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INTRODUCTION
Depuis le début des années 2000, plusieurs pays et quelques États américains, 

notamment la Belgique, les Pays-Bas, la Suisse, l’Oregon, le Luxembourg, la 
Colombie et le Canada (1, 2) ont légalisé des moyens permettant de mettre fin à 
la vie d’une personne qui en fait la demande. Au Canada, l’acte par lequel une 
personne provoque la mort d’une autre personne, à la demande de celle-ci, est 
appelé « aide médicale à mourir » (AMM) (3). Cette terminologie regroupe les 
notions d’euthanasie, où un soignant met activement fin à la vie de la personne 
qui en fait la demande, et de suicide assisté, où un soignant fournit à la personne 
qui le demande les moyens pour qu’elle puisse elle-même mettre fin à sa vie (1). 
L’expression « aide médicale à mourir » a été choisie dans l’intention d’expliciter 
la philosophie d’accompagnement de la personne qui souhaite devancer le moment 
de sa mort (3). Bien qu’il existe des différences de nature éthique entre l’euthanasie 
et le suicide assisté, une analyse spécifique de ces différences dépasse la portée du 
présent article, qui se situe dans un cadre légal et politique où une certaine orien-
tation est adoptée par les instances réglementaires dans une appellation spécifique 
(AMM). Nous reconnaissons par ailleurs qu’il ne s’agit pas du seul choix possible.

Le pronostic sombre, la faible qualité de vie et la perspective de souffrances 
morales et physiques associées à plusieurs cancers et maladies neurodégénératives 
sont des motifs couramment évoqués par les individus souhaitant bénéficier d’une 
AMM (4-6). La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est une maladie neurodégé-
nérative qui a historiquement été au cœur des débats entourant l’AMM (6, 7). Cette 
maladie incurable est accompagnée d’altérations cognitives et comportementales 
dans 50% des cas (8), et 13% des patients présentent une variation de démence 
frontotemporale pouvant altérer leur aptitude décisionnelle (5, 8). Caractérisée 
par une dégénérescence musculaire rapide associée à l’atteinte des motoneurones 
supérieurs et inférieurs selon une pathogenèse hétérogène (8-11), la SLA se traduit 
notamment par des atteintes motrices (fatigue, faiblesse et atrophie musculaires, 
paralysie) et des atteintes du bulbe rachidien (dysphagie, dysarthrie) pour lesquelles 
il n’existe aucun traitement curatif (9, 12). La majorité des individus qui en sont 
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atteints décèdent 2 à 5 ans après le début des symptômes, généralement des suites 
d’une insuffisance respiratoire (6, 9, 12).

Un tel pronostic est susceptible d’engendrer de la détresse, un sentiment d’impuis-
sance, de l’anxiété, de la peur, ainsi que d’autres difficultés occupationnelles (12-14) 
pouvant mener les patients à envisager l’AMM (12, 14, 15). Devant l’incurabilité de 
la SLA, l’approche thérapeutique privilégiée est principalement palliative et vise à 
en contrôler les symptômes, ainsi qu’à préserver la qualité de vie (6, 9, 13, 16). Une 
communication ouverte quant aux préoccupations des patients et de leurs proches, 
au plan de traitement et aux options de fin de vie est indispensable afin de les aider à 
faire face à la progression inévitable de la maladie (9, 17). La perspective de discus-
sions relatives à l’AMM peut toutefois susciter des inquiétudes tant chez les patients 
et leurs proches qu’au sein des équipes soignantes, bien que de nombreux médecins 
soient d’avis que les patients modérément ou sévèrement atteints de SLA devraient 
avoir accès à l’AMM s’ils le souhaitent (15). Que ce soit par objection de conscience, 
parce que la profession médicale vise à préserver la vie plutôt qu’à y mettre fin (9), 
par crainte d’erreurs ou de représailles (5) ou pour toute autre raison, plusieurs pro-
fessionnels de la santé ont des réserves quant à la mise en œuvre de ce soin.

Devant la complexité de la question, plusieurs pistes ont été envisagées afin de 
remédier aux difficultés rencontrées, mais de nombreux problèmes persistent. Par 
exemple, certaines personnes sont favorables à l’AMM parce qu’elles estiment 
qu’en vue de respecter leur dignité, les décisions entourant leur mort devraient leur 
appartenir et que l’accès à l’AMM ne devrait ainsi pas leur être refusé à cause de 
critères d’admissibilité trop restrictifs. Cette perception entre en conflit avec celle 
qu’un accès trop permissif à l’AMM constituerait un manque à la responsabilité 
qu’a l’État de protéger les personnes qui sont en situation de vulnérabilité. Certains 
individus plaident en faveur d’un élargissement des critères d’admissibilité (7, 18), 
alors que d’autres proposent une amélioration de la formation médicale en vue de 
mieux préparer les médecins à offrir l’AMM, et de les outiller afin que le besoin 
d’information des patients soit adéquatement rencontré (6, 9, 15).

Étant donné le débat persistant quant à l’élargissement des critères (7, 18), le 
présent article tente d’identifier quels problèmes moraux relatifs à la SLA pourraient 
persister ou surgir dans le contexte d’un élargissement des critères d’admissibilité 
à l’AMM et comment ces problèmes moraux peuvent être abordés. Bien que les 
débats et préoccupations susmentionnées concernant l’AMM ne soient pas spéci-
fiques au contexte de la SLA, l’étude des implications éthiques de l’AMM dans un 
contexte aussi complexe que celui de la SLA présente une avenue d’intérêt étant 
donné son applicabilité potentielle à d’autres maladies.
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Cette revue de littérature s’enracine dans une éthique pragmatique qui s’intéresse 
aux situations telles que vécues par les parties prenantes et qui positionne l’éthique 
comme une démarche d’enquête en vue de surmonter des situations moralement 
problématiques (19-23). L’éthique pragmatique considère les parties prenantes 
comme des agents capables d’agir en vue de résoudre les situations moralement 
problématiques qu’ils vivent. L’expérience morale des agents est donc au cœur de 
l’éthique pragmatique et cette expérience est toujours le résultat d’une transaction 
entre l’agent et son environnement (22-24). La présente revue de littérature s’ins-
pire de cette théorie pour identifier les problèmes vécus et comprendre le contexte 
dans lequel ils sont vécus.

MÉTHODE
Cette revue de littérature a été structurée selon les cinq étapes de la revue de type 

examen de la portée (ou scoping review), tirées des travaux de Levac et al. (2010) et 
de Arksey et O’Malley (2005) (25, 26). Puisant dans des travaux similaires (27-29), 
ces étapes ont été adaptées de manière à permettre une stratégie d’analyse inspirée 
de la revue interprétative critique en bioéthique décrite par Rosalind McDougall, 
qui vise à développer de nouvelles connaissances à partir de la mise en évidence 
et de l’analyse critique d’idées clés ressortant de la littérature existante (30). Les 
étapes méthodologiques suivantes ont guidé la revue : 1) l’identification de la 
question de recherche ; 2) l’identification des articles pertinents ; 3) la sélection 
des articles ; 4) l’extraction des données et l’extrapolation à partir des données ; 
et 5) l’organisation, la synthèse et la présentation des résultats. La stratégie de 
recherche a été développée en collaboration avec une bibliothécaire de l’École 
de santé publique de l’Université de Montréal, et a été conduite dans les moteurs 
de recherche MEDLINE, EMBASE, CINAHL et Web of Science. La sélection 
des articles a été réalisée en deux phases et selon une méthode d’échantillonnage 
systématique respectant des critères prédéfinis. Une diversité de types d’articles 
a été incluse, notamment des témoignages relatant l’expérience d’acteurs-clés 
tels que des patients, des proches ou des soignants. De telles publications ont été 
particulièrement informatives pour identifier des problèmes moraux n’étant pas 
documentés autrement. Nous n’avons pas procédé à l’évaluation de la qualité 
de ces publications tel que proposé par certains (31), étant donné la difficulté de 
faire cela rigoureusement et avec fiabilité tel que rapporté par Karpowicz, Bell et 
Racine (2016), surtout dans un contexte d’utilisation de multiples méthodologies 
de recherche dans les publications originales (32). La stratégie d’extraction a été 
largement inspirée de la revue interprétative critique, en vue de faire ressortir de 
la littérature les idées clés pertinentes pour la question de recherche (30), mais en 
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adaptant cette stratégie d’extraction en fonction d’un processus de pilotage et de 
raffinement de stratégie d’extraction.

