communautaires la ou ils et elles travaillaient.

L’engagement des autorités fédérales et provinciales vis-a-vis des soins palliatifs s’est accru a partir
des années 199078, ’engagement de I’Ontario en 1992 de financer les soins palliatifs commu-
nautaires a été un jalon marquant du mouvement, méme s’il [traduction] n’a pas été étroitement
coordonné ni diffusé dans la province »7°. Par ailleurs, quand le Sénat du Canada a entamé une série
de rapports sur les soins palliatifs, il les a placés sur la scéne nationale dans les années 1990'8°,

En 2005, I'Ontario a lancé pour trois ans la Stratégie d’amélioration des soins en fin de vie, qui
visait a faire dispenser les soins de fin de vie au domicile, et non plus en établissement de soins
de courte durée, et a renforcer la coordination de la prestation des services™!. Le financement des
prestataires communautaires et la mise en place de « réseaux » de soins palliatifs dans quelques-
uns des RLISS sont des éléments importants de la stratégie™. Tous les RLISS n’ont pas établi
de réseau, et tous ne fonctionnent pas avec le méme degré de représentation et de participation.
Les réseaux en place, liés au niveau provincial, rassemblent des personnes et des organismes
s’intéressant aux soins palliatifs en vue de favoriser leur intégrations.

Selon une évaluation de la Stratégie d’amélioration des soins en fin de vie, celle-ci a eu quelques
conséquences positives, tout en présentant des difficultés. Plus de patients ont été pris en charge
par exemple, et |a stratégie a peut-étre permis de définir plus largement les critéres; en revanche,
[traduction] « les patients n‘ont pas utilisé plus de soins a domicile ou moins de soins de courte
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durée apreés la mise en place de la Stratégie »'®*. Et elle n’a pas établi de cadre réglementaire général
pour les soins palliatifs, si 'on met de coté la création de la gestion par réseau au niveau des RLISS.

ii. Entente sur la Déclaration de partenariat

En 2011, constatant que « le fossé a combler est énorme » dans la prestation des services, le MSSLD,
les RLISS et QHPCCO se sont entendus pour formuler une vision commune « pour offrir un acces
équitable a des soins palliatifs et a un soutien sdrs, complets et de haute qualité aux personnes
et a leurs familles dans 'ensemble de la province.'8%»

Le document produit, Améliorer la qualité et la valeur des soins palliatifs en Ontario - Déclaration
de partenariat et d’engagement a 'action (Déclaration de partenariat) permet notamment d’éla-
borer une définition cohérente des soins palliatifs, de s’entendre sur des valeurs et des principes
de base et de formuler un modele de prestation de services.

La Déclaration de partenariat affirme que les soins palliatifs peuvent renforcer d’autres types
de soins analeptiques et de réadaptation, que leur prestation la plus efficace se fait en équipe
et gu’il conviendrait de les intégrer a de multiples niveaux au cadre réglementaire ontarien -
aux échelons clinique, organisationnel et général.

Importante pour le projet de la CDO, la Déclaration reprend une méthode ouverte en vue de
repérer les personnes susceptibles de bénéficier de soins palliatifs. Ceux-ci « se prétent a toute
personne et a toute famille touchées ou risquant d’étre touchées par une maladie compromettant
le pronostic vital, du moment gu’elles sont prétes a accepter ce type de soins et de soutien »'88,

La Déclaration met en rapport gestion de la maladie chronique et soins palliatifs, de sorte qu’il
y ait coordination de la planification pendant la maladie et pendant le vieillissement. Selon le
modele de prestation de services qu’elle propose, il faut « définir clairement, dans chague milieu
ou des personnes viennent mourir, un programme de soins fondé sur une philosophie et une
approche adaptées aux soins palliatifs »'%7.

En somme, la Déclaration de partenariat constitue la vision la plus compléte et la plus ambitieuse
des soins palliatifs qui a été exprimée en Ontario jusqu’a présent.

En 2012, pour donner suite a la Déclaration, un comité directeur a été formé, auquel ont siégé
notamment des représentants de I’Ontario, des RLISS, des CASC, d’Action cancer Ontario, des
associations professionnelles, des hépitaux et des organismes communautaires®. Il a tenu plusieurs
réunions, et a délégué des travaux a entreprendre a son Conseil clinigue et a des groupes de
travail, dont certains ont rendu des rapports d’experts'©,

En dépit de ces mesures initiales, 'enquéte sur I'état des soins palliatifs que la vérificatrice générale
de I'Ontario a rendue publigue en décembre 2014 a montré que « trois ans apres sa publication,
il reste un travail important a faire pour concrétiser la plupart des engagements de la Décla-
ration [...] »™.
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La vérificatrice générale a souligné qu’en Ontario, les services ont évolué « de facon disparate »,
la ou se trouvaient les militants. « Il en résulte que, malgré les efforts déployés pour créer un
systéme intégré et coordonné [...], un tel systéme n’a pas encore vu le jour »'*2, Elle a constaté en
particulier que I'Ontario n’a pas de critéres normalisés pour 'admissibilité aux services, ni de
procédure commune pour repérer les patients, ni d’acces équitable aux soins palliatifs dans les
régions sanitaires, ni de vulgarisation auprés des Ontariens.

La vérificatrice générale a proposé dans ses recommandations la conception d’'un cadre stratégique
approuvé par le gouvernement :

[Iles engagements de la Déclaration de partenariat doivent [...] étre liés a un cadre
stratégique devant étre approuvé par le gouvernement. Ce cadre pourrait exposer
'orientation et le financement nécessaires pour appuyer la mise en ceuvre des en-
gagements 93,

iil. Proposition de stratégie provinciale et Réseau ontarien de soins palliatifs

En novembre 2014, pendant la préparation du rapport de la vérificatrice générale, le ministre
de la Santé et des Soins de longue durée a chargé son adjoint parlementaire, John Fraser, de mener
I’élaboration d’une stratégie pour les soins palliatifs. Il I'a aussi chargé d’augmenter les maisons
de soins palliatifs, de facon a doubler ou presque le nombre des lits dans la province*. Pendant
plusieurs mois, John Fraser a tenu 16 tables rondes avec des douzaines de personnes, d’organ-
ismes et de maisons de soins palliatifs™®®. || a rendu compte des résultats de ses consultations
dans le Rapport des tables rondes provinciales sur les soins palliatifs et en fin de vie (rapport
Fraser).1%®

Le rapport Fraser a été publié en mars 2016 en méme temps que I'annonce par la province de
Flaugmentation des crédits dans son budget en vue de renforcer les soins palliatifs commu-
nautaires .'97

Le rapport Fraser confirme I'essentiel de ce qui avait été précédemment constaté dans la Décla-
ration de partenariat et dans le rapport de la Vérificatrice générale sur I'état des soins palliatifs
en Ontario. Il constate en outre de nouveaux éléments qui intéressent le projet de la CDO et sur
lesquels celle-ci s’appuie dans le présent document de travail, en particulier :

* les familles et les aidants jugent gu’il est difficile de s’orienter dans le systeme
de santég;

» des groupes divers - collectivités rurales et du Nord, Francophones, groupes
culturels, Autochtones — font face a des obstacles particuliers pour avoir accés
aux soins palliatifs;

* les foyers de soins de longue durée devraient faire partie du systéme des soins
palliatifs'?s;

il faudrait améliorer les mesures de soutien aux aidants;
il faudrait renforcer la vulgarisation et la sensibilisation.

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 42 MAI 2017



La CDO examine ces questions dans les chapitres qui suivent.

Parallelement a la publication du rapport Fraser, le gouvernement a annoncé le lancement du
Réseau ontarien de soins palliatifs, a I’échelon provincial, qui rassemble divers partenaires en vue
de mener la mise en place de soins palliatifs de qualité égale dans toute la province'™®.

Réseau ontarien de soins palliatifs

Partenariat organisé d’intervenants communautaires, de prestataires de services de santé et de
planificateurs de systéme de santé, le ROSP a été chargé d’élaborer dans la province un mode
coordonné et normalisé de prestation des soins palliatifs. Il exerce les fonctions suivantes :

e conseil principal auprés du gouvernement ontarien,

* responsabilité des actions d’'amélioration de la qualité, de la mesure des données
et du rendement, et de la coordination entre les niveaux du systéme,

* soutien de la mise en ceuvre dans les régions.

La structure de gestion du ROSP est complexe : un organe de surveillance, auquel sont représen-
tés les RLISS, Quality Hospice Palliative Care Coalition of Ontario, Action cancer Ontario et QSSO;
plusieurs comités consultatifs, travaillant aux sujets suivants : améliorations cliniques, données et
renseignements, mise en ceuvre et partenariats communautaires (représentation de divers prestataires,
établissements, régions et groupes de patients); et un secrétariat, qui assure le soutien des activ-
ités de fonctionnement et tactiques et de facon générale, I'exécution du mandat du ROSP.

Des réseaux régionaux de soins palliatifs sont en voie de création dans la structure du ROSP pour
les 14 régions sanitaires. Dans chacune de celles-ci, le directeur du RLISS et le vice-président du
programme régional de lutte contre le cancer surveilleront conjointement les réseaux afin de
garantir que la planification et la mise en ceuvre correspondent aux normes du ROSP pour la
province.

Le ROSP s’appuie sur les institutions existantes. Les prestataires continueront donc de dispenser

des soins palliatifs par le biais du RLISS, du MSSLD et d’Action cancer Ontario, en conformité
toutefois avec les nouvelles normes provinciales.
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FIGURE 3: Chronologie des initiatives prises récemment par I’Ontario pour les soins palliatifs

2005 L'Ontario lance la Stratégie d’amélioration des soins en fin de vie (terminée en 2008)

2011 Le MSSLD, les RLISS et QHPCCO publient Améliorer la qualité et la valeur des soins palliatifs
en Ontario — Déclaration de partenariat et d’engagement a I'action

2014 La vérificatrice générale de I’'Ontario publie un examen des soins palliatifs, et demande des
améliorations, y compris un cadre stratégique qui soit approuvé par le gouvernement

2014 Le ministre de la Santé et des Soins de longue durée charge le député John Fraser de soutenir
I'élaboration d’une stratégie pour les soins palliatifs et de surveiller 'expansion des maison
de soins palliatifs

2016 Le MSSLD annonce des mesures visant a améliorer les soins palliatifs, notamment :

* mise en place du Réseau ontarien de soins palliatifs

* investissement proposé de 75 000 000 $ sur trois ans

e publication du Rapport des tables rondes provinciales sur les soins palliatifs et en fin
de vie (rapport Fraser)

iv. Actions non gouvernementales en cours

Le partenariat avec HPCO en vue de former les bénévoles des soins palliatifs est aussi un moyen
par lequel le gouvernement ontarien s’est récemment engagé pour 'amélioration les soins pal-
liatifs2°°, Au-dela des actions gu’il soutient, dont celle-ci, des organismes communautaires, des
ordres de réglementation et des ordres professionnels ont donné I'exemple dans ce domaine
et élaborent de facon indépendante des programmes et des ressources.

L’Association des infirmieres et infirmiers autorisés de I’Ontario et I’Ordre des médecins et
chirurgiens de I'Ontario ont par exemple rédigé des orientations et des directives de pratique
pour les prestataires?®’. L’Ontario Medical Association a mis en place une stratégie relative a la
fin de vie et publié des documents d’orientation2°2. HPCO propose des possibilités fort diverses
de formation pour tous les aspects des soins palliatifs, et est a l'origine d’un groupement de prati-
ciens pour le consentement aux soins de santé et la planification préalable des soins2°3,

Etant donné I'importance des actions non gouvernementales dans le domaine, des publications
connexes et des documents provinciaux majeurs sont énumérés a la Figure 4 :
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FIGURE 4: Documents essentiels pour les soins palliatifs en Ontario

Modéle de soins palliatifs : Fondé sur les normes de pratique et principes nationaux (Association
canadienne de soins palliatifs, version révisée et condensée 2013)

Améliorer la qualité et la valeur des soins palliatifs en Ontario Déclaration de partenariat et d’en-
gagement a l'action (MSSLD, RLISS, QHPCCO, 2011)

Rapport des tables rondes provinciales sur les soins palliatifs et en fin de vie (MSSLD, 2016)
End-of-Life Care During The Pas Days and Hours (guide de pratique clinique de 'AlIAQ, 2011)
Planning for and Providing Quality End-of-Life Care (ligne directrice de 'OMCO, 2015)

End of Life Strategy Framework (Ontario Medical Association, 2014)

Health Care Consent Advance Care Planning Community of Practice Glossary (HPCO, 2016)

Priorité aux patients : Plan d’action en matiere de soins de santé (MSSLD, 2015)

3. Nouvelles orientations : les soins palliatifs selon I'optique de santé publique

i Introduction

Modele théorique qui compléte les principaux préceptes des soins palliatifs, 'optique de santé
publique vise a faire en sorte que ceux-ci soient considérés dans l'intérét public pris au sens large.

Il a été conseillé ala CDO lors des consultations d’envisager que l'optique de santé publique soit
le prochain stade de la théorie évolutive des soins palliatifs. Il lui est apparu toutefois dans son
étude que l'optique elle-méme est toujours a se construire et donc, difficile a étudier. Les spé-
cialistes reconnaissent d’ailleurs « 'ampleur », « 'ambiguité » et « 'imprécision » de ce nouveau
domaine?°* - et les renseignements a la disposition de ses partisans, des chercheurs et de la CDO
elle-méme sont limités.

On dégage ci-apreés les principaux éléments de I'optique de santé publique a partir des docu-
ments publiés. La CDO pose ensuite des questions qui a son avis ont besoin de précisions,
surtout dans la conclusion, et en particulier, comment cette optiqgue pourrait se concrétiser au
plan de la réforme du droit.

ii. L’optique de santé publique - les grandes lignes
L’'optigue de santé publique se fonde, de fagcon généralement analogue aux soins palliatifs, sur

le « constat que les modéles traditionnels de prestation des soins de santé sont limités »2°5, Les
soins axés sur la personne et sur la famille, la participation de travailleurs généralistes (prestataires
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des soins de base, travailleurs sociaux, préposés aux services de soutien a la personne), 'acces
équitable pour I'ensemble de la population sont quelques-uns des principes communs a cette
optique et aux stratégies des soins palliatifs2°°.

L’'optique de santé publique se distingue toutefois en ce gu’elle s’attache aux aspects sociaux
des soins : elle vise a les intégrer dans la vie ordinaire, et pour ce, a augmenter la sensibilisation
et a favoriser des attitudes saines vis-a-vis de la mort et de I'agonie ainsi que la participation
de la collectivité?®’, Elle est critique des soins palliatifs axés sur des « services a I’hdpital, am-
bulatoires, a domicile, sans intervention de la collectivité »2°8,

L'optique de santé publique recoupe des actions que qualifient les expressions « collectivités
bienveillantes », « villes bienveillantes », « soins palliatifs favorisant la santé »2°°, Diverses ad-
ministrations ont intégré a leurs stratégies ces actions qui se multiplient depuis plusieurs dizaines
d’années, parallelement au mouvement pour les soins palliatifs2™©,

Parmi les objectifs majeurs de ces actions qui se dégagent des publications (sans recouper les
récents modeéles de soin palliatif), il y a les deux suivants :

* renforcement des capacités des collectivités et participation de celles-ci,
» sensibilisation et formation concernant la mort et I'agonie.

Ces deux objectifs majeurs de 'optique de santé publique sont discutés ci-apreés.

. Renforcement des capacités des collectivités et participation de celles-ci

Comme on I'a vu précédemment, les progrés des soins palliatifs sont d’abord survenus dans
les collectivités, avec le développement des maisons de soins palliatifs et d’autres soins d’ex-
cellence. L'optigue de santé publique vise a s’appuyer sur ces réussites acquises au niveau
local et & susciter davantage de participation des collectivités, avec le soutien de I'Etat.

La justification de la participation des collectivités se fonde sur plusieurs principes. De par
I'orientation sociale de l'optique, elle considere avant tout que la responsabilité des mourants
et des personnes qui les accompagnent est certes celle de I'Etat, mais aussi celle des groupes
proches - voisins, lieux de travail, écoles, entreprises locales notamment?".

[l faut souligner que la notion de « responsabilité communautaire » ne doit pas passer pour un
délestage de responsabilités sur les collectivités afin de minimiser la participation de I'Etat et
d’obtenir certains résultats. La participation des collectivités, du point de vue de la santé publique,
peut se comprendre au contraire comme un « modeéle d’habilitation », qui renforce la capacité
des collectivités de mettre au point des réponses pour s’occuper de leurs membres .22

Selon le professeur Allan Kellehear, qui a fondé les soins palliatifs favorisant la santé, I'isolement
social, I'éclatement familial, la perte prématurée de I'emploi, les difficultés financiéres sont
parmi les problémes qu’éprouvent les personnes dont la maladie limite I'espérance de vie?. Selon
lui, nombre de ces problémes « ne sont pas facilement traités par les services de santé »2“. |l allégue
de plus que les services de soins palliatifs ont di se battre pour obtenir de soutenir les familles
et les amis dans leur deuil?,
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Les familles partagent depuis longtemps avec le systéme de santé la responsabilité de s’occuper
des personnes en fin de vie. Or, les partisans de I'optique de santé publique font valoir que les
membres de la collectivité ont aussi un role a jouer pour aborder ces défis. Selon le professeur
Kellehear, « la santé de chacun est la responsabilité de tous »?',

Selon le professeur Kellehear et d’autres militants, le sens de I'optique de santé publique est de
permettre aux collectivités de veiller aux aspects sociaux des soins palliatifs (nourriture, transport,
présence par exemple), ce qui vient en supplément des soins cliniques prévus dans le systéme
de santé. Selon eux, la participation des collectivités

[traduction] permet d’assurer en arriere-plan un degré continu de soutien que I'on
adapte aux besoins spécifiques dans la collectivité, a partir duquel des interventions
professionnelles distinctes peuvent se faire?”.

Exemples de renforcement des capacités des collectivités et de participation de celles-ci

Il existe, en Ontario notamment, de nombreux exemples de renforcement des capacités des collectivités et de
participation de celles-ci aux soins palliatifs. En Ontario, des actions locales qui ont vu le jour a la base, aux cotés
du mouvement pour les soins palliatifs, se sont développées et s’identifient aux « collectivités bienveillantes »
dans notamment les groupements de praticiens des collectivités bienveillantes de Pallium Canada a I'échelon
national, et de HPCO a I'échelon provincial?'®.

Le projet de Windsor-Essex est un bon exemple. Il comporte notamment la mobilisation des réseaux de jeunes
et de personnes agées, des réseaux religieux, culturels et non structurés en vue de susciter le bénévolat; un
service téléphonique pour conseiller dans les situations de détresse; la formation de réseaux de soins pour les
personnes en fin de vie qui sont atteintes de démence ou ont besoin de soutien dans leurs activités quotidiennes.
[l fonctionne en partenariat avec les RLISS et avec des ministéres et des organismes aux échelons fédéral, provin-
cial, municipal et a celui des comtés219.

Des collectivités bienveillantes ont suscité une attention et un soutien considérables dans d’autres pays de common
law — Angleterre, Australie, Ecosse. En Australie, une association nationale pour les soins palliatifs a publié un
guide pour les prestataires locaux de services de santé, qui vise a favoriser le développement des collectivités
et la formation dans celles-ci®®. Grace a son programme « Garing Communities », le ministére fédéral de la santé
et du vieillissement a financé plusieurs actions locales??'.

Des administrations locales utilisent une « charte des villes bienveillantes » pour aider celles-ci a formuler et
a atteindre des objectifs connexes??. La charte témoigne de I'engagement de la ville de veiller a ce que les insti-
tutions de son ressort — écoles, lieux de travail, groupes confessionnels, établissements de détention, refuges
— soutiennent le bien-étre pendant la mort et 'agonie??. En Ontario, Windsor-Essex a créé son propre projet
avec sa charte et sa déclaration de valeurs??.
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[l est a noter que les tenants de la participation des collectivités revendiquent que celle-ci favorise
particulierement les groupes marginalisés et défavorisés??®. L'optique de santé publique a été
proposée par exemple comme cadre visant les « personnes agées » et favorisant la participation
et 'autonomie de celles qui sont en fin de vie??5. La mobilisation des collectivités a été employée
dans quatre collectivités ontariennes des Premiéres Nations pour permettre a leurs prestataires
de soins de créer des programmes de soins palliatifs culturellement adaptés, concus et controlés
au niveau local?¥.

Puisque 'optique de santé publique est axée sur le renforcement des capacités des collectivités
et la participation de celles-ci, la CDO souhaite en apprendre davantage sur la facon dont les
cadres juridiques pourraient permettre a des membres des collectivités de prendre part d’eux-
mémes aux soins palliatifs, sans étre motivés par le profit.

iv. Sensibilisation et vulgarisation

La sensibilisation et la vulgarisation constituent le deuxiéme aspect majeur de I'optique de santé
publique pour les soins palliatifs.

En Ontario, les soins palliatifs sont peu connus??®, Le manque de connaissance ou les idées fausses
peuvent géner I'accés aux services et aux mesures de soutien. Selon le rapport de la vérificatrice
générale, qui a reconnu ce lien entre vulgarisation, sensibilisation et accés aux soins,

[pJour aider les patients qui pourraient bénéficier de soins palliatifs, plus de gens
doivent savoir ce que I'on entend par soins palliatifs, quels services existent dans
la collectivité et comment y accéder. Autrement, il est possible que des patients
souffrent inutilement parce gu’ils ne recoivent pas de soins palliatifs au bon mo-
ment [....]%2°,

Des participants aux consultations menées par John Fraser ont également évoqué les idées fausses
qui ont cours a propos des soins palliatifs, considérés comme un service de dernier recours, quand
« il N’y a plus rien a faire »23°, « Trop de gens pensent que les soins palliatifs ne servent qu’a aider
les patients a mourir dans le confort, plutdt qu’a les aider a vivre mieux et plus longtemps »2%,

L'optigue de santé publique témoigne de la nécessité de mieux comprendre les soins palliatifs,
et s’attache plus précisément a celle de transformer la fagcon dont sont percus la mort, 'agonie,
la perte et le deuil.

L’'optigue de santé publique vise surtout a promouvoir des comportements sains, qui affirment
la vie, a propos des expériences humaines ordinaires que sont la mort et le deuil?32. Elle lutte
donc contre les pratiques qui « nient la mort » et sont susceptibles d’amener [traduction] «
beaucoup de personnes, et les étres qui leur sont chers, a ne pouvoir ni discuter ouvertement
leurs préférences et leurs priorités de soins et de mort, leurs opinions sur le don d’organe, ni
préparer leur testament, ni planifier leurs funérailles, ou méme a refuser le tout?33.

Lors de ses consultations, la CDO a entendu de nombreux avis similaires. On lui a ainsi indiqué
gu’il faut en faire plus pour garantir la dignité des patients et celle des personnes qui les accom-
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pagnent, en les aidant a comprendre les conséquences de leur situation et les options a leur
disposition. Ceci leur permettrait peut-étre de participer activement au parcours de leur propre
vie. On a aussi indigué que de grands messages de santé publique pour I’Ontario constitueraient
un revirement vis-a-vis de la mort, de I'agonie, de la perte et du deuil?34.

La participation des collectivités est 'un des nombreux moyens par lesquels 'optique de santé
publique vise a sensibiliser davantage?®>. Au nombre des autres moyens, citons la lutte contre les
comportements négatifs dans les programmes scolaires, dés la petite enfance?3®, la sensibilisa-
tion des prestataires de soins généralistes (médecins de famille, infirmiers des soins primaires
par exemple) au repérage des personnes susceptibles de bénéficier de soins palliatifs, et le fait
d’encourager les conversations ouvertes avec les personnes, les familles et les prestataires sur
le consentement aux soins de santé et la planification préalable des soins??’.

V. Intégrer 'optique de santé publique aux cadres du droit

Le cadre réglementaire de la planification et de la prestation des soins de santé a été résumé
au début du présent chapitre. La CDO s’interroge dans son projet sur la facon dont 'optique de
santé publique pour les soins palliatifs s’inscrirait dans ce cadre, dans le cas ou elle serait jugée
bénéfique pour les Ontariens. Cette question centrale suscite plusieurs pistes d’interrogation.

La CDO se demande ainsi si les partisans de cette optique cherchent a remplacer les modeles de
soins palliatifs par quelgue chose de radicalement différent, ou bien a compléter les principaux
modeéles par des mesures publiques améliorées qui appuient la participation des collectivités et
la vulgarisation. Elle souhaite en savoir plus sur ce que I'une et I'autre de ces possibilités entrain-
eraient pour les lois, les orientations, les financements et la prestation des services.

Le MSSLD et les RLISS ménent pour I'instant des actions de participation des collectivités et
de vulgarisation. Il se peut que des actions locales pour les soins palliatifs - maisons de soins
palliatifs, services de soutien communautaire (bénévoles pour les soins palliatifs itinérants,
programmes de jour, formation a la gestion de la douleur et des symptémes par exemple) -
correspondent déja au modele des collectivités bienveillantes. On peut considérer que de telles
actions amalgament I'organisation ascendante des membres des collectivités et le soutien de-
scendant des autorités.

Qui plus est, le rapport Fraser met en évidence des observations dans lesquelles des inter-
venants souhaitent des modeéles communautaires novateurs ainsi que des actions renforcées
de sensibilisation et vulgarisation®3®. Le RLISS de Erie St. Clair a clairement reconnu dans son
plan stratégique régional des soins palliatifs 'optique de santé publique, et le renforcement des
capacités des collectivités, de la participation de celles-ci et de la sensibilisation2°.

En tenant compte de ces actions en cours, la CDO se demande si le fait d’accroitre le soutien
public a celles-ci répondrait aux aspirations a l'instauration de l'optique de santé publique.

La CDO est également au fait que les militants du domaine cherchent a relier directement les soins
palliatifs au systéme de la santé publique4°.
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En Angleterre et en Ecosse, des politiques publiques sur les soins palliatifs ont souhaité des
partenariats entre les soins palliatifs et le systéme de santé publique?*. En outre, le Public Health
Network écossais a publié un rapport recommandant notamment que le systeme de la santé
publique expose les fonctions des spécialistes de la santé publigue dans le contexte des soins
palliatifs?42,

Pour I'instant, la CDO n’a pas été en mesure de déterminer le degré de réussite de ces actions
concretes. Elle s’interroge d’ailleurs sur le degré de pertinence de ces comparaisons dans le
contexte du systeme ontarien de santé publique.

On a déja indigué que le MSSLD finance et surveille Santé publique Ontario. Selon le MSSLD,
« la santé publique vise avant tout a assurer la santé et le bien-étre de 'ensemble de la popu-
lation grace a la promotion et a la protection de la santé et a la prévention des maladies. »243,
Les programmes et les services de santé publique visent a tenir compte des déterminants de
la santé - revenu, réseaux de soutien social, études, conditions de travail, capacités personnelles
d’adaptation - et a réduire les inégalités sanitaires*“.

Le systéme de santé se préoccupe avant tout de promouvoir la santé et de prévenir les maladies
chroniques, par la sensibilisation et le renforcement des capacités des partenaires communau-
taires - municipalités, écoles, lieux de travail?*®> — qui tous pourraient apporter leur expérience
pertinente a des actions similaires touchant les soins palliatifs.

Cependant, une grande partie du travail de la santé publique en Ontario porte sur des questions
tres éloignées des principes et des méthodes des soins palliatifs - préparation aux situations
d’urgence, normes relatives a la sécurité environnementale, prévention et contrble des maladies
infectieuses?*®,

Qui plus est, des institutions de santé publique sont tout a fait a part du régime général de la santé.
Selon la Loi sur la protection et la promotion de la santé, les programmes et les services sont gérés
par 36 conseils de santé locaux, et dispensés dans des circonscriptions sanitaires qui disposent
de personnel spécialement qualifié. Par ailleurs, les municipalités sont des partenaires importants
pour le financement et la gestion de la santé publique?®¥’.

Etant donné la conception particuliére et le mandat du systéme de la santé publique en Ontario,
il faut disposer de plus d’'informations pour comprendre ce que les militants proposent. La CDO
souhaite en apprendre davantage sur ce qui, selon eux, serait nécessaire et ce qui serait gagné, si
la santé publique devait participer a la planification et a la prestation des soins palliatifs en Ontario.

4. Questions a aborder dans le projet

[l ressort clairement de la discussion précédente que le cadre réglementaire ontarien pour les
soins palliatifs est en évolution. Selon des sources fiables, le régime ontarien des soins palliatifs
manque de coordination et éprouve des difficultés pour les services a certaines populations -
ce qui a engendré des inégalités d’accés aux soins. Le MSSLD agit pour relever ces défis, avec
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de nouveaux investissements et la mise en place du ROSP, réseau provincial destiné a coordonner
et a améliorer les soins palliatifs dans I'ensemble de la province.

Comme on I'a déja indiqué, la CDO évite dans le projet d’étudier des questions faisant partie des
priorités du MSSLD et du ROSP. Les principales questions qui de ce fait ne sont pas abordées
sont les suivantes :

* |a coordination institutionnelle,
e |la formation des prestataires de soins,

e amélioration générale des services et des soutiens ontariens de soins palliatifs.

La CDO aborde néanmoins dans le projet des questions sur I’élaboration du cadre réglementaire
ontarien, qui complétent les travaux du MSSLD et du ROSP.

Elle veut aborder notamment les préoccupations des groupes ayant des besoins non satisfaits,
afin que soit garantie I'équité de I'accés aux soins indépendamment de I’dge, de l'orientation et
de l'identité sexuelle, des capacités et du lieu de résidence (chapitre 5). Elle étudie les prestations
pour les aidants, les familles et les amis (5.D.1), ainsi que les services d’orientation qui pourraient
aider les personnes qui passent d’'un établissement de santé a un autre (chapitre 7).

Le présent chapitre a présenté diverses options d’intégration de I'optique de santé publique au
cadre juridique ontarien. Une question a cet égard est posée en fin de chapitre en 1. Questions
a discuter.

D. Le processus décisionnel pour les soins de santé
1. Consentement éclairé et planification préalable des soins

Quand il s’agit de faire des choix pour dispenser des traitements - palliatifs ou autres, les lois
qui encadrent la prise de décision forment une partie essentielle des soins de fin de vie.

Le cadre juridique ontarien concernant le consentement éclairé et la planification préalable des
soins a pris forme consécutivement a la réforme monumentale de la fin des années 1980 et du
début des années 1990248, Vaste, complexe et nuancé, le régime qui en a résulté refléte le
principe de dignité et celui d’intégrité, et met en équilibre d’autres principes, susceptibles d’entrer
en opposition quand des choix importants sont faits a propos des soins, touchant 'autonomie
par exemple ou la protection contre le préjudice.

Deux lois sont au centre du régime ontarien :
* laLoide 1992 sur la prise de décisions au hom d’autrui traite des décisions relative

a la gestion des biens et au soin de la personne, et prévoit les procédures de nom-
ination et les obligations du tuteur et celles des mandataires;
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* la Loi de 1996 sur le consentement aux soins de santé traite du consentement
au traitement, de I'admission en foyer de soins de longue durée, et des services
d’aide personnelle pour les personnes qui y vivent.

La CDO approfondit ces deux lois dans son projet sur la capacité juridique, la prise de décision
et la tutelle. Le projet sur 'amélioration des derniers moments de la vie aborde quant a lui des
guestions précises qui surgissent souvent au moment de prendre des décisions pour les soins
en fin de vie. Pour traiter ces questions précises, il faut en premier lieu énoncer les principaux
éléments du cadre ontarien, que 'on résume ci-apres : capacité et consentement éclairé, prise
de décision au nom d’autrui, planification préalable des soins et plans de traitement.

i Capacité et consentement éclairé

La capacité et le consentement éclairé sont I'essence du cadre juridique ontarien touchant la
prise de décision pour les soins. La personne capable a le droit de décider par elle-méme et est
tenue responsable de ses décisions. En revanche, il se peut que celle qui a été reconnue incapable
de décider dans un domaine particulier ou pour une décision en particulier perde le droit de pren-
dre des décisions corrélatives : d’autres personnes seront responsables de décider a sa place et
pourront répondre de la facon dont elles auront décidé?*°.

La loi impose aux prestataires de soins d’obtenir le consentement éclairé de la personne capable
ou du mandataire spécial avant d’administrer des traitements, sauf s’il y a urgence®°. C’est-a-dire
au’ils ne peuvent prendre des décisions relatives aux traitements au nom du patient, sauf si une
situation d’urgence l'exige.

Aux termes de la LCSS, « traitement » s’entend « de tout ce qui est fait dans un but thérapeutique,
préventif, palliatif, diagnostique ou esthétique, ou dans un autre but relié au domaine de la santé,
y compris une série de traitements, un plan de traitement ». La LCSS prévoit quelgues exceptions®..

Etant donné que la détermination de la capacité touche le droit a 'autonomie, la LCSS prévoit
précisément la présomption de la capacité de décider par soi-méme a I’égard des traite-
ments?>2, Et le droit gu’ont notamment les prestataires de soins de s’appuyer sur la présomption
de capacité d’une personne, sauf s’ils ont des motifs raisonnables de croire que celle-ci est
incapable, vient renforcer la présomption?,

La loi prévoit le critere que doivent employer les prestataires de soins ayant a évaluer la capacité
d’un patient. Selon ce critére, couramment appelé « comprendre et évaluer », la personne doit
pouvoir comprendre I'information propre a la décision a prendre, puis apprécier les conséquences
raisonnablement prévisibles de la décision (ou de I'absence de décision)?>4.

Ce critere est fondé sur les exigences fonctionnelles propres a la décision en cause, et non sur
un diagnostic en particulier, sur le résultat des décisions du patient ou sur une appréciation
théorique des capacités?>. De plus, il se peut que le patient ait la capacité de prendre certaines
décisions, mais d’autres non, et que cette capacité varie dans la durée?*, |l se peut par exemple
gue la personne en fin de vie qui éprouve des pertes momentanées de conscience du fait de sa
maladie ou de ses médicaments puisse prendre des décisions a I'égard de son traitement a certains
moments, mais pas a d’autres.
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Les éléments suivants doivent coexister pour gu’il y ait consentement au traitement : le consen-
tement doit porter sur le traitement en cause, il doit étre éclairé, étre donné volontairement et
ne pas étre obtenu au moyen d’une déclaration inexacte ni par fraude. La LCSS prévoit que pour
donner son « consentement éclairé », la personne doit avoir recu des renseignements sur la
nature, les effets bénéfiques prévus, les risques importants, les effets secondaires importants
du traitement, et sur les autres mesures possibles et les conséquences vraisemblables de I'absence
de traitement. Il faut de plus que la personne ait recu des réponses a ses demandes de renseigne-
ments supplémentaires concernant ces questions?’,

Dans les cas ou I'incapacité d’'un patient a été constatée et qu’une décision doit étre prise, le
mandataire spécial sera autorisé a décider a la place de celui-ci.

il. Prise de décision au hom d’autrui

L’expression générique « mandataire spécial » désigne la personne autorisée a décider au nom
d’autrui. Dans le contexte du projet de la CDO, il s’agit de la personne autorisée a consentir ou
a refuser de consentir au traitement, au nom d’une autre personne dont I'incapacité de prendre
ces décisions a été constatée.

Etant donné le caractére urgent des décisions a prendre en matiére de soins de santé, la LCSS
prévoit un systéme simple pour désigner le mandataire spécial par priorité de rang, dans les cas
oU cela s’avére nécessaire, a partir de la liste ci-apres, des personnes pouvant exercer les fonctions
de mandataire spécial.

1. Le tuteur a la personne de l'incapable, s’il a le pouvoir de donner ou de
refuser son consentement au traitement.

2. Le procureur au soin de la personne de I'incapable, si la procuration confére
le pouvoir de donner ou de refuser le consentement au traitement.

3. Le représentant de I'incapable, nommé par la Commission en vertu de larticle
33, s’il a le pouvoir de donner ou de refuser son consentement au traitement.

Le conjoint ou le partenaire de I'incapable.

5. Un enfant ou le pére ou la mere de I'incapable, ou une société d’aide a
’enfance ou une autre personne qui a légitimement le droit de donner ou
de refuser son consentement au traitement a la place du pére ou de la mere.

Le pére ou la mére de I'incapable qui n’a gu’un droit de visite.
7. Un frére ou une soceur de 'incapable.

8. Tout autre parent de I'incapable (dont ceux liés par les liens du sang, du
mariage ou de 'adoption)?38,

Quelgues termes de la liste méritent d’étre expliqués - « tuteur a la personne », « procureur au
soin de la personne » par exemple. Le tuteur a la personne peut étre nommé sur requéte a la
Cour supérieure de justice. La procédure de cette requéte est prévue a la LPDNAZ2>°, Le procureur
est nommeé par procuration; celle-ci est un document juridique dont on peut se servir pour autoriser
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un tiers a prendre des décisions en son nom, aux termes de la LPDNAZ26°, En anglais, « attorney
» employé dans ce contexte ne doit pas étre confondu avec « lawyer ».

Le mandataire spécial doit satisfaire a certaines exigences, qu’il soit autorisé a décider a titre
de tuteur, de conjoint ou a tout autre titre que prévoit la liste. || doit étre notamment capable
a I’égard du traitement, disponible et disposé a assumer la responsabilité?®'. Si personne dans
la liste ne satisfait a toutes les exigences que prévoit la LCSS, il incombe au tuteur et curateur
public de décider?®2,

Le mandataire spécial qui a été autorisé a prendre une décision a I'égard du traitement doit
suivre les principes que prévoit la LCSS pour guider la décision. Il lui faut d’abord respecter les
désirs exprimés antérieurement a I'incapacité, pour autant que ceux-ci soient applicables a la
situation et possibles?%3. En 'absence de désir exprimé antérieurement, il lui faut alors décider dans
'intérét véritable de la personne, en tenant compte des facteurs suivants :

» |es valeurs et les croyances de la personne lorsgu’elle était capable;
* les autres désirs qu’elle a exprimés depuis qu’elle est incapable;
* s’il est vraisemblable ou non que le traitement, selon le cas :
e améliorera l'état ou le bien-étre de I'incapable,
e empéchera la détérioration de I'état ou du bien-étre de I'incapable,

e diminuera I'ampleur selon laquelle ou le rythme auquel I'état ou le bien-étre
de I'incapable se détériorera vraisemblablement;

* s’il est vraisemblable ou non que I'état ou le bien-étre de I'incapable
s’améliorera, restera le méme ou se détériorera sans le traitement;

e si leffet bénéfique prévu du traitement 'emporte ou non sur le risque
d’effets néfastes pour I'incapable;

e sj un traitement moins contraignant ou moins perturbateur aurait ou non un
effet aussi bénéfigue que celui qui est proposé?¢4,

Afin de donner ou de refuser son consentement éclairé selon la procédure ci-dessus, le mandataire
spécial a le droit de recevoir tous les renseignements nécessaires que le patient recevrait?es.
Par ailleurs, les prestataires de soins sont tenus avant d’administrer le traitement de s’assurer
gue le mandataire spécial a donné son consentement conformément a la LCSS, y compris con-
formément a la procédure de prise de décision?¢®,

En tenant compte des divers souhaits, valeurs et croyances possibles des personnes, et des di-
verses maladies qu’elles peuvent avoir, les mandataires spéciaux peuvent donner ou refuser le
consentement a des traitements qui produisent des résultats trés différents et peuvent convenir
en I'espéce, notamment 'administration, le refus ou le retrait de traitement de maintien de la vie.
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iii. Planification préalable des soins

Il s’agit de la procédure par laquelle le patient désigne son futur mandataire spécial, et indique
des désirs, des valeurs et des croyances que celui-ci devra interpréter quand il prendra des dé-
cisions en son nom.

La CDO a adapté de la maniére suivante la définition de « planification préalable des soins »
gu’utilise HPCO dans Health Care Consent Advance Care Planning Community of Practice.

Planification préalable des soins

La Loi de 1992 sur la prise de décisions au nom d’autrui et |a Loi de 1996 sur le consentement aux soins de
santé encadrent la planification préalable des soins en Ontario. Il s’agit de la procédure par laquelle les patients
ayant leurs capacités mentales :

1. DESIGNENT leur futur mandataire spécial,

a. en confirmant qu’ils ou elles sont satisfaits de I'option par défaut sur la liste et selon la priorité de rang
que prévoit la LCSS (voir ci-dessus);

ou

b. enchoisissant une autre personne, et en préparant une procuration relative au soin de la personne
(document écrit officiel discuté ci-dessus);

2. ET FONT PART DE LEURS DESIRS, VALEURS ET CROYANCES spécial notamment, dans des conversa-
tions qui précisent ceux-ci, ainsi que de fagon plus générale, la fagon dont ils souhaitent étre traités
en cas d’incapacité de donner ou de refuser leur consentement (par exemple : quelle est leur qualité de
vie? qu’est-ce qui leur tient a cceur en matiére de santé?).

Planifier des soins au préalable ne signifie pas consentir au traitement. Sauf en cas d’urgence, les prestataires
de soins doivent toujours, avant d’administrer le traitement, obtenir le consentement du mandataire spécial ou
de la personne, méme si celle-ci a préalablement planifié ses soins. Processus permanent, I'obtention du consen-
tement doit précéder chaque traitement. Quand le consentement doit &tre donné par le mandataire spécial, les
désirs, les valeurs et les croyances servent a le guider dans sa prise de décision. Etant donné qu’ils sont suscep-
tibles d’évolution, les désirs que la personne a exprimés le plus récemment quand elle était mentalement capable
prévalent sur les précédents.

La planification préalable des soins peut débuter et &tre révisée a tout moment, pas seulement en fin de vie?’.

Méme si les expressions « déclaration anticipée », « testament de vie », « plan préalable de soins »
sont peut-étre d’'usage courant, elles ne sont pas définies dans la lIégislation ontarienne?%8, et sont
empruntées d’autres régimes de prise de décision, notamment au Canada et a I'étranger2°.

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 55 MAI 2017



Dans ces provinces ou dans ces pays, ces expressions peuvent désigner des documents pouvant
étre utilisés, dans les cas ou le patient devient incapable, pour instruire les prestataires de soins
d’administrer des traitements directement, sans obtenir le consentement préalable du mandataire
spécial. La législation ontarienne exige en revanche gu’ils obtiennent toujours le consentement
- méme dans le cas ou le patient a préalablement planifié ses soins ou exprimé ses volontés?7°,

Dans son projet sur la capacité et la prise de décision, la CDO a étudié les exigences que la
LCSS prévoit actuellement pour le consentement au traitement et constaté ce qui suit :

[INa LCSS établit un fragile équilibre a ce propos. [...] L’attention particuliére portée
au réle du mandataire spécial pour transmettre et interpréter les désirs exprimés
avant l'incapacité ainsi que pour donner son consentement a mesure que des
problémes surgissent difféere de beaucoup de la situation dans d’autres ressorts,
ou des « déclarations anticipées » peuvent s’adresser directement aux praticiens
traitants et les contraindre?”.

La CDO ne recommande pas dans ce projet de modifier la Iégislation ontarienne relative a I'ob-
tention du consentement et a la planification préalable des soins. Elle souscrit a la déclaration du
groupement de praticiens de HPCO que I'emploi d’expressions telles que « déclaration anticipée
» [traduction] « peut présenter de facon embrouillée et inexacte le [consentement a des soins de
santé] ou la planification préalable. Afin d’éviter toute confusion, on propose de ne pas les em-
ployer quand on parle de « planification préalable des soins »?72. (D’autres considérations touchant
la planification préalable des soins sont discutées en 4.B).

iv. Plan de traitement

Selon la LCSS, le terme « traitement » s’entend notamment du plan de traitement. Celui-ci
désigne le plan élaboré par un ou plusieurs praticiens de santé pour des problémes de santé que
la personne présente ou présentera vraisemblablement, étant donné son état de santé actuel?”3.
[l prévoit 'administration de divers traitements ou séries de traitements, y compris le retrait ou
le refus de ceux-ci, étant donné I’état de santé actuel?~.

Le consentement éclairé est indispensable pour le plan de traitement, puisgu’il s’agit d’'une décision
de traitement. Comme pour tout consentement au traitement, les patients doivent donc pouvoir
accéder aux renseignements nécessaires pour décider, dans le contexte de leur état actuel. Le plan
de traitement refléte le fait que [traduction] « la LCSS limite le consentement au traitement a des
décisions contextualisées dont la durée est limitée, et qui se fondent sur I'état de santé actuel »?75.

Le plan de traitement ne doit pas se confondre avec la planification préalable des soins. Comme
il exige le consentement éclairé, les patients tout autant que les mandataires spéciaux peuvent y
consentir, alors que seuls les patients peuvent planifier préalablement leurs soins?’¢. (Le retrait
du traitement et son refus sont détaillés en 6.C.3).
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2. Questions a aborder dans le projet

Dans son examen complet de la LPDNA et de la LCSS pour son projet sur la capacité juridique,
la prise de décision et la tutelle, la CDO a abordé des questions majeures de ce domaine, qu’elle
peut a présent appliquer au projet, sans les réexaminer toutefois. Les recommandations suivantes
sont au nombre de celles gu’elle y a formulées :

» établir des lignes directrices officielles pour I'’évaluation de la capacité sur
le fondement de la LCSS;

» renforcer la fonction de formation et de vulgarisation des établissements de
formation professionnelle et celui des ordres de réglementation des professions
de la santé, dans le cadre de leurs actions d’assurance de la qualité;

 modifier la LCSS de facon qu’une ou des personnes en particulier puissent
étre interdites de nomination en vertu de la liste prévue dans cette loi;

e établir un bureau central d’informations, a I'intention des mandataires spéciaux
et des personnes directement touchées par la lIégislation;

e garantir gu’en vertu de la LCSS, les patients et les mandataires spéciaux
soient davantage renseignés?”’.

Des intervenants ont porté deux grandes questions a I'attention de la CDO pour le projet. Il s’agit
tout d’abord de savoir si un « dossier » de renseignements et d’outils professionnels, qui soit utile
et conforme a la lIégislation, peut étre concu afin de favoriser la prise de décision sur les traite-
ments courants en fin de vie (6.D). La question a été brievement présentée ci-dessus, en 2.B.

Il s’agit ensuite de savoir qui peut légalement décider si la personne recoit des traitements
salvateurs ou bien de survie, ou s’ils lui sont proposés. On débat actuellement pour savoir qui, du
mandataire spécial ou du prestataire de soins, devrait prendre ces décisions en cas d’incapacité
du patient, dans les cas ou, selon les prestataires de soins, le traitement de maintien de la vie serait
peu utile ou sans effet « bénéfique ». Ce débat souléve des questions trés sensibles sur la qualité
de la vie, le droit a 'autonomie dans la prise de décision et sur la sécurité des patients qui ne peuvent
plus prendre eux-mémes des décisions relatives a la fin de leur vie. La CDO les examine en 6.B.

La CDO a commandé a des spécialistes deux rapports de recherche sur ces sujets pour le projet,
et un rapport de recherche pour le projet sur la capacité et la prise de décision. Leurs
conclusions sont intégrées au chapitre 6 du présent document de travail. On peut aussi les
consulter en ligne a http://www.lco-cdo.org/fr/last-stages-of-life.

E. L’aide médicale a mourir
1. Etat de la législation au Canada
La Cour supréme du Canada a conclu dans son arrét Carter de 2015 que les sanctions pénales

infligées en vertu du Code criminel en cas d’aide médicale a mourir portent dans certaines cir-
constances atteinte a la Charte. Elle a également conclu que 'aide d’'un médecin pour mourir est
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accessible aux personnes adultes capables qui consentent a mettre fin a leur vie, et qui ont des
problémes de santé graves et irrémédiables leur causant des souffrances persistantes et intolérables?’8,

La Cour a suspendu pendant 12 mois la prise d’effet de sa déclaration d’invalidité des dispositions
du Code criminel?’°. Apres les élections fédérales, le nouveau gouvernement libéral a obtenu que
soit prolongée cette suspension, laquelle a expiré le 6 juin 201628°,

Le 6 juin 2016, 'aide médicale a mourir est devenue légale au Canada.

i. La situation au fédéral

Avant la prise d’effet de la déclaration de la Cour supréme du Canada, le gouvernement du Canada
a déposé un projet de loi visant a encadrer « 'aide médicale a mourir »28, Cette expression mar-
gue que dans la pratique, cette aide est dispensée par des équipes de prestataires de soins,
pas seulement par des médecins, et est a présent préférée dans la politiqgue canadienne.

Le projet de loi C-14, Loi modifiant le Code criminel et apportant des modifications connexes
a d’autres lois (I'aide médicale a mourir) a été adopté le 17 juin 2016. Il y a donc eu un trimestre
d’adaptation et d’expérimentation vis-a-vis de I'aide médicale a mourir avant I'adoption de
cette loi fédérale. Les incidences de cette période d’adaptation sont discutées ci-apres.

Selon le Code criminel, le médecin ou I'infirmier praticien peut dispenser de deux facons l'aide
médicale a mourir :

1. administrer a une personne, a la demande de celle-ci, une substance qui cause
sa mort;

2. prescrire une substance a une personne, a la demande de celle-ci, afin qu’elle
se ladministre.

Le Code criminel exempte de responsabilité criminelle les personnes qui participent a la procé-
dure - médecin, infirmier praticien et quiconque fait quelgue chose en vue de les aider 282, de
méme que les personnes qui font quelque chose, a la demande d’une autre personne, en vue
d’aider celle-ci a s’administrer la substance prescrite 283, ainsi que le pharmacien qui délivre
celle-ci sur ordonnance valide 284,

Le Code criminel prévoit désormais des critéres d’admissibilité, des procédures a respecter et
des mesures de sauvegarde contre les abus. Pour étre admissible a recevoir 'aide médicale a
mourir, il faut avoir droit a 'assurance-maladie au Canada, avoir au moins dix-huit ans et est
capable de prendre des décisions en ce qui concerne sa santé, avoir fait une demande d’aide
médicale a mourir de maniére volontaire, avoir consenti de maniére éclairée a recevoir celle-
ci et étre affecté de problemes de santé graves et irrémédiables. Ceux-ci sont définis de facon
a réserver 'admissibilité aux mourants - c’est-a-dire aux personnes dont la mort naturelle est
« raisonnable prévisible ». Ce critére exclut les personnes qui ne sont pas mourantes, mais qui
peuvent souffrir de maladies physigues ou mentales. Voici la définition du Code criminel :
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Problémes de santé graves et irrémédiables

Une personne est affectée de problémes de santé graves et irrémédiables lorsque,
a la fois :

(a) elle est atteinte d’une maladie, d’une affection ou d’un handicap graves et
incurables;

b) sasituation médicale se caractérise par un déclin avancé et irréversible de
ses capacités;

c) sa maladie, son affection, son handicap ou le déclin avancé 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 qu’elle juge acceptables;

d) sa mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible compte tenu de
lensemble de sa situation médicale, sans pour autant gu’un pronostic ait
été établi quant a son espérance de vie.

Les autres criteres susmentionnés (consentement éclairé et age) signifient que ne peuvent recevoir
I'aide médicale a mourir ni les enfants de moins de 18 ans ni les personnes légalement incapables
de prendre des décisions touchant les soins. Le texte ne prévoit pas la prise de décision au nom
d’autrui pour I'aide médicale a mourir. Une exigence relative au consentement immédiatement
avant de recevoir l'aide limite la possibilité de faire la demande a I’'avance dans un document
de planification préalable des soins qui prendrait effet si la personne devient incapable 223,

Au regard de ces considérations particulieres, le gouvernement du Canada concrétise ses engage-
ments que le ministre fédéral de la Justice et celui de la Santé lancent un examen indépendant
« des questions [...] faites par les mineurs matures, des demandes anticipées et des demandes
ou la maladie mentale est la seule condition médicale invoquée. »?88, || a annoncé le 13 décembre
2016 gu’il a retenu le Conseil des académies canadiennes « pour effectuer des examens indépen-
dants relativement a ces types précis de demandes d’aide médicale a mourir. Dans le cadre de ces
examens, le Conseil tiendra compte des données de spécialistes nationaux et internationaux,
d’autres paliers d’administration, des prestataires de soins de santé et des intervenants concernés
par les enjeux a I'étude. Les examens seront achevés en deux ans et rendus publics, aux parlemen-
taires notamment, d’ici décembre 2018287,

Le Code criminel prévoit désormais plusieurs dispositions interreliées a propos des questions
de procédure et des mesures de sauvegarde. La personne doit notamment :

e avant de consentir, étre informée des moyens disponibles pour soulager ses
souffrances, notamment les soins palliatifs;

» faire la demande par écrit, devant deux témoins indépendants;
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e obtenir 'avis d’'un autre médecin ou infirmier praticien indépendant, confirmant
le respect de tous les critéres prévus;

e attendre 10 jours avant de recevoir I'aide médicale a mourir (sauf imminence
de la mort ou de la perte de capacité);

e immédiatement avant de recevoir l'aide, recevoir la possibilité de retirer sa
demande, et réitérer son consentement228,

Enfin, le ministre de la Santé prend des reglements pour régir, aux fins de surveillance de 'aide médi-
cale a mourir, la collecte de renseignements relatifs aux demandes d’aide?®°. Cing ans aprés la
date de sa sanction, la loi sera examinée par un comité parlementaire qui doit également rendre
compte de I’état des soins palliatifs au Canada2°.

La situation en Ontario

L’action fédérale a propos de I'aide médicale a mourir est un cadre sommaire qui sert a créer
une exemption au Code criminel - elle n’aborde pas clairement le parcours que les personnes
et les prestataires doivent suivre pour accéder concrétement a des services provinciaux de sante.
Les provinces ont donc complété la loi fédérale par des mesures destinées a mettre en place
I'aide médicale & mourir en tant que service financé par I'Etat.

