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Introduction

La rencontre de I'éthique, du don et de la transplantation d’organes interpelle la Commission de I'éthique
en science et en technologie depuis plus de 10 ans. Déja en 2004, elle publiait un avis intitulé Le don et la
transplantation d’organes : dilemmes éthiques en contexte de pénurie. Elle y rappelait que les avancées de la
science et de la technologie avaient permis de faire de la médecine des greffes une pratique répandue dans les
pays développés; malgré cela, elle soulignait que le nombre d’organes disponibles pour la transplantation ne
permettait pas de répondre aux besoins de tous les patients en attente de greffe. Dans cet avis, la Commission
s’était penchée sur les enjeux éthiques liés aux stratégies envisagées pour pallier la pénurie d’organes.

En 2006, elle abordait a nouveau la question du don et de la transplantation sous un angle précis, et publiait
un supplément intitulé Le don et la transplantation d’organes par échanges : considérations éthiques sur une
nouvelle option. La Commission y soulignait que, malgré des efforts considérables, I'écart entre le nombre
d’organes disponibles et le nombre de patients en attente de greffe ne cessait de croitre. Conséquemment,
elle se penchait sur les nouvelles stratégies envisagées pour réduire cette pénurie et sur les enjeux éthiques
que celles-ci pouvaient soulever.

La Commission aborde aujourd’hui une tout autre dimension du don d’organes en prenant en compte les
nouvelles pratiques au regard des droits des personnes malades en fin de vie, qui doivent entrer en vigueur
sous peu, ainsi que I'évolution des lois.

La Commission précise que, méme si ce supplément s’inscrit dans la continuité de ses avis sur le don d’or-
ganes, I'objectif poursuivi cette fois differe considérablement. En effet, alors qu’elle cherchait, dans ses avis
précédents, a faire une évaluation éthique des stratégies permettant d’augmenter le nombre d’organes dispo-
nibles dans un contexte de pénurie, ce supplément met en évidence les enjeux éthiques liés a une demande
d’aide médicale a mourir accompagnée d’'une demande de faire don de ses organes. Cela méme s’il appert
qu’une proportion importante de personnes qui feront une demande d’aide médicale a mourir ne pourront faire
un don d’organes, puisque ceux-ci seront trop affectés par la maladie pour étre transplantés.

AT'aube de la mise en ceuvre de la Loi concernant les soins de fin de vie, la Commission désire se pencher sur
les enjeux éthiques que souleve cette double demande afin d’éclairer les décideurs politiques sur la réponse
qu’il convient de donner, et sur la maniére d’accéder a cette demande le cas échéant.

Le présent supplément fait état a la fois de la réflexion a laquelle ont participé des experts venant de divers
milieux et de celle des membres de la Commission.

Nous présenterons d’abord quelques éléments de contexte, puis nous exposerons le cadre Iégal en distin-
guant le refus ou 'arrét de soins essentiels au maintien de la vie et la demande d’aide médicale a mourir. Enfin,
nous terminerons cette analyse en présentant les conditions au prélévement dans le cas du don d’organes.
Nous serons alors en mesure de percevoir ce qui est en jeu pour les différents acteurs en cas de double
demande d’aide médicale a mourir et de don d’organes. Ce que I'analyse éthique mettra en lumiére permettra
a la Commission de formuler ses recommandations.
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SECTION 1

Quelques éléments de contexte

Lorsque, en 2009, le débat sur la Iégalisation de I'euthanasie prend de I'ampleur, le gouvernement du Québec
crée une commission spéciale pour travailler sur un enjeu précis : mourir dans la dignité. La Commission de
I'éthique en science et en technologie est invitée a participer aux travaux de la commission spéciale de I'As-
semblée nationale dés 2010. Afin d’éclairer le débat qui a cours, la Commission de I'éthique en science et en
technologie publie la méme année deux documents de réflexion : Mourir dans la dignité : des précisions sur
les termes et quelques enjeux éthiques et Mourir dans la dignité : sept questions sur la fin de vie, I'euthanasie
et l'aide au suicide.

En mars 2011, la commission spéciale de I’Assemblée nationale publiait son rapport Mourir dans la dignité.
Les recommandations portaient notamment sur la question de I'accés aux soins palliatifs et la mise en place
des directives médicales anticipées. Elles montraient également une ouverture a I'endroit de I'aide médicale
a mourir en la situant sur un continuum de soins de fin de vie. Ces recommandations ont constitué le point
de départ de la Loi concernant les soins de fin de vie, sanctionnée le 10 juin 2014 et dont les dispositions
devraient entrer en vigueur le 10 décembre 2015.

Les établissements de soins de santé du Québec seront alors tenus d'offrir les soins associés a I'aide médicale
a mourir aux patients qui en feront la demande et qui répondront a des conditions strictes. Un médecin pourrait
toutefois refuser d’administrer ces soins pour des motifs personnels, mais il aurait alors I'obligation de diriger
son patient vers un autre médecin.

