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L’ESSENTIEL

Les annonces du Président de la République a la fin de 1’été 2022 et
la position nouvelle du Comité national consultatif d’éthique (CCNE) ont
conduit la commission a réfléchir, moins d’un an et demi apres son rapport
sur les soins palliatifs, a I'opportunité d’une évolution du cadre juridique de
la fin de vie en France.

La commission des affaires sociales constate qu’au-dela du principe
d’une aide active a mourir, lui-méme discutable, les modalités éventuelles
de mise en ceuvre soulévent bien plus de difficultés éthiques et sociales
qu’elles n’offriraient de solutions aux situations «limites» parfois
avancées dans le débat public. C'est pourquoi, au terme de cette mission,
la commission des affaires sociales appelle a privilégier un « modele
francais » de 1’éthique du soin, fondé sur ’accompagnement et une offre
effective de soins palliatifs, non sur un accés au suicide assisté ou a
I’euthanasie.

Cette synthese présente, comme le rapport, la position majoritaire de la
commission des affaires sociales, défendue par Mmes Corinne Imbert et Christine
Bonfanti-Dossat. Au-dela des conclusions partagées sur la situation des soins palliatifs et la
méthode gouvernementale, la position de Mme Michelle Meunier se distingue de celle des
rapporteures précitées ; elle est exposée en derniére partie.

I. UN CADRE DE DISCUSSION CONTRAINT

Les trois rapporteures regrettent que le cadre actuel du débat sur la
fin de vie, dicté par une commande de 1l’exécutif dont la motivation,
incertaine, impose un agenda et des conclusions écrites par avance: il
faudrait ouvrir un «droit » a une aide active a mourir, a charge pour le
législateur ensuite d’en définir les modalités pratiques.

Un orchestre mal coordonné de prises de position prétendument
unanimes s’est formé, mélant des légitimités parfois questionnables et des
revendications aux justifications discutables.

A la question posée par la Premiére ministre «Le cadre
d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes situations
rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils étre introduits ? »,
la Convention citoyenne n’a pu répondre autrement que par la négative.
Le Président de la République a en conséquence annoncé le 3 avril dernier un
projet de loi. Loin d’en préciser de réels contours, la commande
présidentielle se borne a consacrer a tout prix l’aide active a mourir dans
la loi.




II. UNE DEMANDE SOCIALE DIFFUSE ET DELICATE A TRADUIRE
A. UNE DEMANDE MAL DEFINIE

La demande sociale d’acceés a une aide active a mourir couvre deux
réalités tres distinctes: celles d'une demande d’apaisement de certaines
souffrances irréductibles en fin de vie, et celle d'une demande
d’autodétermination en toutes circonstances.

La mission rejoint le CCNE dans le constat que les hypothéses de
souffrance irréductibles en fin de vie se sont diversifiées, et que ces
situations-limites peuvent ne pas entrer dans les cases dessinées par la loi
Claeys-Leonetti. Il est des personnes atteintes d’affections incurables et
invivables, qui souhaitent mourir précocément. L’exemple le plus connu est
celui de la maladie de Charcot, dont les personnes atteintes savent des le
diagnostic qu’elles sont condamnées.

Les échanges réalisés avec des spécialistes, et les études publiées sur
la question, montrent toutefois que les souhaits de mort provoquée sont
rarissimes chez ces personnes, infiniment plus que ceux des bien-portants
a qui la question est posée par voie de sondage et qui se projettent a leur
place.

B. DES MODALITES D’ENCADREMENT EXCESSIVEMENT COMPLEXES

Quand bien méme le principe d’une aide active a mourir serait jugé
recevable, les problémes posés par sa mise en ceuvre semblent toutefois insolubles.

1. Le fait générateur est impossible a délimiter précisément

Le CCNE propose de l'envisager dans le méme cas de figure que
celui de la sédation profonde et continue de la loi de 2016, mais pour les
patients dont le pronostic vital est engagé a moyen terme. De nombreux
interlocuteurs de la mission, et le Gouvernement lui-méme d’apres ses
premiers travaux, disent vouloir circonscrire le périmétre de 1’aide active a
mourir aux patients atteints de pathologies particuliérement graves et
incurables, voire en exclure les demandes justifiées par des souffrances
psychiques, ou bien encore celles des mineurs. Ces encadrements
apparaissent fragiles : dans les pays qui ont rendu possible 1'aide active a
mourir, la pression a 1’élargissement progressif des criteres est forte, et

difficilement résistible par les pouvoirs publics.




Il semble donc illusoire de penser que les verrous posés sur la
procédure dans un premier texte pourraient constituer de sérieuses
garanties de sécurité pour l'avenir. Des évolutions législatives ultérieures
seraient toujours présentées comme des ajustements, éventuellement justifiés
par l'application du principe d’égalité et une conception toujours plus
subjective de la dignité, conformément a la rhétorique des droits subjectifs
dans laquelle est formulée la demande d’aide active & mourir.

2. Un acte particulierement complexe a encadrer

Les modalités de réalisation de 1’acte lui-méme sont aussi délicates a
arréter que les criteres matériels d’acces au dispositif sont complexes a
définir. Que la question se porte sur l'appréciation de la situation médicale
du patient, sur le moment de l’acte ou encore sur 1’évaluation de
I’autonomie du demandeur, aucune réponse précise ne peut étre apportée de
maniere satisfaisante, si du moins l'on prétend encadrer solidement le
dispositif.

En outre, alors que le débat se concentre sur le principe méme de
I"aide active a mourir, peu distinguent le suicide assisté de 1’euthanasie.
Et peu s’interrogent sur les personnes qui pourraient effectivement en
bénéficier, alors méme que le CCNE soulignait que le suicide assisté
présentait la faiblesse de n’étre pas accessible aux personnes atteintes de
certaines affections paralysantes.

La commission ne peut enfin qu’adhérer pleinement aux fortes
réticences des soignants a leur participation aux actes d’euthanasie ou de
suicide assisté. Ces derniers ne relevent pas du soin, et pourraient créer une
confusion dans la relation entre le patient et les soignants qui
I’accompagnent.

3. Un contrdle a posteriori qui releve souvent du seul constat

N

Les exemples étrangers invitent également a relativiser les
arguments selon lesquels il serait possible de construire un dispositif
francais plus encadré que ceux des pays ayant déja ouvert 1’aide active a
mourir.

D’une part, le modele belge a bien montré ses limites, la
commission de contréle se bornant a constater le recensement des seules
déclarations qui lui sont adressées, sans pouvoir auditer les pratiques ou
controler les professionnels. Quant au systéeme néerlandais, pourtant
présenté comme particuliérement encadré, il n'a pas permis de controler le
recours toujours plus important a I’euthanasie. Les proportions de déces par
euthanasie atteignent dans ce pays un niveau qui interdit de penser qu’elle
reste limitée aux personnes placées dans des situations de souffrance
réfractaire et au pronostic vital engagé a court ou moyen terme.
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II1. LE CHOIX DETERMINE DU SOIN ET DE L’ACCOMPAGNEMENT
A. UN DEBAT PARTICULIEREMENT INTEMPESTIF

En période de crise écologique, géopolitique et sociale, il semble
particulierement maladroit de poursuivre de tels projets. Les effets
collatéraux raisonnablement prévisibles de 1’aide active a mourir pour la
société tout entiére éclipseraient les gains de liberté et d’apaisement
apportés au petit nombre qui aspire réellement a pouvoir en disposer :
rationalisation des ressources de l'offre de soins, pression exercée sur les
plus fragiles, renforcement des inégalités.

Il faut en particulier s'interroger sur le signal que le législateur
enverrait a priori aux personnes qui remplissent les critéres, surtout si certains
patients sont explicitement visés a longueur de discours: de la compassion
pour I'expression subjective d'une souffrance, ne risque-t-on pas de glisser vers
I'expression d'un jugement de valeur sur certaines conditions de vie ?

Comment faut-il comprendre I'empressement du chef de I’Etat & introduire
I'aide active a mourir, plutot qu’a présenter la loi grand dge et autonomie promise
depuis cing ans ?

B. PRIVILEGIER UNE SOCIETE DE LA SOLLICITUDE

La médecine palliative a connu des avancées majeures depuis les
années 1990-2000, de sorte que c’est essentiellement par défaut d’une bonne
couverture sur le territoire que 1’on meurt encore trop mal dans notre pays.
C’est la que les efforts doivent étre portés, non sur un dispositif d’aide active
a mourir qui risquerait dangereusement d’étre une option de repli faute
d’offre de soins satisfaisante.

e Le « modele francais de fin de vie » que la commission appelle
de ses veeux ne peut ainsi étre que celui de I’accompagnement solidaire,
fondé sur une éthique du soin.

Un tel modele doit étre facteur de solidarité a 1’'égard des plus
vulnérables, accompagnés jusqu’au bout selon leurs choix, partout sur le
territoire ; facteur de revalorisation du role des soignants, majoritairement
hostiles a la réalisation d’'un acte d’aide a mourir, et en quéte de sens dans
leur métier ; et facteur d’espoir pour chacun dans la vie collective, porteuse
de sollicitude.
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I repose essentiellement sur deux piliers: la préservation du
« trésor national » que constitue la loi Claeys-Leonetti, et I’application des
recommandations du précédent rapport de la commission sur les soins
palliatifs’.

IV. UNE OUVERTURE DE L’AIDE ACTIVE A MOURIR SOUTENUE
PAR L'UNE DES RAPPORTEURES

A.UN CADRE JURIDIQUE QUI NE REPOND PAS A CERTAINES
SITUATIONS DE GRANDE SOUFFRANCE

Michelle Meunier, dans la continuité de son rapport sur la
proposition de loi «visant a établir le droit & mourir dans la dignité »,
considere que la loi actuelle ne permet pas de répondre a I'ensemble des
situations de souffrance identifiées. Parmi ces situations, on peut citer les
maladies neurodégénératives particulierement graves, telles que la sclérose
latérale amyotrophique (SLA), les états pauci-relationnels stables et les
maladies neurodégénératives susceptibles d’occasionner des troubles
cognitifs lourds affectant gravement 1’autonomie de la personne, telles que
la maladie d’Alzheimer ou certaines démences. Dans le premier comme le
dernier cas, ces pathologies peuvent générer des souffrances existentielles
chez les patients notamment au regard de la perte d’autonomie.

B. UNE VOIE ETHIQUE POUR UN ACCES A L’AIDE ACTIVE A MOURIR
EN FRANCE ET LE DROIT A UNE MORT DIGNE

Les évolutions prudentes que le législateur a pu soutenir
depuis 1999 concernant les droits des patients et l'acces aux soins palliatifs
montrent aujourd’hui leurs limites et leur caractere incomplet. Ce constat
est d’ailleurs fait par le Comité national consultatif d’éthique, lequel estime
bien, dans son avis 139, « qu’il existe une voie pour une application éthique
d’une aide active a mourir, a certaines conditions strictes, avec lesquelles il
apparait inacceptable de tramnsiger ». La rapporteure estime que le texte
déposé en 2020 devrait pouvoir utilement servir de base de travail a
I'ouverture d'un acceés a l'aide active a mourir, avec deux modalités de mise
en ceuvre, le suicide assisté et I’euthanasie. Il sera nécessaire de veiller a
I’encadrement du dispositif et garantir 1’autonomie de la personne mais
aussi la tracabilité et la collégialité de la décision médicale d’accéder a la
demande du patient.

T Rapport d'information n°® 866 (2020-2021) de Mmes Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et
Michelle Meunier, fait au nom de la commission des affaires sociales, déposé le 29 septembre 2021.



-12 -

Le droit a la vie et a une vie digne commande un droit 4 une mort digne
pour chacun. Il appartient a la société, compte tenu des moyens dont elle dispose, de
rendre effectif ce droit.

Réunie le mercredi 28 juin 2023 sous la présidence de Catherine
Deroche, la commission des affaires sociales a adopté les conclusions de la
mission, s’est opposée a I'ouverture d’un droit a I’aide active a mourir et a
autorisé la publication des travaux des rapporteures sous la forme d'un
rapport d’information.
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AVANT-PROPOS

Les annonces du Président de la République relatives a 1'examen
prochain d’un projet de loi ouvrant une aide active a mourir ont conduit la
commission a prolonger les travaux qu’elle avait déja menés, en 2021, sur la
situation des soins palliatifs a droit constant.

Les trois rapporteures d’alors ont été de nouveau désignées par leurs
collegues pour examiner spécifiquement l'opportunité d’introduire une
forme d’aide a mourir dans notre droit.

La question de la fin de vie reléve de la bioéthique. S'il est courant,
de la part des observateurs de tous bords, de renvoyer sur ces sujets, et celui
de la fin de vie en particulier, a I'expérience individuelle, a la sensibilité
personnelle, aux convictions de chacun, c’est une position dans laquelle le
législateur, garant de I'intérét général, ne peut se laisser enfermer. C’est dans
cette optique que les rapporteures ont mené leur réflexion, poursuivant
I’objectif moins de soupeser les arguments favorables et en sens contraire,
encore que cet exercice s'impose, que de réfléchir prospectivement a ce qui
garantira, a I’avenir, un minimum de cohésion sociale.

Si les rapporteures ont lancé leurs travaux sans a priori sur les
conclusions qu’elles en attendaient, il est apparu au fil des auditions qu’'une
position commune sur 'ouverture d’une aide active a mourir ne pourrait se
dégager ni, donc, étre proposée de maniere consensuelle au vote de la
commission des affaires sociales.

Le présent rapport présente ainsi la position que Corinne Imbert et
Christine Bonfanti-Dossat estiment susceptible de réunir la majorité des
suffrages des membres de la commission : qui est d’opposition a I’ouverture
de toute forme d’aide active a mourir. Si Michelle Meunier partage les
constats relatifs aux soins palliatifs et a 1'application de la loi Claeys-
Leonetti, elle demeure, comme elle 1'avait été en tant que rapporteure d’une
proposition de loi sur le sujet! discutée en 2021, favorable a I’ouverture tant
de l'assistance au suicide que de I’euthanasie.

T Texte n°® 131 (2020-2021) de Mme Marie-Pierre de La Gontrie et plusieurs de ses collegues, déposé
au Sénat le 17 novembre 2020.
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UNE REFLEXION CONTRAINTE

I. LE PRESENT DEBAT SUR LA FIN DE VIE: UNE METHODE
CONTESTABLE

Le présent rapport poursuit les travaux engagés par la commission
des affaires sociales en 2021 sur la situation des soins palliatifs?, qui listait
pas moins de quarante-cinq propositions pour renforcer le maillage
territorial de 1'offre, ouvrir la formation du personnel soignant, fluidifier les
parcours d’accompagnement, adapter les modalités de financement de I'offre
de soins, mieux outiller les Ehpad, mieux faire connaitre aux patients leurs
droits, ou encore soutenir la recherche et renforcer le pilotage du secteur.

Ces travaux ont toutefois subi le calendrier et la méthode fixés par
le Gouvernement a I’automne 2022. Apres s’étre dit, en tant que candidat a
I’élection présidentielle, favorable a ce que la France « évolue vers le modele
belg »2, le Président de la République a en effet annoncé le 8 septembre 2022
le lancement d"une convention citoyenne sur la fin de vie.

Une telle annonce anticipait de cinq jours la publication de l'avis
n°® 139 du Comité consultatif national d’éthique (CCNE), rendu certes sur la
base d’une auto-saisine de juin 2021. Le Comité y reconnait 1'existence
d’« une voie pour une application éthique d'une aide active a mourir » pour les
« personnes majeures atteintes de maladies graves et incurables, provoquant des
souffrances physiques ou psychiques réfractaires, dont le pronostic vital est engagé a
moyen terme », a certaines conditions qu’il précise.

Outre que la commission n’a donc pas choisi de consacrer la
premiere moitié de 'année 2023 a la question de 1’aide médicale a mourir,
elle estime que la méthode retenue par le Gouvernement est contestable a
trois égards au moins.

D’abord, sa contribution a la fragmentation des lieux de Ila
réflexion n’a pas favorisé la clarté du débat public. A la présente mission
d’information ainsi qu’a celle de 1’Assemblée nationale, installée le
29 novembre 20223, se sont en effet ajoutés la convention citoyenne sur la fin
de vie, logée au Conseil économique, social et environnemental (Cese), mais
aussi deux groupes de travail pilotés par Olivier Véran et Agnes Firmin
Le Bodo, ministres délégués aupres, respectivement, de la Premiére ministre
et du ministre de la santé et de la prévention. Le premier groupe a réuni

I Rapport d'information n°® 866 (2020-2021) de Mmes Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et
Michelle Meunier, fait au nom de la commission des affaires sociales, déposé le 29 septembre 2021.

2 Le 31 mars 2022, en déplacement a Fouras, en Charente-Maritime.

3 Mission d’évaluation de la loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie dite Claeys-Leonetti.
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quinze parlementaires issus de tous les groupes sauf le groupe socialiste du
Sénat et les groupes Les Républicains des deux chambres, qui ont refusé d’y
participer ; le second a rassemblé 37 professionnels de santé. A ces instances
s’ajoute le groupe de travail présidé par 1'académicien Erik Orsenna chargé
de réaliser un lexique de la fin de vie.

Que le produit des travaux des trois derniers n’ait pas encore été
rendu public n"empéche pas de hasarder que cette multiplicité d’enceintes
de discussion, peut-étre justifiée par la complexité des questions abordées,
fait peu pour aider le citoyen a discerner quelles légitimités s’expriment a
chaque instant dans le débat public. C'est d’autant moins le cas lorsque
I'expertise du CCNE est publiée concomitamment aux annonces de
'exécutif, et lorsque le travail des représentants du peuple est précédé par
celui d’une instance ad hoc dont le pilotage est confié au ministre délégué
« chargé du renouveau démocratique », lui-méme convaincu qu’il y a sur la
question « une forme de consensus dans la population », et qu’« il faut embarquer
tout le monde »1.

C’est peu dire que les annonces faites par le chef de I’Etat a l'issue
des travaux de la convention n’ont pas dissipé ce brouillage des
responsabilités. Emmanuel Macron a en effet demandé le 3 avril
au Gouvernement, «en lien avec les parlementaires désignés par le président
du Sénat et la présidente de |’Assemblée nationale qui, avec leur conférence des
présidents, auront a faire ce travail transpartisan - de mener une ceuvre de
co-construction, sur la base de cette référence solide, qui est celle de la convention
citoyenne et en lien avec toutes les parties prenantes »2. Outre la curiosité qui
veut que l'écriture d'un texte sur 1'aide active a mourir ait été confiée a la
ministre chargée « des professions de santé », il semble aux rapporteurs que le
souci de faire contribuer précocement le plus grand nombre a la réflexion
n'est compatible que jusqu’a un certain point avec le respect des regles
constitutionnelles.

La clarté du débat public subit un préjudice plus grand encore du
fait que les apparences de neutralité de certains acteurs de la réflexion
n‘ont pas toujours été préservées. On s’étonne en effet que le Conseil
économique, social et environnemental ait cru bon de réitérer la position
tavorable au suicide assisté et a I'euthanasie, qu’il avait déja prise en 20183,
dans un nouvel avis en date du 9 mai 20234, soit quelques jours apres

I Interview de M. Olivier Véran, ministre délégqué, chargé du renouveau démocratique, porte-parole
du Gouvernement, a France 2 le 17 novembre 2022.