Étape 1 : Identification de la question de recherche

La présente revue a été guidée par la question : « Quels problèmes moraux 
relatifs à la sclérose latérale amyotrophique pourraient persister ou surgir dans le 
contexte d’un élargissement des critères d’admissibilité à l’aide médicale à mourir 
et comment peuvent-ils être abordés ? ». Considérant la spécificité de la question et 
afin de ne pas risquer d’écarter certaines publications pertinentes par une recherche 
trop restrictive, la revue de littérature a été menée à l’aide de 4 combinaisons de 
recherche distinctes, de manière à documenter exhaustivement les divers problèmes 
moraux pouvant être pertinents pour le présent travail. Ces 4 combinaisons sont : 
1) l’éthique et la SLA ; 2) l’éthique, l’AMM et les maladies neurodégénératives ; 
3) l’AMM et la SLA ; 4) l’éthique, l’AMM et la SLA. Les objectifs spécifiques de 
cette revue de littérature sont de :

1. Documenter les problèmes moraux qui sont rapportés comme étant vécus par 
les patients atteints de SLA, par leurs proches et par les soignants en ce qui 
concerne la vie avec la maladie, mais surtout la fin de vie et l’AMM (ceux-
ci seront qualifiés de « problèmes moraux concrètement rapportés », dans le 
présent article).

2. Identifier, à partir de la littérature consultée, les problèmes moraux qui ne sont 
pas explicitement présentés, mais qui pourraient être vécus dans le contexte de 
l’AMM (ceux-ci seront qualifiés de « problèmes moraux pouvant être anticipés »).

3. Estimer si les problèmes moraux identifiés pourraient être résolus ou non par 
un élargissement des critères d’admissibilité à l’AMM.

Étape 2 : Identification des articles pertinents

Une bibliothécaire de l’École de santé publique de l’Université de Montréal a 
été consultée pour contribuer au développement, puis à la validation de la stratégie 
de recherche. Dans MEDLINE et dans EMBASE, la recherche documentaire rela-
tive à l’aide médicale à mourir s’est traduite par [(assist* OR ‘medical aid’) ADJ2 
(dying OR dead OR death OR suicide OR die)] OR euthanas*. Pour les problèmes 
moraux, la recherche comporte bioethic* OR ethic*. Pour la sclérose latérale 
amyotrophique, l’équation de recherche a pris l’apparence de : amyotrophic lateral 
sclerosis OR Lou Gehrig disease OR Charcot disease OR ALS. Les combinaisons 
de ces équations ont été effectuées au moyen de l’opérateur AND. Dans CINAHL 
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et dans Web of Science, les mêmes équations de recherche ont été appliquées, 
en utilisant les opérateurs de proximités spécifiques à ces bases de données. La 
recherche finale a été menée le 23 janvier 2020. Aucune limite n’a été imposée 
aux dates ni aux types d’articles sélectionnés, afin de capter un maximum d’idées 
pertinentes pour la question de recherche. La recherche a été limitée aux articles 
en langues anglaise et française, car ce sont les seules que les deux chercheurs 
maîtrisent. Le logiciel Covidence a été utilisé pour gérer les résultats de recherche 
(par ex. : élimination des doublons).

Étape 3 : Sélection des articles

La sélection des articles a été réalisée en trois phases de manière à progresser 
des sujets plus larges vers les sujets plus spécifiques, en vue d’être aussi inclusif 
que possible. Le processus est illustré par la figure 1.

Première phase de sélection : Lorsque tous les articles issus de la recherche 
documentaire ont été identifiés (Figure 1, section « Identification »), la première 
phase de sélection a été entreprise, avec l’objectif de sélectionner les articles qui 
semblaient pertinents à la lecture de leur titre et de leur résumé. Les articles ont été 
inclus si : 1) le sujet principal de l’article était relié à l’éthique et à la SLA ; 2) le 
sujet de l’article ne relevait pas des sciences fondamentales ; 3) l’article était rédigé 
en langue anglaise ou française ; 4) seuls les articles portant sur des sujets humains 
ont été retenus. Parmi les articles inclus en vertu des précédents critères, ceux qui 
portaient sur les interfaces cerveau-machine, la recherche biomédicale, la sédation 
palliative continue, l’arrêt de traitement, ou la télésanté ont été exclus. Les résumés 
de présentations orales ou par affiches sans article associé ont également été exclus.

Deuxième phase de sélection : Les articles retenus lors de la première phase 
de sélection ont été soumis à la deuxième phase de sélection, dont l’objectif était 
d’affiner l’évaluation de la pertinence des articles par une seconde lecture du résumé 
et un survol du contenu. Les articles ont été inclus s’ils apportaient : 1) une analyse 
éthique explicite, incluant des références à des principes, à des valeurs ou à des 
problèmes moraux ; 2) un apport qualitatif, plutôt que des affirmations découlant 
de données quantitatives ; 3) des arguments présentés dans un contexte où l’aide 
médicale à mourir est permise, c’est-à-dire des arguments allant au-delà du débat 
« pour » ou « contre » l’AMM.

Troisième phase de sélection : Les articles retenus lors de la deuxième phase 
de sélection ont été soumis à la troisième phase de sélection, dont l’objectif était de 
finaliser la sélection des articles à inclure dans cette revue de littérature au moyen 
d’une lecture du texte intégral. Les articles ont été inclus s’ils présentaient : 1) un 
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lien avec les critères d’admissibilité à l’aide médicale à mourir ; 2) une analyse 
éthique qui prenne minimalement la forme d’une explicitation des valeurs impli-
quées ; 3) un apport qualitatif.

Les critères d’admissibilité à l’AMM qui ont été considérés sont ceux qui 
sont prévus par la Loi modifiant le Code criminel et apportant des modifications 
connexes à d’autres lois (aide médicale à mourir) et incluent : d’être majeur et 
d’avoir la capacité de prendre des décisions ; d’être admissible à des services de 
santé financés par l’État ; de faire une demande délibérée qui ne découle pas de 
pressions externes ; de donner son consentement éclairé à recevoir une AMM après 
avoir reçu toute l’information nécessaire pour prendre cette décision ; d’être atteint 
d’une maladie, d’une affection ou d’un handicap grave et incurable ; de présenter 
un déclin avancé et irréversible de ses capacités ; et de ressentir des souffrances 
physiques ou psychiques insupportables qui ne peuvent pas être atténuées dans 
des conditions que la personne juge acceptables (3). Il est à noter que les critères 
d’admissibilité canadiens ont été choisis comme outil d’encadrement de la réflexion 
dans cette revue de littérature parce qu’ils s’appliquent dans le contexte où les auteurs 
réalisent leurs travaux de recherche, mais également parce que certains critères 
recoupent ceux d’autres pays, comme la Belgique et les Pays-Bas (33). Certains 
critères canadiens sont aussi plus restrictifs qu’ailleurs et gagnent à être considérés 
dans un contexte d’élargissement de l’admissibilité à l’AMM, ou encore dans un 
contexte où la décriminalisation de l’AMM serait envisagée dans d’autres pays.

Étape 4 : Extraction des données et extrapolation à partir des données

4.1 – Fiches individuelles d’extraction des données

Pour chaque article sélectionné, une fiche d’extraction du contenu a été complétée. 
Les problèmes moraux concrètement rapportés dans la littérature et les problèmes 
moraux pouvant être anticipés à la lumière des critères d’admissibilité à l’AMM 
contenus dans la Loi modifiant le Code criminel et apportant des modifications 
connexes à d’autres lois (aide médicale à mourir) ont été catégorisés selon les 
différentes parties prenantes ; soit les patients, les proches et les soignants.

4.2 – Développement itératif et complétion de la grille d’extraction des 
données

Lorsque les 41 fiches individuelles ont été complétées, un échantillon d’articles 
de différents types a été sélectionné pour permettre le développement d’une grille 
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d’extraction des données. Dix articles diversifiés ont été sélectionnés pour cette 
tâche. Trois grandes catégories contextuelles ont été identifiées, soit : l’expérience 
de la maladie, le choix de la manière de mourir, ainsi que la mise en œuvre de l’aide 
médicale à mourir et l’accompagnement dans le deuil. Ces 3 catégories sont subdi-
visées en 8 sous-catégories contextuelles, soit : l’atteinte du diagnostic, l’annonce 
du diagnostic, les soins de santé, le désir de devancer le moment de la mort, la for-
mulation et l’accueil de la demande d’AMM, l’évaluation de la demande d’AMM, 
la mise en œuvre de l’AMM, et l’accompagnement des familles après l’AMM. Ces 
8 sous-catégories contextuelles ont servi à développer la grille d’extraction des 
données. La grille d’extraction des données a été peaufinée à mesure que les 31 
autres articles ont été analysés pour effectuer des ajustements mineurs.