S’ajoute a cela le fait que, en février 2015, la Cour supréme du Canada, dans l'arrét Carter, a invalidé les
articles 14" et 241b)? du Code criminel, au motif qu'ils portaient atteinte a I'article 7 de la Charte canadienne
des droits et libertés?®.

1 Interdiction pour toute personne de consentir a ce que la mort lui soit infligée, Code criminel, L.R.C. (1985), chap. L-2.
2 Ibid., Infraction relative a I'aide au suicide.

3« Chacun a droit a la vie, a la liberté et a la sécurité de sa personne; il ne peut étre porté atteinte a ce droit quen conformité
avec les principes de justice fondamentale. » Charte canadienne des droits et libertés, partie 1 de la Loi constitutionnelle
de 1982, annexe B de la Loi de 1982 sur le Canada (R.-U.), chap. 11.
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La Cour est en effet d’avis que ces dispositions privent de leurs « droits a la vie, a la liberté et a la sécurité de
la personne » les adultes répondant aux critéres suivants :

* la personne touchée consent clairement a mettre fin a ses jours;

» la personne est affectée de problémes de santé graves et irrémédiables lui causant des souffrances
persistantes qui lui sont intolérables.

Cette déclaration d’invalidité des articles de loi doit prendre effet 12 mois aprés son dép6t, soit le 6 février 2016.

Dans de telles circonstances, I'aide médicale a mourir serait désormais considérée comme un droit constitu-
tionnel. Afin de guider le |égislateur dans la réforme du Code criminel qui doit suivre, la Cour supréme propose
certains criteres permettant d’encadrer I'aide médicale visant a précipiter la mort d’'un patient. Comme le légis-
lateur fédéral ne s’est pas prononcé, on ignore pour l'instant si la proposition de la Cour supréme sera retenue.

C’est en raison de I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie en décembre 2015 et a
la suite du jugement de la Cour supréme que la Commission a voulu apporter un éclairage éthique sur une
situation particulierement complexe : celle ou une personne répondant a tous les critéres pour obtenir une aide
médicale a mourir pourrait aussi demander a ce qu’on préléve ses organes pour en faire don.

La formulation de cette double demande, qui pourrait sembler aller de soi et qui, pour certaines personnes,
pourrait étre une fagon de donner un sens a leur mort, souléve de nombreuses questions éthiques. La
Commission a constaté que les pays ou I'aide médicale a mourir est accessible ont regu de telles demandes
et que la maniére d’y répondre a parfois posé des problémes. C’est notamment le cas des Pays-Bas qui, pour
se doter de directives claires et uniformes, travaillent a la mise en place d’un protocole.
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SECTION 2

Le Cadre Légal

Le don d’organes et I'aide médicale a mourir sont encadrés par des dispositions du Code civil du Québec?, par
la Loi sur la Régie de I'assurance maladie du Québec?, la Loi sur les services de santé et les services sociaux®,
la Loi sur le notariat” et la Loi concernant les soins de fin de vie®.

Trois situations ont été prises en compte dans notre réflexion, soit le refus ou la cessation de traitements
nécessaires au maintien de la vie ou susceptibles de la prolonger, la demande d’aide médicale a mourir et
la sédation palliative continue. Cette derniere situation n’a pas été retenue puisque les experts consultés ont
confirmé que les circonstances particuliéres du déces ne permettraient que le prélévement de tissus et non
le prélévement d’organes.

2.1  REFUS OU ARRET DE SOINS ESSENTIELS AU MAINTIEN DE LA VIE

L’article 11 du Code civil a son alinéa 1 édicte ceci :

Nul ne peut étre soumis sans son consentement a des soins, quelle qu’en soit la nature, qu'’il s’agisse
d’examens, de prélévements, de traitements ou de toute autre intervention.

Le refus de traitement signifie qu’un patient peut décider de cesser de recevoir un traitement ou refuser de
commencer un traitement qui permettrait de le maintenir en vie ou de lui sauver la vie. Par exemple, un patient
pourrait demander que 'on arréte le respirateur (ventilation mécanique) ou refuser d’étre réanimé. Ces déci-
sions ont pour effet d’entrainer a plus ou moins court terme le décés de la personne.

L'alinéa 1 de l'article 5 de la Loi concernant les soins de fin de vie codifie ce que les tribunaux avaient décidé en
édictant que :

Sauf disposition contraire de la loi, toute personne majeure et apte a consentir aux soins peut, en tout
temps, refuser de recevoir un soin qui est nécessaire pour la maintenir en vie ou retirer son consentement
a un tel soin.

La nouvelle disposition précise également ceci : « Le refus de soin ou le retrait de consentement peut étre
communiqué par tout moyen. »

Une personne jugée apte peut donc faire cesser un traitement ou refuser un traitement qui la maintient en vie
et ainsi faire le choix conscient d’aller vers la mort.

Code civil du Québec, L.Q. 1991, chap. 64.

Loi sur la Régie de l'assurance maladie du Québec, RLRQ, chap. R-5.
Loi sur les services de santé et les services sociaux, RLRQ, chap. S-4.2.
Loi sur le notariat, RLRQ, chap. N-3.

Loi concernant les soins de fin de vie, RLRQ, chap. $-32.0001.