2 Déclaration de M. Emmanuel Macron, Président de la République, concernant les conclusions de la
Convention citoyenne sur la fin de vie, a Paris le 3 avril 2023.

3 Fin de vie : la France a I'heure des choix », Avis du Conseil économique, social et environnemental
présenté par M. Pierre-Antoine Gailly, rapporteur au nom de la commission temporaire « Fin de
vie », avril 2018.

4 « Fin de vie : faire évoluer la loi ? », Avis du Conseil économique, social et environnemental sur
proposition de la commission temporaire « Fin de vie », rapporté par Mme Dominique Joseph,
le 9 mai 2023.
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I’achévement de ses travaux par la convention citoyenne. Que ce nouvel avis
ait été publié sous le rapport de la représentante de la Mutualité francaise,
dont le role sur ces questions est parfois controversél, n’est pas de nature a
préserver l'apparence d’impartialité que 'organisateur d’un tel exercice de
participation citoyenne aurait été inspiré de cultiver.

Au dossier d'une méthode contestable, on versera encore
I'observation que la question posée aux membres de la convention
citoyenne sur la fin de vie n’était elle-méme pas dénuée de partialité :
« Le cadre d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes situations
rencontrées ou d'éventuels changements devraient-ils étre introduits ? »
La réponse a cette question pouvait difficilement étre positive car, que la loi
aligne sous la méme toise une grande diversité de situations par hypothese
singulieres, tel est son objet méme. La réponse semblait donc en quelque
sorte contenue dans la question.

Un des membres de la convention, auditionné par la commission en
formation pléniére, I’a d"ailleurs reconnu : « Nous aurions eu intérét a consacrer
plus de temps a la formulation de la question de Mme la Premiére ministre et ses
présupposés. 1l s’agit en effet d'une question orientée. Connaissez-vous une loi qui
serait parfaitement conforme a son objet et répondrait a toutes les situations ?... De
toute évidence, non ! »2.

Enfin, le choix, par le Gouvernement, du moment propice au
lancement d’un tel débat appelle de rapides observations - et appellera
peut-étre, un jour, de plus longs développements.

En 2023, la société francgaise vieillit et ce vieillissement s’accélere? ;
la population la plus agée et dépendante croit, de méme que l'intensité de
cette dépendance, selon les outils existants pour la mesurer#; or outre cela, le
systéme de santé traverse une crise profonde, pour ne rien dire de celui de la
prise en charge du grand age, marqué en 2020-2021 par 1l'épidémie de
covid-19 et en 2022 par le scandale des mauvais traitements en Ehpad? ; dans
un espace économique entré en récession et une situation géopolitique
européenne et mondiale que 'on peut simplement qualifier d’extrémement
préoccupante, on ne saurait enfin soutenir que le moment soit bien choisi
pour autoriser quelque forme que ce soit d’aide active a mourir, si du moins
’on se place, non pas du point de vue de la personne désespérée a vouloir en
mourir, qui n’appelle évidemment que la compassion, mais du point de vue du
décideur public.

1 Voir « Le role controversé des mutuelles dans le débat sur l'euthanasie », dans Le Figaro
du 23 septembre 2022.

2 Audition du 7 juin 2023.

3 Ined, « Le vieillissement de la population s’accélére en France et dans la plupart des pays
développés », communiqué publié le 15 Septembre 2021.

4 Claude Jeandel et Olivier Guérin, rapport de la mission sur les USLD et les Ehpad, juin 2021.

5 Voir le rapport d’information n° 771 (2021-2022) de M. Bernard Bonne et Mme Michelle Meunier,
fait au nom de la commission des affaires sociales, déposé le 12 juillet 2022.
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II. SUR LE POINT DE VUE ADOPTE PAR LE PRESENT RAPPORT

Ce qui précede s’entend en effet si I'on considére que le présent
rapport aborde la question de la fin de vie et de 1'aide a mourir sous un
angle sans doute un peu différent de celui retenu par la plupart des acteurs
ayant déja pris position sur cette question : simple citoyen, souffrant ou non,
philosophe, juriste, professionnel de santé, spécialiste d’éthique ou militant
associatif.

Tous ces points de vue sont non seulement légitimes mais
indispensables a la prise de décision publique, et c’est d’ailleurs sur eux tous
que s’appuie le législateur sur tous sujets, qui nourrissent ses travaux
préparatoires - et la présente mission ne fait sur ce point aucunement
exception.

L’angle sous lequel le présent rapport aborde la question conduit
cependant a apporter des nuances a la pertinence de certaines notions
couramment invoquées au soutien de l'appréciation la plus répandue des

problemes posés par la fin de vie, laquelle est strictement individuelle :

e L’autonomie, d’abord, généralement entendue comme la loi
souveraine de l'individu délié de son environnement. Or comme 1'a dit
Bernard-Marie Dupont devant la commission, «[l’autonomie n’est pas
l'indépendance »'. Que 1l'interdépendance, au contraire, soit la régle dans les
sociétés développées, non seulement la sociologie est née il y a plus d’'un
siecle pour le dire plus finement que ne le feraient la philosophie ou
I"économie politique, mais c’est encore plus vrai dans la relation de soin
impliquant un individu malade, souffrant, vulnérable, pris en charge par
d’autres : « dans la situation clinique, I'autonomie du patient est davantage un
point d’arrivée qu’un point de départ »2;

¢ La notion de dignité, ensuite. Pour André Comte-Sponville, « il va
de soi que tous les étres humains étant égaux en droit et en dignité, le mourant,
méme s'il souffre atrocement, a exactement la méme dignité que ceux qui sont en
bonne santé ». Il en résulte que la dignité ne saurait étre le critére sur lequel
faire reposer l'introduction d’un éventuel droit-créance a terminer sa vie.
Le philosophe ajoute toutefois : « La question n’est donc pas de dignité, mais de
liberté », ce qui se conteste encore ;

e La notion de liberté n’est pas d’un secours plus grand dans la
perspective du présent rapport, car les déterminations sont au fond
innombrables de ce qui semble pure liberté a celui qui prétend 1'exercer, a
plus forte raison depuis un lit d’hopital : ce que dit ou fait la famille, ce
qu’elle s’abstient de faire au contraire, ce que la société prescrit, interdit,
vante ou promeut... les bornes dans lesquelles peut jouer ce qui reste de
liberté au sujet ne sont pas méme toutes perceptibles. « Quand toute une

1 Audition du 29 mars 2023.
2 Corine Pelluchon, L’autonomie brisée, bioéthique et philosophie, Paris, PUF, 2014, p. 31.
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société marteéle que le critere d'une vie valant d’étre vécue est d’étre en pleine
possession de ses moyens, est-on si libre de se déterminer ? La demande d’en finir
avec la vie n’est-elle pas alors une demande d’en finir avec la vie conforme a des
critéres socialement normés ? N’y a-t-il pas, dans ce qui se donne comme
autodétermination, une large part de ce qu'on pourrait appeler une
hétérodétermination ?»1

Le maniement de ces notions va fréquemment de pair avec
'insistance sur la nature sensible, personnelle, intime, des enjeux de la fin de
vie : «en cette matiere, il est trés difficile d’avoir une expertise tant que I'on n’est
pas concerné directement. C’est un des rares domaines de la vie ou il faut étre
concerné d'une certaine maniére pour pouvoir en parler. »2 Sous ce rapport, les
auteures du présent rapport n’ont, pas plus que quiconque, pu s’ abstraire
totalement de leur expérience personnelle, et ne sauraient a priori prétendre
engager la position de chacun des membres de leur groupe politique dans
leurs conclusions.

Il leur semble toutefois qu’'une telle pétition de principe, qui peut
s’entendre sur les plans philosophique, éthique ou pratique sur lequel tout
un chacun est libre de se placer, ne saurait mener loin au plan politique.
Sur ce sujet comme sur tous les autres, il revient au législateur de
transcender tous les points de vue singuliers afin de tenter de dessiner les
formes dans lesquelles la vie collective restera possible et, autant que faire se
peut, meilleure qu’aujourd’hui pour le plus grand nombre. Cela implique
d’essayer de penser les conséquences de ses choix, autrement dit d’essayer
de savoir «quel type d’homme se trouve a l'horizon des lois et des décisions
politiques »3.

Comme l'avangait Jean-Christophe Combe, ministre des solidarités,
de l'autonomie et des personnes handicapées dans la presse récemment,
« une loi, ce n'est pas seulement un empilement des mesures techniques, c’est aussi
un message collectif adressé par la société a chacun. Alors oui, il faut étre tres
vigilant au signal que nous envoyons aux personnes qui se sentent fragiles ou
désespérées et a leurs familles. L'aide active a mourir n’est pas seulement une
question individuelle, médicale ou philosophique. »*

Une autre formulation de la question posée a la convention
citoyenne ett ainsi pu étre la suivante : I'autorisation de l'aide active a
mourir rendrait-elle notre société meilleure ?

T Jacques Ricot, Penser la fin de vie, Rennes, Hygée Editions, 2019, 2¢ édition.
2 Raphaél Enthoven, sur LCI, le 6 juin 2023.

3 Corine Pelluchon, op. cit., p. 14.

4 Dans Le Figaro, le 22 juin 2023.
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L’AIDE ACTIVE A MOURIR :
UNE REPONSE INAPPROPRIEE ET DANGEREUSE
A UNE DEMANDE DIFFUSE ET EQUIVOQUE!

I. TRADUIRE PRECISEMENT DANS LE DROIT LA DEMANDE
SOCIALE RELATIVE A L’AIDE ACTIVE A MOURIR : UNE GAGEURE

A. LA DEMANDE SOCIALE EST - AU MIEUX - EQUIVOQUE

Le Comité consultatif national d’éthique, dans son avis 139, reléve
que la demande de prise en compte par le législateur d’un droit a choisir les
circonstances et le temps de sa mort présente deux visages : « d'une part une
demande de maitrise de sa vie jusqu’a sa fin, d’autre part une demande de
prévention de la souffrance et des situations de vulnérabilité extréme »2.
Les rapporteures Corinne Imbert et Christine Bonfanti-Dossat rejoignent les
membres du Comité dans la perception de ces deux positions.

La seconde se comprend aisément ; la premiére est plus complexe
qu’il y parait. Ces deux positions sont, quoi qu’il en soit, sociologiquement et
philosophiquement assez différente 'une de 'autre. Il semble ainsi que 1'on
doive considérer séparément la solution proposée au probleme des
personnes qui vont mourir, situation déja en partie couverte par le droit, de
celle réclamée par ceux qui entendent choisir comment ils veulent mourir, qui
appelle, elle, une réponse entiérement nouvelle.

1. Les personnes bien portantes : une demande de maitrise de sa
vie jusqu’a la fin

a) Une demande soutenue par des tendances lourdes, mais elles-mémes
évolutives

La démographie est le personnage a la fois omniprésent et
étrangement discret des débats sur la fin de vie, dans le débat public aussi
bien qu’au cours des auditions de la mission. Pourtant, si « [’histoire des
attitudes devant la mort est une dérivée de l’espérance de vie »3, alors il faut
considérer la demande actuelle d’aide active a mourir, d’ott qu’elle émane au
juste, dans son contexte socio-démographique, lequel est tres singulier.

T Comme précisé dans l'avant-propos et la premiere partie du présent rapport, la rapporteure
Michelle Meunier ne partage pas 'ensemble des positions présentées dans cette partie.

2 CCNE, avis précité, p. 12.

3 Pierre Chaunu, « Mourir d Paris (XVIe-XVIIe-XVIIIe siecles) » , dans Annales, vol. 31, n°1,
1976, p. 35.
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L’historien Guillaume Cuchet le désigne comme celui du « départ
groupé des baby-boomers ». Les cohortes du baby-boom présentent cette double
particularité d’avoir été plus nombreuses que les précédentes, et d’étre
arrivées a l'dge adulte apres la fin du «double cycle guerrier »1 des deux
guerres mondiales et des guerres coloniales, ce qui les a préservées de ses
conséquences matérielles, physiques et psychologiques.

Ce sentiment de sécurité psychologique inédit dans 1'histoire de
I’humanité a été comparé par certains a un « sentiment d'immortalité »2
en deca de soixante-cing ans - a peine obscurci par la progression du cancer
ou la mortalité routiere -, qui bascule en angoisse redoublée au-dela de ce
seuil « puisque tout le monde va devoir disparaitre en vingt ou trente ans faute
d’avoir étalé les départs. Les baby-boomers seront les premiers, dans notre histoire
démographique, a étrenner ce systeme des départs groupés par temps calme, et les
émotions qui vont avec », tandis que la progression du divorce et de la
dérégulation conjugale sont a 'origine de cas de plus en plus nombreux de

solitude complete devant la vieillesse et la mort.

Il faut ajouter que cette génération est aussi celle qui a connu,
pour ses parents, la généralisation de la mort a I’hdpital et sa
médicalisation croissante. On ne peut ainsi pas reprocher aux baby-boomers
d’anticiper leur vieillesse et leur propre départ a la lumiere de la mort de
leurs parents, qui ont expérimenté les « limbes d’un nouveau genre » que sont
les situations-limites permises par les miracles de la réanimation médicale
des années 19603, ou qui doivent encore bien souvent accompagner leurs
parents dans le tres grand age et la maladie. Cette situation « leur fait toucher
du doigt trés concrétement ce que sont devenues la vieillesse et la mort dans nos
sociétés, avec a la clé, bien souvent, un sentiment de délivrance ambigu au moment
du déces des parents dans lequel la fatigue le dispute a la culpabilité ».

Il en est résulté, depuis les années 1970, un changement de culture
de la mort, marqué aussi bien par le développement d’une culture de
I’accompagnement palliatif que par la naissance des débats sur le suicide
assisté et I’euthanasie.

T L’expression est de Jean-Frangois Sirinelli, dans Les baby-boomers, une génération - 1945-1969,
Paris, Fayard, 2003, p. 70, cité par Guillame Cuchet.

2 Paul Yonnet, Le recul de la mort. L’avéenement de l'individu contemporain, Paris, Gallimard,
2006, cité par Guillaume Cuchet.

3 Comme I'a rappelé Bernard-Marie Dupont devant la commission : « tout a basculé en 1959,
lorsque deux internes francais, Pierre Mollaret et Maurice Goulon, au cours d’un débat
international, ont rapporté les premiers cas de patients qu’ils avaient “maintenus” en vie
grace a une ventilation mécanique » (audition du 29 mars 2023).
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Le parallele avec les débats sur linterruption volontaire de
grossesse, tracé par I'un des membres de la convention citoyenne lors de son
audition en commission, ne s’étaie pas seulement sur la chronologie :
« Comment accepter, a partir du moment ou on a délogé le hasard des origines de la
vie, qu’il se maintienne a la fin, a fortiori quand le moment précis de la mort dépend
de plus en plus d'une décision médicale ? Les contemporains voudront boucler la
boucle et se donner le méme niveau de maitrise de la vie en amont qu’en aval. »1

On fera cependant observer que le contexte scientifique et social
dans lequel est née cette revendication, celui du tournant de la décennie
1980, n’est plus le notre a de nombreux égards.

e D’abord, la médecine, que les bons observateurs de l'époque
craignaient de voir arrivée en «phase de rendements décroissants » depuis
« la divine surprise des antibiotiques »2, a au contaire poursuivi ses progres, qui
sont dans certains domaines considérables.

Ils le sont d’abord dans le traitement des maladies graves.
La derniere étude de I'Institut national du cancer (INCa)3 réalisant les calculs
des grands indicateurs épidémiologiques par types de cancer releve que, s'il
reste hélas des cancers de mauvais pronostic, le taux de survie global
s’améliore, ce qui reflete « les progres réalisés dans le systéme de soins a la fois
dans la détection des cancers, mais aussi dans leur prise en charge thérapeutique ».
S’agissant de la prostate, premier cancer masculin, I'amélioration du taux de
survie nette standardisée a cinq ans a atteint 21 points entre 1990 et 2015,
pour s’établir a 93 %, en raison de dépistages et de prises en charge
meilleurs. Plus spectaculaire encore, certaines hémopathies malignes sont
désormais affectées d’un pronostic favorable, avec une progression du taux
de survie nette a cinq ans passée de 45 % a 85 % depuis 1990, essentiellement
en raison de l'arrivée sur le marché, dans les années 2000, des anticancéreux

de la famille des inhibiteurs de tyrosine kinase.

D’autre part, la médecine palliative et le traitement de la douleur
ont considérablement progressé. La sédation est apparue dans la littérature
a cette fin dans les années 1990. L'usage élargi des benzodiazépines tels que
le midazolam a offert «a la sédation en soins palliatifs un support technique
apparemment plus stir et plus maniable que les molécules préexistantes »*.

I Guillaume Cuchet, art. précité.

2 Pierre Chaunu, La mort a Paris. XVIe, XVIIe, XVIIIe siécles, Paris, Fayard, 1978, cité par
Guillaume Cuchet.

3 INCa, « Survie des personnes atteintes de cancer en France métropolitaine 1989-2018. Synthese
des résultats : tumeurs solides et hémopathies malignes », juillet 2021.

4 Voir Sylvain Pourchet, « La sédation en soins palliatifs - Une technique dans le cadre d’un réel
projet de soin », dans Accompagner : Trente ans de soins palliatifs en France, Paris, Demopolis,
2015.
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La réflexion technique et éthique s’est développée simultanément.
En 2002, la société frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP)
publiait les premiéres recommandations de bonnes pratiques relatives a
I'usage de la sédation, suivie bientdt par son homologue européenne. La
modulation de la profondeur de la sédation permet de la proposer en cas de
situation aigué a risque vital immédiat, en présence de symptdmes
physiques réfractaires, ou bien encore en cas de situation singuliere et

complexe nécessitant un questionnement au cas par cas.

La sédation sert désormais aussi bien a une fin thérapeutique
précise, c’est-a-dire afin de soulager 1'inconfort ressenti par le patient lié au
symptome identifié, que dans le cas d’une situation-limite caractérisée par
une détresse globale. Une compétence d’équipe, issue de champs techniques,
psychologiques, philosophiques, spirituels, sociaux et légaux est alors
nécessaire pour prendre une décision adaptée a la situation du patient.
La sédation est une technique qui a trouvé sa place dans l'arsenal palliatif
tout en étant «réservéle] aux situations rares et non le protocole d'une
standardisation du bien mourir »1.

C’est méme un fait désormais connu, et rappelé dans le précédent
rapport de la commission sur les soins palliatifs, que 1'intégration précoce
des soins palliatifs dans la prise en charge des maladies graves améliore
non seulement la qualité de vie, mais aussi la durée moyenne de vie par
rapport aux patients n’ayant pas bénéficié de soins palliatifs. L’étude
pionniere est celle de 1’équipe du Dr Jennifer Temel de 20102, réalisée a partir
d’un échantillon de patients atteints de cancer bronchique métastatique, mais
d’autres ont paru depuis qui confirment ces conclusions3.

e Autre changement de contexte fondamental: la médecine
technicienne et paternaliste, que certains craignaient jadis de voir exploiter
«un temps pour elle, dans un espace bien a elle, séparé de l'espace des vivants »4,
est désormais assez loin derriere nous.