Étape 5 : Présentation, synthèse et interprétation des résultats

Lorsque complétée, la grille d’extraction des données a été raffinée de manière 
à en extraire les principaux problèmes moraux rapportés dans la littérature ou 
anticipés à partir de celle-ci. Les problèmes moraux correspondant à chacune des 
trois grandes catégories contextuelles émergeant de la littérature sont présentés 
dans les tableau 1, 2 et 3. Ils y sont associés à la sous-catégorie contextuelle à 
laquelle ils correspondent.

RÉSULTATS
Les problèmes moraux identifiés dans la littérature sont catégorisés en fonction 

des parties prenantes qu’ils concernent (ex : certains problèmes concernent les 
patients, d’autres les proches ou les soignants), et en fonction du contexte dans 
lequel ils surviennent. Les trois grandes catégories contextuelles émergeant de 
la littérature sont : (1) l’expérience de la maladie (Tableau 1) ; (2) le choix de la 
manière de mourir (Tableau 2) ; (3) la mise en œuvre de l’aide médicale à mourir 
et l’accompagnement dans le deuil (Tableau 3). Dans chacun de ces tableaux, les 
problèmes moraux sont présentés selon diverses sous-catégories contextuelles. Par 
exemple, dans le tableau 1, la catégorie contextuelle dont il est question est l’expé-
rience de la maladie, et les sous-catégories contextuelles sont : (1.1) l’atteinte du 
diagnostic ; (1.2) l’annonce du diagnostic ; (1.3) les soins de santé. Ces différentes 
catégories et sous-catégories visent à situer les problèmes moraux dans le contexte 
général dans lequel ils peuvent survenir.
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1. Problèmes moraux reliés à l’expérience de la maladie

a. Problèmes moraux reliés à l’atteinte du diagnostic

Soignants : Parvenir au diagnostic de SLA est surtout rapporté comme difficile 
pour les soignants parce que cela requiert une expertise particulière en lien avec 
cette maladie, sans laquelle l’atteinte du diagnostic peut être laborieuse (35). Les 
soignants peuvent ressentir un sentiment d’impuissance face à l’incertitude médi-
cale entourant la SLA (35).

Patients et proches : Bien que la littérature ne fasse pas état de problèmes 
moraux reliés à l’atteinte du diagnostic chez les patients et les proches, les diffi-
cultés rencontrées par les soignants quant à l’atteinte du diagnostic peuvent avoir 
des répercussions sur les personnes potentiellement atteintes de SLA et leurs 
proches, qui peuvent se sentir impuissants face au problème de santé non-identifié. 
Le sentiment de perdre le contrôle, couplé à l’attente du diagnostic, pourrait aussi 
démoraliser les patients, voire nuire à leur capacité d’accueillir le diagnostic et 
d’affronter la maladie (34).

b. Problèmes moraux reliés à l’annonce du diagnostic

Patients : L’annonce du diagnostic de SLA est un choc pour ceux qui la reçoivent 
(5, 13, 37, 38) et peut engendrer un sentiment de découragement, surtout si elle 
est faite de manière impersonnelle ou expéditive (35). Une mauvaise expérience 
dans l’annonce du diagnostic peut causer de la détresse et entrainer un désir de 
mourir (41, 42).

Soignants : Cette maladie incurable révèle la faillibilité de la médecine, souvent 
perçue comme omnipotente (13, 48). L’annonce du diagnostic est éprouvante pour 
les soignants, qui doivent adapter leur communication aux besoins, attentes et par-
ticularités de chacun (13, 43, 45, 47). Cela implique de trouver un juste équilibre 
entre le devoir d’informer, avec transparence, et celui de respecter l’autonomie, 
le rythme et les préférences des patients (13, 37, 40, 42). Face à ce défi, plusieurs 
soignants ressentent un malaise, qui peut les mener à nuire involontairement au 
patient et aux proches par une communication maladroite (41).

Proches : Introduire les soins palliatifs dès l’annonce du diagnostic est une tâche 
délicate : bien que de telles discussions contribuent à améliorer la confiance au sein 
de la relation thérapeutique, celle-ci peut être compromise si les patients et leurs 
proches perçoivent d’emblée qu’il n’y a « plus rien à faire » (43). L’annonce du 
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diagnostic requiert du temps, de l’écoute, de l’ouverture et doit offrir aux patients et à 
leur famille l’opportunité d’exprimer leurs inquiétudes. Or, les soignants sont souvent 
surchargés, manquent de temps, et peuvent éviter ces discussions parce qu’ils ne se 
sentent pas outillés pour faire face à cette maladie (44), entrainant l’insatisfaction, 
voire le découragement des proches après l’annonce du diagnostic (45, 46).

c. Problèmes moraux reliés aux soins de santé

Patients : Faire face à la SLA est un défi considérable pour les patients (42, 48, 
51, 58), qui peuvent trouver difficile de discuter des soins requis ou qui pourraient 
être requis par leur condition de santé déclinante (9, 42, 50). L’anticipation d’une 
situation d’atteinte de leurs fonctions vitales (54), voire de fin de vie (37) peut être 
très éprouvante et limiter leur utilisation de directives anticipées (9), lesquelles 
visent à préserver leur autonomie. Par ailleurs, l’évaluation qu’un patient fait de 
sa propre qualité de vie est variable d’une personne à l’autre, ce qui rend la perte 
progressive de fonctions beaucoup plus difficile à surmonter pour certains patients 
que pour d’autres, surtout s’ils ressentent une perte de sens à la vie (40, 49, 53).

Proches : La souffrance, la détresse et la faible qualité de vie vécues par les 
patients peuvent être partagées par les proches (12, 13, 15, 56), dont les besoins 
sont souvent insuffisamment considérés malgré leur rôle essentiel auprès des 
patients (13, 42, 52, 53). Les proches ont besoin d’être appuyés et informés, afin 
de pouvoir accompagner le patient (47). Toutefois, cela peut être difficile si leurs 
valeurs diffèrent de celles du patient, par exemple en ce qui concerne les décisions 
entourant les soins vitaux (41, 47) et l’AMM. Les responsabilités et exigences liées 
à l’évolution de la maladie peuvent aussi être lourdes à porter (38), voire excéder 
les capacités des proches endeuillés (13, 36, 38, 40, 57, 58). Et si la délégation de 
la prise en charge du patient à des ressources alternatives devient inévitable, les 
proches peuvent ressentir une importante culpabilité (9, 38, 46, 48, 55).

Soignants : La gestion adéquate des symptômes, la prévention des situations 
d’urgence et les discussions de fin de vie constituent un défi considérable (12, 13, 
42, 43, 53, 60) dans le contexte de cette maladie incurable dont l’évolution est 
souvent rapide. Les soignants peuvent en effet trouver difficile de bien doser la 
quantité d’information fournie aux patients, d’aider les patients et leurs proches 
à comprendre cette information, tout en s’assurant qu’ils bénéficient de toute 
l’information requise à leur prise de décisions, sans toutefois anéantir l’espoir 
(41). Par ailleurs, il peut leur être difficile d’accepter que les préférences de soins 
du patient informé puissent différer de ce qu’ils recommandent (9, 42, 52, 59, 61). 
Les altérations cognitives engendrées par la maladie complexifient aussi la prise 
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de décisions, puisque les soignants doivent évaluer l’impact de ces altérations sur 
l’aptitude du patient à prendre ses décisions de soins (42), particulièrement en ce 
qui concerne les soins de fin de vie. Le tout peut donner aux soignants le sentiment 
d’être impuissants face à cette maladie, ou leur occasionner de la détresse morale (9, 
40, 54, 60), lesquels peuvent être accentués par le manque de temps des soignants 
et le manque de ressources en santé (36, 38, 52, 54, 56, 58).