En Ontario, le MPG et le MSSLD ont travaillé de concert a préciser que les patients doivent
consulter directement leurs prestataires de soins a propos de I'aide médicale a mourir, et que
ceux-ci doivent ensuite consulter leurs ordres de réglementation sur les régles, lignes directrices
ou directives pratiques??’. Chaque ordre de réglementation des professions de la santé directe-
ment concerné (médecins, infirmiers, pharmaciens) a diffusé des orientations connexes pour
guider ses membres?°2, Le MSSLD met de plus a disposition divers services d’information et des
modéles de formulaire par souci de commodité?®3. D’autres groupes aident a I'élaboration de
documents. Le Joint Centre for Bioethics de I'Université de Toronto par exemple a créé un modéle
devant servir pour 'aide médicale a mourir a aider les institutions sanitaires provinciales pour
la planification locale et pour la mise en ceuvre des principes éthiques que sont la respons-
abilité, la collaboration, la dignité, le respect, la transparence, la fidélité et la compassion?®4,

A propos des objections de conscience, 'Ordre des médecins et chirurgiens de I'Ontario a affirmé
que les médecins ne doivent pas abandonner les patients qui ont demandé a mourir avec une
aide médicale : une orientation réelle doit se faire dans un délai raisonnable. L’Ordre des infirmieres
et infirmiers de 'Ontario a quant a lui déclaré que les infirmiers qui s’opposent en conscience
doivent transférer les patients ayant demandé a mourir avec une aide médicale a des collégues
ou a d’autres prestataires de soins, qui s’en occuperont. Le MSSLD a mis en place un service
téléphonique de référence pour soutenir les médecins et les infirmiers qui s’opposent en con-
science a s’acquitter de cette obligation?®. |l s’est récemment engagé a établir un « service de
coordination des soins » afin d’aider les patients et les aidants naturels a accéder a plus de
renseignements et de services pour 'aide médicale a mourir et des choix de fin de vie autres;
des renseignements supplémentaires doivent étre communiqués début 20172%%, || a demandé
aux institutions qui s’opposent en conscience de rendre publique leur position. Au moment de
la rédaction du présent document, il cherchait toujours comment I'objection de conscience
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pourrait fonctionner pour les foyers de soins de longue durée, qui sont Iégalement tenus de fournir
des soins de fin de vie.

Outre ces mesures non législatives, ’'Ontario a déposé le 7 décembre 2016 le projet de loi 84,
Loi modifiant des lois en ce qui concerne l'aide médicale a mourir®’. Le texte est conforme a
la |égislation fédérale sur 'aide médicale a mourir (Loi modifiant le Code criminel et apportant des
modifications connexes a d’autres lois (aide médicale a mourir)), et s’il est adopté, viseraient
les domaines relatifs a I'aide médicale a mourir qui relévent de la province. Il propose notamment
des modifications de six lois en vigueur afin d’y apporter des précisions sur cette aide en Ontario :

» la Loisurles coroners et la Loi sur les statistiques de I'état civil sont modifiées pour prévoir
gue les médecins ou les infirmiers ayant aidé une personne a mourir en avisent le coroner
et que celui-ci n’est pas tenu de signer le certificat médical sauf s’il effectue une inves-
tigation;

e la Loi de 2070 sur I'excellence des soins pour tous est modifiée pour prévoir que le fait
gu’une personne a recu l'aide médicale a mourir ne peut étre invoqué pour refuser des
prestations, d’assurance notamment, et pour protéger les médecins, les infirmiers prati-
ciens, et les personnes qui les aident a dispenser |également une aide médicale a mourir,
contre toute poursuite (sauf en cas d’allégation de négligence);

e Ja Loi sur l'acces a I'information et la protection de la vie privée et la Loi sur 'accés a l'infor-
mation municipale et la protection de la vie privée sont modifiées pour que l'identité des
cliniciens et des institutions qui aident des personnes a mourir ne soit pas divulguée
consécutivement a une demande d’accés a I'information;

 La Loi de 71997 sur la sécurité professionnelle et 'assurance contre les accidents du travail
est modifiée pour que dans les demandes présentées en vertu de cette loi, les travailleurs
ayant recu une aide médicale pour mourir soient réputés étre décédés uniquement par
suite de la blessure ou de la maladie pour laguelle il a été reconnu admissible a recevoir
cette aide.

La facon dont le processus de consultation tiendra compte de I'évolution rapide de la réglemen-
tation ontarienne de 'aide médicale a mourir est exposée ci-aprés, en 3. Questions a aborder
dans le projet.

2. Les domaines qui continuent de faire débat

La CDO sait que plusieurs points de discorde sur I'état du droit continuent de faire débat, dont
les plus visibles sont notamment les suivants :

* |la demande anticipée sera-t-elle autorisée?

e Les personnes malades (les personnes handicapées et atteintes de maladie
mentale, mais qui ne sont pas mourantes) seront-elles admissibles si leur
déceés n’est pas raisonnablement prévisible?

* Quelle devrait étre la procédure d’orientation pour les personnes et les
prestataires institutionnels qui s’opposent en conscience?
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 Des mesures de sauvegarde seront-elles mises en place pour protéger les
personnes qui peut-étre sont incapables, pensent a se suicider ou sont
susceptibles d’étre victimes de captation?

Plusieurs sources de renseignements placent ces questions dans leur contexte.

Tout d’abord, apres l'arrét Carter, mais avant 'adoption de la loi fédérale, plusieurs rapports d’experts
ont été commandés et remis au niveau tant fédéral que provincial en 2015 et en 2016 2%8, Ces rap-
ports ont présenté des conclusions - qui parfois concordent, parfois non - sur ’'encadrement de
'aide médicale a mourir. lIs ont porté notamment sur la demande anticipée, I'objection de con-
science et les critéres d’admissibilité. Le débat sur 'objection de conscience se poursuit dans les
publications universitaires spécialisées. Des juristes réfléchissent activement aux ramifications
constitutionnelles du juste équilibre a établir entre liberté de religion et de conscience et acces
équitable aux soins 292,

Le débat se poursuit aussi au Parlement lui-méme. Pendant I'examen du projet de loi C-14, le Sénat
a effectué ou proposé des modifications de celui-ci qui élargiraient les critéres d’admissibilité ainsi
gue la demande anticipée. Le débat |égislatif a été source de nombreuses dissensions, que la presse
a rendues publiques 3°°,

Un petit corpus de jurisprudence renseigne également sur ces questions. Pendant la période entre
’'arrét Carter et 'adoption de la loi fédérale, des personnes ont été autorisées a présenter une
requéte en cour supérieure en vue d’exercer leurs droits constitutionnels et de recevoir I'aide
médicale a mourir 39, Cette procédure a été utilisée dans au moins 7 affaires en Ontario, et les
résultats ne correspondent pas entiérement aux cadres juridiques établis depuis. Se fondant
sur 'arrét Carter, la Cour supérieure de justice de I’Ontario a conclu par exemple gu’il n’est pas
nécessaire d’étre atteint d’une maladie mortelle ou en phase terminale 302,

La CDO sait enfin que les groupes de personnes handicapées militent activement pour faire changer
les normes relatives au consentement par la mise en place d’« évaluations de la vulnérabilité »
dans le parcours des services. En particulier, ’Association canadienne pour I'intégration com-
munautaire a publié un rapport dans lequel elle allegue que certains groupes sont susceptibles
de présenter des demandes « mal raisonnées » en raison de facteurs de risque - stigmatisation,
incitation et coercition, isolement social, maladie mentale chronique, idées suicidaires 3°3. Des
militants, comme ’Association, souhaitent 'amélioration de diverses mesures de soutien autre,
de facon a atténuer la volonté de se prévaloir de I'aide médicale a mourir - soins palliatifs, mesures
de soutien en cas de maladie mentale, logement sar.

Des tensions fondamentales entre d’une part le droit a 'accées équitable pour toutes les person-
nes dont les souffrances sont intolérables, et d’autre part le souci de protéger des personnes
qui peuvent étre susceptibles de présenter une demande forcée sont au coeur de la plupart des
domaines susmentionnés ou il y a controverse. Le souci des mesures de sauvegarde concerne
tout autant les personnes capables, mais vulnérables en raison de leur situation sociale que celles
qui, s’étant liées antérieurement dans une demande anticipée, deviennent incapables. Certains
prétendent que la demande anticipée devrait étre accessible en cas de capacité, tandis que
d’autres estiment que 'on ne saurait prédire ses volontés futures avec suffisamment d’exactitude
pour se lier dans une décision fatale.
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La CDO est au courant que plusieurs contestations fondées sur la Charte sont en cours ou envis-
agées vis-a-vis de la nouvelle loi et de lignes directrices d’ordres de réglementation portant sur
la procédure d’orientation pour les cliniciens qui s’opposent en conscience.

3. Questions a aborder dans le projet

La CDO a expligué au chapitre 1 du présent document de travail qu’elle s’efforce dans le projet
d’éviter de reprendre des travaux que ménent actuellement les pouvoirs publics sur 'aide médicale
a mourir (voir 1.B.2 Coordination avec des actions récentes des pouvoirs publics).

Les mesures prises et les actions proposées par les autorités fédérales et provinciales en
décembre 2016, exposées précédemment, sont révélatrices du type et de la portée des questions
qui seront visées en 2017 et probablement méme en 2018 par la réglementation, la Iégislation
et par le gouvernement. Ceci précise beaucoup les questions que la CDO devrait traiter dans
son projet, en complément de ces mesures publiques ou au-dela de leur portée. Au-dela de la
portée de la [égislation proposée, on a fait part a la CDO de plusieurs autres questions concernant
'aide médicale a mourir, notamment les suivantes :

* |es transitions entre les établissements de soins afin de bénéficier d’'une aide
médicale pour mourir;

* lopposition en conscience a la prestation d’aide médicale a mourir dans les soins
de longue durée;

e |les appels de décisions touchant la capacité des personnes qui demandent a
bénéficier d’une aide médicale pour mourir;

e |es orientations et les méthodes qui pourraient étre mises en place pour prévenir
ou régler les différends découlant des questions précédentes.

F. Régler les différends portant sur les soins de santé

La mort, 'agonie, le deuil sont des moments extrémement importants, chargés d’émotion pour
toutes les personnes concernées - la personne en cause, la famille, les amis, les prestataires de
soins. Il ne faut pas se surprendre que des différends surgissent a propos de ces moments et qu’ils
aient des conséquences graves pour le bien-étre de tous.

L’Ontario dispose de plusieurs moyens de régler les différends. On résume ci-aprés les procédures
de droit administratif mises en place de leur traitement rationnel dans le systeme de santé.

La CDO explique ci-aprés qu’elle se demande dans son projet si 'on pourrait mettre en place

des orientations et des méthodes supplémentaires pour prévenir les différends, ou les régler avant
d’enclencher ces procédures en vigueur.
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1. Les différends concernant la prise de décision

Etablie en tant que tribunal administratif indépendant et spécialisé, ayant compétence sur les
guestions visées dans la LCSS (et dans d’autres lois dont la LPDNA et la Lo/ sur la santé mentale)3°4,
la Commission du consentement et de la capacité peut entendre les requétes, pertinentes au projet,
visant a:

e réviser la constatation d’un prestataire de soins selon laquelle un patient est
incapable de décider a I’égard du traitements3°5;

e nommer un représentant pour prendre des décisions sur les traitements3°¢;

* permettre au mandataire spécial de s’écarter des désirs exprimés par
'incapable quand il était capable3®’;

e déterminer si dans ses décisions le mandataire spécial se conforme a la LCSS3°8;
* obtenir des directives qui précisent I'application de la LCSS aux décisions 302,

Dans la pratique, la Commission traite surtout des contestations de déterminations de la capac-
ité menées en vertu de la LCSS pour un traitement, et des conclusions que la personne devrait,
sans son consentement, étre admise ou demeurer en établissement psychiatrique sur le fondement
de la Loi sur la santé mentale®°. D’apreés les décisions publiées de la Commission, elle entend aussi
des requétes touchant des décisions de traitement de fin de vie.

Une étude des décisions de la Commission a propos de la détermination de I'intérét véritable
de patients en fin de vie a relevé plusieurs thémes marqués 3". Les prestataires de soins pro-
posent souvent le retrait des traitements de maintien de la vie, alors que le mandataire spé-
cial des patients le refuse 32, ’étude souligne notamment que [traduction] « celui-ci s’appuie
souvent sur ses propres valeurs et croyances religieuses pour interpréter I'intérét véritable,
alors que les premiers s’attachent avant tout a I'état clinigue du patient » 33,

La CDO est d’avis que le fond des décisions de la Commission permet de comprendre de facon
fiable les types de conflit en Ontario, et y revient a plusieurs reprises dans le présent document.

Selon le type de requéte, des personnes différentes peuvent lancier la procédure de révision de
la Commission. Des prestataires de soins peuvent par exemple lui demander qu’elle détermine
si le mandataire spécial se conforme aux régles de prise de décision de la LCSS, s’ils doutent
gue ce soit le cas 3. Prestataires de soins et mandataires spéciaux peuvent aussi lui deman-
der des directives sur des décisions de traitement a '’égard d’un incapable 3.

Selon la requéte, la Commission dispose de larges pouvoirs de réparation : confirmer la décision
du mandataire spécial, nommer un représentant pour décider sur le fondement de la LCSS ou
substituer une autre décision sur le traitement d’un incapable 36. A propos de décisions sur des
traitements dispensés en fin de vie, la Commission a rendu diverses conclusions sur ce que serait
la décision dans l'intérét véritable du mourant, en tenant compte des faits de I'espéece et de ce que
prévoit la LCSS pour la prise des décisions prises au nom d’un incapable3”. (La prise de décision
a propos des traitements essentiels au maintien de la vie est discutée plus avant en 6.C)
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La Commission privilégie la rapidité du réglement : 'audience doit débuter a sept jours au plus
de la requéte, et la décision doit étre rendue dans la journée suivant la fin de I'audience 38, Ses
décisions peuvent étre portées en appel devant la Cour supérieure de justice 3'°,

2. Les différends concernant la qualité des services et des mesures de soutien

Les différends a propos de la qualité des soins prodigués pendant les derniers moments de la
vie surgissent systématiquement dans deux cas. Il se peut d’abord que les patients ou les per-
sonnes qui les accompagnent alleguent que les services recus étaient de qualité inférieure
(c’est-a-dire traitements inadaptés, mangque de communication). Il se peut ensuite que des
personnes ayant demandé des services financés par I'Etat et dispensés a domicile ou dans la
collectivité par I'intermédiaire des CASC en appellent du refus de leur fournir le niveau ou le
type de service gu’elles ont demandé.

Deux tribunaux administratifs, la Commission d’appel et de révision des professions de la santé
(CARPS) et la Commission d’appel et de révision des services de santé (CARSS), constituaient
jusgu’a réecemment les deux seules voies de recours. Or, 'Ontario vient tout juste d’établir le Bureau
de 'ombudsman des patients, qui « aidera a satisfaire les besoins des patients dont les problemes
n‘ont pas été résolus par le biais des mécanismes de présentation de plaintes existants. »32°, Les
trois organismes sont successivement présentés ci-apreés.

i. Plaintes auprés des ordres de réglementation, et commissions d’appel et de révision

La LPSR prévoit que les ordres de réglementation sont tenus de prévoir des procédures en cas de
plainte de la part de personnes alléguant avoir recu des soins de qualité inférieure aux normes
32 L’Ordre des infirmieres et infirmiers de I'Ontario explique par exemple que sa procédure
pour les plaintes vise a traiter les préoccupations touchant notamment la prestation inadéquate
des soins, la tenue de dossiers insuffisante, 'administration non sécuritaire de médicaments 322,

Pour les plaintes adressées a des ordres réglementés, qui sont étudiées par des comités spé-
cialisés, une combinaison de modes substitutifs de reglement, d’enquétes et d’audiences peut
intervenir 322, Si la plainte aboutit, ces procédures peuvent donner lieu a diverses réparations
- avertissement, mesure disciplinaire, ordonnance enjoignant de prendre des mesures.

Les plaignants ou les prestataires de soins qui souhaitent contester l'issue de la plainte peuvent
s’adresser a la CARPS. Celle-ci peut réviser les décisions des comités des ordres des professions
de la santé pour un certain nombre de motifs. Elle peut confirmer la décision, la renvoyer pour
nouvelle audience, faire des recommandations ou ordonner au comité d’agir selon ses com-
pétences, comme par exemple enjoindre a des prestataires de soins de prendre des mesures de
réparation3?4. On peut interjeter appel des décisions de la CARPS aupreés de la Cour supérieure
de justice3?s,

La fonction de la CARSS est similaire a celle des tribunaux administratifs; son mandat consiste
a revoir les décisions d’organismes exercant sur le fondement de 12 lois différentes (elles ne s’ap-
pliguent pas aux ordres réglementés des professions de la santé)*%6. D’une pertinence particuliére
pour le projet c’est que la CARSS révise les décisions d’organismes autorisés aux termes de la
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Loi de 1994 sur les services de soins a domicile et les services communautaires concernant I'ad-
missibilité aux services communautaires et le volume de ceux-ci (comme les CASC). Elle tranche
les appels de décisions de ’Assurance-santé de I’Ontario touchant 'admissibilité a des services
et le paiement de ceux-ci aux termes de la Lo/ sur I'assurance-santé*?’. Le pouvoir de la CARSS
est fonction de la loi qui la régit.

La CARPS et la CARSS sont toutes deux visées par la Loi de 1998 sur les commissions d’appel
et de révision du ministére de la Santé et des Soins de longue durée, ainsi que par leurs propres
régles de pratique et de procédure et directives de pratique3?s.

A linstar de la Commission du consentement et de la capacité, les deux commissions d’appel
et de révision renseignent sur les types de différends qui surviennent au courant des derniers
moments de la vie. La CARPS en particulier a entendu un nombre conséquent d’affaires touchant
les soins palliatifs et les soins de fin de vie3?°. Les plaintes dans ces affaires portent sur le retard
de la prestation de soins palliatifs, le défaut de consultation de la famille sur le transfert du patient
en service palliatif et le défaut de communiquer les risques de préjudice liés aux traitements33°.

Dans les cas d’allégation que des prestataires de soins auraient rendu des ordonnances de « non-
réanimation » sans avoir obtenu le consentement éclairé du mourant ou du mandataire spécial,
se présente alors une situation fortement conflictuelle3®. Puisque cette situation pourrait étre
traitée comme un point du droit concernant la capacité et la prise de décision, il existe, semble-t-il,
des chevauchements dans les affaires soumises a la CCC et a I'une ou l'autre des deux commis-
sions d’appel et de révision (en vertu des procédures de plainte des ordres de réglementation).

Par rapport aux délais de la CCC, les actions dans ces deux commissions peuvent durer plus long-
temps. La CARSS doit tenir une audience sur les services communautaires et a domicile dans les
30 jours apreés le début de la procédure d’appel, et rendre sa décision dans les 3 jours suivant
'audience3®*2. Les deux commissions résolvent en général 80 % des affaires en moins d’une année333,
Pendant son projet sur la capacité et la prise de décision, la CDO a écouté des intervenants lui
signaler pourtant que les procédures de plainte des ordres de réglementation peuvent étre longues
et qu’elles doivent aboutir avant qu’il y ait révision par la CARPS334,

Pour ces trois commissions, CCC, CARPS, CARSS, la CDO a été informée que les appels en Cour
supérieure de justice peuvent étre colteux, longs et difficiles a comprendre. On ne peut donc
prévoir la durée d’une action en cas de différend, entre son dépdt et sa résolution finale.

. Bureau de 'ombudsman des patients

Le Bureau de 'ombudsman des patients faisant depuis peu partie du systeme de santé ontarien,
on dispose pour I'instant de peu de renseignements pour en saisir les fonctions et I'efficacité.
Officiellement constitué par un projet de loi de 2014 qui a modifié la Lo/ de 2070 sur l'excellence
des soins pour tous33®, le poste a été pourvu, puis annoncé publiquement en décembre 2015.336

Le plan d’action ontarien pour la santé, Priorité aux patients : Plan d’action en matiere de soins
de santé, expligue de facon générale que le Bureau de 'ombudsman des patients aidera « les gens
ayant une plainte non résolue concernant les soins qui leur ont été prodigués dans un hoépital,
un foyer de soins de longue durée ou un centre d’accés aux soins communautaires » 3%, Selon
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la Loi de 2070 sur l'excellence des soins pour tous, « patient » s’entend notamment des patients
des hopitaux, des résidents en foyer de soins de longue durée, des clients des CASC ainsi que
des mandataires spéciaux des personnes incapables a I’égard d’un traitement ou d’une autre
guestion 338,

Les fonctions de 'ombudsman des patients sont notamment les suivantes :

* répondre aux plaintes déposées par des patients et des aidants a propos
de ce que les premiers ont vécu dans un organisme du secteur de la santé -
hépitaux, foyer de soins de longue durée, CASC;

e pour répondre aux plaintes ou de sa propre initiative, enquéter sur les
organismes du secteur de la santé;

» faire des recommandations a I'organisme du secteur de la santé ayant fait
'objet d’enquéte;

* rendre compte au MSSLD de ses activités, lui présenter des recommandations
annuelles, et remettre au besoin des rapports aux RLISS 339,

Cette loi prévoit qu’en cas de plainte, lombudsman des patients travaille avec l'auteur de celle-
ci, 'organisme du secteur de la santé et peut-étre avec les RLISS a faciliter le réglement. Il peut
ensuite enquéter sur la plainte, ce qui peut aboutir a des recommandations a I'organisme du
secteur de la santé 340,

L’'ombudsman peut toutefois ne pas répondre a toutes les plaintes. Dans les cas ou il conclut que
la plainte reléve de la compétence d’un autre organisme, il peut la lui renvoyer3¥. Quand I’Ontario
a rendu publique la nomination de la premiere ombudsman des patients, il a insisté sur sa fonc-
tion de réponse aux plaintes « non résolues »342, || n’est pas clair pour I'instant quels recours -
officiels ou non — patients et aidants devront avoir épuisés avant de s’adresser a 'ombudsman
des patients, CCC, ordres de réglementation et commissions d’appel et de révision notamment.

3. Questions a aborder dans le projet

Des préoccupations sur les recours en cas de différend a propos des soins de fin de vie, celle dont
la CDO a le plus entendu parler pendant ses consultations est le besoin d’avoir acces a des modes
substitutifs de réglement des différends avant de s’engager dans des recours administratifs.

La rapidité et la facilité d’emploi sont indispensables pour les mécanismes de reglement des
différends dans ce domaine du droit, surtout quand il s’agit de décisions et de services touchant
les derniers moments de la vie.

Des intervenants ont indiqué a la CDO que les différends sont en majorité réglés dans I’étab-
lissement de soins, grace a une bonne communication entre prestataires de soins, patients et
mandataires spéciaux. |l se peut que des établissements de soins comme les hdpitaux aient des
orientations et des procédures internes afin de régler I'escalade dans le conflit et de faire inter-
venir des tiers - éthiciens, aumodniers, avocats. Ces procédures peuvent permettre de régler les
problemes de facon économique et non contradictoire.
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La CDO est au courant des diverses critiques a I’égard de ces procédures en vigueur, et a été
invitée a réfléchir a d’autres modes substitutifs possibles de reglement des différends afin de
normaliser, de simplifier et d’accroitre I'acces a la gestion des différends (7.B).

Il se peut que l'ombudsman des patients puisse permettre de combler la lacune entre les plaintes
non officielles a des établissements de soins et les recours administratifs. La CDO se tiendra au
courant de I'évolution du mandat de 'ombudsman des patients et de ses activités, et abordera les
questions connexes au projet.

Outre que la CDO examine dans le présent document de travail les modes substitutifs de regle-
ment des différends, elle y étudie aussi des sujets qui pourraient minimiser les désaccords en
allant a leur source, par exemple en éclaircissant la lIégislation se rapportant au retrait ou au
refus du traitement (6.B), ainsi qu’aux mesures de conciliation et de soutien a I'intention des
groupes confessionnels et culturels (6.G).

La CDO a également proposé des recommandations sur la GCC et le recours accru a la
médiation dans son projet sur la capacité et la prise de décision, et les travaux qu’elle
mene a son égard vont lui étre utiles ici.

G. Lois concernant précisément les soins durant les derniers moments de la vie

La CDO examine dans son projet les lois, les orientations et les programmes ontariens précis qui
recoupent le cadre réglementaire de la santé, mais qui en sont distincts. Quelques exemples
sont fournis ci-apreés, puis ils sont détaillés dans les chapitres qui suivent.

La Loi de 2000 sur les normes d’emploi est un exemple de texte que la CDO examine dans son
projet et qui concerne les soins de fin de vie. On a déja indigué que les aidants ont droit dans
le systeme de santé a des services et a des mesures de soutien par I'intermédiaire des CASC,
ainsi qu’a des services de soutien communautaire — services de reléve, counselling. Cette loi
prévoit également des périodes de congé pour les aidants et les membres de la famille343, et que
I'on a droit a des congés pour s’occuper des autres sans perdre son emploi. La CDO se demande
si les droits que cette loi confére, associés a d’autres avantages, sont suffisants pour procurer aux
aidants et aux membres de la famille le soutien dont ils ont besoin (5.D.1).

La Loi sur la santé et la sécurité au travail protége les prestataires de soins vis-a-vis de ce qui touche
leur profession344. Ces protections portent uniguement pour I'instant des types particuliers de
risques professionnels - environnement physique non sécuritaire, harcélement34®. Mais on se
préoccupe de la santé mentale des travailleurs®#6. L’Ontario étudie des protections vis-a-vis des
effets sur la santé mentale des emplois a risque élevé3¥’. La CDO se demande si les prestataires
de soins qui travaillent régulierement avec des patients et avec les personnes qui les accompa-
gnent pourraient bénéficier d’'un élargissement semblable des mesures législatives sur la santé
et la sécurité au travail afin que soient prises en compte les répercussions émotionnelles de leur
situation professionnelle (6.F).
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La Loi sur les statistiques de I'état civil**® est elle aussi un exemple de texte distinct qu’examine
la CDO. De nombreux facteurs influent sur le lieu du décés. Un facteur possible, de nature juridique,
est I'efficacité des procédures visant a certifier que le déces, di a des causes prévisibles, a eu
lieu au domicile. Avant d’accepter de transporter le corps d’'une personne qui n’est pas décédée
a son domicile, des services funéraires exigent réguliérement le recu du certificat de déceés par
le médecin. Des complications et des retards administratifs surgissent alors souvent, dont les
familles en deuil peuvent souffrir. C’est pourquoi on a signalé a la CDO gu’il pourrait s’avérer
nécessaire d’affiner la Lo/ sur les statistiques de I'état civil, qui encadre des questions connexes
(6.E).

L'Ontario a proposé des modifications de six lois, dont la Loi sur les statistiques de I'état
civil, afin d’y apporter des précisions a propos notamment de I'aide médicale a mourir.
Voir la discussion ci-dessus en 4.E.1.

[I faut souligner enfin que le présent document examine des textes qui transcendent les domaines
- la Charte, le Code des droits de la personne, la Loi de 1991 sur les professions de la santé régle-
mentées (présentés ci-dessus au chapitre 3).

H. Liste de la législation examinée dans le projet de la CDO

Les chapitres suivants analysent les questions a aborder dans le projet. La liste complete de celles-
ci figure a la table des matiéres.

Les textes que la CDO examine, plus ou moins en fonction des questions traitées, sont énumérés
ci-dessous.

1. Loi de 2005 sur l'accessibilité pour les personnes handicapées de I'Ontario
Charte canadienne des droits et libertés

Loi sur le cancer

Loi constitutionnelle de 1867

1.
2
3
4
5. Loi constitutionnelle de 1982
6. Loisur les coroners

7. Loi de 2000 sur les normes d’emploi

8. Loi de 2010 sur 'excellence des soins pour tous

9. Loi de 1994 sur les services de soins a domicile et les services communautaires
10. Loi de 1996 sur le consentement aux soins de santé

1. Code des droits de la personne

12. Loi sur le Barreau

13. Loi de 2006 sur l'intégration du systeme de santé local
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14. Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée

15. Loi sur la santé et la sécurité au travail

16. Loi de 1997 sur les professions de la santé réglementées
17. Loi de 2010 sur les maisons de retraite

18. Loi de 1992 sur la prise de décisions au nom d’autrui

19. Loi sur les statistiques de ['état civil

I. Questions a discuter

4. La législation relative notamment aux soins de santé, au logement, a
I’'emploi, et aux professions touche les derniers moments de la vie -
existe-t-il des failles qui gagneraient a étre cernées?

5.  Faudrait-il intégrer au cadre réglementaire ontarien I'optique de santé
publique vis-a-vis des soins palliatifs? Quelles en seraient les modalités
concrétes?

6. La CDO a défini plusieurs domaines dans lesquels I'aide médicale a mourir
pourrait étre précisée - adaptation des soins, objections de conscience,
appels de décisions sur la capacité notamment. Existe-t-il d’autres
questions a examiner?

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 70 MAI 2017



A. Introduction

L’Ontario s’est engagé en faveur de I’égalité d’acces aux soins de qualité dispensés durant les
derniers moments de la vie, indépendamment de facteurs tels que I'dge, 'orientation et I'identité
sexuelle, la situation socioéconomique, la culture, I'origine ethnique ou le lieu de résidence.

Le type de soins nécessaires pour répondre aux besoins des personnes ou des groupes est vari-
able. Les lois, les orientations et les programmes devraient malgré tout étre suffisamment flexibles
pour s’appliquer a cette diversité, en conformité avec les droits et les principes établis dans les
cadres juridiques, notamment la Constitution et le Code des droits de la personne.

Le présent chapitre examine la situation de groupes qui se heurtent a des obstacles particuliers
pour accéder a des soins durant les derniers moments de la vie : présentation tout d’abord de la
question, puis rappel des cadres juridiques applicables (voir aussi en 3.C), et quelgques exemples
enfin de groupes ayant des besoins non satisfaits en Ontario.

B. Difficultés a obtenir I’égalité d’acces aux soins en Ontario

De récents examens des soins palliatifs par ’'Ontario confirment qu’il existe dans la province des
disparités marquées pour I'acces a des soins de qualité durant les derniers moments de la vie. La
Déclaration de partenariat (la vision d’avenir de I’Ontario pour les soins palliatifs), le rapport de
la vérificatrice générale sur les soins palliatifs et le rapport Fraser par exemple relévent des inégalités
fondées sur des facteurs divers.

La vérificatrice générale souligne dans son rapport que les difficultés de la province a obtenir I'égalité
découlent a bien des égards de I'absence dans le systeme de méthodes pour repérer les personnes
qui pourraient avoir droit a des soins palliatifs, et de la répartition inégale des services dans les RLISS
régionaux. Elle a constaté par exemple que « [plarce que les conditions d’admissibilité aux services
de soins palliatifs et l'offre de tels services varient, les patients qui sont admissibles dans une région
de la province peuvent ne pas avoir acces a des services similaires dans une autre région » 349,

La CDO est au courant que le ROSP va aborder les obstacles systémiques relatifs au cadre institu-
tionnel décentralisé et a la normalisation des conditions d’admissibilité, ce qui va aider considérablement
a corriger les disparités d’acces. De plus, 'Ontario est a élaborer une stratégie a I'échelle de la province,
ainsi que I'a recommandé la vérificatrice générale 3°°,

Une variété de facteurs complexes contribue a I'inégalité de I'accés. Méme si ceux-ci recoupent
les problémes liés aux conditions d’admissibilité de base et a la coordination, ils refletent /a diver-

sité des situations dont il faut tenir compte dans toute méthode normalisée.

Il existe une relation dynamique - parfois tendue - entre les méthodes normalisées et le fait de
garantir un degré de personnalisation qui satisfasse aux besoins uniques des personnes, des familles
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et des groupes. On reconnait pour les soins palliatifs par exemple un ensemble de principes essentiels
concernant les traitements médicaux et d’'accompagnement, ainsi que la nécessité des démarches
axées dans chaque cas sur les personnes et les familles (voir en 4.C.1). En conformité avec la
« personnalisation » des soins palliatifs, la CDO est d’avis que les soins de fin de vie doivent s’adapter
a la diversité des groupes ontariens3'.

Le rapport Fraser attire I'attention sur la place de la diversité pour la réalisation de I'égalité d’acces
et cite des informations que des intervenants ont communiquées au gouvernement et qui repren-
nent ce que la CDO a entendu dans ses propres consultations. Selon M. Fraser,

[sTil ne fallait retenir gu’un seul point de vue émis lors des consultations a I’échelle
de la province sur les soins palliatifs, ce serait que les Ontariens n‘ont pas tous acces
aux mémes soins. Les obstacles sont nombreux et divers : fragmentation du systéme,
facteurs géographiques, difficulté de prodiguer des soins adaptés a la culture du
patient 352,

M. Fraser évoque divers groupes touchés par des disparités d’acces et affirme ce que la CDO a
également entendu a maintes reprises : que I'Ontario devrait s’efforcer de donner suite aux diffi-
cultés des groupes divers ayant des besoins non satisfaits. Selon M. Fraser,

[es participants ont trés souvent souligné 'importance de s’assurer que tous les
patients ont accés a des soins palliatifs et en fin de vie, soins slrs et adaptés a leur
culture, gu’ils habitent dans des collectivités urbaines, rurales ou éloignées, qu’ils
fassent partie de groupes culturels, linguistiques ou confessionnels différents,
gu’ils appartiennent a des populations vulnérables (par exemple, les sans-abri ou
les personnes souffrant de maladie mentale ou de toxicomanie) ou a une collectivité
autochtone, ou gu’ils vivent avec un handicap.

[..]

De l'avis des participants, 'approche des soins palliatifs doit étre adaptée a chaque
collectivité 353,

De facon analogue au rapport Fraser et au rapport de la vérificatrice générale, la Déclaration de
partenariat reconnait que des groupes sont sous-représentés ou marginalisés dans le systeme
actuel. En outre, des partenaires comme I’Ontario, les RLISS et les organismes communautaires
se sont formellement engagés dans la Déclaration a « [f]Journir un acces plus équitable a tous les
groupes de la population »3%4,

Ces documents ainsi que d’autres confirment que I'Ontario reconnait I'égalité concernant les
soins palliatifs et qu’il est déterminé a I'instaurer, et la CDO estime que toute stratégie a venir
doit approfondir ces engagements actuels. Elle estime de plus que I’égalité doit dépasser 'acces
aux soins palliatifs pour s’appliquer a I'aide médicale a mourir (au sens de la loi) et a certains avan-
tages sociaux et juridiques qui permettraient d’obtenir des résultats justes pour les nombreux
groupes touchés par la mort. L’assurance par exemple que les aidants recoivent du soutien
qguand ils dispensent aux mourants des services sans cadre officiel correspondrait a ce que la
CDO entend par « égalité » pour les personnes concernées par ce domaine du droit, et de
facon générale, a sa définition de I'accés a la justice.

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 72 MAI 2017



Les groupes qui, selon notamment le rapport Fraser, la Déclaration de partenariat et le rapport
de la vérificatrice générale, ont des besoins non satisfaits sont énumérés dans le tableau qui suit.
[l est manifeste que ces groupes représentent une proportion importante de la population on-
tarienne.

Des exemples des difficultés que quelques-uns de ces groupes rencontrent sont donnés plus
avant, afin d’illustrer combien la personnalisation des soins est nécessaire.

FIGURE 5 : Groupes ontariens ayant des besoins non satisfaits

* Aidants naturels, familles, amis
e Les personnes agées trés fragiles

e Les personnes vivant en établissement
de soins de longue durée

e |es personnes vivant en maison de retraite
e Les francophones

e Les personnes dont la langue premiére
n’est pas I'anglais

e Les sans-abri
e Les personnes handicapées
e |es enfants, notamment ceux en bas age

Premiéres Nations, Inuits, Métis

Groupes confessionnels, groupes de cultures
diverses

Les personnes nouvellement arrivées au Canada

Les détenus
Les personnes atteintes du VIH/sida

Les personnes souffrant de maladie mentale et de
dépendance

Les personnes vivant en zone rurale et isolée
Les homosexuels, bisexuels, transsexuels
Les personnes a faible revenu

C. Cadres juridiques applicables aux groupes ayant des besoins non satisfaits

Le chapitre 3 a examiné les textes fondateurs qui s’appliquent aux soins de fin de vie - Constitution,
Loi canadienne sur la santé, Lo/ de 2070 sur I'excellence des soins pour tous, Code des droits de
la personne notamment. Chacun de ces textes traite des probleémes d’égalité d’acces a ces soins
pour les mourants et les personnes qui les accompagnent.

Les droits a I’égalité que garantit I'article 15 de la Charte, selon lequel les services financés par
I’Etat doivent étre fournis indépendamment de toute discrimination, notamment fondée sur
I’dge, l'orientation sexuelle, 'origine ethnique, la religion ou les déficiences, ont été examinés
précédemment. Les autorités peuvent étre tenues en vertu de cet article 15 de prendre des
mesures pour accommoder des personnes et des groupes discriminés, dans la mesure ou cela
ne cause pas de préjudice injustifié. Or, le fait de demander des services de santé qui ne font pas
déja partie de ceux que finance I'Etat peut ne pas forcément aboutir, car selon la Loi canadienne
sur la santé et ’Assurance-santé de I’Ontario, la protection est partielle.
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Précision a propos d’« égalité » et d’« équité »

Au plan juridique, la CDO emploie « égalité » pour parler du droit a bénéficier de services
sans discrimination.

Le terme reconnait que la discrimination peut étre intentionnelle ou bien /’effet de
mesures générales. |l ne veut donc pas dire les « mémes services pour tous », car
la normalisation peut étre en réalité discriminatoire contre les personnes ayant des
besoins particuliers.

L'égalité reconnait que des mesures antidiscriminatoires sont peut-étre nécessaires
pour respecter la dignité et obtenir la participation de tous.

En matiére de santé, la notion d’« équité » correspond au sens que la CDO attribue a
« ggalité »3%5,

Comme on I'a vu au chapitre 3, le Code des droits de la personne protége en Ontario le droit a
I’égalité de facon similaire a l'article 15 de la Charte, et s’applique a la sphére privée, notamment
aux services et aux établissements de santé, alors que la Charte s’applique uniquement a la sphére
publique.

Les politiques et les directives que rédige la Commission ontarienne des droits de la personne
précisent la facon d’interpréter 'égalité en vertu du Code des droits de la personne. Elle a publié
des politiques sur des sujets susceptibles de se rapporter a la facon dont les soins de fin de vie
doivent étre dispensés aux populations diversifiées de ’'Ontario, notamment :

* la croyance et les pratiques religieuses,

e lidentité sexuelle, et 'expression de celle-ci,
* |'orientation sexuelle,

e les troubles mentaux et la dépendance,

e la langue,

* le racisme et la discrimination raciale,

* I’dge (concernant les personnes agées),

e 'incapacité 36,

Quelgues documents d’orientation de la Commission font directement état de 'accommodement
dans le secteur de la santé. Dans la politique relative a la croyance par exemple, le Code doit
s’interpréter selon une « conception inclusive ». « Cela suppose d’étre conscient des différences
qui caractérisent les membres des groupes protégés par le Code au moment de faire des choix
sur le plan de la conception afin d’éviter de créer des obstacles » 3%, La Commission y donne un
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exemple de la création dans un établissement de soins d’'une « salle multiconfessionnelle de
priére/réflexion pour permettre aux personnes de différentes confessions d’observer leurs con-
victions ou pratiques rattachées a la croyance » 3%,

L’obligation d’accommoder par souci de I'égalité ne porte pas seulement sur le retrait d’'obstacles
manifestement discriminatoires - infrastructures génant par exemple les personnes ayant des
déficiences physiques. Elle vise au contraire a favoriser la participation, la dignité et la citoyenneté
de tous les Ontariens ainsi que leur diversité. La Commission précise a cet égard :

L’accommodement [...] a pour but d’aider tout le monde a bénéficier des mémes
possibilités et avantages, et du méme accés. [...] L'obligation d’'accommodement
vient en partie de la reconnaissance du fait que « les facons habituelles de faire les
choses » au sein d’organisations et de la société ne sont souvent pas « neutres »
et peuvent plutét par inadvertance créer un désavantage ou un privilége pour certains
groupes ou mieux répondre aux besoins de certains groupes par rapport aux autres.
Au lieu d’accorder des privileges ou avantages spéciaux, les mesures d’adaptation
aident a « créer un terrain de jeu équitable » en assurant l'inclusion et 'accommo-
dement de toutes les Ontariennes et de tous les Ontariens.

Le Code des droits de la personne de I'Ontario a pour objectif de favoriser la création
d’une société qui permet le plein épanouissement de la diversité.3>°

Les mesures d’'accommodement en vertu de la Charte et du Code ont malgré tout leurs limites.
On a déja mentionné celle relative aux allégations qu’il faudrait financer de nouveaux programmes
pour améliorer la situation de groupes particuliers que I'Etat exclut des services de santé qu’il
finance. L'obligation que les personnes ou les groupes relévent des « motifs » établis d’égalité
constitue une autre limite. Ces motifs sont énumérés dans la Charte et dans le Code, et les tribunaux
peuvent qualifier des motifs « analogues »%¢°, Des exemples viennent d’étre énumérés ci-dessus
(race, déficience, age).

Dans la mesure ou quelques-uns des groupes ontariens dont les besoins en fin de vie ne sont pas
satisfaits ont peut-étre des droits fondés ces motifs, la Charte et le Code pourraient permettre
un raisonnement convaincant afin d’améliorer 'acces a des soins de qualité. En sa qualité d’or-
ganisme de réforme du droit, la CDO n’a pas pour fonction d’apprécier le bien-fondé relatif des
demandes fondées sur le droit a I'égalité présentées par des groupes particuliers. Elle recom-
mande souvent néanmoins des modifications systémiques des cadres juridiques et stratégiques
en vigueur, qui lui paraissent susceptibles de faire progresser I'égalité.

D’autres droits et d’autres principes peuvent s’avérer utiles pour les groupes n’ayant pas de
droit sur le fondement de motifs reconnus ou pouvant ne pas étre admissibles a des services
parce gu’ils se situent hors du champ d’application de la définition Iégale de la discrimination.
Ces droits et ces principes reprennent parfois I'interprétation flexible de I'égalité, et font partie
de la définition de 'acceés a la justice selon la CDO.

L’article 7 de la Charte par exemple protége les personnes des sanctions pénales prises en cas

de pratigues médicales les privant du droit a la vie, a la liberté et a la sécurité de la personne.
Des arréts fondés sur cet article ont été rendus explicitement en faveur des droits des personnes
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atteintes de maladies en phase terminale ou chroniques. Ce sont notamment le droit de décider
des médicaments qui soulagent les effets de la maladie et celui d’étre protégé des atteintes a son
intégrité physique et psychologique?®. La Cour supréme a affirmé dans son arrét Carter que
« les préoccupations relatives a 'autonomie et a la qualité de vie étaient des droits a la liberté et
a la sécurité »3%2,

Les garanties juridiques et les principes se rapportant aux groupes qui sont en fin de vie et qui
ont des besoins non satisfaits sont en résumé les suivants :

e droit a I'égalité (article 15 de la Charte);

e droit a la vie, a la liberté et a la sécurité de la personne (article 7 de la Charte);
e droit a la liberté de conscience et de religion (article 2 de la Charte);

» droits ancestraux et issus de traités (Lo/ constitutionnelle de 1982, article 35);

e universalité des modalités d’accés aux services de santé assurés au titre du
régime provincial (Loi canadienne sur la santé, alinéa 7a), paragraphe 10)363;

» accessibilité aux services de santé assurés qui est raisonnable, sans obstacle
d’ordre financier ou autre, non discriminatoire (Loi canadienne sur la santé,
alinéa 7e), paragraphe 12)364;

e soins de santé de grande qualité, accessibles, appropriés, efficaces, efficients,
équitables, intégrés, axés sur les patients, centrés sur la santé de la population
et sécuritaires (Loi de 2010 sur l'excellence des soins pour tous, préambule).

De méme que pour les droits a I'égalité, la CDO n’apprécie pas dans le projet le bien-fondé relatif
des demandes de services fondées sur ces principes et garanties juridiques. Elle est d’avis toute-
fois que les Ontariens devraient jouir de I’égalité d’accés aux soins, et que le fait que quelques
groupes seulement aient acces a des services publics essentiels pour la fin de vie est peut-étre
incompatible avec les garanties et les principes en vigueur. C’est pourquoi la conception de la
réforme du droit de la CDO s’appuie donc ceux-ci, ainsi que sur les principes de ses cadres, et elle
en tient compte dans le projet.

La section suivante évoque les garanties juridiques et les principes qui se rapportent aux exemples
de groupes confrontés a des défis dans ce domaine du droit. On expose surtout des situations
gue des intervenants ont signalées a la CDO, et 'on reconnait que certains groupes pourraient
bénéficier de lois, d’orientations ou de programmes adaptés.

D. Exemples de groupes ayant des besoins non satisfaits

L’analyse jusqu’a présent fait apparaitre que les nombreux groupes distincts qui vivent en Ontario
pourraient bénéficier de 'adaptation des soins. Les raisons a cela sont complexes - notre histoire
constitutionnelle, les tendances démographiques, la discrimination qui persiste, des facteurs
interdépendants. La CDO estime dans 'ensemble que I'importance de traiter les besoins partic-
uliers de facon nuancée et adaptée découle des facteurs suivants :
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* la mort et le deuil concernent chacun et chacune d’entre nous;
e I’Ontario posséde une riche tradition de diversité;

* lareligion, les valeurs notamment culturelles, les croyances et les pratiques
religieuses influent énormément sur notre définition de « soins de qualité »;

* les groupes interagissent différemment avec le systéme de santé, et leurs
besoins sont parfois sous-représentés dans les pratiques normalisées.

Etant donné I'extréme variété des personnes et des groupes concernés, la CDO propose seule-
ment quelques exemples de groupes ayant des besoins non satisfaits.

Quelgues groupes ont été choisis parce qu’ils apparaissent peu dans les recherches et parce qu’on
les connait mal. Attentive aux plans du ROSP visant a améliorer les soins palliatifs dans les régions,
la CDO ne les a pas présentés ici. Elle a financé des recherches externes sur les homosexuels,
les bisexuels, les transsexuels, les personnes agées tres fragiles et les personnes qui les accompa-
gnent. On trouve ces recherches sur son site www.lco-cdo.org. Les questions relatives a la religion
et a la culture sont traitées dans un chapitre distinct, car elles sont omniprésentes dans la situation
de presque tous les groupes (6.G).

Le tableau de la page 73 présente la liste des groupes pour lesquels il est établi que les besoins
ne sont pas satisfaits en Ontario. La CDO vous invite de plus a lui faire indiquer tout autre groupe
gu’elle devrait prendre en compte dans ses consultations pour le projet.

La CDO reconnait enfin que les discussions ci-aprés ne renseignent que partiellement sur les défis
auxquels sont confrontés les groupes. Sans viser 'exhaustivité, le présent chapitre propose
des exemples utiles a partir desquels le projet peut se construire.

1. Aidants naturels, familles, amis

La CDO a appris lors des consultations de discussion que les aidants naturels, les familles, les
amis qui soutiennent des personnes en fin de vie, souhaitent des services améliorés pendant
la maladie et aprés le décés de celles-ci.

i Mesures de soutien pour les aidants naturels

Les aidants naturels ont une fonction indispensable dans le systéme de santé ontarien. Pour
'essentiel, ils dispensent des aides extrémement diverses dans les établissements de santé et
complétent les services financés par I'Etat 365, Des études indiquent que nombre d’entre eux con-
siderent que leur réle est positif et empreint de réciprocité, car il est a leur avantage et a celui des
personnes gu’ils aident 366, Des éléments dignes de foi montrent également toutefois que I'aide
dispensée a souvent des conséquences sanitaires, sociales et financiéres négatives 3¢7.

Dans son rapport de 2016, A Profile of Family Caregivers in Ontario, The Change Foundation

documente les nombreuses répercussions de I'aide dispensée. Elle montre par exemple que le
fait de concilier 'aide a dispenser et son emploi peut avoir un effet déstabilisateur sur celui-ci 368,
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Les aidants naturels signalent fréquemment gu’ils se sentent inquiets, anxieux, fatigués, déprimés,
seuls et dépassés?¢?, et presque un sur dix signale avoir des difficultés financiéres du fait de leurs
responsabilités - emprunts, recours a I’épargne, vente de biens notamment 37°.

Les aidants naturels vivant en Ontario peuvent actuellement avoir droit a quatre mesures :

1. congé autorisé dans les cas prévus,

2. soutien financier de 'assurance-emploi fédérale,

3. services de reléve par I'intermédiaire du systeme de santé provincial,
4. crédit dI’'impbt.

La Loi de 2000 sur les normes d’emploi protége les salariés contre la perte de leur emploi dans
les cas ou ils prennent des congés pour s’occuper de membres de leur famille ou de personnes
assimilées a ceux-ci ou dans des situations d’'urgence?®’’. Les dispositions sur les congés sont tres
complexes, car il existe plusieurs types de congé, chacun dépendant de certains facteurs - relation
a la personne a aider, pronostic, durée de I'emploi.

Le nombre maximum de semaines de congé dans une période donnée constitue une limite. Pour
le « congé familial pour raison médicale » par exemple, il est possible de prendre, par période de
26 semaines, jusgu’a 8 semaines pour s’occuper d’une personne dont le risque de décés est
important. Si la personne ne décéde pas dans la période de 26 semaines, il est possible de prendre
un autre congé de 8 semaines, mais seulement dans une période de 26 semaines subséquente®’?.

Les conditions en vigueur ont pour conséquence que les aidants naturels peuvent épuiser les
congés auxquels ils ont droit ou ne pas pouvoir prendre des congés ininterrompus. Les inter-
ruptions peuvent étre particulierement prononcées dans les cas ou la maladie suscite des
hauts et des bas pendant une période prolongée. Des congés en continu pour la période néces-
saire pour s’occuper de personnes malades peuvent donc étre difficiles 373. De plus, méme si les
protections en Ontario ont été récemment élargies 74, elles n’équivalent pas a celles des employés
relevant du fédéral. Le Code canadien du travail prévoit 20 semaines de plus pour un congé
de méme nature que le congé familial pour raison médicale 37>,

La Lo/ de 2000 sur les normes d’emploi ne garantit pas le salaire des employés qui peuvent
prendre des congés. Des Ontariens peuvent avoir droit aux prestations de I’'assurance-emploi
fédérale, dont la « prestation de soignant »%’6. Puisque 'assurance-emploi est alignée avec le
droit a des congés en vertu du régime fédéral, ces prestations peuvent étre possibles pendant
26 semaines®”’. La CDO a malgré tout appris qu’étant donné que les prestations sont liées a la
situation professionnelle, des aidants naturels peuvent ne pas y avoir droit si par exemple ils n'ont
pas accumulé suffisamment d’heures de travail, s’ils travaillent en indépendants ou si leur emploi
est précaire. De plus, les prestations ne sont ouvertes qu’aux aidants d’enfants gravement malades
ou de personnes dont le risque de décés est élevé, et ne s’appliquent pas a d’autres maladies
chroniques®’&,

Les services de reléve a court terme dispensés dans le systeme de santé et le crédit d'impot sont

aussi des mesures de soutien pour les aidants naturels3’?. Des intervenants ont toutefois indiqué
ala CDO que dans I'ensemble, les indemnités de soignant qui existent actuellement en Ontario
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sont inadéquates. Le rapport Fraser fait le constat d’avis semblables a propos du niveau actuel
des soins a domicile (qui pourraient atténuer le besoin que I'on a des services des aidants naturels),
des services de releve et des indemnités pécuniaires3e°,

La CDO sait que des organismes communautaires militent en Ontario en faveur d’une allocation
aux aidants naturels qui soit distincte des régimes de I'emploi®®’. Au Canada, cette allocation
existe en Nouvelle-Ecosse, et son montant est de 400 $ par mois32. ||l existe au Royaume-Uni
et en Australie toute une variété d’allocations pécuniaires aux aidants naturels, et la législation y
prévoit des arrangements « flexibles »38* pour le travail.

Le Royaume-Uni et ’Australie ont des lois qui définissent précisément I’expression « aidant
naturel », ainsi que des points qui centralisent des soutiens informationnels (portails en ligne
et centres d’appel)®. Le fait que I’'Ontario ne reconnaisse pas officiellement les aidants naturels
en tant que groupe particulier de bénéficiaires est I'un des défis qui est apparu lors des consul-
tations de la CDO. Cette reconnaissance pourrait améliorer la coordination de services et de
mesures de soutien qui leur soient destinés.

. Services relatifs au deuil

Les aidants naturels, les familles, les amis ont indiqué avoir besoin, outre de mesures de soutien
direct pour les soins, le besoin, de services améliorés touchant le deuil.

La Déclaration de partenariat reconnait que les soins relatifs au deuil sont une partie majeure du
plan ontarien des soins palliatifs. L’accés aux mesures de soutien pour le deuil y figure parmi les
priorités d’action, et la Déclaration appelle les RLISS et le Réseau ontarien des soins palliatifs a assurer
des mesures de soutien appropriées avant et aprés le déces 38,

Le counselling et les soins psychologiques ne sont généralement pas couverts par I'assurance-
maladie ontarienne, sauf s’ils sont dispensés par des psychiatres (parce qu’ils sont médecins) ou
dans des hopitaux, des cliniques ou des programmes financés par I’Etat386. De nombreuses
organisations passionnées et engagées coordonnent des programmes de bénévolat bénéficiant
souvent de fonds publics et destinés a aider les familles et les amis dans leur travail 3.

Des intervenants ont toutefois indiqué a la CDO gque des groupes ont besoin de capacités plus
solides afin de dispenser le soutien gu’ils s’efforcent de procurer. Pour l'instant, les services sont
fragmentés, et le soutien psychologique n’a pas été correctement intégré aux soins palliatifs.
Elle a été informée que le systéme ontarien pour la thérapie est par conséquent a deux paliers,
I'un pour ceux qui peuvent payer des services privés et 'autre pour ceux qui ne le peuvent pas.