[c=IEN BN T, BTN
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2.1.1 LE CAS DES PATIENTS APTES

La demande de cessation ou de refus de traitement de maintien des fonctions vitales peut étre faite par la
personne elle-méme lorsque celle-ci est apte a consentir.

Rappelons le cas de Nancy B., atteinte du syndrome de Guillain-Barré et maintenue en vie pendant deux ans
grace a un respirateur auquel elle était branchée. En 1992, elle s’adressait a la Cour supérieure pour faire
cesser le traitement qui la maintenait en vie. Le jugement a reconnu le droit de la jeune femme d’exiger
l'interruption du traitement tout en enjoignant a I'établissement I'obligation de lui assurer des soins de confort®.

2.1.2 LE CAS DES PATIENTS INAPTES

L'article 15 du Code civil édicte ceci :

Lorsque l'inaptitude d’'un majeur a consentir aux soins requis par son état de santé est constatée, le
consentement est donné par le mandataire, le tuteur ou le curateur. Si le majeur n’est pas représenté, le
consentement est donné par le conjoint, qu'il soit marié, en union civile ou de fait ou a défaut de conjoint
ou en cas d’empéchement de celui-ci, par un proche parent ou par une personne qui démontre pour la
personne majeure un intérét particulier.

Cela signifie que la décision d’arréter les traitements de maintien des fonctions vitales peut parfois revenir au
représentant Iégal, a la famille ou aux proches du patient, lorsque celui-ci est inapte. Par exemple, le patient
peut avoir fait un mandat en cas d’inaptitude dans lequel il précise ses volontés quant au traitement qu’il désire
recevoir en fin de vie'.

Qui plus est, la nouvelle Loi concernant les soins de fin de vie prévoit a I'article 51 que :

toute personne majeure et apte a consentir aux soins peut, au moyen de directives médicales anticipées,
indiquer si elle consent ou non aux soins médicaux qui pourraient étre requis par son état de santé au
cas ou elle deviendrait inapte a consentir aux soins. Elle ne peut toutefois, au moyen de telles directives,
formuler une demande d’aide médicale a mourir™'.

Ces directives, qui doivent étre établies par acte notarié ou devant témoin, peuvent étre versées au dossier du
patient et seront consignées dans un registre a cet effet'. Si des directives anticipées ont été formulées par
le patient, ou si un mandat en cas d’inaptitude a été homologué par la cour, la famille devrait s’en remettre a
ces dispositions et ainsi respecter les volontés exprimées.

9 Nancy B. c. Hotel-Dieu de Québec, (1992) R.J.Q. 361 (C.S).

10 Curateur public du Québec, Mandat en cas d’inaptitude, [en ligne], page consultée le 20 octobre 2015,
www.curateur.gouv.qc.ca/cura/fr/outils/publications/mon_mandat.html.

11 Loi concernant les soins de fin de vie, précitée.
12 Ibid., art. 51.
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S’il n’y a ni mandat ni directives anticipées, ce sont les dispositions de I'article 12 du Code civil qui s’appliquent :

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

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

2.2 AIDE MEDICALE A MOURIR

La Loi concernant les soins de fin de vie, qui devrait entrer en vigueur sous peu, définit I'aide médicale a
mourir comme :

un soin consistant en 'administration de médicaments ou de substances par un médecin a une personne
en fin de vie, a la demande de celle-ci, dans le but de soulager ses souffrances en entrainant son déces's.

Ainsi, il sera possible pour une personne répondant a des conditions strictes de faire une demande pour qu’un
médecin lui administre, au moment qu’elle aura choisi, un médicament qui causera rapidement sa mort.

Rappelons ici que I'aide médicale a mourir difféere du suicide assisté, qui impliquerait qu’'un médecin fournisse
les substances létales que la personne s’administrerait elle-méme. L'aide médicale a mourir se distingue en
ce que l'acte doit étre posé par un médecin et dans des conditions particulieres.

Plusieurs dispositions de la loi visent & encadrer le processus et a protéger les personnes.

L'article 26 précise les conditions requises pour qu’une personne puisse demander I'aide médicale a mouirir :

elle est une personne assurée au sens de la Loi sur 'assurance maladie (chapitre A-29);
elle est majeure et apte a consentir aux soins;

elle est en fin de vie;

elle est atteinte d’'une maladie grave et incurable;

sa situation médicale se caractérise par un déclin avance et irréversible de ses capacités;

O a A ON =

elle éprouve des souffrances physiques ou psychiques constantes, insupportables et qui ne
peuvent étre apaisées dans des conditions qu’elle juge tolérables.

13 Ibid., art. 3.
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La demande d’aide médicale a mourir doit étre faite par le patient a I'aide d’un formulaire prescrit a cet effet. Ce
document doit étre rempli, daté et signé en présence d’un professionnel de la santé ou des services sociaux
qui le contresigne. Si celui-ci n’est pas le médecin traitant de la personne, le formulaire doit étre remis a ce
dernier'.