2. Problèmes moraux reliés aux choix de la manière de mourir

a. Problèmes moraux reliés au désir de devancer le moment de la mort

Patients : Les patients qui songent à devancer le moment de leur mort ne veulent 
pas tous passer à l’action (59, 62). Cette variabilité interindividuelle dans la volonté 
d’agir sur le désir de mourir soulève l’importance d’une approche personnalisée 
dans les discussions sur ce sujet, surtout considérant que le patient lui-même peut ne 
pas être pleinement conscient de ce qui le mène à vouloir mourir. Parmi les divers 
motifs pouvant sous-tendre le désir de mourir figure la perception que la mort est 
le meilleur moyen de résoudre leurs problèmes (9, 15, 41, 62). Bien que cela puisse 
être le cas, cette impression peut aussi découler d’un manque de compréhension 
des options qui s’offrent au patient, lesquelles ne sont pas limitées à l’AMM (5). 
De plus, la possibilité d’avoir recours à une AMM pourrait procurer un sentiment 
de sécurité et de contrôle aux patients, et ainsi apaiser leur détresse sans qu’ils 
en fassent nécessairement usage (54, 63), mais cette avenue pourrait aussi aller à 
l’encontre du meilleur intérêt du patient se trouvant en situation de vulnérabilité.

Proches : Le désir de mourir exprimé par le patient peut exacerber une souffrance 
déjà existante chez les proches (56), lesquels peuvent ressentir de la détresse et 
un besoin de soutien dans l’accompagnement du patient (12, 35). La souffrance et 
le deuil liés à la perspective de perdre le patient peuvent grandement affecter les 
proches, ce qui peut mettre à mal les discussions entourant le désir de mourir (38, 60).

Soignants : Face à un sujet aussi sensible que la mort, il peut être éprouvant pour 
les soignants de déterminer quand et comment initier des discussions sur le désir de 
mourir, tout en favorisant une communication ouverte et en mettant de côté leurs valeurs 
et croyances personnelles sur ce sujet (12, 40). Certains symptômes psychologiques 
et existentiels de la maladie, tels que la dépression, le désespoir et la perte de sens 
à la vie, peuvent mener un patient à vouloir mourir (56). Il peut alors être difficile 
pour les soignants de distinguer si la volonté propre du patient est véritablement de 
mourir ou non. Tenir compte des proches et des autres soignants, qui peuvent eux 
aussi vivre difficilement avec le désir de mourir du patient (38), peut l’être tout autant.
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b. Problèmes moraux reliés à la formulation  
et à l’accueil de la demande d’aide médicale à mourir

Patients : Tout comme pour le désir de mourir, les valeurs, motifs et intentions 
derrière une demande d’AMM sont multiples et complexes (5, 39, 50, 54, 62, 64). 
Le patient demandeur pourrait notamment vouloir obtenir une AMM afin d’éviter la 
perte de dignité découlant d’un niveau d’invalidité intolérable, ou afin de ne pas être 
un fardeau pour ses proches (5). Des craintes ou de l’anxiété par rapport au déclin 
causé par la SLA et menant à la mort, ainsi que le désir de contrôler les circonstances 
de sa mort afin de mourir en ses propres termes peuvent aussi motiver la demande 
d’AMM (54). En cas d’objection de conscience de la part des soignants, qui ne 
seraient pas en mesure de prodiguer une AMM à cause de convictions personnelles 
(morales, philosophiques, religieuses ou idéologiques), les patients peuvent ressentir 
de la détresse ou avoir le sentiment d’être abandonnés (5), soulignant l’importance 
d’une communication de qualité quant à l’objection de conscience. 

Proches : La demande d’AMM est bouleversante pour les proches, qui peuvent 
être en désaccord avec celle-ci (41, 62). Elle peut aussi être un choc pour les proches 
(60) et les mener à éviter les discussions concernant la fin de vie (62, 64). Les 
proches peuvent aussi être réticents à exprimer leur désaccord avec la demande 
d’AMM par crainte de paraître égoïstes, de générer plus de souffrance au patient 
ou d’alourdir son fardeau (60). Dans d’autres cas, des proches épuisés (12, 37, 41, 
56, 57) pourraient inciter le patient à envisager une AMM.

Soignants : Lorsqu’une demande d’AMM leur est formulée, les soignants doivent 
explorer les motivations sous-jacentes à cette demande (42, 62), tout en incluant les 
proches dans les discussions et en respectant l’autonomie du patient (64). S’ajoute 
à cette tâche complexe le devoir de s’assurer que tout a été fait pour maximiser le 
confort et la qualité de vie du patient, dans la mesure de ce qui est acceptable aux 
yeux de celui-ci (54). Cela peut s’avérer difficile, surtout dans un contexte où les 
ressources du système de santé sont limitées (67). S’ils font objection de conscience, 
les soignants doivent quand même veiller à ce que la demande d’AMM soit prise en 
charge par un autre soignant (42, 69). Ce transfert de responsabilité peut générer un 
malaise chez les soignants objecteurs de conscience, qui peuvent avoir l’impression 
d’être ainsi complices d’un acte qu’ils n’approuvent pas (34, 62). Qui plus est, 
peu importe ses convictions personnelles, tout soignant qui reçoit une demande 
d’AMM devrait à tout le moins répondre correctement à cette demande avant de 
la transférer à quelqu’un d’autre, afin de ne pas nuire au patient. Cela peut être 
particulièrement éprouvant pour les soignants objecteurs de conscience (54, 62), 
qui peuvent avoir du mal à cerner les limites de leur responsabilité professionnelle 
dans ce contexte (15, 41, 68).

Pa
tie

nt
s

Pr
oc

he
s

So
ig

na
nt

s

2.
3 

– 
Pr

ob
lè

m
es

 r
el

ié
s à

 l’
év

al
ua

tio
n 

de
 la

 d
em

an
de

 d
’a

id
e 

m
éd

ic
al

e 
à 

m
ou

ri
r

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

n.
a.

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

La
 s

ou
ffr

an
ce

 p
sy

ch
iq

ue
 e

st
 s

ou
ve

nt
 in

vo
qu

ée
 

pa
r l

es
 d

em
an

de
ur

s 
d’

A
M

M
, m

ai
s 

el
le

 e
st

 p
lu

s 
di

ffi
ci

le
 à 

év
al

ue
r o

bj
ec

tiv
em

en
t q

ue
 la

 so
uf

fra
nc

e 
ph

ys
iq

ue
 (5

9)
, c

e 
qu

i p
ou

rr
ai

t l
im

ite
r l

’a
cc

ès
 à

 
l’A

M
M

 e
n 

l’a
bs

en
ce

 d
e 

so
uf

fr
an

ce
 p

hy
si

qu
e

 •
D

éf
i d

e 
dé

m
on

tre
r 

qu
e 

sa
 d

em
an

de
 d

’A
M

M
 

es
t c

on
gr

ue
nt

e 
av

ec
 s

es
 v

al
eu

rs
 c

on
nu

es
 e

t s
a 

vi
si

on
 (4

2,
 6

7)
 •

Le
 s

en
tim

en
t d

’a
ba

nd
on

 e
t d

e 
dé

se
sp

oi
r 

lié
 a

u 
re

fu
s d

e 
sa

 d
em

an
de

 d
’A

M
M

 p
ou

rr
ai

t m
en

er
 le

 
pa

tie
nt

 a
u 

su
ic

id
e 

afi
n 

d’
év

ite
r u

n 
ch

em
in

 v
er

s 
la

 m
or

t q
ui

 lu
i s

em
bl

e 
is

ol
é,

 p
ro

lo
ng

é 
vo

ir
e 

vi
ol

en
t (

50
)

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

n.
a.

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

En
 ca

s d
e d

és
ac

co
rd

 av
ec

 la
 de

m
an

de
 d’

A
M

M
 (6

2,
 

64
), 

le
s p

ro
ch

es
 p

ou
rr

ai
en

t t
en

te
r d

e 
l’i

nv
al

id
er

.

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

 •
M

an
qu

e 
de

 t
em

ps
 p

ou
r 

év
al

ue
r 

la
 d

em
an

de
 

d’
A

M
M

 re
çu

e 
(6

4)
 •

D
if

fi
cu

lt
é 

de
 l

’é
va

lu
at

io
n 

cl
in

iq
ue

 d
e 

l’a
dm

iss
ib

ili
té

 de
 la

 de
m

an
de

 d’
A

M
M

 (s
ou

ffr
an

ce
 

ps
yc

hi
qu

e,
 d

ép
re

ss
io

n,
 e

tc
.) 