On a de plus exprimé a la CDO que les congés que prévoit la Loi de 2000 sur les normes d’emploi
ne suffisent pas quand il faut faire face aux difficultés consécutives a un déces - organiser les
funérailles, gérer la douleur du deuil. Avec le congé familial pour raison médicale, il n’est pas
possible de demeurer en congé aprés le dernier jour de la semaine ou a lieu le déces 388,
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Le rapport Fraser confirme nombre des constatations de la CDO. Tout en soulignant les programmes
novateurs de la province, John Fraser remarque ce qui suit :

Les familles sauraient profiter de programmes plus solides de soutien préventif en
période de douleur, de perte et de deuil, y compris d’information, de groupes de
soutien continu et de services de counseling a toutes les étapes de prestation des
sS0ins 382,

2. Personnes vivant en foyer de soins de longue durée

Les difficultés qui existent pour dispenser et recevoir des soins palliatifs de qualité dans les foyers
de soins de longue durée ont été soulignées avec récurrence par les nombreux intéressés pendant
les consultations de la CDO.

Les foyers de soins de longue durée sont reconnus internationalement comme des lieux importants
pour les soins palliatifs3°°: une grande variété de personnes y réside - personnes agées surtout, per-
sonnes handicapées, personnes gravement malades ayant besoin d’avoir en permanence acces a
des soins. Ainsi que I'expligue I'Ontario Long Term Care Association :

Presque tous les résidents des foyers de soins de longue durée (97,4 %) ont au moins
deux maladies chroniques mettant sérieusement en péril leur santé. Plus de 6 sur 10
(62 %) ont la maladie d’Alzheimer ou une autre forme de démence a un stade tel qu’ils
ne peuvent plus vivre chez eux ou en maison de retraite. La plupart sont agés, et la
moitié a plus de 85 ans?3\.

La plupart des résidents des foyers de soins de longue durée y meurent également : environ un tiers
décéde chaque année?3%2,

L’un des principes fondamentaux du régime ontarien des soins de longue durée est que les foyers
sont des maisons. La Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée précise que ces étab-
lissements doivent fonctionner d’une facon qui respecte la dignité, la sécurité et le confort des
résidents, et satisfaire leurs besoins physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et culturels33,
La législation ontarienne comporte plusieurs dispositions visant a ce que des mesures de soutien
et des services globaux soient fournis aux personnes qui sont en fin de vie :

e pour chaque résident, il doit exister un programme de soins écrit qui soit fondé
sur une évaluation du résident et de ses besoins et préférences, et qui couvre tous
les aspects des soins, notamment les soins médicaux, les soins infirmiers, le soutien
personnel, les activités sociales, les soins de rétablissement ainsi que les pratiques
religieuses et spirituelles3®4;

* chaque foyer de soins de longue durée doit disposer d’un programme portant sur
les pratiques religieuses et spirituelles3®s;

e chaque foyer doit appliguer des méthodes interdisciplinaires3°¢,
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On a déja vu que selon la Lo/ de 2007 sur les foyers de soins de longue durée, les titulaires de
permis doivent former aux soins palliatifs le personnel qui soigne directement les résidents . Selon
le Réglement, ils doivent en outre « veille[r] a ce que chaque résident recoive des soins en fin de
vie, au besoin, fournis d’'une maniére susceptible de répondre a [ses] [...] besoins » 398,

Plusieurs intervenants ont malgré tout signalé que les résidents de ces foyers pourraient béné-
ficier de soins qui comportent des modéles de soins palliatifs et s’inspirent davantage.

Les publications et les consultations de la CDO indiquent que des soins palliatifs uniformes et de
qualité ne sont pas accessibles dans de nombreux foyers de soins de longue durée 3%°. On a indiqué
ala CDO que malgré les améliorations apportées, la douleur et les symptdmes des résidents n’y
sont souvent pas traités*°°, que ceux qui sont en fin de vie sont encore trop souvent transférés a
'hopital et que la mort y est « dissimulée » plutdt que discutée en tant que stade normal de la vie“°'.
Ces inquiétudes révelent en Ontario des obstacles liés a la réglementation et a la mise en ceuvre
gue semble-t-il les recherches et les orientations commencent seulement a prendre en compte.

Une préoccupation soulevée lors des consultations de la CDO a trait par exemple aux conditions
d’admissibilité aux soins palliatifs. Selon des intervenants, il existe une partition notionnelle et
pratique entre les soins pour les personnes agées qui s'acheminent vers leur mort, sont trés fragiles
et souffrent de maladies concomitantes et de démence, et les soins pour les personnes pour
lesquelles a été posé un diagnostic de maladie en phase terminale ou limitant I'espérance de vie.
Méme si des outils de pronostic existent pour évaluer la fragilité a des fins cliniques, celle-ci n’a
pas encore été ajoutée aux conditions d’admissibilité aux soins palliatifs+°2 .

L'imprécision des exigences que le réglement prévoit pour les soins palliatifs et des problemes
de mise en ceuvre sont d’autres sujets d’inquiétude. Les foyers de soins de longue durée sont
tenus de veiller au respect des normes que prévoit la loi a propos de la dotation en personnel et
des soins, et d’établir par écrit un plan prévoyant une dotation variée qui soit compatible avec
les besoins évalués des résidents en matiere de soins et de sécurité 403, Selon les recherches
toutefois, la plupart des établissements ontariens n’ont pas de stratégie ni de programme pour les
soins palliatifs, et le personnel n’y est pas correctement formé (surtout les préposés aux services
de soutien a la personne qui assurent la plupart des soins de premiere ligne) 4°4. Les soins y sont
surtout axés sur le quotidien4%%, La CDO a été informée que les niveaux de dotation actuels et les
exigences pour le rendement et pour faire rapport n’y tiennent pas compte des besoins des rési-
dents qui sont en fin de vie4°s,

La CDO a entendu dire que ces difficultés sont avant tout dues au fait gu’un « changement de
culture » est nécessaire. Celui-ci permettrait que 'ensemble du systeme de la santé reconnaisse
davantage la valeur et I'importance du systeme des soins de longue durée. |l permettrait aussi
gue ce dernier reconnaisse que les résidents des foyers sont de plus en plus agés, gu’ils sont
fragiles et vulnérables, que leurs besoins médicaux sont trés complexes et qu’ils pourraient
bénéficier de niveaux supérieurs et de formes différentes de soins, palliatifs notamment.

On peut résumer ainsi les difficultés qui existent pour satisfaire aux besoins des personnes en
foyer de soins de longue durée, qui sont en fin de vie :
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e imprécision des conseils sur le mode de mise en ceuvre des exigences
gu’impose la réglementation a propos des soins palliatifs dans les orientations
et les procédures des foyers de soins de longue durée et dans les obligations
de rendre compte de ceux-ci;

* absence de reconnaissance des personnes trés fragiles, notamment des
personnes ageées, dans les conditions d’admissibilité aux soins palliatifs;

« de méme que dans le systeme général de la santé, obstacles psychologiques
pour reconnaitre le caractére commun de la mort;

* insuffisance des effectifs, et de la formation du personnel qui conviendrait
pour soutenir les soins a prodiguer en fin de vie;

* non-intégration des soins palliatifs dans les soins de longue durée et dans le
secteur de la santé;

e nécessité d’'un « changement général de culture », sur le fondement du
vieillissement des personnes résidant en foyer de soins de longue durée.

3. Personnes vivant en maison de retraite

Les maisons de retraite sont financées par des fonds privés; mais leurs résidents ont des
ressources variées et ne sont pas forcément a l'aise. De plus en plus recherchées, du fait du manque
de places dans le secteur ontarien des soins de longue durée et des conditions d’admissibilité
sans cesse plus rigoureuses*?’, les maisons de retraite ne sont pas assujetties au méme degré de
contrble que les foyers de soins de longue durée. Des personnes vulnérables y résident. Selon
’Advocacy Centre for the Elderly,

les résidents des maisons de retraite dépendant souvent de l'institution qui les héberge
et leur fournit des soins, ils peuvent étre en situation de vulnérabilité, d’autant que
se trouvant a I'abri de tout examen public, ils « ne sont pas a la vue » 408,

De tristes situations ont été portées a I'attention de la CDO a propos de I'absence de soins de
qualité supérieure, de soins palliatifs en particulier. La Lo/ de 2070 sur les maisons de retraite
prévoit que celles-ci doivent mettre au moins deux types de service de soins a la disposition de
leurs résidents, directement ou indirectement“°®, La définition de « service en matiére de soins »
y est large, et s’entend notamment de « 'aide a I'habillage » et de la fourniture des repas*®. Con-
trairement aux foyers de soins de longue durée, les maisons de retraite ne sont donc pas tenues
de fournir des soins palliatifs ni de fin de vie.

Outre les limites relatives aux maisons de retraite elles-mémes, des intervenants ont fait part a
la CDO des obstacles majeurs qui existent pour y recevoir des services externes. On lui a indiqué
par exemple que des prestataires de services organisés par des CASC et de soins palliatifs se
sont vus refuser 'accés a 'appartement des résidents. On sait aussi que des maisons de retraite
expulsent des résidents au moment ou ils besoin de soins palliatifs, et ce, alors gu’ils vivent dans
leur appartement, ou bien au moment de leur admission a ’hépital en cas d’incident de santé.
Des maisons de retraite ont interdit a des résidents de rentrer chez eux a leur sortie de I'hépital*™.
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La Loi de 201710 sur les maisons de retraite a établi 'Office de réglementation des maisons de
retraite, qui controle les normes, les permis, les inspections, les enquétes et 'exécution. Les maisons
de retraite constituant des locations privées, elles sont également visées par la Lo/ de 2006 sur
la location a usage d’habitation. Ces deux lois combinées créent des droits d’occupation qui ne
sont pas toujours évidents dans la situation des résidents.

Les deux lois conférent explicitement aux résidents le droit de demander des services externes
de leur choix et de les recevoir chez eux. La Lo/ de 2070 sur les maisons de retraite prévoit par
exemple ce qui suit :

Prestataires externes

1) Le titulaire de permis d’'une maison de retraite ne doit pas empécher les
résidents de la maison de demander a obtenir des services en matiére de
soins aupres de prestataires externes de leur choix. [...]

2) [...]letitulaire de permis d’'une maison de retraite ne doit pas s’ingérer dans
la fourniture de services en matiére de soins a un résident de la maison
par un prestataire externe [...]42.

La Déclaration des droits des résidents qui figure dans la Lo/ de 2070 sur les maisons de retraite
et la Loi de 2006 sur la location a usage d’habitation prévoient des garanties aussi claires*s.

Les maisons de retraite peuvent toutefois demander a la Commission de la location immobiliére
d’expulser les locataires ayant « besoin d’un niveau de soins qu’[elles ne peuvent] [...] fournir »44,
[l faut souligner gu’il revient a la Commission, et non aux locateurs, de décider s’il convient de
rendre une ordonnance d’expulsion..

La Commission peut rendre 'ordonnance uniqguement dans les cas ou elle est convaincue que
deux conditions sont remplies :

1. les services de soin dispensés par la maison de retraite, ajoutés aux services
externes également dispensés (soins a domicile et en milieu communautaire
financés par I'Etat) doivent étre insuffisants pour combler les besoins du
résident;

2. il existe un autre logement convenable pour le résident*®.

Les résidents disposent donc de moyens de recours, dont celui de déposer une requéte aupres
de la Commission de la location immobiliére en cas d’expulsion illégale, ou encore celui de présen-
ter une plainte a I’Office de réglementation des maisons de retraite“®.

Mais en pratique, les maisons de retraite expulsent des résidents ou font pression sur eux pour
gu’ils partent sans déposer de requéte auprés de la Commission de la location immobiliére*?.
On a déja indiqué qu’il arrive qu’elles leur interdisent 'accés aux services externes auxquels ils
ont droit (de facon générale et avant 'ordonnance d’expulsion).

Les résidents et les personnes a la recherche de produits de vulgarisation juridique et de conseils
disposent de plusieurs ressources, dont '’Advocacy Centre for the Elderly et Education juridique
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communautaire Ontario. La CDO tient a en savoir davantage sur la facon dont la Lo/ de 2070 sur
les maisons de retraite et la Loi de 2006 sur la location a usage d’habitation pourraient étre mieux
observées, et dont les droits des résidents pourraient étre mieux respectés; elle veut aussi savoir
si des mesures de réforme |égislative seraient bénéfiques.

4. Premiéres Nations, Inuits, Métis

Au Canada, les soins de santé pour les peuples autochtones ont de toute urgence besoin de
réformes. L'espérance de vie des Autochtones est plus courte, ils connaissent des taux plus élevés
de maladies chroniques et des crises sanitaires alarmantes #&. lIs n'ont pas accés a des services
sdrs, adaptés a leur culture, dont ils auraient décidé eux-mémes*?,

Dans ses appels a l'action, la Commission de vérité et réconciliation du Canada énumére plusieurs
domaines de collaboration entre les autorités autochtones, fédérales, provinciales et territoriales
en vue d’'améliorer la santé, et appelle ces autorités a

[...] reconnaitre que la situation actuelle sur le plan de la santé des Autochtones
au Canada est le résultat direct des politiques des précédents gouvernements cana-
diens, y compris en ce qui touche les pensionnats, et de reconnaitre et de mettre
en application les droits des Autochtones en matiere de soins de santé tels qu’ils
sont prévus par le droit international et le droit constitutionnel, de méme que par
les traités.*2°

Les administrations fédérale et provinciales se sont engagées depuis I’an dernier a faire de
nouveaux investissements de santé pour les collectivités autochtones*?. L’Ontario a lancé son
Plan d’action pour la santé des Premiéres Nations pour garantir '« acces a des soins de santé plus
adaptés sur le plan culturel et & de meilleurs résultats »#22,

Le plan d’action ontarien vise plusieurs priorités essentielles, dont les soins de base, la santé
publique et la promotion de la santé, les soins aux personnes agées, la promotion de la vie et le
soutien en situation de crise*?3. Des actions recevant davantage de fonds dans ces domaines
pourraient peut-étre en consacrer une partie aux soins palliatifs*?4. Le plan d’action cependant ne
fait pas précisément état de ces derniers. L’Ontario a promis de le mettre en place et de I'éval-
uer en collaboration avec les partenaires autochtones*?>.

Des obstacles considérables sont a vaincre pour que des soins de vie de qualité soient dispensés
aux Premiéres Nations, aux Inuits et aux Métis en Ontario. Les peuples autochtones recoivent un
meélange de soins dispensés selon des arrangements complexes de fonds et de services fédéraux
et provinciaux, et issus aussi des Premieres Nations. Les soins palliatifs que recoivent les Autochtones
sont fortement tributaires de facteurs tels que le statut au sens de la Lo/ sur les Indiens, la situation
du domicile dans une zone relevant ou non de la compétence des Premiéres Nations, la situation
géographique et les ressources des communautés de celles-ci.

Etant donné les engagements de I’Ontario vis-a-vis des soins palliatifs et aussi de la santé des
Autochtones, la CDO que c’est le moment d’améliorer les soins palliatifs d’'une facon qui prenne
en compte les désavantages subis par les communautés autochtones, notamment les inégalités
entre celles-ci. Elle présente a cette fin les difficultés actuelles a prendre en compte.
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[l va sans dire que la CDO ne saurait s’exprimer au nom des peuples autochtones. Elle ne fait qu’ex-
poser, dans les limites de son présent document, des obstacles qui ont déja été signalés.

Voici quelques exemples des difficultés sur lesquelles la CDO souhaite en savoir plus.

1. Le partage des responsabilités entre les administrations fédérale et provinciales
donne lieu a des « failles » en matiére de santé : 'administration fédérale régit
et finance les soins de santé pour les Premiéres Nations vivant dans des réserves+2¢,
Mais I’Ontario doit en méme temps dispenser les services financés par I'Etat a
toutes les personnes vivant sur son territoire*?’. Les ambiguités découlant de ce
partage des compétences donnent lieu a des « failles » dans les soins pour les
personnes vivant dans des réserves*?®, Le Tribunal canadien des droits de la
personne a récemment interprété avec rigueur le « principe de Jordan », selon
lequel le premier organisme « qui recoit une demande de paiement de service
[concernant des enfants vivant dans des réserves] doit d’abord payer ce service
et résoudre les problémes de compétence ensuite »*?°, Les conflits de compétence
influent néanmoins sur I'accés aux soins palliatifs en tant que type de service
spécial, ce qui est examiné ci-apres.

2. Les soins palliatifs pour les peuples autochtones de I’Ontario sont insuffisants :
le financement fédéral pour les réserves couvre les services de santé « essentiels »
— soins a domicile et en milieu communautaire, mais non les soins palliatifs
adaptés, ni ceux de longue durée*°, Les personnes vivant dans des réserves ont
droit aussi aux services ontariens de soins a domicile et en milieu communau-
taire®®. Or, les services financés et dispensés par I’Ontario dans les réserves
varient et souvent ne sont pas accessibles, surtout dans les collectivités
éloignées*3?, Les personnes autochtones vivant hors réserve peuvent générale-
ment accéder aux mémes services que les autres résidents de I’Ontario*33. Des
obstacles de nature sociale — culturels, linguistiqgues notamment - peuvent
alors exister (voir ci-apres). De plus, le fait de devoir quitter son domicile dans la
réserve pour recevoir des soins de fin de vie peut avoir des effets néfastes pour
le ou la malade, sa famille, sa collectivité***. Méme si le MSSLD finance des centres
d’accés aux services de santé pour les Autochtones, lesquels dispensent des
soins palliatifs dans les réserves et en dehors*3®, ceux-ci ont dans I'ensemble
insuffisamment accés aux soins palliatifs 43°,

3. Des inégalités existent, selon que I’'on vit dans une réserve ou en dehors et selon
les collectivités des Premiéres Nations : les inégalités entre les services accessibles
aux personnes vivant dans les réserves et ceux accessibles a celles vivant en
dehors se dégagent des deux difficultés que I'on vient d’exposer 4%’. Ces disparités
touchent différemment les Premiéres Nations, les Inuits et les Métis, puisgu’en
Ontario, seules les Premieres Nations bénéficient dans les réserves de services
financés par le fédéral. Méme si la Cour supréme du Canada a affirmé dans un
arrét récent que la Couronne fédérale a envers les Métis et les Inuits une obligation
de fiduciaire et des obligations en vertu de la Lo/ sur les Indiens, celles-ci ne
s’appliquent pas a la prestation des soins de santé*®*. La CDO a appris que la
situation démographique, les ressources et les capacités des diverses collectivités
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des Premiéres Nations en Ontario different énormément, en fonction de facteurs
complexes (proximité des zones urbaines par exemple) 4°,

4. L’autodétermination est une part importante des soins de santé : leur planification
et leur prestation se font en partenariat avec des gouvernements et des organismes
autochtones. L’administration de la santé se fait selon un arrangement différent
dans chaque réserve. Par exemple, quelques collectivités dispensent les soins
au moyen d’ententes de financement entre le Canada et le conseil de bande, et
d’autres, en partenariat avec des organismes régis par des traités (la Nishnawbe-
Aski Nation par exemple) ou avec des autorités sanitaires des Premiéres Nations 44°.
Dirigés par les collectivités, les centres ontariens d’accés aux services de santé
pour les Autochtones tentent de promouvoir 'autodétermination : 60 % de leurs
spécialistes sont autochtones; ils emploient aussi des guérisseurs traditionnels
(pour un effectif de 360, dans 10 centres)“4. Malgré tout, la CDO a appris qu’il y a
des tensions dans les modes actuels de gestion, et que la volonté existe de
renforcer 'autodétermination concernant les soins de santé dispensés aux
Autochtones.

5. En matiére de soins de santé, ’'adéquation culturelle est liée a la « sécurité » :
elle est un objectif pour tous les soins de fin de vie. On emploie parfois « sécurité
culturelle » pour désigner la sensibilisation aux cultures et la capacité de bien
soigner les Autochtones**2. Le fait de cerner la question en termes de sécurité
permet de saisir la relation entre les services classiques et la colonisation, la
discrimination et 'oppression qu’ont vécues les Autochtones et dont les réper-
cussions traumatiques sur de multiples générations se poursuivent**3. |l est certain
gue 'on s’efforce en Ontario d’intégrer la dimension de la sécurité culturelle
aux soins de fin de vie**. Pourtant, les conseils normalisés sur la sécurité culturelle
n'existent pas, et les croyances, les pratiques et les langues autochtones n'ont
été ni bien intégrées, ni renforcées**. La CDO estime que la demande de soins
culturellement adaptés en tant que droit issu des traités, et les contestations
en justice sur le droit de recevoir des soins traditionnels en vertu de la Constitution
démontrent 'urgence de formuler 'ampleur de la sécurité culturelle*4¢. La CDO
approfondit les questions se rapportant aux cultures, autochtones notamment,
au chapitre 6 du présent document.

On a déja indigué que la CVRC recommande dans ses appels a 'action d’améliorer les soins de
santé destinés aux Autochtones, notamment de reconnaitre les pratiques autochtones pour guérir,
d’augmenter l'effectif des personnels sanitaires autochtones et d’enseigner obligatoirement I'his-
toire des Autochtones, leurs droits, leurs pratiques, et les traités4+’.

La CDO a appris lors de ses consultations que de nombreuses actions prometteuses sont en cours
en Ontario pour les soins palliatifs, dans lesquelles s’affirment la mobilisation et 'autonomisation
des collectivités autochtones, par exemple le projet visant a améliorer les soins de fin de vie dans
les collectivités des Premiéres nations, qui est mené avec quatre d’entre elles*48.

La CDO souhaite connaitre, outre ce que vivent les personnes autochtones, la facon dont ces

programmes et ces sources communautaires, comme le rapport de la CVRC, pourraient nourrir
les travaux en cours.
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5. Les sans-abri

’absence de domicile fixe touche une diversité de personnes vivant dans des situations extréme-
ment vulnérables - personnes victimes de violence familiale hébergées dans des refuges, im-
migrants hébergés dans des logements temporaires, personnes sans abri qui vivent dans la rue.
La portée des définitions de I'expression « absence de domicile fixe » est variable, et le Rond-point
de l'itinérance lui donne un sens large :

situation d’un individu ou d’'un ménage qui n'a pas de logement stable, permanent
et adéquat, ou qui n’a pas de possibilité immédiate de s’en procurer un*°,

La gamme des situations est variée, car '« absence de domicile fixe ne fait pas de distinction selon
'age, le genre, la sexualité ou la race »*°°. Des groupes sont toutefois beaucoup trop touchés,
notamment quelques-uns de ceux mentionnés ci-dessus :

e |es personnes cherchant a se protéger des mauvais traitements,

e les nouveaux immigrants,

* les personnes ayant des problemes mentaux et des déficiences cognitives;
* les personnes ayant des problemes de dépendance,

* les personnes cherchant a se loger aprés un séjour en institution (foyer de
groupe, protection de I'enfance, établissement psychiatrique, prison par
exemple).

Les personnes a faible revenu ont moins accés aux services de santé et sont en moins bonne santé,
et ces constatations sont particulierement évidentes chez les sans-abri4>'. Ceux-ci cumulent les
difficultés et ont souvent des problémes mentaux. lIs disposent pourtant de moins de ressources
pour traiter leurs problemes physiques, psychologiques et sociaux, et leur taux de morbidité est
plus élevé que celui du reste de la population 42, On estime que [traduction] « les hommes de 25
ans qui vivent dans des refuges, des meublés ou des hétels vivront en moyenne 42,3 années »4°3,

Des intervenants ont indiqué a la CDO que les services classiques de soins palliatifs ne sont pas
bien adaptés pour rejoindre les sans-abri de I'Ontario et leur prodiguer des soins de qualité.

Des obstacles sont certes particuliers pour différentes personnes de ce groupe, mais d’autres sont
communs a tout le groupe. La plupart des sans-abri par exemple n‘ont pas de carte Santé 454,
L’'absence de domicile fixe rend difficile I'utilisation des documents ordinaires, ce qui géne 'accés
a 'ensemble du systéme de santé “>>. Des maisons de soins palliatifs refusent de s’occuper de
personnes sans domicile fixe ou sans prestataire de soins de base - et les sans-abri peuvent n’avoir
ni 'un, ni 'autre 4°6. Méme les soins de premiére urgence et a I’hopital peuvent étre hors de leur
portée+®7,

Les priorités des sans-abri entrent souvent en concurrence avec leurs besoins en matiére de santé.
Les nécessités immédiates de la vie comme la nourriture et le logement priment souvent sur les
soins, d’ou des possibilités de retard pour obtenir de 'aide ou un manque de continuité dans les
soins 4%8, e caractére temporaire du logement peut ainsi entrainer une incapacité a prendre des
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rendez-vous ou a les respecter #°°. || peut aussi y avoir des difficultés a obtenir des médicaments
sur ordonnance et a suivre les conseils du médecin*e°,

La CDO a été informée que des sans-abri subissent des préjudices considérables, ce qui influe
sur la qualité des soins gqu’ils ou elles recoivent et les fait hésiter a rechercher de l'aide #°'. Elle a
appris que souvent, des prestataires de soins ont du mal a comprendre certains choix de vie ou
les critiguent, aggravant ainsi 'absence de contact des sans-abri avec le systeme de santé.

Parmi les autres difficultés propres a ce groupe, citons les politiques restrictives sur la consom-
mation de stupéfiants dans les établissements de santé pour les personnes dépendantes, et le
fait de dépendre du personnel ou des travailleurs sociaux parce que I'on est isolé de sa famille
et de ses amis?*®2. Ce ne sont la que quelgues-uns des obstacles auxquels est confronté le groupe
des sans-abri.

La Déclaration de partenariat reconnait la marginalisation des sans-abri et que les pouvoirs publics
doivent y apporter une meilleure réponse*t3. Le rapport Fraser fait état de 'absence de domicile
fixe, et conseille aux prestataires de soins de « faire preuve de souplesse lorsqu’ils prodiguent des
soins a [...] [d]es sans-abri et des patients n'ayant pas de papier d’identité, de carte d’assurance-
maladie ou de domicile fixe pour recevoir le fournisseur de soins de santé » 464, L’Ontario fait peu
cependant pour combler les manques vis-a-vis du groupe des sans-abri. Les actions visant a
répondre a leurs besoins sont souvent des projets particuliers et indépendants*6°,

Iy a par exemple I'action des « infirmiers de rue » et aussi deux projets qui attirent favorable-
ment I'attention : Palliative Education and Care for the Homeless (PEACH) a Toronto, et le Mission
Hospice Program a Ottawa*eé,

Programme communautaire d’action sociale, PEACH procure des soins palliatifs grace a un systéme
d’abri mobile a des personnes qui pour diverses raisons n‘'ont pas de domicile fixe4¢’. Soixante
médecins et des infirmiers y travaillent, qui se déplacent dans des refuges et dans des haltes pour
aider les personnels a développer leurs capacités et pour dispenser des soins directs. On aide
les personnes qui depuis des années voient peu ou pas du tout les médecins. On dispense les
premiers soins palliatifs, quel que soit le stade de la maladie“®®,

Le Mission Hospice Program dispense des soins palliatifs aux résidents de la Mission d’Ottawa*®°.
Selon une méthode de réduction des préjudices visant a gérer les besoins particuliers des rési-
dents dépendants qui recoivent des soins palliatifs, on s’efforce d’atténuer les effets néfastes des
drogues sans exiger 'arrét de la consommation. Les régles sont strictes en revanche concernant
les injections a la Mission, et pour garantir que les médicaments sont conservés en lieu sOr et admin-
istrés uniguement par le personnel*’°,

La CDO souhaite dans ses prochaines consultations en apprendre davantage sur les possibilités

de mettre a profit des actions telles que PEACH et le Mission Hospice Program, et sur les change-
ments systémiques possibles.
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6. Personnes handicapées

Les personnes handicapées défendent depuis longtemps les pleins droits de citoyenneté et de
participation dans la société. Elles ont réussi a faire reconnaitre diverses mesures d’accom-
modement, et en vertu de la Charte, du Code des droits de la personne, de la Loi de 2005 sur
l'accessibilité pour les personnes handicapées de 'Ontario et de la Lo/ de 2008 sur les serv-
ices et soutiens favorisant I'inclusion sociale des personnes ayant une déficience intellectuelle,
a faire éliminer certaines inégalités issues de la discrimination sociale*”’. Elles continuent a se
battre pour que soient éliminées les inégalités qui persistent dans de nombreux domaines, pour
les soins dispensés durant les derniers moments de la vie notamment

Toutes les personnes qui sont en fin de vie sont vulnérables, mais les personnes handicapées le
sont davantage encore. En vieillissant, il est possible de développer des déficiences physiques
et cognitives, et la santé fonctionnelle des personnes dont I'incapacité est antérieure peut se
détériorer avec les années 472,

La vulnérabilité accrue des personnes handicapées en fin de vie peut étre attribuée a des facteurs
sociaux comme le préjudice, la marginalisation, I'isolement social et les nombreuses expériences
d’avoir été maltraitées et négligées*’3. La vulnérabilité est surtout ressentie par les personnes
dont les capacités cognitives sont amoindries : elles peuvent ignorer les options dont elles dis-
posent, ou avoir des difficultés a communiquer leurs besoins et leurs inquiétudes*’4. Parce gu’elles
limitent la capacité d’'obtenir des services et parfois celle de faire valoir ses droits, la discrimination
et la vulnérabilité sont malheureusement des obstacles a la qualité des soins4+7>.

Le manque d’accessibilité est également un obstacle majeur qui influe sur 'admission des per-
sonnes handicapées aux soins palliatifs#’e. || peut étre difficile pour les prestataires de soins par
exemple de déceler le début de la fin de vie chez les personnes handicapées*”’ Parce que le
parcours de leur maladie peut avoir été peu étudié ou parce qu’il est imprévisible, il peut s’avérer
difficile de déterminer a quel moment la personne pourrait passer a des types de soin différents
ou bien étre transférée dans des établissements différents+78,

Certains obstacles a la qualité des soins que recoivent des personnes handicapées sont connus.
Elles peuvent avoir des besoins sanitaires complexes qui limitent la gamme des options dont elles
peuvent disposer4’?. La personne qui se sert d’un fauteuil roulant peut par exemple étre limitée
aux établissements ayant des rampes d’acceés ou des couloirs suffisamment larges pour perme-
ttre le passage des fauteuils roulants*®. Les personnes dont I'incapacité touche l'ouie, la parole,
la capacité de lire ou de comprendre peuvent avoir besoin d’aides pour surmonter les obstacles
de communication.

De plus, les rapports de certaines personnes handicapées avec le systéme de santé sont souvent
marqués par la méfiance*®. Il y a des antécédents bien établis de paternalisme a leur égard, no-
tamment d’institutionnalisation généralisée, en Ontario et ailleurs, des personnes ayant diverses
incapacités physiques, cognitives et de communication*82, || s’ensuit que l'institutionnalisation
est la pire solution pour nombre d’entre elles, qui préféreraient vivre chez elles avec de l'aide
ou dans des logements avec des services de soutien et des soins palliatifs+3,
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La CDO a entendu dire que pour les Ontariens handicapés, le passage aux soins de longue durée
est une étape particulierement sensible qui mérite d’étre étudiée. On a notamment exprimé les
inquiétudes que ce type de soins est percu comme une forme de « réinstitutionnalisation », que
souvent les foyers de soins de longue durée ne sont pas équipés pour dispenser des soins
personnalisés aux personnes ayant des besoins complexes et que les services de soins existants
pourraient étre renforcés de facon a s’'adapter a I'évolution des besoins des personnes handicapées
qui vieillissent. Les soutiens pour vivre en autonomie sont surtout inexistants pour les jeunes
handicapés, qui ne sont peut-étre pas a leur place dans un systéme destiné aux personnes agées.
Des partenariats novateurs dans les secteurs sanitaire et social sont a I'évidence nécessaires pour
aborder ces probléemes.

Ces difficultés et d’autres encore pour répondre aux besoins des personnes handicapées en fin
de vie peuvent se résumer de la facon suivante :

* indifférence aux besoins complexes des personnes handicapées pendant les
derniers moments de leur vie, notamment absence d’accommodements dans
les établissements et dans I’'acceés aux soins palliatifs;

» obstacles dans les mentalités a propos des capacités des personnes,
notamment celle de décider de leurs traitements;

* absence de soutiens pour les obstacles a la communication;

» rapports difficiles avec le systeme de santé, dus a la discrimination sociale,
notamment a l'institutionnalisation;

* intégration insuffisante dans les secteurs sanitaire et social.

En Ontario, quelques actions ont une démarche de collaboration afin de prendre en compte les
préoccupations des personnes qui ont des troubles du développement et qui sont en fin de vie.
L’OPADD (Ontario Partnership on Aging and Developmental Disabilities) par exemple est un
réseau de partenaires, dont le MSSLD, le MCSS et des établissements médicaux. Il dispose d’'un
groupe de travail sur le vieillissement qui travaille a assurer la continuité des soins+&4,

Le MSSLD et le MCSS ont élaboré conjointement un protocole visant a faciliter 'accés aux foyers
de soins de longue durée pour les personnes ayant des déficiences intellectuelles . Le protocole
est en cours de révision; a la connaissance de la CDO, il n’aborde pas précisément les questions
de la fin de vie, les soins palliatifs notamment.

Comme pour les autres groupes gu’elle étudie dans le projet, la CDO espére en apprendre davan-

tage sur d’autres mesures qui pourraient renforcer la dignité, la participation et I’égalité des
personnes handicapées en fin de vie.

E. L’acceés a la justice au plan de la réforme du droit
Dans la mesure ou le fait de favoriser 'égalité et I'accés a la justice pendant les derniers moments

de la vie est une priorité de son projet, la CDO doit réfléchir a la facon d’y arriver, surtout sur
le plan de la réforme du droit.
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Le présent chapitre a examiné les rapports entre les garanties et les principes juridiques, et 'ac-
cés aux services et aux soutiens. On a montré que les droits a I'égalité ainsi que d’autres droits
et principes permettent de répondre aux besoins des populations diverses de I'Ontario dans
le respect de leur dignité, de leur participation, de leur égalité et de leur sécurité. (Les textes
fondateurs dans ce domaine ont été brievement présentés en 3.C)

On a en outre résumé quelques-uns des engagements antérieurs de I’Ontario pour des soins
palliatifs équitables, ainsi que les observations que la province a recues des intervenants qui
demandent que soit utilisée une conception « adaptée ».

Compte tenu de tous ces éléments, la CDO voudrait savoir en quoi, selon les Ontariens, devrait
consister son réle pour la présentation de recommandations concernant les groupes ayant des
besoins non satisfaits.

La CDO pourrait par exemple recommander dans son projet que I’"Ontario adopte dans sa
stratégie pour les soins palliatifs, qui est en cours de rédaction, des mesures visant a garantir
des modes de soin adaptés a I'intention de groupes particuliers ayant des besoins non satisfaits.
Elle pourrait notamment proposer que les actions en cours pour normaliser les principes et les
conditions d’admissibilité tiennent compte des personnes qui souvent ne sont pas mentionnées,
s’agissant de soins palliatifs - personnes agées trés fragiles, personnes handicapées. Elle pour-
rait aussi proposer que les aidants naturels soient officiellement reconnus dans la stratégie pour
les soins palliatifs. Elle pourrait recommander notamment 'adoption de mesures visant a garantir
gue les services soient élargis aux établissements de soins qui pour I'instant ont du mal a dispenser
des soins équitables a leurs résidents - foyers de groupe, refuges, foyers de soins de longue durée
en particulier.

La CDO pourrait aussi aborder une réforme du droit en évaluant les cadres juridiques qui con-
cernent des populations variées, de facon a ce gu’ils incluent des dispositions pertinentes aux
derniers moments de la vie. Elle pourrait par exemple analyser les lois et les orientations du régime
ontarien des droits de la personne, en vue de déterminer si elles protegent correctement les
groupes gui sont sous-représentés dans le systeme de santé.

Enfin, la CDO pourrait délibérément cibler divers groupes afin de présenter des recommmandations
adaptées a leur situation particuliere - aidants naturels, sans-abri, Premiéres Nations, Inuits, Métis
notamment.

En proposant ces options, la CDO vise a valoriser les rapports déja publiés dans ce domaine -
a aller plus loin en présentant des recommandations adaptées, concrétes, précises, réalisables.

A ce stade du projet, la CDO demande simplement aux Ontariens de commenter ces options dans

une optique de réforme du droit, afin qu’elle puisse affiner son analyse dans ses consultations,
puis dans ses rapports.
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F. Questions a discuter

7. Qu’avez-vous pu constater vis-a-vis d’un groupe ayant des besoins
pendant les derniers moments de la vie, soit que vous apparteniez a
ce groupe, soit que vous le souteniez?

8. Quelles réformes législatives sont nécessaires selon vous pour les groupes
ayant des besoins non satisfaits? Quelle serait la facon la plus efficace de
les mettre en application?

9. Y a-t-il des groupes ayant des besoins non satisfaits dont le présent
document ne fait pas état, et que la CDO devrait prendre en compte?
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A. Introduction

Le présent chapitre traite de certains aspects du droit qui pourraient améliorer 'acces aux soins
de fin de vie s’ils étaient éclaircis, simplifiés ou mieux mis en ceuvre. |l traite de nombreux enjeux
nouveaux qui doivent de toute urgence faire 'objet d’'une réforme, selon ce que la CDO a entendu
de la part des Ontariens.

Les débats sur 'aide médicale a mourir retiennent beaucoup l'attention médiatique, mais les
enjeux abordés dans le présent chapitre ont plutdt trait a F'autonomie, a 'autodétermination, a
la bienfaisance et aux protections contre les mauvais traitements. La Cour supréme a tranché,
dans l'arrét Carter, qu’il n’y a pas de raison de penser que des personnes qui recoivent certains
soins de fin de vie « sont moins vulnérables ou moins susceptibles de prendre une décision faussée
gue ceux qui pourraient demander une assistance plus active pour mourir#® », En fait, les facons
de faire dont il est question dans le présent chapitre sont plus courantes et répandues.

Les décisions d’accepter ou non la RCP, de retirer le maintien des fonctions vitales ou de continuer
a manger et a boire, la disponibilité de mesures de soutien pour garantir des soins culturellement
adaptés, et les options juridiques de la planification préalable sont toutes des enjeux qui touchent
un grand nombre d’Ontariens.

Nous examinons ces questions et d’autres dans les sections suivantes du présent chapitre :

A. Outils professionnels visant le consentement et la planification préalable
des soins

w

Pouvoir décisionnel concernant les traitements essentiels au maintien de
la vie

Attestation des déces planifiés a domicile
Réglementation visant la thérapie de sédation palliative
Conditions de travail des spécialistes aidants

Mesures d’accommodement et de soutien pour les groupes confessionnels
et culturels

Mmoo

Des renseignements sommaires sur ces questions ont été présentés tout au long du document
jusgu’a maintenant, en particulier au chapitre 2. B, « Récents débats sur les droits en fin de vie ».
Les cadres juridiques sous-jacents, pertinents dans le contexte de ces questions, sont également
expligués dans les chapitres précédents, par exemple le chapitre 3 intitulé « Le droit et les soins
dans les derniers moments de la vie » et le chapitre 4, « Législation, orientations et programmes
de I'Ontario ». Nous conseillons donc aux lecteurs de consulter ces chapitres avant d’entreprendre
la lecture des problémes particuliers décrits ci-apreés.

Pour faciliter la consultation, nous posons les questions a aborder a la consultation a la fin de
chaqgue section.
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B. Planification préalable des soins : élaboration de stratégies et d’outils pour
une mise en ceuvre efficace

1. Importance cruciale du consentement aux soins de santé et de la planification
préalable des soins

Une prise de décision axée sur la personne est indispensable pour s’assurer de lui prodiguer des
soins de qualité, conformes a ses préférences et a ses valeurs.

Tout comme la demande de soins s’intensifie dans les derniers moments de la vie, la demande
de moyens pour planifier ce qui s’en vient, de méme que la prise de décision a 'avenir augmente
aussi. En Ontario, il est possible d’effectuer une démarche appelée planification préalable des
soins. Celle-ci peut comprendre de préciser qui, selon la volonté de la personne, pourra prendre
des décisions en son nom lorsqu’elle ne le pourra pas et elle peut faire part de ses désirs, de ses
valeurs et de ses croyances pour aider son mandataire spécial a exercer son rble. C’est ce gqu’on
entend par la planification préalable des soins. Il est avéré que les conversations sur cette plan-
ification et la démarche de consentement subséquente améliorent la satisfaction du patient et
de la famille a 'égard des soins de fin de vie*®¥’. La planification préalable des soins fait partie d’'un
continuum dont font aussi partie les discussions sur les objectifs des soins et le consentement
aux soins de santé et qui forme le processus décisionnel axé sur la personne en matiére de soins
de santé. Ensemble, ces démarches garantissent que les valeurs et les traitements d’un patient
concordent, elles atténuent les inquiétudes de la famille, diminuent les hospitalisations et les
admissions dans les unités de soins intensifs et diminuent aussi les enquétes, les interventions
et les traitements non voulus, entre autres avantages #88. La planification préalable des soins
[traduction] « respecte [en outre] le droit d’'un patient incapable a 'autodétermination en cas
de maladie grave et de la fin de sa vie4®® »,

Tant dans le présent projet que dans notre projet sur la capacité juridique, la prise de décision
et la tutelle, la CDO a entendu a de nombreuses reprises qu’on craignait que la |égislation ne
soit mal comprise et que sa mise en ceuvre soit défaillante. Pour répondre aux difficultés de la
mise en ceuvre, de nombreux outils professionnels ont été créés pour aider les personnes con-
cernées, les mandataires spéciaux et les prestataires de soins a mettre en ceuvre avec cohérence
et exactitude les lois en vigueur. Le projet de la CDO vise a clarifier les zones grises du droit qui
restent non résolues ou contestées comme celles-ci. De plus, la CDO veut, par son projet, exam-
iner les difficultés d’une mise en ceuvre efficace du cadre législatif actuel.

2. Augmentation de la demande d’outils professionnels pour la planification des soins
dans les derniers moments de la vie

Les conversations sur le consentement et la planification préalable des soins sont devenues une
pierre angulaire des soins palliatifs chez les défenseurs des droits de certains groupes et dans les
établissements de soins. Diverses provinces, dont 'Ontario, ont pris des mesures pour promouvoir
la planification préalable des soins et des établissements de soins ont élaboré des orientations,
des facons de procéder et des formulaires connexes pour encourager les patients a préciser leurs
préférences quant a leurs soins de santé futurs ou pour les obliger a le faire . 4%°
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Notre définition des « outils professionnels »

Dans ce projet, nous faisons mention de diverses orientations, trousses d’outils et
formulaires pour le consentement et la planification préalable des soins utilisés dans
des établissements de soins de I'Ontario comme « outils professionnels » parce qu’ils
servent a appliquer la [égislation en matiére de consentement et de planification
préalable des soins.

Méme si les outils professionnels ont pour raison d’étre I'application de la loi, cela ne veut pas
dire que les outils professionnels actuels refletent fidelement le cadre juridiqgue de I’'Ontario. On
a dit a la CDO que ces outils posent des difficultés généralisées qui sement la confusion parmi
les prestataires de soins, vont a 'encontre des droits au consentement et rendent difficile I'exé-
cution des préférences individuelles au sujet des décisions importantes de la vie 4°.

La présente section a pour but de décrire les difficultés que créent les outils professionnels actuels
pour la planification préalable des soins, les objectifs des soins et le consentement aux soins de
santé en Ontario, et d’examiner les possibilités d’appuyer une prise de décisions véritable et de
mettre les lois en ceuvre efficacement.

Il N’y avait pas jusgu’a maintenant de faits probants sur les outils professionnels en Ontario. La CDO
a donc commandé a des spécialistes en la matiére le rapport de recherche intitulé Health Care Con-
sent, Advance Care Planning and Goals of Care Practice Tools: The Challenge to Get it Right*®2

Les auteures du rapport, Judith Wahl, Mary Jane Dykeman et Tara Walton, ont évalué et examiné
en profondeur les outils professionnels en Ontario et recueilli de nouvelles données qualitatives
au cours d’entrevues et de groupes de réflexion. Ce document représente la ressource faisant
le plus autorité en la matiere dans notre province et nous nous y reportons considérablement
dans le présent document.

Pour lire tout le document de recherche commandé par la CDO sur les outils professionnels
pour la prise de décision, visitez notre site Web a www.lco-cdo.org.

3. Cadre juridique du consentement et de la planification préalable des soins

Le chapitre 4 du présent document définit les éléments fondamentaux du cadre juridique de
I’Ontario concernant le consentement, la planification préalable des soins et la prise de décision
au nom d’autrui en vertu de la Lo/ de 1996 sur le consentement aux soins de santé et de la Loi de
1992 sur la prise de décisions au nom d’autrui. Ce cadre représente un équilibre prudent entre les
besoins d’'une prise de décision efficace pour les personnes qui n’en ont pas la capacité juridique,
la préservation de I'autonomie des patients et la capacité de s’adapter a des circonstances change-
antes.
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La CDO sait que les lois sur la prise de décision en Ontario sont souvent mal comprises et nous
recommandons aux lecteurs de consulter les parties portant sur ce sujet avant de lire la présente
section. Cela dit, nous donnons ici un résumé des principaux aspects du droit et les méconnais-
sances courantes gu’il faut connaitre pour évaluer les outils professionnels.

i. Processus d’obtention du consentement et role de la planification préalable des soins

Ce résumé est structuré de facon a montrer comment le processus décisionnel doit se faire en
vertu de la législation. Les lois qui traitent du consentement et de la planification préalable des
soins insistent sur le fait que les décisions doivent toujours s’appliquer spécifiquement a la situa-
tion et a I'état de santé actuels d’une personne. De plus, le fait de considérer la prise de décision
comme un processus souligne la démarche par étapes que les prestataires de soins et les déci-
sionnaires doivent suivre pour en arriver a une décision valable.

Le processus d’obtention du consentement d’un patient (ou d’'un mandataire spécial, si le patient
est incapable), est primordial : il permet aux prestataires de soins d’offrir des soins de qualité, de
protéger ces derniers contre des poursuites, de veiller a ce que les décisions soient éclairées et il
traduit dans les faits les droits et les préférences du patient.

[l est important de signaler que la planification préalable des soins est distincte de I'obtention du
consentement et qu’elle en déclenche en fait le processus. Elle permet a une personne soit de
confirmer le mandataire spécial implicite, précisé dans la LCSS, soit de désigner le mandataire
spécial de son choix et de guider ce dernier dans la prise de décisions qui seront conformes a
ses désirs, a ses valeurs et a ses croyances. Le mandataire spécial doit faire preuve de jugement
pour appliquer ces désirs, valeurs et croyances dans le contexte d’une décision précise. Il peut,
par exemple, y avoir des situations ou un désir exprimé est tout simplement impossible a réaliser.

La planification préalable des soins ne dégage pas le prestataire de soins de son devoir de toujours
obtenir le consentement d’un patient capable ou d’'un mandataire spécial. En Ontario, les prestataires
de soins doivent obtenir le consentement éclairé d’'un patient ou d’'un mandataire spécial avant
de traiter, sauf dans des cas d’urgence trés limités*®:3,

Les prestataires de soins doivent parler avec les patients pour leur expliquer leur état de santé, dis-
cuter des objectifs des soins et examiner avec eux les options de traitement. Le consentement éclairé
d’un patient capable est exigé par la loi et il constitue la priorité du processus décisionnel. Si les
prestataires de soins ont des raisons de croire gu’un patient est incapable, ils doivent I'évaluer pour
déterminer son incapacité avant de se tourner vers un mandataire spécial qui prendra les décisions
au nom de cette personne494,

Lorsqu’un mandataire spécial est autorisé a prendre des décisions au nom d’'une personne inca-
pable, il doit suivre la procédure de prise de décision décrite dans la LCSS. Celle-ci commence par
le respect des désirs exprimés par la personne alors gu’elle était capable, s’ils s’appliquent dans les
circonstances et s’il est possible de les réaliser®>. Une personne peut exprimer ses désirs ver-
balement ou par écrit, par exemple dans une procuration relative au soin de la personne. Les désirs
plus récents, s’ils sont exprimés pendant que le patient est capable, 'emportent sur les moins ré-
cents?9®, Cette observation souligne I'importance de la planification préalable des soins comme
moyen d’orienter les mandataires spéciaux dans les décisions gqu’ils doivent prendre au nom des
patients incapables.
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Si, a ce que I'on sache, une personne n’a pas antérieurement exprimé de désirs qui répondent a
ces critéres, le mandataire spécial doit alors prendre des décisions dans I'intérét véritable de la
personne, en tenant compte de divers facteurs, dont le bien-étre, les valeurs et les croyances de
cette personne*?’.

Les prestataires de soins ont une responsabilité, a savoir donner au patient et au mandataire
spécial toute I'information nécessaire a un consentement éclairé. La LCSS prévoit les types de
renseignements visés*®, Le consentement qui n‘est pas éclairé ne constitue pas un consentement
légal aux termes de la LCSS.

En dernier lieu, le consentement aux décisions de traitement peut étre obtenu immédiatement
avant 'administration de ce dernier ou dans le contexte d’'un plan de traitement. Un plan de traite-
ment est un plan élaboré par un ou plusieurs prestataires de soins et porte sur les problemes de
santé gu’une personne présente ou présentera vraisemblablement a I'avenir étant donné son état
de santé actuel*®®. Il prévoit 'administration a la personne de divers traitements ou séries de traite-
ments, en fonction de son état de santé actuel>°°.

Il ne faut pas confondre plans de traitement et planification préalable des soins. Comme les plans
de traitement exigent un consentement éclairé, les patients et les mandataires spéciaux peuvent
consentir a un plan de traitement, alors que seul un patient peut établir une planification préalable
des soins®°.,

Relation entre les « objectifs des soins » et le cadre juridique

Un autre concept crucial du processus décisionnel en matiére de soins de santé est celui des
« objectifs des soins ». Les prestataires de soins peuvent utiliser 'expression « objectif des soins »
pour désigner un cadre pertinent lorsque des décisions doivent étre prises au sujet de maladies
graves. Le langage des objectifs des soins ne se trouve pas dans la LCSS ni dans la LPDNA, et les
cliniciens ne s’entendent pas tous sur leur objectif général, les résultats attendus et la facon de
faire dans les discussions a ce sujet®2, La CDO s’est fait dire que les discussions sur les objectifs
des soins, associées au processus décisionnel en vertu de la loi, prétaient a confusion.

Les Drs Jeff Myers, Leah Steinberg et Nadia Incardona expliguent que les discussions sur les
« objectifs des soins » relévent de deux « orientations conceptuelles » principales : les discussions
axées sur les traitements et les discussions axées sur la personne. Dans les discussions axées
sur les traitements, 'objectif est d’en arriver a des décisions sur les traitements a privilégier, par
exemple un transfert aux soins palliatifs ou la précision, dans un plan de traitement, du désir de
ne pas étre réanimé >°3, Dans les discussions axées sur la personne, il est plutét question des
préférences et des objectifs de vie personnels d’un patient en ce qui concerne les soins a lui
prodiguer, en préparation d’'une prise de décision juridique ultérieure 504,

Dans la premiére interprétation, les discussions sur les objectifs des soins peuvent étre assimilées
a une prise de décision juridique en vertu de la LCSS et de la LPDNA parce gu’elles sont axées
sur la prise d’une décision sur un traitement précis. La confusion est compréhensible parce
gu’ailleurs, I'expression est expressément utilisée pour parler de la prise de décision juridique>°>.
La CDO a toutefois entendu que cette définition pourrait accentuer les incompréhensions au sujet
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du cadre juridigue unique de I'Ontario et par conségquent, minerait systématiqguement le consen-
tement éclairé.

Dans la seconde interprétation, les discussions sur les objectifs des soins ne visent pas a pren-
dre une décision au sujet d’un traitement précis®°®, Il s’agit plutét de voir ce qui importe aux
yeux des patients, leur compréhension de leur état, et d’approfondir la compréhension entre
les prestataires de soins, les patients et les mandataires spéciaux sur le lien entre les soins et
I’'atteinte des objectifs du patient, conformément a leurs valeurs personnelles. Dans ce contexte,
les discussions sur les objectifs des soins visent a mieux connaitre la personne pour formuler
des préférences véritables. Ces derniéres sont les fondements des discussions ultérieures sur
des décisions précises (qui exigent un consentement éclairé). En ce sens, les discussions sur
les objectifs des soins peuvent améliorer la prise de décision éclairée et axée sur la personne.
Selon Myers et ses collaboratrices,

[traduction][l]e but [des discussions sur les objectifs des soins] serait de se préparer
a la prise de décision pour mieux saisir la personne, comment ses valeurs se refle-
tent dans les objectifs qu’elle a exprimés pour ses soins et comment ces derniers
concordent avec le tableau clinique et les modes de traitement envisagés. La dis-
cussion peut, entre autres, porter sur ses expériences antérieures, ses espoirs, ses
valeurs, ses priorités, sa perception de la qualité de vie et ce gu’elle considere
comme important. Le clinicien éclaircit ce que la personne comprend de son état
actuel, comment elle définirait ou décrirait ses objectifs pour ses soins (autrement
dit, étre capable de faire ou de vivre quelque chose), de méme que le sens et le réle
de ces objectifs.

Vue de cette maniére, la discussion [sur les objectifs des soins] permet a un clinicien
de saisir comment le patient voit son propre tableau clinique. Elle peut faire ressortir
les renseignements erronés et les incompréhensions, de méme que tout [objectif
de soins] qui ne correspond pas au tableau clinique, comme le comprend le clinicien,
voire qui y est incompatible®’,

Dans leur document commandé par la CDO sur les outils professionnels de la prise de décision,
Wahl et ses collegues préconisent la seconde interprétation des objectifs des soins parce qu’elle
[traduction] « “correspond le mieux” au cadre juridigue ontarien de la prise de décision en matiére
de soins de santé®®® . La CDO en convient. Les discussions sur les objectifs des soins peuvent
aider a la fois les prestataires de soins et les décisionnaires a comprendre les types de soins a envis-
ager et a proposer avant d’obtenir un consentement éclairé, compte tenu de ce qui est important
pour les patients et possible pour atteindre leurs objectifs :

[traduction] Une fois les besoins d’'information comblés et grace a une discussion
axée sur la personne, le clinicien comprend [les objectifs des soins du patient] et
il peut aborder la question des décisions a prendre. Pour ce, il faut explorer les
traitements et les décisions en matiére de soins qui correspondent le mieux a
ces objectifs. Ainsi, les discussions [sur les objectifs des soins] axées sur la personne
sont des précurseurs indispensables des discussions visant la prise de décision>°°.
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Méme si les discussions sur les objectifs des soins peuvent améliorer la qualité de ces derniers
en fin de vie, elles ne constituent pas une prise de décision au sens juridique. Par conséquent, nous
proposons de les considérer comme une base d’'un consentement éclairé de grande qualité en
vertu de la LCSS et de la LPDNA.