1 Sylvain Pourchet, article précité.

2 Jennifer S. Temel et al., Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non-Small-Cell Lung
Cancer, The New England Journal of Medicine, 19 aoiit 2010. Voir aussi: Committee on
Approaching Death: Addressing Key End of Life Issues; Institute of Medicine. Dying in
America: Improving Quality and Honoring Individual Preferences Near the End of Life.
Washington (DC): National Academies Press (US); 2015 Mar 19.

3 Voir par exemple Bakitas MA, Tosteson TD, Li Z, Lyons KD, Hull JG et al. Early Versus Delayed
Initiation of Concurrent Palliative Oncology Care: Patient Outcomes in the ENABLE III
Randomized Controlled Trial. J Clin Oncol. 2015 May 1;33(13):1438-45 ; ou encore de Camargo
JD, Delponte V, Costa AZS, da Silva Souza RC. Survie des patients en oncologie traités par I’équipe
de soins palliatifs d'un hopital de Sdo Paulo, au Brésil. Can Oncol Nurs J. 2022
Apr 1;32(2):190-197.

4 Pierre Chaunu, ouvrage précité.
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La loi Kouchner sur le droit des patients!, qui a fété son vingtieme
anniversaire ’an dernier, a solidement introduit dans notre droit le principe
du consentement explicite du patient avant tout acte de soin. Elle a été
complétée par la loi dite Leonetti? de 2005, qui prohibe I'« obstination
déraisonnable » par la poursuite d’actes qui apparaitraient inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la
vie, et fait obligation au médecin, alors, de sauvegarder la dignité du
mourant et d’assurer la qualité de sa vie.

Conjuguée a la loi dite « Claeys-Leonetti » de 2016, le code de la
santé publique a considérablement amélioré I'information des patients et de
leurs familles sur les situations de fin de vie, ce qui a conduit certains a
qualifier le cadre légal de «trésor national » : « Il est interdit de s’acharner.
Tout doit étre mis en ceuvre pour soulager. Quoi qu'il en coiite. La parole du patient
doit guider les choix des soignants. Quand cette parole ne peut s’exprimer, elle peut
s’écrire par des directives anticipées ou se dire par la parole d’une personne de
confiance désignée par le patient, qui seront autant de guides pour les soignants
pour un plus juste accompagnement. »3 D’ailleurs, la totalité de la trentaine de
contentieux enregistrés par la direction des affaires juridiques de 1’AP-HP
depuis 2020 et dont les grandes lignes ont été transmises a la mission, ont
été déclenchés par I'opposition, par la famille du patient, a une réflexion
engagée ou une décision prise de limitation ou d’arrét des traitements, et
non par le refus d’une forme d’acharnement thérapeutique.

Il faut alors se demander, comme le suggere le professeur Robert
Holcman, si la demande contemporaine d’aide active a mourir ne doit pas
étre vue comme la résurgence sous une forme moderne d'une pratique
ancestrale caractéristique des économies de subsistance, lesquelles incitent
au déces anticipé des moins productifs: «les sociétés traditionnelles se
caractérisaient par la nécessité de la survie liée a la subsistance : ne pas produire,
c’était peser sur le groupe, contrairement a nos sociétés ou les effets économiques de
U'improductivité ont été compensés par des dispositifs mutualisés d’assistance »*.
Le présent rapport reviendra ultérieurement sur cet argument.

b) Une préférence collective, mais pour quoi au juste ?

Les sondages dont la presse se fait réguliérement 1’écho montrent
avec une certaine constance que nos concitoyens sont favorables a la
légalisation d’une forme d’aide active a mourir, dans des proportions qui
oscillent, depuis la fin des années 1980, entre 85 % et quasiment 100 %.

1 Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé.
2 Loi n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et d la fin de vie.

3 Pierre Dharréville et Claire Fourcade, « La loi Leonetti est un trésor national », dans le JDD
du 18 mars 2023.

4 Robert Holcman, Inégaux devant la mort, Paris, Dunod, 2015.
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D’apres Frédéric Dabi, directeur général de linstitut Ifop, «omn
observe, depuis au moins une quinzaine d’années, une convergence massive et
constante de l'opinion sur ce sujet [...] De toutes les grandes questions sociétales
débattues au cours du demi-siecle écoulé - dépénalisation de I'IVG en 1975,
abolition de la peine de mort en 1981, mariage pour tous en 2013 -, c’est méme la
seule ou les clivages de toutes natures - dge, genre, catégories socioprofessionnelles
ou opinions politiques — peuvent étre tenus pour marginaux, y compris la pratique
religieuse. »1

Méthodologie et commanditaire de ces sondages - 1"association pour
le droit a mourir dans la dignité, le plus souvent - mis a part, la formulation
de la question posée offre en réalité un faux choix aux personnes interrogées,
puisque les circonstances présentées laissent a penser que l'alternative ne
peut qu'opposer le maintien des souffrances a leur interruption.
Les sondages ont ainsi mesuré :

- 86 % de sondés favorables au fait de « permettre a une personne en
phase avancée ou terminale d’'une maladie reconnue incurable d’obtenir, a sa
demande, une assistance médicale pour mourir » (Sofres pour 1"’ADMD,
le 15 mars 2006) ;

- 86 % de sondés favorables « a ce que I'euthanasie soit dans certains cas
autorisée en France lorsqu’une personne atteinte d’une maladie incurable en phase
terminale la réclame » (BVA pour I’ADMD, le 6 mai 2009) ;

N

-94 % de sondés favorables a ce que la loi autorise un médecin a
mettre fin, «sans souffrances, a la vie de personnes atteintes de maladies
insupportables et incurables si elles le demadnent » (Ifop pour Sud-Ouest, octobre
2010) ;

- 92 % de sondés favorables a I’euthanasie pour les personnes qui en
font la demande et qui «souffrent de maladies insupportables et incurables »
(Ifop pour I’ ADMD, en novembre 2013) ;

-92 % de sondés favorables a ce que soit reconnu au malade qui le
demanderait le droit d’étre aidé a mourir «en cas de maladie grave et
incurable » (Ifop pour la MGEN, le 10 juillet 2022).

Mais il suffit de poser la question autrement pour obtenir un autre
résultat. Un sondage d'OpinionWay pour la société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP), publié lundi 17 janvier 2011,
montrait déja que 60 % des Francais considerent « le développement de soins
palliatifs de qualité » comme « la priorité en termes de fin de vie », bien avant la
légalisation de I’euthanasie, qui ne réunit que 38 % des suffrages. Le sondage
montrait en outre que 52 % des sondés étaient conscients de risques de
dérives liées a la légalisation de l’euthanasie et que 68 % ignoraient, alors,
l’existence d’une loi interdisant I’acharnement thérapeutique.

1 Dans La Croix, le 9 novembre 2022.
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De méme, a la question « Quand vous pensez a votre propre fin de vie,
quels sont parmi les points suivants les deux qui vous semblent prioritaires ? »
posée par I'Ifop pour le compte de la SFAP le 10 mars 2021, 46 % des sondés
ont répondu « ne pas faire I'objet d'un acharnement thérapeutique », 48 % « ne pas
subir de douleurs», 55 % «étre accompagné» (plusieurs sous-réponses
possibles) et seulement 24 % se pronongaient pour «pouvoir obtenir
I"euthanasie ».

Plus récemment, I'enquéte sur la fin de vie menée par le cabinet
Stethos pour le Cercle Vulnérabilités et société a mesuré que, lorsque
plusieurs pistes pour améliorer la prise en charge de la fin de vie sont
proposées, une majorité relative de 43 % des sondés estiment que la premieére
des priorités est de légaliser une « aide active a mourir », tandis que 57 % se
portent sur d’autres priorités: «[l’acces pour tous aux soins palliatifs » a
hauteur de 32 % et « [’amélioration de la qualité de vie et d’accompagnement des
personnes les plus vulnérables » pour 25 %.

Plus intéressant encore, la légalisation d"une aide active a mourir est
significativement plus une priorité pour les Francais n’ayant jamais di
accompagner un de leurs proches en fin de vie - ils sont 46 % dans ce cas
contre 39 % des personnes ayant accompagné un proche en fin de vie - et
pour les Frangais non satisfaits de 'accompagnement de la fin de vie (44 % vs
35 % des Francais satisfaits). Enfin, les 18-24 ans sont plus soucieux de la
préservation de la qualité des conditions de vie - c’est pour 34 % d’entre eux
la premiere priorité, dix points de pourcentage de plus que pour les plus de
65 ans - et ils sont les moins nombreux a citer la légalisation d’'une aide
active a mourir comme premiére priorité d’amélioration de la prise en charge
de la fin de vie.

Aussi nos concitoyens pourraient-ils sans doute se défaire de I'idée,
savamment martelée depuis la fin des années 1980 par voie de sondages, que
’aide active a mourir est non seulement la seule possibilité d’échapper a la
souffrance, mais encore une bonne idée a I’heure ot la recherche promet une
médecine plus efficace, voire personnalisée.

Ajoutons encore, comme l'observe finement le professeur Robert
Holcman!, qu’il est curieux qu’a 1'époque ou la science et les figures de
proue du transhumanisme s’interrogent sur les limites réelles de la durée de
"existence, les conséquences du vieillissement soient de plus en plus décrites
comme invalidant la qualité de vie.

I Dans Robert Holcman, Droit a mourir : une ultime injustice sociale, Paris, Dunod, 2015.
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Mais, surtout, comme le soulignait I’ancienne ministre de la santé
Agnés Buzyn dans la presse il y a peu, « cette question de la liberté du moment
de la mort se pose essentiellement quand on n’est pas face a la mort. Elle survient
quand on est encore en bonne santé et que I'on veut garder cette liberté de choisir
son destin, qu’on aspire a étre dans la maitrise de sa vie, et de sa fin de vie. Le débat
sur l'aide active 4 mourir est, a mes yeux, d’abord un débat entre personnes bien
portantes. »1

2. Les personnes en fin de vie elles-mémes: une demande
d’accompagnement

Qu’en disent, en effet, les patients atteints de pathologies qui les
condamnent et souffrants ?

D’abord, leur point de vue doit étre considéré séparément de celui
des médecins, de leur famille ou des autres professionnels soignants qui les
entourent. Certaines études ont en effet souligné le décalage des points de
vue autour du lit d’hopital, qui conduit a hiérarchiser différemment, et a
pondérer tout autrement, les priorités - se libérer de la douleur, étre en paix
spirituellement, présence de la famille, étre conscient, choisir les traitements
subis, résoudre les conflits, mourir chez soi, etc.2

Ensuite, si les études examinant le point de vue des personnes
malades ne sont pas nombreuses, elles semblent loin d’indiquer une
préférence marquée pour 1’aide active a mourir en situation de fin de vie ou
de grande souffrance.

e Une étude de 2012, soit avant la loi Claeys-Leonetti, réalisée dans
’établissement Jeanne Garnier souligne que, si 9 % des 2 157 patients ont
exprimé, sous une forme ou une autre, un souhait de mourir, 90 % des
demandes d’euthanasie ont disparu au cours de 1"hospitalisation3.

e Une étude réalisée en 2015 au CHRU de Besancon, sur un
échantillon certes restreint, a montré que 15 demandes d’euthanasie
seulement avaient été formulées, soit 2 % des patients, mais qu’aucun n’avait
persisté dans sa demande en cours d’hospitalisation - le déces n’en étant pas
la cause.

1 Agnes Buzyn, dans Le Monde du 16 mars 2023.

2 Steinhauser KE, Christakis NA, Clipp EC, et al. Factors considered important at the end-of-life by
patients, family, physicians, and other care providers. JAMA 2000;284: 2476¢2482.

3'S. Pennec, A. Monnier, S. Pontone et R. Aubry, « End-of-life medical decisions in France : a death-
certificate follow-up survey 5 years after the 2005 act of Parliament on patients’ rights and end of
life », dans BMC Palliative Care, 2012 ; 11 : 25.
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e Dans une étude de 2017, quarante patients de soins palliatifs
du CHU de la Timone et de « La Maison » a Gardanne, de 60 ans d’age
moyen, ont été interrogés par des équipes marseillaises : 53 % ont dit leur
opposition a la légalisation de l'euthanasie -les autres exprimant une
opinion générale et non une préférence pour eux-mémes ; 83 % se sont dits
favorables a la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces en
cas de souffrance réfractaire, alors en discussion dans le débat public
francais?.

e Dans son avis 139, le CCNE estime, apreés avoir salué le cadre
législatif actuel pour des patients dont le pronostic vital est engagé a court
terme, que « néanmoins, une prise en charge palliative de qualité ne conduit pas
toujours a l'effacement du désir de mourir : une récente étude conduite sur la base de
plus de 2 000 dossiers médicaux de patients admis en service de soins palliatifs, fait
état de 9 % de patients exprimant un souhait de mourir et 3 % une demande
d’euthanasie. Certaines personnes souffrant de maladies graves et incurables,
provoquant des souffrances réfractaires, dont le pronostic vital n’est pas engagé a
court terme, mais a moyen terme, ne rencontrent pas de solution a leur détresse dans
le champ des dispositions législatives. 1l en va de méme des situations de dépendance
a des traitements vitaux dont larrét, décidé par la personne lorsqu’elle est
consciente, sans altération de ses fonctions cognitives, n’entraine pas un décés a
court terme. »

Or l'étude citée, publiée en 2014, a été conduite en 2010-2011, avant
donc les possibilités ouvertes par la loi Claeys-Leonetti de 2016. En outre, sur
les 2157 patients investigués, 195, soit 9 %, ont émis une demande
d’euthanasie, ou avaient des pensées suicidaires, ou une autre expression
d’une volonté de mourir. Parmi eux, 61, soit 3 % du total, ont émis une
demande d’euthanasie. Or six seulement de ces 61 patients ont réitéré cette
demande d’euthanasie, soit 0,27 % du total, et font 1'objet dans l'article
d’une description clinique plus détaillée, de laquelle il ressort que tous
avaient des symptomes mal contr6lés pesant sur leur état mental:
douleurs, dépression, troubles respiratoires, diarrhée invalidante, anxiété.
Un seul a bénéficié d’une sédation intermittente ; la sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au décés n’étant pas encore légale, elle n'a été
proposée a aucun de ces patients. Dans tous les cas, le déces est survenu a
court terme, avec des durées de séjours de 7 a 62 jours, 30,5 en moyenne.

C’est en réalité un phénomeéne peu surprenant que la dégradation
apparente, par la maladie, de la qualité de vie renforce le désir de vivre.

! Boulanger, A., Chabal, T., Fichaux, M. et al. Opinions about the new law on end-of-life issues in a
sample of french patients receiving palliative care. BMC Palliat Care 16, 7 (2017).
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La chose est connue sous l'appellation de « paradoxe du handicap »,
et a été étudiée pour des personnes lourdement handicapées!. Ce paradoxe
souligne le décalage de perception, assez fréquent, entre le point de vue de
I’entourage, qui trouve la situation insupportable, et la personne handicapée,
qui donne de la valeur a sa vie. Il engage a I’évidence a chercher ce qui aide a
améliorer la qualité de vie de ces patients.

Une étude a montré que parmi ceux qui sont atteints de ces
pathologies, penser que la vie vale la peine d’étre vécue est non seulement
possible, mais la régle: selon le travail réalisé par des chercheurs de
I'université de Tiibingen en 2009 a partir d'une revue de littérature
internationale et de données originales, pas moins de 95 % des personnes
atteintes d’un syndrome d’enfermement, qu’il soit le fait d’une paralysie liée
a un accident vasculaire cérébral ou a une affection neurodégénérative de
type sclérose latérale amyotrophique (SLA, ou maladie de Charcot), se
déclaraient heureux d’étre en vie. Et si, selon une étude passée en revue,
46 % des malades avaient malgré tout pu songer a I’euthanasie, aucun ne se
pronongait toutefois contre le fait d’étre réanimé si nécessaire?.

On se convaincra enfin que les personnes atteintes de pathologies
terribles ne souhaitent que trés exceptionnellement mourir en observant
que la part de ceux qui se rendent a l'étranger pour solliciter une aide a
mourir est infime. En Suisse, 'association Dignitas, seule a accepter les
étrangers, a déclaré 45 Francais en 2021, chiffre qui semble assez stable depuis
cing ans. Qu'une telle démarche soit dans ce pays trés cotiteuse n’explique pas
tout puisque la proportion est analogue en Belgique, out 79 non-résidents ont
été euthanasiés pour les deux années 2020 et 2021, toutes nationalités
confondues.

Le Dr Nadine Le Forestier, neurologue spécialiste des maladies
neurodégénératives a 1'hopital de la Pitié-Salpétriére, que la mission a
rencontrée, fait le méme constat : « La SLA est une maladie barbare puisqu’elle
est le tout des quotidiens, celui du malade, celui du proche aidant, celui des
soignants. Et pourtant, il y a moins de 2 % des patients qui se suicident. 1l y a
moins de 1 % des patients qui se dirigent vers un pays ou l'euthanasie ou l’aide
médicale au suicide est applicable. Pourquoi ? Parce que le temps qui reste a vivre
est trop court alors qu’il reste tant a faire ? Parce que cette violente irruption de la
maladie est la pire des insensées et qu’il n’est pas acceptable de lui donner raison ?
Et que seul l’espoir, ce miracle de la pensée humaine, s'impose avec force la ou il n'y
a plus de morale ou d’éthique qui soit défendable ? Parce que l'on peut toujours
croire a une bonne mort dans cette maladie de déchéance motrice ? Parce que ’abime
injuste qui s’érige devant une famille oblige a une résistance exceptionnelle ? »3

T Albrecht GL, Devlieger P]. The disability paradox: high quality of life against all odds. Soc Sci
Med. 1999 Apr;48(8):977-88.

2 Lulé D, Zickler C, Hiicker S, Bruno MA, Demertzi A, Pellas F, Laureys S, Kiibler A. Life can be
worth living in locked-in syndrome. Prog Brain Res. 2009;177:339-51.

3 Nadine Le Forestier, La fin de vie et la SLA, dans le cahier précité.
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Ces questions n‘ont pas de réponse définitive mais invitent a
I’humilité devant les choix des personnes concernées, et a un effort
d’imagination de ce qu’ils seraient si la palette de solutions qui leur sont
proposées incluait la mort, ainsi que de la fagon dont la chose pourrait leur
étre présentée.

B. LA SITUATION DE LA FIN DE VIE EN FRANCE, CERTES PERFECTIBLE,
NE L’EXIGE PAS

1. La loi reste mal connue et mal appliquée

Ce qui précéde ne vise aucunement a qualifier d’optimal le cadre
actuel de la fin de vie en France puisque les trois rapporteures ont consacré
pres de deux cents pages, il y a un an et demi, a documenter ses

améliorations souhaitables, mais a pointer un décalage. Revenons sur
quelques points saillants.

a) La prise en charge en soins palliatifs permet le soulagement de
nombreuses situations

Les différentes auditions et rencontres organisées avec des médecins
de différentes spécialités montrent que, dans de nombreuses situations, les
soins palliatifs seraient en capacité de répondre aux souffrances de patients
et a la prise en charge nécessaire en fin de vie. C’est ce qui a été rappelé
concernant les cancers, d’une part, mais aussi dans le cas de certaines
maladies neuro-dégénératives. Ainsi, le Dr Nadine Leforestier constatait que,
meéme dans le cas de la maladie de Charcot, souvent évoqué, le cadre actuel
offrait des possibilités tres peu connues des patients.