(6
, 6

2)
 •

M
an

qu
e 

d’
ac

cè
s 

au
x 

re
ss

ou
rc

es
 p

er
tin

en
te

s 
à 

l’
év

al
ua

tio
n 

de
 l

a 
de

m
an

de
 d

’A
M

M
 (

ex
. 

co
ns

ul
ta

tio
n 

en
 p

sy
ch

ia
tri

e)
 (1

5)
 •

D
iffi

cu
lté

s 
lié

es
 a

ux
 d

is
cu

ss
io

ns
 a

pp
ro

fo
nd

ie
s 

re
qu

ise
s p

ar
 l’

év
al

ua
tio

n 
d’

un
e d

em
an

de
 d

’A
M

M
, 

av
ec

 r
es

pe
ct

 p
ou

r 
le

s 
va

le
ur

s 
et

 c
ro

ya
nc

es
 d

u 
pa

tie
nt

 (4
2,

 6
2,

 6
4)

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

D
iffi

cu
lté

 d
’é

va
lu

er
 la

 s
ou

ffr
an

ce
 p

sy
ch

iq
ue

 e
t 

au
tre

s m
ot

ifs
 so

us
-te

nd
an

t l
a 

de
m

an
de

 d
’A

M
M

 
(3

9)
 •

D
éfi

 d
’é

va
lu

er
 l’

ap
tit

ud
e d

u 
pa

tie
nt

, l
e c

ar
ac

tè
re

 
lib

re
 e

t é
cl

ai
ré

 d
e 

la
 d

em
an

de
 d

’A
M

M
, e

t l
a 

co
ng

ru
en

ce
 d

e 
la

 d
em

an
de

 a
ve

c 
le

s 
va

le
ur

s 
du

 
pa

tie
nt

 (4
2)

 •
D

éfi
 d

e n
e p

as
 in

va
lid

er
 u

ne
 d

em
an

de
 d

’A
M

M
 su

r 
la

 b
as

e d
e c

on
cl

us
io

ns
 h

ât
iv

es
 o

u 
de

 su
pp

os
iti

on
s 

er
ro

né
es

 (6
8)

, p
ar

 in
co

nf
or

t f
ac

e à
 ce

tte
 p

ra
tiq

ue
.

*n
.a

. :
 L

e 
fa

it 
qu

e 
ce

rta
in

es
 c

at
ég

or
ie

s p
or

te
nt

 la
 m

en
tio

n 
« 

no
n-

ap
pl

ic
ab

le
 »

 n
e 

si
gn

ifi
e 

pa
s q

u’
au

cu
n 

pr
ob

lè
m

e 
ne

 p
eu

t s
ur

ve
ni

r e
n 

lie
n 

av
ec

 c
et

te
 c

at
ég

or
ie

, 
m

ai
s u

ni
qu

em
en

t q
u’

au
cu

n 
pr

ob
lè

m
e 

n’
a 

ét
é 

id
en

tifi
é 

à 
pa

rti
r d

e 
la

 li
tté

ra
tu

re
 c

on
su

lté
e.

 L
a 

co
ns

ul
ta

tio
n 

de
 p

ar
tie

s p
re

na
nt

es
 p

ou
rr

ai
t m

et
tre

 e
n 

lu
m

iè
re

 d
iv

er
s 

pr
ob

lè
m

es
 n

on
 m

en
tio

nn
és

 d
an

s c
et

te
 re

vu
e.

JIB 2022-3-4.indb   113JIB 2022-3-4.indb   113 21/03/2023   10:4221/03/2023   10:42

©
 E

S
K

A
 | 

T
él

éc
ha

rg
é 

le
 1

3/
04

/2
02

3 
su

r 
w

w
w

.c
ai

rn
.in

fo
 v

ia
 U

ni
ve

rs
ité

 d
e 

M
on

tr
éa

l (
IP

: 1
32

.2
04

.9
.2

39
)©

 E
S

K
A

 | T
éléchargé le 13/04/2023 sur w

w
w

.cairn.info via U
niversité de M

ontréal (IP
: 132.204.9.239)



114

Ta
bl

ea
u 

3.
 P

ro
bl

èm
es

 m
or

au
x 

id
en

tifi
és

 à
 p

ar
tir

 d
e 

la
 li

tté
ra

tu
re

 e
n 

ce
 q

ui
 c

on
ce

rn
e 

 
la

 m
is

e 
en

 œ
uv

re
 d

e 
l’a

id
e 

m
éd

ic
al

e 
à 

m
ou

rir
 e

t l
’a

cc
om

pa
gn

em
en

t d
an

s l
e 

de
ui

l

Pa
tie

nt
s

Pr
oc

he
s

So
ig

na
nt

s

3.
1 

– 
Pr

ob
lè

m
es

 re
lié

s à
 la

 m
is

e 
en

 œ
uv

re
 d

e 
l’a

id
e 

m
éd

ic
al

e 
à 

m
ou

rir

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

 •
R

is
qu

e 
d’

un
 m

an
qu

e 
d’

ac
ce

ss
ib

ili
té

 à
 l’

A
M

M
 

si
 tr

op
 p

eu
 d

e 
so

ig
na

nt
s 

so
nt

 p
rê

ts
 à

 la
 m

et
tre

 
en

 œ
uv

re
 (1

5)
.

 •
La

 te
rm

in
ol

og
ie

 «
 a

id
e 

m
éd

ic
al

e 
» 

pe
ut

 in
du

ire
 

un
 b

ia
is

 fa
vo

ra
bl

e 
en

ve
rs

 l’
A

M
M

 (5
)

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

Le
s 

pe
rs

on
ne

s 
at

te
in

te
s 

de
 S

LA
 q

ui
 v

iv
en

t e
n 

m
ili

eu
x 

ru
ra

ux
 p

eu
ve

nt
 fa

ire
 fa

ce
 à

 u
n 

m
an

qu
e 

d’
ac

cè
s a

ux
 re

ss
ou

rc
es

 d
e p

oi
nt

e d
isp

on
ib

le
s d

an
s 

le
s g

ra
nd

es
 m

ét
ro

po
le

s (
35

), 
il 

es
t p

os
si

bl
e 

qu
e 

ce
s 

pa
tie

nt
s 

ai
en

t a
us

si
 m

oi
ns

 a
cc

ès
 à

 l’
A

M
M

, 
ce

 q
ui

 li
m

ite
ra

it 
le

ur
s o

pt
io

ns
 d

e 
so

in
s.

 •
Le

s p
ré

fé
re

nc
es

 d
e fi

n 
de

 v
ie

 d
’u

n 
pa

tie
nt

 d
oi

ve
nt

 
êt

re
 re

sp
ec

té
es

 le
 p

lu
s 

po
ss

ib
le

 (4
8)

, m
ai

s 
ce

la
 

pe
ut

 ê
tre

 d
iffi

ci
le

 si
 u

n 
pa

tie
nt

 so
uh

ai
te

 re
ce

vo
ir 

un
e A

M
M

 al
or

s q
u’

il 
vi

t d
an

s u
n 

m
ili

eu
 d

e s
oi

ns
 

qu
i n

’o
ffr

e 
pa

s c
et

te
 p

os
si

bi
lit

é.
 •

D
es

 p
er

so
nn

es
 q

ui
 s’

ad
ap

te
nt

 b
ie

n 
à l

a v
ie

 av
ec

 la
 

m
al

ad
ie

 p
ou

rr
ai

en
t i

nt
er

pr
ét

er
 l’

ac
cè

s à
 l’

A
M

M
 

co
m

m
e 

un
e 

su
gg

es
tio

n 
qu

e 
la

 v
ie

 d
e 

pe
rs

on
ne

s 
da

ns
 le

ur
 c

on
di

tio
n 

ne
 v

au
t p

as
 la

 p
ei

ne
 d

’ê
tre

 
vé

cu
e 

(6
2)

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

 •
Le

s s
ou

ffr
an

ce
s e

t p
er

ce
pt

io
ns

 d
e l

’A
M

M
 q

ui
 le

ur
 

so
nt

 p
ro

pr
es

 s
on

t i
ns

uf
fis

am
m

en
t d

oc
um

en
té

es
 

(1
5)

.
 •

D
ét

re
ss

e 
lié

e 
à 

le
ur

 im
pl

ic
at

io
n 

(o
cc

as
io

nn
el

le
) 

da
ns

 la
 m

is
e e

n 
œ

uv
re

 d
e l

’A
M

M
 so

us
 fo

rm
e d

e 
su

ic
id

e 
as

si
st

é 
(5

0)

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

D
iffi

cu
lté

 de
 co

nc
ili

er
 le

ur
 vo

lo
nt

é d
’a

cc
om

pa
gn

er
 

le
 p

at
ie

nt
 (

47
) 

av
ec

 le
ur

 m
al

ai
se

 à
 a

ss
is

te
r 

à 
l’A

M
M

.