. Incidences du processus décisionnel de I’Ontario sur les outils professionnels

La démarche juridique de I'obtention d’'un consentement éclairé et des conversations sur la
planification préalable des soins ont plusieurs répercussions nuancées. Il faut comprendre ces
répercussions pour examiner les outils professionnels existants et voir si ces outils - ou de
nouveaux - peuvent refléter la législation.

Comme nous I'expliquons ci-aprés dans la présente section, de nombreux outils professionnels
ne refletent pas avec exactitude le droit en raison d’une méconnaissance des paramétres du
consentement et de la planification préalable des soins, de méme que des objectifs de ces derniers.
[l faudra donc tenir compte des cing répercussions clés suivantes du processus décisionnel en
Ontario a mesure que nous avancerons dans notre projet :

1. Les conversations sur la planification préalable des soins, les discussions sur les
objectifs des soins et le consentement éclairé sont des processus distincts qui
forment un continuum.

2. La planification préalable des soins permet a des personnes de prévoir, en cas
d’incapacité juridique possible, leur consentement a un traitement.

* Par la planification préalable des soins, les personnes peuvent confirmer ou
préciser un mandataire spécial qui prendra pour elles les décisions concernant
les traitements.

* La planification préalable des soins permet aux personnes de préciser leurs
valeurs, leurs désirs et leurs croyances en ce qui concerne les traitements.

3. Les conversations sur les objectifs des soins créent une occasion de parler de I'état
d’une personne et de définir les objectifs de vie que s’est fixés cette personne en
particulier.

e Ladiscussion sur les objectifs des soins crée un fondement pour la prise de décision
ultérieure, dans le contexte juridiqgue ontarien en matiere de consentement éclairé.

4. Dans la prise de décisions juridique, le consentement est distinct de la planification
préalable des soins.

e Recevoir un consentement d’une personne juridiquement capable est la priorité
des prestataires de soins qui proposent un traitement.

 Des personnes capables doivent elles-mémes accepter ou refuser un traitement;
le pouvoir décisionnel ne peut pas étre délégué a un mandataire spécial ou a un
prestataire de soins si la personne est capable.

* Les prestataires de soins doivent présumer qu’une personne est capable de prendre
des décisions et établir gu’elle en est incapable avant de faire appel a un mandataire
spécial.
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5. Les prestataires de soins peuvent obtenir le consentement du patient capable ou de
son mandataire spécial (si le patient est incapable) pour décider du traitement en
proposant un plan de traitement en fonction de I’état de santé actuel de la personne.

6. Les conversations avec les prestataires de soins sur I'information nécessaire a la prise
de décision font partie intégrante du processus de consentement.

7. Le processus décisionnel est dynamique et continu - le consentement est lié a une
décision en particulier et doit étre mis a jour lorsque de nouveaux renseignements
sont connus. Une personne peut en tout temps modifier ou retirer son consentement.

Le processus en matiere de prise de décision juridique suppose également que les personnes
ne peuvent étre liées a I'égard de traitements futurs par une « directive » a I'intention des prestataires
de soins. En Ontario, la planification préalable des soins a pour objet de permettre a un patient
capable de déléguer a un mandataire spécial d’accepter ou de refuser un consentement en son
nom, un consentement éclairé, adapté au contexte et conforme aux préférences de ce patient,
s’il devenait incapable.

Dans le projet de la CDO sur la capacité juridique, la prise de décision et |la tutelle, nous avons
examiné des propositions de réforme des lois ontariennes visant a autoriser les directives sur les
soins ultérieurs qui existent dans d’autres provinces et pays. Le rapport préliminaire donne toute-
fois a penser que le cadre juridique ontarien établit un bon équilibre qui met I'accent sur le role
du mandataire spécial dans I'interprétation et la transmission des désirs d’un patient auparavant
capable et la communication d’un consentement éclairé lorsque des problemes particuliers sur-
viennent>o,

Tout outil professionnel que pourrait utiliser 'Ontario ne devrait pas étre un outil qui, dans d’autres
ressorts, autorise les directives qui préconisent de s’adresser directement aux prestataires de
soins. La CDO croit plutdt que tout outil professionnel éventuel doit étre conforme au libellé de
la LCSS et de la LPDNA et promouvoir le consentement et la planification préalable des soins
dans un processus continu, dynamique et nuancé.

4. Difficultés soulevées par les outils professionnels actuellement utilisés pour la
prise de décision

i Outils professionnels utilisés dans les établissements de soins de I’Ontario

Les organismes de santé, les éthiciens et les prestataires de soins disposent d’une foule d’outils
professionnels qu’ils ont créés ou adaptés a partir de sources en ligne ou autres et que différents
cadres de soins utilisent. Lors des consultations préliminaires de la CDO, des intervenants ont
décrit les outils professionnels comme des outils appartenant a plusieurs groupes, dont les suiv-
ants :
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Formulaires sur les niveaux de soins : formulaire comportant des cases a cocher,
régulierement utilisé au moment de I'admission dans des foyers de soins de longue
durée poury consigner les préférences concernant les interventions médicales dans les
derniers moments de la vie, selon des catégories normalisées.

Formulaire de confirmation d’ordonnance de ne pas réanimer : formulaire officiel
créé par le MSSLD qui informe les premiers intervenants, dans une situation d’urgence,
de ne pas réanimer une personne vivant dans la collectivité ou dans un foyer de soins
de longue durée. Ce formulaire de confirmation a une portée étroite et n’a aucune
valeur juridique dans d’autres situations 5.

Ordonnances de ne pas réanimer et de ne pas procéder a une RCP : inscrites dans
le dossier d’un patient hospitalisé pour indiquer que la RCP n’est pas indiquée ou que
le patient a donné son consentement a ne pas étre réanimé (se reporter a la section
C, ci-dessous, pour les litiges sur le pouvoir juridique de délivrer ces ordonnances).

Orientations, guides, formulaires et trousses de planification préalable des soins :
documents trés variables qui peuvent se trouver en ligne et étre utilisés dans tous les
cadres de soins.

Formulaires sur les objectifs des soins : formulaires servant a documenter les objec-
tifs des soins, souvent utilisés dans les établissements de soins palliatifs.

Trousses d’outils : ces trousses comprennent habituellement de I'information et des
formulaires sur des sujets qui se recoupent, par exemple la planification préalable des
soins, les objectifs des soins et le consentement.

Comme la liste qui précéde donne a penser, il N’y a pas qu’un seul outil professionnel qui serve
au consentement ou a la planification préalable des soins ou aux deux en Ontario. Il existe plutot
de nombreux outils mis au point dans le cadre d’actions individuelles. La CDO a commandé un
document sur ce sujet a Wahl et ses collegues qui ont examiné et évalué plus de 100 de ces out-
ils professionnels®?. Ces derniers servent a diverses fins (le consentement, la planification préalable
des soins, les objectifs des soins par exemple) et seulement 18 d’entre eux recoupent deux sujets
ou plus>s,

[l N’y a pas « gu’une seule voix qui fasse autorité » ni « d’organisme de réglementation » qui coordonne
les ressources au nom des organismes de santé et des prestataires de soins®. Vu la fragmentation
du systéme de santé entre les secteurs, les prestataires de soins peuvent étre orientés différemment
sur la facon d’établir les priorités et d’intégrer le consentement et la planification préalable des
soins dans leur pratique. Pour cette raison [traduction] « les prestataires de soins et d’autres en
premiere ligne recoivent a 'occasion des messages mixtes sur ce qui est une bonne pratique en
matiére [de consentement aux soins de santé, de planification préalable des soins et d’objectifs
des soins]>® ». Autrement dit, la prolifération des outils professionnels, de méme que les fréquentes
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incohérences et inexactitudes dans ces outils ont tous la méme origine : la décentralisation en la
matiere en Ontario, ce qui pousse les institutions et les professions a rechercher la clarté et une
orientation.

Nous abordons ci-apres des problemes particuliers concernant les outils professionnels actuels
qui découlent de ces préoccupations.

ii. Problémes liés aux outils professionnels actuels

La CDO a recu des commentaires des prestataires de soins, des éthiciens, des juristes et des
organismes communautaires sur les problémes profonds posés par les outils professionnels
actuels en Ontario. On nous a dit que ces outils équivalent a des formulaires obligatoires dans
de nombreux établissements de soins, en particulier les foyers de soins de longue durée, méme
si la planification préalable des soins est une démarche volontaire. Le simple nombre d’outils
professionnels et les incohérences qu’on y trouve sont des causes de confusion et, en général,
ils en réduisent la crédibilité lorsque différents cadres de soins les utilisent (lorsqu’un formulaire
sur les « niveaux de soins » sert dans un hoépital).

De plus, on nous a souvent dit que de nombreux outils professionnels ne refletent pas fidelement
la législation sur le consentement éclairé et la planification préalable des soins dans la province :
ils sont proposés comme des « directives » sur le consentement (qui n‘'ont aucun fondement légal
en Ontario); ils peuvent demander aux mandataires spéciaux d’exprimer des désirs au nom d’'une
personne; et ils donnent une fausse hiérarchie des mandataires spéciaux prévue dans la LCSS,
entre autres problémes.

La recherche commandée par la CDO a Wahl et ses collégues confirme I'existence de nombreux
problémes liés aux outils professionnels, a la suite de I'évaluation empirique d’'un grand échantillon
de documents et de consultations. Nous recommandons de consulter directement les résultats
de ces travaux pour des renseignements détaillés, mais voici au moins quelques-unes des difficultés
observées :

1. Manque d’exactitude en ce qui concerne tous les éléments de la Iégislation,
en particulier le consentement éclairé : de nombreux outils professionnels
contiennent des erreurs concernant le cadre juridique en vigueur en Ontario >,
lIs ne soulignent pas, en particulier, la priorité d’obtenir le consentement dans un
processus dynamique et continu qui commence par la participation du patient.
La plupart des outils professionnels n‘'expliguent pas les droits et responsabilités
respectifs des prestataires de soins, des patients et des mandataires spéciaux>".
Certains indiguent que le mandataire spécial est le « plus proche parent », au lieu
de suivre la liste des mandataires spéciaux obligatoires donnée dans la LCSS.
De plus, les outils professionnels peuvent chercher a demander au mandataire
spécial d’exprimer des désirs au nom du patient, ce que la loi interdit °®.

2. Utilisation incorrecte des outils pour obtenir le consentement ou limiter les
options de traitement : les outils professionnels sont souvent utilisés pour
obtenir le consentement a un traitement, y compris le retrait et I'abstention des
traitements, d’'une maniére qui s’apparente a une « directive » aux prestataires
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de soins >, |Is sont souvent utilisés aussi pour demander un résultat précis ou
une décision au sujet d’'un traitement (le consentement a refuser la RCP par
exemple) au lieu de se concentrer sur le processus décisionnel. A moins qu’il ne
s’agisse toutefois d’un plan de traitement valable (voir la définition ci-dessus),
des personnes ne peuvent pas consentir a des traitements futurs; elles ne peuvent
gu’exprimer des désirs qui seront interprétés par un mandataire spécial, si elles
deviennent incapables.

3. Absence de liens entre la planification préalable des soins, les objectifs des soins
et le consentement éclairé : il existe des incompréhensions fondamentales qui se
refletent dans les outils professionnels au point d’intersection de la planification
préalable des soins, des discussions sur les objectifs des soins et du consentement
éclairé 520, Les objectifs des soins peuvent actuellement étre traités comme un
consentement ou une planification préalable des soins, alors que chacun devrait
étre envisagé séparément, dans le contexte d’un continuum>?'. Le consentement
et la planification préalable des soins peuvent également étre assimilés 'un a
autre 522, Cette imprécision nuit a la bonne utilisation des outils professionnels et
accentue les inexactitudes sur les réles respectifs des prestataires de soins, des
patients et des mandataires spéciaux.

4. Utilisation de documents obtenus d’ailleurs : un médecin traitant doit s’assurer
d’obtenir le consentement éclairé. Cela veut dire qu’il lui incombe de confirmer le
consentement exprimé précédemment a un autre prestataire de soins avant son
transfert 523, |l est particulierement difficile d’utiliser les outils professionnels qui
ont servi a indiguer gu’une personne a consenti a s’abstenir de mesures essentielles
au maintien de la vie parce qu’on ne peut pas vérifier la qualité de I'information
fournie au patient et que les circonstances peuvent avoir changé 524, Le mésusage
des formulaires de confirmation de 'ordonnance de ne pas réanimer, qui s’adressent
uniguement aux premiers intervenants, en est un exemple 525. Ces formulaires sont
une solution limitée a un probleme pratique (combler une lacune dans I'étendue
de la pratique des premiers intervenants); pourtant, on les utilise dans les hépitaux
pour confirmer 'ordonnance de ne pas réanimer au moment de I'admission, ce qui
peut ne pas tenir compte d’'un changement dans I'état de santé de la personne et
est simplement interdit par la loi 528,

5. Evaluation juridique limitée : les juristes semblent participer rarement a I'examen
des outils professionnels®?’. Les éthiciens et les prestataires de soins peuvent se
voir demander d’évaluer des documents ou sont appelés a gérer des projets
d’élaboration d’outils, mais les juristes ne font d’ordinaire pas partie des équipes®2.
De plus, méme si les foyers de soins de longue durée sont tenus de faire attester
par un juriste les documents portant sur le consentement et des questions de
planification préalable des soins pour s’assurer qu’ils sont conformes a la loi, cela
ne semble pas se faire généralement dans la pratique®?°. Les protocoles d’inspection
du MSSLD en ce qui concerne les foyers de soins de longue durée ne semblent
pas non plus exiger une évaluation précise de cette exigence, méme si les
inspecteurs étudient effectivement les documents réglementés lorsgu’une plainte
est portée ou qu’une préoccupation énoncée pendant une inspection de la qualité
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des services aux résidents a trait a des accusations portées par ces derniers ou
met en cause un document réglementé 539,

[l existe d’autres problémes liés aux outils professionnels, mais nous attirons pour le moment
'attention sur une derniére difficulté qui a trait au réle de la vulgarisation juridique, car nous
reviendrons sur ces problémes dans nos conversations avec les membres du public, a la phase
de consultation qui leur est réservée.

Nous vous invitons a nous faire part de vos expériences concernant d’autres difficultés que nous
pourrions ajouter a notre évaluation des outils professionnels.

. Le role de la vulgarisation juridique

Au cours des consultations préliminaires sur le projet, et de maniére plus approfondie au cours
du projet pluriannuel de la CDO sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle, les
intervenants ont percu en grand nombre que la méconnaissance de ce domaine du droit est
endémique a tous les niveaux et qu’il s’agit la d’'une cause importante et grave d’'une application
erronée de la loi.

La vulgarisation est une solution a cette méconnaissance répandue et de nombreux intervenants
ont souligné I'importance d’une vulgarisation plus efficace et approfondie dans ce domaine.

[l est important toutefois de se rappeler que la vulgarisation en soi n’est pas une panacée qui
résoudra le probleme si les formulaires et les outils que les spécialistes utilisent sont inexacts,
si les facons de procéder normalisées ne comprennent pas de mécanismes pertinents pour le
consentement ou s’il y a des obstacles ou des sources systémiques de découragement a la bonne
mise en ceuvre de la loi. Autrement dit, la vulgarisation n’est qu’un aspect de toute action plus
large pour une mise en ceuvre efficace des lois de ’'Ontario en matiére de planification préalable
des soins et de consentement.

Cela dit, 'absence de vulgarisation auprés des prestataires de soins et du public en ce qui con-
cerne la planification préalable des soins, les objectifs des soins et le consentement constitue
un theme prépondérant des consultations préliminaires de la CDO et de la recherche réalisée
a I'externe. On a dit des prestataires de soins gu’ils avaient des « connaissances de base » de
ces processus, [traduction] « mais qu’ils ne reconnaissent pas toujours la distinction a faire
entre ces concepts® ». 'application des connaissances du concept a la pratique ne se fait pas
sans heurts 532, Des outils professionnels inexacts ou déficients peuvent également mener a des
habitudes erronées®33,

Le projet de la CDO sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle comprend un examen
de la vulgarisation juridique sur laquelle nous nous appuyons dans le présent projet. Notre rapport
provisoire dans ce projet a abouti a des résultats de recherche approfondis sur les lacunes en
matiére de vulgarisation, aprés plusieurs années de consultation dans la province. Ce rapport
présente également des recommandations sur les solutions possibles a ce probleme.
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Pour faciliter les renvois, nous vous donnons ci-dessous un apercu des conclusions et des projets
de recommandation principaux de ce projet, également pertinents ici.

Pour en savoir plus sur 'ampleur du projet de la CDO, reportez-vous a voir 1.C « La portée
du projet intégre les faits de I'actualité » et a 1.D.2 « Elaboration du projet, recherches et
consultation ».

Propositions de la CDO touchant la vulgarisation juridigue

Les auteurs du Rapport préliminaire sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle
de la CDO ont observé gu’il n’y a pas assez de vulgarisation et d’orientation pour que les pres-
tataires de soins puissent évaluer la capacité de prendre des décisions au sujet des traitements >34,
L’absence de normes claires en vertu de la LCSS ainsi que les lacunes de la vulgarisation dans
certaines professions ont occasionné de la confusion et de I'anxiété au sujet des évaluations>3%®,
De plus, de nombreux prestataires de soins connaissent peu leurs obligations en ce qui concerne
I’évaluation de la capacité et la présentation de I'information sur leurs droits aux patients qu’ils
déterminent incapables®38,

Compte tenu de ces facteurs et d’autres, la CDO a proposé d’élaborer des lignes directrices
officielles pour les évaluations en vertu de la LCSS. Nous avons proposé un certain nombre de
principes de base et de droits procéduraux a inclure dans ces lignes directrices®®. Nous avons
recommandé des modes de communication de I'information sur leurs droits aux patients que
'exigence de normes minimales en vertu de la LCSS pourrait modifier>. Nous avons en outre
proposé de modifier la LCSS pour y inclure un devoir clair et explicite pour les prestataires de
soins d’informer les mandataires spéciaux de leurs rbles et de leurs responsabilités, indiquant
que la création d’'un formulaire normalisé pourrait les appuyer a cet égard >3°,

D’autres recommandations pertinentes ont trait a la vulgarisation, a la formation, a I'information,
a 'assurance de la qualité et a l'attribution des pouvoirs réglementaires a ces égards. Nous ne
pouvons décrire toutes les propositions de la CDO vu les limites du présent document de travail.
Nous vous invitons donc a lire nos rapports pour en savoir plus, mais nous soulignons que nos
recommandations portent sur le réle des institutions suivantes pour renforcer ces domaines,
compte tenu de leurs mandats respectifs :

« Etablissements de formation professionnelle

e Ordres des professions de la santé réglementées

* Qualité des services de santé Ontario

* Réseaux locaux d’intégration des services de santé

* Ministere de la Santé et des Soins de longue durée 549,

Les auteurs du rapport proposent, par exemple, que les établissements de formation profes-
sionnelle réexaminent leur curriculum et envisagent de renforcer I’étude des questions liées a
la capacité, a la prise de décision et au consentement >#. De plus, nous proposons que les ordres
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des professions de la santé réglementées fassent des questions concernant ces domaines du
droit une priorité dans leurs programmes d’assurance de la qualité, y compris la détermination
et I'’évaluation des compétences de base®4?,

Nos recommandations dans le projet sur la capacité et la prise de décision proposent également
gue le gouvernement de I’Ontario dirige I'élaboration d’'une stratégie générale visant la vulgar-
isation, la formation et I'information qui serait déléguée a un établissement approprié >43.

Cette derniére recommandation s’adressait aux spécialistes qui donnent des conseils sur la loi
et qui 'appliguent, de méme gu’aux utilisateurs directement touchés par la capacité et la prise
de décision. Ainsi, tout établissement futur faciliterait la vulgarisation auprés du public et la for-
mation professionnelle pour les prestataires de soins et autres en cette matiére de capacité et
de prise de décision.

Le rapport définitif de la CDO sur la capacité et la prise de décision a été publié en mars
2017. On peut le consulter dans notre site Web, www.lco-cdo.org.

5. Possibilités d’améliorer la compréhension des lois en matiére de consentement et de
planification préalable des soins

On a demandé a la CDO d’examiner des stratégies afin de résoudre les probleémes découlant
de la multiplicité, de I'incohérence et de I'inexactitude des outils professionnels utilisés pour
la prise de décision en fin de vie. Le présent projet ne revoit pas le processus décisionnel en
matiére de consentement éclairé et de planification préalable des soins en Ontario.

Nous croyons que la LCSS crée un bon équilibre en ce qui concerne I'importance accordée au
consentement, c’est-a-dire d’exiger d’abord le consentement éclairé d’une personne capable.
Si cette personne devient incapable, le fait de demander a un mandataire spécial qu’il interprete
et applique les désirs, les valeurs et les croyances exprimés antérieurement dans les circon-
stances favorise 'autonomie et 'autodétermination du patient. Cette solution réduit également
les risques inhérents a 'obligation de respecter des instructions visant des soins futurs qu’on ne
peut pas correctement comprendre s’il ne s’agit pas de I’'état de santé actuel d’'une personne.

Par conséquent, notre tache a trait a I'application concréte des lois ontariennes en matiére de
consentement et de planification préalable des soins a I'intention des prestataires de soins, des
patients et des mandataires spéciaux. Cette tadche souléve diverses questions que nous aime-
rions approfondir par d’autres consultations.

La premiére question vise a déterminer si la création d’outils professionnels normalisés serait
souhaitable, voire possible en Ontario.

Plusieurs provinces au Canada et aux Etats Etats-Unis ont créé des outils professionnels normal-

isés, par exemple la trousse Green Sleeve du ministére de la Santé de I'’Alberta, qui contient une
« directive personnelle » (pour la désignation d’un mandataire spécial) et une « désignation des
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objectifs des soins » (inscrite comme une ordonnance médicale) >#4. Les lois de ces ressorts, y
compris I'Alberta, different cependant de celles de I’Ontario et elles ne correspondraient pas
a nos normes du consentement éclairé 545,

La documentation de la Fraser Health Authority de la Colombie-Britannique en est un autre
exemple et, dans ce cas également, les lois different de celles de ’'Ontario en raison des distinc-
tions juridiques entre le consentement et la planification préalable des soins et I'insistance que
met I’Ontario sur le consentement comme processus continu>4®,

Etant donné que les lois ontariennes exigent un processus continu de prise de décisions qui
dépendent toujours du contexte susceptible de changer, la CDO se demande si ces documents
normalisés pourraient étre conformes a la loi.

Apres leur évaluation experte du cadre juridique, des outils professionnels existants et des
expériences des intervenants en Ontario, Wahl et ses collegues concluent [traduction] « [qu’]Jun
ensemble d’outils et de méthodes normalisés ne serait pas possible®¥ ». Les auteures expliquent
d’abord que I’habitude des outils professionnels est trop répandue et enracinée pour gu’elle
disparaisse. Elles constatent ensuite gu’il « n’y a pas un ensemble “parfait’ d’outils et de méthodes
» qui répondrait a tous les besoins différents de services de santé>8,

Selon ce que nous entendrons pendant nos consultations dans ce projet, la deuxieme question
de la CDO portera sur les solutions de rechange a la conception d’outils normalisés. Wahl et ses
collégues proposent la mise en ceuvre d’une solution systémique qui viserait a changer les com-
portements dans le systéme de santé, y compris les organismes de santé et les prestataires de
soins, de méme que le public. Cette solution est axée sur les quatre éléments suivants :

e ['utilisation de la terminologie de la LCSS dans tous les outils professionnels
existants,

e la vulgarisation aupreés de tous les intervenants,
» lassurance de I'exactitude juridigue de tous les outils professionnels,

* |la promotion du respect de la loi par des méthodes d’application de cette
derniére.

Les auteures recommandent une stratégie a volets multiples pour intégrer avec créativité ces
aspects de changement systémique dans lequel interviennent tous les niveaux de gouvernance,
y compris le MSSLD, les RLISS, QSSO, les ordres de réglementation des professions de la santé,
les exploitants de foyers de soins de longue durée, le protecteur des patients, les organismes
d’accréditation et d’autres.

[l est intéressant de signaler dans ce contexte les efforts importants d’organismes communautaires
ontariens pour réunir et évaluer les outils professionnels existants en fonction du cadre juridique,
et coordonner I'’échange des connaissances sur les pratiques exemplaires.

L’ACE et la communauté de pratique du consentement et de la planification préalable des soins

d’HPCO, par exemple, sont deux centres d’excellence de I'intégration des lois ontariennes dans
les outils professionnels. En plus d’un comité consultatif directeur centralisé, qui comprend un
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représentant de I’ACE, le projet de ’'HPCO fait appel a des dirigeants régionaux qui représen-
tent chacun des RLISS de la province®®. L’ACE et la communauté de pratique de 'HPCO exami-
nent tous deux les outils professionnels, font de la vulgarisation juridique auprés du public et
tiennent des ateliers a I'intention des prestataires de services®°. On constate donc que de véri-
tables efforts sont faits partout dans la province pour susciter un changement systémique, méme
si parfois ils ne sont pas assez approfondis qu’il le faudrait pour susciter un réel changement de
culture.

La CDO voudrait savoir si les efforts en cours pourraient étre intensifiés pour étre intégrés
dans nos autres systemes communautaires ou réglementaires. Nous souhaiterions en partic-
ulier savoir s’il conviendrait de préciser dans le présent projet nos recommandations du pro-
jet sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle sur le renforcement de I'information
et de la vulgarisation pour y inclure un volet d’assurance de la qualité des outils professionnels.

En dernier lieu, la CDO aimerait plus d’opinions sur le contenu d’éventuels outils professionnels
ou d’autres solutions pour la vulgarisation et la mise en ceuvre. Le contenu de ces outils pourrait
peut-étre différer selon les établissements de soins, en soulignant toutefois qu’il devrait toujours
y figurer un ensemble de droits et de principes fondamentaux reconnus dans la LCSS et la LPDNA.

L’élaboration du contenu devrait s’appuyer sur des objectifs précis, par exemple comment
marquer le fait que la prise de décision juridique est un processus ou comment mieux intégrer
les objectifs de bonnes communications et de bons objectifs des soins a la préparation a la prise
de décision. On pourrait aussi chercher des moyens d’intégrer la primauté du consentement
éclairé (y compris les plans de traitement) dans les actions axées sur la planification préalable
des soins.

Nous vous invitons a consulter 'annexe du document de recherche subventionné qui présente des
recommandations sur les contenus en fonction des auditoires cibles (les prestataires de soins, les
patients, les mandataires spéciaux, les organismes de soins de santé) pour y lire d’autres exemples.

6. Questions a discuter

10. Comment peut-on mieux soutenir les institutions, les spécialistes et la
population pour I'obtention de consentements en matiére de soins de
santé qui soient utiles et respectueux de la loi?

1. Comment des outils professionnels peuvent-ils permettre d’atteindre
l'objectif de dispenser des renseignements exacts, cohérents et utiles
sur le consentement et la planification préalable des soins?

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 108 MAI 2017



C. Pouvoir décisionnel en matiéere de traitements essentiels au maintien de la vie
1. Introduction

De nombreux Ontariens ont, dans leur vie, eu a prendre des décisions sur des traitements essen-
tiels au maintien de la vie en raison de leur propre état de santé ou de celui de membres de leur
famille et d’amis. Certaines de ces décisions ont trait a des interventions nécessaires a la survie
(RCP, par exemple) ou a des traitements essentiels au maintien de la vie (maintien des fonctions
vitales). Mis a part les traitements médicaux, I'assistance pour les besoins essentiels tels que manger
et boire devient aussi de plus en plus indispensable dans les derniers moments de la vie.

La prise de décisions dans ces situations est extrémement difficile; elle nous oblige a regarder
en face nos propres valeurs et émotions et a les définir. Elle souléeve également des préoccu-
pations d’ordre éthique chez les prestataires de soins pour qui leur réle consiste seulement a
offrir les traitements qu’ils jugent bénéfiques sur le plan clinique. Les valeurs du patient et du
mandataire entrent parfois en contradiction avec celles des prestataires de soins dans les situa-
tions ou il faut décider d’administrer ou non des traitements essentiels au maintien de la vie a une
personne qui vit les derniers moments de sa vie. Ces situations peuvent étre bouleversantes
et stressantes, en particulier lorsque la législation sur le pouvoir décisionnel n’est pas tranchée.

La difficulté, pour un grand nombre d’entre nous, a communiquer et a prendre des décisions
efficaces dans les situations stressantes et émotionnelles ajoute a la difficulté. Des patients et
des familles peuvent ne pas étre bien préparés aux conversations sur les derniers moments de la
vie. Des intervenants ont laissé entendre que la culture populaire encourage les attentes irréal-
istes a 'égard de la médecine moderne. Dans un document préparé pour la CDO, Cartagena
et ses collegues ont signalé qu’il était difficile, voire impossible, pour certains patients de parler
de la souffrance a la fin de la vie : ces conversations les obligent a faire face a ce qui les attend et
exigent d’eux beaucoup de courage®.

De plus, des familles peuvent, on le comprend, étre réticentes a se parler de la possibilité de la
mort. Pour cette raison, certaines familles et certains patients peuvent ne pas étre préts a accepter
les réalités de leur situation et continuer d’espérer « un miracle ». Les membres de la famille
peuvent ne pas étre préts au fardeau émotionnel et éthique des décisions a prendre en fin de
vie : ils peuvent hésiter a assumer la responsabilité de décisions qui entrainent la mort, méme s’ils
croient que ces décisions peuvent étre ce qu’il vaut mieux pour leur étre cher ou que ces décisions
refletent les désirs et les valeurs de ce dernier.

Selon Cartagena et ses collegues, le temps, la formation et les ressources sont des contraintes
a la capacité de ces prestataires de répondre aux besoins des patients et des familles dans les
derniers moments de la vie>%2,

La CDO reconnait la nécessité d’'un équilibre entre les intéréts des patients, des mandataires
spéciaux et des prestataires de soins dans la prise de décisions en général, mais d’importantes
gquestions sur le pouvoir juridique de prendre des décisions dans des circonstances partic-
ulieres dans les derniers moments de la vie sont a clarifier.
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Nous passons ici en revue I’état du droit sur le sujet et les débats éthiques qui I'entourent. Plus
précisément, nous examinons qui a le pouvoir de décider si une personne se verra offrir ou recevra
des mesures essentielles au maintien de sa vie aux deux égards susmentionnés :

e les soins de santé
* |les choses nécessaires a I'existence (les aliments et 'eau par exemple).

La législation est claire a certains égards, mais elle n’est pas fixée a de nombreux autres. La
présente section porte donc sur ce que devrait étre la législation.

Pour faciliter la compréhension, nous utilisons I'expression « traitements essentiels au
maintien de la vie » pour désigner les différents types de traitements dont il est question
dans le présent chapitre.

2. Définition des valeurs et des concepts qui influencent les décisions

Les décisions sur le retrait et I'abstention des traitements essentiels au maintien de la vie peuvent
étre influencées par diverses valeurs et divers concepts, brievement décrits ci-dessous. Ces
valeurs peuvent étre les fondements de la loi, des cadres éthiques ou des obligations profes-
sionnelles. Elles peuvent également influencer les facons de voir ou les décisions des patients,
des familles ou des prestataires de soins. Elles peuvent trouver leurs sources dans des cadres
éthiques ou juridiques, ou plus largement dans des valeurs religieuses ou spirituelles.

Les paragraphes suivants ne se veulent pas une liste exhaustive des valeurs ou des concepts
pertinents ni une exploration approfondie des uns ou des autres. lIs visent plutdt a fournir quelques
notions de départ dont il convient de tenir compte.

Autonomie et autodétermination : 'autonomie et 'autodétermination sont généralement recon-
nues comme des principes cruciaux de 'administration de tout traitement, car ils reconnaissent
I'importance fondamentale de I'intégrité physique.

Le principe d’autonomie est tout particulierement reconnu dans le contexte des décisions sur
des traitements. Dans Fleming c. Reid, la Cour d’appel de I’Ontario a souligné que [traduction]
« sous le régime de la common law, le droit a I'intégrité physique et a 'autonomie personnelle
est si profondément enraciné dans les traditions de notre droit qu’il est considéré comme un
droit fondamental méritant la protection la plus stricte. [...] Le droit, en common law, de disposer
de son propre corps et le droit constitutionnel a la sécurité de la personne, tous deux fondés
sur la croyance a la dignité et a 'autonomie de chacun, peut étre traité commme un droit coex-
tensif 55 ». La LCSS précise, dans ses objets, d’accroitre 'autonomie>>4,

Les principes de base de 'autonomie et de I'indépendance sont tous deux pris en compte dans
les deux projets récents de la CDO, soit le Cadre du droit touchant les personnes handicapées
et le Cadre du droit touchant les personnes dgées (les « Cadres ») 335, Dans les deux Cadres, les
définitions mettent I'accent sur le fait que I'atteinte de 'autonomie ou de 'indépendance qui exiger
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des mesures de soutien et que 'autonomie doit se comprendre dans le contexte des relations
de la personne. Ces remarques valent tout particulierement dans le contexte des derniers moments
de la vie, quand les personnes deviennent plus fragiles et que les relations familiales tendent
a prendre plus de place.

Les points de vue qui favorisent les principes d’autonomie et d’autodétermination font ressortir
de graves inquiétudes a la « voix » que pourraient perdre les personnes mémes a qui le traite-
ment doit bénéficierss®, ’expérience de la mort est incroyablement personnelle. Elle touche au
coeur méme de notre identité en tant que personne, membre d’'une famille et participant a une
communauté. Certains craignent beaucoup que des prestataires de soins a qui on donnerait le
pouvoir de décider de traitements essentiels au maintien de la vie puissent ne pas bien saisir I'im-
portance des valeurs personnelles, non médicales dans le processus de la mort.

Pour certains, nous avons peut-étre, en tant que culture, accordé trop de poids a 'autonomie,
tant culturellement que juridiquement, particulierement dans les derniers moments de la vie,
lorsque la nature méme du processus en fait un processus de moins en moins autonome, de
moins en moins en maitrise et de moins en moins sensible. Cartagena et ses collégues citent
un prestataire de soins :

[traduction] « Lorsque nous nous sentons menacés, nous n’utilisons pas notre
cortex frontal. Notre réflexion est trés limitée et nos seules pensées sont axées sur
“comment vais-je assurer ma sécurité”? Ainsi, si quelgu’un se sent menacé et
gu’il a peur de mourir d’'une mort horrible, il peut lui sembler sensé de dire, évidem-
ment : “précipiter ma vie a du sens. Tout sera bientot fini”. [...] Ainsi, si 'on parle
de capacité, je crois gue si une personne se sent menacée, elle peut prendre une
décision qui différerait de celle qu’elle prendrait si elle était dans la partie de son
cerveau qui réfléchit, ne se sentirait pas seule et isolée et ressentirait les liens qui
'unissent a son entourage et a sa propre force>’. »

Des prestataires de soins ont en outre souligné que 'autonomie n’a pas nécessairement autant
d’importance pour nombreuses autres cultures et qu’il pourrait nuire a I'expérience de la fin de
vie de de certaines personnes gque de présumer automatiquement que l'autonomie devrait
lemporter sur d’autres valeurs>%8,

Bienfaisance : le principe de la bienfaisance désigne les obligations éthiques et professionnelles
d’un prestataire de soins d’atténuer les souffrances et d’administrer des traitements bénéfiques
pour le patient. De méme, le principe de la non-malfaisance exige que les prestataires de soins
s’abstiennent d’administrer des traitements néfastes au patient>°.

La Commission de réforme du droit du Manitoba souligne que le but premier d’un traitement
médical est de rétablir ou de maintenir dans la mesure du possible la santé du patient, de max-
imiser les avantages et de réduire au minimum les méfaits>¢°,

Dans un document commandé par la CDO sur la souffrance et la capacité en fin de vie, les auteurs

ont souligné que les prestataires de soins peuvent éprouver de la détresse morale s’ils admin-
istrent des traitements non bénéfiques qui entrainent des souffrances>®6.
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Utilité : il est souvent question des concepts d’utilité dans les discussions sur la bienfaisance et
les deux termes sont parfois confondus ou assimilés I'un a I'autre.

Lorsqu’un traitement proposé est inutile ou inefficace, il peut ne pas convenir d’offrir le traitement
ou de le maintenir. La Commission de réforme du droit du Manitoba distingue fort utilement deux
aspects de la « futilité » :

[traduction] La futilité physiologique décrit un traitement qui ne fonctionnera
pas ou qui ne peut pas atteindre I'objectif souhaité. Il s’agit en grande partie
d’une question de jugement médical clinique. La futilité qualitative introduit le
concept tres controversé du traitement qui n’en vaut pas la peine ou qui ne
produira pas un résultat souhaitable. Le mot « futile » tend a mettre 'accent sur
la connotation qualitative du mot et donne a penser gu’il s’agit avant tout d’un
jugement de valeur. Cette connotation a fait tomber le mot en discrédit. En par-
ticulier, il suscite I'inconfort dans les groupes vulnérables tels que les personnes
handicapées et les personnes dgées?®62,

Selon la Commission de réforme du droit du Manitoba, il serait plus utile de se concentrer sur
« 'inopportunité médicale » pour souligner les aspects clinigues de la prise de décision.

Les deux concepts de la bienfaisance et de 'utilité sont enracinés dans le jugement clinique expert
du prestataire de soins et les normes de pratique.

La compréhension de I'application possible de ces principes exige des connaissances fonda-
mentales sur les conséquences physiologiques et sociales possibles des traitements essentiels
au maintien de la vie, de méme que les croyances populaires dans la profession de la santé. En
Ontario, il n’existe pas de définition juridique de ce qui constitue 'utilité, la pertinence médicale,
la bienfaisance et la malfaisance dans ce contexte.

Justice distributive : dans un document récent, Downie, Wilmott et White ont indiqué que la justice
distributive était un aspect pertinent dont il fallait tenir compte dans le retrait et I'abstention d’un
traitement qui pourrait étre essentiel au maintien de la vie. Aucun systéme de santé n’a des
ressources illimitées, et les ressources telles que les lits de soins intensifs coltent cher et sont
limitées. Les auteurs soulignent gu’il [traduction] « n’est pas immoral de rationner les ressources.
Cela arrive souvent et c’est nécessaire : aucun pays ne peut avoir les moyens de fournir tout ce
qui est médicalement possible a tout le monde [...] s’il existe des politiques justes, il peut alors
étre défendable, sur le plan éthique, de refuser un traitement a certaines personnes 63, »

Dans I'étude du concept de la justice distributive, il est important de reconnaitre les préoccupa-
tions des personnes agées et des personnes handicapées, par exemple. Des hypothéses négatives
et stéréotypées sur la qualité ou la valeur de la vie de certains groupes pourraient influencer e
maniére inopportune des décisions sur 'administration de traitements essentiels au maintien de
la vie. Le Cadre du droit touchant aux personnes dgées, par exemple, fait état d’attitudes qui voient
les personnes dgées comme des personnes n’ayant plus rien a apporter et attendant simplement
la mort®64,
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Valeur de la vie : la valeur de la vie est un point de départ fondamental de toute discussion sur
'abstention et le retrait de traitements essentiels au maintien de la vie. Dans certains cas, cette
valeur vient de convictions religieuses du caractére sacré de la vie, mais elle a également des
racines dans les cadres éthiques et juridiques plus généraux qui voient en la vie une valeur intrin-
seque. Dans Rodriguez c. Colombie-Britannique (Procureur général), la Cour supréme a souligné
le caractere sacré de la vie dont il faut tenir compte, de méme que la liberté et la sécurité de la
personne dans I'examen des questions liées a la fin de vie %6,

Dans certaines décisions, ces valeurs seront harmonieuses. Dans d’autres, des tensions s’exprimeront.
Downie, Wilmott et White ont laissé entendre qu’un cadre réglementaire clair qui s’inscrirait dans
des processus légitimes et accessibles pourrait étre utile pour tenir ddment compte des valeurs
sur lesquelles il faut s’appuyer pour prendre ces décisions difficiles®®’.

3. Décisions sur le retrait et 'abstention d’un traitement essentiel au maintien de la vie

i Définition du retrait et de I’abstention d’un traitement essentiel au maintien
de la vie

L’abstention d’un traitement essentiel au maintien de la vie désigne le fait de laisser la mort se
produire naturellement lorsque survient un incident mortel, par exemple un infarctus du myocarde.
Généralement, 'expression est utilisée dans des situations limitées ou la RCP pourrait étre offerte.
Celle-ci peut étre donnée ou non administrée, quel que soit le cadre ou se trouve la personne, chez
elle, dans un foyer de soins de longue durée ou a I’hdpital.

Par contraste, le retrait d’un traitement essentiel au maintien de la vie veut dire cesser d’'admin-
istrer des mesures de maintien des fonctions vitales déja fournies, par exemple la respiration
artificielle et la nutrition en milieu hospitalier. Le résultat du retrait d’'un traitement essentiel au
maintien de la vie est semblable a I'abstention en ce sens que la mort peut survenir naturellement.

Le retrait et I'abstention d’un traitement essentiel au maintien de la vie ne sont pas synonymes
des soins palliatifs. lls peuvent toutefois les précéder et ils sont intimement liés a la prestation de
soins palliatifs, dont la gestion de la douleur et des symptdmes et les accompagnements®¢’,

ii. Domaines du pouvoir décisionnel selon la loi

Au Canada, les personnes capables et les mandataires spéciaux qui parlent au nom d’une per-
sonne incapable peuvent légalement refuser un traitement essentiel au maintien de la vie®>®8,

Dans I'affaire Malette c. Shulman, la Cour d’appel de I’Ontario a tranché qu’en common law, les
personnes capables peuvent refuser un traitement essentiel au maintien de la vie, conformément
aux droits a 'autonomie et a 'autodétermination®. La Cour supréme a également reconnu la
légalité du consentement a ces traitements de fin de vie dans plusieurs cas>°. Récemment, la Cour
supréme a affirmé dans Carter que méme si la mort peut découler de la décision d’une personne,
cela ne la prive pas de son droit a 'autodétermination>”'. La LCSS codifie également le droit de
refuser un traitement®72,
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La loi est claire, les personnes (ou leurs mandataires spéciaux) ont le droit de refuser un traitement
essentiel au maintien de la vie. Toutefois, la loi est moins claire - ou a tout le moins controversée
- pour la question de savoir si les prestataires de soins sont tenus de proposer un traitement
qui, de leur avis, ne serait pas utile aux patients et si ces derniers (ou les mandataires spéciaux)
peuvent insister pour le recevoir lorsque les prestataires de soins sont en désaccord.

Par exemple, les prestataires de soins peuvent-ils choisir de ne pas offrir la RCP s’ils sont d’avis
gu’elle ne sera pas bénéfique pour le patient? Les mandataires spéciaux peuvent-ils exiger
gue tous les traitements possibles soient administrés pour prolonger la vie d’un patient?

Dans ces situations, [traduction] « [I]e probléme réside dans les conflits entre I'intérét des pa-
tients (ou des familles) dans la détermination du traitement médical et I'intérét des médecins
de ne pas étre tenus d’exercer une médecine contraire a leur éthigue professionnelle>’s »,

iii. Points de vue divergents sur le pouvoir décisionnel selon la loi

Il existe deux principaux points de vue divergents sur le détenteur du pouvoir décisionnel
lorsqu’il est question de retrait et d’abstention des traitements essentiels au maintien de la vie.

Selon certains, les prestataires de soins devraient avoir le pouvoir de choisir quels traitements
sont offerts, selon leur jugement clinique sur ce qui conviendrait le mieux au patient. Selon d’autres,
les prestataires de soins doivent offrir des traitements essentiels au maintien de la vie de sorte
gue les patients ou les mandataires spéciaux puissent eux-mémes décider.

Ces deux facons de voir ne sont pas toujours contradictoires : il pourrait arriver gu’elles coincident
lorsque les patients ou les mandataires spéciaux partagent I'avis du prestataire de soins sur les
conséquences d’un traitement bénéfique.

[l survient néanmoins des conflits entre les prestataires de soins, les patients et les mandataires
spéciaux sur la pertinence de I'administration d’un traitement essentiel au maintien de la vie.
La CDO a observé que les conflits sont particulierement courants lorsque la personne la plus
vulnérable dans le litige - le patient - est inconsciente ou autrement incapable et qu’une déci-
sion doit étre prise en son nom.

Une personne extrémement fragile peut se rétablir d’un incident de maladie grace a la RCP,
mais demeurer aux soins intensifs jusgqu’a sa mort. Une personne qui recoit des traitements vitaux
peut ne pas redevenir consciente, décliner indéfiniment et développer des complications au fil
du temps. D’autres personnes pourraient ne plus pouvoir vivre de maniere aussi indépendante
gu’avant de recevoir le traitement. D’autres encore pourraient se rétablir pleinement et recouvrer
leurs capacités physiques et psychologiques. Ce sont des exemples de situations que les pres-
tataires de soins, les patients et les mandataires spéciaux pourraient juger différemment si 'on
pense a la qualité de vie, aux avantages ou aux inconvénients des traitements.
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Dans un milieu clinique, les prestataires de soins peuvent avoir leurs propres définitions de la bi-
enfaisance et de la malfaisance. Selon une étude d’experts commandée par la CDO, [traduction]
« les cliniciens canadiens ont généralement des définitions semblables d’'un “traitement non
bénéfique”> ». En citant une recherche qualitative antérieure, les auteurs, Downar ses collegues,
expliguent :

[traduction] [...] Les médecins des soins intensifs, les infirmiers et infirmiéres et les
inhalothérapeutes définissaient généralement un traitement non bénéfigue comme
« l'utilisation de ressources considérables sans espoir raisonnable que le patient
retrouve un état d’indépendance relative ou puisse interagir avec son environnement
». Un sondage subséquent a fait constater que les définitions les plus couramment
acceptées d’un traitement non bénéfique sont les suivantes : « traitement curatif/
avancé de prolongation de la vie qui se traduirait presque sans contredit par une
qualité de vie que le patient a précédemment déclaré gu’il ne voudrait pas » et «
traitement curatif/avancé de prolongation de la vie qui ne correspond pas aux objec-
tifs des soins (définis par le patient)>’> ».

Ainsi, Downar et ses collegues expliquent que les prestataires de soins tiennent souvent compte
des valeurs du patient lorsqu’ils déterminent un traitement bénéfique. Ces auteurs reconnais-
sent que lorsqu’ils ne connaissent les valeurs du patient ou lorsqu’ils percoivent que les valeurs
connues sont irréalistes ou incorrectement transmises, les prestataires de soins ne peuvent pas
toujours intégrer facilement les valeurs du patient dans leur évaluation des soins nécessaires>’s.

En général, les prestataires de soins n‘ont pas besoin d’offrir des traitements qui ne sont pas
indigués sur le plan clinique : [traduction] « Les médecins ne devraient pas prescrire d’antibiotiques
pour des maladies virales [ou] effectuer une chirurgie thérapeutique sans indicateurs cliniques
de maladie ou de Iésion®”7 ». De plus, comme nous I'avons expliqué précédemment, il n'existe
pas de droit positif en matiére de soins de santé au Canada.

Toutefois, comme la Commission de réforme du droit du Manitoba le décrit dans son rapport
de 2003 intitulé Withholding or Withdrawing Life Sustaining Medical Treatment, le pouvoir du
prestataire de soins de choisir quel traitement administrer differe indéniablement lorsqu’il est
guestion de soins de fin de vie :

[traduction] Le caractere sacré et la valeur de toute vie humaine, les conséquences
profondes et irréversibles [...] les circonstances personnelles de la famille du patient,
la vie spirituelle et culturelle et la peur du patient de perdre la maitrise au moment
le plus vulnérable de son existence expliquent tous I'attrait émotionnel et intuitif pour
la notion de 'autonomie personnelle et du soutien du droit d’'un patient non seulement
de refuser un traitement essentiel au maintien de sa vie, mais également d’exiger des
mesures qui le maintiendront en vie>’8.

La CDO a également entendu que I'absence de normes uniformes et transparentes pour I’éval-
uation d’un traitement bénéfique >7° suscitait des inquiétudes. Des juristes, en particulier, ont dit
craindre qu’il y ait des préjugés a I’égard de certains groupes qui peuvent étre fragiles ou vul-
nérables, par exemple les personnes agées et les personnes handicapées, lorsque des jugements
de nature qualitative sur la qualité de la vie sont en cause °8°. Nous avons entendu des craintes
gue dans certains cas, les ressources financiéres aient priorité sur la vie de ces groupes qui peu-
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vent étre considérés (a tort) comme des groupes qui valent moins la peine de recevoir des soins.
On nous a également dit qu'on ne tienne pas compte des convictions religieuses et des croyances
culturelles que les prestataires de soins peuvent ne pas toujours partager avec leurs patients®®,

Des décisions de la CCC confirment, par exemple, des désaccords entre les prestataires de soins
et les mandataires spéciaux qui divergent d’opinions quant a I'équilibre entre la foi et les croyances
culturelles, la qualité de vie et les perceptions du bienfait médical %82, De plus, plusieurs décisions
de la CARPS prouvent des allégations portées par des mandataires spéciaux que des traite-
ments essentiels au maintien de la vie n'ont pas été proposés aux membres de la famille en raison
des préjugés liés au vieil age>83.

La CDO a entendu plusieurs personnes lui donner des exemples de situations ou les prestataires
de soins ont versé, sans consulter, une ordonnance de « non-réanimation » aux dossiers médi-
caux du membre de leur famille a ’hépital (ce qui empécherait 'administration de la RCP en cas
d’arrét cardiague). On a dit avoir eu un choc, avoir été en colére et avoir ressenti des sentiments
d’injustice. Les décisions de la CARPS font également ressortir les conflits que suscitent le pouvoir
des prestataires de soins de rendre des ordonnances de non-réanimation et le réle du consen-
tement, des communications et de la documentation®84,

Méme les défenseurs d’un pouvoir accru aux prestataires de soins parlent des avantages généraux
de communications sensibles et ouvertes avec les patients et les mandataires spéciaux, d’'une
meilleure vulgarisation des risques des traitements essentiels au maintien de la vie et de meilleures
méthodes de collaboration pour la prise de décisions.

iv. Cadre juridique en vigueur en Ontario

Comme nous y avons fait allusion précédemment, le pouvoir décisionnel concernant les traite-
ments essentiels au maintien de la vie est clair dans certains cas, mais pas dans d’autres.

En particulier, il faut obtenir un consentement pour retirer un traitement a une personne déja traitée,
mais la loi n’est pas claire pour ce qui est de la |égalité, pour les prestataires de soins, de s’abstenir
d’administrer un traitement en omettant simplement de l'offrir au patient ou au mandataire spécial
dés le début (ou en refusant de I'administrer, si on le lui demande). Cela dit, certains continuent
de préconiser une réforme juridigue dans des domaines déja arrétés.
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Sujets de débat concernant le pouvoir décisionnel

I existe de multiples sujets de débats permanents sur qui devrait détenir le pouvoir
décisionnel en matiére de traitements essentiels au maintien de la vie.

Le premier traitement médical qui suscite des débats est la RCP — est-ce que s’abstenir
(ne pas offrir) d’effectuer la RCP exige le consentement du patient ou du mandataire
spécial en vertu de la 10i? Ou encore, le prestataire de soins, en usant de son jugement,
peut-il ne pas offrir la RCP?

[l n’en demeure pas moins que certaines personnes proposent également de réévaluer
les lois en vigueur en Ontario qui exigent le consentement du patient ou du mandataire
spécial de retirer des mesures de maintien des fonctions vitales.

La source la plus fiable pour le cadre juridique de I'Ontario est I'arrét de la Cour supréme dans
Cuthbertson c. Rasouli °85. Autrement, la jurisprudence est contradictoire®®. Nous résumons ci-
dessous l'affaire Rasouli et d’autres sources importantes du droit qui sont au coeur du débat
public.

Retrait d’un traitement essentiel au maintien de la vie dans I'affaire Rasouli

Dans Rasouli, la Cour supréme a confirmé que la LCSS exige des prestataires de soins qu’ils obti-
ennent le consentement d’'un patient ou du mandataire spécial avant de retirer un traitement
de maintien de la vie>®’,

M. Rasouli a contracté une infection qui lui a causé de graves lésions cérébrales a la suite d’une
chirurgie pour une tumeur bénigne. On a d’abord diagnostiqué qu’il était dans un état végétatif
permanent, puis ce diagnostic a changé pour passer a celui « d’état de conscience minimale ».
Le fonctionnement cognitif de M. Rasouli était gravement atteint et il était maintenu en vie arti-
ficiellement (M. Rasouli demeure dans cet état encore aujourd’hui®88). Selon les médecins traitants
de M. Rasouli, le fait de continuer a lui administrer le traitement qui le maintient en vie ne com-
portait aucun effet bénéfique pour lui, et ils ont proposé a son épouse de lui administrer plutot
des soins palliatifs, ce qu’elle a refusé en tant que mandataire spécial. Les prestataires de soins
ont répondu qu’ils n’avaient pas besoin de ce consentement, soutenant que le retrait des moyens
artificiels n’était pas un traitement aux termes de la LCSS. La mandataire spéciale a déposé une
requéte devant les tribunaux pour interdire le retrait du traitement de maintien de la vie®8°.

La Cour supréme a interprété le libellé de la LCSS pour établir que le retrait d’'un traitement con-

stitue un traitement et, par conséquent, exige un consentement. Comme I'expliquent Handelman
et Gordon :
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[traduction] Selon la définition du traitement dans la LCSS, le retrait d’'un traitement
de maintien de la vie équivaut a un traitement. Il est fait pour des raisons thérapeu-
tiques, palliatives ou autres raisons liées a la santé. Sauf dans les situations d’'urgence,
entreprendre un traitement exige un consentement - méme s’il s’agit d’un traitement
qui consiste a retirer les mesures de maintien des fonctions vitales>%°.