L’article 27 ajoute :

Lorsque la personne qui demande I'aide médicale a mourir ne peut dater et signer le formulaire visé a
I'article 26 parce qu’elle ne sait pas écrire ou qu’elle en est incapable physiquement, un tiers peut le faire
en présence de cette personne. Le tiers ne peut faire partie de I'équipe de soins responsable de la per-
sonne et ne peut étre un mineur ou un majeur inapte.

Enfin, la loi prévoit que la personne peut en tout temps et par tout moyen retirer sa demande d’aide médicale
a mourir ou reporter I'administration de cette aide'®.

L’article 29 précise les obligations du médecin traitant qui regoit une demande d’aide médicale a mourir :

Avant d’administrer 'aide médicale a mourir, le médecin doit :

1 étre d’avis que la personne satisfait a toutes les conditions prévues a l'article 26, notamment :

a en s’assurant aupres d’elle du caractére libre de sa demande, en vérifiant entre autres qu’elle
ne résulte pas de pressions extérieures,

b en s’assurant auprés d’elle du caractére éclairé de sa demande, notamment en I'informant
du pronostic relatif a la maladie, des possibilités thérapeutiques envisageables et de leurs
conséquences,

¢ en s’assurant de la persistance de ses souffrances et de sa volonté réitérée d’obtenir I'aide
médicale a mourir, en menant avec elle des entretiens a des moments différents, espacés par
un délai raisonnable compte tenu de I'évolution de son état,

d en s’entretenant de sa demande avec des membres de I'équipe de soins en contact régulier
avec elle, le cas échéant,

e en s’entretenant de sa demande avec ses proches, si elle le souhaite;

2 s’assurer que la personne a eu I'occasion de s’entretenir de sa demande avec les personnes qu’elle
souhaitait contacter;

3 obtenir 'avis d’'un second médecin confirmant le respect des conditions prévues a I'article 26.

Le médecin consulté doit étre indépendant, tant a I'égard de la personne qui demande I'aide médicale
a mourir qu’'a I'égard du médecin qui demande I'avis. Il doit prendre connaissance du dossier de la
personne et examiner celle-ci. Il doit rendre son avis par écrit'®.

14 Ibid., art. 26.
15 Ibid., art. 28.
16 Ibid., art. 29.
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La Commission de I'éthique en science et en technologie estime que certaines conditions prévues a I'article 26
demeurent toutefois floues. Notamment, ce qui est entendu par « fin de vie » et « souffrances physiques ou
psychiques insupportables », dont la portée devra étre définie. Néanmoins, ces nouvelles dispositions de la loi
permettront a une personne remplissant les conditions citées plus haut de choisir le moment et potentiellement
le lieu de sa mort.

2.3 CONDITIONS AU PRELEVEMENT D’ORGANES
2.3.1 UN CONSENTEMENT EXPLICITE

Le Code civil établit les dispositions relatives aux dons d’organes aprés le déces aux articles 43, 44 et 45 :

Le majeur ou le mineur agé de 14 ans et plus peut, dans un but médical ou scientifique, donner son corps
ou autoriser sur celui-ci le préléevement d’'organes ou de tissus. Le mineur de moins de 14 ans le peut
également, avec le consentement du titulaire de I'autorité parentale ou de son tuteur.

Cette volonté est exprimée soit verbalement devant deux témoins, soit par écrit, et elle peut étre révoquée
de la méme maniére. Il doit étre donné effet a la volonté exprimée, sauf motif impérieux'”.

A défaut de volontés connues ou présumées du défunt, le prélévement peut étre effectué avec le consen-
tement de la personne qui pouvait ou aurait pu consentir aux soins.

Ce consentement n’est pas nécessaire lorsque deux médecins attestent par écrit 'impossibilité de I'ob-
tenir en temps utile, 'urgence de l'intervention et I'espoir sérieux de sauver une vie humaine ou d’en
améliorer sensiblement la qualité.

L’article 2.0.8 de la Loi sur la Régie de I'assurance maladie prévoit que :

toute personne peut, en tout temps a compter de sa demande d’inscription a la Régie suivant l'article 9
de la Loi sur I'assurance maladie (chapitre A-29), exprimer par écrit, sur un formulaire fourni a cette fin
par la Régie, sa volonté d’autoriser le prélevement sur son corps d’organes ou de tissus apres son déces
a des fins de greffe, tel que le permet I'article 43 du Code civil.

Ce consentement peut étre révoqué en tout temps, par écrit, a I'aide d’un formulaire fourni a cette fin par
la Régie'®.

17 Code civil du Québec, art. 43.
18 Ibid., art. 44.

19 Loi sur la Régie de I'assurance maladie, précitée, art. 2.0.8.
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L'article 2.0.9 décrit les dispositions particuliéres concernant ce formulaire :

Le formulaire de consentement au prélévement d’organes ou de tissus, ou un avis qui 'accompagne, doit
informer la personne concernée de ce qui suit :

1 son consentement au prélévement est recueilli a des fins de greffe;

2 les renseignements figurant sur son formulaire de consentement pourront étre communiqués, sur
demande, a un organisme qui assure la coordination des dons d’organes ou de tissus désigné a la
liste dressée par le ministre et publiée sur le site Internet de la Régie;

3 la possibilité de révoquer ce consentement en tout temps, par écrit, a I'aide d’un formulaire fourni a
cette fin par la Régie;

4 la Régie ne sollicitera pas de nouveau son consentement si la personne le lui a déja donné?.