Le Comité consultatif national d’éthique, dans son récent avis 139,
reconnaissait d’ailleurs également qu’« au terme des auditions conduites par
le CCNE, il apparait que le cadre juridique actuel est satisfaisant lorsqu’un
pronostic vital est engagé a court terme, offrant des dispositifs respectueux de la
dignité des personnes atteintes de maladies graves et évoluées ». Ainsi, selon le
Comité, «c’est le cas, par exemple, des situations de personnes atteintes d'un
cancer lorsque le pronostic vital est engagé a court terme. L'arrét des thérapeutiques
jugées déraisonnables, la poursuite des soins palliatifs et la possibilité de recours a
une sédation profonde et continue jusqu’au déces, permettent en général une fin de
vie relativement sereine et paisible » 1.

1 Avis 139.
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La loi du 2 février 20167, dite loi « Claeys-Leonetti», a affirmé
le droit de toute personne a « une fin de vie digne et accompagnée du meilleur
apaisement possible de la souffrance »2. Une obligation de moyens peése sur
les professionnels de santé pour garantir l'effectivité de ce droit, puisqu’il
leur revient de « mett[re] en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour que
ce droit soit respecté ».

Avec le souci de mieux respecter la volonté du patient, la loi
« Claeys-Leonetti » a complété le cadre juridique applicable aux situations de
fin de vie par deux innovations principales :

- elle reconnait a tout patient, qui demande a éviter toute souffrance
et a ne pas subir d’obstination déraisonnable, le droit de bénéficier d’une
« sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience
maintenue jusqu’au décés »3. Nécessairement couplée avec l'arrét de
I’ensemble des traitements de maintien en vie et associée a une analgésie,
elle ne peut étre mise en ceuvre que dans trois hypothéses, a lissue
d’une procédure collégiale identique a celle prévue en cas de limitation ou
d’arrét de traitementt. A linitiative du Sénat, il a été précisé que
cette sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décés (SPCJD) peut,
a la demande du patient, étre mise en ceuvre a son domicile, dans
un établissement de santé ou dans un établissement médicosocial ;

- elle renforce I'opposabilité aux médecins des directives anticipées
en leur conférant un caractere contraignant. Créées par la loi du 22 avril
2005, dite loi « Leonetti », les directives anticipées s'imposent, depuis 2016,
au médecin «pour toute décision d'investigation, d’intervention ou de
traitement »°. Elles ne peuvent étre écartées que dans deux cas de figure:
« en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation compleéte de
la situation », et «lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement
inappropriées ou non conformes d la situation médicale ». Dans ce dernier cas,
la décision du médecin de ne pas appliquer les directives anticipées ne peut
intervenir qu’a l'issue d"une procédure collégiale.

T Loi n® 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes
en fin de vie.

2 Article L. 1110-5 du code de la santé publique.

3 Article L. 1110-5-2 du code de la santé publique.

4 Article R. 4127-37-2 du code de la santé publique.

5 Loi n® 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et d la fin de vie.

6 Article L. 1111-11 du code de la santé publique. Jusqu’a I’adoption de la loi « Claeys-Leonetti » en 2016,
le médecin n’était tenu que de prendre en compte les directives anticipées et a la condition que celles-ci
aient été établies au moins trois ans avant la survenue de 'incapacité de la personne de s’exprimer.
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Hypothéses de mise en ceuvre de la SPCJD

Dans le cas d'un patient conscient, la sédation profonde et continue
maintenue jusqu’au déces peut, aux termes de l'article L. 1110-5-2 du code de la
santé publique, étre envisagée soit « lorsque le patient atteint d'une affection grave et
incurable et dont le pronostic vital est engagé a court terme présente une souffrance
réfractaire aux traitements », soit « lorsque la décision du patient atteint d’une maladie
grave et incurable d'arréter un traitement engage son pronostic vital a court terme et est
susceptible d’entrainer une souffrance insupportable ». Dans le cas d'un patient
incapable d’exprimer sa volonté, la sédation profonde et continue maintenue
jusqu’au déces est appliquée lorsque le médecin décide d’arréter un traitement de
maintien en vie au titre du refus de 1’obstination déraisonnable.

b) La loi reste mal connue et mal appliquée

Le rapport de 2021 sur les soins palliatifs, avait largement présenté
les faiblesses d’application de la loi Clayes-Leonetti et notamment son
déficit de connaissance par le grand public. Ces constats demeurent
pleinement valables en 2023.

L’'un des points les plus délicats identifiés semble étre celui des
directives anticipées, trop peu connues et, surtout, trop peu renseignées.

Le sondage réalisé a la fin de I'année 20221 pour le centre national de
la fin de vie confirme d’ailleurs, alors méme que des annonces politiques ont
été faites et un nouveau débat lancé, le défaut patent de connaissance des
dispositifs existants. Ainsi, 43 % seulement des personnes interrogées
connaissent le terme de « directives anticipées » et seulement 24 % savent
effectivement ce qu’il recouvre. Pour ce qui est de la sédation profonde et
continue, 55 % connaissent le terme et 39 % estiment savoir précisément ce
qu'’il signifie. Pourtant, si 1’objectif de la SPCJD semble bien connu (65 %) des
personnes connaissant le terme, le sondage montre une méconnaissance pour
ce qui est des motifs d"acces.

Réservé sur le seul obstacle que serait le déficit de connaissance de la
loi, Michaél Azoulay, chargé des questions sociétales aupres du Grand
Rabbin de France et ancien membre du Comité consultatif national d’éthique
auditionné par la mission, constate que «la connaissance de cette loi est
manifestement insuffisante, mais quand bien méme le serait-elle, il existe un tel
tabou autour de la fin de vie et un tel déni de la mort qu’il n’est pas certain qu’une
meilleure information amenerait les patients et leurs familles a mieux anticiper ce
moment ultime ».

I Les Frangais et la fin de vie, BVA, octobre 2022.
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Le Dr Térence Landrin, chef de service de l'unité de soins palliatifs de
la Fondation Cognacg-Jay, a également identifié devant la mission différentes
limites, la premiere relevant de la formation incomplete des professionnels
qui peuvent se trouver dans des situations complexes, ainsi que la confusion
souvent faite entre I’arrét des traitements prolongeant artificiellement la vie
et ’arrét de tout soin ou traitement, qui eux se poursuivent.

2. Un cadre juridique globalement adapté aux situations de fin de
vie

a) Légaliser des pratiques aujourd’hui dans I'ombre de la loi ?

La mission n’est pas en mesure d’apporter de nouveaux éléments a
ceux déja disponibles sur les euthanasies effectivement pratiquées en France
en dehors de tout cadre légal.

D’apres le centre national des soins palliatifs et de la fin de vie,
la seule étude fiable en la matiere en France est celle de Sophie Pennec,
qui date de 20107, soit avant le vote de la loi Claeys-Leonetti.

Décisions médicales en fin de vie en France en 2010

Pour
Effectif 55
100 déces
Décisi i hant qu’ell
emspn prlse en sachan qu‘e e 2952 47,7
pourrait hater la mort du patient, dont
- Abstention d.un traitement visant a 688 146
prolonger la vie
-Arrét d’un tra_:tement visant a 199 4.2
prolonger la vie
- Intensification de trait tde |
ntensification de rq; ement de la 1327 281
douleur et des symptoémes
- Administration de médicaments
e R ) 38 0,8
pour mettre délibérément fin a la vie
L . " ,
Deusm'n pﬂnse sans con5|dere_r qu'elle 1097 232
pourrait hater la mort du patient
De§|5|on de tout faire pour prolonger 576 122
la vie
Déces soudain 798 16,9
Total 4723 100
Valeurs manquantes : 168.
Source : Enquéte La fin de vie en France, Ined, 2010.

Source : Pennec et alii., étude précitée.

1 Sophie Pennec, Alain Monnier, Silvia Pontone, Régis Aubry, « Les décisions médicales en fin de
vie en France », dans Population et sociétés, numéro 494, novembre 2012.
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Cette étude indique que «selon les médecins enquétés, 16 % des
personnes décédées ont exprimé a un moment ou a un autre le souhait d’accélérer
leur mort, mais les demandes explicites d’euthanasie restent extrémement rares en
France : elles concernent 1,8 % des déces, soit 44 personnes sur un échantillon
d’environ 2 200 personnes ayant fait ’objet d’une décision médicale en fin de vie.

Les pratiques d’euthanasie sont encore plus rares. D’une part parce que les
décisions, quelles qu’elles soient, avec intention de mettre fin a la vie des patients
sont peu fréquentes (3,1 % des déces, soit 148 cas sur 4 723, dont 0,8 % soit 38 cas,
par administration d’un médicament létal), et d’autre part, parce que seul un
cinquieme de ces décisions sont prises a la demande des patients (environ un tiers en
cas d’administration de médicament). Les actes d’euthanasie (« mettre fin a la vie
d’une personne malade a sa demande ») représentent 0,6 % du total des déces, dont
0,2 % sont pratiqués en administrant délibérément une substance pour mettre fin a
la vie (11 cas). Dans ces derniers cas, moins de 4 sont définis par le médecin comme
une euthanasie, les autres étant généralement considérés comme des sédations pour
détresse terminale ».

Encore Sophie Pennec précisait-elle en 20181 que la moitié des 38 cas
recensés correspondait a des sédations terminales, pratique dont le statut n’a
été précisé qu’en 2016 par la loi... Claeys-Leonetti. La SFAP est ainsi conduite
a conclure, en réponse au chiffre parfois avancé de 4 000 euthanasies
clandestines en France, qu'une extrapolation présentant un minimum de

rigueur devrait conduire a retenir un chiffre quatre fois inférieur2.

b) Un défaut de suivi de I'application de la loi Claeys-Leonetti

L’une des lacunes évidentes de la loi Claeys-Leonetti est sans doute
celle du suivi de son application. Car si les débats s’orientent souvent sur un
trop faible recours a la sédation profonde et continue, il est cependant
impossible de dénombrer aujourd’hui les actes réalisés par les médecins,
encore moins d’en identifier le contexte pathologique ou préciser le profil
des patients.

La ministre Firmin Le Bodo I'a ainsi reconnu devant la commission :
« Nous n’avons aucun moyen de savoir combien de sédations profondes et
continues ont été pratiquées. »

Pour rappel, les trois rapporteures avaient préconisé dans leur
rapport sur les soins palliatifs? d’introduire un codage spécifique pour
I’administration d’une sédation profonde et continue jusqu’au déces
(SPCJD) et instituer une procédure de déclaration obligatoire a 1’assurance
maladie des décisions d’arrét de traitement de maintien en vie et, le cas
échéant, de mise en ceuvre d’une SPCJD.

' Voir « Y a-t-il vraiment 4 000 euthanasies par an en France ? » dans Libération Checknews,
le 31 janvier 2018.

2 Voir https://sfap.org/actualite/4-000-euthanasies-clandestines-par-en-france-c-est-faux

3 Rapport précité.
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c) Des recours rares en matiére de fin de vie

En dehors de cas trés médiatisés et devenus emblématiques du débat
sur la fin de vie dans notre pays, les recours faits en matiére de fin de vie
sont trés peu nombreux.

Ainsi, pour 1’Assistance publique - Hopitaux de Paris, on
dénombre depuis 2018 trente et un contentieux relatifs a la fin de vie. Bien
que limité, ce nombre cache une croissance réguliére puisqu'un seul
contentieux a été recensé en 2018 comme en 2019, mais 10 et 9 sur les deux
années suivantes et déja trois entre janvier et mars 2023. Pour la plupart, ces
contentieux proviennent des services de réanimation.

Surtout, 'analyse de ces contentieux fait apparaitre ce qui semble un
angle mort du débat public sur l'aide active a mourir, a savoir que
« I’obstination déraisonnable » semble aujourd’hui davantage du coté des
familles que des médecins. Le débat semble ainsi étre, dans la réalité des
services hospitaliers confrontés a des situations de fin de vie, moins celui du
médecin poursuivant un « acharnement thérapeutique » que celui de familles

refusant l’arrét des traitements pour leur proche.

En outre, I'analyse juridique de ces dossiers semble montrer que ni
les directives anticipées ni la personne de confiance n’avaient été
renseignées.

Ainsi, force est de constater que, dans les cas ot le jugement va a son
terme - des ordonnances de non-lieu a statuer étant prononcées en cas de
décés du patient -, le juge administratif semble toujours constater, apres
expertise, le bien-fondé de la décision d’arrét des traitements.

Sur ce point, il convient de signaler enfin la récente décision du
Conseil constitutionnel rendue en novembre 20221, lequel juge conformes a
la Constitution des dispositions 1égislatives relatives aux conditions dans
lesquelles un médecin est susceptible d’écarter les directives anticipées
d’un patient en fin de vie. Le Conseil a notamment constaté que la décision
du médecin, résultant d'une procédure collégiale, est portée a la
connaissance de la personne de confiance ou des proches et, le cas échéant,
soumise au controle du juge.

3. Elargir la loi de 2016 aux circonstances qu’elle méconnait ?

a) Une approche trés discutable des cas « non couverts »

La situation médicale le plus fréquemment mentionnée pour justifier

la légalisation de l'aide médicale a mourir est celle de la sclérose latérale
amyotrophique, ou maladie de Charcot.

1 Décision n° 2022-1022 QPC du 10 novembre 2022.
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La ministre délégué aupres du ministre de la santé et de la
prévention en fait régulierement mention pour illustrer les carences du cadre
juridique actuel. Ainsi, devant la commission des affaires sociales encore, le
6 juin dernier : « pour donner un exemple, la loi Claeys-Leonetti ne pourra jamais
répondre aux questions que pose la maladie de Charcot », laquelle est « au coeur de
notre sujet, puisque, pour l'instant, rien ne permet de la prendre en charge », tout
en se défendant de « stigmatiser » les malades concernés.

Il semble qu’invoquer cette pathologie pour soutenir la nécessité
de modifier la loi Claeys-Leonetti est extrémement dangereux.

D’abord car rien ne permet d’avancer que les personnes
concernées font collectivement une telle demande. Il est certes des cas de
personnes atteintes de la maladie de Charcot qui ont souhaité abréger leur
vie, voire qui se sont effectivement rendues a l'étranger, en Belgique ou

en Suisse, pour requérir une assistance médicale a mourir. Un certain
nombre de cas ont été largement médiatisés?.

Toutefois, la maladie de Charcot, pour n’évoquer que celle-ci, touche
6 000 personnes en France, ce qui excede d’infiniment loin le nombre de ceux
qui sollicitent une aide a mourir a I’étranger. Le plus souvent, le parcours de
vie de ces personnes est fait d’espoirs : ainsi, sans méme parler de ceux qui
sont devenus des incarnations du dépassement de soi comme Stephen
Hawking ou, dans un autre domaine médical, Philippe Pozzo di Borgo, du
témoignage des malades moins célebres, tel Gwenaél Bernard qui, dans son
livre, estime que « accepter la maladie, c’est recommencer a vivre, c’est commencer
une nouvelle vie »2.

Ensuite, le risque de stigmatisation de certains malades est réel, en
dépit des précautions oratoires d'usage. Déterminer a priori, par référence a
une population de malades d’une affection déterminée, ce que devraient étre
les criteres d’admission a une procédure d’aide active a mourir, ressemble
fort a une dangereuse substitution de catégories: de la compassion pour
I'expression subjective d’une souffrance, ne risque-t-on pas de glisser vers
I’expression d’un jugement de valeur sur certaines conditions de vie ? Un tel
saut a déja été effectué dans l'histoire des idées, dans les toutes premieres
années de la république de Weimar, par des juristes et des psychiatres
animés des meilleures intentions et auxquels aucun historien d’aujourd hui
ne refuserait I'étiquette de progressiste selon les critéres de 1'époque3.

I Tel celui d’Anne Bert.

2 Gwenaél Bernard, octobre 2022, Charcot ou la vie, il faut choisir, Paris, L'"Harmattan, cité par
Pierre Arthur Bétrémieux, « Contre le mé phunai, le dévouement indéfectible », dans Fin(s) de vie :
s’approprier les enjeux d’un débat, Les cahiers de 1'espace éthique Ile-de-France, mars 2023.

3 Voir notamment, ainsi que son introduction par Yves Ternon, « Libéralisation de la destruction de
vies qui ne valent pas d’étre vécues par K. L. Binding et A. E. Hoche », traduit de I'allemand par
Rita Thalmann (nouvelle traduction), dans Revue d’Histoire de la Shoah #n° 183, 2005/2.
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Ce risque est, du reste, percu par beaucoup. Ainsi du
Pr de Lariviére, auditionné par la commission : « Je suis beaucoup de patients
atteints de cette maladie et je pense qu’il est important de ne pas les stigmatiser et de
ne pas faire de cette éventuelle nouvelle loi une loi qui leur serait destinée. Certains
ressentent d’ailleurs actuellement cette stigmatisation, avec le sentiment qu’ils
seraient peut-étre de trop sur cette Terre. »1

Ainsi du professeur Emmanuel Hirsch dans la presse récemment :
« Si s'imposait le modeéle de cette mort digne parce que volontaire et maitrisée,
indolore et médicalisée, comprendrait-on encore demain la volonté de vivre sa vie,
y compris en des circonstances considérées par certains “indignes d’étre vécues” ?
Saurons-nous alors contribuer collectivement a I'émergence et a la diffusion d'une
autre culture de la fin de vie, bienveillante, solidaire, responsable, a distance des
peurs, des suspicions, opposée aux méprises et aux injonctions idéologiques ? »2

b) Des « situations limites » difficiles a circonscrire

La relance du débat sur la fin de vie et I'opportunité d’ouvrir une
possibilité d’aide active a mourir dans notre pays s’appuie souvent sur
"existence de « situations limites », non couvertes par les dispositifs existants
et notamment la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces.

Lors de son audition par la commission des affaires sociales,
Régis Aubry, rapporteur de l'avis n°139 du Comité consultatif national
d’éthique sur les questions éthiques relatives aux situations de fin de vie,
estimait que «mnous sommes et serons confrontés a des situations, rares, de
personnes dont l'existence, avant la toute fin de leur vie, avant le champ
d’application de la loi Claeys-Leonetti, n'est plus que souffrance. Ces personnes, qui
doivent avoir bénéficié de soins palliatifs — on imagine mal que ce soit optionnel -,
demandent une aide active a mourir. Nous avons réfléchi a la notion d’aide active a
mourir. » Alain Claeys, co-rapporteur, expliquait quant a lui que « parmi les
facteurs objectifs, figure le fait que la sédation profonde ne peut pas étre administrée
médicalement quand le pronostic vital est engagé non a court mais a moyen terme.
Or, sous réserve que des soins d’accompagnement existent, la question peut se poser
dans certaines situations. »3

Les rapporteures se sont interrogées sur la qualification des
« situations limites ».

De prime abord, le Centre national de la fin de vie et de soins
palliatifs concéde que les situations limites résultant des progres médicaux
sont sans doute plus nombreuses et variées, et que certaines échappent aux
soins palliatifs, mais moins par leur nature qu’en raison de l'offre de soins
palliatifs insuffisante sur le territoire.

1 Audition du 1¢" mai 2023.
2 Dans Le Monde, le 13 septembre 2022.
3 Audition du 11 octobre 2022.
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Partageant ce constat, le Dr Térence Landrin considere que ces
situations questionnent en premier lieu le sens du soin, sa légitimité et sa
proportionnalité, appellent a le remettre en perspective et a garder la qualité
de vie comme préoccupation. Pour lui, la question est avant tout celle d"un
accés précoce aux soins palliatifs et aux soins de support ou de confort,
souvent bien trop tardivement mis en place.