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

 •
D

éfi
 d

e s
’a

ss
ur

er
 q

ue
 to

ut
 a 

ét
é f

ai
t p

ou
r c

on
trô

le
r 

le
s s

ym
pt

ôm
es

 d
u 

pa
tie

nt
 et

 p
ou

r s
ou

te
ni

r c
el

ui
-c

i 
av

an
t d

e 
m

et
tre

 e
n 

œ
uv

re
 l’

A
M

M
 (3

8,
 5

4,
 6

9)
 •

D
éfi

 d
’a

cc
ep

te
r q

ue
 la

 v
ol

on
té

 d
e r

ec
ev

oi
r l

’A
M

M
 

pu
iss

e p
er

sis
te

r m
al

gr
é d

es
 so

in
s a

pp
ro

pr
ié

s (
38

)
 •

R
ét

ic
en

ce
 à 

m
et

tre
 en

 œ
uv

re
 l’

A
M

M
 m

al
gr

é l
eu

r 
ac

co
rd

 a
ve

c 
le

 c
on

ce
pt

 d
’A

M
M

 (5
)

 •
Pr

éo
cc

up
at

io
n 

po
ur

 le
 m

an
qu

e 
d’

en
ca

dr
em

en
t 

de
s 

pr
at

iq
ue

s 
ad

ve
na

nt
 q

ue
 tr

op
 p

eu
 s

oi
gn

an
ts

 
so

ie
nt

 d
is

po
sé

s à
 m

et
tre

 e
n 

oe
uv

re
 l’

A
M

M
 (5

).

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

M
al

ai
se

 d
’a

vo
ir 

à p
ro

di
gu

er
 u

ne
 A

M
M

 sa
ns

 q
ue

 
ce

rta
in

s p
ro

ch
es

 n
’e

n 
so

ie
nt

 in
fo

rm
és

, m
êm

e 
si

 
c’

es
t c

e 
qu

e 
le

 p
at

ie
nt

 so
uh

ai
te

 (6
0,

 6
2)

.

3.
2 

– 
Pr

ob
lè

m
es

 re
lié

s à
 l’

ac
co

m
pa

gn
em

en
t d

es
 fa

m
ill

es
 su

ite
 à

 l’
ai

de
 m

éd
ic

al
e 

à 
m

ou
rir

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

n.
a.

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :

n.
a.

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

 •
Le

s 
ex

ig
en

ce
s 

so
ci

ét
al

es
 p

eu
ve

nt
 e

m
pê

ch
er

 le
s 

pr
oc

he
s d

e 
vi

vr
e 

le
ur

 d
eu

il 
à 

le
ur

 ry
th

m
e 

(5
5)

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

Le
 d

eu
il 

de
s 

pr
oc

he
s 

pe
ut

 ê
tre

 p
lu

s 
pé

ni
bl

e 
en

 
pr

és
en

ce
 d

e c
on

fli
ts

 n
on

-r
és

ol
us

 (e
x 

: d
és

ac
co

rd
 

av
ec

 la
 d

em
an

de
 d

’A
M

M
) o

u 
si

 l’
A

M
M

 a 
lie

u 
à 

le
ur

 in
su

 (6
0,

 6
2)

 •
L’

or
ga

ni
sa

tio
n 

im
pa

rfa
ite

 d
e l

’A
M

M
 (5

5)
 n

e t
ie

nt
 

pa
s n

éc
es

sa
ire

m
en

t c
om

pt
e d

u 
be

so
in

 d
es

 p
ro

ch
es

 
d’

êt
re

 a
cc

om
pa

gn
és

 d
an

s l
e 

de
ui

l.

Pr
ob

lè
m

es
 ra

pp
or

té
s :

 •
M

an
qu

e 
de

 t
em

ps
 o

u 
de

 r
es

so
ur

ce
s 

po
ur

 
ac

co
m

pa
gn

er
 le

s f
am

ill
es

 d
an

s l
e 

de
ui

l (
55

, 5
8)

Pr
ob

lè
m

es
 a

nt
ic

ip
és

 :
 •

Le
s 

so
ig

na
nt

s 
ac

co
m

pa
gn

en
t l

es
 p

ro
ch

es
 d

an
s 

le
 d

eu
il 

(5
5)

, m
ai

s i
ls

 p
eu

ve
nt

 e
ux

-m
êm

es
 a

vo
ir 

be
so

in
 d

’ê
tre

 a
cc

om
pa

gn
és

 p
ou

r 
vi

vr
e 

av
ec

 le
 

po
id

s d
e 

m
et

tre
 fi

n 
à 

la
 v

ie
 d

’u
ne

 p
er

so
nn

e 
(6

7)
.

JIB 2022-3-4.indb   114JIB 2022-3-4.indb   114 21/03/2023   10:4221/03/2023   10:42

©
 E

S
K

A
 | 

T
él

éc
ha

rg
é 

le
 1

3/
04

/2
02

3 
su

r 
w

w
w

.c
ai

rn
.in

fo
 v

ia
 U

ni
ve

rs
ité

 d
e 

M
on

tr
éa

l (
IP

: 1
32

.2
04

.9
.2

39
)©

 E
S

K
A

 | T
éléchargé le 13/04/2023 sur w

w
w

.cairn.info via U
niversité de M

ontréal (IP
: 132.204.9.239)



115

c. Problèmes moraux reliés à l’évaluation  
de la demande d’aide médicale à mourir

Patients et proches : Bien que la littérature ne fasse pas état de problèmes 
moraux concernant spécifiquement les patients ou les proches, on peut imaginer 
qu’en cas de désaccord avec la demande d’AMM, les proches pourraient tenter 
de l’invalider, que ce soit en affirmant que la demande ne s’accorde pas avec les 
valeurs du patient, en remettant en question la capacité du patient à prendre une 
telle décision, ou par tout autre moyen. Dans le cas où sa demande d’AMM serait 
refusée, un patient pourrait vivre un sentiment d’abandon et de désespoir qui 
pourrait le conduire au suicide, s’il espère ainsi éviter un chemin vers la mort qui 
lui semble isolé, prolongé voire violent (5, 50).

Soignants : Toute demande d’AMM formulée doit être considérée et éven-
tuellement évaluée selon les critères d’admissibilité du pays ou de la province 
concernée. Accorder une attention particulière à la spiritualité et au sens que le 
patient donne à sa vie est crucial et nécessite des discussions approfondies qui 
respectent les valeurs et croyances du patient, ce à quoi les soignants ne se sentent 
pas nécessairement préparés (42). De plus, les soignants peuvent vivre difficilement 
l’évaluation de la demande s’ils la reçoivent alors qu’ils manquent de temps (64) 
ou encore si certaines ressources, telles les consultations en psychiatrie, ne sont 
pas accessibles pour les appuyer (15).

3. Problèmes moraux reliés à la mise en œuvre de l’aide médicale 
à mourir et à l’accompagnement dans le deuil

a. Problèmes moraux reliés à la mise en œuvre  
de l’aide médicale à mourir

Patients : La mise en œuvre de l’AMM peut engendrer des problèmes moraux 
concernant les patients qui demandent une AMM, mais aussi des problèmes 
moraux concernant les patients qui sont en désaccord avec l’AMM. La réticence 
de plusieurs soignants à mettre en œuvre l’AMM malgré leur accord avec l’idée 
d’une AMM (5) pourrait empêcher certaines personnes d’en bénéficier même si 
elles répondent aux critères d’admissibilité (15). Par ailleurs, certains patients 
atteints de SLA qui considèrent leur qualité de vie suffisante et n’ont pas le désir 
de mourir (62) pourraient interpréter l’accès à l’AMM comme une suggestion que 
la vie des personnes dans leur condition ne vaut pas la peine d’être vécue, et ainsi 
leur occasionner de la détresse.
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Proches : L’implication occasionnelle des proches dans la mise en œuvre de 
l’AMM peut entraîner de la détresse chez ceux-ci (50). Si le patient souhaite 
qu’un proche soit présent lors de son AMM, il peut être difficile pour ce proche 
de concilier sa volonté d’accompagner le patient jusqu’au bout avec son malaise 
d’assister à une AMM.