Une fois le formulaire rempli, la Régie verse les renseignements qu’il contient dans le registre des dons d’or-
ganes et de tissus constitué par la loi?'.

En plus de pouvoir le faire par I'entremise de ce formulaire, une personne peut exprimer son consentement en
signant le dos de sa carte de la Régie de I'assurance maladie du Québec; son consentement peut aussi étre
consigné au registre des directives anticipées de la Chambre des notaires?.

En principe, donc, et contrairement a la situation qui a cours dans d’autres pays, le consentement au don
d’organes doit étre explicite au Québec.

Toutefois, dans les faits, méme si la personne a exprimé sa volonté de faire don de ses organes, le consente-
ment de la famille est sollicité. Si elle refuse, le prélévement n’aura pas lieu.

2.3.2LA QUALITE DES ORGANES

Les experts consultés considérent que les conditions de prélevement des organes different selon les circons-
tances du décés. Elles sont par exemple plus difficiles a la suite d’un arrét des soins qui maintiennent les
fonctions vitales, car le moment de la mort est parfois imprévisible et peut survenir plus ou moins lentement.
Méme si les équipes de prélévement sont prétes a intervenir, le temps est compté puisque les organes se
dégradent rapidement. Il est donc possible qu’'une demande de don ne puisse étre réalisée si la mort survient
dans un délai qui dépasse la limite requise pour la préservation des organes. En situation d’aide médicale a
mourir, le décés étant planifié, les organes pourraient étre de meilleure qualité.

20 Ibid., art. 2.0.9.
21 Loi facilitant les dons d’organes et de tissus, L.Q., 2006, chap.11.

22 Loi sur le notariat, L.R.Q., chap. N-3, art. 93 et s.; Réglement sur les registres de la Chambre des notaires du Québec, R.Q.,
chap. N-3, 1. 4.
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2.3.3 LA PROCEDURE

Enfin, dans le contexte actuel ou le consentement au don d’organes est donné ou refusé par les proches,
une procédure existe et un algorithme de décision?® a été mis en place pour permettre au personnel soignant
d’évaluer la pertinence du don et de choisir le moment adéquat pour en discuter avec les proches.

Dans les cas ou le patient apte demande pour lui-méme I'arrét des soins qui maintiennent ses fonctions vitales
et exprime la volonté de faire don de ses organes, chaque situation est évaluée au cas par cas. Aucune pro-
cédure n’a été adoptée.

C’est aussi le cas en ce qui concerne la demande de don d’organes dans le contexte d’aide médicale a mourir.
Il n’y a en effet aucun protocole ou procédure en place, ni pour discuter avec le patient de sa demande, ni pour
permettre d’aborder le sujet lorsque sa décision est définitive et qu’elle répond aux critéres spécifiés dans la
loi. C’est cette absence de procédure qui interpelle la Commission.

23 Voir annexe 1 : Algorithme décisionnel de Transplant Québec.
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SECTION 3

Valeurs en jeu

Comme dans chacun de ses avis, la Commission aborde ici les enjeux éthiques en faisant une évaluation en
fonction des valeurs en jeu. Comme elle le rappelait dans un de ses avis?* publié en 2003 :

La valeur est |a finalité d’'une action. C’est elle qui donne sens a I'action : de ce fait, elle reflete la motiva-
tion d’agir. C’est elle qui permet de justifier I'action. But a atteindre, finalité d’'une action, la valeur renvoie
a ce qu’une personne ou une population donnée désire atteindre et promouvoir, ou encore protéger.

La possibilité de prélevement a la suite d’'un arrét des soins essentiels au maintien de la vie ou d’une aide
médicale a mourir souléve des enjeux éthiques qui touchent autant le patient, sa famille et ses proches, que
les professionnels participants aux soins. Elle peut également avoir des conséquences sur la société de méme
que dans les établissements de santé ou ces pratiques auront cours. Certaines valeurs sont reconnues dés
lors qu'il s’agit de soins de santé. Ce sont également ces valeurs consensuelles qui guident ici notre réflexion.

3.1  DIGNITE

Pour la Commission, la valeur de dignité humaine exige que la personne soit considérée comme une fin en soi
et non pas comme un moyen pour arriver a une fin. Elle exclut toute forme d’instrumentalisation, de réification
et de commercialisation du corps humain, de ses tissus, de ses organes et de ses produits.

A la source des droits fondamentaux de la personne, la dignité humaine est un concept englobant et complexe
qui se décline en plusieurs autres. Les valeurs d’autonomie, de bien-étre, de justice et d’équité, capitales
dans la question qui nous occupe, trouvent leur fondement dans ce concept matriciel de dignité auquel la
Commission adhére.