Alors que la grande majorité des personnes recourant a 1’euthanasie
dans les pays qui I'ont légalisée sont atteintes de cancer, il n’est pas évident
que les situations les plus dramatiques dans le champ du cancer ne
trouvent pas de réponse dans le cadre de la loi actuel, relevant pour
’essentiel d’un pronostic vital engagé a court terme. Le Dr Sylvie Dolbeault,
psychiatre a l'institut Curie, a ainsi estimé devant les rapporteures que la loi
Claeys-Leonetti répondait sans doute a la quasi-totalité des cas, ce sur quoi
les oncologues auditionnés par la mission sont également tombés d’accord.

La Ligue contre le cancer estime que «dans le domaine de la
cancérologie, les exceptions qui échapperaient a la loi Claeys-Leonetti pourraient
correspondre a des personnes atteintes de cancer de trés mauvais pronostic 4 un
stade avancé (pancréas, glioblastome, etc.), dont les perspectives thérapeutiques sont
nulles, et qui n’en sont pas encore au point des symptomes insupportables et
réfractaires au traitement. Dans ce cas, la sédation profonde et continue ne serait
pas toujours applicable. » Pour autant, 1’association signale que les équipes
soignantes se trouvaient a priori en situation d’apporter des réponses dans le
cadre de la loi.

Ainsi les situations justifiant I'ouverture de ce débat ramenent-elles
a l'hypothése des pathologies neurodégénératives a progression lente
particulierement invalidantes et en pleine conscience, comme la sclérose
latérale amyotrophique (SLA), ou « maladie de Charcot ».

c) Une voie pour I’aide médicale a mourir en France, selon le CCNE

C’est bien l'existence de situations « non couvertes » qui a conduit le
Comité d’éthique a considérer dans son avis 139 une justification possible a
'acces a I’aide active a mourir.

Alors que les situations dans lesquelles le pronostic vital est engagé
a court terme trouvent selon lui des réponses satisfaisantes dans le cadre
actuel, le Comité identifie ainsi deux types de situations soulevant de
« graves questions éthiques », qui sont celles :

- de certaines personnes souffrant de maladies graves et incurables,
provoquant des souffrances réfractaires, dont le pronostic vital n’est pas
engagé a court terme, mais a moyen terme ;

- de dépendance a des traitements vitaux dont 'arrét, décidé par la
personne lorsqu’elle est consciente, sans altération de ses fonctions
cognitives, n’entraine pas un déces a court terme.
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Le critere déterminant de ces situations est ainsi celui du pronostic
vital non engagé a court terme. Le Comité s’attache particulierement aux
personnes dont le pronostic vital est engagé a 1’horizon de quelques

semaines ou quelques mois.

Pour ces situations, le CCNE, si le législateur souhaite apporter une
réponse nouvelle, « considere qu’il existe une voie pour une application éthique
d’une aide active a mourir, a certaines conditions strictes, avec lesquelles il apparait
inacceptable de transiger ».

II. UNE OUVERTURE DE L’AIDE ACTIVE A MOURIR PERILLEUSE
A DE NOMBREUX EGARDS

Le caractere équivoque de la demande sociale d’aide a mourir et la
délicatesse avec laquelle il convient d’aborder les situations non couvertes
par la loi de 2016 fait du tracé des contours d’une éventuelle aide active a
mourir par le législateur, et plus globalement de son encadrement par la
puissance publique, voire de sa maitrise par la société elle-méme, une
véritable gageure.

A. UN ENCADREMENT A PRIORI DELICAT
1. La définition des critéeres matériels, organiques et procéduraux

a) Le champ méme d’acces a une telle procédure apparait difficile a définir

La question des criteres est la premiére a se poser, et s’avere d'une
complexité redoutable. Car, compte tenu du caractére équivoque de la
demande sociale, les demandes de compassion pour les malades incurables
se mélent aux demandes d’acces inconditionnel a I’euthanasie.

Le philosophe André Comte-Sponville a considéré devant la
commission qu’« il faut établir des limites et 1’assistance médicale au suicide ne
peut étre autorisée que dans certains cas, qui sont selon moi [pour les personnes
qui en font la demande] le handicap tres lourd, la maladie grave et incurable et
Uextréeme wvieillesse. 1l ne s’agit pas d’autoriser |'assistance au suicide dans
n’importe quelle circonstance. »1 Les deux rapporteures estiment ces criteres
particulierement flous, voire assez inquiétants.

Diriger l’aide active a mourir vers les personnes atteintes de
maladies incurables ne semble ni précis ni satisfaisant. Quid des évolutions
de la médecine et des progres qui peuvent étre légitimement espérés et
attendus ? Est-ce a dire qu'une liste de pathologies doit étre établie, et par
qui, puisque 'on ne saurait envisager d’inscrire une telle chose dans la loi ?

1 Audition du 29 mars 2023.
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Quid des pathologies psychiques ? Quid enfin de 1'age d’ouverture de cette
possibilité, et de I'intégration des mineurs dans le dispositif ?

Le critére de gravité et d’incurabilité est réguliérement versé au
débat public. Cependant, 1’état du patient doit-il étre caractérisé par une
douleur insupportable et, comme cela est évoqué parfois, réfractaire au
traitement ? Se pose deés lors immédiatement la question de 1’évaluation de
cet état. Le nombre et la qualité des avis médicaux nécessaires varient selon
les législations et parfois méme, dans un méme pays, comme en Belgique ou
les criteres dépendent justement de la pathologie et du pronostic du patient.

Si 'on invoque la notion de pronostic vital engagé, a quelle
échéance celui-ci doit-il étre apprécié ? Pour rappel, selon la Haute Autorité
de santé, le pronostic vital est engagé a court terme «si le déces est proche,
attendu dans les quelques heures ou quelques jours qui viennent »1. Le « moyen
terme » proposé en réponse notamment a ’avis du CCNE et retenu dans les
travaux du Gouvernement ne trouve cependant pas de définition crédible,
bien que la ministre Firmin Le Bodo cite I'Oregon ot le délai retenu est de
six mois. Il n’est, par surcroit pas appréciable avec certitude pour un patient

donné.

En outre, a quel stade alors de la pathologie cet acces doit-il étre
rendu possible ? L’identification de la pathologie ne semble pas de nature a
caractériser «1'éligibilité », puisque certaines pathologies incurables sont
d’évolution tres lente. Pourtant, les échanges des rapporteurs avec les
praticiens belges montrent qu'un tel curseur peut parfois suffire, dans la
mesure ou la souffrance de 1’évolution annoncée de la maladie peut alors
étre considérée comme insupportable.

Au chapitre du fait déclencheur encore, cette aide a mourir doit-elle
étre ou non « programmable » et pourrait-elle intervenir, a la demande du
patient, une fois un seuil de la maladie dépassé ? Cette question se pose
trés directement pour certaines pathologies progressivement invalidantes
- et rendant parfois impossible le recours a un suicide assisté, faute
d’autonomie du patient a ingérer la potion létale - mais aussi dans le cas des
pathologies conduisant a une perte de discernement. Cela conduit tres
concretement, dans les pays ou I'euthanasie est pratiquée, a faire intervenir
cet acte potentiellement a un moment ou le patient est encore en pleine
capacité de ses moyens, de crainte que les conditions de plein discernement
et d’expression du consentement ne soient plus réunies par la suite.

Outre la question de l'évaluation médicale, la question de la
procédure apparait, elle aussi, particulierement complexe. Car il s’agit alors
de définir les modalités de formulation de la demande, d’apprécier son
caractére répété, mais aussi et surtout l’autonomie du patient qui la
formule. Comment, cependant, considérer le plein discernement du

THAS, Syntheése du guide parcours de soins - Comment mettre en ceuvre une sédation profonde et
continue maintenue jusqu’au déces ?, février 2018, actualisé en janvier 2020.
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patient et sa parfaite autonomie, dans une situation par nature de
vulnérabilité qu’est la maladie ? En outre, cette décision peut-elle faire
intervenir un tiers décideur, pour les personnes dont le discernement serait
altéré ou qui seraient dans 'incapacité a s’exprimer par elles-mémes ?

Enfin, la discussion de ces criteres doit, pour étre menée de maniere
claire, constater que les principaux éléments souvent retenus - maladie
incurable, autonomie de la personne - rendent difficilement applicable 1’aide
a mourir dans certains cas, parfois emblématiques du débat sur la fin de vie,
ou le pronostic vital n’est pas engagé. La question des états pauci-
relationnels ne trouve ainsi pas de réponse dans le cadre souvent décrit.

b) Les diverses modalités de mort assistée ont leurs difficultés propres

Les modalités d’aide a mourir recouvrent deux possibilités :
le suicide assisté d’une part, I’euthanasie d’autre part.

Dans le cas du suicide assisté, le patient est autonome dans
I’administration du produit létal. L'intervention du tiers se limite a la
prescription et a la délivrance du produit. Dans le cas de I’euthanasie, il y a
bien, au-dela du prescripteur, un tiers - médecin - qui administre le produit
létal au patient et réalise 1’acte de donner la mort.

Le suicide assisté, souvent présenté comme une option plus
consensuelle ou acceptable, pose un certain nombre de difficultés propres.

La premiére, et non des moindres, est la restriction du périmetre des
personnes qui y seraient éligibles. Alors que le débat est essentiellement
alimenté par la demande de ce qui est présenté comme un nouveau droit, la
finalité méme de l'aide active a mourir échappe souvent au questionnement.
Si I'objectif est d'inscrire « quoi qu’il en cotite » 1’aide active a mourir dans la
loi, le suicide assisté peut satisfaire cette demande. Mais s’il s’agit d’apporter
une possibilité de fin de vie anticipée, comme cela n’est que trop répété, aux
patients atteints de la maladie de Charcot, alors il faut convenir qu’a un
stade avancé de la maladie et alors que le pronostic vital n’est pas
nécessairement engagé a moyen terme, les patients peuvent déja se trouver
dans l'incapacité de s’administrer par eux-mémes une substance létale.

C’est une difficulté que soulignait d’ailleurs le Comité d’éthique, y
voyant méme une potentielle rupture d’égalité : « laisser en dehors du champ
de la loi ceux qui ne sont physiquement plus aptes a un tel geste souléverait
un probléeme d’égalité des citoyens qui constitue en lui-méme une difficulté
éthique majeure. C’est pourquoi certains proposent que ces patients puissent
disposer en outre d'un accés légal a I'euthanasie sous la méme condition d'un
pronostic vital engagé a un horizon de moyen terme »1. Le Comité estime que la
« discrimination » qui serait générée du refus d’assistance au suicide d’une
personne en incapacité physique d’y parvenir serait alors « éthiquement
critiquable ».

T Avis 139 précité.
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Une autre difficulté importante repose sur la réalisation méme de
I'acte de suicide assisté. Faut-il une supervision, pouvant alors générer une
pression sur la personne au moment de l'acte. Dans 1'Oregon, une part non
négligeable des demandeurs ne sollicitent finalement pas la délivrance du
produit létal et, pour ceux qui en disposent, une part a nouveau importante
ne se I'administrent finalement pas. Quelle tracabilité assurer en outre pour
le produit 1étal délivré, afin de s’assurer qu’il ne fasse pas 1’objet d'un
mésusage par une autre personne ?

L’intervention d'un tiers dans le cas de I’euthanasie est un obstacle
tout particulier. Car la distinction qu’elle produit avec le suicide assisté
constitue une différence non pas de nature, 'intention de donner la mort
étant présente dans les deux cas et alors « autorisée par la société », mais de
degré en ce que cette aide a mourir nécessite bien une intervention active
auprés de la personne. En cela, d’aucuns pourraient considérer
I’euthanasie finalement moins hypocrite, dans la mesure ou la société
accéderait a la demande de mort sans se dérober devant l'acte laissé a la
prétendue seule responsabilité de la personne. Car ce tiers est
nécessairement un soignant, enfin, et que l'intervention des soignants dans
'aide active a mourir est aujourd’hui accueillie par ces derniers avec grande
réticence.

I1 est enfin particulierement instructif de remarquer que si le Comité
d’éthique formule dans son avis 139 une position de principe selon laquelle il
existe une voie éthique d’ouverture d’une aide active a mourir, il constate
immédiatement n’avoir «pas traité certaines questions complexes », dont
certaines viennent d’étre soulevées, particulierement la question des mineurs
ou des personnes souffrant de troubles psychiques ou cognitifs altérant mais
n’empéchant pas sa capacité a exprimer son avis, ou encore la question des
personnes dans l'incapacité d’exprimer leur volonté et pour lesquelles un

arrét des traitements pourrait ne pas conduire a une survenue rapide du
déces et qui serait en situation de souffrance réfractaire.

Enfin, quelles que soient les modalités retenues, les conséquences
emportées par la mort assistée ont presque partout imposé la qualification
du déces, quelle qu’en soit la procédure exacte, en mort naturelle,
qualification déterminante pour les garanties dont pourraient bénéficier les
ayants droit de la personne, notamment au titre de contrats de prévoyance
ou d’assurance décés. Au Luxembourg, il a fallu la loi du 2 mars 2021 pour
rectifier cette modalité non ainsi prévue dans la loi du 16 mars 2009 sur
I'’euthanasie et ’assistance au suicide. Cette qualification peut légitimement
interroger, quand le critere d’éligibilité donnant acces a l'aide active a
mourir n’est parfois pas méme I'existence d"une pathologie 1étale.
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c) La réalisation de l'acte impliquerait une intervention de professionnels
de santé que leur éthique fondamentale leur interdit

Poser la question de la mise en ceuvre de l'aide active a mourir pose
nécessairement celle de l'intervention des personnes extérieures appelées a y
contribuer, au premier rang desquelles figurent les soignants. Qu’ils soient
prescripteurs d’une potion létale dans le cas du suicide assisté ou
directement administrateurs de celle-ci dans le cas de l’euthanasie, leur
implication est inévitable.

Ainsi, 'une des principales questions soulevées dans les débats sur
"aide active a mourir est-elle celle-ci : donner la mort peut-il étre considéré
comme un soin ?

Cette question peut paraitre incongrue, particulierement pour ce qui
est de I'’euthanasie, alors que, comme cela a été réguliérement rappelé par les
médecins entendus par la mission, 'un des principes fondamentaux
enseignés aux étudiants en santé est « primum non nocere » (en premier, ne
pas nuire) et que le serment d’Hippocrate prété par les médecins commande
bien « Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement
les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. »1

Les codes de déontologie des médecins et des infirmiers ont
également retranscrit ces mémes principes dans des dispositions relatives a
la fin de vie du malade, prescrivant une assistance et un accompagnement
jusqu’aux derniers moments mais interdisant tout aussi clairement aux
professionnels de « provoquer délibérément la mort », sans considération
d’une demande formulée ou non par le patient lui-méme.

Code de la santé publique - code de déontologie médicale
- Article R4127-38

Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments,
assurer par des soins et mesures appropriés la qualité d’une vie qui prend fin,
sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage.

Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort.
Code de la santé publique - Déontologie des infirmiers
- Article R4312-20

L’infirmier a le devoir de mettre en ceuvre tous les moyens a sa disposition
pour assurer a chacun une vie digne jusqu’a la mort.

Il a notamment le devoir d’aider le patient dont I"état le requiert a accéder
a des soins palliatifs et a un accompagnement.

Il s’efforce également, dans les circonstances mentionnées aux alinéas
précédents, d’accompagner I’entourage du patient.

I Texte revu par l'ordre des médecins en 2012.




- 45 -

- Article R4312-21

L’infirmier doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers moments,
assurer par des soins et mesures appropriés la qualité d’une vie qui prend fin,
sauvegarder la dignité de la personne soignée et réconforter son entourage.

L’infirmier ne doit pas provoquer délibérément la mort.

A cela, il peut cependant étre répondu que les codes de déontologie
belges des médecins et des infirmiers ont été toilettés en conséquence de
I'adoption de la loi dépénalisant ’euthanasie. Celui des médeccins, par
exemple, se borne aujourd’hui a la mention du respect de la dignité
humaine’.

Mais cet argument ne fait que déplacer le probleme sur le terrain
éthique et philosophique, desquels procede la rédaction de ces textes - c’est
pourquoi l'ancien président de 1'Ordre des médecins Louis René avait
demandé a Paul Ricoeur de préfacer le code de déontologie médicale
de 1995. Or, sur ce terrain, on soutiendra que le métier du soignant, qui
« s’institue au moment ou commence sa réponse » a 1'appel a 'aide d’un étre
vulnérable, I'en rend immédiatement responsable et est donc « irréductible a
une simple expertise fonctionnelle » ou a une prestation de service a la
demande. Recevoir ainsi l'étranger -que I'étymologie apparente
immédiatement a 'hopital -, « quelle que soit sa déchéance, quelle que soit
l'image qu’il se fait de lui-méme »2, telle est la vocation du médecin.

Voila pourquoi cette question semble heurter la définition méme
du soin telle que la précise I’Académie nationale de médecine, laquelle
recouvre, « en médecine, [I'lensemble des mesures et actes visant a faire bénéficier
une personne des moyens de diagnostic et de traitement lui permettant d’améliorer
et de maintenir sa santé physique et mentale ». La méme Académie a d’ailleurs,
de maniére constante rappelé son opposition a l'aide active a mourir,
considérant notamment que «['aide a mourir (autrement dit ’euthanasie) est

contraire a la vocation du médecin et au serment d’"Hippocrate »3.

Dans un avis publié le 1eravril 2023, 1'Ordre des médecins a
également pris une position claire sur le sujet, indiquant qu’il « entend faire
valoir dés a présent qu’il sera défavorable a la participation d’un médecin a un
processus qui meénerait a une euthanasie, le médecin ne pouvant provoquer
délibérément la mort par I'administration d'un produit létal ».

1 Voir larticle 30 du code de déontologie médicale belge dans sa version de 2018, sur
https://ordomedic.be/fr

2 Voir Jacques Ricot, Penser la fin de vie, Rennes, Hygée éditions, 2019, 2¢ éd., pp. 77-78.

3 Communiqué de presse de Denys Pellerin et Jean-Roger Le Gall, publié le 26 février 2013 : « Ne
pas confondre "fin de vie” et “arrét de vie” ».
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C’est d’ailleurs cette position que semble défendre le ministre de la
santé et de la prévention Frangois Braun, qui déclarait dans le monde en
avril dernier qu’« accompagner la mort, ce n’est pas donner la mort »1.

A rebours de cette position, le Dr Michele Lévy-Soussan, médecin
responsable de 1'unité mobile d’accompagnement et de soins palliatifs a la
Pitié-Salpétriere (AP-HP), estime, elle, que l’aide active a mourir peut étre
considérée comme un acte de soin, dans la continuité de la prise en charge
d'un patient par le médecin et comme derniére étape possible
d’accompagnement de la personne malade.

La question pourrait s’appréhender partiellement différemment
dans le cas d’une assistance au suicide, souvent moins évoquée par le corps
médical dans le débat actuel. Ainsi, dans une série de contributions relatives
a la fin de vie, le Dr Audrey Lebel, médecin de soins palliatifs a 1"hopital
Saint-Louis de 1’AP-HP, s’interroge sur le role des professionnels de
santé : « Le soignant doit-il/peut-il étre impliqué dans cette décision ? Le médecin
peut-il le proposer ? »2.