La Cour supréme a également confirmé dans Rasouli la démarche a suivre pour obtenir le con-
sentement d’un mandataire aux termes de la LCSS et les recours possibles des mandataires
spéciaux et des prestataires de soins, en cas de désaccords. Les aspects importants de cette
démarche prévue dans la LCSS peuvent se résumer de la maniére suivante :

* les mandataires spéciaux doivent respecter le processus décisionnel précisé
dans la LCSS, ce qui commence par I'exécution des désirs du patient lorsqu’il
était capable de les exprimer, s’ils s’appliquent aux circonstances. Si on ne
connait pas les désirs du patient, qu’ils ne sont pas applicables ou qu’ils sont
impossibles a exécuter, le mandataire spécial doit prendre des décisions au
mieux des intéréts du patient;

* le critere de l'intérét véritable oblige a considérer divers facteurs, dont les
valeurs et les croyances du patient, de méme que les risques et les avantages
du traitement;

* les prestataires de soins de santé ont I'obligation d’obtenir le consentement
éclairé d’'un mandataire spécial qui respecte les principes de la prise de décision
aux termes de la LCSS;

* siles prestataires de soins ne croient pas que le mandataire spécial se conforme
a la LCSS et qu’ils sont incapables de résoudre le litige, ils peuvent demander
a la CCC de rendre une décision sur les désirs ou 'intérét véritable du patient,
selon le cas.

Dans le contexte du projet de la CDO, plusieurs éléments de cette démarche sont a préciser.

Tout d’abord, la Iégislation ontarienne vise déja a mettre en équilibre les principes d’autonomie,
d’autodétermination et de sécurité et les principes de bienfaisance et de non-malfaisance. Au-
dela du respect des valeurs et des croyances du patient, les mandataires spéciaux doivent
considérer d’autres facteurs, dont la question de savoir si le traitement est susceptible d’'améliorer
I’état ou le bien-étre de la personne et empécher sa détérioration, et si I'effet bénéfique 'emporte
sur le risque d’effets néfastes®>?.

La LCSS ne donne pas cependant d’orientation sur la facon dont ces divers facteurs doivent étre
mis en équilibre. Par conséquent, I'application du critére de I'intérét véritable aux termes de la
LCSS (ou des soins du patient a cet égard) peut aboutir a des résultats tres différents, selon les
soins, les valeurs et les croyances du patient et son état de santé %2, En fait, contrairement a
Rasouli, dans la majorité des cas ou la CCC a examiné des litiges concernant des soins en fin
de vie, elle a adopté les arguments des prestataires de soins de santé selon lesquels le traite-
ment ne serait pas dans I'intérét véritable du patient9,
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Par ailleurs, les prestataires de soins ont dit a la CDO que le critére de 'intérét véritable n’englobe
pas suffisamment les principes de bienfaisance et de non-malfaisance et qu’ils devraient avoir un
pouvoir décisionnel accru pour prendre des décisions unilatérales sur les traitements essentiels
au maintien de la vie. Une partie de leurs préoccupations a trait a I'efficacité du processus de la
CCC, dont nous parlons au chapitre 7 sur le mode substitutif de résolution des différends (MSRD).
Les prestataires de soins s’opposent en outre a la perspective d’étre tenus par la loi d’administrer
des traitements qui, a leur avis, vont a 'encontre de leurs responsabilités professionnelles et éthiques.

Rasouli est une affaire d’interprétation de la loi. Par conséquent, la Cour supréme ne s’est pas pro-
noncée sur qui devrait avoir le pouvoir décisionnel selon des questions de légitimité « philosophique
» et éthique®®* ». Elle a donc interprété la LCSS au pied de la lettre pour déterminer ce que le droit
législatif ontarien applique a I’heure actuelle.

La Cour supréme n’a pas reconnu les préoccupations des prestataires de soins au sujet de leurs
responsabilités éthiques. A la fin, cependant, elle a tranché qu’on ne peut reprocher a des pres-
tataires de soins de santé de suivre la loi et que des solutions créatives peuvent s’imposer lorsqu’il
existe des contradictions entre la loi et I'’éthique d’un prestataire de soins qui ne peuvent étre ré-
solues :

[... bien que] le médecin puisse estimer que son obligation juridique de ne pas retirer
le traitement de maintien de la vie entre en conflit avec son éthique professionnelle
ou personnelle, de telles tensions sont inhérentes a la pratique de la médecine.
L.

Lorsqu’on tente de trancher, les médecins ont forcément a composer avec des
conflits éthigues concernant le retrait d’'un traitement de maintien de la vie. Aucun
principe juridique ne saurait écarter tous les dilemmes éthiques. Il faudrait plutot
trouver une solution pratigue permettant aux médecins de se conformer a la loi
et de respecter leur éthique professionnelle et personnelle>.

Débats en cours sur l'abstention de RCP

La Cour supréme a limité sa décision dans Rasouli a 'ensemble des faits limités de cette affaire>®.
Elle n’a pas explicitement tranché que le fait de ne pas offrir un traitement, par exemple la RCP,
exige le consentement aux termes de la LCSS>%7. Pour cette raison, les débats sur le pouvoir
décisionnel ou non des prestataires de soins de ne pas offrir la RCP sont trés controversés en
Ontario. Le projet de la CDO est en partie concu pour résoudre certaines de ces controverses
et présenter des recommandations réfléchies.

Dans sa politique de 2016 sur la planification et la prestation de soins de vie de qualité (Planning
for and Providing Quality End-of-Life Care), TOMCO reconnait que [traduction] « la loi manque
actuellement de clarté en ce qui concerne les exigences du consentement pour une ordonnance
de non-réanimation>®%, |l existe un nombre considérable de cas, de décisions de tribunaux ad-
ministratifs et de documents d’orientation professionnelle qui en arrivent a des conclusions
contradictoires sur le sujet>®. Une décision récente de la CARPS a interprété l'arrét Rasouli
dans le sens qu’il faut obtenir un consentement avant que les prestataires de soins ne rendent
une ordonnance de non-réanimation qui est versée au dossier d’un patient hospitalisé®°°, Cette
interprétation a, elle aussi, suscité la critique et de vives réactions dans les professions de la santé.
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L’'un des documents d’experts commandé par la CDO dans le cadre du présent projet examine
diverses positions des intervenants a ce sujet. Les auteurs soutiennent qu’en pratique, la RCP
est devenue un traitement « par défaut » pour diverses raisons. Elle n’exige pas le consentement
du patient ou du mandataire spécial, car 'on considére qu’il s’agit d’un traitement d’urgence aux
termes de la LCSS %9, Cependant, la loi entourant le fait de ne pas offrir la RCP est trés ambigué.
Ainsi, méme s’il est inopportun d’offrir des traitements qui ne sont pas bénéfiques par défaut
dans de nombreux autres contextes, les auteurs affirment qu’il existe une « double norme »
lorsgu’il s’agit de la RCP %2, Par ailleurs, de nombreux prestataires de soins de santé, disent les
auteurs, [traduction] « souhaitent éviter la RCP chez les patients en fin de vie, soutenant que
ce traitement peut entrainer des souffrances sans avantage médical manifestet3 ».

[l faut rappeler que le pouvoir juridique de décider si un traitement essentiel au maintien de
la vie est administré n’équivaut pas a un résultat, ainsi que le souligne 'arrét Rasouli a propos
du retrait d’'une mesure de maintien des fonctions vitales. La LCSS et 'arrét Rasouli requiérent
le consentement a ce retrait, car celui-ci équivaut a un résultat (la mort probablement). Le fait
de ne pas proposer la RCP dans des cas trés limités peut étre a la discrétion du prestataire
(c’est-a-dire dans les cas ou la RCP n’aboutirait pas a son objectif physiologique). Si les patients
et les mandataires spéciaux ont le pouvoir juridique de prendre la décision, ils peuvent trés bien
choisir une mort naturelle et des soins palliatifs, étant donné, en particulier, que ces choix sont
de plus en plus acceptés socialement.

La CDO sait que les prestataires de soins, les patients, les mandataires spéciaux et les juristes ont
toutes sortes d’opinions sur les traitements essentiels au maintien de la vie en général, de méme
gue sur la personne qui devrait, au bout du compte, avoir le pouvoir de décider de 'offre ou non
de ces traitements.

La politigue de 'OMCO sur les soins de fin de vie propose un certain compromis. Reconnaissant
gue la loi n’est pas claire, elle donne aux médecins une orientation axée sur la démarche qui prévoit
ce qui suit:

e Les médecins qui souhaitent verser au dossier d’un patient une ordonnance
de non-réanimation ne peuvent pas le faire unilatéralement. lIs doivent
d’abord en discuter avec le patient ou le mandataire spécial et expliquer les
raisons pour lesquelles la RCP n’est pas prescrite.

* Sjle patient ou le mandataire spécial est en désaccord et gu’il insiste pour la
RCP, les médecins doivent entamer un mode de réeglement des différends
(ce dont la CDO traite au chapitre 7).

* Pendant le reglement d’un différend, les médecins ne peuvent pas rendre
d’ordonnance de non-réanimation.

* S’il se produit un incident exigeant dans les faits la RCP, les médecins doivent
ladministrer a moins que I’état du patient n’empéche I'obtention des
objectifs physiologiques voulus de la RCP (autrement dit, fournir un flux sanguin
oxygéné au coeur et au cerveau).
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e Outre le reglement non officiel des différends (une consultation en matiére
de déontologie par exemple), si un litige survient a la suite d’'une interprétation
par le mandataire spécial d’un désir ou parce que le médecin croit que le
mandataire spécial ne respecte pas la LCSS, il peut déposer une requéte a la
CC(C804,

L'orientation de FTOMCO date de mai 2016, elle tient compte donc de l'arrét Rasouli, de la déci-
sion de la CARPS et des présentations des intervenants au sujet de 'orientation. Comme on le
constate a la lecture de ce qui précede, elle interdit aux prestataires de soins de santé de rendre
des ordonnances de non-réanimation sans consentement; elle les autorise toutefois a ne pas
offrir la RCP si un incident réel survient et que la RCP n’aura aucune efficacité physiologique.
L’orientation reconnait des considérations temporelles dans les deux cas (il peut y avoir du
temps pour discuter des ordonnances de RCP a I'hépital) et le pouvoir discrétionnaire du pres-
tataire de soins de santé dans des circonstances limitées, quand une évaluation qualitative de
la qualité de vie serait moins probable.

L’orientation de TOMCO a recu peu de commentaires jusqu’a maintenant, bien que certains aient
soutenu gu’elle n’est pas encore assez claire ni assez souple pour les prestataires de soins de
santésos,

V. Clarté et uniformité juridiques

Il devrait étre évident, compte tenu de l'orientation de 'OMCO et des divergences d’opinions
en ce qui concerne le retrait d’'un traitement vital et le fait de ne pas offrir la RCP, les possibil-
ités de réforme législative sont multiples. Les principes de bienfaisance, de non-malfaisance,
d’autonomie, d’autodétermination et de sécurité peuvent mener a des solutions nuancées pour
les différents types de traitements.

La CDO est d’avis que la loi doit étre claire et uniforme pour tous les intervenants lorsqu’il
s’agit de décisions concernant les traitements essentiels au maintien de la vie 6%, L’uniformité
ne veut pas nécessairement dire gue chaque pratigue médicale doit étre réglementée de la
méme maniere. Dans certaines provinces, dont I’'Ontario, des traitements de fin de vie différents
sont gérés différemment. Ces différences ne doivent cependant pas étre arbitraires; elles doivent
refléter un équilibre des principes justifiable.

Le cadre juridique actuel de I'Ontario comprend la LCSS, I'arrét de la Cour supréme dans Rasoull,
une jurisprudence contradictoire et diverses politiques. L’orientation de ’TOMCO établit des
distinctions entre les exigences relatives au consentement pour différents types de traitement
de fin de vie. Il y est dit que la LCSS et Rasouli exigent le consentement pour le retrait de traite-
ments vitaux et que les ordonnances de non-réanimation exigent également un consentement,
mais que la décision de ne pas offrir la RCP dans des circonstances limitées appartient au pres-
tataire de soins (c’est-a-dire dans les cas ou la RCP ne donnerait pas le résultat physiologique
attendu).

D’autres ressorts ont fait face aux mémes probleémes que ceux auxqguels nous nous heurtons
dans ce projet et ont retenu diverses réponses.
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L’Etat australien du Queensland, par exemple, a un cadre assez semblable a I'orientation de
FOMCO %97, || faut le consentement pour rendre une ordonnance de non-réanimation dans le
dossier médical d’'un patient, car il peut y avoir du temps pour la consultation et la discussion.
Les prestataires de soins peuvent toutefois s’abstenir d’exécuter la RCP sans obtenir le con-
sentement d’un mandataire spécial dans les « urgences graves », si le patient est incapable, si
le prestataire de soins ne connait pas de désirs contraires et s’il croit raisonnablement que la RCP
ne constituera pas un bon traitement médical 6°8. La loi du Queensland définit des regles encore
plus nuancées dans d’autres circonstances, dont le retrait d’'un traitement vital avec consente-
ment®09,

Au Royaume-Uni, les médecins ont généralement le droit de déterminer la pertinence d’un
traitement essentiel au maintien de la vie ¢'°. lIs doivent toutefois obtenir une ordonnance de
la Cour des tutelles a la fois pour le retrait et 'abstention d’un traitement essentiel au maintien
de la vie dans le cas des patients qui sont dans un état végétatif permanent ou a peine conscient ",

De nombreux ressorts donnent simplement la priorité au pouvoir discrétionnaire du prestataire
de soins 2, Apreés I'examen d’un éventail considérable d’options de réforme, la Commission de
réforme du droit du Manitolba a recommandé cette formule, maintenant réglementée par le truche-
ment du Collége des médecins et chirurgiens du Manitoba ¢'3. Le rapport de la Commission de
réforme du droit du Manitoba a été publié avant I'affaire Rasouli et il n’est pas certain que cette
formule résisterait a une contestation étant donné la décision de la Cour supréme ¢,

Compte tenu de la situation ailleurs et du contexte particulier de 'Ontario, la CDO souhaiterait
savoir si notre amalgame actuel de facons de faire permet le meilleur équilibre possible pour les
Ontariennes et les Ontariens.

En concluant cette partie, nous aimerions reconnaitre les difficultés que comporte ce secteur
du droit, outre les préoccupations sur la vulgarisation et les communications, les outils pour le
consentement et la planification préalable des soins, ainsi que le reglement des différends. Les
publications montrent un manque flagrant de vulgarisation et de communication chez les
prestataires de soins, les patients et les mandataires spéciaux, et I'inefficacité des stratégies
actuelles a résoudre les conflits.

Diverses propositions soulignent les avantages de ces autres méthodes dans la conclusion de
reglements a I'aimable entre les parties concernées :

[traduction] dans la plupart des cas, lorsque les médecins, les patients et les man-
dataires spéciaux discutent de 'administration ou non d’un traitement essentiel au
maintien de la vie, tous les intervenants parviennent a s’entendre. Les cliniciens, les
patients et les mandataires spéciaux expriment tous une forte préférence pour les
consensus dans la prise de décision plutét que les décisions unilatérales. Les désac-
cords et les différends irréconciliables sont plutot rares €.

Comme ces questions touchent a de nombreuses autres préoccupations, la CDO a choisi d’en

traiter ultérieurement dans le présent document (se reporter a la section D, ci-dessous et au
chapitre 7).
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Pour de plus amples renseignements sur les opinions de la population ontarienne sur le
pouvoir décisionnel en matiére de traitements essentiels au maintien de la vie, veuillez
consulter le rapport commandé par la CDO, Downar et coll., « Balancing the interests of
patients, substitute decision-makers, family and health care providers in decision-making
over the withdrawal and withholding of treatment », http://www.lco-cdo.org.

4. Décisions d’offrir les choses nécessaires a I’existence dans I’aide aux activités
de la vie quotidienne

i Définir les choses nécessaires a I’existence dans I’aide aux activités de la
vie quotidienne

Sans compter ce gu’on pourrait qualifier de « traitement », des mesures essentielles au main-
tien de la vie sont courantes dans les derniers moments de la vie. Nous examinerons dans la
présente section les lois régissant les décisions sur la fourniture des choses nécessaires a I'ex-
istence dans l'aide aux activités de la vie quotidienne, en I'occurrence la nourriture et I'eau.

L’aide pour manger et boire differe des traitements, dont la nutrition et I’hydratation artifi-
cielles qui peuvent faire partie de traitements vitaux méme si, de toute évidence, ils ne servent
gu’a maintenir la vie. La nourriture et I'eau peuvent étre proposées aux personnes qui recoivent
des soins dans un foyer privé, un foyer de soins de longue durée, une maison de retraite, un
hospice ou méme un hoépital. Pendant les consultations préliminaires de la CDO, les intervenants
ont principalement parlé des résidents des foyers de soins de longue durée qui peuvent grande-
ment dépendre d’autrui pour leurs activités de la vie quotidienne.

Les problémes évoqués dans cette section du document viennent principalement du contexte
des personnes qui ont un mandataire spécial qui prend des décisions sur les activités de la vie
quotidienne. Lorsgu’elles sont capables, des personnes peuvent volontairement cesser de manger
et de boire. Certains patients capables peuvent volontairement arréter de manger et de boire
pour précipiter leur déces .

Des faits anecdotiques laissent croire que des mandataires spéciaux ont a 'occasion donné I'in-
struction aux infirmiéres ou infirmiers et aux préposés au soutien a la personne de ne pas offrir
de la nourriture et de I'eau afin de respecter des désirs exprimés précédemment par la personne
ou en raison de leur interprétation du critéere de I'intérét véritable selon la LCSS. Une affaire survenue
récemment en Colombie-Britannique, Bentley c. Maplewood, a porté cette question a 'attention
du public (discutée plus avant ci-aprés©7).

On a donc demandé a la CDO d’examiner si les mandataires spéciaux ont le droit de refuser leur
consentement a la fourniture de nourriture et d’eau. On nous a aussi demandé de déterminer
s’il y a un devoir juridique contradictoire dans ces situations qui obligent les prestataires de
services tels que les préposés au soutien a la personne et les infirmiers et infirmiéres a offrir de
la nourriture et de I'eau aux résidents confiés a leurs soins.
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[l est important, dans ce contexte, de faire la différence entre offrir de la nourriture et de I'eau
et obliger une personne a les consommer. Les propos de la présente section portent sur la
guestion de savoir si les prestataires de soins ont le devoir d’offrir de la nourriture et de I'eau.

A cet égard aussi, la loi n’est pas fixée non plus en raison, cette fois, du chevauchement de lois
qui peuvent étre contradictoires. Nous traitons de cette interaction en cherchant a répondre
aux deux questions énoncées ci-dessus.

il. Les mandataires spéciaux peuvent-ils refuser leur consentement a la nourriture
et a Peau?

[l est normal que des personnes en fin de vie perdent 'appétit ou éprouvent des difficultés a
manger et a avaler®®, lIs peuvent cesser de manger et de boire s’ils choisissent de le faire pour
des raisons d’autodétermination et d’intégrité physique. Notre interrogation sur le consente-
ment a la nourriture et a I'eau concerne moins les personnes qui refusent de se nourrir que les
possibilités pour les mandataires spéciaux de refuser leur consentement a la nourriture et a I'eau
au nom d’une autre personne.

L’affaire Bentley susmentionnée illustre comment cette question touche les gens dans la réal-
ité. Dans l'affaire Bentley, les membres de la famille ont demandé qu’un établissement de soins
cesse de nourrir M™e Bentley a la cuiller, une femme dgée a un stade avanceé de 'Alzheimer. Mme
Bentley avait auparavant écrit le désir que si elle en venait a n’avoir aucune attente raisonnable
de rétablissement d’une invalidité physique ou mentale extréme, elle souhaitait gu’on la laisse
mourir, y compris ne plus lui fournir de « nourriture ou de liquides »°'°. Elle avait également demandé
d’étre « euthanasiée » si elle devenait incapable de reconnaitre les membres de sa famille®2°,
Contrairement a la demande de la famille, I’établissement de soins a continué de nourrir M™e
Bentley a la cuiller, soutenant que ses employés devaient lui assurer les « choses nécessaires a
'existence » en vertu de la législation provinciale et du Code criminel.

L’affaire Bentley est complexe dans le cadre du présent projet parce que les lois sur la prise
de décision en Colombie-Britannique different de celles de I'Ontario. En Ontario, un cas sem-
blable aurait bien pu avoir une issue différente. Il est important de se rappeler que le tribunal
a tranché que Mme Bentley était capable de prendre ses propres décisions. La cour a néanmoins
fait quelques observations qui pourraient étre pertinentes ici.

La cour a tranché gue se nourrir dans un établissement de soins constitue un soin personnel
et non un traitement. Elle a également dit que de retirer la nourriture et I’'eau a une personne
incapable n’est pas autorisé par la loi en vertu de la |égislation provinciale en matiére de soins
parce que cela équivaudrait a de la négligence. Elle n’a pas abordé les questions entourant le
Code criminel %2

Ci-dessous, nous examinons si la loi interdit a un mandataire spécial de consentir au retrait de

la nourriture et de I'eau. Nous examinons d’abord si un mandataire spécial pourrait refuser son
consentement a la nutrition, selon les sources pertinentes du droit provincial.
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Loi de 1996 sur le consentement aux soins de santé

La LCSS aborde divers sujets qui ont trait a 'aide aux activités de la vie quotidienne appelée
« services d’aide personnelle®?? ». Cette notion s’applique uniguement aux services assurés
dans les foyers de soins de longue durée. Dans sa définition des services d’aide personnelle,
la Loi englobe 'aide pour manger et boire. Elle exclut toutefois les services d’aide personnelle
de la définition de traitement®23. Pour cette raison, 'exigence positive d’obtenir le consentement
au traitement dans la LCSS ne s’applique pas a la fourniture de la nourriture et de I'eau. La LCSS
ne contient pas non plus de disposition explicite exigeant qu’un prestataire de soins obtienne le
consentement avant d’apporter son aide aux activités de la vie quotidienne, ce qui contraste avec
'exigence d’obtenir le consentement dans le cas d’un traitement 624,

On peut peut-étre soutenir que I'exigence du consentement est néanmoins implicite dans la LCSS.
La Loi prévoit, par exemple, qui peut se substituer a la personne pour consentir a des services
d’aide personnelle. Elle permet également d’exprimer au préalable ses désirs au sujet des serv-
ices d’aide personnelle et elle exige des mandataires spéciaux gu’ils suivent une démarche
semblable pour la prise de décisions au nom d’une autre personne, comme ils le feraient dans
le cas d’un traitement®,

Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée

Selon la Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée, ces derniers doivent obtenir le
consentement des résidents pour les évaluer et établir leur « programme de soins ». Elle prévoit
aussi que « la présente loi n’a pas pour effet d’autoriser un titulaire de permis a évaluer les be-
soins d’un résident ou a fournir des soins ou des services a un résident sans le consentement
de celui-ci®?%® ». La « déclaration des droits des résidents » affirme également le droit des résidents
de foyers de longue durée de participer pleinement a I'élaboration, a la mise en ceuvre et a la
révision de leur programme de soins, de méme gu’a toute décision concernant tout aspect de
leurs soins, et a donner ou a refuser leur consentement a un traitement, a des soins ou a des
services pour lesquels la loi exige leur consentement®?’, Par conséquent, il faut le consentement
d’un résident pour offrir des soins; de plus, un mandataire spécial peut fournir un consentement
au nom d’une personne incapable qui réside dans un foyer de soins de longue durée. Il est égale-
ment utile de placer ces dispositions dans le contexte plus large du devoir d’un titulaire de permis
non seulement de protéger les résidents des mauvais traitements, mais également de veiller
a ce gu’ils ne soient pas, de sa part ou de celle de son personnel, victimes de négligence®2s,

Loi de 1992 sur la prise de décisions au hom d’autrui

L’aide aux activités de la vie quotidienne est appelée « soin a la personne®?® » dans la LPDNA. Cette
loi décrit les modes de nomination d’un tuteur ou d’un procureur titulaire d’une procuration rel-
ative au soin de la personne. Ces soins, en vertu de la LPDNA, ne visent pas uniquement les foyers
de soins de longue durée, ils s’appliquent aussi aux soins a domicile et aux soins communau-
taires et ils comprennent expressément « I'alimentation 83° ». La LPDNA précise également que
Si une personne accorde une procuration relative au soin de la personne, cette procuration « peut
contenir des instructions a I’égard des décisions que le procureur est autorisé a prendre &3 »,
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Loi de 1994 sur les services de soins a domicile et les services communautaires

La Loi de 1994 sur les services de soins a domicile et les services communautaires traite explicite-
ment du consentement dans une disposition qui s’apparente a celle sur les soins de longue durée,
a savoir que les prestataires de soins ne peuvent pas « offrir un service communautaire a une
personne, sans son consentement %32 ». Le Guide des politiques a I'égard des services aux clients
des Centres d’acceés aux soins communautaires affirme qu’'un mandataire spécial peut accorder
le consentement lorsqu’un service communautaire comporte I'alimentation®3s.

Politiques des ordres et des associations des professions de la santé

La plupart des orientations des ordres de réglementation et des associations de prestataires de
soins de I'Ontario n'abordent pas précisément cette question. Méme si le consentement est souvent
indigué comme un aspect important et obligatoire des soins, les normes d’exercice en matiére
de soins de fin de vie soulignent généralement qu’il faut fournir assez d’eau et de nourriture %34,
[l est conseillé aux prestataires de soins dans un document d’élaborer un programme de soins
concernant [traduction] « les régles en matiére d’alimentation et d’hydratation » et « d’offrir des
liquides et des aliments selon ce que le résident tolére et souhaite ®3° ». On a également dit a la CDO
gue des établissements adoptent des orientations non officielles contradictoires sur la question
de savoir s’il faut continuer a offrir ou non de la nourriture et de I'eau en fin de vie.

Pour résumer cette section, le cadre juridique de I’'Ontario dit implicitement que le consentement
d’un mandataire spécial est obligatoire pour s’abstenir de fournir de I'eau et de la nourriture a une
personne incapable.

En pratique, toutefois, la CDO sait que le lien entre les prestataires de soins et les mandataires
spéciaux sont beaucoup plus fluides et que le consentement n’est pas régulierement donné
dans les établissements, les foyers de soins de longue durée et de soins communautaires. Cette
situation pourrait créer des attentes différentes entre les prestataires de soins et les mandataires
spéciaux sur leurs pouvoirs décisionnels respectifs.

Les prestataires de soins sont-ils tenus par la loi de fournir la nourriture et I’eau?

Toute exigence éventuelle d’obtenir le consentement avant de fournir la nourriture et I'eau, dont
nous venons de parler ci-dessus, semblerait en contradiction avec d’autres dispositions de la Lo/
de 2007 sur les foyers de soins de longue durée et le Code criminel. Ces mesures législatives ont
pour objet de veiller a ce que les personnes qui ont un lien de dépendance avec des prestataires
de soins recoivent régulieérement de la nourriture et de I'eau conformément a la loi.

Selon le Code criminel, toute personne est [également tenue, dans des circonstances précisées,
de fournir les « choses nécessaires a I'existence », 8 moins d’avoir une « excuse légitime 3¢ », La
nourriture et I'eau entrent dans la définition des choses nécessaires a I'existence . L’article per-
tinent du Code criminel est le suivant :
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Devoir de fournir les choses nécessaires a I’existence

Toute personne est légalement tenue :

(c) de fournir les choses nécessaires a I'existence d’'une personne a sa charge,
si cette personne est incapable, a la fois :

(i) par suite de détention, d’age, de maladie, de troubles mentaux, ou pour
une autre cause, de se soustraire a cette charge,

(ii) de pourvoir aux choses nécessaires a sa propre existence®3s,

L’application de cette disposition dans les circonstances qui nous occupent n’est pas claire #°.
La professeure Jocelyn Downie a soutenu que [traduction] « 'absence de consentement ou,
plus précisément encore, le refus explicite des choses nécessaires a I'existence a la suite d’'une
instruction claire et explicite [...] est, on peut le prétendre, une excuse légitime » pour ne pas
fournir de la nourriture et de I'eau®4®. Dans la mesure oU une « excuse légitime » signifierait
gu’un refus n’entrainerait pas d’infraction pénale, selon cette interprétation, un mandataire
spécial pourrait refuser le consentement a la nourriture et a 'eau au nom d’une autre personne.

La Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée est une autre source du droit susceptible
d’obliger les prestataires de soins a offrir la nourriture et I'eau a certaines personnes. Selon cette
Loi, les titulaires de permis « veillent a ce que les résidents recoivent des aliments et des liquides
sains [...], et le réglement stipule que les établissements doivent offrir a chaque résident trois
repas par jour, des boissons a intervalles réguliers et une collation dans I'aprés-midi et la soirée ¢4
La Loi contient aussi des dispositions détaillées qui visent a protéger les résidents contre la nég-
ligence et a corriger les situations ou elle se produirait en interdisant, peut-étre, de cesser la
nourriture et 'eau®2.

La encore, on pourrait soutenir que refuser le consentement supprimerait les préoccupations
au sujet de la négligence. En méme temps, toutefois, il pourrait étre difficile de soutenir que les
foyers de soins de longue durée ne devraient pas continuer a offrir simplement de la nourriture
et de I'eau (sans force), comme I'exige la [0i®43.

iv. Clarté et uniformité des lois

Tout comme dans le cas de notre analyse de 'abstention et du retrait des traitements, la CDO
se préoccupe de la clarté et de 'uniformité des lois pour garantir I’égalité d’accés aux soins aux
Ontariennes et aux Ontariens. Des lois ontariennes semblent actuellement se contredire pour
la question de savoir si les mandataires spéciaux peuvent refuser le consentement a la nour-
riture et a I'eau. Cette situation, a son tour, pourrait influencer la réalisation des désirs exprimés
précédemment de mourir de cette maniére, tout comme M™¢ Bentley l'avait fait.

Si les mandataires spéciaux ne peuvent refuser le consentement a la nourriture et a I'eau, il
pourrait y avoir des incohérences dans les lois qui leur interdisent de refuser le consentement
au traitement, par exemple les traitements essentiels au maintien de la vie. Il faut tenir compte,
dans le présent projet, du fait que ces incohérences doivent étre des questions de principe et
non arbitraires.
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A l'instar des démarches actuelles pour la réglementation différente pour divers types de traite-
ments essentiels au maintien de la vie, le fait de fournir les choses nécessaires a I'existence a
domicile et dans la communauté pourrait, de toute évidence, étre réglementé différemment
dans la législation. Notre projet a pour objet de se demander si de refuser le consentement aux
aliments et a I'eau différe considérablement du refus du consentement au traitement, méme
si I'issue ultime peut étre semblable.

La CDO aimerait entendre comment la prise de décisions sur les choses nécessaires a I'existence
devrait étre réglementée d’un point de vue de la réforme du droit. Par exemple, pourrait-on définir
la fourniture de la nourriture et de 'eau comme un « traitement » en vertu de la LCSS pour clarifier
que le consentement d’une personne (ou du mandataire spécial) est exigé dans ces situations?
Ou encore, la Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée et |la Loi de 1994 sur les services
de soins a domicile et les services communautaires pourraient-elles étre modifiées pour exclure
explicitement et expressément que les mandataires spéciaux puissent refuser le consentement
a la fourniture de la nourriture et de I'eau?

5. Questions a discuter

12. Il existe des lois, des principes et des orientations connexes relativement a la
prise de décision pour les traitements essentiels au maintien de la vie - RCP,
non-réanimation, nutrition notamment. Quels sont les atouts, les faiblesses
et les failles du cadre juridique ontarien en vigueur vis-a-vis de ce pouvoir
décisionnel?

13. Qui devrait étre habilité a décider si ces traitements et ceux qui sont
vitaux (RCP, non-réanimation par exemple) sont proposés ou retirés -
la personne concernée (ou son mandataire spécial) ou les prestataires
de soins? Dans quels cas?

13. Est-ce que I’Ontario devrait réglementer le fait de proposer de la
nourriture et de I'eau aux personnes en fin de vie, notamment le pouvoir
du mandataire spécial de consentir au refus de prodiguer les choses
nécessaires a l’'existence?
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D. Thérapie de sédation palliative
1. Compréhension de la thérapie de sédation palliative

La thérapie de sédation palliative est un traitement de fin de vie cliniqguement et Iégalement
accepté au Canada. Elle consiste a administrer des médicaments ayant pour effet de réduire
I’état de conscience des patients qui vivent des souffrances intolérables en raison de symp-
tdmes réfractaires®+4.

La thérapie n’a pas pour objet la sédation en elle-méme, mais I'atténuation des symptdémes 45,
Les symptdmes réfractaires sont présents si tous les autres traitements possibles ont échoué
ou si, dans la situation du patient, il n’y a pas d’autres moyens disponibles ou acceptables de
soulager les symptomes 46, La thérapie de sédation palliative peut quand méme étre combinée
a d’autres traitements et accompagnements des soins palliatifs, par exemple la gestion de la
douleur®,

La thérapie de sédation palliative est prévue comme une réponse proportionnelle a la gravité
des symptémes, ce qui veut dire que le degré de sédation et la durée varient 648, Voici les deux
principales formes de sédation palliative :

1. La sédation palliative continue est administrée jusqu’a ce gu’une personne meure
suivant le cours naturel de la maladie. La sédation palliative continue peut étre
indiquée sur le plan clinigue dans les derniers jours ou les dernieres heures de la
vie. Elle n’est habituellement pas recommandée pour les patients qui ont plus de
deux semaines a vivre®49,

2. La sédation de répit est administrée temporairement, au besoin, et elle est surveil-
lée. Elle nécessite une entente avec le patient quant a sa durée (de 24 a 48 heures
par exemple), aprés quoi le patient est éveillé pour déterminer s’il retirerait des
bienfaits de la poursuite de la thérapie ou si le repos et I'atténuation du stress ont
amélioré sa capacité a tolérer les symptdmes©°,

La thérapie de sédation palliative souléve d’importantes préoccupations d’ordre éthique, en par-
ticulier lorsqu’elle est prodiguée en continu. En général, ce traitement fait intervenir les mémes
principes que ceux qui prévalent dans le contexte d’autres traitements de fin de vie, notamment
la bienfaisance, la non-malfaisance, 'autonomie, 'autodétermination et la sécurité (se reporter
a NOS pPropos sur ces principes en 6.C.2).

De plus, comme nous I'avons dit ci-dessus, la proportionnalité est un principe fondamental de la
thérapie de sédation palliative . La proportionnalité est en cause lorsqu’on évalue si la sédation
palliative devrait étre utilisée des le début étant donné qu’elle n’est pas cliniguement indiquée
lorsqu’il y a des interventions moins invasives qui pourraient étre efficaces 2. La proportionnalité
signifie également que lorsqu’on a recours a la sédation palliative [traduction] « la dose de sédatifs
administrés au patient ne doit pas dépasser celle qui est nécessaire pour atténuer ses souffrances®> ».
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La définition des symptdémes souléve en outre des préoccupations éthiques. En particulier, la
présence de souffrance psychologique (parfois appelée « existentielle ») est un motif trés contro-
versé a I’égard de la thérapie de sédation palliative ¢4, La plupart des lignes directrices et des
orientations ne recommandent pas que les symptdmes psychologiques suffisent a justifier une
intervention, sauf dans de rares cas et seulement en consultation avec une équipe de soins pal-
liatifs qui peut conseiller des solutions de rechange %, || n’en demeure pas moins que la souf-
france psychologique est reconnue comme un élément qui contribue a I'incapacité de tolérer
les symptdémes réfractaires physiques 6. Certains soutiennent également que la courte espérance
de vie et les préférences du patient pourraient justifier que la thérapie serve également a atténuer
les souffrances psychologiques®%’.

La possibilité d’utiliser la sédation palliative pour précipiter la mort est une autre crainte d’ordre
éthique dans laquelle interviennent tous les principes énumérés ci-dessus. Méme si la sédation
palliative peut étre donnée jusqu’au moment de la mort et qu’elle peut parfois comprendre le
retrait des mesures de maintien des fonctions vitales, d’'un point de vue éthique, cette thérapie
n’a pas pour objet de précipiter la mort®38. On aborde parfois cette question dans les termes de
la doctrine du « double effet » : comme I'intention du prestataire de soins en administrant les
sédatifs est de limiter les souffrances a la fin de la vie et non pas de raccourcir cette derniere, la
pratique se distingue sur le plan éthique de celle de la mort intentionnelle®%°,

Le principe de proportionnalité est essentiel dans les préoccupations sur la précipitation de la
mort parce que la sédation palliative continue sans mesures de maintien des fonctions vitales
pourrait influencer 'espérance de vie lorsqgu’elle est administrée a une personne dont la mort
n’est pas imminente.

La relation entre la sédation palliative et 'aide médicale a mourir est complexe. La CDO s’est
fait dire que certains patients, des membres de la famille et des amis cherchent effectivement
a utiliser la sédation palliative comme forme d’aide médicale a mourir 6°. On a aussi dit a la CDO
gu’il y avait un risque que la sédation palliative soit utilisée par les patients qui ne sont pas ad-
missibles a 'aide médicale a mourir, par exemple ceux dont la mort n’est pas raisonnablement
prévisible ou qui doivent compter sur un mandataire spécial pour consentir a un traitement en
raison d’une incapacité. (Consultez le chapitre 4.E en ce qui concerne les criteres d’admissi-
bilité a 'aide médicale a mourir) Certains patients peuvent renoncer a la sédation palliative
maintenant que I'aide médicale a mourir est possible. Comme cette derniére fait partie du paysage
juridique, stratégique et pratique, les facons de procéder en ce qui concerne la sédation pallia-
tive pourraient étre adaptées.

Pour les personnes dont la mort est imminente, rien ne prouve que la nutrition ou I’lhydratation
soit physiologiguement pertinente pour ce qui est de précipiter la mort d’'une personne sous
sédatifs®!.

Méme si la thérapie de sédation palliative est cliniguement et juridiguement acceptée, elle
n'est pas encore réglementée en vertu d’'une loi ou intégrée a des orientations normalisées
qui s’appliquent partout en Ontario. Etant donné que, dans la pratique, I'on craint les mauvais
traitements ou les abus et qu’on s’inquiete de la capacité et du consentement éclairé, et que
I'on se préoccupe de I’'égalité d’acceés, le projet de la CDO examine si la question devrait étre
étudiée et, si oui, comment.
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2. Cadre juridique de la thérapie de sédation palliative

La sédation palliative n’est actuellement pas dans réglementée en vertu des lois ontariennes.
Contrairement au retrait et a 'abstention de traitement de méme qu’a 'aide médicale a mourir,
la sédation palliative ne fait pas I'objet d’une contestation constitutionnelle ni autre contesta-
tion juridique. Par conséquent, il n’y a pas de jurisprudence pour orienter la facon de faire en ce
qui concerne les criteres d’admissibilité, les exigences procédurales et les sauvegardes contre
la maltraitance. Il n’existe pas non plus en Ontario de loi qui traite spécifiguement de la thérapie
de sédation palliative®62,

La Cour supréme a parlé de la thérapie de sédation palliative dans Carter comme une question
de dignité et d’autonomie en présence de problémes de santé graves et irrémédiables %3, En
comparant la sédation palliative et d’autres mesures de fin de vie a 'aide médicale a mourir, la
Cour supréme a indiqué que la sédation palliative souléve des inquiétudes semblables au sujet
de la capacité et de la prise de décision, de la vulnérabilité et des possibilités de partialité et de
mésusage, soulignant que « les préoccupations au sujet de la capacité décisionnelle et de la
vulnérabilité se posent dans tous les cas de décisions médicales concernant la fin de vie®64 ».

[l N’y a pas d’exigences procédurales ou autres exigences spéciales pour la thérapie de sédation
palliative en Ontario®®>. En ce qui concerne le consentement et la prise de décision, la Lo/ de 1996
sur le consentement aux soins de santé s’applique a la sédation palliative comme elle s’applique
a toute autre décision concernant des traitements de fin de vie. Ainsi, les prestataires de soins
doivent obtenir le consentement du patient ou du mandataire spécial si le patient est incapable
pour administrer la thérapie. La personne (ou le mandataire spécial) doit pouvoir comprendre
les renseignements pertinents pour prendre la décision en cause et en évaluer les conséguences
raisonnablement prévisibles®®,

L’application du méme cadre juridiqgue a la sédation palliative que le cadre des autres traite-
ments s’apparente a la réglementation ontarienne sur le retrait et 'abstention de traitement, mais
elle différe de 'aide médicale a mourir. Dans ce dernier cas, les sauvegardes contre la maltraitance
sont accrues, y compris 'obligation d’obtenir une deuxiéme opinion, une demande documentée,
des témoins signataires et la présence de la capacité mentale jusqu’a ce que la personne
recoive le traitement®®’. Dans toutes les prises de décisions en fin de vie, la capacité s’applique
a la décision qui doit étre prise en 'espeéece.

Méme si la législation ou la jurisprudence ne contient aucune exigence relative a la thérapie de
sédation palliative en Ontario, divers organismes et régions ont adopté des orientations et des
lignes directrices pour la réglementer.

Par exemple, en 2012, des cliniciens de la Société canadienne des médecins de soins palliatifs
ont élaboré le cadre intitulé Framework for Continuous Palliative Sedation Therapy in Canada
qui aborde un large éventail de questions, dont les définitions, les objectifs, les considérations
d’ordre éthique, la prise de décision et les stratégies d’orientation. Le cadre propose que les
établissements et les programmes de soins palliatifs adoptent des orientations, en concertation
peut-étre avec les organismes de réglementation et les pouvoirs juridiques ¢7°. || est entre autres
recommandé dans le cadre d’améliorer les conversations sur le consentement éclairé en ce qui
concerne la thérapie de sédation palliative et les documents qui s’y rapportent®e®,
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L’Ordre des médecins et chirurgiens de I’'Ontario et le groupe d’intérét des infirmiers et infirmiéres
des soins palliatifs de I’Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario (AIIAO)
fournissent d’autres orientations organisationnelles®°. La CDO a trouvé des lignes directrices
distinctes publiées par trois régions en Ontario®”". Nous savons également que certains clini-
ciens de I’Ontario favorisent les normes élaborées par d’autres ressorts, par exemple celles de
la Fraser Health en Colombie-Britannique, soit Refractory Symptoms and Palliative Sedation
Therapy Guideline®’?,

Des études ont montré qu’une vaste majorité des médecins canadiens s’entendent sur les ques-
tions de base liées aux aspects cliniques de la thérapie de sédation palliative, par exemple les types
de symptdmes que cette thérapie a pour objet de traiter, 'exercice de la prudence concernant
la souffrance psychologique et 'utilisation de certains médicaments 73, || n’en demeure pas moins
gue les sources disponibles en Ontario et au Canada varient pour ce qui est du niveau de détail
et des recommandations.

Par exemple, les lignes directrices de Fraser Health s’appliquent aux adultes de 19 ans et plus,
tandis que d’autres documents ne précisent pas de limites d’age et la CDO sait que, dans la pratique,
des enfants recoivent la sédation palliative.

Une étude récente d’un hopital ontarien a également révélé un mangue de cohérence dans les
définitions et la documentation opérationnelle 674, Les auteurs de I'étude ont constaté que les
dossiers des patients ne contenaient aucune documentation de la sédation palliative dans 65 %
des cas, aucune identification des symptdmes dans 46 % des cas et aucun dossier sur le consen-
tement éclairé dans 41 % des cas. Lorsque le consentement était documenté, [traduction] « les
personnes qui avaient donné le consentement n’étaient souvent pas claires » et « il n’y avait eu
aucune discussion documentée sur la nutrition et I’hydratation artificielles avant le début [de la
sédation palliative] %75 ».

En fait, 'absence de documentation dans cette seule étude n’indique pas si des discussions sur
la sédation palliative avaient en fait eu lieu®’6. Il n’y est pas question non plus des facons de
faire dans d’autres cadres de soins. Il ne ressort pas moins de ce qui précéede que le cadre ré-
glementaire existant en matiere de sédation palliative en Ontario suscite des craintes en ce qui
a trait au consentement, a la vulnérabilité, a la terminologie non uniforme, a 'absence de la doc-
umentation et a la fragmentation des normes.

3. Solutions possibles aux problémes liés a la thérapie de sédation palliative

[l existe de nombreuses possibilités d’améliorer la clarté, 'uniformité, la sécurité et d’autres aspects
de la thérapie de sédation palliative. Les options de réforme pourraient inclure ce qui suit :

e créer un cadre législatif,

» élaborer des lignes directrices cliniqgues par I'entremise d’un groupe de travail
ou d’un réseau (p. ex., avec la participation de I'Ontario Palliative Care Network
et du MSSLD),

» demander que les ordres de réglementation adoptent des directives cliniques
exhaustives.
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En examinant les moyens de clarifier les problémes entourant la sédation palliative, il est important
de réfléchir consciencieusement aux avantages et aux inconvénients des méthodes législatives
et non législatives.

Les solutions mises de 'avant ailleurs peuvent donner une idée du fonctionnement possible de
ces options. Par exemple, la Lo/ concernant les soins de fin de vie du Québec établit un cadre lég-
islatif pour la demande et la documentation de la thérapie de sédation palliative. La loi québécoise
ne s’appligue qu’a la thérapie de sédation palliative continue. Elle prévoit ce qui doit étre fourni
pour qu’un consentement soit « éclairé » et exige une demande du patient ou du mandataire spé-
cial, documentée dans un formulaire prescrit a verser au dossier du patient®”’.

L’Alberta a procédé difféeremment. Les Alberta Health Services ont recommandé qu’une ligne
directrice clinique provinciale sur la sédation palliative soit élaborée par un comité d’experts,
en collaboration avec le gouvernement et un comité directeur provincial qui suit les progrés plus
larges en matiére de soins palliatifs 6’8, Les recommandations de I’Alberta s’inscrivent dans une
stratégie provinciale générale, le Palliative and End-of-Life Care Provincial Framework (cadre
provincial des soins palliatifs et de soins de vie).

Lorsque I'Ontario décidera d’élaborer sa propre stratégie provinciale en matiére de soins palliat-
ifs, nous pourrons peut-étre aussi tirer profit des lecons qu’auront données les lignes directrices
organisationnelles et régionales déja en vigueur dans la province.

4. Question a discuter

15. Est-ce que I’Ontario devrait réglementer la clarté, 'uniformité et la sécurité
de la thérapie de sédation palliative, en tenant compte des enjeux éthiques,
de l'aide médicale a mourir et de la nécessité de disposer de garanties comme
le consentement éclairé?

E. Gestion des déceés planifiés au domicile
1. Mourir dans le confort de son foyer

Les Canadiens préféreraient, dans leur majorité, mourir a leur domicile®”®. L’expression « a leur
domicile », dans ce contexte, désigne divers emplacements, y compris, mais sans s’y limiter une
résidence privée, des centres de soins palliatifs, des maisons de retraite et des foyers de soins
de longue durée. Cette expression veut dire ailleurs que dans un centre hospitalier ou des
soins aigus sont offerts, une unité de soins intensifs par exemple.
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Malgré cette préférence, plusieurs études montrent que les décés surviennent souvent dans les
hépitaux au Canada. Dans un rapport commandé par la CDO, Wilson et Birch ont constaté que
41,2 % des Ontariens décédés en 2014-2015 étaient décédés a I’'hopital 88°. Divers déterminants
sociaux influencent le lieu du décés et des rapports de Qualité des services de santé Ontario,
entre autres, renseignent sur ce que ces déterminants peuvent étre®8,

La consultation préliminaire de la CDO a ciblé deux facteurs qui peuvent contribuer a un décés
a domicile conforme sur le plan juridique. Il s’agit de la pertinence des outils de prise de déci-
sion qui appuient le consentement et la planification préalable des soins (que nous abordons
a la section D ci-dessus) et de l'accessibilité des démarches qui attestent du déces d’'une personne
a son domicile.

Le présent chapitre traite des obstacles juridiques a la planification et a la gestion des décés qui,
selon les prévisions, se dérouleront dans le confort de son foyer.

2. Difficulties family and friends encounter when a person dies at home

Lorsqu’une personne meurt chez elle, la famille et les amis qui I’'entourent ne sont pas toujours
bien informés de ce qu’ils doivent faire. En Ontario, il existe des démarches pour faciliter le trans-
fert direct de la personne décédée du foyer aux pompes funébres, a savoir les protocoles EDITH
(acronyme anglais pour Expected Death in the Home) et les lignes directrices du coroner con-
cernant un déceés planifié au domicile. Les gens peuvent, par ailleurs, ne pas avoir planifié ou ne
pas connaitre les démarches qui se rattachent a un décées au domicile et comme on peut le com-
prendre, ils composent le 911 pour obtenir de I'aide®82,

Une fois un appel lancé au 911, les intervenants d’urgence comme les agents de police, les ambu-
lanciers, les pompiers et le bureau du coroner entrent en scéne %83, Cette situation peut mener
a des complications administratives éprouvantes et déconcertantes qui perturbent le processus
naturel de deuil que vivent de nombreux membres de la famille et amis immédiatement aprés
le déces d’une personne.

Si les membres de la famille ou les amis ne téléphonent pas au 911 et communiquent directement
plutdt avec des pompes funebres, la CDO s’est fait dire que ce service demandera d’ordinaire
aux membres de la famille de se procurer un certificat de décés avant le transport du défunt.
L’'obtention des certificats de déces prend souvent beaucoup de temps, ce qui, selon ce qu'ont
dit de nombreux intervenants a la CDO, est une source de souffrances et de peine pour les familles
endeuillées.

Au cours des consultations préliminaires de la CDO, les intervenants ont cité 'amélioration de
la planification et de |la gestion des décés planifiés au domicile comme 'une des difficultés qui
les préoccupaient le plus. De plus, méme si FTOMCO a mis a jour son orientation sur les soins
en fin de vie, il a publié un mémoire dans lequel il a dit que ce domaine devait changer®4,
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3. Cadre juridique visant le transfert d’un défunt a des pompes funébres

Il existe en Ontario deux outils particuliers pour faciliter les décés planifiés au domicile : les pro-
tocoles EDITH et les lignes directrices du Bureau du coroner en chef de I'Ontario. Cette sec-
tion examine les failles du cadre Iégislatif qui ont donné lieu a des formules provisoires. Nous
examinons les protocoles EDITH et les lignes directrices du Bureau du coroner en chef de 'On-
tario dans la section suivante sur les stratégies de réforme.

Lorsque des personnes en arrivent aux derniers moments de leur vie et qu’ils peuvent mourir
de mort naturelle a leur domicile plutdét qu’a ’hdpital, les membres de leur famille et leurs amis
ne sont pas tenus de lancer une enquéte de police ou du coroner lorsque le déceés survient. Dans
les situations normales, des pompes funebres peuvent venir chercher le défunt pour le préparer
en vue de I'inhumation, de la crémation ou autre. Dans des situations inusitées, le coroner ou un
agent de police doit étre informé aux termes de la Lo/ sur les coroners s’il y a des raisons de
croire que la mort était suspecte ou gqu’elle nécessite une enquéte (violence, négligence, mort
soudaine et inattendue®8®). Autrement, les pompes funébres peuvent venir prendre le défunt
pour le préparer en vue de I'inhumation, de la crémation ou autre.

La Loi sur les statistiques de I'état civil (LSEC) impose des restrictions a la facon dont le défunt
peut étre traité. Par exemple, 'inhumation, la crémation, les services funéraires et le transport
a l'extérieur d’'une municipalité ne peuvent pas se faire avant d’avoir obtenu les documents néces-
saires®. Ces derniers, selon la LSEC, englobent divers documents que le directeur des pompes
funebres contribue a coordonner; ils comprennent toutefois un « certificat médical de déces
» que d’autres que les pompes funebres doivent préparer®®’, En Ontario, les certificats de déces
ne peuvent étre délivrés que par 'un des trois spécialistes suivants : un médecin, une infirmiere
ou un infirmier praticien ou le coroner®®, Un projet a récemment été déposé et s’il est adopté,
il éclaircira l'application de la LSEC dans les cas ou 'aide médicale a mourir intervient dans le
décés (4.E).

Que les choses soient claires, la LSEC n’oblige pas les pompes funébres a obtenir un certificat
de décés avant de transporter le défunt dans la mesure ou ce service reste dans la municipal-
ité. Par conséquent, rien n’interdit de décharger rapidement la famille et les amis des taches
organisationnelles que suppose 'obtention d’un certificat de décés. En pratique, toutefois, les
pompes funébres refusent souvent de répondre a une demande de transport. On a dit a la CDO
que les pompes funébres craignaient la responsabilité susceptible de se rattacher au transport
d’un défunt dans les cas ou la mort est en fait suspecte et ces services préferent la garantie
préalable d’un certificat de déces. On nous a aussi dit que si les pompes funébres se chargent
du défunt, il peut étre difficile pour elles d’assumer le fardeau d’obtenir le certificat de déceés.

On nous a dit, parallelement, qu’il peut étre incroyablement difficile pour la famille et les amis
d’obtenir qu’un médecin, une infirmiére ou une infirmier praticien se rende chez le défunt pour
délivrer un certificat de déces, car il n’est pas d’'usage courant pour de nombreux spécialistes
de faire des visites a domicile aprés les heures normales ou les weekends. Dans le contexte d’un
décés accompagné d’'une aide médicale a mourir, un médecin peut étre sur place ou pas, car
les malades ont le droit de s’autoadministrer la médication. Par conséquent, la famille et les amis
peuvent finir par communiquer avec les services de police ou le bureau du coroner, s’il s’agit
d’une mort naturelle ou assistée pour réduire les retards associés au lourd processus de prévoir
la présence d’un médecin, d’une infirmiére ou d’un infirmier praticien.

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 135 MAI 2017



Le cadre législatif est cependant clair : un médecin qui a aidé une personne a mourir ou qui
connait la maladie doit délivrer un certificat de décés. La disposition pertinente du Reglement
pris aux termes de la LSEC est le suivant :

[Tout médecin] qui a prodigué des soins lors de la derniére maladie de la personne
décédée ou qui a une connaissance suffisante de cette maladie remplit et signe
immédiatement aprés le décés un certificat médical de déces [...] et le remet au
directeur des services funéraires®e.