24 Commission de I’éthique en science et en technologie, Pour une gestion éthique des OGM, Québec, 2003, p. 54.

Enjeux éthiques liés au don d’'organes en contexte d'aide médicale a mourir 15



3.2 AUTONOMIE

On entend par autonomie la liberté de décider et d’agir pour soi-méme, ce qui suppose, pour le patient apte,
la possibilité de prendre une décision libre et éclairée, conforme a ses valeurs, et donne sens a son geste.

Ainsi comprise, I'autonomie implique d’abord que la personne ne subisse aucune pression pour faire un choix
ou, le cas échéant, qu’elle soit en mesure d’en faire abstraction.

Le respect de I'autonomie entraine également I'obligation pour le corps médical de fournir au patient toute
information nécessaire sur son état, de lui présenter les options qui s’offrent a lui compte tenu de sa situation,
et de s’assurer de sa compréhension de l'information de maniére a ce qu’il soit en mesure de prendre une
décision éclairée.

Enfin, suivant le principe d’autonomie, le patient apte est en droit de s’attendre a ce que sa décision soit res-
pectée, dans la mesure ou elle ne va pas a I'encontre des régles Iégales et déontologiques.

3.3 BIEN-ETRE

Inhérente a la nature fiduciaire de la relation entre les professionnels de la santé et les patients, cette valeur
renvoie aux principes de bienfaisance et de non-malfaisance. Elle exige des professionnels de la santé qu'ils
s’assurent que les services rendus aux patients le soient toujours dans le respect des personnes et en fonc-
tion de leur autonomie et de leur bien-étre. Cela exige aussi que soient rigoureusement prises en compte les
situations de vulnérabilité. Au-dela des soignants, la valeur de bien-étre s’étend également a toutes les autres
personnes concernées — dans ce cas précis le donneur, sa famille et ses proches —, qui doivent étre bien avec
la décision prise.

3.4 JUSTICE ET EQUITE

La justice renvoie ici a la possibilité pour tous d’avoir accés aux mémes services dans le respect de I'égalité
des droits et des lois. L'équité implique quant a elle I'évaluation d’une situation en fonction des criteres médi-
caux et non des critéres sociaux propres aux patients. L’accés aux services de santé doit étre accordé selon
les besoins de chacun.
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SECTION 4

Analyse des enjeux éthiques

Pour la Commission, 'ensemble des valeurs en jeu lorsqu’il est question de don d’organes en contexte d’aide
médicale a mourir s’incarne de différentes maniéres pour les parties concernées.

4.1 POUR LE DONNEUR

Le don d’organes doit reposer sur la volonté du donneur et le respect de son autonomie. Le donneur doit étre
bien informé des conditions du don d’organes pour étre en mesure de prendre une décision libre et éclairée.
Or, le don d’organes exige que des tests préalables soient effectués pour vérifier la qualité des organes. Il
modifie également les conditions dans lesquelles aura lieu le décés.

A titre d’exemple, une personne qui demande I'aide médicale & mourir et désire faire don de ses organes
devra étre informée que son déceés aura lieu en salle d’opération et dans un établissement ou le prélévement
d’organes est possible. Pour une personne habitant en région éloignée, cela peut entrainer un déplacement
sur une grande distance pour elle et ses proches. La prise en compte de ces éléments pourrait raffermir sa
volonté de faire don de ses organes, ou au contraire I'ébranler, voire modifier sa décision.

En outre, la valeur de bien-étre du donneur doit étre considérée dans sa globalité. Le sens qu’accorde le don-
neur a sa mort peut influer sur son bien-étre psychologique et spirituel et ainsi valoriser sa perception du don.
Pour certaines personnes, faire don de leurs organes donne un sens a leur mort.

4.2 POUR LA FAMILLE ET LES PROCHES

La décision de demander I'aide médicale a mourir et celle de faire don de ses organes relevent de I'autonomie
du donneur. Il importe cependant de bien comprendre les conséquences de ces décisions sur les proches afin
de répondre a leurs questions, de soulager leurs appréhensions et de les diriger vers des ressources d’aide
au besoin, dans I'esprit du principe de bienfaisance qui doit s’étendre a la famille et aux proches.

Le bien-étre de la famille et celui des proches passent par la connaissance et I'acceptation des intentions du
donneur. La famille devrait idéalement en étre informée. Cependant, rien dans la Loi concernant les soins de
fin de vie n'oblige le patient qui demande I'aide médicale a mourir a informer ses proches de sa décision, et
encore moins a obtenir leur consentement. Il pourrait vouloir garder confidentielle sa volonté de faire don de
ses organes, ce qui pourrait bouleverser sa famille et ses proches. Pour leur bien-étre, il serait important que
le donneur en discute préalablement avec eux.
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En outre, compte tenu du contexte dans lequel survient le déces, les modalités qui I'entourent doivent étre
clairement expliquées a la famille et aux proches, avec empathie et dans un souci d’'accompagnement et de
confiance mutuelle.

Pour toute famille qui accepte le choix d’'un donneur et partage sa volonté, le don d’organes peut donner un
sens a la mort. Quand les circonstances rendent le don impossible, certaines familles vivent de la déception,
perdent le sentiment d’apaisement et de bien-étre lié a I'acte de générosité de leur proche.