Or, si la prescription ou l’administration du produit 1étal fausse
selon elle la relation entre le soignant et le patient, « I’aide active a mourir,
définie comme un geste autonome et non réalisé par un soignant, ne nie ni la
relation de soin, ni la vocation du soignant ». Ainsi, le médecin tenu hors de
toute intervention, le soin peut-il selon elle trouver sa place: « Dans une
relation de soins palliatifs non médiée par la prescription/administration d'un
traitement létal mais dans laquelle le patient sait qu’il peut y avoir acces, une
relation de soin thérapeutique peut s’instaurer. »

C’est d’ailleurs la 1'une des principales alertes formulées par les
médecins, particulierement les médecins de soins palliatifs : donner au
médecin une autre fonction que celle de soigner pourrait changer
profondément la relation entre le médecin et le patient. A ce titre, les
médecins de soins palliatifs considerent que si une aide active a mourir
devait étre légalisée en France, celle-ci ne saurait étre réalisée dans les

services de soins palliatifs, au risque de créer une confusion préjudiciable.

Au-dela d’enquétes d’opinions donnant une tres forte majorité de
soignants hostiles a regarder l'aide a mourir comme un soin3, treize
organisations revendiquant la représentation de 800 000 soignants ont
cependant, a cette méme question de savoir si donner la mort pouvait
constituer un soin, apporté une réponse sans ambages : non, ni I’euthanasie
ni le suicide assisté ne sauraient étre considérés comme des soins.

I Frangois Braun : « Accompagner la mort, ce n’est pas donner la mort », Le Monde, publié le
8 avril 2023.

2 « L'aide médicale a mourir peut-elle étre considérée comme un soin ? », dans Cahier Hors-série de
I’Espace éthique consacré aux questions éthiques liées a la fin de vie, dans la perspective du débat
national.

3 Notamment l'enquéte sur les soins palliatifs, OpinionWay pour la SFAP, aupreés de personnes
exercant en soins palliatifs, 13 septembre 2022.
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Dans un avis éthique publié en février dernier!, les organisations
distinguent cependant euthanasie et suicide assisté. Constatant dans le
premier cas un consensus sur le refus catégorique de «la démarche
euthanasique, et spécifiquement les actes de préparation, de mise en place et
d’administration d’'une substance létale », elles signalent une opposition
différente pour le suicide assisté, lequel ne saurait cependant étre assimilé
a un soin et devant matériellement étre séparé de la pratique soignante.

N

Conséquence de leur vive réticence a étre impliqués dans le
processus d’aide active a mourir, les médecins revendiquent alors, par la
voix de leur ordre, une clause de conscience spécifique « qui garantirait

l'indépendance du médecin, y compris en établissement de santé »2.

2. La révision des critéres : une extension difficilement résistible
du cadre initialement défini

Dans presque tous les pays qui l'ont autorisée, les criteres
d’admission a 1'aide active a mourir ont été élargis ou sont en passe de
I’étre. Ce phénomene reste mal étudié, et dépend bien stGr dans ses
modalités des agencements institutionnels propres a chaque Etat, mais il est
incontestable qu’il échappe en partie au contréle du législateur.

a) Des évolutions du droit par le législateur

Le législateur a parfois décidé de lui-méme d’élargir les critéres
originels.

e Ce fut ainsi le cas en Belgique par la loi du 28 février 20143, qui a
modifié la loi de 20024 pour ouvrir I’euthanasie aux mineurs.

Pour y prétendre, le mineur doit étre doté de la capacité de
discernement et étre conscient au moment de la demande, se trouver dans
une situation médicale sans issue résultant d’une affection accidentelle ou
pathologique grave et incurable entrainant des souffrances physiques
insupportables, ne pouvant étre apaisées et qui entrainent le déces a bréve
échéance. Contrairement a ce qui est admis pour les majeurs ou les mineurs
émancipés, les seules souffrances psychiques ne sauraient entrer dans les
catégories précitées.

T« Donner la mort peut-il étre considéré comme un soin ? », Réflexions éthiques
interprofessionnelles sur les perspectives de légalisation de I’assistance au suicide et de I'euthanasie
et leurs impacts possibles sur les pratiques soignantes, 16 février 2023.

2 Avis précité.

3 Loi du 28 février 2014 modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a 'euthanasie, en vue d’étendre
Ieuthanasie aux mineurs.

4 Loi du 28 mai 2002 relative a I"euthanasie : httpsy/fwwuw.ieb-eib.org/docs/pdf/2019-04/doc-1554801153-49.pdf
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¢ Au Canada, la commission spéciale du Parlement canadien sur
I’assistance médicale a mourir a fait des propositions d’extension du
dispositif en vigueur dans son rapport du 15 février 2023 : aux personnes
handicapées sous réserve de mieux lutter contre la pauvreté et 1’exclusion
chez ces personnes, les « mineurs matures » c’est-a-dire agés de 14 a 17 ans, et
les personnes atteintes de trouble mental.

Au Québec, le projet de loi «11» en cours de discussion
au Parlement prévoit, conformément aux annonces faites par la ministre
déléguée a la santé Sonia Bélanger le 7 juin 2023, la possibilité de faire une
« demande anticipée » d’aide médicale a mourir, par exemple a la suite d"un
diagnostic de maladie d’Alzheimer qui rendra ultérieurement la personne
inapte a consentir aux soins.

e Aux Pays-Bas, voila plusieurs années qu’est ouvert le débat sur
l'ouverture de I’euthanasie aux personnes qui estiment leur vie
«accomplie », ou «terminée », c’'est-a-dire aux personnes capables
d’exprimer leur volonté de mourir mais n’étant pas atteintes de maladies
incurables. Une commission installée par les pouvoirs publics a rendu un
avis négatif a une telle évolution en 2016. Deux propositions de loi ont
néanmoins été déposées pour l'autoriser : I'une en 2016, I’autre en 2020.

b) Une évolution du périmetre a l'initiative des soignants

L’extension des criteres peut également émaner du monde
soignant.

e Aux Pays-Bas, l'association néerlandaise de pédiatrie a pris
position en 2016 pour que les enfants de un a douze ans puissent demander
’euthanasie dans les mémes conditions que les mineurs de plus de 16 ans,
s'ils sont capables de prendre des décisions pour eux-mémes.
En octobre 2020, le ministre de la santé néerlandais libéral Hugo de Jonge
s’est dit favorable a 1'autorisation de I’euthanasie et du suicide assisté pour
ces mineurs. Son successeur démocrate-chrétien Ernst Kuipers a annoncé
le 14 avril 2023 un projet de texte rendant possible I’euthanasie des enfants
de moins de douze ans lorsqu’elle apparait comme la seule solution pour
mettre fin a des souffrances insurmontables liées a une maladie entrainant la
mort a breve échéance.

e Au Canada, le College des médecins du Québec, consulté par les
parlementaires de la commission précitée, a plaidé par la bouche du docteur
Louis Roy, inspecteur a la direction de l'inspection professionnelle au College
des médecins du Québec, pour I'admission a la procédure des bébés de moins
d’un an « victimes de souffrances extrémes qui ne peuvent étre soulagées, couplées a
des pronostics trés sombres, et affectés par des malformations séveres ou des
syndromes polysymptomatiques graves, qui annihilent toute perspective de survie »1.

T https://www.youtube.com/watch?v=2q3LV]YIVM4
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¢ En Suisse, l'association des médecins suisses a publié en 2018 de
nouvelles directives inspirées des résultats émanant de la recherche sur le
terrain!, laquelle insiste sur le manque de prise en compte de la parole du
patient, méme capable de discernement, dans la décision médicale, et
I’augmentation des demandes de mort. L’Académie en conclut que le désir
de suicide d’un patient n’est finalement pas motivé par son état médical
objectif, mais plutdt par sa souffrance ressentie comme insupportable et
dont les causes sont liées a la fois a la maladie et aux « limitations dans le
quotidien et dans les relations sociales », aux « pertes» ainsi qu’aux
« sensations de désespoir et d’inutilité » et en tire de nouvelles
recommandations actualisant les précédentes?. La Fédération des médecins
suisses a toutefois refusé d’inscrire ces principes dans son code de
déontologie3.

c) Des évolutions résultant d'évolutions jurisprudentielles

Mais le risque d’élargissement incontrolé des critéres d’admission
a l'aide active a mourir procéde du phénomene plus complexe qu’est le
dialogue entre le législateur et le juge du respect des droits fondamentaux,
phénoméne plus complexe a analyser et, surtout, privant le plus

manifestement le législateur de sa capacité de décision.

Si le législateur canadien a voté la loi du 17 juin 2016 autorisant la
procédure de medical assistance in dying, c’est pour mettre la loi en
conformité avec la décision rendue l'année précédente par la Cour
supréme, estimant que la pénalisation de 1'assistance au suicide violait la
Charte canadienne des droits fondamentaux*. C’'est également une décision
de la Cour supréme qui l'a conduit, en 2021, a modifier la loi de 2016:
la Cour supréme ayant jugé en septembre 2019 que la condition que la « mort
naturelle devienne raisonnablement prévisible » était contraire a la Constitution,
le législateur a adopté la loi «C7» le 17 mars 2021 pour abroger cette
circonstance, et ouvrir ainsi le suicide assisté aux personnes dont la situation
médicale ne menace pas le pronostic vital.

TEn l'espece, le « programme national de recherche 67 », consacré d la fin de vie, qui regroupe
33 projets de recherche menés a partir de 2012 en Suisse.

2 « Des médecins appellent a refuser les nouvelles regles de l'aide au suicide, dénongant une
«banalisation» » dans Le Temps, le 21 octobre 2018.

3 « Suicide assisté : la FMH ne reprend pas les directives de ’ASSM » sur le site de la Revue
médicale suisse, le 31 octobre 2018.

4 Décision Carter c. Procureur fédéral du Canada du 6 février 2015. Plus précisément, cette
disposition a été jugée contraire a la section 7 de la Charte des droits fondamentaux, qui protége le
« droit a la vie, la sécurité et la liberté de la personne » et a sa section 15 qui dispose que « tous les
individus sont égaux devant la loi et ont également droit a sa protection sans discrimination ».

5 Décision Truchon c. Procureur général du Canada, QCCS 3792 (« Truchon »), 11 septembre 2019.
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En Allemagne, la Cour constitutionnelle a déclaré contraire a la
Loi fondamentale l'interdiction de l’aide au suicide le 26 février 2020, et
encadré tres fortement la marge d’action du législateur!.

Elle a d’abord jugé que l'article 2 (1) de la Loi fondamentale, qui
dispose que « chacun a droit au libre épanouissement de sa personnalité pourvu
qu’il ne viole pas les droits d’autrui ni n’enfreigne I’ordre constitutionnel ou la loi
morale », emportait « la liberté de s’oter la vie » et qu’il en découlait « la liberté
de chercher, a ces fins, I'aide d’un tiers ». Elle précise encore que ce droit n’est
« pas limité aux états de maladies graves ou incurables, ou a certaines phases de la
vie ou de la maladie », dés lors que « la décision de l'individu de mettre fin a ses
jours sur le fondement de sa propre conception de la qualité de la vie et du sens de
son existence est, en définitive, un acte résultant d’une autodétermination autonome
que I'Etat et la société doivent respecter ». La Cour n’établit en la matiére qu’une
contrainte : l'existence d’'une volonté «authentique et définitive» de la
personne.

La Cour de Karlsrsuhe a surtout fixé la marche a suivre pour le
législateur, lequel ne saurait agir que pour protéger l'autonomie
individuelle des risques qui naitraient de la conduite de tiers, et donc
empécher que le suicide assisté soit regardé dans la société comme une
forme de mort normale et prévenir de telles tendances.

Trois propositions de loi ont en conséquence été déposées
au Bundestag en 2022, émanant respectivement des groupes socialiste, libéral
et écologiste, dans lesquelles les criteres d’accession et le role des médecins
sont plus ou moins précisément encadrés.

Un scénario analogue s’est produit en Italie : par son ordonnance
provisoire d’octobre 2018 et sa décision définitive du 25 septembre 20192,
la Cour constitutionnelle italienne a considéré que, si la prohibition de
"assistance au suicide n’était pas contraire a la Constitution par elle-méme,
le fait qu’elle ne prévoie pas l'irresponsabilité de ceux qui s’y livrent dans les
circonstances qu’elle énonce® est en revanche inconstitutionnel. Une
premiere proposition de loi a en conséquence été adoptée le 10 mars 2022 et
renvoyée en commission au Sénat italien le 18 novembre 2022.

1 BVerfG, Décision du 26 février 2020 - 2 BuR 2347/15. Voir aussi Julien Jeanneney, « Libres de
mourir ? La Cour constitutionnelle italienne, cavalier seul », Revue francaise de droit
administratif, vol. 38, n° 6, 2023, pp. 1151-1160.

2 Décision 242/2019 du 25 septembre 2019. Voir aussi Julien Jeannenet, art. précité.

3 Lorsque I’assistance d'un tiers est le seul moyen d’échapper, dans le respect de sa propre conception
de la dignité humaine, a un maintien artificiel dans une vie que le malade ne souhaite plus et qu’il a
le droit constitutionnel de refuser, ce qui implique les conditions suivantes : a) le malade est atteint
d’une pathologie incurable ; b) cette derniere provoque des souffrances physiques ou psychologiques
qu’il juge absolument intolérables; c) il n’est maintenu en vie qu’artificiellement, grice a un
dispositif médical ; d) il reste néanmoins capable de prendre des décisions libres et conscientes.
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En Autriche encore, la Cour constitutionnelle a jugé en 2020 que
I'interdiction du suicide assisté était contraire au droit a ’autodétermination,
lequel inclut selon les juges le droit de « mourir dans la dignité » par le suicide,
ainsi que le droit, pour ce faire, de demander l'aide d’un tiers volontairel.
En conséquence, l'assistance au suicide a été légalisée par la loi du
16 décembre 2021, entrée en vigueur le 1¢r janvier 20222,

Un certain nombre de décisions rendues par les juridictions
supréme en la matiére ont en commun de retenir une conception de la
dignité de plus en plus subjective. L'évolution récente de la jurisprudence
de la Cour européenne des droits de ’homme (CEDH) donne une illustration
intéressante du phénomeéne.

Le 6juin 2023 devant notre commission, Agnes Firmin Le Bodo a
indiqué que la société évoluait rapidement, ainsi que la CEDH, et fait
allusion pour lillustrer a sa décision Mortier d’octobre 2022, laquelle
modifierait « radicalement le fondement ontologique de la convention qui,
d’universel, devient individuel ». Cette formulation émane en réalité d'un
commentaire critique de la décision, paru le 10 octobre sous la plume du
docteur en droit Grégor Puppinck, qui s’alarme de cette évolution.

Sa lecture du considérant 137 de la décision donne quelque poids a
I'idée que la Cour européenne encourage 1'évolution décrite précédemment.
En écrivant en effet que « la dépénalisation de I'euthanasie vise d’ailleurs, comme
I'a relevé la Cour constitutionnelle belge, a donner a une personne le libre choix
d’éviter ce qui constituerait, a ses yeux, une fin de vie indigne et pénible [...]. Or la
dignité et la liberté de I’homme sont I'essence méme de la Convention », les juges
subjectivisent la notion de dignité et rompent avec I'approche universaliste
qui était celle de la Déclaration universelle, qui reconnaissait « la dignité
inhérente a tous les membres de la famille humaine ». C'est ainsi, écrit Grégor
Puppinck, qu’« en substituant a la dignité inhérente une dignité réflexive mesurée
par le sentiment individuel, la Cour modifie radicalement le fondement ontologique
de la Convention, qui, d'universel, devient individuel »3.

I1 est alors douteux qu'il faille, avant plus ample examen, se réjouir
d’'une telle évolution. Car «apparait alors un paradoxe : pourquoi réserver
leuthanasie aux seules personnes malades dés lors que le fondement du droit a la
mort volontaire n’est pas tant la maladie que I'autodétermination ? [...] Ainsi,
fonder 'euthanasie sur la volonté et la dignité réflexive conduit nécessairement d
Iélargissement des motifs d’acces a cette pratique, au-dela des cas de pathologies
graves »*.

! Décision G 139/2019-71 du 11 décembre 2020 : httpsy//www.vfgh.guv.at/downloads/VfGH-
Erkenntnis_G_139_2019_vom_11.12.2020.pdf

2 Loi sur les dispositions de fin de vie (« Sterbeverfiigungsgesetz ») :
https;//www.parlament.gv.at/PAKT/VHG/XXVII/I/I_01177/index.shtml#tab-Uebersicht

3 Grégor Puppinck, « La CEDH donne son feu vert a l'euthanasie » sur le site www.genethique.org,
le 10 octobre 2022.

4 Grégor Puppinck, art. précité.
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3. Un encadrement par hypothése précaire

a) Un risque juridique contenu dans la rhétorique des droits subjectifs

Quel que soit le cadre que le législateur pourrait étre amené a fixer,
celui-ci serait sans délai confronté a des recours juridiques. Pour certains, les
débats qui pourraient naitre ont d’ailleurs été annoncés des I'avis 139 du CCNE.

Dans I'hypothese ou le législateur choisirait d’ouvrir la possibilité

d’une assistance au suicide, on peut s’interroger, comme le fait le Comité

‘éthique, sur l'appréciation qui pourrait étre portée sur la loi, par le

Conseil constitutionnel, au regard du principe d’égalité des lors que ce qui
est présenté est revétu des attributs d’un droit subjectif.

De méme, il est douteux que le juge saisi, par exemple, d'une
question prioritaire de constitutionnalité tendant a censurer le dispositif
légal d’aide active a mourir qui 'aurait réservée a une catégorie précise de
patients a raison du type de souffrances qu’ils endurent n’y fasse pas droit
au nom du principe d’égalité ou du respect de la dignité des patients s’il est
entendu qu’elle doit étre par eux appréciée.

Alors que les politiques de santé publique peinent justement a faire
de la santé mentale une priorité et a reconnaitre la souffrance des personnes
atteintes de pathologies, il serait curieux de I'exclure a priori d’un dispositif
d’aide active a mourir. C'est d’ailleurs bien ce critére d’égalité de traitement
de l’ensemble des pathologies qui prévaut dans l'approche belge avec
I'extension de I'euthanasie aux pathologies psychiques, considérant
justement qu’il peut exister des douleurs mentales incurables et réfractaires
aux traitements, comparables aux douleurs physiques.

Le méme type d’argument vaut également pour ce qui est de
I'intégration dans le champ de l'aide active a mourir des mineurs. Car,
comme l'ont d’ailleurs souligné certains médecins rencontrés lors d’un
déplacement des rapporteures a Bruxelles, le patient mineur s’est vu
progressivement reconnaitre les mémes droits que les adultes sur sa santé.
Partant, il a semblé cohérent et justifié d’ouvrir ce méme « droit » au mineur.

b) Un risque politique subséquent

Lors de son audition devant la commission des affaires sociales
du Sénatl, la ministre Firmin Le Bodo a rappelé la commande formulée par
le Président de la République dans son discours du 3avril 20232:
« Le Président de la République a la volonté d’introduire un nouveau droit
concernant l'aide active a mourir. [...] le principe est bien d’ouvrir un nouveau
droit sous certains critéres d’éligibilité - pas d’ouverture aux mineurs,
pronostic vital engagé a moyen terme et faculté de discernement. »

T Audition du 6 juin 2023.
2 Déclaration de M. Emmanuel Macron, Président de la République, concernant les conclusions de la
Convention citoyenne sur la fin de vie, a Paris le 3 avril 2023.
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Pourtant, les criteres décrits ne sauraient étre percus comme
rassurants ou fixant une sorte de « plafond » a 1’aide active a mourir qui
serait applicable dans le pays.