Soignants : Les responsabilités dont les soignants doivent s’acquitter au moment 
de la mise en œuvre d’une AMM peuvent être difficiles à concilier avec le fardeau 
de mettre fin à la vie d’une autre personne. Les soignants peuvent d’ailleurs avoir 
du mal à accepter que la volonté de recevoir une AMM persiste malgré des soins 
appropriés (38) et peuvent se remettre en question ou vivre un sentiment d’échec 
dû à l’impression qu’ils n’ont pas réussi à soigner le patient adéquatement.

b. Problèmes moraux reliés à l’accompagnement des familles  
suite à l’aide médicale à mourir

Proches : Lorsque le patient a reçu l’AMM demandée, les proches doivent faire 
leur deuil, mais les exigences sociétales axées vers la productivité et la performance 
peuvent les empêcher de vivre ce deuil à leur rythme (55). Bien que certains proches 
vivent bien avec leur expérience d’accompagnement dans l’AMM, d’autres proches 
peuvent avoir beaucoup de mal à faire leur deuil, tout particulièrement en présence 
de conflits non-résolus, notamment s’ils étaient en désaccord avec l’AMM, ou si 
l’AMM a été prodiguée à leur insu (60, 62). Tout au long des soins comme après 
le décès du patient, les proches peuvent vivre un besoin d’accompagnement dans 
le deuil qui est non-comblé. Cela est potentiellement dû au fait que l’AMM reste 
un soin récent dont l’organisation demeure imparfaite (55).

Soignants : Si l’accompagnement des familles dans le deuil fait partie des 
responsabilités des soignants, le manque de temps de ceux-ci et le manque de res-
sources du système de santé pourraient limiter la capacité des soignants à assurer 
un tel accompagnement (55, 58). Par ailleurs, à la suite d’une AMM, les soignants 
peuvent avoir eux-mêmes besoin d’accompagnement (67), mais ne pas avoir accès 
aux ressources de soutien existantes. Ils pourraient aussi ne pas oser faire appel à 
de telles ressources, que ce soit par crainte de paraitre insuffisamment performants 
ou pour toute autre raison.
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DISCUSSION
Au Canada, certains critères d’admissibilité à l’aide médicale à mourir sont 

contestés et les lois encadrant sa mise en œuvre tendent à s’assouplir (3, 70-73). 
Bien que cela puisse résoudre certains problèmes moraux, il importe d’envisager si 
d’autres problèmes moraux existants pourraient ne pas être résolus, voire émerger, 
à la suite d’un élargissement de l’admissibilité à l’AMM. Cette revue de littérature 
visait à identifier quels problèmes moraux relatifs à la SLA pourraient persister ou 
surgir dans le contexte d’un élargissement des critères d’admissibilité à l’AMM 
et comment ces problèmes moraux peuvent être abordés.

Trois contextes : 1) l’expérience de la maladie, 2) le choix de la manière de mourir, 
et 3) la mise en œuvre de l’AMM et l’accompagnement dans le deuil sont au cœur 
des enjeux éthiques de l’AMM. De ces contextes émerge une variété de problèmes 
moraux particuliers à chaque partie prenante. De manière générale, l’expérience de 
la maladie impose aux patients de s’adapter à une nouvelle réalité, dans laquelle 
leur corps subit une dégénérescence souvent rapide, et où la médecine révèle ses 
limites. Les proches et les soignants, quant à eux, peuvent se sentir déchirés quant 
à la meilleure manière d’accompagner le patient dans cette épreuve. Le choix de 
la manière de mourir pourrait être de laisser la maladie suivre son cours, mais des 
alternatives comme l’AMM peuvent aussi être envisagées. Quelle que soit l’option 
choisie, les discussions desquelles ce choix découle sont éprouvantes pour les 
patients, pour les proches, comme pour les soignants, surtout lorsqu’il est question 
de formuler, de recevoir, d’accompagner ou d’évaluer une demande d’AMM. La 
mise en œuvre de l’AMM et l’accompagnement dans le deuil sont éprouvants pour 
les soignants, qui mettent activement fin à la vie d’une personne, mais aussi pour 
les proches endeuillés, qui accompagnent cette personne dans son choix.

Les résultats de notre revue nous permettent de mettre de l’avant deux observations 
importantes, qui seront développées dans la section suivante. Premièrement, des 
différences de perspectives ressortent entre les patients, les proches et les soignants, 
ce qui peut occasionner des désaccords, mais certaines similarités de perspectives 
existent également. Deuxièmement, les problèmes moraux tirés de la littérature 
émergent alors que les parties prenantes font l’expérience de la maladie, lors du 
choix de la manière de mourir, ainsi que lors de la mise en œuvre de l’AMM et 
après l’AMM, mais l’élargissement de l’admissibilité à l’AMM est une solution 
qui concerne principalement les problèmes moraux rencontrés en contexte du choix 
de la manière de mourir.
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Convergences et divergences dans les problèmes vécues

Cette revue de littérature révèle plusieurs différences entre les perspectives 
des patients, des proches et des soignants, mais aussi certaines similitudes. Les 
différences consistent surtout en des désaccords sur la meilleure manière d’agir, 
dans une situation donnée : en termes de communication (5, 9, 12, 13, 35, 37, 38, 
40, 42, 45, 46, 50, 54, 56, 60, 62, 64), en termes d’accompagnement (9, 15, 36, 38, 
40, 41, 43-45, 47, 50, 53-55, 58, 64), en termes de respect des choix (9, 36, 38, 39, 
41, 42, 45-47, 50, 52, 56, 59-62, 64, 67), etc. Ainsi, que ce soit dans des situations 
relatives à l’expérience de la maladie, au choix de la manière de mourir ou à la 
mise en œuvre de l’AMM, chaque partie prenante a une expérience unique de la 
situation dans laquelle elle se retrouve, et elle s’y trouve en interaction avec les 
autres parties prenantes. L’angle d’approche d’une situation donnée n’est donc pas 
le même pour les patients, pour les proches, ni pour les soignants, ce qui mène à 
des perceptions différentes et peut mener à des désaccords. Or, certaines similitudes 
ressortent également et pourraient permettre de transcender les limites des rôles 
incarnés par ces parties prenantes (patients, proches, soignants) et de rassembler 
leurs perspectives vers la poursuite d’un objectif commun : le mieux-être du patient.

Tel qu’en témoignent les résultats de cette revue, les soignants peuvent juger 
préférable de mettre en place des soins et interventions visant à préserver la vie 
du patient (5, 9, 40, 49, 61, 62). Les proches tendent à vouloir aider, protéger et 
soutenir le patient (38, 45-47). Les patients, eux, peuvent avoir du mal à envisager 
leur propre rôle, à travers cela : ils reçoivent des soins, ils reçoivent de l’aide, mais 
qu’en est-il, en dehors de cela ? Les impacts de la maladie et l’aide qu’ils reçoivent 
de la part des autres peuvent rendre les patients hésitants à prendre la parole. La 
maladie peut occasionner des bouleversements importants dans la vie des personnes 
concernées, dans leur perception de soi, voire dans leur identité (74, 75), ce qui 
peut leur donner un sentiment d’impuissance, ou celui de ne plus avoir de rôle à 
jouer dans cette nouvelle réalité.

Afin de restituer au patient un rôle actif dans son histoire de vie, un nombre 
croissant d’interventions en santé, notamment celles d’inspiration pragmatiste, 
visent à engager et à capaciter le patient comme acteur principal dans sa trajec-
toire thérapeutique (19). Cette intention se traduit aussi dans le développement de 
pratiques comme l’AMM, qui vise à offrir aux patients la possibilité de choisir le 
moment de leur mort, afin de les aider à mourir dans la dignité (1). Toutefois, plu-
sieurs problèmes moraux soulevés par cette revue mettent en lumière des lacunes 
dans l’engagement et dans le pouvoir-agir des personnes qui reçoivent le diagnostic 
d’une maladie dégénérative incurable telle la SLA. D’autres problèmes moraux 
soulignent la complexité des interactions entre les différentes parties prenantes 
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en contexte de SLA, compte tenu des ressources limitées et d’autres contraintes 
organisationnelles.