4.3 POUR LES SOIGNANTS

L'objectif des soignants est clair : offrir les meilleurs soins possible au patient. Leur crainte de voir cet objectif
remis en question, d’étre percus comme ayant pu influer sur la demande d’aide & mourir en vue de pouvoir
prélever les organes du patient est trés vive. Déja, I'option méme d'offrir 'aide médicale a mourir va a I'en-
contre des valeurs personnelles et des convictions morales de certains soignants.

Dans cet ordre d’idées, recevoir une demande d’aide médicale a mourir pourrait poser probléme au médecin
traitant, car elle oppose son devoir de soignant a son devoir de respecter I'autonomie de son patient. Ces
derniers auront la possibilité de refuser de se plier a cette demande. Le patient demandeur sera alors dirigé
vers un autre soignant.

Ajouter la possibilité du don d’organes au contexte d’aide médicale a mourir accentue le caractére exception-
nel de la demande, et décuplera les difficultés émotionnelles chez certains soignants.

Il faut ainsi tenir compte des conséquences de ces pratiques sur le bien-étre des soignants. lls pourraient
ressentir une détresse morale a la suite de la modification de leur réle. lls auront désormais a traiter des
demandes qu’ils nont pas « appris » a recevoir, ce qui pourrait ébranler leurs valeurs personnelles et pro-
fessionnelles. Cette difficulté ne se pose pas encore dans le contexte actuel, ou deux équipes différentes
participent au processus de don d’organes : une équipe se charge de l'arrét des traitements maintenant la
vie et une équipe s’occupe de discuter avec la famille de la possibilité du don d’organes. Dans un cas d’aide
médicale a mourir ou le patient a exprimé sa volonté de donner simultanément ses organes, il faudra porter
attention a la maniére dont la demande sera regue, par qui, et a quel moment.

On devra analyser les pratiques pour s’assurer que I'information nécessaire a la prise de décision est donnée
au patient et que les demandes de don d’organes sont faites sans pression de la part des soignants et ache-
minées adéquatement, afin que leurs intentions ne puissent pas étre mal interprétées et que les soupgons de
conflit d’intéréts soient totalement écartés.
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4.4 POUR LA SOCIETE

La population connait mal les mécanismes et protocoles liés au don d’organes. Certaines croyances per-
sistent, notamment l'idée que tous les efforts ne seront pas faits pour sauver une personne qui accepte de
faire don de ses organes. Ces croyances pourraient étre amplifiées par les doubles demandes. Certaines
personnes pourraient penser que les soignants ont précipité ou encouragé le déces d’un patient pour recueillir
ses organes et associer la demande d’aide médicale a mourir avec le prélevement d’organes.

L'information, la sensibilisation de la population et la séparation des rdles sont donc cruciales. Elles assure-
raient que le don d’organes, qui repose sur la solidarité sociale, ne soit pas pénalisé.

4.5 POUR LES INSTITUTIONS ET LES ETABLISSEMENTS DE SANTE

En prévision de I'application et du respect des criteres de la loi, les institutions concernées devront se doter
de protocoles, de politiques et de procédures sur I'aide médicale a mourir?®. Afin de répondre adéquatement a
la double demande d’un patient de faire don de ses organes et de recevoir 'aide médicale a mourir, ils auront
la responsabilité d’adopter des directives claires et transparentes.

La double demande doit faire I'objet d’'une procédure spécifique, notamment dans les cas ou un patient doit
étre dirigé vers un autre établissement pour que ses demandes soient exécutées. Comme le changement
d’établissement peut influer sur sa décision (aller dans un établissement de santé éloigné pourrait rendre
I'accompagnement par les proches plus difficile), il doit &tre informé le plus tot possible de toutes les modalités
d’accés a sa demande afin de pouvoir prendre une décision éclairée.

25 Loi concernant les soins de fin de vie, précitée, art. 7, 8,9 et 33.
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SECTION §

Recommandations

La Commission constate que le nombre de patients en attente de greffe est toujours largement supérieur au
nombre d'organes disponibles pour la transplantation. Elle réaffirme que le don d’organes est socialement
acceptable. Bien qu'il ne s’agisse pas de I'angle d’analyse adopté dans ce supplément, elle considére qu’ac-
cepter le don d’organes d’une personne qui en fait la demande aprés une mort souhaitée, augmenterait le
bassin de donneurs potentiels, tout en respectant 'autonomie de la personne. C’est pourquoi :

RECOMMANDATION N°1:

Considérant que la demande d’aide médicale a mourir est un droit, que le don d’organes est socialement
acceptable et qu'il répond a la volonté exprimée par le patient;

Considérant que la Commission a toujours valorisé le don d’organes dans ses avis précédents;

La Commission recommande que I'ensemble des institutions responsables mettent en place les
conditions nécessaires a la conciliation de ces deux demandes.