L’orientation de TOMCO sur la planification et la prestation de soins de fin de vie de qualité souligne
la nature obligatoire de ce rble et conseille aux médecins

[traduction] Lorsgu’il est décidé qu’un patient demeurera chez lui aussi longtemps
gue possible ou gu’il mourra a son domicile, il est recommandé aux médecins de
planifier préalablement en désignant le ou les médecins ou l'infirmiére ou infirmier
praticien qui pourra se trouver auprés de la personne décédée afin de remplir et
de signer le certificat médical de déces. Il est également recommandé aux médecins
d’informer les aidants de ce plan®°,

Le Réglement pris aux termes de la LSEC renferme des dispositions analogues au sujet des in-
firmieres ou infirmiers praticiens qui ont eu la responsabilité principale de soigner la personne
décédée. IlIs ont aussi le mandat de délivrer un certificat de décés et de le remettre immeédi-
atement au directeur des services funéraires, mais dans des conditions plus limitées %2 Comme
ils seront les prestataires de soins avec lesquels la personne aura eu les contacts les plus frégquents,
PAIAO, I'OlIO et I’'Ontario ont mis au point plusieurs outils pédagogiques a leur intention®2,

Malgré les responsabilités juridigues simples dans ce domaine, il N’en demeure pas moins que
les personnes, les familles et les amis ne sont pas informés (ce qui explique le manque de plan-
ification) et que les prestataires de soins ne sont pas ouverts a se rendre au domicile du défunt
pour délivrer un certificat de déces en temps opportun.

4. Stratégies pour une meilleure planification et gestion des déces au domicile

Nous avons parlé ci-dessus des deux stratégies provisoires actuellement utilisées en Ontario
pour permettre un transfert en temps opportun d’un défunt a un salon funéraire sans avoir a faire
intervenir le coroner. La premiére évite en méme temps les services d’urgence et le bureau du
coroner : les protocoles EDITH.

Ces protocoles sont nés en réaction a la perception d’'une lacune. Il s’agit d’outils venant de la
collectivité, élaborés en fonction de principes et de besoins communs, mais adaptés aux régions
en fonction des besoins locaux; ils different aussi quelque peu dans leurs contenus respectifs.
Les protocoles EDITH sont extrémement populaires dans la communauté des soins palliatifs
partout en Ontario et constituent 'outil utilisé par les communautés pour faciliter les décés au
domicile. De plus, I'orientation de 'OMCO sur les soins de fin de vie fait mention des protocoles
EDITH lorsqu’elle conseille aux médecins de tenir compte des stratégies communautaires®,
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[l est important de comprendre qu’il n’existe pas qu’un seul protocole EDITH. Action Cancer Ontario
et plusieurs CASC, ainsi que les RLISS diffusent un protocole EDITH et des instructions®®4. Le
contenu précis des protocoles EDITH varie.

Ces protocoles fournissent aux pompes funebres I'assurance qu’ils peuvent transporter le défunt
apres que le déceés ait été « prononcé », mais avant qu’un certificat de déceés ait été établi. Ces
protocoles permettent aux infirmiéres et infirmiers autres que les infirmiéres et infirmiers prati-
ciens, de prononcer le déceés et de déclarer gu’un médecin fournira aux services funéraires un
certificat de déces dans les 24 heures. Les pompes funebres obtiennent ainsi la garantie voulue
et les médecins ont plus de temps pour délivrer le certificat de déces. Les protocoles EDITH
renferment aussi de I'information pour confirmer que la RCP n’est pas prévue dans le plan de
traitement, indiquent le nom du médecin traitant et le nom d’un autre prestataire de soins, les
coordonnées pour les joindre en dehors des heures, et d’autres mesures a prendre en cas de
problémes 9,

Bien que la CDO ait entendu des critiques sur le contenu particulier de certains protocoles EDITH,
on lui a aussi dit gu’ils étaient des outils efficaces et faciles a utiliser. La principale préoccupation
tient au fait que leur adoption est inégale dans la province parce que 'outil est facultatif et que
peut-étre tout le monde ne le connait pas.

Le Bureau du coroner en chef a créé le deuxieme outil provisoire sous forme de lignes directrices
visant a simplifier 'obtention d’un certificat de déceés lorsque le coroner a déja été appelé sur
place %, Les lignes directrices décrivent des mesures que les employés du Bureau du coroner
en chef prennent pour gérer la situation rapidement et éviter les procédures d’enquéte. On a
en outre dit a la CDO que les lignes directrices du coroner ont été mises a jour au fil du temps
et qu’elles fonctionnent trés bien dans la pratique.

Comme le coroner a pour mandat d’enquéter sur les morts inattendues et suspectes, sa con-
tribution a ce que les décés au domicile soient moins difficiles découle de la vision généreuse
du coroner en chef a '’égard d’un bon service public. Le coroner ne devrait toutefois pas étre
appelé pour faciliter le transfert d’un défunt a une entreprise funéraire a un moment tres privé
et délicat®?’. La CDO s’est fait dire que la famille et les amis préferent se retrouver avec des
médecins ou des infirmiéres qu’ils connaissent déja plutét que de voir des visages nouveaux
et inconnus immédiatement aprés le décés d’un étre cher.

Comme les protocoles EDITH donnent de bons résultats, bon nombre d’intervenants ont proposé
gue la CDO recommande des mesures de réforme de la loi qui normalisent ces protocoles. Veiller
a ce que les prestataires de soins abordent ces questions de la planification des décés au domi-
cile constituerait un volet important de cette stratégie.

La CDO a également constaté que la Colombie-Britannique a adopté une formule novatrice
pour instituer un protocole applicable dans I'ensemble de la province, appelé Joint Protocol for
Expected/Planned Home Deaths in British Columbia (protocole mixte visant les décés prévus
ou planifiés a domicile en Colombie-Britannique) %%, || permet a la famille et aux amis de passer
outre a 'annonce du déces et du certificat de décés avant que les pompes funébres ne trans-
portent le défunt.
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Le protocole de la Colombie-Britannique peut étre utilisé lorsque le médecin du patient remplit
le formulaire, I'envoie aux services funéraires avant le décés et accepte de remplir le certificat de
déces dans les 48 heures qui suivent ce dernier. Dans ces situations, la famille et les amis peuvent
communiquer eux-mémes directement avec les pompes funébres pour organiser le transport
sans qu’un prestataire de soins ait a intervenir. Comme les services funéraires ont été avisés et
ont recu les documents au préalable, ils doivent étre préts au moment opportun.

Les participants au protocole sont entre autres le gouvernement provincial, le Bureau du coroner
en chef, les ordres de réglementation des professions de la santé et la Funeral Services Association
of British Columbia¢°°. Le protocole est en outre renforcé par des dispositions de la Iégislation
provinciale qui précisent qui a le droit de communiquer avec les services funéraires apreés le
déces 790, La législation dresse aussi une liste hiérarchique des délégués, a commencer par le
représentant personnel nommeé dans le testament du défunt, puis le conjoint ou la conjointe
et d’autres ensuite 79",

Compte tenu de I’éventail des options possibles, la CDO souhaiterait entendre d’autres com-
mentaires pendant nos consultations sur les types de réformes utiles a I’Ontario. Les protocoles
EDITH sont déja largement utilisés dans la province et ont montré leur efficacité. Par ailleurs,
le modele de la Colombie-Britannique limiterait les obligations officielles de voir a ce que les
services funéraires transportent le défunt sans tarder. La CDO souhaiterait, en particulier, des
commentaires sur les avantages et les inconvénients possibles d’une réponse législative ou
réglementaire par opposition, par exemple, a des orientations ou a des protocoles normalisés.

5. Questions a discuter

16. Quelles options sont a privilégier pour mieux planifier et gérer les déces
prévus au domicile? Serait-il utile qu’il existe une stratégie provinciale ou
une réglementation officielle?

F. Situation des spécialistes qui dispensent du soutien
1. Examen des préoccupations des spécialistes de la santé et des juristes

L’amélioration des derniers moments de la vie passera dans une grande mesure par la com-
préhension et 'amélioration de ce que vivent les spécialistes qui apportent leur soutien aux per-
sonnes sur le point de mourir, aux membres de leurs familles et a leurs amis. Les spécialistes
eux-mémes ont besoin d’aide sur les plans pratique, éthigue et moral pour étre en mesure
d’aider efficacement les autres. Ce sont des personnes a part entiere qui méritent dignité et
égalité en vertu de la loi.
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Le projet de la CDO porte sur les moyens qui peuvent étre mis en ceuvre pour réduire au min-
imum les difficultés professionnelles de deux types de spécialistes qui jouent un rble essentiel
dans ce domaine : les prestataires de soins de santé et les juristes. Les prestataires de soins aux-
guels nous nous intéressons offrent principalement des services aux patients, aux mandataires
spéciaux, a la famille et aux amis, alors que les juristes conseillent ces personnes, de méme que
les prestataires de soins, les établissements, les pouvoirs publics et les organismes tels que les
ordres de réglementation.

Dans la section suivante, nous examinons les protections d’emploi a la disposition des prestataires
de soins qui éprouvent de la détresse mentale et morale a force de travailler continuellement
au chevet de personnes qui vivent les derniers moments de leur vie et les personnes endeuil-
lées qui les entourent. Nous examinons ensuite les difficultés qu’éprouvent les juristes a recevoir
'orientation sur la pratique et I’éthique dans ce domaine en croissance du droit.

2. Détresse mentale et morale chez les prestataires de soins

i Explication de la portée de I’examen de la CDO relativement aux intéréts des
prestataires de soins

La CDO a recu de nombreux commentaires de la part de la population sur les difficultés qu’éprou-
vent les prestataires de soins lorsgu’ils prodiguent des soins palliatifs. L’albbsence de mesures de
soutien moral en cas de détresse psychologique, I'absence de formation clinique (en particulier
pour les prestataires des soins primaires) et I'utilité d’élargir des aspects de la portée de la
pratique des infirmiéres et des infirmiers autorisés pour accroitre I'accessibilité a une gamme
de services (les médicaments, les certificats de déces, les traitements par exemple) ont été les
difficultés les plus souvent évoquées.

Le projet de la CDO s’intéressera uniguement aux mesures d’aide psychologique offertes aux
prestataires de soins dans le cadre de leur emploi pour diverses raisons. Premieérement, lorsque
nous avons interrogé les intervenants sur les limites du projet de la CDO, ils nous ont conseillé
de ne pas aborder des questions de pratique clinique et nous sommes de leur avis. La CDO est
d’avis que I'analyse de I'’étendue de la pratique des prestataires de soins ne reléve pas de son
mandat en tant qu’organisme de réforme du droit. Deuxiemement, la CDO craint que des recom-
mandations sur le renforcement de la formation des prestataires de soins en matiére de soins
palliatifs doublent les efforts permanents du ROSP et du MSSLD.

De plus, tout examen de la formation des prestataires de soins sur la capacité, le consentement
et la planification préalable des soins recouperait le propre projet de la CDO sur la capacité
juridique, la prise de décision et la tutelle. La CDO a publié dans son site Web un rapport final
contenant des recommandations détaillées au début de 2017.

Un apercu des principales constatations et recommandations sur la formation, la vulgarisation
et I'assurance de la qualité du projet sur la capacité et la prise de décision figure en 6.D.3.
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Pour en savoir plus sur la portée du projej[ de la CDO, consulter 1.C « La portée du projet
integre les faits de I'actualité » et 1.D.2 « Elaboration du projet, recherches et consultation ».

. Détresse mentale et morale liée au travail

Le stress mental et moral important que vivent les prestataires de soins parce qu’ils travaillent
assidiment aupreés de personnes qui vont bientdét mourir a été un théme récurrent pendant les
consultations de la CDO. Des intervenants ont demandé a la CDO d’examiner les possibilités,
en vertu des lois, d’appuyer les prestataires de soins dans tous les cadres de soins pour assurer
leur mieux-étre psychologique.

Les publications confirment que l'incidence du stress et de I'épuisement professionnel était
supérieure chez les prestataires de soin que chez les employés d’autres secteurs’?2. L’épuise-
ment professionnel est un « état d’esprit persistant et néfaste lié au travail », caractérisé par des
sentiments de grande fatigue et de détresse et « la manifestation d’attitudes et de comportements
dysfonctionnels’°3 ». Outre le stress et 'épuisement professionnel, on a aussi dit a la CDO que
les prestataires de soins peuvent éprouver des problémes de santé mentale en raison d’événe-
ments traumatisants et de dépression, s’ils ne recoivent pas des soins appropriés.

Les prestataires de soins ont naturellement des réactions psychologiques a leurs milieux profes-
sionnels, entre autres des réactions émotionnelles au contact avec des patients souffrants et sur
le point de mourir’°4. Les prestataires de soins palliatifs, en particulier, affichent un taux d’épuise-
ment trés élevé, en particulier le personnel infirmier, les travailleurs sociaux et les aumoniers’°s,
Leurs sources de stress précises sont les suivantes :

[traduction] [...] 'absorption de réactions émotionnelles négatives, 'annonce de
mauvaises nouvelles, la mise en cause de ses croyances personnelles, 'impuissance
devant I'incapacité de guérir, 'immersion dans des confrontations émotionnelles,
des roles mal définis, I'exposition récurrente a la mort, le travail dans un domaine
marqué par 'incertitude, la souffrance des patients et des événements trauma-
tisants secondaires’°¢.

On a observé que le personnel des soins palliatifs [traduction] « court le risque de contrecoups
psychologiques parce gu’il parvient mal a composer avec ces exigences’® ».

Le personnel infirmier et les responsables des services de soutien a la personne dans les foyers
de soins de longue durée sont aussi aux prises avec des facteurs de stress causés par les soins
constants a prodiguer a des personnes a la santé déclinante ou atteintes de démence et I'expo-
sition réguliére a la mort’°8, Les auteurs d’'une étude réalisée en Ontario par la Quality Palliative
Care in Long-Term Care Alliance ont constaté que le personnel passe souvent par une période
de profonde tristesse et de deuil aprés le décés d’un résident. De 80 a 90 % des services de
soins de longue durée sont assurés par des préposés aux services de soutien a la personne qui
offrent des formes d’aide trés personnelles, par exemple le bain, la nutrition, I’lhabillement et les
soins psychologiques’®®, Les résidents et le personnel peuvent développer des liens étroits par
ces contacts intimes et le personnel peut éprouver une profonde tristesse a la mort d’un résident”™.
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Ces mémes auteurs ont toutefois constaté qu’il n’y avait pas de formation ni de mesures d’aide
systémiques pour le bien-étre mental de ces soignants.

[traduction] Les établissements de soins de longue durée offrent peu de soutien
officiel aux membres du personnel pour gérer leur tristesse et leur deuil lorsgu’un
résident meurt [...] et le personnel ne recoit pas de formation sur la tristesse et
le deuil, méme si les déceés sont chose courante. Vu le nombre grandissant de
personnes qui vivent et meurent dans des foyers de soins de longue durée, il est
important que le personnel ait accés a de I'aide qui améliorera sa capacité de
continuer a offrir des soins bienveillants et de qualité .

Ces constatations au sujet des foyers de soins de longue durée correspondent a ce que la CDO
a entendu sur I'insuffisance des mesures de soutien émotionnel pour les prestataires de soins
dans d’autres cadres de soins.

Malheureusement, il N’y a pas de recherche véritable ni de compréhension réelle des mesures
de soutien pour les prestataires de soins qui atténueraient les facteurs de stress, la tristesse et
le deuil 2. Il est donc implicite dans notre propos sur les cadres juridiques visant les protections
d’emploi gue nous reconnaissons gu’il faut plus d’information fiable pour comprendre ce que
pourraient étre les interventions utiles.

iii. Cadre juridique des protections de la santé et de la sécurité au travail

Certains prestataires seront visés par le champ d’application de la Lo/ sur la santé et la sécurité
au travail de I’Ontario. Cette loi protége les employés contre les « dangers » pour la santé et
la sécurité que comporte le lieu de travail et qui pourraient leur faire du tort 7'3. La Loi exige
des employeurs qu’ils internalisent les responsabilités au travail en imposant diverses obligations
juridiques afin de réduire au minimum les dangers et de réagir aux méfaits. Dans la plupart des
situations, les employeurs portent le fardeau le plus lourd de la protection de la santé et de Ia
sécurité de leurs employés”'4,

Les protections en milieu de travail se limitent plutdt a des types particuliers de dangers au tra-
vail, par exemple les milieux physiques dangereux et le harcélement 7. En plus de protections
particulieres, toutefois, la Lo/ sur la santé et la sécurité au travail établit un devoir général de
prendre des précautions et de fournir des ressources pour protéger les travailleurs.

Devoirs de I’employeur

Paragraphe 25(2) [...] 'employeur

(a) fournit au travailleur les renseignements, les directives et la surveillance
nécessaires a la protection de sa santé et de sa sécurité;

[...]

(h) prend toutes les précautions raisonnables dans les circonstances pour
assurer la protection du travailleur 6.
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Aucune disposition ne porte expressément sur la santé mentale des travailleurs. De plus, la CDO
s’est fait dire qu’on ne considére pas que les milieux de travail susceptibles de nuire a la santé
mentale des employés soient des « dangers » qui peuvent donner lieu a une obligation juridique
en vertu de cette loi.

En 2013, le Conseil canadien des normes, une société d’Etat fédérale, a publié des normes volon-
taires sur la protection des employés contre les problémes de santé mentale au travail appelées
Norme nationale du Canada sur la santé et la sécurité psychologiques en milieu de travail V.
La Direction générale de la santé et de la sécurité au travail du ministére du Travail a cependant
préparé une orientation a I'intention des inspecteurs selon laguelle cette norme ne doit pas étre
considérée comme une précaution raisonnable que les employeurs sont tenus de prendre pour
respecter leur devoir général de protéger les travailleurs.

La protection de la santé mentale des travailleurs est cependant un domaine en évolution. En 2014,
le ministere du Travail a recu le mandat de promouvoir la santé mentale au travail en collaborant
avec les sociétés qui ont mis en ceuvre de vigoureux programmes de santé mentale au travail
a l'intention de leurs employés et en travaillant de concert avec des employeurs en vue d’élargir
les services qu’ils fournissent aux travailleurs ontariens 7'8. L’année suivante, le ministere du Travail
a tenu un sommet sur le stress mental traumatique lié au travail 7°. Ces actions ont mené en 2016
a une nouvelle mesure législative qui a modifié la Lo/ de 1997 sur la sécurité professionnelle et
l'assurance contre les accidents du travail et qui vise a mieux tenir compte de la prévalence du
trouble de stress post-traumatique (TSPT) chez les premiers intervenants, y compris les auxiliaires
médicaux et les ambulanciers’?°,

Selon ce nouveau projet de loi, la Commission de la sécurité professionnelle et de I’'assurance
contre les accidents du travail (CSPAAT) doit présumer que le TSPT est lié au travail, a moins de
preuves contraires, ce qui allége le fardeau de 'employé qui demande des prestations’?'. Le min-
istére du Travail est en outre autorisé maintenant a ordonner aux employeurs de soumettre leurs
plans pour la prévention du TSPT lié au travail’?2.

Inutile de dire que ces gains sont extraordinairement positifs. Les modifications de la Lo/ de 71997
sur la santé et la sécurité au travail demeurent cependant limitées en ce qui concerne les types de
prestataires qui peuvent étre touchés par les facteurs de stress envisagés dans le présent projet.
Bon nombre d’entre eux ne font pas partie des personnes susceptibles d’éprouver de la détresse
au travail — infirmiéres, travailleurs sociaux, préposés aux services de soutien a la personne notam-
ment’2, La législation vise aussi les employés dont les atteintes correspondent a la gravité d’un
trouble psychiatrique diagnostiqué (le TSPT par exemple)’?4,

Pour cette raison, au-dela de ces gains récents, la CDO examine dans son projet si les prestataires
de soins qui appuient généralement les patients dans les derniers moments de leur vie tireraient
profit d’'un élargissement semblable de I'étendue de la |égislation sur la santé et la sécurité au
travail afin de résoudre les répercussions émotionnelles de leur situation de travail ou si d’autres
réformes législatives ou stratégiques pourraient étre efficaces ou pertinentes.
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iv. Droits contradictoires dans le contexte des soins de santé

Au cours de ses consultations préliminaires, la CDO a entendu des spécialistes de la santé ex-
pliguer comment des droits ou des obligations contradictoires peuvent amplifier les difficultés
d’administrer des soins pendant les derniers moments de la vie. Ces difficultés sont partic-
ulierement complexes en raison de la diversité des cadres dans lesquels les derniers moments
de la vie surviennent, y compris les domiciles des patients.

Vu la diversité incroyable de la société ontarienne, il n’est pas étonnant qu’il arrive des situations
dans lesquelles les droits entrent en contradiction et selon toute vraisemblance, I'incidence de
ces types de conflits ne fera gu’augmenter.

Il peut y avoir des conflits entre des droits de la personne contradictoires. Le droit d’étre exempt
de discrimination en raison du sexe ou de l'orientation sexuelle peut entrer en conflit avec les droits
liés aux croyances, par exemple lorsqu’un patient demande qu’en raison de ses croyances, ses
soins lui soient prodigués par un spécialiste de tel ou tel sexe ou de telle orientation sexuelle.

Il peut y avoir des différends entre différents types de droits et de responsabilités. Par exemple,
un patient peut, pour des raisons liées a ses croyances ou a sa culture, demander qu’un presta-
taire de services se déchausse dans la maison ou dans certaines piéces, ce qui peut entrer en
conflit avec les exigences de la santé et la sécurité en ce qui a trait a la protection des pieds.

Les patients peuvent parfois adopter sans le vouloir des comportements offensants qui enfreignent
les droits des prestataires de soins, en raison de démence par exemple.

Les spécialistes de la santé nous ont donné de nombreux exemples de ces types de conflits.

Ces difficultés ne sont pas particulieres aux cadres de soins et dans ces cadres, elles ne sont pas
particuliéres aux soins de fin de vie. La gravité et le poids émotionnel des soins de fin de vie peu-
vent toutefois ajouter a la pression et a la difficulté de gérer et de résoudre ces conflits dans les
derniers moments de la vie.

Dans sa volonté d’aider les Ontariens a résoudre ces difficultés, la Commission ontarienne des
droits de la personne (CODP) a publié en 2012 une Politique sur les droits contradictoires. Cette
politique a été concue pour procurer a la population et aux organisations un outil et un proces-
sus d’analyse et de conciliation des droits contradictoires’?.

La Politigue de la CODP signale gu’aucun droit n’est absolu et gu’aucun droit en particulier n’est
plus important qu’un autre. Il faut tenir compte de tous les droits. Ces derniers ont des limites
lorsqu’ils empiétent considérablement sur les droits d’autrui 726,

La Politique propose des processus pour résoudre les plaintes de droits contradictoires en matiere
de droits de |la personne, entre autres des modeéles de réglement extrajudiciaire des différends
et des démarches plus officielles. Dans certains cas, les litiges peuvent étre entendus par le Tri-
bunal des droits de la personne de I'Ontario.
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Les droits contradictoires soulévent des enjeux qui dépassent considérablement la portée du
présent projet et la CDO n’a pas I'intention de les examiner largement. lls sont toutefois un aspect
important a considérer pour comprendre les besoins en mesure de soutien des personnes dont
le travail consiste a prodiguer des soins en fin de vie. Les stratégies mises de 'avant pour améliorer
les mesures de soutien devront tenir compte des difficultés que nous venons de décrire.

V. Possibilités d’améliorer les mesures de soutien en santé mentale au travail

On a indiqué gu’il N’y a pas assez d’informations sur les interventions fructueuses pour prévenir
la détresse mentale et y réagir pour les prestataires qui assurent des soins auprés des personnes
en phase terminale. Voici néanmoins quelques suggestions des publications sur le sujet :

* intégrer la vulgarisation et la sensibilisation a la santé mentale au travail, y
compris des stratégies de gestion du deuil et de la perte;

« déléguer clairement la responsabilité de la planification et de la mise en
ceuvre des mesures de protection de la santé mentale dans I'organisation;

» former les dirigeants afin de promouvoir la santé psychologique des
employés et d’y veiller (superviseurs, gestionnaires et syndicats par exemple);

e réduire les obstacles financiers aux soins par une assurance des prestations
de soins de santé;

e encourager le soutien par les pairs et les conversations sur les expériences
vécues’?,

La CDO aimerait savoir si ces stratégies devraient étre intégrées a la législation sur la santé et
la sécurité au travail (soit la Lo/ sur la santé et la sécurité au travail), aux cadres sectoriels tels
gue la Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée, ou au mandat des RLISS aux termes
de la Loi de 2006 sur I'intégration du systeme de santé local. De meilleures mesures de soutien
pour les prestataires de soins palliatifs pourraient aussi faire partie de la stratégie provinciale sur
les soins palliatifs en cours d’élaboration en Ontario.

La CDO croit gu’un examen plus approfondi des possibilités d’amélioration des services psy-
chologigues a l'intention des prestataires de soins pourrait faire fond sur les progres réalisés pour
les premiers intervenants qui risquent de développer un TSPT; les améliorations pourraient aussi
s’inspirer des programmes systémiques de protection contre les torts qui ne sont pas toujours
physiques, mais qui ont été de plus en plus acceptés au fil du temps, le harcélement en milieu
de travail par exemple’28,

3. Difficultés liées a la pratique et a la déontologie des juristes
i. ROle des juristes dans les derniers moments de la vie
Lorsque des personnes tombent malades ou arrivent a un vieil age, elles se tournent souvent

vers les juristes pour les aider a rédiger un testament ou une procuration ou encore pour obtenir
des avis sur leurs droits. Les juristes sont habituellement des défenseurs : ils représentent leurs
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clients dans des litiges et leur offrent des services pour les aider a s’y retrouver dans le systéme
de santé, les systémes sociaux et juridiqgues complexes de I’Ontario. En plus des particuliers,
les juristes peuvent conseiller le gouvernement, les ordres de réglementation, les prestataires
de soins et les établissements de soins de santé. Les juristes peuvent aussi jouer le réle d’éd-
ucateurs et d’arbitres dans des tribunaux administratifs ou judiciaires.

Les juristes peuvent éprouver diverses difficultés lorsqu’il leur faut conseiller des clients sur le
point de mourir et des membres de leur entourage. Tout comme dans le cas des prestataires de
soins, le présent projet ne porte pas sur les difficultés liées a la formation des juristes en matiere
de prise de décision en raison de notre travail sur ce sujet dans le projet sur la capacité, la prise
de décision et la tutelle (3.D). Les juristes qui travaillent aupres de personnes sur le point de mourir
vivent cependant des situations particulieres qu’il faut reconnaitre.

Pour mieux comprendre leurs intéréts, la CDO a organisé une activité pour réunir des faits
probants aupres de juristes compétents dans ce domaine de leur pratique, intitulée « Table ronde
sur la déontologie et I'exercice de la profession juridique en ce qui concerne les derniéres
étapes de la vie ». Cette table ronde a été exposée brievement en 1.D.2, et plus en profondeur
a 'annexe E. Nous nous appuyons principalement sur les renseignements recueillis lors de cette
table ronde dans la présente section.

ii. Situation des juristes qui ont a résoudre des problémes de fin de vie

Dans I'exercice de leurs fonctions, les juristes peuvent éprouver des difficultés ou avoir besoin
d’aide pour comprendre leurs responsabilités concernant la pratique du droit (conseiller des
clients, résoudre des différends par exemple) et les obligations déontologiques qui découlent
de la pratique. Le Barreau du Haut-Canada (BHC) réglemente les avocats et les parajuristes de
I’Ontario, conformément a la Lo/ sur le Barreau’?°.

Les juristes doivent se comporter selon le Code de déontologie du BHC et ses réglements
(Code) 730, A I'instar des prestataires de soins, les régles établies sous le régime du common law
ou les connaissances acquises dans le cadre du perfectionnement professionnel et des réseaux
communautaires peuvent étre d’autres sources d’orientation des juristes.

Etant donné que le domaine de travail des juristes est le droit, les ambiguités du systéme juridique
leur posent, par définition, des problemes importants. Sans des lois claires, il peut étre stres-
sant de conseiller avec confiance et certitude les options dont disposent leurs clients. Pour
cette raison, les avocats peuvent aussi perpétuer par inadvertance dans la communauté des
renseignements erronés. Comme nous I'a dit un avocat : [traduction] « les avocats ne savent
pas qu’ils ne savent pas’*' ». Pendant la table ronde, certains avocats ont dit gu’il serait bénéfique
d’avoir des éclaircissements sur le retrait ou I'abstention des mesures essentielles au maintien
en vie et l'utilisation des ordonnances de non-réanimation (voir la section B ci-dessus).

Outre les complications liées a la |égislation, les juristes qui ont participé a la table ronde ont fait

état d’'un certain nombre de difficultés liées a la pratique et a la déontologie. Voici des exemples
de problémes de base auxquels ils se heurtent :
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1. Obligations envers les personnes sur lesquelles peuvent indirectement se réper-
cuter les décisions des clients immédiats : dans les derniers moments de la vie,
la planification et |la prise de décision peuvent impliquer les patients, les membres
de la famille, les mandataires spéciaux, les prestataires de soins et les exploitants
d’établissements. Lorsgu’un avocat représente 'une ou l'autre de ces personnes,
d’autres parties peuvent étre touchées. Les avocats ont un devoir de loyauté e
vers leurs clients et le Code de déontologie les oblige a les défendre, mais il ne
parle pas des obligations plus générales envers autrui (sauf quand la santé, le
bien-étre ou la sécurité d’'un enfant sont mis en cause)’?2. Certains avocats se sont
demandé, par exemple, si un avocat qui représente un prestataire de soins qui traite
un patient devrait avoir des obligations envers ce patient, étant que son client
comme tel (le prestataire de soins) a des devoirs envers le patient. Qu’en serait-
il si un avocat représente un mandataire spécial qui n’agit pas dans 'intérét véritable
du patient? Des participants a la table ronde ont dit a la CDO que I'’étendue des
responsabilités d’'un avocat pourrait étre revue pour y inclure d’autres personnes
vulnérables lorsque des questions de soins de santé essentiels sont en jeu.

2. Détermination du role de I’lavocat dans I’évaluation de la capacité : nous nous
sommes concentrés dans le présent document sur la capacité d’accorder une
procuration au soin de la personne et de prendre des décisions au sujet des traite-
ments, mais il existe aussi d’autres domaines ou la capacité de prendre des décisions
doit s’exercer. La capacité est liée a la décision a prendre. Les avocats peuvent,par
exemple, devoir déterminer si un client a la capacité de donner des instructions
a un conseiller juridique. Selon les juristes qui ont participé a la table ronde, il faut
une meilleure orientation concréte en ce qui concerne la norme sur la capacité de
donner des instructions a un conseiller juridique et la facon d’effectuer une éval-
uation. Les juristes souhaitent en outre plus d’orientation sur les questions liées a
la pratique et a la déontologie lorsqu’il s’agit de représenter des clients qui peuvent
étre légalement incapables de décider de traitements. Le Code oblige I'avocat a
« [maintenir] autant que faire se peut, une relation avocat-client normale » lorsque
son client présente une capacité amoindrie 733. Le commentaire du BHC a propos
de cette regle est cependant général et n'aborde pas la question de I'interaction
de différents problémes de capacité. Ces derniers ont été abordés dans le projet
de la CDO sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle et ont fait I'objet
de propositions de réforme dans les recommandations 33 et 34.

3. Connaissance de la gestion de la dynamique des relations familiales : il arrive
régulierement que les membres d’une famille, ensemble ou séparément - un
conjoint, un parent, un frére ou une sceur ou un enfant -, demandent a un avocat
de représenter un patient. Les relations familiales dans les derniers moments
de la vie peuvent susciter des différends, exacerber les émotions et donner lieu
a des conflits d’intéréts pour les avocats qui se retrouvent mélés a la dynamique
familiale. Des membres de la famille peuvent communiquer avec des avocats
pour obtenir des renseignements privés sur la santé ou le droit. De plus, des
patients capables peuvent s’en remettre a des membres de la famille pour prendre
des décisions de traitement en leur nom. Le Code de déontologie conseille les
avocats sur la gestion des conflits d’intéréts et de la confidentialité7*4. Les juristes
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ont toutefois exprimé le désir d’obtenir une orientation plus pratique et précise
sur ces questions.

4. Représentation des enfants en fin de vie : la représentation d’enfants peut étre
difficile en raison de la dynamique entre la famille et I'équipe de soins. La CDO s’est
fait dire, par exemple, que la voix des enfants n’est pas toujours entendue dans le
contexte des modéles de prise de décision en vigueur lorsque des enfants sont
malades. Les prestataires de soins recourent souvent a une équipe formée des
parents, de 'enfant et d’eux-mémes pour prendre des décisions; on a toutefois
dit a la CDO que la voix des enfants est parfois modulée ou influencée par celle de
leurs parents. Les prestataires de soins peuvent ne pas évaluer la capacité d’'un
enfant a prendre des décisions et les enfants peuvent ne pas connaitre leurs
droits - les adultes parlent d’eux, mais ne leur parlent pas a eux. Selon les participants
a la table ronde, les enfants ont deux options en ce qui concerne la représentation
juridique : la défense (dans le cas ou 'avocat représente I'enfant) et la protection
de I'enfant. Les avocats trouvent difficile de répondre aux questions entourant la
représentation d’un enfant, sa protection ou le recours a d’autres conseillers indé-
pendants. Méme si le Code de déontologie exige des avocats qu’ils conseillent a
leurs clients de tenir compte des intéréts suprémes de I'enfant dans les procédures
contradictoires, il n’est pas question de ce qu’ils devraient faire lorsqu’ils représen-
tent des enfants’s,

5. Divulgation de renseighnements sur 'laide médicale a mourir : globalement, les
juristes ne voyaient pas de nombreux dilemmes d’ordre pratique ou déontologique
en ce qui concerne la disponibilité de I'aide médicale a mourir parce gu’elle est
'apanage des prestataires de soins. lIs ont toutefois signalé deux sujets a examiner :
la création de régles sur les objections de conscience et les renvois des avocats et
la révision des régles actuelles sur la divulgation de renseignements confidentiels.
Le Code de déontologie autorise actuellement les avocats a divulguer des renseig-
nements s’ils estiment qu’il existe un risque imminent de mort du client”é, Les juristes
ont dit craindre que cette régle ne méne a la divulgation de renseignements délicats
sur I'aide médicale a mourir a la famille et aux amis que le client préférerait ne pas
informer.

6. Reconnaissance des limites de la compétence de I'avocat et la facilitation des
renvois : les juristes peuvent avoir une expertise limitée des pratiques cliniques,
des croyances religieuses, des mesures de rechange ou d’autres connaissances et
compétences en matiere de soins de santé. Selon le Code de déontologie, lorsque
les avocats n‘ont pas les compétences, ils devraient refuser le mandat ou demander
les conseils d’un avocat compétent, collaborer avec ce dernier ou demander l'avis
d’experts d’autres domaines que le droit7¥’. On a cependant dit a la CDO que les
juristes ne peuvent étre rémunérés s’ils jouent un réle de « liaison » ou s’ils renvoient
'affaire a des experts qui ne sont pas en droit, par exemple des chefs religieux
ou des travailleurs sociaux. Les participants hésitaient a dire que les avocats d
vraient assumer cette responsabilité et certains ont plutbt dit qu’il serait préférable
de renforcer la défense des droits indépendante, par exemple par le recours a un
coordonnateur des soins de fin de vie.
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iii. Promotion de l'orientation a I'intention des juristes

Les opinions different quant aux difficultés auxquelles se heurtent les juristes et a ce qu’il faudrait
faire pour y remédier, mais il semblait y avoir consensus a la table ronde de la CDO sur le fait que
les juristes souhaitent une orientation sur le droit et les moyens a prendre pour s’acquitter avec
efficacité et a-propos de leurs obligations, en particulier dans le contexte des derniers moments
de la vie. Les participants ont souligné qu’il s’agit la d’un domaine spécialisé du droit qui exige
un degré de compétence que de nombreux avocats ne possedent pas actuellement. lIs estiment
gue de nouvelles stratégies s’imposent et ils ont fait diverses suggestions a cet égard.

Les stratégies pourraient consister, par exemple, a éclaircir la loi lorsqu’elle n’est pas limpide -
I'un des objectifs de la CDO dans le présent projet. On a aussi proposé 'option d’une défense
communautaire indépendante et améliorée pour aider les clients qui doivent consulter des ex-
perts autres que juridiques et obtenir des mesures de soutien social qui ne relévent pas de la
compétence des avocats.

La plupart des propositions de réforme avaient trait a des modifications du Code de déontologie
du Barreau du Haut-Canada qui tiendraient compte de 'augmentation de la base de la clientele
des centres de soins palliatifs, des foyers de soins de longue durée, des maisons de retraite et
des soins a domicile en Ontario. Ces modifications pourraient prendre la forme de modification
des regles susmentionnées, de commentaires additionnels aux regles ou d’outils de formation
et d’orientation supplémentaires.

La CDO souhaiterait entendre les commentaires du public sur les autres options susceptibles

d’améliorer les conseils aux juristes qui appuient les personnes qui vivent les derniers moments
de leur vie.

4. Questions a discuter

17. Comment les stratégies visant les besoins des prestataires de soins de santé
peuvent-elles aider a gérer le stress psychologique et moral? Comment les
praticiens peuvent-ils étre mieux préparés a gérer les différends?

18. Les juristes ont-ils besoin de formation et d’orientation spécifiques pour
les questions relatives a la fin de vie? Quels seraient les formats a préférer?
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G. Mesures d’accommodement et de soutien pour les groupes confessionnels et culturels
1. Introduction

Les principes généraux des soins palliatifs ont été initialement con¢cus par une personne pro-
fondément religieuse, Cicely Saunders, qui a cherché a intégrer la gestion de la douleur aux milieux
communautaires et a 'engagement spirituel738. C’est pourquoi « la religion joue un trés grand
réle pour structurer I’élaboration du mouvement international des maison de soins palliatifs »,
de méme que le respect de I'appartenance a la collectivité’3°.

Cicely Saunders emploie le terme « spirituel » selon sa propre confession74°, d’'une facon antérieure
a 'acception contemporaine du terme - systéme de valeurs distinct de la religion, qui ne lui est
pas forcément corrélé ¥ . Avant d’entrer dans le vif de I'analyse, on examine dans la présente
section le rapport entre les notions de « religion », de « foi », de « spiritualité » et de « culture »,
afin de comprendre comment ils se recoupent et en quoi ils different.

On examine ensuite 'importance de la foi et de la culture pour les soins de qualité dans les derniers
moments de la vie. Puis on étudie les droits confessionnels et culturels que prévoit la |égisla-
tion ontarienne en vigueur. On analyse enfin les possibilités de réforme, et ses défis.

La présente section s’appuie beaucoup sur un rapport que la CDO a commandé a des spécialistes
externes, Integrating Religious and Cultural Supports into Quality Care in the Last Stages of Life
in Ontario. Le rapport présente de nouvelles données qualitatives que les auteurs ont recueil-
lies en consultation avec des prestataires de soins de santé, des responsables religieux et des
représentants de communautés culturelles ontariennes’42,

On peut lire sur le site de la CDO www.lco-cdo.org I'intégralité de ce rapport sur les questions
culturelles et confessionnelles, qu’elle a commandé.

2. Importance de la foi et de la culture dans les derniers moments de la vie
i Définition de « foi » et de « culture »

La CDO a retenu ces deux termes pour son rapport en raison de leur portée large et de leur
emploi fréquent par les intervenants qu’elle a consultés. Elle vise a ce qu’ils englobent d’autres
termes liés aux questions qu’elle étudie dans son projet - « religion », « ethnicité », « ascendance »,
« langue », tout en reconnaissant gu’ils peuvent recouper d’autres concepts sociaux, « race » par
exemple.

La Commission ontarienne des droits de la personne reconnait que I'on se voit et que I'on voit
les autres comme une combinaison unique d’identités 7#3. Dans les droits de la personne, des
éléments distinctifs sont associés a chague motif d’inégalité (genre, age, race par exemple),
mais les gens ont aussi des identités qui se recoupent, qu’un motif ne peut saisir a lui seul. En
cas de discrimination, il n’est pas facile de séparer les idées sur I'identité - |la foi et la culture par
exemple.
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Pour I'étude des questions se rapportant a la foi, il est utile de se référer a la définition de « croyance »
par la Commission ontarienne des droits de la personne : elle désigne les traditions religieuses et
« d’autres systeémes de convictions non confessionnels qui, comme la religion, ont une influence
considérable sur l'identité, la vision du monde et le mode de vie d’'une personne’*4. Selon la Com-
mission, la « croyance :

e est sincére, profonde et adoptée de facon volontaire;

* est intégralement liée a I'identité de la personne et a la facon dont cette
personne se définit et s’épanouit;

e constitue un systéme particulier de convictions qui est a la fois exhaustif et
fondamental, et régit la conduite et les pratiques de la personne;

* aborde les questions ultimes de I'existence humaine, dont les idées sur la vie,
son sens, la mort et I'existence ou non d’un Créateur et (ou) d’un ordre
d’existence supérieur ou différent;

* aun lien quelcongue avec une organisation ou une communauté professant un
systéme commun de convictions, ou une connexion a une telle communauté » 75,

La notion de « croyance » continue de susciter la controverse. La CDO est sensible aux inquié-
tudes que la définition du terme par la Commission soit trop large, car elle peut s’appliquer a des
« mouvements sociaux » qui ne concernent pas tous la religion (le culte des extraterrestres par
exemple)”®é. D’un point de vue pratique, les définitions trop vastes peuvent préter a confusion
ou diluer les efforts pour définir les accommodements en matiére religieuse. La CDO a constaté
lors de ses consultations préliminaires une confusion considérable a propos de la facon d’appli-
guer correctement la définition dans ce contexte.

En méme temps, la CDO apprécie la définition de la CODP, car elle peut s’appliquer a des varia-
tions dans les traditions, et entre les croyances individuelles et celles des groupes. Cette déf-
inition valide des croyances et des pratiques qui sont intimement liées a I'histoire, a la tradition,
a 'ethnicité et a la culture - a la spiritualité des Autochtones par exemple.

La « compétence culturelle » est une expression consacrée dans le domaine de la santé. La cul-
ture n’est pas un motif gu’énumerent le Code des droits de la personne, ni la Charte. Il existe
toutefois des rapports avec des motifs qu’énumere le Code ontarien - 'ascendance, le lieu d’origine,
I'origine ethnique, la race, la croyance notamment. La possibilité de chevauchement de ces
notions est évidente dans la définition suivante de « culture » :

[traduction] Mode de vie commun a un groupe - ensemble de croyances et de
mentalités, conceptions communes, comportements qui permettent au groupe
de vivre ensemble dans une harmonie relative, et le distinguent des autres per-
sonnes. Ces pratiques produisent des comportements dont les variations, selon
les membres du groupe, sont correctes et acceptables’.

Le présent document de travail traite des deux notions de foi et de culture réunies, et au besoin
établit une distinction. Des nouveaux arrivants au Canada peuvent par exemple appartenir a une
communauté culturelle sans avoir de croyance particuliére. On explique ci-aprés que ce sont
deux dispositions différentes de la Charte qui protégent la liberté de religion et les droits a I'é-
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galité”8. Ceux-ci s'appliguent certes a la religion, mais ils protégent aussi des personnes et des
groupes qui ne sont peut-étre pas religieux (ou qui n‘ont peut-étre pas fait 'objet de discrimina-
tion fondée sur la religion). Les critéres juridiques applicables pour revendiquer des droits sur
le fondement de ces dispositions de la Charte différent.

« Spiritualité » — précisions

Le terme peut désigner I'expérience religieuse. Dans son acception moderne toute-
fois, il ne s’applique pas a une seule tradition religieuse officielle. Des athées ou des
agnostiques peuvent estimer qu’ils ont aussi de la spiritualité 74°.

Dans les soins palliatifs actuels, les mesures de soutien psychosociales « spirituelles
» ne sont généralement pas liées a la religion. Ce soutien peut étre apporté par des
prestataires de soins de santé, des aumoniers et des travailleurs sociaux qui dirigent
des entretiens sur des questions existentielles sur le sens et la perte 7%, Ainsi comprise,
I'application des cadres juridiques aux droits spirituels et aux accommodements a
leur égard est ambigué.

ii. Comment foi et culture influent sur ’accés a des soins de qualité

[traduction] Les soins spirituels et ceux fondés sur la foi sont un mode de vie. C'est
ainsi qu’ils se connaissent, c’est ainsi qu’on les connait pour leur fagcon d’interagir.
[...] Dans le monde médical nous disons que nous fournissons des soins complets,
vous savez. IIs ne sont pas complets si les soins spirituels et ceux fondés sur la foi
[sont absents], et surtout [...] si on ne considere pas la culture a laquelle [...] le client
nous dit qu’il appartient ou qui pour lui est importante’>\.

— Personnel infirmier autorisé

La foi et la culture font partie des opinions sur les soins en fin de vie et sur la qualité des services
de santé. L’'Ontario tente certes d’améliorer des soins palliatifs équitables et de qualité élevée,
mais la province devrait réfléchir a renforcer des services qui refletent profondément les valeurs
des patients et leurs désirs de mobilisation communautaire. Selon le rapport Fraser, les Ontariens
estiment qu’il est important « de s’assurer que tous les patients ont accés a des soins palliatifs
et en fin de vie, soins sdrs et adaptés a leur culture » 752,

Peut-étre est-ce parce que la foi et la culture ont un sens profond dans les derniers moments de
la vie que les désaccords - les malentendus méme - sur 'adaptation des soins peuvent entrainer
des différends. Pour presque toutes les personnes auxquelles la CDO a parlé, la foi et la culture
sont des facteurs qui ménent a des différends entre les patients, les mandataires spéciaux et
les prestataires de soins de santé. La plupart de la jurisprudence qui affirme des droits relatifs
a la prise de décisions dans ce domaine découle de différends entre des prestataires et des per-

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 151 MAI 2017



sonnes ayant des convictions religieuses 7>3. Outre qu’il favorise la qualité des soins, le fait d’éviter
les différends justifie donc indéniablement I'intégration de la foi et de la culture dans le systéme de
la santé.

Les différends peuvent surgir de diverses facons. La foi peut influencer la décision de demander
ou de rejeter un traitement précis, en contradiction avec la recommandation du prestataire des
soins. Dans des cas ou le patient a perdu sa capacité légale, il y a eu des différends sur le point
de décider comment sa foi devrait influer sur I'interprétation des documents pour la planifica-
tion préalable de ses soins. Ces différends peuvent étre particulierement difficiles dans les cas
ou les croyances des personnes ne correspondent pas exactement au dogme institutionnel. La
foi peut parfois étre a l'origine d’'une demande que des services soient fournis par un homme
ou par une femme ou par une personne ayant une orientation sexuelle spécifique. Ou bien des
prestataires de soins peuvent s’opposer en conscience a dispenser le traitement demandé.

Quelques-uns de ces différends suscitent des préoccupations a propos des droits opposés. Une
demande fondée sur la foi de recevoir des traitements ou des services uniquement de la part
de prestataires femmes, ou hommes, ou de ne pas recevoir de services de la part d’homosex-
uels, de bisexuels ou de transsexuels peut constituer de la discrimination a I'égard du prestataire
des services. La CODP a analysé ces questions dans sa Politique sur les droits de la personne
contradictoires >4, et celles-ci ont été détaillées en 6. F ci-dessus.

Le rapport commandé par la CDO expliqgue ces deux facons intimement liées par lesquelles la
foi et la culture influent sur I'accés a des soins de qualité :

[traduction] L’acceptation et la reconnaissance de I'importance des convictions
religieuses et culturelles en tant gu’éléments essentiels faconnant la facon dont les
Ontariens choisissent et dirigent leurs soins a la fin de leur vie reviennent réguliere-
ment dans notre recherche. Et pourtant, ces croyances font obstacle de facon
inattendue a la prestation des meilleurs services de santé aux Ontariens qui sont
en fin de vie”>5,

Plutét que de présenter de facon réductrice des exemples de croyances et de pratiques dans
les divers groupes ontariens, la CDO recommande a la fin de la présente section des sources
dans lesquelles figurent ces renseignements.

Afin de définir les moments pendant lesquels il faut davantage préter attention a la foi et a la
culture, la CDO illustre ci-dessous des facons dont celles-ci influencent les soins aux mourants.

1. Décisions relatives aux traitements : les patients et les mandataires spéciaux peuvent
tenir compte des convictions religieuses et culturelles dans leurs décisions rela-
tives aux traitements essentiels au maintien de la vie. Dans certaines confessions,
on est géné par les services de santé classiques; dans d’autres, on juge que de tels
traitements devraient étre dispensés indéfiniment jusqu’au décés de la personne.
[l existe entre ces deux extrémes une gamme d’avis sur le refus et le retrait de ces
traitements, sur 'aide médicale a mourir et sur la prestation de traitements non
traditionnels %8,
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2. Pratiques pendant la maladie : des groupes confessionnels et culturels ont peut-étre
des pratiques constructives pendant la maladie - priéres, cérémonies. Des pratiques
sont expressives et peuvent nécessiter des lieux adaptés, ou I'on puisse chanter,
jouer de la musique, fumer, se recueillir, et qui puissent accueillir des visites des
membres du groupe, ce qui peut dépasser les autorisations normalisées’. Des
cérémonies peuvent avoir lieu aux moments majeurs de la maladie, nécessitant des
ajustements aux procédures de routine.

3. Personnalités éminentes du groupe : elles peuvent incarner un sens de I'histoire et
de I'expérience collective du groupe. Des personnes agées ayant survécu a des
atrocités causées par la haine et la discrimination peuvent par exemple étre par-
ticulierement importantes pour les membres de leur groupe’8. Ceux-ci, ainsi que
la famille, s’attendront peut-étre a ce que ces personnalités soient traitées avec un
respect tout particulier.

4. Pratiques mortuaires : elles peuvent étre diverses, depuis les priéres jusgqu’aux soins
du cadavre et aux cérémonies d’inhumation. L’'ordre des pratiques peut étre impor-
tant. Des membres du groupe peuvent demander a participer aux soins mortuaires
et a ce que des prestataires de soins de santé soient exclus. Dans de nombreuses
fois et cultures, il est essentiel que le cadavre soit conservé « entier », et le don d’organe
ou l'autopsie peuvent choquer’®°,

Cette description des moments de I'agonie dans lesquels la foi et |la culture interviennent est
certes limitée. On a souvent fait part a la CDO d’autres éléments - préférences alimentaires,
besoins linguistiques, rapports continus avec les membres de son groupe confessionnel ou de
sa communauté culturelle, surtout dans les foyers de soins de longue durée.

Les sources suivantes fournissent des exemples détaillés des croyances et des pratiques courantes
en Ontario.

Résumeés des croyances et des pratiques dans les derniers moments de la vie

Ruby Latif, Omar Ha-Redeye & Kashif Pirzada, /ntegrating Religious and Cultural
Supports into Quality Care in the Last Stages of Life in Ontario (2016)76°

Harold Coward & Kelli Stajduhar, eds, Religious Understandings of a Good Death in
Hospice Palliative Care (2012)76"

Paul Bramadat, Harold Coward & Kelli Stajduhar, eds, Spirituality in Hospice Palliative
Care (2013)762

Canadian Multifaith Federation, Multifaith Information Manual (2011)763
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. Sécurité culturelle des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis

La responsabilité [égale des soins de santé chez les Premiéres Nations, les Inuits et les Métis
de I’Ontario est complexe, car elle est partagée entre les autorités autochtones, fédérales et
provinciales. Les principaux obstacles aux soins de santé pour les peuples autochtones qui
vivent en Ontario ont été discutés au chapitre 5. On réfléchit ci-aprés a la nécessité d’intégrer les
croyances et les pratiques autochtones aux soins de fin de vie en tant que « sécurité culturelle ».

L’expression « sécurité culturelle » a été forgée en Nouvelle-Zélande a propos des soins de santé
des Maoris, et a évolué pour s’entendre de soins de santé adaptés a la culture des peuples au-
tochtones du monde entier, y compris a ceux du Canada 74,

[l n’existe pas de définition unique de I'expression « sécurité culturelle ». De facon générale, elle
vise a exprimer les liens étroits qui existent entre la santé des Autochtones et les conséquences
permanentes de la colonisation, de I'assimilation culturelle et sociale et de la discrimination sys-
témigque persistante, qui ont traumatisé les collectivités et entrainé la perte de leur culture’¢%. On
considéere que les soins de santé qui ne tiennent pas compte de ces facteurs créent des « risques »
pour la sécurité’es,

La sécurité culturelle est parfois située prés de « compétence culturelle »; certains estiment
toutefois qu’il s’agit d’un « changement de paradigme » — d’un changement de perspective
plus radical 7¢8. On peut considérer que la compétence culturelle est celle que les prestataires
de soins de santé acquierent par une formation a la sensibilité a diverses cultures (un modele
de prestation de services donc), tandis que la sécurité culturelle est un résultat, du point de
vue des patients. Celle-ci suppose donc que I'on connait I'inégalité des rapports entre les pres-
tataires des soins de santé et les patients autochtones, et que le pouvoir se déplace vers la facon
dont ceux-ci bénéficient de soins de qualitées,

L’Assemblée des Premiéres Nations explique en ces termes ce changement de détenteur du
pouvoir et du contrble, gu’entraine la sécurité culturelle :

[traduction] la personne qui recoit les services établit s’ils sont adaptés a sa culture,
le détenteur du pouvoir n’étant plus alors le prestataire, mais la personne qui a besoin
du service. C’est la une méthode intentionnelle pour comprendre I'inégalité des
rapports inhérente a la prestation des services de santé’®°,

Le Centre de collaboration nationale pour la santé autochtone a réuni les définitions de « sécu-
rité culturelle » par des organisations qui avalisent cette terminologie - Organisation nationale
de la santé autochtone, Indigenous Physicians Association of Canada, Canadian Indigenous Nurses
Association of Canada. Voici les principaux éléments de leurs définitions :

» analyse des relations coloniales, de la discrimination et de l'inégalité des rapports,

* obtenir que les prestataires de services réfléchissent sur leur propre culture
et sur ses conséquences sur leur prestation,

e compréhension de 'omniprésence des problémes de santé dans les collectivités
autochtones,

* respect de la définition de « service slr » par les patients’7°.
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Dans la pratique, la notion de sécurité culturelle exige que les décideurs, les prestataires de serv-
ices et les collectivités reformulent les modéles de soins de santé. Elle exige que 'on y intégre les
conceptions autochtones de la mort et de 'agonie, des pratiques de guérison, I'alimentation tra-
ditionnelle, la spiritualité, la traduction linguistique et culturelle, et une véritable participation des
membres de la collectivité a la planification et a la prestation des services.