D’une part, cet engagement n’a de valeur que pour celui qui veut
effectivement bien lui en accorder. Car sitét un éventuel projet de loi
déposé sur le bureau de 1'une des chambres, celui-ci n’appartient plus au
Président de la République ni méme au Gouvernement - particulierement
dans la configuration d’une majorité relative. Or, bien avisé celui qui saurait
aujourd’hui identifier la position que pourrait prendre le Parlement en la
matiere, quel que soit le texte initial déposé sur le bureau de I'une ou l'autre
chambre.

D’autre part, en matiére de bioéthique comme dans les autres, ce
qu’une loi a fait, une autre peut le défaire. Il sera ainsi toujours possible de
modifier le périmetre fixé initialement, dans les mois ou années suivant son
adoption. On ne peut a ce titre exclure une stratégie politique venant de
certains groupes d’intérét, consistant a soutenir une loi d’ouverture de 1'aide
active a mourir, quel qu’en soit le périmetre, escomptant une extension
ultérieure. Une fois le principe acquis, des évolutions de périmetres
seraient immanquablement présentées comme des ajustements ne justifiant
pas de renouveler intégralement le débat initial.

La dissociation des débats est a cet égard un risque majeur.
Ne soulever que la question du principe seul de 'aide active a mourir sans la
discuter sur son application concrete est trompeur, tout comme le fait de la
poser a l'abri de 'argument selon lequel des garanties sont assurées. Il est
illusoire de prétendre construire de maniére immuable un modele bien
controlé d’aide active a mourir, et les deux rapporteures souhaitent a cet

égard appeler a une grande vigilance contre un « effet cliquet » enclenché
par le vote d’un premier texte.

Agnés Firmin Le Bodo arguait devant notre commission de
« la nécessité de prévoir dans la loi des criteres d’éligibilité et d’acces tres clairs et
tres précis. Sans cela, je ne porterais pas ce texte. Ni le Président de la République ni
la Premiére ministre ne souhaitent pour notre société qu’elle devienne celle ou I'on
proposerait I'aide active a mourir comme solution aux personnes handicapées ou aux
personnes dgées »1. Les lignes rouges qu’elle revendique ne manqueront pas
d’échapper aux initiateurs du projet.

T Audition précitée.
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B. UN ENCADREMENT A POSTERIORI EXTREMEMENT DIFFICILE DANS
LES PAYS QUI L’ONT EXPERIMENTE

1.Un controle administratif malaisé: le risque des
dysfonctionnements

Les pays étrangers ayant autorisé I'aide active a mourir fournissent
les exemples de différents mécanismes de contréle. Aucun ne semble
pleinement satisfaisant.

a) En Suisse

La Suisse est le premier Etat & avoir libéralisé 1’assistance au suicide :
depuis 1941, son code pénal ne réprime « [’assistance en vue du suicide » que si
son auteur est « poussé par un mobile égoiste » - de quoi on a inféré la légalité
de la pratique lorsque le mobile est regardé comme altruiste.

Le cadre juridique suisse ne délimite aucune forme médicale a
I'assistance au suicide. Ses modalités procédurales ont donc fait I'objet de
directives de diverses instances indépendantes. La commission nationale
d’éthique identifie ainsi une huitaine de critéres a respecter : capacité de
discernement, le désir de suicide découlant d"une grave souffrance liée a une
maladie, exclusion des maladies psychiques ayant pour symptome une
tendance suicidaire, caractére durable et constant du désir de mourir,
absence de pression extérieure, exclusion des autres possibilités de prise en
charge, contacts personnels et répétés avec le malade, second avis
indépendant. L’ Académie suisse des sciences médicales a ajouté a ces critéres
quelques recommandations de prudence et directives, inscrites au code de
déontologie médicale suisse.

Reste que l'acte lui-méme est accompli avec 'assistance d’acteurs
privés, et que le contrdole des actes pratiqués par les associations semble
minimall. Six associations proposent ce service : EXIT Suisse alémanique
a Zurich, EXIT ADMD Suisse Romande a Geneve, Dignitas a Forch,
EX International a Berne, Lifecircle a Biel-Benken, dans la banlieue de Béle,
et Liberty Life dans le canton du Tessin.

Nulle autorisation n’est requise pour exploiter une telle organisation
d’assistance au suicide. En 2018, le programme national de recherche (PNR)
67 consacré a la fin de vie, qui regroupe 33 projets de recherche menés a
partir de 2012, a fait état d"une insuffisance des contrdles de la pratique et
d’un manque de visibilité sur les profils des patients demandant 1’aide au
suicide et y ayant eu acces. Les associations ont, certes, exprimé des réserves

sur la partialtié de ces travaux, auxquels elles n’ont pas été associées.

T Voir notamment Perrine Galmiche, « Panorama des législations sur l'aide active a mourir dans le
monde », dossier du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie, janvier 2022.
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La pratique du suicide assisté en Suisse (CNSPFV)

La personne demandeuse doit d’abord étre adhérente de l'association et
constituer un dossier contenant au moins une demande écrite ainsi qu’une
déclaration de capacité de discernement et un rapport de sa situation médicale
délivrés par un médecin.

Ensuite, au moins un accompagnateur bénévole, volontaire et non
nécessairement issu du monde médical, est désigné pour accompagner la demande,
c’est-a-dire rencontrer la personne et si possible ses proches, le plus souvent a
plusieurs reprises, pour approcher sa situation, réexpliquer les modalités de
'assistance au suicide et aborder ses volontés, pour les obseques notamment.
Lorsque la date est fixée par la personne demandeuse, son médecin de préférence,
si celui-ci est en accord avec la démarche, lui prescrit une ordonnance de
barbituriques.

Le jour donné, I'accompagnateur est présent auprés de la personne et
éventuellement des proches, s’assure a nouveau de la volonté de mourir de la
personne et assiste a 'administration de la substance par la personne elle-méme ;
puis il appelle la police. En effet, le suicide assisté étant considéré comme une mort
«violente » en Suisse, tout décés des suites d'une auto-administration d’une
substance létale doit faire I’objet d’une interrogation par la police des personnes
présentes au moment de l'acte et d'un examen du corps du défunt sur place par un
médecin légiste, qui vérifient respectivement que le Code pénal n’a pas été enfreint
et que 'assistance au suicide a été menée selon les recommandations et les bonnes
pratiques en vigueur.

Source : Perrine Galmiche, brochure précitée

Si le suicide assisté semble globalement bien accepté dans la société
suissel, la presse a néanmoins rapporté plusieurs scandales relatifs au profil
des patients dont la demande a été approuvée, ou bien aux pratiques des
associations, qui ont parfois donné lieu a des affaires judiciaires?.

I Voir « Suicide assisté en Suisse : “Il y a un degré d’acceptation de 'assistance au suicide assez
élevé” », dans Libération le 9 décembre 2022.

2 Voir notamment « Polémique en Suisse autour d'une association qui offre la mort aux candidats au
suicide » dans Le Monde du 7 février 2003 ; « Un double suicide choque I’Angleterre » dans Le Parisien
du 16 avril 2003 ; « Des urnes funéraires au fond du lac de Zurich », sur www.swissinfo.ch, le 22 mai
2010; « Suicide assisté : la Suisse attire de plus en plus de monde » dans Le Point du 21 aoiit 2014 ;
«en pleine santé a 75 ans, elle choisit de se faire euthanasier » dans 7 sur 7 le 3 aoiit 2015 ; « Deux
Genevois trainent Exit en justice: suicide suspendu » dans La tribune de Geneéve, le 14 octobre 2016 ;
« Acquittement du médecin d’Exit qui a aidé une octogénaire en bonne santé a se suicider », sur
www.rts.ch, le 20 février 2023.
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b) En Belgique

Le fonctionnement de la Commission fédérale de contrdle et
d’évaluation de I'euthanasie (CFCEE), chargée de vérifier que le médecin qui
a pratiqué l'euthanasie 1'a fait dans les conditions établies par la loi, appelle

plusieurs catégories d’observations qui doivent conduire a nuancer le
qualificatif d’« hyper cadré » qu’Olivier Véran applique au systeme belge’.

e Une organisation et un fonctionnement critiqué

La CFCEE est composée de 16 membres nommés pour quatre ans
par arrété royal sur proposition de la Chambre des représentants. Parmi eux
se trouvent huit médecins, dont au moins quatre professeurs, quatre avocats
ou professeurs de droit, ainsi que quatre spécialistes des maladies
incurables. La parité linguistique doit étre respectée.

La commission examine une fois par mois les dossiers remis par les
médecins ayant pratiqué I’euthanasie. Ces dossiers comportent deux volets :
un volet anonymisé et un volet plus complet identifiant le patient et les
autres personnes qui sont intervenues dans la procédure. Si elle estime qu’il
y a un doute sur le respect de la loi, elle peut décider a la majorité simple de
consulter le dossier identifiant le patient. Dans un délai de deux mois et par
décision des deux tiers, la commission peut décider de renvoyer le dossier
complet au Procureur du Roi du lieu du déces du patient.

Ces regles d’organisation ne font pas I'unanimité. D’abord car elles
aboutissent a garnir la commission de membres qui sont connus pour leur
engagement militant en faveur de l'euthanasie. De l'aveu méme des
membres actuels?, le renouvellement de sa composition est difficile, faute de
candidatures en nombre suffisant. Ce défaut d’équilibre peut avoir des
conséquences facheuses.

En 2018, le neurologue Ludo Vanopdenbosch transmettait
au Parlement sa lettre de démission de la CFCEE en rapportant le cas d’« une
personne atteinte de démence a un stade avancé et souffrant de la maladie de
Parkinson, euthanasiée a la demande de la famille par un médecin généraliste » sans
expression de demande de cette personne, et dont le transfert du dossier
au Procureur du roi a été refusé «de justesse» par la CFCEE. Et ce
neurologue pourtant favorable au cadre juridique belge d’estimer que
« les motifs des membres qui ne voulaient pas de ce transfert sont fondamentalement
d’ordre politique : la défense de l’euthanasie dans n’importe quelle situation,
la crainte de décourager la pratique d’euthanasie en Wallonie, la volonté de défendre
leuthanasie en cas de démence. Cette décision démontre que la CFCEE est
inopérante. Elle ne fait pas qu’élargir la loi, elle la transgresse. »3

I D’apres La Croix, le 29 septembre 2023.

2 Déplacement de la mission en Belgique.

3 Voir Ludo Vanopdenbosch, « Pourquoi j'ai démissionné de la commission euthanasie », dans Le
Journal du médecin, le 23 mars 2018.
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En octobre 2022, la CEDH a méme jugé! que le fonctionnement de la
commission violait le droit a la vie en ce qu’elle permettait a un médecin
ayant été impliqué dans une euthanasie de délibérer sur le dossier anonyme
du méme patient. En 'espece, la CFCEE était amenée a examiner le dossier
d'une femme dont l'euthanasie avait été administrée par un médecin qui
n’était autre que le président de la commission lui-méme, et a ’association
duquel elle avait effectué un don peu avant son déces. Les confreres sollicités
pour donner les deux avis complémentaires exigés par la loi étaient en outre
membres de ladite association.

Depuis 2002, sur prés de trente mille dossiers, un seul a été transmis
au procureur du roi, en 2015.

e Sur son activité et son role dans le dispositif d’euthanasie

La CFCEE transmet tous les deux ans un rapport d’activité
au Parlement, qui comprend notamment les statistiques établies a partir des
dossiers anonymes remis par les médecins, la description et une évaluation
de 'application de la loi et, si nécessaire, des recommandations d’évolution
du droit.

La commission ne controle en réalité pas grand-chose. D’abord, elle
n'a pas les moyens de vérifier ce que contiennent les dossiers. La plupart
passent anonymement devant la commission et celle-ci répute exactes toutes
les informations que les médecins y ont inscrites, ce que le président
néerlandophone de la commission, Wim Distelmans, reconnait?.

Ensuite, le champ de controle de la commission est par hypothese
délimité par la diligence des médecins. Des son premier rapport, elle
reconnaissait certes qu’elle était « consciente des limites du controle de
Uapplication de la loi du 28 mai 2002 qu’elle est chargée d’exercer. 1l est évident que
Uefficacité de sa mission repose, d'une part sur le respect par le corps médical de
I'obligation de déclaration des euthanasies pratiquées et, d’autre part, de la maniere
dont ces déclarations sont rédigées ». En 2014, le Pr Wim Distelmans déclarait
plus franchement que « les cas déclarés sont tous en conformité avec la loi [...] les
cas douteux, évidemment, les médecins ne les déclarent pas, alors on ne les controle
pas »3.

Tous les rapports de la commission contiennent en conséquence
cette mention : « La Commission n’a pas la possibilité d’évaluer la proportion du
nombre d’euthanasies déclarées par rapport au nombre d’euthanasies réellement
pratiquées. »

1 CEDH, 4 oct. 2022, n® 78017/17, Mortier c. Belgique.
2 Voir « Gerecht onderzoekt tiental euthanasie-cases », dans De Standaard du 21 novembre 2020.
3 Dans I'émission Compléments d’enquéte, le 30 octobre 2014.
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I1 est donc revenu a des travaux de recherche de mettre en lumiére
les divers dysfonctionnements du systeme belge : non-respect des criteres
d’éligibilité a l’euthanasie, absence de consultation du second médecin
pourtant exigée, exécution du geste par une personne autre que le médecin
en charge, etc.1

Selon une enquéte se rapportant a 'année 2007, 50 % des euthanasies
n’étaient pas déclarées a la commission fédérale de contrdle. « Sur un
échantillon de 208 personnes décédées a la suite d’une injection létale, 32 %
n’avaient pas exprimé explicitement le souhait d’étre euthanasiées. Dans cet
échantillon, la décision n’avait méme pas été discutée avec les intéressés dans 78 %
des cas. Les raisons invoquées sont que le patient est comateux (70 %), dément
(21 %), que la décision correspond au meilleur intérét du patient selon les médecins
(17 %), qu’en discuter avec le patient pourrait étre difficile pour lui (8 %). »2
Des études plus récentes estiment entre 25 % et 30 % les euthanasies non
déclarées en Belgique3.

Autre probléeme: le respect des délais, surtout dans le cas de
souffrances psychiques. Alors que l’association flamande de psychiatrie
recommande de laisser un délai d'un an s’écouler entre la demande
d’euthanasie et sa réalisation, ce délai était de trois mois ou inférieur dans
48 % des cas examinés par la CFCEE pour les années 2014-2015, et cette

proportion était passée a 60 % pour les années 2016-2017. Quant aux
rapports ultérieurs, ils ne font plus apparaitre cette statistique.

Le nombre d’euthanasies réalisées sans respecter le délai légal d’un
mois semble également augmenter : tandis que le rapport de la CFCEE au
titre des années 2014-2015 indiquait « que le délai d’attente n’a jamais été
inférieur 4 un mois pour aucun patient, pas méme chez les patients pour lesquels le
médecin signale que le déces interviendra a bréve échéance », le dernier rapport
indique plus elliptiquement que « les dossiers de patients dont le déces n’était
pas attendu a bréve échéance et ou le délai d’attente d'un mois n’avait pas été
respecté ont systématiquement fait I’objet d’une discussion ».

! Raus K, Vanderhaegen B, Sterckx S. Euthanasia in Belgium: Shortcomings of the Law and Its
Application and of the Monitoring of Practice. ] Med Philos. 2021 Jan 25;46(1):80-107.

2 Dominique Grouille, « Fin de vie: les options belge, suisse et orégonaise », dans la Revue du
praticien, le 20 janvier 2019, s’appuyant en l'espéce sur : Smets T, Bilsen ], Cohen G, Rurup ML,
Mortier F, Deliens L., « Reporting of euthanasia in medical practice in Flanders, Belgium: cross
sectional analysis of reported and unreported cases », BM] 2010;341:c5174.

3 Voir Chambaere K., Stichele R. V., Mortier F., Cohen ]., Deliens L., « Recents Trends in
Euthanasia and Other End-of-Life Practices in Belgium », The New England Journal of
Medicine, 2015 ; Sigrid Dierickx, Joachim Cohen, Robert Vander Stichele, Luc Deliens, Kenneth
Chambaere « Drugs Used for Euthanasia : A Repeated Population Based Mortality Follow-back
Study in Flanders, Belgium, 1993-2013 », Journal of Pain and Symptoms Management, 2018 ;
Cohen, |., Dierickx, S., Penders, Y. W. H., Deliens, L., & Chambaere, K. (2018). « How accurately is
euthanasia reported on death certificates in a country with legal euthanasia: a population-based
study, European Journal of Epidemiology.
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Une étude scientifique a la méthodologie similaire a celle, précitée,
conduite en France par Sophie Pennec a en outre permis de comparer la
proportion respective dans les deux pays des injections létales illégales en
raison de l'absence de demande du patientl. Le chiffre, déja discuté
antérieurement, de 0,6 % trouvé dans la France d’avant la loi de 2016 est
ainsi a rapporter a celui, observé en Flandre, seule région étudiée, de 1,8 %,
soit trois fois plus élevé. « II est tentant d’en conclure que finalement la voie
frangaise protege mieux les patients d'une injection létale non explicitement
réclamée que la voie belge. »2

¢ Quel role dans la maitrise des pratiques ?

L’évolution des motifs d’euthanasie, retracée par les rapports successifs
de la commission, laisse perplexe sur la capacité de cet organe a protéger les
patients contre eux-mémes, autant que les médecins contre les patients.

Dans le premier, au titre des années 2002-2003, les cancers et les
affections neurologiques, évolutives ou non, représentaient respectivement
82,5 % et 12 %, soit 94,5 % du total des euthanasies portées a la connaissance
de la commission. Dans le dernier rapport, au titre des années 2020-2021, ces
proportions sont tombées respectivement a 63,4 % et 7,8 %.

Ce sont en conséquence les affections psychiques et les
polypathologies, dont la fréquence augmente avec l’avancée en age, qui
prennent une part croissante des motifs d’euthanasie. Les euthanasies pour
polypathologie affichent une progression de 21 % par an entre 2016 et 2019
pour les tranches d’age entre 70 ans et 100 ans. Certains cas médiatisés ont
suscité quelques interrogations3.

Cette évolution n’est pas sans inquiéter une part du corps soignant
belge?, surtout s’agissant des souffrances psychiques, dont il reste difficile de
démontrer le caractere totalement objectif et inapaisable: «[l’incurable
s’oppose au caractere éminemment dynamique du mental, 'intraitable au principe
qui devrait étre le fondement de la prise en charge mentale, notamment
Uinconditionnel [...] Il n’y a donc aucun moyen de dire a priori qu’une souffrance
mentale, qu’elle soit sévére ou non, serait sans perspective. »°

! Pour la France : S. Pennec, A. Monnier, S. Pontone, R. Aubry, « End-of-life medical decisions in
France : a death certicate follow-up survey 5 years after the 2005 act of parliament on patients’rights
and end of life », BMC Palliat Care, 2012, 11 :25. Pour la Belgique : K. Chambaere, |. Bilsen,
J. Cohen, BD. Onwuteaka-Philipsen, F. Mortie, L. Deliens, « Physician-assisted deaths under the
euthanasia law in Belgium : a population-based survey », CMA], 2010, 182 (9) : 895 - 901.