RECOMMANDATION N°2:

Considérant que le don d’organes ne devrait pas étre une justification a I'acceptation d’'une demande d’aide
médicale a mourir;

La Commission recommande au ministere de la Santé et des Services sociaux et aux établissements
de santé de maintenir une étanchéité entre les deux démarches. Pour ce faire, elle estime que :

* la demande d’aide médicale a mourir doit étre traitée en premier lieu;

» |le processus lié a chacune des deux demandes doit relever d’équipes distinctes.
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RECOMMANDATION N°3:

Considérant que les circonstances de la double demande auront des conséquences sur les familles et les

soignants;

La Commission recommande que les établissements de santé offrent un soutien particulier aux
familles et aux soignants. A cet effet :

* les familles devraient étre accompagnées tout au long du processus;

* le personnel soignant devrait recevoir une formation appropriée.

RECOMMANDATION N°4:

Considérant que tous les citoyens doivent avoir un accés équitable a I'information disponible pour donner un

consentement libre et éclairé;

Considérant que les établissements de santé doivent protéger les personnes de toute sollicitation indue :

La Commission recommande aux établissements de santé :

» de s’assurer que les personnes qui répondent aux conditions pour recevoir de l'aide médicale a
mourir seront informées sur les possibilités de faire don de leurs organes et des implications que
ce don pourrait avoir sur les circonstances de leur déceés;

* de sensibiliser tout le personnel soignant ainsi que les proches des patients a I'importance de ne
pas faire pression — ou sembler faire pression — sur la décision des individus.

RECOMMANDATION N°5:

Considérant que la loi permet au patient de demander et d’obtenir, le cas échéant, une aide médicale a mourir

sans en informer sa famille;

Considérant que le patient pourrait aussi vouloir faire don de ses organes dans les mémes circonstances;

La Commission recommande aux établissements de santé de s’assurer que les équipes médicales
respectent I'autonomie du patient et sa volonté de faire don de ses organes.
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Conclusion

Déja en 2004, dans son avis sur le don d’organes, la Commission soulignait le caractére délicat et émotif du
don et de la transplantation. Il en va de méme pour 'aide médicale a mourir qui, comme le don d’organes,
suscite des émotions parfois contradictoires, parce qu’elle implique la mort d’'un proche, mais également la
fin de ses souffrances. Par ailleurs, la demande d’aide médicale a mourir, lorsqu’elle est jointe a la volonté
exprimée du patient de donner ses organes, peut également offrir une chance de survie a d’autres personnes.
La Commission reconnait qu'il s’agit Ia d’un sujet complexe qui souléve plusieurs enjeux éthiques pour les
acteurs concernés.

Ce sont ces enjeux que la Commission a fait ressortir pour bien étayer ses recommandations. Celles-ci sont
fondées sur le respect de la dignité humaine et de I'autonomie du patient. La Commission rappelle I'importance
de fournir une information qui permet au patient de prendre une décision éclairée, concernant autant I'aide
médicale a mourir (diagnostic, options de traitement) que le don d’organes (spécificités, implications pour le
donneur et pour ses proches).

Enfin, la Commission est consciente que I'entrée en vigueur de la Loi concernant les soins de fin de vie
entrainera certains bouleversements et demandera des adaptations. Elle comprend que 'on puisse vouloir
procéder par étapes avant de répondre a la double demande de recevoir 'aide médicale a mourir et de faire
don de ses organes. Elle estime néanmoins que ses recommandations pourront aider les décideurs qui feront
face a ces doubles demandes.
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ALGORITHME DECISIONNEL DE TRANSPLANT QUEBEC
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Le document Enjeux éthiques liés au don d’organes en contexte d’aide médicale a mourir est un
supplément a I’avis de la Commission de I’éthique en science et en technologie Le don et la
transplantation d’organes : dilemmes éthiques en contexte de pénurie, paru en 2004. Dans ce
supplément, la Commission porte un regard éthique sur une situation particulierement complexe :
celle ot une personne répondant a tous les critéres pour obtenir une aide médicale a mourir pourrait
aussi demander a faire don de ses organes. La Commission considére que la formulation de cette
double demande souléve de nombreuses questions éthiques pour les différents acteurs concernés.
Apreés avoir situé le contexte dans lequel s’inscrit la problématique, la Commission expose le cadre
Iégal en distinguant le refus et I’arrét des soins qui maintiennent les fonctions vitales, I’aide médicale
a mourir ainsi que les conditions au prélévement des organes. Une fois campés, ces éléments lui
permettent de dégager les différents enjeux éthiques pour les patients, la famille et les proches, les
soignants, la société de méme que pour les institutions et les établissements de santé. A la lumiére
de cette analyse, la Commission formule cinq recommandations a I'intention des institutions, des
établissements de santé ainsi que des décideurs politiques.

Ce supplément et les autres publications de la Commission sont disponibles a I’adresse suivante :

www.ethique.gouv.qgc.ca

La mission de la Commission de I’éthique en science et en technologie consiste, d’une part, a informer,
sensibiliser, recevoir des opinions, susciter la réflexion et organiser des débats sur les enjeux éthiques du
développement de la science et de la technologie. Elle consiste, d’autre part, a proposer des orientations
susceptibles de guider les acteurs concernés dans leur prise de décision.
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