La CDO a entendu que I'absence de soins palliatifs et de soins de longue durée dans les réserves
et dans les collectivités rurales et isolées, le manque de traducteurs rémunérés, et la nécessité de
disposer de lieux pouvant accueillir des cérémonies et de grands groupes - famille, proche, ainés,
communauté élargie - sont des obstacles spécifiques a ces objectifs. On a affirmé que l'intégra-
tion de la médecine traditionnelle aux modeles de soins palliatifs est importante pour de nombreux
groupes divers, méme si toutes les personnes des Premiéres Nations, les Inuits et les Métis ne
voudront pas avoir accés a des modes de guérison traditionnels””".

Un rapport sur I’élaboration d’un programme de soins palliatifs communautaire et novateur sur
le territoire des Six Nations de la riviere Grand expose plusieurs défis stratégiques pour les
Premiéres Nations qui tentent de mettre en place des soins palliatifs - accés aux ressources
humaines et a 'équipement, problemes de compétence faisant obstacle au financement, besoin
d’éducation et de formation pour former des spécialistes de la santé qualifiés dans la collectivité,
absence de fonds précisément affectés aux soins de fin de vie dans les Premiéres Nations’72,

La CDO pourrait tout d’abord réfléchir a des recommandations qui s’inspirent des nombreuses
meéthodes exemplaires que des membres des collectivités ont portées a son attention. Outre
le programme sur le territoire des Six Nations de la riviere Grand cité ci-dessus, le Sioux Lookout
Meno Ya Win Health Centre, qui dessert surtout les collectivités anishinaabe du Nord de I’On-
tario, et le projet « Improving End-of-Life Care in First Nations Communities » de I'Université
Lakehead, modele ascendant de mise en valeur locale du potentiel des Premiéres Nations, sont
des exemples de méthodes exemplaires en Ontario’’3. Ces actions sont basées sur les principes
de la mobilisation communautaire, de 'autodétermination et de la sécurité culturelle.

3. Cadre juridique des droits confessionnels et des droits culturels

i Liberté de religion, régimes provinciaux des droits de la personne,
droits ancestraux

On a résumé dans des chapitres précédents les droits a I’égalité que garantissent I'article 15 de
la Charte et le Code des droits de |la personne ainsi que d’autres garanties et principes juridiques
applicables pour garantir 'égalité et la justice réelle dans les services de santé. Au chapitre 5,
on a examiné en particulier la législation touchant les groupes ayant des besoins non satisfaits.
Les groupes confessionnels et culturels font partie de ces groupes, et la |égislation présentée
précédemment s’applique a eux. (Voir aussi 3.C Les garanties et les principes juridiques con-
cernant les soins de santé.)

La présente section compléte ces chapitres avec un bref exposé des autres garanties et principes

susceptibles de s’appliquer aux groupes confessionnels et culturels : la liberté de religion en vertu
de l'alinéa 2a) de la Charte, la politique de la CODP relative a la croyance, et les droits ancestraux.
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Dans I'ensemble, ces textes ne donnent pas une idée convaincante des garanties que peuvent
concrétement invoquer des groupes confessionnels et culturels dans les demandes de services
de santé de fin de vie qui soient positifs, culturellement adaptés et sirs. Ceci est en partie dd
aux tensions dans les relations entre les textes. Les droits confessionnels et les droits culturels
se trouvent compliqués de par leur relation avec la |égislation touchant la capacité, la prise de
décision et la protection des enfants. Parfois, ces autres textes prévoient déja des considérations
visant la foi et la culture, ne serait-ce que comme facteurs a concilier avec d’autres garanties et
principes (surtout la sécurité et le bien-étre).

La Politique de la CODP relative a la croyance est la plus pragmatique pour le projet de la CDO,
car la CODP y insiste sur mesures positives d’adaptation dans les secteurs public et privé. La
politigue et d’autres sources de garanties et principes sont résumées ci-apres.

1. Liberté de religion (alinéa 2a) de la Charte. Celle-ci est protégée en tant que droit
fondamental par la Constitution’7#. Elle protége les personnes et les groupes des
activités de I'Etat qui portent atteinte a leurs convictions religieuses sincéres et pra-
tigues connexes’7>. La relation entre la liberté de religion et les services de santé
Nn’a pas été clairement établie. La Cour supréme du Canada a entendu quelques
revendications dans lesquelles la Charte est invoquée, directement ou indirecte-
ment, pour faire valoir le droit d’'un patient ou d’un mandataire spécial de refuser
de consentir au traitement pour des motifs fondés sur la religion. Ces affaires con-
cernent le droit de refuser que le traitement soit administré et qu’il soit retiré 776,
Les croyances religieuses ont été récemment qualifiées d’implicites dans le critére
de l'intérét supérieur qui tient compte des valeurs et des croyances’”7. Quand il
s’agit de protéger des enfants, la Cour s’est régulierement divisée sur la question
de décider si le fait d’interdire aux parents de refuser des traitements essentiels au
maintien de vie contrevient a 'alinéa 2a) de la Charte) 778. Des juges ayant affirmé
gu’il y avait violation des droits ont néanmoins conclu que cela se justifiait en tant
que limite raisonnable?”’®,

2. Politigue de la CODP relative a la croyance. Selon la Commission, les protections
du Code a I’égard de la croyance vont plus loin que celles a propos de la liberté
de religion prévues dans la Charte, laquelle « a pour principal objectif de préserver
a liberté individuelle » 789, Le Code favorise I'égalité et la non-discrimination en ce
gu’il exige que les personnes et les groupes « bénéficient d’'un acces, d’un traitement
et d’avantages égaux [...] » 7. Il prévoit que les prestataires de soins de santé et
les établissements sont tenus d’accommoder jusgu’au point de préjudice injustifié
les convictions et les pratiques sincéres’®2,

Les accommodements peuvent nécessiter une « conception inclusive » en vue d’élim-
iner les obstacles au plein acces et a la participation compléte découlant des politiques
normalisées. lIs doivent également étre individualisés. Il appartient aux personnes
qui demandent des mesures d’'accommodement d’aider a les obtenir, et aux presta-
taires, de mettre en place des solutions avec la coopération des premiéres 783,
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Les établissements de soins et les prestataires doivent, en vertu de la politique de
la Commission, évaluer si leur personnel a les compétences culturelles nécessaires.
« La satisfaction des besoins de différents groupes et communautés sur le plan des
droits de la personne [...] dépend de » la compétence culturelle; et la politique
cite 'exemple d’un hoépital qui pourrait satisfaire a ses obligations en formant son
personnel et en tenant a la disposition de ses patients « une variété de conseillers
et d’aumoniers pour appuyer les soins de fin de vie »784,

3. Droits ancestraux. Les droits existants - ancestraux ou issus de traités - sont recon-
nus et confirmés aux termes de l'article 35 de la Lo/ constitutionnelle de 1982.
L’'expression « peules autochtones » selon la Constitution s’entend des Premieres
Nations, des Inuits et des Métis. On a expligué en 5.D comment les soins de santé
leur égard sont réglementés en Ontario. La question de savoir si des soins de santé
culturellement slrs donnent naissance a un droit constitutionnel est une autre
affaire. Une affaire ontarienne a porté sur le point de savoir si la lIégislation de pro-
tection des enfants porte atteinte aux droits ancestraux, dans les cas ou un parent
refuse, pour sa fille, de consentir au traitement et se tourne vers la médecine tradi-
tionnelle”8, Ce jugement a suscité la controverse et son issue, qui a été subséquem-
ment modifiée, ne précise pas I'’équilibre entre les droits dans de telles affaires.

Outre l'article 35, les Premiéres Nations affirment que I'Etat a I'obligation fiduciaire
de fournir des services de santé de qualité aux peuples autochtones 786, La Cour
supréme du Canada a confirmé dans un arrét récent que dans certains cas, « la
province de I'Ontario est assujettie aux obligations fiduciaires [...] a 'égard des
intéréts autochtones », sans toutefois mentionner I'obligation fiduciaire de fournir
des soins de santé culturellement slrs 787, |l faut rappeler la nouvelle situation de
partenariat qui est en train de s’établir entre les gouvernements autochtones,
fédéral et provinciaux. Ceux-ci se sont engagés a consacrer de nouveaux crédits
pour la santé des Autochtones, crédits qui seront gérés en partenariat avec les
gouvernements autochtones’88,

Dans sa politique relative a la croyance, la CODP consacre un chapitre entier a la
spiritualité autochtone. Adoptant une définition a la fois souple et solide de cette
expression, la politique exige des mesures d’adaptation pour les convictions et
les pratiques des peuples autochtones, y compris pour les cérémonies et les cou-
tumes. Elle précise la nécessité d’accommoder les cérémonies de purification au foin
d’odeur dans les hopitaux, de prolonger la durée du congé pour deuil, ainsi que
celle pour les prestataires d’acquérir des compétences culturelles. Elle recommande
gue les prestataires de services mettent en place une stratégie compléte en vue
de prévenir et de régler les problémes relatifs a la spiritualité autochtone 78°.

Enfin, la CDO est favorable aux sources du droit n'ayant pas force obligatoire, comme]|
les appels a I'action de la CVRC, qui établissent des objectifs contraignants pour
les soins de santé culturellement sirs. En 2016, le Canada a ratifié la Déclaration
des Nations Unies sur les droits des peuples autochtones; ce traité international
prévoit des normes touchant la participation aux décisions sur les programmes
de santé, le droit de recourir a la médecine et aux pratiques sanitaires traditionnelles
et la protection des cultures, afin que tous soient en bonne santé’?°,
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Les cadres juridigues n’apportent peut-étre pas les orientations pratiques nécessaires pour
intégrer des mesures de soutien confessionnelles et culturelles positives aux services de santé
de fin de vie. C’est la Politique de la CODP relative a la croyance qui formule le plus solidement
la signification de I’égalité dans ces situations; elle recommande que les employeurs, les étab-
lissements et les prestataires de soins de santé mettent en ceuvre des stratégies concrétes
pour prévenir et traiter les divers besoins touchant la foi.

La CDO doit se demander dans son projet si la Politique de la CODP est suffisante pour s’en
remettre a des « mesures d’accommodement » qui garantissent des mesures de soutien de ce
gue pourraient simplement étre des bons soins de qualité. Elle emploie I'expression « mesures
d’accommodement et de soutien » pour indiquer que méme si des services sont peut-étre des
droits garantis, ils sont peut-étre constitutifs d’'une conception des soins de qualité axée sur
la personne, la famille et la collectivité, intégrable a la Iégislation du domaine, que I'on discute
ci-apres.

il. Législation concernant les soins en milieu hospitalier et communautaire,
a long terme, et a domicile

Du fait de la fragmentation en secteurs du systéme ontarien de la santé, diverses dispositions
de lois distinctes peuvent toucher les préférences confessionnelles et culturelles.

La Loi de 2007 sur les foyers de soins de longue durée et la Loi de 1994 sur les services de soins
a domicile et les services communautaires établissent le droit de recevoir des services qui cor-
respondent a des préférences fondées sur des facteurs ethniques, spirituels, religieux, linguistiques,
familiaux et culturels”'. Les prestataires sont tenus de veiller a ce que ces facteurs soient intégrés
a I’élaboration des plans des soins ou des services ou a ce gu’ils y soient pris en compte 792, De plus,
le coordonnateur des placements est tenu de tenir compte des préférences confessionnelles
et culturelles des résidents a qui il préte son aide 723,

[l existe en Ontario des foyers de soins de longue durée dans les réserves pour les Premiéres
Nations et pour des groupes culturels et linguistiques. Ces foyers sont protégés par les disposi-
tions du Code des droits de la personne visant les groupes sélectifs’°4, mais il en existe trop peu,
a-t-on indiqué a la CDO. Selon une étude 2016, I'attente est plus longue pour les personnes qui
présentent une demande de foyer de soins de longue durée spécifique : « les personnes appar-
tenant a des groupes linguistiques et ethniques minoritaires peuvent avoir a attendre des années
avant d’entrer dans le foyer de leur choix, qui propose de la cuisine et des activités traditionnelles,
ainsi que des soins et des services infirmiers dispensés par du personnel qui parle leur langue
maternelle »79°, Des prestataires de services ont signalé a la CDO que la coordination des mesures
de soutien de nature confessionnelle et culturelle appropriées demeure difficile a domicile et
en milieu communautaire, particulierement dans les régions desservant de nombreux nouveaux
arrivants au Canada.

A propos des maisons de retraite, la Loi de 2010 sur les maisons de retraite prévoit que chaque
résident a le « droit au respect de son mode de vie et de ses choix et celui de cultiver des intéréts
sociaux, culturels, religieux, spirituels et autres »79¢. Toutefois, les maisons de retraite étant des
locations a usage d’habitation, ce droit est limité : « dans la mesure ou cela n’entrave pas de facon
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importante la jouissance raisonnable de la maison aux fins habituelles par le titulaire de permis
et les autres résidents’?,

L’étude de recherche commandée par la CDO permet de mieux connaitre le degré de la perti-
nence des mesures d’'accommodement et de soutien de nature confessionnelle et culturelle en
milieu hospitalier. Les auteurs ont enquété dans 19 grands hdpitaux ontariens par des recherches
dans leurs sites et par des questionnaires distribués (trois hopitaux y ont répondu). Des entretiens
avec des prestataires de soins de santé et des responsables confessionnels et communautaires
ont complété la recherche.

Les conclusions indiquent qu’aucune démarche uniforme ne semble exister dans la province
pour obtenir des soins qui soient adaptés aux confessions et aux cultures. Les ordres de régle-
mentation et les associations professionnelles conseillent a leurs membres de dispenser des
services qui tiennent compte des besoins confessionnels et culturels de leurs patients, notam-
ment dans des documents comme les lignes directrices de 'AIIAO sur la compétence culturelle
et celles de 'OMCO sur la fin de vie et les droits de la personne 7?8. Néanmoins, la formation
des prestataires des soins de santé est variable.

Ces derniers font part de leur géne pour dispenser des soins respectueux de la compétence
et de la sécurité culturelles, car ils recoivent peu de formation officielle pour aider les patients
a cet égard. lIs indiquent aussi combien il est difficile d’étre obligés d’élargir leurs compétences,
ce qui pourrait accroitre leur charge de travail - selon quelques prestataires, il devrait y avoir dans
les établissements une personne spécialisée, chargée de traiter les préférences confession-
nelles et culturelles”?°,

Peu de lignes directrices officielles sur les questions confessionnelles et culturelles existent pour
I'instant dans les hopitaux 89°, Les aumoniers ont traditionnellement joué un réle important en
tant que spécialistes du counselling confessionnel. lIs peuvent appartenir a une confession et
pouvoir apporter leur soutien dans des confessions et des spiritualités multiples &°. Mais de nom-
breux établissements ne disposent pas d’aumobnier a temps plein, et la plupart sont chrétiens,
ce qui crée des inégalités dans les traditions confessionnelles %2, De plus, il est répandu en Ontario
de penser gue les aumobneries ne sont pas des services essentiels, et elles sont les premiéeres
a étre supprimeées quand les ressources sont faibles ou en cas de restructuration. Souvent, on
ne s’enquiert pas des préférences des patients et des familles, qui sont laissés a eux-mémes pour
coordonner leur soutien confessionnel et culturel8°3,

Des centres d’excellence existent en Ontario bien sdr. Selon le rapport Latif toutefois, « les ex-
cellents programmes qui existent semblent étre animés par des groupes individuels et des
spécialistes motivés »8%4, La démarche fragmentée d’intégration de la compétence culturelle
dans les établissements de soins a donné lieu a des inégalités de service, et surtout a des in-
égalités d’acces®os,

Les auteurs du rapport commandé par la CDO résument en ces termes les obstacles a I'intégra-
tion des préférences confessionnelles et culturelles :
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* absence de compétence culturelle dans les soins de santé,

e absence d’'uniformité des lignes directrices en faveur de soins respectueux
de la culture et de la foi pour toutes les confessions,

* insuffisance des ressources consacrées aux mesures de soutien de nature
confessionnelle et culturelle,

* insuffisance des consultations avec des groupes confessionnels et culturels
dans I'élaboration des politiques sanitaires?®°°,

4. Stratégies d’amélioration des soins respectueux de la compétence et de la
sécurité culturelles en Ontario

Le renforcement des mesures d’accommodement et de soutien pour les membres des groupes
confessionnels et culturels qui sont en fin de vie présente plusieurs difficultés d’ordre pratique.

Du fait de I'enchevétrement des lois et des orientations touchant les mesures d’accommode-
ment visant les groupes confessionnels et culturels, les personnes qui travaillent dans le do-
maine ont du mal a cerner les responsabilités et les méthodes exemplaires. Des personnes de
bonne volonté peuvent réellement étre perplexes ou mal informées sur ces questions. Le défi
monte d’'un cran quand les obligations Iégales manquent d’uniformité, par exemple dans les
cas ou celle d’accommoder des besoins de nature confessionnelle s’oppose a des obligations
touchant la santé et la sécurité.

[l s’agit d’un domaine dans lequel les ressources sont faibles et les pressions, importantes;
cette réalité doit étre prise en compte dans I’élaboration de stratégies générales pour les soins.

Les personnes qui sont en fin de vie et leur famille peuvent ne pas connaitre le soutien a leur
disposition, ni étre en mesure de I'exiger. En cas de refus de mesure d’accommodement ou de
soutien, on peut hésiter sur la facon de les exiger.

Les stratégies auxqguelles on pourrait recourir pour améliorer les soins respectueux de la com-
pétence et de la sécurité culturelles en Ontario sont multiples. La CDO propose de structurer
ces stratégies en tant que mesures d’'accommodement et de soutien plus larges dans une con-
ception des soins de qualité axée sur la personne, la famille et la collectivité.

La création d’outils pédagogiques de compétence et de sécurité culturelles est 'une des solu-
tions que des prestataires de services et des membres des groupes ont indiquée a la CDO. Il ex-
iste des manuels sur les soins de santé, qui résument les confessions et les pratiques
traditionnelles de divers groupes, comme celui de la Canadian Multifaith Federal information déja
mentionné. On ignore par contre le degré de diffusion de ces ressources et comment elles fonc-
tionnent concretement. La CDO souhaite en apprendre davantage sur leur utilité et sur leur
amélioration possible de facon a éviter leur trop grande généralité, ainsi que sur leur utilité pos-
sible dans les derniers moments de la vie.
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La CDO pourrait étudier les possibilités d’obliger les institutions visées par la réglementation
et les établissements de soins a créer et a mettre en place des lignes directrices officielles sur
I'intégration confessionnelle et culturelle. Elle a appris gu’actuellement, des RLISS, des CASC,
des foyers de soins de longue durée et des hopitaux ne desservent pas correctement des pop-
ulations diverses pour ce qui concerne leurs besoins linguistiques, I'information sur 'admissi-
bilité aux soins de santé, la prestation de soutien confessionnel et culturel et la facilitation des
rapports avec des responsables communautaires. La CDO se demande donc si une démarche
plus cohérente de changement systémique pourrait s’obtenir avec des politigues obligatoires.

Méme si la CDO comprend la compétence et la sécurité confessionnelles et culturelles d’'une
facon qui va au-dela de 'accommodement, elle souhaiterait savoir si des indications plus dé-
taillées de la part de la CODP seraient justifiées. Celle-ci a le mandat de traiter la discrimina-
tion systémique dans les secteurs public et privé, et elle a publié une politique sur la croyance.
Certes, celle-ci donne des instructions sur le cadre général des adaptations touchant les droits
de la personne, mais la CODP pourrait aller plus loin et consulter des établissements de soins
de santé afin d’établir des protocoles destinés a prévenir et traiter les obstacles majeurs dans
ce contexte.

Enfin, la CDO reconnait que la compétence culturelle dans une société multiculturelle n’équivaut
pas forcément a la sécurité culturelle vis-a-vis des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis.
On a proposé gue la sécurité culturelle serve de prisme pour toutes les confessions et toutes
les cultures, mais on a affirmé aussi qu’elle s’applique surtout a la situation actuelle des peuples
autochtones.

De méme que pour son examen des soins palliatifs dans les collectivités autochtones en
général, la CDO reconnait que son projet peut aborder la sécurité culturelle uniguement s’il existe
la volonté qu’elle I'étudie dans les collectivités autochtones ontariennes. La CDO commencera
donc a réfléchir a ce que son rbéle pourrait étre a propos de la sécurité culturelle dans d’autres
interactions communautaires début 2017.

5. Questions a discuter

19. Quelles sont les facons les plus adaptées pour traiter les obstacles, les
mesures d’accommodement et de soutien en vue d’intégrer des pratiques
confessionnelles, culturelles et spirituelles aux soins de fin de vie?
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A. Introduction

Le dernier chapitre du présent document traite de I'assistance juridigue - notamment des mesures
de soutien pour comprendre les options et les services auxguels on peut avoir droit, pour s’ori-
enter dans le systéme de la santé, et pour s’y retrouver parmi les droits relatifs aux soins. Il se fonde
sur ce que vivent les gens qui font appel a la justice, en s’attachant aux défis qui apparaissent
lors de I'application des lois en vigueur ou en cas de différend.

On examine tout d’abord des stratégies visant a résoudre 'absence de coordination entre les étalb-
lissements dans lesquels les personnes en fin de vie séjournent souvent (passage du domicile
a I'hopital, de I’'hopital au foyer de longue durée, de la maison de retraite en maison de soins
palliatifs). On étudie ensuite des moyens de prévenir et de régler les différends, sans devoir présen-
ter une plainte officielle selon les procédures du droit administratif en vigueur. Le document de
travail se termine par un examen de la nécessité d’'augmenter la vulgarisation pour les lois, les ori-
entations et les programmes pertinents.

La liste compléte des questions que la CDO pose dans le présent document figure a 'annexe G
Questions a discuter.

B. S’y retrouver dans les transitions entre les cadres de soins
1. Passer d’un cadre de soins a un autre quand on est en fin de vie

A un moment donné de leur maladie, presque toutes les personnes en fin de vie passeront d’un
établissement a un autre avant de décéder. Le parcours de la maladie est propre a chaque per-
sonne - bref ou long, relativement stable ou fluctuant -, mais I'élément commun de la fin de vie
est |le fait de passer d’un établissement de soins a un autre afin de s’adapter a I’évolution de I'état
de santé.

Comme on 'a indiqué précédemment, les Ontariens peuvent recevoir des soins dans divers lieux
- leur propre domicile par I'intermédiaire de services communautaires, établissement de soins
de longue durée, maison de retraite, hépital, maison de soins palliatifs. Le terme « transition »
désigne ici le passage d’un lieu a un autre et aussi d’'un service a un autre dans un méme étab-
lissement. A 'hdpital par exemple, on peut passer des soins intensifs aux soins continus complexes
(pour un séjour prolongé) ou aux soins palliatifs proprement dits.

Des transitions bien coordonnées et adaptées, qui se font au bon moment, sont une partie
essentielle des soins de qualité pendant les derniers moments de la vie®®”. On a indiqué lors des
consultations de la CDO combien sont précieuses pour les personnes malades, fragiles et vul-
nérables, ainsi que pour celles qui les aident a s’orienter dans le systéme les transitions sans heurt
et adaptées.
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La suppression du désarroi psychologique, social et physique des malades et des personnes qui
les soutiennent constitue un élément majeur des soins dispensés en fin de vie 8%, Des transitions
inadaptées ou qui se font au mauvais moment augmentent la détresse de personnes qui sont
déja dans une situation difficile et chargée d’émotion°°,

Un document de recherche spécialisé que la CDO a commandé pour le projet confirme com-
bien il est important que les transitions soient harmonieuses. A partir d’analyses statistiques
et d’entretiens, les auteurs étudient les publications et de nouvelles données, comblant ainsi
I'absence de données sur ce que vivent les Ontariens pendant les transitions. Donna Wilson et
Steven Birch expliquent ainsi I'importance des transitions en fin de vie:

[traduction] L’'objectif ultime de tous les soins [de fin de vie] est que la mort ait lieu
« dans la dignité » grace a une procédure a cet effet. Pour la personne qui meurt,
ses proches, sa famille et ses aidants naturels, et pour 'ensemble de la société, il est
extrémement important que la mort ait lieu dans la dignité et que les procédures
a cet effet soient appropriées. [...]

Des transitions adaptées et de qualité élevée entre établissements sont trés impor-
tantes pour que la mort ait lieu dans la dignité et pour que les procédures a cet effet
soient appropriées. Il est essentiel que les transitions se fassent sans heurt, sans
erreur et avec rapidité. [...] Les colts de chaque déplacement sont considérables
- notamment pour la personne, la famille, 'équipe soighante, le systeme de la santé,
I’économie?™®,

De nombreux Ontariens éprouvent des problemes de transition. On a indiqué a la CDO que lorsque
des personnes nécessitent d’étre davantage soignées, elles sont souvent déplacées au lieu que
les soins leur soient apportés. Les intervenants ont donné de nombreux exemples de transi-
tions inadaptées, notamment les suivantes :

e sortie de I’hdpital pour aller dans des lieux inadaptés comme les hotels ou
les refuges;

e sortie des soins palliatifs pour retourner aux soins d’urgence, parce que le
patient est au-dela des quotas de I’hopital pour les soins palliatifs;

* les patients hospitalisés qui souhaitent mourir chez eux avec une aide
médicale peuvent face a des difficultés dans les cas ou le personnel médical
ou infirmier de I’hépital n'est pas autorisé a aider en milieu non hospitalier.

On a fait part a la CDO que les transitions peuvent étre longues et source de confusion et de
stress. En établissement, la situation peut étre a peu pres identique, par exemple quand la per-
sonne hospitalisée attend un lieu en service palliatif ou doit répéter son état a un nouveau pres-
tataire de services qui n’a pas les renseignements nécessaires pour la soigner 8.

Les transitions peuvent par ailleurs étre a l'origine de différends parmi les personnes chargées
de décider des changements dans les soins. On a ainsi signalé a la CDO plusieurs situations
dans lesquelles des membres de la famille ont demandé des transferts en soins palliatifs, mais
des prestataires de soins de santé leur ont refusé la possibilité de transferts rapides. (Plus de
renseignements sur le reglement des différends en C. ci-apreés.)
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Les transitions sans harmonie sont a I'origine source de frustration pour tous les intervenants.
Des prestataires de services ont indiqué a la CDO qgu’ils souhaitent des solutions constructives
qui améliorent le transfert de leurs patients dans un autre établissement. Les retards dans les
transitions peuvent engendrer une sous-utilisation des lits des maisons de soins palliatifs, une
augmentation des séjours hospitaliers et réduire la probabilité que les désirs des patients con-
cernant le lieu ou ils préférent étre soignés soient respectés®?,

L’absence de coordination entre prestataires de soins est également revenue a maintes reprises
dans les consultations pour le rapport Fraser, selon lequel il faut « [alssurer la continuité des soins
alors que le patient passe d’un milieu de soins a un autre »83,

2. Comment expliquer les transitions problématiques entre les cadres de soins
Les transitions inutiles, tardives ou compliquées ont plusieurs explications.

La plupart de ces explications ne sont pas a chercher dans le cadre juridique. Comme on 'a déja
indiqué, il n’existe pas de droit général aux soins de santé, palliatifs notamment. La législation
prévoit des droits particuliers, méme si par exemple celle qui concerne la fin de vie en général
est fragmentaire, et prévoit plutdt des droits de refus que des droits d’acces. Alors gu’il n’existe
pas de droit de ne pas étre mis en congé par exemple, de ne pas demeurer a I’h6épital ou de ne
pas recevoir de soins palliatifs, la personne (ou son mandataire spécial) doit consentir a son ad-
mission en foyer de soins de longue durée, de sorte qu’elle ne peut sortir de I’hdpital pour aller
en foyer de soins de longue durée sans y avoir consenti &,

Les causes relévent surtout des difficultés du systeme de la santé et des restrictions budgétaires.

L’incapacité de dispenser le niveau de soins nécessaire pour que le décés ait lieu sur place est
I'une des principales raisons a l'origine des transitions qu’a relevé le rapport commandé par la
CDO 85, Wilson et Birch ont constaté en analysant les données d’admission a I’hépital que la
vaste majorité des personnes qui vont de leur domicile a I’hépital puis y décedent n’avaient pas
recu de services de soins chez elles®®. Et surtout, la plupart des personnes qui décedent a I'"hépi-
tal apres y avoir été admises de nouveau en fin de vie avaient déja été renvoyées chez elles sans
services de soins a domicile®”. La CDO a appris que les personnes en foyer de soins de longue
durée peuvent étre transférées a I’hdpital quand leur santé se détériore en fin de vie, parce que
les foyers peuvent ne pas disposer de I'équipement qu’impose la loi pour dispenser des soins en
fin de vie®®,

Si les personnes en fin de vie peuvent recevoir les soins dont elles ont besoin dans le cadre de
soins qu’elles préferent, des transferts (en particulier vers ’'hdpital) pourraient étre évités®?. Il y aura
cependant des situations dans lesquelles le changement de cadre de soins ne peut étre évité,
dans le cas par exemple ou la condition de la personne se détériore au point qu’elle bénéficiera
des soins intensifs constants que peuvent proposer les maisons de soins palliatifs. Quand le trans-
fert devient nécessaire, il doit étre bien compris, rapide et sans heurt. Le systéme ontarien souffre
pourtant d’un manqgue de planification, de coordination et de soutien a propos des transferts8°,
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Une préoccupation pratique surgit aussi dans les cas ou le patient demande une aide médicale
pour mourir dans un établissement qui ne le propose pas. Méme si certaines garanties sont pro-
posées - 'obligation de faciliter 'orientation par exemple, il peut étre difficile pour le patient de
concilier ses valeurs, ses désirs, la vulnérabilité de son état, et la volonté d’éviter tout déplace-
ment ou de causer un différend.

Les soins palliatifs sont fournis comme un service dans des secteurs réglementés qui sont
fragmentés et dont la capacité de proposer des soins qui suivent la personne dans le systéme
est limitée 8, Les établissements de soins étant visés par des lois, des structures de financement
et des mécanismes de responsabilité différents, la CDO a appris que souvent, la loi n'impose a
aucun service central le mandat de renseigner sur 'admissibilité a des services externes et sur
les prochaines étapes. Aucun organisme du systéme n’est légalement responsable de coor-
donner les soins palliatifs pour les personnes et pour les familles®?2. La plupart des déplacements
ne sont pas planifiés, et se font en réaction a des symptdmes aigus ou a de nouveaux besoins
en matiere de soins 823, |l en résulte que les personnes et les familles peuvent devoir apprendre
par elles-mémes ou trouver les services®?4,

Les obstacles a la communication entre établissements de soins - retards dans la transmission
des dossiers médicaux aux nouveaux prestataires, manque généralisé d’échanges de renseigne-
ments &2 - sont un autre probléme majeur. Selon le rapport Fraser, la mauvaise communication
engendre confusion et stress pour les patients et les aidants naturels :

[Norsgu’un patient doit passer d’un milieu a un autre, une bonne communication
s'impose. Toutes les personnes faisant partie du cercle de soins doivent étre au
courant de ce qui se passe. [...] Bien que la nécessité d’un flux d’information bidi-
rectionnel et d’une coordination des soins soit une évidence, dans les faits, les choses
ne se passent pas toujours comme il se doit. Résultat : les patients et leur famille —
qui vivent déja un grand stress — se retrouvent parfois a subir les mémes examens
et évaluations, répétés inutilement, et des temps d’attente plus longs 826,

Wilson et Birch soulignent que la capacité d’évaluer et de planifier les soins de fin de vie est
limitée, car ils ne sont ni gérés, ni dispensés ni évalués en tant que programme de soins de santé
de base, mais au contraire inclus dans les soins dispensés dans le cadre d’autres programmes de
soins. Ces limites de coordination et de communication sont une cause majeure de I'inadaptation,
de la piétre qualité et du retard des transitions®?’.

Les facteurs expliquant les transferts inadaptés, effectués au mauvais moment ou mal coordon-
nés peuvent étre rassemblées et résumées en ces termes :

» difficultés pour recevoir des soins d’un niveau adapté, dans le lieu que I'on
préfere;

e coordination et communication insuffisantes entre établissements de soins,
lesquels sont visés par des réglementations distinctes;

e pour les patients et pour leurs accompagnateurs, absence de soutien pour
s’y retrouver dans le systéme ontarien.
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3. Etablir des mesures de soutien pour s’y retrouver dans les transitions

Les soins dont les personnes en fin de vie ont besoin évoluent bien sdr dans le temps. Selon
les situations, les transitions entre établissements de soins peuvent étre évitables ou bien
nécessaires. La qualité des soins pendant 'agonie exige que ces déplacements soient autant
gue possible minimisés, et que s’ils sont nécessaires, ils se fassent sans heurt, au bon moment,
avec une planification et une communication attentives.

L’Ontario prend actuellement des mesures pour améliorer la coordination de la santé dans tous
les secteurs pour que les patients bénéficient de services fluides, dans le cadre de son action
Priorité aux patients : Feuille de route pour renforcer les soins a domicile et en milieu commu-
nautaire®?s.

A titre d’exemple, la province « met de I'avant une démarche de soins regroupés dans laquelle
un groupe de fournisseurs recevra un seul paiement pour couvrir tous les besoins d’un patient
en matiere de soins »82°, Selon ce modeéle, les services suivront les patients, au lieu que ceux-ci
doivent chercher et coordonner eux-mémes de multiples prestataires. L’'Ontario met en place
des soins « autogérés » afin de permettre aux patients et aux aidants naturels de recevoir des
fonds 830, et s’est engagé a « mettre en ceuvre un programme exhaustif visant a accroitre I'acces
aux soins palliatifs et aux soins en fin de vie a domicile et en milieu communautaire ainsi qu’a
en améliorer I’équité » 8%, ce qui pourrait diminuer le nombre des transitions évitables.

Outre ses actions pour les soins communautaires et a domicile, ’'Ontario a récemment entamé
la restructuration du systeme de la santé dans le cadre du projet de loi 41 Loi de 2016 donnant
priorité aux patients, qui a recu la sanction royale le 8 décembre 2016. La Loi vise notamment
a soutenir des « services de santé fondés sur les besoins des patients, avec de meilleures transi-
tions entre les divers types de soins » 832, Elle favorise également des « transitions facilitées entre
les soins actifs, primaires, a domicile, en milieu communautaire et de longue durée, [...] [et une]
meilleure communication entre les patients, les familles et les fournisseurs de soins de santé »
grace a la reddition de comptes et aux échanges d’informations®3s,

La mise en place du ROSP et I'élaboration d’une stratégie provinciale pour les soins palliatifs créent
des possibilités de les renforcer dans tous les établissements de soins, ce qui pourrait la aussi
minimiser le nombre des transitions inutiles.

A propos de I'aide médicale & mourir, 'Ontario a annoncé plusieurs mesures visant a faciliter 'accés
aux services et leur utilisation.

Certes, le gouvernement ontarien recherche toujours des moyens d’intégrer les soins palliatifs
aux divers secteurs de la santé afin que les traitements se déroulent de facon homogeéne, mais la
CDO pourra peut-étre examiner dans son projet des moyens d’aider a faciliter les transitions.

La nouvelle ombudsman des patients a peut-étre un réle a jouer pour traiter les transitions qui
font probléme. Comme on I'a détaillé en 4. F, elle a pour mandat de répondre aux plaintes non
résolues des patients a propos de leurs soins a I’h6épital, en foyer de soins de longue durée, en
centre d’accés aux soins communautaires. Lombudsman peut répondre aux plaintes des patients
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et des aidants naturels; elle peut également lancer une enquéte. Ses enquétes peuvent donner
lieu a des recommandations a I'établissement de soins en cause?34,

La CDO peut enquéter dans son projet sur d’autres mesures visant a compléter les actions de
la province. Elle pourrait par exemple étudier les possibilités d’établir un centre de liaison, tout
particulierement chargé de soutenir les personnes en fin de vie et les aidants naturels. Ce centre
névralgique pourrait coordonner les soins, fournir des renseignements de base sur 'admissibilité
aux services, faciliter la commmunication avec les prestataires de soins de santé et de facon générale
aider a s’orienter dans le systéeme de la santé.

Du fait de la complexité du domaine, il peut s’avérer difficile de créer un seul centre qui puisse
véritablement coordonner tous les secteurs qui interagissent. Une autre démarche serait de
définir des stratégies, des orientations ou des mesures de soutien susceptibles de favoriser la
collaboration entre secteurs. La CDO souhaiterait recevoir des observations sur les avantages
et les inconvénients de cette démarche et sur la forme que pourraient prendre des stratégies,
des orientations et des mesures de soutien efficaces.

La CDO souhaiterait en apprendre davantage pendant ses consultations sur la nature des tran-
sitions qui ont lieu en Ontario et sur les options de réforme souhaitées par les Ontariens.

C. Différends : accéder rapidement a des moyens permettant de les éviter et
de les régler

1. Importance de régler les conflits qui surgissent en fin de vie

La mort et 'agonie sont des moments chargés d’émotion pour toutes les personnes concernées
- la personne en cause, la famille, les amis, les prestataires de soins. Les attentes et les décisions
dans ces circonstances sont liées aux idées que I'on se fait des résultats possibles des soins de
santé, aux valeurs morales, a des croyances profondément ancrées, a des droits et a des obli-
gations légales?®3s,

Il ne faut pas se surprendre que des différends surgissent a propos de ces moments ni qu’ils
aient des conséquences graves pour le bien-étre de tous. Des mécanismes efficaces pour éviter
et régler les différends qui surgissent dans les derniers moments de la vie sont par conséquent
un élément essentiel de la qualité des soins.

Les différends peuvent toucher les décisions a prendre a propos des soins, 'admissibilité aux
services ou des inquiétudes sur la qualité des soins dispensés. Selon les circonstances, des désac-
cords peuvent survenir dans de nombreux milieux de soins, pour des sujets multiples. Des différends
peuvent surgir entre les personnes intervenant dans la prise de décision - patient, mandataire
spécial, membre de la famille, établissement et prestataire de soins&3®.

Des intervenants ont souvent parlé a la CDO des différends qui surgissent a I'hépital, surtout aux

soins intensifs, dans les cas ou des décisions urgentes doivent étre prises a propos de questions
bien précises, notamment les suivantes :
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e |es traitements essentiels au maintien de la vie doivent-ils étre dispensés ou
retirés, avec des divergences de vue sur les valeurs culturelles, les avantages
cliniques et I'intérét supérieur du patient ou de la patiente83’?

» existe-t-il des possibilités de transfert rapide vers des soins palliatifs?
e sortie de I’hdpital pour revenir dans la collectivité.

Le personnel hospitalier peut par exemple s’opposer a une demande de la famille d’'un patient
qui n’a plus que trés peu de temps a vivre de le transférer des soins intensifs aux soins palliatifs.
Ou bien, malgré 'opposition de la famille, un établissement peut proposer de faire sortir un pa-
tient des soins continus complexes pour le faire rentrer chez lui dans la collectivité. Ou encore,
un mandataire spécial peut décider de prolonger indéfiniment le maintien des fonctions vitales,
contre les recommandations des prestataires de soins de santé.

Les actions qui se déroulent actuellement en Ontario pour renforcer les soins palliatifs peuvent
en partie aider a désamorcer certaines sources de conflit - de méme gque toute réforme qui ré-
sultera des propres projets de la CDO. Elle aborde ici des enjeux liés aux questions suivantes
et susceptibles de beaucoup atténuer les différends a propos des soins de fin de vie :

e équité de l'acces aux soins pour tous les Ontariens,

* pouvoir décisionnel dans les traitements essentiels au maintien de la vie,

» outils de travail pour le consentement et la planification préalable des soins,
e thérapie de sédation palliative,

» coordination des transitions entre milieux de soins,

* mesures d’accommodement et de soutien pour les groupes confessionnels
et culturels.

Idéalement, des encadrements juridiques précis de ces questions pourraient traiter les causes
fondamentales des différends, y compris les divergences culturelles, les incompréhensions
touchant le consentement et la planification préalable des soins, les mauvaises transitions et les
désaccords sur les traitements essentiels au maintien de la vie®3. Mais il y aura inévitablement des
situations dans lesquelles la clarté juridique ne pourra suffire pour que les parties puissent résoudre
leur différend. C’est pourquoi la CDO examine dans son projet les outils que I'on peut employer
pour minimiser et régler les différends.

La CDO examine en particulier des mécanismes visant a atténuer les différends tét avant de re-
courir a des moyens officiels en justice, devant les ordres de réglementation ou les tribunaux
administratifs. Elle explique ci-aprés qu’on lui a fait part que ces recours officiels peuvent étre
parfois efficaces, mais ne sont peut-étre pas adaptés aux cas exigeant des stratégies rapides et
sensibles afin de désamorcer des différends |a ou se trouve la personne concernée, aux soins
intensifs par exemple.

COMMISSION DU DROIT DE L'ONTARIO 168 MAI 2017



2. Les recours actuels

Plusieurs voies de recours existent pour régler les différends qui surgissent en fin de vie en Ontario.
Le chapitre 4 a résumé ces recours, notamment les suivants :

e plainte aux ordres de réglementation des professions de la santé - OMCO,
Ordre des infirmiéres et infirmiers de I’Ontario par exemple,

« demande a la Commission du consentement et de la capacité (sur les
problémes de prise de décision),

 demande aux commissions de la santé (pour controdler les décisions des
ordres de réglementations, de ’ASO, et des décisions relatives a 'admissibilité
aux soins a domicile et en milieu communautaire),

* plainte a l'ombudsman des patients.

Le chapitre 4 a exposé nombre des avantages et des limites de ces modes officiels de reglement
des différends. On a expliqué en particulier que la CCC peut entendre les demandes prévues par
la LCSS, qui ne concernent toutefois gu’un petit nombre de points décisionnels, et non les ques-
tions relatives a la qualité des soins ®°, La procédure de la CCC peut étre relativement rapide, mais
les appels en justice peuvent durer trés longtemps 84°. La Commission d’appel et de révision des
professions de la santé peut controéler les décisions des ordres de réglementation sur le respect
de leurs normes professionnelles par les prestataires de soins de santé (et donc sur la qualité
des soins), mais la procédure initiale de plainte devant 'ordre peut étre trés longue?d.

De facon plus générale, les patients et leur famille comprennent souvent peu les procédures de
reglement des différends dont ils disposent, et donc peuvent ne pas y avoir acces ou ne pas les
employer avec efficace. Pendant le projet de la CDO sur la capacité juridique, la prise de déci-
sion et la tutelle, de nombreux prestataires de soins ont fait part de leurs réticences vis-a-vis
des procédures de la CCC, estimant qu’elles sont inutilement contradictoires, longues et que
parfois elles ne correspondent pas a leurs valeurs ni a la facon dont ils comprennent leurs fonc-
tions. La CCC a été certes congcue comme une tribune plus rapide, plus simple, moins contradictoire
et plus spécialisée que les tribunaux, mais il est évident que des tensions sont intrinséques a son
mandat et qu’elle fait face a de nombreuses difficultés pratiques.

Lors des consultations qu’elle a menées pour le projet, la CDO a constaté un intérét considérable
pour les modes de résolution amiable des différends auxguels on peut avoir accés avant d’entamer
des procédures administratives. La rapidité et la facilité d’emploi sont deux atouts essentiels
de ces modes de reglement dans ce domaine du droit, surtout quand il s’agit de décisions et
de services touchant la fin de vie.

En pratique, la plupart des réglements dans ce contexte se font a I'interne ou de facon non
officielle.

Des intervenants ont indiqué que grace a une bonne communication entre les prestataires de soins
de santé, les patients et les mandataires spéciaux, les différends sont pour la plupart réglés dans
les établissements de soins®42. Ceux-ci, les hopitaux par exemple, peuvent disposer de lignes
directrices et de procédures internes en vue de favoriser de bonnes communications et d’éviter
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I'escalade des conflits. Ces méthodes peuvent représenter un moyen peu colteux et non con-
tradictoire pour régler des problémes.

Voici des exemples de méthodes non officielles de réeglement des différends en établissement.

1. Processus de relations avec les patients : la Loi de 2010 sur I'excellence des soins
pour tous, 2010 prévoit que les hopitaux sont tenus d’instaurer un processus de
relations avec les patients afin de controéler les plaintes de ceux-ci et celles des
« fournisseurs de soins » 843, Le MSSLD a préparé un guide de la facon de concevoir
ces processus. Le guide recommande entre autres d’établir un processus impartial,
confidentiel et facilement accessible pour que les patients et leur famille puissent
exprimer leurs inquiétudes sur ce qu’ils ont vécu. Le guide indique que les respon-
sabilités de la personne désignée pour s’occuper des relations avec les patients
devraient comprendre « la facilitation, la médiation, la résolution des conflits et
la gestion des préoccupations des patients et de leurs familles » ainsi que « la guid-
ance du personnel et des médecins en matiére de styles de communication, de
points de vue des interlocuteurs, de médiation et de résolution des conflits » 844,
En dépit de ce guide, la LESPT ne prévoit pas précisément ce que les processus
de relations avec les patients devraient comprendre, et dans la pratique, les proces-
sus varient selon les hépitaux. Selon une recherche de la CDO sur les sites Web
de quelques hdpitaux ontariens, la facon dont le processus de relation avec les
patients est interprété varie beaucoup, depuis le mécanisme de rétroaction jusqu’a
des outils plus rigoureux de résolution des différends®4°,

2. Défenseurs des patients : les hopitaux peuvent employer des « défenseurs des pa-
tients », qui se consacrent a écouter les inquiétudes des patients et des familles.
lIs font parfois partie du bureau des relations avec les patients de I’'hdpital, parfois
ce sont des employés spécialisés. lIs ont pour fonction de réparer la cassure dans
la relation entre I'équipe de santé, le patient et la famille®+¢, Indépendants de I'équipe
qui organise les soins de la personne, ils peuvent exercer parfois aussi quelques-
unes des attributions des ombudsman®¥’. La CDO a toutefois entendu qu’étant donné
leur relation de travail avec I’hopital, ils favorisent les intéréts de celui-ci ou on con-
sidére gu’ils les favorisent.

3. Ethiciens : travaillant dans des bureaux de déontologie ou dans des comités, ils
peuvent étre appelés a intervenir dans des différends difficiles®“®. lIs peuvent assurer
la médiation entre les parties, ou conseiller les prestataires de soins de santé et les
établissements d’aprés une grille de considérations d’ordre éthique, juridique et
meédical. La CDO a apypris que les éthiciens peuvent intervenir dans des différends
portant notamment sur les traitements essentiels au maintien de la vie, la capacité
et le consentement et sur le bien-fondé des sorties de I’hopital. Les inquiétudes vis-
a-vis des éthiciens sont identiques a celles concernant les défenseurs des patients
- on considére gu’ils sont davantage susceptibles de représenter les prestataires
de services ou les établissements plutdt que les patients ou les membres de la famille
qui ont besoin de soutien.
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Des intervenants ont également fait part a la CDO d’autres formes de réglement des différends
- participation d’avocats au nom de I'équipe de santé, recours a des avocats du secteur privé et
a des services d’aide juridigue pour représenter des patients et des membres de leur famille (hors
de I'établissement ou service satellite sur place)®*®, partenariats médecins/juristes avec notam-
ment des étudiants en droit bénévoles qui dispensent des avis sur place®?°,

Les méthodes discutées ci-dessus sont conformes aux consignes de gestion des différends figu-
rant dans les lignes directrices de ’'OMCO sur les soins dispensés en fin de vie. Ces lignes di-
rectrices exigent que les médecins prennent des mesures précises pour atténuer et résoudre
les différends - consultation de déontologie, demande d’avis juridique, demande a la CCC par ex-
emple. Elles définissent en quoi consistent de bonnes communications et obligent les médecins
a prendre les mesures suivantes :

« communiquer clairement, patiemment et au moment opportun des
renseignements concernant :

le diagnostic ou le pronostic,
les options de traitement et les évaluations de ces options,

l'existence de services de soutien (travailleurs sociaux, services spirituels),

l'existence de ressources palliatives;

e repérer les erreurs d’information ou de compréhension susceptibles de
causer des différends, et prendre des mesures raisonnables pour veiller a
les corriger et a répondre aux questions?®,

On a déja relevé quelgques-unes des lacunes des méthodes non officielles dans les établisse-
ments de soins. La mise en ceuvre des obligations |Iégales touchant les processus de relations
avec les patients par exemple peut varier selon les établissements. Quand la CDO a demandé
lors des entretiens préliminaires quelles orientations et quels programmes sont les plus couram-
ment employés pour régler les différends, la plupart des participants ont été incapables d’ex-
pliguer des mesures précises dans les établissements.

On s’inquiete par ailleurs du point de savoir si les procédures internes sont suffisamment
fondées sur la législation et garantissent le respect de celle-ci.

Les procédures internes sont généralement gérées par une partie qui intervient dans le différend
- ’hépital®®?, ce qui géne le processus, ou suscite un sentiment de partialité qui met les patients
et les aidants naturels mal a I'aise®%3. Les procédures non officielles doivent de plus pouvoir
traiter 'inégalité des rapports entre les équipes soignantes et la population. Les spécialistes ont
souvent une meilleure connaissance de situations médicales trés techniques, que la population
peut mal connaitre®®. Cette inégalité des rapports est encore exacerbée par des sentiments
d’anxiété, de peur et de déni, ce qui fait que les patients, la famille et les amis ont du mal a ab-
sorber les informations®%>. Ces procédures peuvent ne pas insister suffisamment pour que les
familles comprennent leurs attributions de mandataire spécial. On a indiqué a la CDO que des
familles peuvent avoir le sentiment que ces procédures sont utilisées pour les contraindre a ac-
cepter le point de vue de l'institution sanitaire.
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Le fait que des défenseurs des intéréts des patients ou des éthiciens par exemple exercent dans
un établissement de soins présente des avantages indéniables. lls connaissent ses lignes direc-
trices et ses méthodes de travail, ils ont 'expérience des problemes médicaux et peuvent peut-
étre intervenir rapidement au besoin®,

La CDO estime toutefois que la résolution amiable des différends doit étre juste, impartiale et
conforme a la loi, et doit aussi étre percue comme telle. Le défi est donc de trouver un équilibre
entre une personne qui soit neutre et connaisse la médecine, les exigences de la loi et la nature
de I'établissement.

3. Mécanismes rapides et efficaces de réglement des différends

Diverses stratégies sont susceptibles d’améliorer le reglement amiable des différends qui sur-
gissent dans les derniers moments de la vie. La CDO a appris que méme si divers recours existent
en Ontario - plaintes aux ordres des professions de la santé, demandes a la CCC notamment
- la prise de décisions urgentes sur la mort et 'agonie, en milieu hospitalier surtout, nécessite
des solutions nouvelles.

Dans son rapport préliminaire sur la capacité juridique, la prise de décision et la tutelle, la CDO
a proposé des recommandations qui modifieraient I'’éventail des options de reglement des dif-
férends, s’agissant de problémes touchant la prise de décision. Elle a proposé par exemple d’élargir
la compétence de la CCC pour gu’elle puisse entendre certaines demandes, et aussi « que le régime
ontarien de la capacité juridique, de la prise de décision et de la tutelle fasse plus de place a la
médiation et a d’autres formes de réglement extrajudiciaire des différends?ss.

De plus, la fonction dombudsman des patients qui vient d’étre ajoutée au régime ontarien de la
santé pourrait changer les options de réglement des différends, ainsi gu’on I'a indiqué précédem-
ment. Lombudsman est mandatée pour travailler, consécutivement a une plainte de patient ou de
fournisseur de soins, avec I'auteur de la plainte, 'organisme de soins de santé ou le RLISS con-
cerné, selon le cas, au reglement du différend. Elle peut enquéter de sa propre initiative, ainsi
gue sur la plainte, ce qui pourrait aboutir a des recommandations a I'organisme 8%,

Le Bureau de 'ombudsman des patients étant relativement nouveau, on dispose de peu d’infor-
mations pour en comprendre les fonctions et I'efficacité. On ignore pour I'instant quels recours,
officiels ou non, les patients et les fournisseurs de soins, seront tenus d’exercer avant de s’adresser
a 'ombudsman - processus de relations avec les patients, défenseurs des intéréts de ceux-ci,
consultations de déontologie, avis juridiques, recours devant la CCC, les ordres de réglementa-
tion ou les commissions de la santé&°,

Les modes amiables de réglement des différends étant en pleine évolution, le projet de la CDO
pré-sente des difficultés pour étudier des recommandations a leur égard. Il sera important de
fixer des repéres précis pour ces modes de réglement, et de batir des stratégies de contrdle et
d’évaluation réguliere de leur utilisation.

En matiere de réforme du droit, la CDO pourrait réfléchir a la possibilité que 'ombudsman des
patients soit chargée d’enquéter sur les réglements de différends qui ont lieu de facon non offi-
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cielle dans les établissements de soins, de définir les problémes et de présenter des recomman-
dations d’amélioration, surtout dans les situations en fin de vie.

La CDO pourrait analyser dans son projet si les dispositions de la Lo/ de 20710 sur 'excellence des
soins pour tous visant les processus de relation avec les patients devraient étre plus détaillées
ou bien modifiées en vue d’obtenir 'uniformité entre les milieux de soins, de traiter I'inégalité
des rapports entre les équipes de santé et la population et de garantir I'impartialité par 'indépen-
dance de la représentation des patients.