Dans une situation de soins donnée, qui implique un patient, ses proches et ses 
soignants, l’expérience de chaque partie prenante est différente de celle des autres, 
car chacun qui transige avec son environnement entre dans cette transaction d’un 
point de vue différent, mais aussi avec un bagage, un rôle, des valeurs, des émo-
tions et des intentions différentes (24). Ce positionnement situationnel des parties 
prenantes contribue à expliquer certaines divergences de perspectives quant à la 
meilleure manière d’agir dans un contexte de soins donné. Cela étant, l’émergence 
de situations moralement problématiques peut être attendue. Ces différences de 
perspectives gagneraient à être explicitées par le dialogue et à être considérées, plutôt 
que d’être jugées irréconciliables (76). Ainsi, une meilleure compréhension des 
perspectives des parties prenantes permet de mieux saisir la nature et la complexité 
de la situation moralement problématique identifiée (76, 77), ce qui constitue un 
point de départ incontournable à la recherche de solutions. Pour ce faire, des pro-
cessus délibératifs entre les parties prenantes peuvent mener celles-ci à s’entendre 
sur une manière de procéder en trouvant collaborativement une solution acceptable 
(20, 76). Dans ce contexte, la délibération vise à permettre aux parties prenantes 
de discuter de la situation moralement problématique et d’apprendre les unes des 
autres, afin d’envisager créativement des scénarios d’action pouvant contribuer au 
bien-être de chacun (78, 79).

L’élargissement de l’admissibilité à l’AMM  
est une solution partielle

La présente revue de littérature met en lumière que les différents problèmes 
moraux rencontrés par les parties prenantes sont spécifiques à des contextes donnés, 
et que ces contextes correspondent chacun à une période du cheminement du patient 
à travers la maladie et éventuellement vers la mort. La résolution des situations 
moralement problématiques rencontrées au quotidien étant l’un des principaux 
objectifs de l’éthique (19-23), développer des outils et ressources pour y parvenir 
permettrait de soutenir les parties prenantes qui font face à ces problèmes moraux. 
L’élargissement des critères d’admissibilité est évoqué en vue de résoudre des 
problèmes moraux rencontrés en contexte d’AMM. Il est possible d’anticiper que 
certains problèmes moraux pourraient être réglés par un élargissement des critères 
d’admissibilité, dans la mesure où ils touchent aux aspects couverts par les cri-
tères. Par exemple, permettre aux patients de consentir préalablement à l’AMM au 
moyen de directives médicales anticipées dans des contextes bien précis pourrait 
être une solution pour pallier l’inquiétude de perdre son aptitude à consentir (71). 
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L’élargissement de tels critères peut toutefois aussi faire émerger de nouveaux 
problèmes moraux et ne doit donc pas être fait à la légère. Par ailleurs, certains 
problèmes moraux ne sont pas liés aux critères d’admissibilité, notamment : le 
sentiment d’impuissance, la détresse morale ou psychologique, les défis de com-
munication, le manque de ressources et autres malaises liés à l’expérience des 
parties prenantes. Ces problèmes ne seraient donc pas réglés par un élargissement 
des critères d’admissibilité à l’AMM. Ces problèmes moraux gagneraient à être 
abordés au moyen de solutions mises en œuvre en amont et en aval de l’AMM. Ces 
solutions pourraient s’inscrire en complémentarité avec un élargissement de l’admis-
sibilité à l’AMM, car bien qu’il puisse s’avérer pertinent dans certains contextes, 
cet élargissement est une solution qui touche principalement au contexte de choix 
de la manière de mourir et non à tous les contextes où émergent des problèmes 
moraux. D’autres solutions, destinées à aborder les problèmes moraux concernant 
l’expérience de soins, la mise en œuvre de l’AMM et l’accompagnement dans le 
deuil semblent ainsi essentielles.

Certaines solutions ont déjà été envisagées pour améliorer l’expérience de soins 
et surmonter les problèmes moraux associés, dont l’amélioration de l’accès à des 
soins palliatifs de qualité (1, 9, 43). Toutefois, de nombreuses lacunes persistent à 
ce niveau (80). L’amélioration de la préparation des soignants à la mise en œuvre de 
l’AMM a aussi été envisagée (5, 15, 81), mais beaucoup de travail est encore requis 
sur ce plan. Actuellement, l’élargissement des critères d’admissibilité à l’AMM 
est de plus en plus considéré pour divers sous-groupes populationnels, notamment 
les personnes dont la souffrance est causée par la maladie mentale (72), alors que 
les solutions qui pourraient s’appliquer aux deux autres niveaux contextuels (les 
soins et la mise en oeuvre de l’AMM) sont moins mises de l’avant. L’AMM étant 
généralement considérée comme un soin d’exception, il serait moralement pro-
blématique qu’une personne atteinte de SLA demande une AMM à défaut d’avoir 
accès aux soins et au soutien dont elle aurait eu besoin, tout comme il est morale-
ment problématique que les proches endeuillés ne reçoivent pas le soutien dont ils 
auraient besoin après avoir accompagné un être cher dans la mort.

Dans ce contexte, il nous semble incontournable de souligner l’importance 
d’investir, en parallèle, des ressources et de l’énergie dans des solutions touchant à 
l’expérience de la maladie ainsi qu’à la mise en œuvre de l’AMM et à l’accompa-
gnement dans le deuil, afin d’améliorer l’expérience de soins du début à la fin pour 
les personnes vivant avec la SLA, mais aussi, éventuellement, pour les personnes 
vivant avec d’autres maladies. Une approche systémique (82), impliquant d’inter-
venir à plusieurs niveaux du système, pourrait mieux répondre à la diversité de 
problèmes moraux identifiés, et ainsi être envisagée en vue d’améliorer l’ensemble 
du processus pouvant mener (ou non) à une AMM. Par ailleurs, l’utilisation d’une 
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solution comme l’élargissement de l’admissibilité, qui ne vise qu’un seul point du 
système complexe dans lequel cheminent patients, proches et soignants du début 
des symptômes du patient jusqu’à la mort, pourrait déplacer le problème sans 
véritablement le régler. Par exemple, si l’AMM devient plus facilement accessible, 
mais que les soignants ne se sentent pas prêts à participer activement à sa mise en 
œuvre, alors certains patients jugés admissibles à l’AMM pourraient avoir du mal à 
en bénéficier. Bref, les problèmes moraux qui émergent de cette revue de littérature 
suggèrent, par leur nature et la diversité de leurs contextes d’émergence, la perti-
nence d’une intervention à plusieurs niveaux du système de soins afin d’améliorer 
l’expérience de soins et de fin de vie des personnes vivant avec la SLA, mais aussi 
celles de leurs proches et de leurs soignants.

Limites du travail

La littérature portant explicitement sur l’AMM, l’éthique et la SLA est limitée. 
Ainsi, la littérature sur l’éthique et la SLA a été explorée, considérant que la fin de 
vie y serait probablement abordée, et que des enjeux touchant l’AMM pourraient 
en être extrapolés. Cela demeure cependant une limite de notre revue et de l’état 
de la littérature. Afin de favoriser l’explicitation des dimensions morales des pro-
blèmes rencontrés par les partie prenante, nous avons tenu à inclure dans cette revue 
divers formats d’articles, y compris des commentaires rédigés par des personnes 
ayant une expérience reliée à l’AMM en contexte de SLA, car ces expériences 
sont enrichissantes pour la compréhension de la dimension morale des problèmes 
rencontrés. Aussi, en vue de complémenter les problèmes moraux rapportés, nous 
avons identifiés des problèmes moraux anticipés à partir de la littérature, lesquels 
se veulent plus moralement explicites, mais ne proviennent pas aussi directement 
des parties prenantes. De plus, la catégorisation des problèmes moraux qui a été 
utilisée dans cette revue de littérature ne reflète pas entièrement la complexité des 
situations véritablement rencontrées sur le terrain, lesquelles peuvent refléter un 
chevauchement entre certaines catégories contextuelles.

CONCLUSION
À la lumière de cette revue de littérature, l’élargissement des critères d’admissibi-

lité à l’AMM ressort comme étant une solution partielle à certains problèmes moraux 
rencontrés par les parties prenantes de la SLA : il pourrait régler des problèmes liés 
à l’admissibilité, mais la majorité des problèmes moraux identifiés par la présente 
revue de littérature ne peut pas être entièrement résolue par une modification des 
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critères d’admissibilité à l’AMM et devrait donc être abordée différemment. Afin de 
parvenir à des solutions susceptibles de résoudre les problèmes moraux rencontrés 
par les parties prenantes, les expériences et préoccupations morales de celles-ci 
gagneraient à être explorées qualitativement, afin d’en acquérir une meilleure 
compréhension. Ceci constituerait un premier pas vers le développement d’outils 
d’accompagnements et de pratiques sensibles aux besoins vécus par les personnes 
les plus directement concernées par l’AMM.
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