La CDO se demande si des stratégies envisagées pour d’autres questions de son projet pourraient
minimiser le reglement des différends et en faciliter le reglement. Elle a proposé par exemple
a propos des transitions entre établissements de soins d’étudier la création d’un centre de liaison
ayant le mandat Iégal de coordonner les soins ou d’orienter dans le systeme pour les personnes
qui sont en fin de vie (7.B). Elle souhaiterait recevoir des commentaires sur les avantages et les
inconvénients d’un tel centre, et sur la possibilité qu’il dispense de meilleures mesures de soutien
pour le réglement des différends.

D. Prestation de services de vulgarisation juridique

Des actions menées par la province, des programmes communautaires et le propre projet de
la CDO font rapidement évoluer le cadre juridique ontarien des soins prodigués en fin de vie.
[l s’agit d’'une évolution extrémement positive, car ce domaine a sérieusement besoin de réformes,
a mesure que la population ontarienne vieillit, gu’elle se diversifie et gu’elle adopte de nouvelles
valeurs sur la mort et 'agonie. Mais la possibilité que ces réformes aboutissent dépend de la
connaissance de la législation qui sous-tend les services et les mesures de soutien.

Le présent document de travail a abordé la vulgarisation a plusieurs reprises. La CDO I'a abor-
dée par exemple en tant qu’élément spécial (mort et agonie) de I'optique de santé publique
pour les soins palliatifs (4.C.3). Elle a évoqué I'absence de formation des prestataires de soins
palliatifs et de soins en fin de vie dans les foyers de soins de longue durée notamment (5.D).
Elle a résumé celles des recommandations de son projet sur la capacité juridique, la prise de
décision et la tutelle qui portent sur le renforcement de la formation des prestataires de soins
de santé, des juristes, des mandataires spéciaux, ainsi que de l'information notamment des
patients et des familles sur la |égislation touchant |la capacité et la prise de décision (6.D.3).

Sans reprendre les sections précédentes, la CDO tient a souligner brievement la nécessité de
vulgariser la législation ontarienne, « la vulgarisation juridique ».

Lors des consultations qu’elle a menées jusgu’a présent, on a clairement fait comprendre a la
CDO que la législation touchant les soins dispensés en fin de vie est généralement mal comprise,
méme par les juristes. La législation sur la capacité et la prise de décision est incroyablement
complexe et nécessite d’étre fortement vulgarisée, ainsi que la CDO l'a indiqué dans son projet
sur le sujet. Le projet actuel étudie d’autres lois encore, qui touchent les soins prodigués en fin
de vie et qui prétent a confusion - Code des droits de la personne, Loi de 1994 sur les services
de soins a domicile et les services communautaires, Loi de 2007 sur les foyers de soins de
longue durée, Loi sur les statistiques de I’état civil, Loi sur la santé et la sécurité au travail, lois
touchant 'aide médicale a mourir, Charte canadienne des droits et libertés.
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L’Ontario vise avant tout dans son systéme de santé a intégrer les services entre secteurs et a
ce que l'utilisation du systeme par les patients et les familles soit harmonieuse®®. Cette intégration
et cette harmonie sont toutefois difficiles a obtenir quand la réglementation du systeme est
fragmentée. La CDO étudie au total 19 textes législatifs dans son projet, et nombre d’autres lignes
directrices et outils juridiques. (La liste compléte des lois examinées dans le projet figure en 4.H).

Ceci indigue gu’il faut renforcer la coordination des services de santé, par des réformes lég-
islatives notamment, et aussi que des services de vulgarisation juridique cohérents et conviviaux
sont indispensables pour obtenir des soins complets.

Les critéres d’admissibilité aux soins a domicile que prévoit la |égislation, la procédure de demande
de congé pour les aidants naturels, celle de demande d’accommodement pour des motifs re-
ligieux et culturels, celle de dépdt d’une plainte auprés de 'ombudsman des patients sont autant
d’exemples de droits créés en vertu de lois distinctes, qui concernent les personnes en fin de
vie et celles qui les accompagnent « au coeur » des soins. La CDO réfléchit donc dans son projet
sur le point de savoir si la vulgarisation des textes législatifs touchant la mort pourrait étre
mieux adaptée a ce que vivent les personnes.

A mesure que son projet avance, la CDO souhaite en savoir plus sur la facon dont la vulgarisa-
tion juridique pourrait étre renforcée. Il existe par exemple dans le milieu juridique des actions
de vulgarisation juridique : quel pourrait étre leur role?

Exemple de programme de vulgarisation juridique, Education juridiqgue communautaire Ontario
travaille en partenariat avec d’autres cliniques juridiques a fournir des services d’information et
de vulgarisation juridiques en vue d’aider les gens a comprendre leurs droits et a les exercer.
L’organisme héberge le site « Your Legal Rights Espace francophone » qui propose des renseig-
nements juridigues de base sur divers sujets, des réponses a des questions courantes et des
liens vers des ressources produites par d’autres organismes®®3. || se consacre a I'acces a la justice
en matiere notamment de santé, d’incapacité, d’aide sociale, d’emploi, de travail, de justice, ce
qui peut recouper la législation touchant les derniers moments de la vie®®4,

La CDO pourrait également étudier si les propositions qu’elles a recues a propos de la création
d’un centre juridigue névralgique ou de coordination des soins pour les questions concernant
les transitions entre établissements de soins et le reglement amiable des différends pourraient
constituer une source de vulgarisation juridique.

Méme si ces options concernent peut-étre davantage les patients, les aidants naturels, les manda-
taires spéciaux, la famille et les amis, la CDO estime que la vulgarisation juridique serait égale-
ment bénéfique aux spécialistes qui soutiennent ces personnes, aux ordres de réglementation,
aux organismes de défense des droits et aux établissements de soins.

La CDO souhaite recevoir vos commentaires sur de futures recommandations possibles qui

porteraient sur la prestation de vulgarisation juridique dans des formats accessibles, en différentes
langues, et sur des stratégies conviviales de diffusion.
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E. Questions a discuter

20. En tant que patient en fin de vie, ou en tant qu’aidant naturel, comment se
passent les changements d’établissement pendant ces derniers moments?

21. Faut-il des mesures de réforme du droit pour améliorer I’'acces, les
mesures de soutien pour s’orienter et la coordination des soins dans le
systeme de la santé?

22. Quelles stratégies, procédures ou institutions sont les mieux adaptées
au réeglement des différends survenant en fin de vie?

23. Comment peut-on renforcer la pertinence, la rapidité et I’'efficacité de
l’information ou de la vulgarisation juridiques fournies pendant les
derniers moments de la vie?
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ANNEXES



Accompagne-
ment

Planification
préalable
des soins

Terme souvent employé en France et au Québec avec « traitement » (« soins »)
pour désigner deux éléments interreliés des soins palliatifs. L’'accompagnement
comporte, en complément du traitement médical, divers services et soutiens pour
les mourants - le fait d’étre présent, d’écouter, de conseiller aux plans culturel,
spirituel, psychologique, social. Diverses personnes assurent des services d’accom-
pagnement - prestataires de soins, aidants naturels, famille, amis, membres de la
collectivité, bénévoles®®>,

La CDO a adapté de la maniére suivante la définition de « planification préalable
des soins » qu’utilise HPCO dans Health Care Consent Advance Care Planning
Community of Practice.

La Loi de 1992 sur la prise de décisions au nom d’autrui et la Loi de 1996 sur le
consentement aux soins de santé encadrent la planification préalable des soins
en Ontario. Il s’agit de la procédure par laquelle les patients ayant leurs capacités
mentales :

1.  DESIGNENT leur futur mandataire spécial,
a. en confirmant gu’ils ou elles sont satisfaits de 'option par défaut sur la
liste et selon la priorité de rang que prévoit la LCSS (voir ci-dessus);

ou

b. en choisissant une autre personne, et en préparant une procuration relative
au soin de la personne (document écrit officiel discuté ci-dessus);

2. ET FONT PART DE LEURS DESIRS, VALEURS ET CROYANCES mandataire
spécial notamment, dans des conversations qui précisent ceux-ci, ainsi que
de facon plus générale, la facon dont ils souhaitent étre traités en cas d’inca-
pacité de donner ou de refuser leur consentement (par exemple : quelle est
leur qualité de vie? qu’est-ce qui leur tient a coeur en matiére de santé?).

Planifier des soins au préalable ne signifie pas consentir au traitement. Sauf en cas

d’urgence, les prestataires de soins doivent toujours, avant d’administrer le traite-
ment, obtenir le consentement du mandataire spécial ou de la personne, méme si
celle-ci a préalablement planifié ses soins. Processus permanent, 'obtention du
consentement doit précéder chaque traitement. Quand le consentement doit étre
donné par le mandataire spécial, les désirs, les valeurs et les croyances servent a
le guider dans sa prise de décision. Etant donné gu’ils sont susceptibles d’évolution,
les désirs que la personne a exprimés le plus récemment quand elle était mentale-
ment capable prévalent sur les précédents.

La planification préalable des soins peut débuter et étre révisée a tout moment,
pas seulement en fin de vie 866,
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Planification
préalable des
soins, testament
testament de
vie, déclaration
anticipée

Capacité

Soins

Aidant naturel

Etablissement
de soins

Consentement

Il n’existe pas de définition de ces expressions dans la législation ontarienne 8¢7,
D’usage courant, elles sont empruntées aux régimes de la prise de décision en
vigueur dans des provinces canadiennes et a I'étranger 898,

Ces expressions peuvent y désigner des documents pouvant étre utilisés, dans
les cas ou le patient devient incapable, pour instruire les prestataires de soins
d’administrer des traitements directement, sans obtenir le consentement préalable
du mandataire spécial. La Iégislation ontarienne exige en revanche qu’ils obtiennent
toujours le consentement - méme dans le cas ou le patient a préalablement planifié
ses soins ou exprimé ses volontés®ed,

Selon la LCSS, les personnes sont capables a 'égard d’un traitement si elles sont
aptes a comprendre les renseignements pertinents pour décider, et aptes a évaluer
les conséquences raisonnablement prévisibles de la décision ou de I'absence de
décision 8%, En Ontario, dans les cas ou la personne est incapable et ou il faut
prendre une décision, le mandataire spécial est autorisé a la prendre a sa place.

La CDO emploie le terme « soins » de facon large, afin qu’il désigne toutes les

formes de traitement, d’accompagnement et d’aide dans les activités quotidiennes
que I'on peut recevoir en fin de vie. Le sens qui lui est donné dans le présent docu-
ment reconnait de plus les services et les soutiens a I'intention des aidants, de la
famille et des amis, comme les services de releve et les conseils en matiere de deuil.

Personne qui s’occupe de membres de sa famille, d’amis, de voisins ou de membres
de sa collectivité ayant des besoins dus a la maladie, a I'incapacité ou au vieillisse-
ment. Aux fins du projet, I'expression désigne les personnes qui dispensent des soins
bénévolement, de facon non officielle, et non les prestataires professionnels.

Etablissement dans lequel des soins sont dispensés aux mourants - maison privée,
collectivité, foyer de groupe, refuge, foyer de soins de longue durée, hépital, maison
de soins palliatifs, maison de retraite notamment.

Selon la LCSS, avant d’administrer le traitement, le prestataire de soins doit obtenir
le consentement de la personne capable ou du mandataire spécial, sauf en cas
d’'urgence &', Le consentement doit porter sur un traitement précis, étre éclairé, avoir
été donné volontairement et ne pas avoir été obtenu au moyen d’une déclaration
inexacte ou par fraude. Le consentement est éclairé si la personne a recu les renseig-
nements sur la nature, les effets prévus, les risques importants et les effets secondaires
importants du traitement, ainsi que sur les autres mesures possibles et les consé-
guences vraisemblables de 'absence de traitement. Il faut de plus que la personne
ait recu des réponses a ses demandes de renseignements supplémentaires concernant
ces questions®2,
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Soins de fin
de vie

Fragilité

Objectifs des
soins

Tuteur

Derniers
moments de
la vie

Aide médicale

Soins dispensés aux personnes dont la mort est probablement imminente 873. Les
personnes mourantes sont souvent au stade avancé de maladies limitant I'espérance
de vie; elles vivent leurs dernieres journées ou leurs derniéres semaines et peuvent
nécessiter des services intensifs. Souvent employées comme synonymes dans les
publications, les expressions « soins de fin de vie » et « soins palliatifs » sont pou-
tant distinctes; les premiers ne sont qu’un aspect des seconds. Les soins palliatifs
sont une conception de soin, dont la définition, formulée ci-apreés, s’entend d’une
grande variété de traitements et de mesures d’accompagnement que I'on dispense
en fin de vie.

Syndrome touchant quelques personnes agées, particulierement vulnérables aux
effets néfastes des maladies, et lié a la présence de multiples maladies physiques
ou cognitives qui placent les personnes agées en situation de risque si des facteurs
de stress viennent s’ajouter. Méme des facteurs anodins en apparence peuvent
déclencher une forte détérioration de la santé et de la vie, pouvant aboutir a
incapacité, a la mort et a 'hospitalisation 874,

Les personnes soignées, les mandataires spéciaux, les prestataires de soins, la
famille peuvent discuter de ceux-ci afin d’aider a la prise de décisions axées sur
les objectifs 87°. Le fait de préférer vivre plus longtemps, de conserver son autonomie,
d’assurer le confort de la fin de vie sont quelques-uns des objectifs courants &7¢.
La LCSS ne définit pas les objectifs des soins, et le fait de les discuter ne signifie
pas consentir au traitement. La discussion précéde en revanche la prise de décision
éclairée et axée sur la personne, selon les cadres juridiques du consentement et
les plans de traitement visés a la LCSS.

Il ou elle peut étre autorisé(e) a décider au nom d’autrui pour la gestion des biens
ou le soin de la personne. Le procureur au soin de la personne peut étre nommé
sur demande a la Cour supérieure de justice. Le tuteur a la personne de I'incapable,
s’il a le pouvoir de donner ou de refuser son consentement au traitement, est la
premiere personne sur la liste hiérarchisée des mandataires spéciaux que prévoit
la LCSS®”7,

Expression générique au sens large, que nous employons ici pour décrire la situ-
ation des personnes en fin de vie - soit qu’elles se trouvent dans la phase terminale
de leur maladie, ou gu’elles aient une maladie chronique ou une grande fragilité,

susceptible d’empirer jusqu’a la mort. Différentes formes de soins sont possibles
pendant les derniers moments de la vie, notamment les soins palliatifs et les soins
de fin de vie.

Il existe deux formes d’aide médicale a mourir au Canada. Selon le Code criminel,
« aide médicale a mourir » s’entend du fait pour un médecin ou un infirmier praticien
1 d’administrer a une personne, a la demande de celle-ci, une substance qui cause
sa mort, ou de celui 2) de prescrire ou de fournir une substance a une personne, a
la demande de celle-ci, afin gu’elle se 'administre et cause ainsi sa mort.

Les restrictions quant a 'admissibilité a I'aide médicale a mourir, et a la procédure
de cette aide ont été précédemment exposées en 4.E.
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Soins palliatifs,
soins prodigués
dans les maisons
de soins
palliatifs

Sédation

palliative

Aide médicale
a mourir

Plan de
traitement

Ces soins ont des dimensions morales et cliniques. En tant que conception de soin,
les soins palliatifs visent a aider les personnes, les familles et les soignants a
remédier aux problémes physigues, psychologiques, sociaux, spirituels et pratiques,
depuis le diagnostic jusgu’a I'agonie. Le fait d’aider a se préparer pour affronter
et gérer les choix [de fin de vie], a surmonter la perte et le chagrin, a traiter tous
les problémes courants, a prévenir 'apparition de nouveaux probléemes et a
promouvoir la réalisation de soi fait partie des soins palliatifs. Ceux-ci constituent
un déplacement dans la gamme des soins : I'objectif n’est plus de traiter pour
guérir, mais de soulager la douleur, d’'améliorer la qualité de vie et de procurer
des mesures de confort, sans toutefois exclure les traitements qui prolongent
'espérance de vie 88, Des patients peuvent étre admissibles, dans le systéme de
santé, a des traitements et des mesures d’accompagnement spécifiques qui
refletent la conception des soins palliatifs. La Iégislation de la santé ne définit
pas les expressions « soins palliatifs » et « soins prodigués dans les maisons de
soins palliatifs », souvent employées de facon interchangeable.

Les différents sens de « soins palliatifs » ont été discutés en 4.C.

Elle vise a répondre aux besoins des patients qui souffrent intolérablement de
symptémes réfractaires, grace a 'administration de médicaments ayant pour effet
de réduire I'état de conscience. Ces symptdmes apparaissent quand tous les
autres traitements ont échoué ou gu’il n’existe pas d’autre moyen de soulager
I'état du ou de la malade, d‘une facon qui lui convienne 879, La sédation palliative
peut étre associée a d’autres traitements et mesures d’accompagnement d’ordre
palliatif.

La Cour supréme du Canada emploie les expressions « aide médicale a la mort »,
« aide médicale a mourir », « aide d’'un médecin pour mourir » pour exprimer le
fait, pour un médecin, de fournir ou d’administrer un médicament qui provoque
intentionnellement le décés du patient a la demande de ce dernier 8. Les autorités
fédérales et provinciales ont tout récemment adopté 'expression « aide médicale
a mourir » (voir ci-dessus) afin de saisir la participation d’autres prestataires de
soins - infirmiers, pharmaciens.

L’expression « aide médicale a mourir » est employée ici a propos notamment
de l'arrét de la Cour supréme et de ses ramifications.

Selon la LCSS, il s’agit d’'un plan élaboré par un ou plusieurs praticiens de la santé
pour traiter des problémes de santé gu’une personne présente et qu’elle présentera
vraisemblablement & I'avenir étant donné son état de santé actuel 88,

Le plan de traitement prévoit 'administration de divers traitements ou séries de
traitement, et peut également prévoir, en fonction de I’état de santé actuel de la
personne, le refus d’administrer un traitement ou le retrait d’'un traitement®82,
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Procuration

Maison de soins

palliatifs

Reléve

Mandataire
spécial

Traitement

Document juridique dont on peut se servir pour autoriser un tiers a prendre des

décisions en son nom, concernant la gestion de ses biens ou le soin de sa personne.

S’agissant de prendre une décision relative a celui-ci, la procuration peut permettre
de consentir ou de refuser de consentir au traitement au nom du mandant, dans
le cas ou il devient incapable®®3,

L'expression désigne une variété de services et de mesures de soutien spécifiques
et d’établissements de soins. La maison de soins palliatifs crée un environnement
qui ressemble a leur domicile pour les patients qui sont en fin de vie et qui ont
constamment besoin de soins, parfois intensifs 884, Les soins palliatifs itinérants
sont dispensés en revanche dans des établissements de soins externes ou au
domicile des patients. Des portails consacrés aux soins palliatifs proposent des
ressources en ligne a la population sur les soins palliatifs, la planification préalable
des soins et sur les autres questions pertinentes aux derniers moments de la vie 88>,

Elle permet de soulager les aidants naturels qui aident des malades dans leur
quotidien et qui ont besoin de souffler. Ce peut étre par exemple un préposé aux
services de soutien personnel qui s’occupe des besoins de la personne pendant
la journée, ou le fait de fournir a 'aidant un espace lui permettant de se reposer
guelques heures ou pendant la nuit. La reléve peut se faire au domicile de la per-
sonne ou comporter un déplacement dans un établissement de soins. Elle peut
étre planifiée et réguliere, ou non prévue, en fonction des besoins.

Expression générique employée pour désigner les personnes ayant autorité pour
prendre des décisions au nom d’autrui. Il peut s’agir notamment des tuteurs, des
procureurs et des personnes autorisées a prendre des décisions, qui sont nommées
dans la liste hiérarchisée prévue dans la LCSS.

Le projet de la CDO fait surtout référence aux mandataires spéciaux autorisés a
consentir ou a refuser de consentir a un traitement en cas d’incapacité du mandant.
lIs sont nommés dans la liste hiérarchisée que prévoit la LCSS. En cas de constatation
de l'incapacité du patient de prendre une décision a propos de son traitement,
les prestataires de soins qui proposent le traitement doivent se conformer a
cette liste.

La liste compléte des mandataires spéciaux autorisés a consentir aux
traitements ou a refuser d’y consentir aux termes de la Loi de 1996 sur le
consentement aux soins de santé figure a I'annexe F.

Selon la LCSS, « tout ce qui est fait dans un but thérapeutique, préventif, palliatif,
diagnostique ou esthétique, ou dans un autre but relié au domaine de la santé »,
sous réserve de quelques exceptions prévues dans la Loi®86.
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Etablie & partir de nos consultations préliminaires, la liste partielle ci-aprés ne laisse pas entendre
gue les personnes dont le nom y figure avalisent le rapport de la CDO, et en aucune facon ne
leur attribue les renseignements que celui-ci contient.

Les autres personnes et organisations que la CDO a consultées sont énumérées a 'annexe E
Détails sur la table ronde pour les juristes. La CDO a protégé 'identité des personnes et des
organisations qui ont demandé a ne pas figurer sur la liste.

1. Alzheimer Society of Ontario
2. ARCH Disability Law Centre

3.  PrBenjamin Berger, doyen associé (étudiants) et professeur agrégé,
Osgoode Hall Law School

4. Dr Jeff Blackmer, vice-président - Professionalisme médical, Association médicale
canadienne

5.  Pr Carrie Bourrassa, professeur - Santé des Autochtones, First Nations University
of Canada

Sandra Carpenter, Centre for Independent Living Toronto
Dr Paula Chidwick, directrice - Recherche et Déontologie, William Osler Health System

Commission du consentement et de la capacité

© ©® N O

Nancy Cooper, Ontario Long Term Care Association

10. Dr Naheed Dosani, responsable de projet et spécialiste des soins palliatifs, Palliative
Education and Care for the Homeless (PEACH), Inner City Health Associates

1. Dr James Downar, Hopital général de Toronto, Soins palliatifs et soins intensifs,
University Health Network and Sinai Health System

12.  PrJocelyn Downie, Université Dalhousie, Health Law Institute et Schulich School of
Law, Faculté de droit, Faculté de médecine

13.  Mary Jane Dykeman, Dykeman Dewhirst O'Brien LLP (droit de la santé)
14. Dr lan Ferguson, Regional Geriatric Program of Toronto

15. Andréa Foti, Ordre des médecins et chirurgiens de I’Ontario

16. Pr Michelle Giroux, Université d’Ottawa, Faculté de droit

17.  Dr Russell Goldman, Mount Sinai Hospital, directeur - Temmy Latner Centre for
Palliative Care

18. Mark Handelman, Whaley Estate Litigation
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19. Cathy Hecimovich, Centre d’accés aux soins communautaires du Centre-Ouest

20. Dr Daren Heyland, directeur et professeur de médecine, Université Queen’s,
Canadian Researchers at the End of Life Network

21. Hospice Palliative Care Ontario

22. Comité provincial directeur des soins palliatifs

23. Dr André Hurtubise, Centre de santé communautaire du Témiskaming

24. Dr Dirk Huyer, coroner en chef pour I’Ontario

25. PrJoan Gilmour, Osgoode Hall Law School

26. Janet Kasperski, Ontario Psychological Association

27. PrMary Lou Kelley, Université de Lakehead et Ecole de médecine du Nord de I’Ontario

28. Liz Laird, Palliative Pain and Symptom Management Consultation Program, Southwestern
Ontario (comtés Grey et Bruce)

29. Réseau local d’intégration des services de santé - Erié-St-Clair

30. Dr Denise Marshall, Université McMaster, Division des soins palliatifs
31. Dena Maule, Hospice Toronto

32. Kay McGarvey, IA, Saint Elizabeth Health Care

33. Dr Jeff Myers, Centre des sciences de la santé Sunnybrook — équipe de consultation
sur les soins palliatifs

34. Ministére du Procureur général
35. Ministére des Services sociaux et communautaires
36. Ministere de la Santé et des Soins de longue durée

37. Patricia Mosnia, directrice régionale - Pharmacie, William Osler Health System, Centre
d’acces aux soins communautaires du Centre-Ouest, Headwaters Health Care Centre

38. Bureau de 'avocate des enfants

39. Association des travailleuses et travailleurs sociaux de I'Ontario
40. Association du Barreau de I'Ontario

41. Coalition des aidantes et aidants naturels de I'Ontario

42. Ordre des pharmaciens de I'Ontario

43. Ontario Hospital Association

44, Association médicale canadienne

45. Ontario Multifaith Federation

46. Ontario Personal Support Workers Association

47. Secrétariat aux affaires des personnes agées de I’Ontario

48. Kathryn Pilkington, Ontario Association for Not-for-Profit Homes and Services for Seniors
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49.

50.

51.

52.
53.
54.
55.
56.

57.

58.
59.
60.

61.

62.
63.
64.

65.

Dipti Purbhoo, directrice principale - Services a la clientéle, Centre d’accés aux soins
communautaires Toronto Centre

Quality Hospice Palliative Care Coalition of Ontario

Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario

Pr Hsien Seow, Université McMaster - Département d’oncologie

Robert Sibbald, London Health Sciences Centre, Clinical and Corporate Ethics
Deborah Simon, directrice Générale - Ontario Community Support Association
Six Nations Health Services

Dr Ann Stewart, Casey House

Bureau du tuteur et curateur public, Unité des décisions relatives au traitement
Sara Urowitz, Action cancer Ontario et Secrétariat du Réseau ontarien de soins palliatifs
Sara van der Vliet, Secrétariat des Commissions

Frank Wagner, Joint Centre for Bioethics, Université de Toronto

Judith Wahl, Advocacy Centre for the Elderly

Tara Walton, Réseau ontarien de soins palliatifs

Eta Woldeab, Ontario Council of Agencies Serving Immigrants

Basil Ziv, secrétaire général; Bhupinder Sharma, ancien président - Ordre des
homéopathes de I’Ontario

Randi Zlotnik-Shaul, JD, LLM, PhD, Hospital for Sick Children - département de
bioéthique
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1. Sandra Carpenter, Centre for Independent Living Toronto

2. Nancy Cooper, Ontario Long Term Care Association

3. Julie Darnay, Quality Hospice Palliative Care Coalition of Ontario & Hospice Palliative
Care Ontario

4. Martha Forestell, Association médicale canadienne (jusqu’en juillet 2016)

5.  PrJoan Gilmour, Osgoode Hall Law School

6. P Michelle Giroux, Université d’Ottawa - Faculté de droit

7. Dr. Doris Grinspun and Tim Lenartowych, Association des infirmiéres et infirmiers

autorisés de I'Ontario
Mark Handelman, Whaley Estate Litigation
Cathy Hecimovich, Centre d’accés aux soins communautaires du Centre-Ouest
10. Pia Hundal, Association du Barreau de I'Ontario
1. Pearl Ing, Ministéere de la Santé et des Soins de longue durée (jusgu’en mars 2016)
12.  Janet Kasperski, Association de psychologie de 'Ontario
13. Dr. Denise Marshall, Université McMaster - Division des soins palliatifs
14. Dena Maule, Coalition des aidantes et aidants naturels de I’Ontario
15. Ada Maxwell-Alleyne, Association médicale canadienne (depuis aolt 2016)
16. Laura Metrick, Ministere du Procureur général (jusqu’en aolt 2016)

17. Dr. Jeff Myers, Centre des sciences de la santé Sunnybrook — équipe de consultation
sur les soins palliatifs

18. Imam Abdul Hai Patel, Ontario Multifaith Federation

19. Vena Persaud, Ministére de la Santé et des Soins de longue durée (depuis avril 2016)
20. Kathleen Scott, Ontario Personal Support Worker Association

21.  Sara Urowitz, secrétariat du Réseau ontarien de soins palliatifs (jusgu’en avril 2016)
22. Sara van der Vliet, Secrétariat des Commissions

23. Frank Wagner, Université de Toronto - Joint Centre for Bioethics

24. Judith Wahl, Advocacy Centre for the Elderly

25. Tara Walton, secrétariat du Réseau ontarien de soins palliatifs (depuis mai 2016)
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La CDO a sollicité en décembre 2015 des propositions de recherche pour son projet Améliorer
les dernieres étapes de la vie. La date limite pour remettre des propositions était le 22 janvier 2016.

Au 5 février 2016, la CDO avait attribué des financements aux sept équipes multidisciplinaires
retenues afin gu’elles entreprennent des recherches sur les sujets exposés ci-aprés. Dans son
analyse et dans ses recommandations, la CDO tient compte de ces recherches ainsi que d’autres
dans les rapports de recherche ne refletent pas nécessairement celles de la CDO, laquelle se
dégage de toute responsabilité quant au contenu de ces rapports.

1.

Judith Wahl (Advocacy Centre for the Elderly), Mary Jane Dykeman (Dykeman
Dewhirst O'Brien LLP) & Tara Walton : consentement éclairé, planification
préalable des soins, prise de décision au nom d’autrui : utiliser les outils
professionnels pour garantir des prises de décision rationnelles dans les
derniers moments de la vie.

Dr. Donna Wilson & Dr. Stephen Birch : améliorer les transitions entre les milieux
de soins durant la derniére année de vie.

Dr. Mary Chiu, Dr. Adrian Grek, Sonia Meerai, LJ Nelles, Dr. Joel Sadavoy &
Dr. Virginia Wesson : comprendre ce que vivent les personnes, les soignants et
les familles que touchent la fragilité, la maladie chronique et la démence en Ontario.

. Omar Ha-Redeye, Ruby Latif & Dr. Kashif Pirzada : intégrer des mesures de soutien

religieuses et culturelles aux soins de qualité durant les derniers moments de la vie
en Ontario.

Susan Brown, Dr. James Downar, Dr. Jennifer Gibson, Dr. Laura Hawryluck,

Dr. Csilla Kaloscai, Dr. Joy Richards, Robert Sibbald & Alexi Wood : équilibrer les
intéréts des patients, des mandataires spéciaux, de la famille et des prestataires
de soins dans la prise des décisions concernant le retrait et le refus des traitements
prolongeant 'espérance de vie.

Dr. Arne Stinchcombe, Dr. Katherine Kortes-Miller & Dr. Kimberley Wilson :
points de vue sur les derniers moments de la vie des homosexuels, bisexuels et
transsexuels agés vivant en Ontario.

Sandy Buchman, Rosario Cartagena, Rose Geist, Mark Handelman, Kaveh
Katebian, Wendy Lawrence, Trudo Lemmens, Harvey Schipper, Gilbert Sharpe

& Alison Thompson : incidence de la souffrance sur la prise de décision, et méthodes
d’évaluation de la capacité dans les derniers moments de la vie.

Outre ces recherches, commandées précisément pour ce projet, la CDO a tiré parti du rapport
de recherche suivant, rédigé pour son projet Capacité juridique, Prise de décision, Tutelle.

1.

Judith Wahl (Advocacy Centre for the Elderly), Mary Jane Dykeman (Dykeman
Dewhirst O'Brien LLP) & Brendan Gray : consentement aux soins et planification
préalable des soins en Ontario.
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. CONTEXTE

Le 24 juin 2016, la Commission du droit de I'Ontario et ses partenaires ont organisé un événement
unique a l'intention des juristes. Dans le cadre de son projet Améliorer les derniers moments de
la vie, elle a tenu une table ronde sur la déontologie et I'exercice de la profession juridigue en
ce qui concerne les derniers moments de la vie. Nos partenaires pour cette table ronde étaient
D’Arcy Hiltz, Alexander Procope et Ryan Fritsch, trois avocats spécialisés dans les fiducies et
dans les successions ainsi que dans le droit de la santé mentale.

La table ronde avait pour but de réunir des avocats en exercice, des universitaires, des avocats
du secteur public, des responsables de politiques et d’autres juristes pour discuter des défis
professionnels et éthiques auxquels ils font face ou gu’ils prévoient dans ce domaine du droit.

La table ronde s’est déroulée sous la forme d’un atelier d’intenses discussions en petits groupes.
Les activités de la journée se sont articulées autour des thémes suivants :

Thémes des activités de la table ronde

1. Conseiller les clients sur les derniers moments de la vie
2. Régler les différends courants pouvant survenir vers la fin de la vie
3. Attentes en ce qui a trait a I'aide médicale a mourir

Pour chague theme, les participants devaient répondre a des questions sur les difficultés profes-
sionnelles rencontrées a ces égards, puis faire le lien avec les inquiétudes quant a la déontologie.

Les constats issus de la table ronde ont été intégrés au présent document, et seront pris en con-

sidération au moment de formuler des recommandations de réforme possibles. lls seront également
résumés dans un bref rapport qui sera rendu public.

Il. LISTE DES PARTICIPANTS

—_

Julie Zamprogna Balles, avocate - McKenzie Lake Lawyers LLP

Mark Berlin, Conseil des gouverneurs, Commission du droit de 'Ontario
Shelley Birenbaum, avocate - Shelley R. Birenbaum Professional Corporation
Saara Chetner, avocate - Bureau du tuteur et curateur public

Kerri L. Crawford, avocate - Whaley Estate Litigation

Julia Evans, avocate - Ministére du Procureur général

Angela Fallow, avocate - Cunningham Swan Carty Little Bonham LLP

® N O A NN

Arthur Fish, associé - Borden Ladner Gervais LLP
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16.
17.

18.
19.

20.

21.

22.
23.
24.
25.
26.

27.

28.
29.
30.

31.

32.
33.
34.

Colleen Flood, professeur - Université d’Ottawa, Faculté de droit

Andrea Foti, gestionnaire du département des orientations et agent a la protection des
renseignements personnels - Ordre des médecins et chirurgiens de I’Ontario

Ryan Fritsch, avocat - Aide juridique Ontario
Alana Georgas, avocate - Ministere de la Santé et des Soins de longue durée
Jan Goddard, associée - Goddard Gamage Stephens LLP

The Honourable Stephen Goudge, Conseil des gouverneurs, Commission du droit
de I'Ontario

Mark Handelman, avocat - Whaley Estate Litigation
D’Arcy J. Hiltz, avocate

Pia Hundal, Association du Barreau de I’'Ontario - Comité Droit des fiducies et des
successions

Daphne Jarvis, associée - Borden Ladner Gervais LLP

Trudo Lemmens, professeur, Université de Toronto - Faculté de droit

Johanna Macdonald, avocate - ARCH Disability Law Centre

Jane Martin, associée - Dickson Appell LLP

Sarah Mason-Case, avocate chercheure, chef de projet - Commission du droit de I'Ontario
Laura Metrick, avocate - Ministere du Procureur général

Diana Miles, directrice générale - Barreau du Haut-Canada

Linda Omazic, avocate - Bureau de I'avocat des enfants, droits de propriété
Ryan Peck, directeur général - HIV, AIDS Legal Clinic of Ontario

Brendan Pooran, fondateur, avocat principal - Pooran Law

Alexander N. Procope, Swadron Associates

Lonny Rosen, associé - Rosen Sunshine LLP

Marshall Swadron, Swadron Associates

Aneurin (Nye) Thomas, directeur exécutif - Commission du droit de I'Ontario
Mary-Alice Thompson, associée - Cunningham Swan Carty Little Bonham LLP
Amy Wah, avocate - HIV, AIDS Legal Clinic of Ontario

Judith Wahl, directrice générale - Advocacy Centre for the Elderly
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Loi de 1996 sur le consentement aux soins de santé, L.O. 1996, chap. 2, annhexe A

Interprétation

2. (1) Les définitions qui suivent s’appliquent a la présente loi.

[...]

« plan de traitement » Plan qui a les caractéristiques suivantes :

(@
(b)

©

[...]

il est élaboré par un ou plusieurs praticiens de la santé;

il porte sur un ou plusieurs problémes de santé qu’une personne présente et peut égale-
ment porter sur un ou plusieurs problémes de santé que la personne présentera
vraisemblablement a I'avenir étant donné son état de santé actuel

il prévoit l'administration a la personne de divers traitements ou séries de traitements
et peut également prévoir, en fonction de I'état de santé actuel de la personne, le refus
d’administrer un traitement ou le retrait d’'un traitement. (« plan of treatment »)

« série de traitements » Série ou suite de traitements semblables administrés a une personne
au cours d’une certaine période en raison d’'un probléme de santé particulier. (« course of
treatment »)

[...]

« traitement » S’entend de tout ce qui est fait dans un but thérapeutique, préventif, palliatif, diag-
nostique ou esthétique, ou dans un autre but relié au domaine de la santé, y compris une série
de traitements, un plan de traitement ou un plan de traitement en milieu communautaire. Est
toutefois exclu de la présente définition ce qui suit :

(a)

(b)
©
(d)
(e
)
(@

(h)

I’évaluation, pour 'application de la présente loi, de la capacité d’une personne a I'égard
d’un traitement, de son admission a un établissement de soins ou d’un service d’aide per-
sonnelle, I'’évaluation, pour I'application de la Loi de 1992 sur la prise de décisions au nom
d’autrui, de la capacité d’'une personne a gérer ses biens ou a prendre soin de sa personne,
ou I'évaluation de la capacité d’une personne a tout autre égard;

I’évaluation ou 'examen d’une personne pour déterminer son état général;
'obtention des antécédents en matiere de santé d’'une personne;

la communication d’une évaluation ou d’un diagnostic;

Fladmission d’une personne a un hépital ou a un autre établissement;
un service d’aide personnelle;

un traitement qui, dans les circonstances, présente peu ou ne présente pas de risque
d’effets néfastes pour la personne;

tout ce que les reglements prescrivent comme ne constituant pas un traitement. (« treat-
ment ») [...] 1996, chap. 2, annexe A, par. 2 (1); 2000, chap. 9, art. 31; 2007, chap. 8, par.
207 (1); 2009, chap. 26, par. 10 (1) et (2); 2009, chap. 33, annexe 18, par. 10 (1).
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Capacité

4. (1) Toute personne est capable a I'égard d’un traitement, de son admission a un établissement
de soins ou d’un service d’aide personnelle si elle est apte a comprendre les renseignements
pertinents a I'égard de la prise d’une décision concernant le traitement, 'admission ou le
service d’aide personnelle, selon le cas, et apte a évaluer les conséguences raisonnablement
prévisibles d’une décision ou de 'absence de décision. 1996, chap. 2, annexe A, par. 4 (1).

Presumption of capacity

(2) Toute personne est présumée capable a 'égard d’un traitement, de son admission a un
établissement de soins et de services d’aide personnelle. 1996, chap. 2, annexe A, par. 4 (2).

Exception

(3) Toute personne a le droit de s’appuyer sur la présomption de capacité dont bénéficie une
autre personne, sauf si elle a des motifs raisonnables de croire que cette autre personne
est incapable a I'égard du traitement, de son admission ou du service d’aide personnelle, selon
le cas. 1996, chap. 2, annexe A, par. 4 (3).

Désirs
5. (1) Toute personne peut, tant gu’elle est capable, exprimer des désirs concernant un traitement,

son admission a un établissement de soins ou un service d’aide personnelle. 1996, chap. 2,
annexe A, par. 5 (1.

Mode d’expression

(2) Les désirs peuvent étre exprimés de n'importe quelle maniere, notamment par voie de
procuration, selon une formule que les réglements prescrivent, sous une autre forme écrite
ou oralement. 1996, chap. 2, annexe A, par. 5 (2)..

Primauté des désirs plus récents

(3) Les désirs plus récents exprimés par la personne lorsqu’elle était capable 'emportent sur les
moins récents. 1996, chap. 2, annexe A, par. 5 (3).

Liste des personnes qui peuvent donner ou refuser leur consentement

20. (1) Si une personne est incapable a I’égard d’un traitement, 'une ou l'autre des personnes
visées aux dispositions suivantes peut donner ou refuser son consentement au nom de
cette personne:

1. Le tuteur a la personne de I'incapable, s’il a le pouvoir de donner ou de refuser son
consentement au traitement.
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Principes

Le procureur au soin de la personne de I'incapable, si la procuration conféere le
pouvoir de donner ou de refuser le consentement au traitement.

Le représentant de I'incapable, nommeé par la Commission en vertu de l'article 33,
s’il a le pouvoir de donner ou de refuser son consentement au traitement.4....The i
capable person’s spouse or partner.

Le conjoint ou le partenaire de I'incapable.

Un enfant ou le pére ou la mére de I'incapable, ou une société d’aide a I’enfance ou
une autre personne qui a légitimement le droit de donner ou de refuser son consen-
tement au traitement a la place du pére ou de la mére. La présente disposition ne
vise pas le pére ou la mére qui n’a qu’un droit de visite. Elle ne vise pas non plus le
pére ou la mere si une société d’aide a I'enfance ou une autre personne a légitimement
le droit de donner ou de refuser son consentement au traitement a la place du pére
ou de la mere.

Le pére ou la mére de I'incapable qui n’a gu’un droit de visite.
Un frére ou une sceur de I'incapable.

Tout autre parent de 'incapable. 1996, chap. 2, annexe A, par. 20 (1).

devant guider le consentement ou le refus de celui-ci

21. (1) La personne qui donne ou refuse son consentement a un traitement au nom d’un
incapable le fait conformément aux principes suivants :

Si elle sait que I'incapable, lorsgu’il était capable et avait au moins 16 ans révolus, a
exprimeé un désir applicable aux circonstances, elle donne ou refuse son consentement
conformément au désir exprimé.

Si elle ne sait pas si I'incapable, lorsqu’il était capable et avait au moins 16 ans révolus,
a exprimé un désir applicable aux circonstances, ou s’il est impossible de se conformer
au désir, elle agit dans l'intérét véritable de l'incapable. 1996, chap. 2, annexe A, par. 21 (1).

Intérét véritable

(2) Lo

rsgu’elle décide de ce qui est dans I'intérét véritable de I'incapable, la personne qui

donne ou refuse son consentement au nom de celui-ci tient compte de ce qui suit :

(@

(b)

©

les valeurs et les croyances gu’elle sait que 'incapable avait lorsqu’il était
capable et conformément auxqguelles elle croit qu’il agirait s’il était capable;

les désirs qu’elle sait que I'incapable a exprimés a I'égard du traitement et
auxquels il n’est pas obligatoire de se conformer aux termes de la disposition 1
du paragraphe (1);

les facteurs suivants :

1.  S’il est vraisemblable ou non que le traitement, selon le cas :
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i. ameéliorera I'état ou le bien-étre de I'incapable,
ii. empéchera la détérioration de I’état ou du bien-étre de 'incapable,

iii. diminuera I'ampleur selon laquelle ou le rythme auquel I’état ou le
bien-étre de I'incapable se détériorera vraisemblablement..

2. Sl est vraisemblable ou non que 'état ou le bien-étre de 'incapable s’améliorera,
restera le méme ou se détériorera sans le traitement.

3. Sileffet bénéfique prévu du traitement 'emporte ou non sur le risque d’effets
néfastes pour 'incapable.

4.  Siun traitement moins contraignant ou moins perturbateur aurait ou non un
effet aussi bénéfique que celui qui est proposé. 1996, chap. 2, annexe A, par. 21 (2).

Renseignements

22. (1) Avant de donner ou de refuser son consentement a un traitement au nom d’un incapable,
le mandataire spécial a le droit de recevoir tous les renseignements nécessaires pour donner
un consentement éclairé qui est décrit au paragraphe 11 (2). 1996, chap. 2, annexe A, art. 22

Code criminel, L.R.C. 1985, ch. C-46

Aide médicale a mourir
Définitions
241.1 Les définitions qui suivent s’appliquent au présent article et aux articles 241.2 a 241.4.

aide médicale a mourir Selon le cas, le fait pour un médecin ou un infirmier praticien :

(a) d’administrer a une personne, a la demande de celle-ci, une substance qui
cause sa mort;

(b) de prescrire ou de fournir une substance a une personne, a la demande de celle
ci, afin qu’elle se 'administre et cause ainsi sa mort. (medical assistance in dying)

infirmier praticien Infirmier agréé qui, en vertu du droit d’une province, peut de facon
autonome, a titre d’infirmier praticien ou sous toute autre appellation équivalente,
poser des diagnostics, demander et interpréter des tests de diagnostic, prescrire des
substances et traiter des patients. (nhurse practitioner)

médecin Personne autorisée par le droit d’'une province a exercer la médecine. (medical
practitioner)

pharmacien Personne autorisée par le droit d’'une province a exercer la profession de
pharmacien. (pharmacist)
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Critéres d’admissibilité relatifs a ’laide médicale a mourir

241.2 (1) Seule la personne qui remplit tous les critéres ci-aprés peut recevoir 'aide médicale a
mourir :

(a) elle est admissible — ou serait admissible, n’était le délai minimal de résidence
ou de carence applicable — a des soins de santé financés par I’'Etat au Canada;

(b) elle est dgée d’au moins dix-huit ans et est capable de prendre des décisions
en ce qui concerne sa santé;

(c) elle est affectée de problemes de santé graves et irrémédiables;

(d) elle a fait une demande d’aide médicale & mourir de maniére volontaire,
notamment sans pressions extérieures;

(e) elle consent de maniére éclairée a recevoir 'aide médicale a mourir aprés avoir
été informée des moyens disponibles pour soulager ses souffrances, notamment
les soins palliatifs.

Problémes de santé graves et irrémédiables

(2) Une personne est affectée de problémes de santé graves et irrémédiables seulement si
elle remplit tous les critéres suivants :

(a) elle est atteinte d’une maladie, d’une affection ou d’un handicap graves et
incurables;

(b) sa situation médicale se caractérise par un déclin avancé et irréversible de ses
capacités;

(c) sa maladie, son affection, son handicap ou le déclin avancé 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 gu’elle
juge acceptables;

(d) sa mort naturelle est devenue raisonnablement prévisible compte tenu de
lensemble de sa situation médicale, sans pour autant gu’un pronostic ait été établi
guant a son espérance de vie.

Mesures de sauvegarde

(3) Avant de fournir 'aide médicale a mourir, le médecin ou l'infirmier praticien doit, a la fois :

(a) étre d’avis que la personne qui a fait la demande d’aide médicale a mourir remplit
tous les critéres prévus au paragraphe (1);
(b) s’assurer que la demande :

(i) a été faite par écrit et que celle-ci a été datée et signée par la personne ou
le tiers visé au paragraphe (4),
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(ii) a été datée et signée aprés que la personne a été avisée par un médecin
ou un infirmier praticien qu’elle est affectée de problemes de santé graves et
irremédiables;

(c) étre convaincu que la demande a été datée et signée par la personne ou par le
tiers visé au paragraphe (4) devant deux témoins indépendants, qui 'ont datée et
signée a leur tour;

(d) s’assurer que la personne a été informée gu’elle pouvait, en tout temps et par
tout moyen, retirer sa demande;

(e) s’assurer qu’un avis écrit d’un autre médecin ou infirmier praticien confirmant
le respect de tous les critéres prévus au paragraphe (1) a été obtenu;

(f) étre convaincu que lui et 'autre médecin ou infirmier praticien visé a l'alinéa e)
sont indépendants;

(9) s’assurer gu’au moins dix jours francs se sont écoulés entre le jour ou la demande
a été signée par la personne ou en son nom et celui ou 'aide médicale a mourir est
fournie ou, si lui et le médecin ou l'infirmier praticien visé a 'alinéa e) jugent que la
mort de la personne ou la perte de sa capacité a fournir un consentement éclairé
est imminente, une période plus courte qu’il juge indiquée dans les circonstances;

(h) iimmédiatement avant de fournir 'aide médicale a mourir, donner a la personne
la possibilité de retirer sa demande et s’assurer qu’elle consent expressément a r
cevoir 'aide médicale a mourir;

(i) si la personne éprouve de la difficulté a communiquer, prendre les mesures
nécessaires pour lui fournir un moyen de communication fiable afin qu’elle puisse
comprendre les renseignements qui lui sont fournis et faire connaitre sa décision.

Incapacité de signer

(4) Lorsque la personne qui demande 'aide médicale a mourir est incapable de dater et de

signer la demande, un tiers qui est agé d’au moins dix-huit ans, qui comprend la nature de la
demande d’aide médicale a mourir et qui ne sait pas ou ne croit pas gu’il est bénéficiaire de
la succession testamentaire de la personne qui fait la demande ou qu’il recevra autrement un
avantage matériel, notamment pécuniaire, de la mort de celle-ci peut le faire expressément

a sa place, en sa présence et selon ses directives.

Témoins indépendants

(5) Toute personne qui est dgée d’au moins dix-huit ans et qui comprend la nature de la
demande d’aide médicale a mourir peut agir en qualité de témoin indépendant, sauf si :

(a) elle sait ou croit qu’elle est bénéficiaire de la succession testamentaire de la
personne qui fait la demande ou gu’elle recevra autrement un avantage matériel,
notamment pécuniaire, de la mort de celle-ci;

(b) elle est propriétaire ou exploitant de I’établissement de soins de santé ou la
personne qui fait la demande recoit des soins ou de I'établissement ou celle-ci réside;
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(c) elle participe directement a la prestation de services de soins de santé a la
personne qui fait la demande;

(d) elle fournit directement des soins personnels a la personne qui fait la demande.

Exemption — aide médicale a mourir

241 (2) Ne commet pas un homicide coupable le médecin ou l'infirmier praticien
qui fournit 'aide médicale a mourir a une personne en conformité avec l'article 241.2.

Exemption — personne aidant le médecin ou l’infirmier praticien

(3) Ne participe pas a un homicide coupable la personne qui fait quelque chose en
vue d’aider un médecin ou un infirmier praticien a fournir 'aide médicale a mourir
a une personne en conformité avec l'article 241.2.

Exemption — pharmacien

(4) Ne commet pas l'infraction prévue a l'alinéa (1)b) le pharmacien qui délivre une
substance a une personne, autre gu’'un médecin ou un infirmier praticien, s’il la délivre
sur ordonnance médicale rédigée, dans le cadre de la prestation de I'aide médicale
a mourir en conformité avec l'article 241.2, par un médecin ou un infirmier praticien

Exemption — personne aidant le patient
(5) Ne commet pas l'infraction prévue a I'alinéa (1)b) quiconque fait quelgue chose,
a la demande expresse d’une autre personne, en vue d’aider celle-ci a s’administrer

la substance qui a été prescrite pour elle dans le cadre de la prestation de 'aide
meédicale a mourir en conformité avec l'article 241.2.
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1. Faudrait-il prendre en compte dans le cadre du projet de la CDO d’autres
personnes, groupes et institutions qui sont concernés?

2. La CDO devrait-elle avoir connaissance d’autres débats récents ou d’autres
cadres législatifs?

3. Quels droits et quels principes juridiques sont importants pour établir des
normes professionnelles et orienter les soins prodigués durant les derniers
moments de la vie?

4. Quels droits et quels principes juridiques sont importants pour établir des
normes professionnelles et orienter les soins prodigués durant les derniers
moments de la vie?

51 La législation relative notamment aux soins de santé, au logement, a I’emploi,
et aux professions touche les derniers moments de la vie - existe-t-il des
failles qui gagneraient a étre cernées?

6. Comment percevez-vous la relation entre droit et normes professionnelles en
matiére de soins?

7. Qu’avez-vous pu constater vis-a-vis d’un groupe ayant des besoins pendant
les derniers moments de la vie, soit que vous apparteniez a ce groupe, soit
que vous le souteniez?

7. Quelles réformes législatives sont nécessaires selon vous pour les groupes
ayant des besoins non satisfaits? Quelle serait la facon la plus efficace de les
mettre en application?

9. Y a-t-il des groupes ayant des besoins non satisfaits dont le présent document
ne fait pas état, et que la CDO devrait prendre en compte?

10. Comment peut-on mieux soutenir les institutions, les spécialistes et la population
pour l'obtention de consentements en matiere de soins de santé qui soient
utiles et respectueux de la loi?

11. Comment des outils professionnels peuvent-ils permettre d’atteindre l'objectif

de dispenser des renseignements exacts, cohérents et utiles sur le consentement
et la planification préalable des soins?
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12. Il existe des lois, des principes et des orientations connexes relativement a la
prise de décision pour les traitements visant a maintenir en vie - RCP, non
réanimation, nutrition notamment. Quels sont les atouts, les faiblesses et les
failles du cadre juridique ontarien en vigueur vis-a-vis de ce pouvoir décisionnel?

13. Qui devrait étre habilité a décider si ces traitements et ceux qui sont vitaux
(RCP, non-réanimation par exemple) sont proposés ou retirés - la personne
concernée (ou son mandataire spécial) ou les prestataires de soins? Dans
quels cas?

14. Est-ce que I’Ontario devrait réglementer le fait de proposer de la nourritureet
de 'eau aux personnes en fin de vie, notamment le pouvoir du mandataire
spécial de consentir au refus de prodiguer les choses nécessaires a I'existence?

15. Est-ce que I’Ontario devrait réglementer la clarté, I'uniformité et la sécurité
des thérapies de sédation palliative, en tenant compte des enjeux éthiques, de
l'aide médicale a mourir et la nécessité de disposer de garanties comme le
consentement éclairé?

16. Quelles options sont a privilégier pour mieux planifier et gérer les déces
prévus au domicile? Serait-il utile qu’il existe une stratégie provinciale ou une
réglementation officielle?

17. Comment les stratégies visant les besoins des prestataires de soins de santé
peuvent-elles aider a gérer le stress psychologique et moral? Comment les
praticiens peuvent-ils étre mieux préparés a gérer les différends?

18. Les juristes ont-ils besoin de formation et d’orientation spécifiques pour les
questions relatives a la fin de vie? Quels seraient les formats a préférer?

19. Quelles sont les facons les plus adaptées pour traiter les obstacles, les
mesures d’accommodement et de soutien en vue d’intégrer des pratiques

confessionnelles, culturelles et spirituelles aux soins de fin de vie?

20. En tant que patient en fin de vie, ou en tant qu’aidant naturel, comment se
passent les changements d’établissement pendant ces derniers moments?

21. Faut-il des mesures de réforme du droit pour améliorer I’'accés, les mesures
de soutien pour s’orienter et la coordination des soins dans le systéme de la santé?

22. Quelles stratégies, procédures ou institutions sont les mieux adaptées au
réglement des différends survenant en fin de vie?

23. Comment peut-on renforcer la pertinence, la rapidité et I'efficacité de l'information
ou de la vulgarisation juridiques fournies pendant les derniers moments de la vie?
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