2 Michéle-Hélene Salamagne et Patrick Thominet, Accompagner : Trente ans de soins palliatifs
en France, Paris, Demopolis, 2015.

3 Voir notamment « Souffrance psychique : pourquoi la loi belge a autorisé I'euthanasie d’une jeune
femme de 23 ans », dans La Croix, le 7 octobre 2022.

4 Voir « La mort comme thérapie ? La difficulté de I'euthanasie pour seul motif de souffrance
psychique », tribune de 65 universitaires, dans La Libre et De Morgen, le 8§ décembre 2015.

5 Ariane Bazan, « L'euthanasie pour souffrance psychique en Belgique : le soin inconditionnel ou la
mort », PSN, 2023/1 (Volume 21), p. 47-61.
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c) Aux Pays-Bas

Selon Theo Boer, professeur d’éthique médicale et ancien membre,
pendant neuf ans, de I'une des cinq commissions régionales de controle de
’euthanasie, les Pays-Bas disposent du systéme de controle de I’euthanasie
« le plus complet au monde ». Il comprend cinq étapes.

Le médecin doit s’assurer que toutes les conditions légales sont
remplies : manifestation de volonté de la part du patient, caractére
insupportable de la souffrance et absence d’autre option acceptable.
La réglementation n’exige en revanche pas de maladie en phase terminale, ni
la consultation de la famille, ni que la personne soit consciente au moment
de l'euthanasie. Un deuxiéme médecin doit confirmer tous ces criteres.
Apres le déces, le coroner doit vérifier la régularité de la procédure. Chaque
euthanasie fait ensuite l'objet d'un examen approfondi par un comité
d’examen régional. Enfin, la loi est évaluée tous les cinq ans.

Comme en Belgique, ce systeme de controle semble présenter une
porosité excessive.

Une étude universitaire de 2015 s’est penchée sur 66 dossiers de
patients euthanasiés, dont 70 % de femmes pour moitié comprises dans la
tranche d’age 50-70 ans. La plupart étaient atteints de troubles psychiques
graves avec antécédents de tentatives de suicide et d’hospitalisation en
psychiatrie. Une majorité affichaient des troubles de la personnalité et étaient
décrits comme isolés socialement. Le trouble dépressif était indiqué comme
principale affection dans 55 % des cas. Mais I’euthanasie a été accomplie par
un psychiatre dans 41 % des cas seulement, par un médecin inconnu du
patient dans 27 % des cas, le plus souvent d’une unité mobile. Sept dossiers
n‘ont fait l'objet d’aucune expertise psychiatrique, et vingt-quatre
contenaient la trace d'un désaccord entre les diverses expertises sollicitées!.

D’autres études ont montré que le caractere insupportable de la
situation pour la famille a été invoqué par les soignants comme une des
raisons ayant conduit a I’euthanasie d’un patient dans 38 % des cas étudiés?.

Comme en Belgique, la ventilation des actes par type d’affection
fait apparaitre un certain recul relatif des affections graves incurables.
En 2002, le cancer était la principale cause des déces par euthanasie portés a la
connaissance des organes de controle dans 85 % des cas; en 2022, ce
pourcentage était tombé a 58 %. Outre les affections neurologiques et
cardiaques, ont surtout progressé, en proportion du total, les polypathologies

et les affections psychiques. Au fil des ans, I'espérance de vie moyenne des

1 Scott Y H Kim, Raymond De Vries and John R Peteet, « Euthanasia and Assisted Suicide of
Patients with Psychiatric Disorders in the Netherlands 2011-2014 », JAMA Psychiatry.
2016 April ; 73(4): 362-368.
2 Chambaere K, Bilsen |, Cohen |, Onwuteaka-Philipsen BD, Mortier F, Deliens L., « Physician-
assisted deaths under the euthanasia law in Belgium: a population-based survey », CMA].
2010 Jun 15;182(9):895-901.
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patients a donc également augmenté, au point que le dispositif ne peut étre dit
réservé aux personnes dont le pronostic vital est engagé a court ou moyen
terme. Le critere selon lequel la mort naturelle doit survenir a une échéance

prévisible a d’ailleurs été retiré de la réglementation en 2009.

La pratique s’est étendue, selon Theo Boer, « aux personnes atteintes
de maladies chroniques, aux personnes handicapées, aux personnes souffrant de
probléemes psychiatriques, d’autisme, d’acoupheénes, aux patients atteints de démence
et disposant d’une directive anticipée, ainsi qu’aux jeunes enfants ». « Nous
constatons que le nombre de cas augmente d’année en année et que les raisons sont
de plus en plus nombreuses. »* En 2021, sur 7 666 euthanasies, 115 concernaient
un patient atteint d'un trouble psychiatrique. La tranche d’age la plus
représentée est celle des septuagénaires (35 %), suivie par les octogénaires
(26 %) et les sexagénaires (19 %). Plus de 80 % des actes sont suivis et
déclarés par le médecin traitant, et réalisés a domicile.

Seulement 4,5 % des actes sont regardés par les autorités régionales
de contrdle comme soulevant questionnement, soit du fait d’un trouble
psychiatrique nécessitant une attention particuliere, soit du fait de
’excessive concision de la déclaration du médecin traitant, soit du fait des
questions soulevées par la mise en ceuvre de l'acte.

Theo Boer a alerté contre les dérives constatées dans son propre pays
dans la grande presse frangaise?, aprées avoir, dans son propre pays, proposé
de restreindre les criteres en imposant neuf conditions? : une relation patient-
médecin durable, la citoyenneté néerlandaise et une couverture médicale
suffisante, la proposition d’alternatives de prise en charge - critere retiré de
la réglementation, la consultation d’un spécialiste de soins palliatifs, la
restriction de I’acte au seul suicide assisté, I’exigence d"une pleine possession
de ses moyens par le patient au moment du geste, d'une demande de mourir
durable et d’une mort naturelle attendue dans un futur prévisible, la
consultation et I'information, enfin, des membres de la famille.

Toutefois, selon Theo Boer lui-méme, en raison de l'augmentation
des demandes, le systéme de contrdle est, aux Pays-Bas, « devenu si cotiteux
que I'on envisage sérieusement de le simplifier »4.

T Theo Boer, réponse au questionnaire de la mission.

2 Voir notamment « Fin de vie : “Ce qui est per¢u comme une opportunité par certains devient une
incitation au désespoir pour les autres” », dans Le Monde du 1¢r décembre 2022 ; « Euthanasie:
“En Hollande, les demandes augmentent car la barriére de l'interdit de tuer est tombée” », dans
Le Figaro du 8 décembre 2022.

3 Theo A. Boer (2018), « Dialectics of lead: fifty years of Dutch euthanasia and its lessons »,
International Journal of Environmental Studies, 75:2, 239-250.

4 Theo Boer, réponse au questionnaire de la mission.
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d) Au Canada

Jusqu'en 2018, les gouvernements provinciaux communiquaient les
données locales sur 1'aide médicale a mourir sur la base du volontariat.
Le reglement établi par le ministere de la santé le 27 juillet 2018 a encadré la
fourniture, la collecte et la publication des renseignements sur l'aide
médicale a mourir et les modalités de leur transmission, ainsi que du
contrdle de la procédure. Le ministre fédéral de la santé doit publier un
rapport sur ces renseignements au moins une fois par an.

Le premier de ces rapports fait état d'une certaine variabilité des
pratiques de controle. Il indique que « certaines administrations, telles que le
Manitoba, la Saskatchewan, I’Alberta et la Colombie-Britannique ont formé des
comités d’examen qui veillent a ce que I’AMM soit fournie conformément aux regles
fédérales et provinciales. En Ontario, tous les déces attribuables a I’AMM sont
déclarés au bureau du coroner en chef, qui est également responsable de la
surveillance. Les organismes de réglementation de la médecine, des soins infirmiers
et de la pharmacie dans chaque province et territoire sont également chargés de
promouvoir la pratique légale de I’AMM et de veiller d ce que les professionnels de la
santé agissent conformément aux principes de conduite professionnelle et aux
normes de soins établies. Plusieurs provinces ont fait des rapports publics sur
I"AMM en dehors du systeme de surveillance fédéral. » 1

Le systeme fédéral de surveillance n’ayant publié que trois rapports,
I’analyse de I'évolution des pratiques est délicate. La part des euthanasies
pour des affections autres que le cancer, les maladies cardiaques ou
neurologiques, lesquelles représentent partout la grande majorité, a toutefois
progressé de cing points entre 2019 et 2021, passant de 15 % a plus de 21 %.
En 2021, apres 1'adoption de la loi de mars ayant retiré le critere d’une mort
naturelle raisonnablement prévisible, pas moins de 219 personnes ont été
euthanasiées alors que leur pronostic vital n’était pas engagé, soit 2,2 % du
total. Ces personnes, dont I’dge moyen était de 70 ans, étaient atteintes d"une
affection neurologique dans 45 % des cas, d"une « autre affection » dans 38 %
des cas, et de comorbidités multiples dans 21 % des cas?.

2. Un contrdle social incertain : le risque de la banalisation

a) Une offre qui crée sa propre demande

Les statistiques de recours a I'euthanasie ou au suicide assisté dans
les pays ou ces pratiques sont permises semblent montrer que, dans une
certaine mesure, |’offre crée sa propre demande.

1 Santé Canada, Premier rapport annuel sur l'aide médicale a mourir au Canada: 2019,
juillet 2020.
2 Santé Canada, Troisieme rapport annuel sur 'aide médicale a mourir au Canada, 2021,
juillet 2022.
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¢ En Suisse, la pratique du suicide assisté semble contenue mais
progresse a un rythme régulier : sa part dans le total des déces ne dépassait
pas 1 % il y a dix ans. Elle devrait toutefois bientot dépasser les 2 %.

Evolution de la pratique du suicide assisté en Suisse

2008 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Source : Office fédéral de la statistique, Jacques Wackerl, commission des affaires sociales
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e Aux Pays-Bas, la part des déces par euthanasie dans le total des
déces atteint presque 5% au niveau national, mais peut atteindre 10 %
voire 20 % dans certaines zones résidentielles.

D’apres Theo Boer, «[l'offre crée une certaine demande. L’euthanasie
commence a devenir une mort normale ». « Et je suis désolé de le dire - je ne 'aurais
jamais exprimé ainsi il y a dix ans — mais je pense qu’il y a des paralleles avec la
facon dont l’euthanasie des animaux domestiques est devenue normale. Aux
Pays-Bas, I'euthanasie est probablement la facon la plus normale de mourir pour les
animaux de compagnie. Je vois quelque chose de similaire se produire aux personnes
aux Pays-Bas également : c’est prévisible, le patient a le controle, et une personne
n’a plus besoin de se préparer a de grandes souffrances. »2

1 Jacques Wacker, « Assistance au suicide, euthanasies : situation suisse », dans Etudes sur la mort
2016/2 (n® 150), pages 79 a 92.
2 Theo Boer, réponse au questionnaire de la mission.
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Evolution de la pratique des euthanasies aux Pays-Bas
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Source : Regional euthanasia review committees, commission des affaires sociales

e En Belgique, les décés par euthanasie ont doublé entre 2007
et 2010, puis a nouveau entre 2010 et 2015. Cette croissance s’est ralentie
depuis, mais elle reste supérieure a celle des décés annuels, pour établir
en 2022 la part des euthanasies a environ 2,5 % du total des déces. C’est ainsi
souvent sous l'angle de la banalisation que les reportages parus dans les

grands médias ont dressé le bilan de ses vingt ans d’application’.

1 Voir par exemple « En Belgique, une euthanasie qui s’est banalisée », dans La Croix du
12 septembre 2022 ; « Fin de vie : en Belgique, I'euthanasie s’est banalisée mais reste strictement
encadrée », sur francetvinfo.fr, le 13 septembre 2022; « Euthanasie en Belgique: de Ia
dépénalisation a la banalisation », dans le Quotidien du médecin, le 16 septembre 2022.
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Evolution de la pratique des euthanasies en Belgique
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Source : Statbel, commission fédérale de controle et d’évaluation de I'euthanasie, commission des affaires
sociales

e Au Canada, le nombre de cas augmente de maniére réguliere et
significative. Le nombre annuel d’euthanasies a été multiplié par plus de
cinq depuis la loi de 2016, en conséquence de quoi la part des euthanasies
dans le total annuel des déces est passée de 0,4 % en 2016 a presque 3,5 %
en 2021.

Une progression analogue est observée au Québec, le nombre d’actes
augmentant d’au moins 40 % quasiment chaque année depuis 2015, et la part
des euthanasies dans le total des déces bondissant méme entre 2020-2021 et
2021-2022 pour atteindre plus de 5 %. Les prévisions du Gouvernement
du Québec pour la fin 2023 seraient méme de 1'ordre de 8 %1.

Le cadre juridique de I'aide médicale a mourir semble globalement
plébiscité par les Canadiens, qui souhaitent méme en élargir 1'acces.
Les Canadiens seraient, selon certains sondages conduits au niveau fédéral,
favorables a 80 % aux évolutions législatives en cours de discussion
au Québec, qui autorisent notamment la demande anticipée a 1'aide médicale
a mourir?,

1 Voir notamment « Au Québec, les médecins au cceur de l'aide a mourir: “C’est mon devoir
d’accompagner les gens de leur naissance a leur mort, j'ai l'impression de boucler la boucle” » dans
Le Monde le mag, le 7 avril 2023.

2 Sondage Nanos pour The Globe and Mail, février 2023.
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Evolution de la pratique de ’assistance médicale a mourir au Canada
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Source : Health Canada, commission des affaires sociales

Evolution de la pratique de ’assistance médicale a mourir au Québec
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Source : Réponses au questionnaire adressé a Michel Bureau, président du CSFV

e Dans 1I'Oregon, ou seul le suicide assisté est permis par la
législation, la part de ces déces dans le total reste modeste, aux alentours
de 0,5 %. Elle a toutefois connu, aprés une phase de relative stabilité, une
augmentation tres significative ces dix dernieres années, plus forte encore si
I'on ne considere que le nombre de prescriptions létales et non les suicides
effectifs, qui s’écartent d"un facteur croissant.
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Evolution du nombre annuel de prescriptions et de déces
au titre de la procédure d’assistance au suicide,
et de la part de ces décés dans le total des décés annuels en Oregon
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Sources : Oregon Health Autority, Death with Dignity Act Annual Reports, 2022 data summary;
Population reference bureau

b) Une banalisation de nature a brouiller quelques reperes sociaux
fondamentaux

La recherche étant assez parcellaire en ces matieres, il est
impossible de dresser un tableau complet des conséquences sociales de
I'introduction de l'aide active a mowurir. Tout au plus peut-on avancer
I’hypothése prudente qu’il est probable qu’elle modifie quelques repéres de
la vie en société en posant de nouveaux problemes d’ordre social, politique
et moral.

¢ La conception du suicide et sa prévention

Si le suicide n’est plus incriminé en France depuis la Révolution,
iln’en ressort pas, pour autant, que l'on puisse invoquer un «droit au
suicide » : il y a seulement le respect d’une volonté libre. « Le suicide est un
acte a-juridique »1. « Si le suicide n’est pas interdit, ce n’est pas parce que la
personne humaine a un droit sur son corps, c’est parce que son acte est I’expression
ultime, irremplagable, de la liberté individuelle. »?

I Bernard Beignier, « Fasc. n°70 : la mort », JurisClasseur Civil Code, Editions du Juris-classeur,
N° 70, 2007.

2F. Terré et D. Fenouillet, Droit civil, Les personnes, la famille, les incapacités : Dalloz, 7e éd.,
2001, coll. Précis, n® 91.
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Le législateur a néanmoins considéré que le suicide, le plus souvent,
n’émanait pas d’une volonté réellement libre, ce qui peut s’appuyer sur les
apports, peu contestés semble-t-il, de la psychiatrie, qui y voit plutét, dans la
majorité des cas, I'expression d’un désir de fuite, par impuissance a faire face
a un danger, ou un appel au secours, par incapacité a faire face seul a une
situation!. La jurisprudence de la CEDH s’est également toujours refusée a
reconnaitre un droit au suicide.

C’est pourquoi les pouvoirs publics oeuvrent a sa prévention.
La France consacre une journée annuelle a la prévention du suicide depuis
le 5 février 1997, laquelle coexiste avec la journée mondiale de prévention du
suicide, fixée depuis 2003 au 10 septembre. Depuis 20132, un Observatoire
national du suicide composé de parlementaires, hauts fonctionnaires,
membres d’associations et médecins coordonne les différents producteurs de
données et travaille & améliorer le suivi des suicides et tentatives de suicide,
développer la connaissance des facteurs de risque et des mécanismes
conduisant aux suicides et aux tentatives de suicide, afin d’en améliorer la
prévention.

La provocation au suicide est méme réprimée par le code pénal
depuis le scandale provoqué par la parution, le succes puis l'interdiction
en France d’un manuel du suicide réussid. Introduit en 1987 a l’initiative
du Sénat, son article 223-13 dispose en effet que « le fait de provoquer au suicide
d’autrui est puni de trois ans d’emprisonnement et de 45 000 euros d’amende
lorsque la provocation a été suivie du suicide ou d'une tentative de suicide.
Les peines sont portées a cing ans d’emprisonnement et a 75 000 euros d’amende
lorsque la victime de l'infraction définie a l'alinéa précédent est un mineur de quinze
ans ».

L’article suivant ajoute que I'auteur de propagande ou de publicité,
« quel qu’en soit le mode, en faveur de produits, d’objets ou de méthodes préconisés
comme moyens de se donner la mort», est passible de trois ans
d’emprisonnement et de 45 000 euros d’amende.

Introduire une bréche dans la considération sociale, aujourd’hui
uniformément compassionnelle, des personnes suicidaires, est
extrémement délicat. Les quelques psychiatres interrogés par la mission
n‘ont pas permis de comprendre comment la clinique s’accommoderait,
demain, de la coexistence de syndromes suicidaires appelant un soin et de
ceux appelant une forme d’assentiment, voire d’assistance.

I Voir Pierre Moron, Le suicide, Paris, PUF coll. Que sais-je ?, 2005, chapitre III.
2 Décret n° 2013-809 du 9 septembre 2013 portant création de I’Observatoire national du suicide.
3 Claude Guillon et Yves le Bonniec, Suicide : mode d’emploi, Paris, éd. Alain Moreau, 1982.
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C’est d’autant plus vrai lorsque 1'on prétend accéder aux souhaits de
personnes atteintes de maladies incurables. Comme le rappelait
Bernard-Marie Dupont devant la commission, « certains traitements de
cancérologie ont pour effet secondaire d’induire une dépression. Faut-il la considérer
comme un effet secondaire du médicament et la combattre par anticipation grice a
un antidépresseur ; ou bien faut-il considérer la demande d’aide a mourir qui
découle de cette dépression comme l’expression libre d'une conscience éclairée et
informée ? A ce stade de mon expérience médicale, je suis incapable de répondre. »

e La politique pénale et pénitentiaire

En Suisse, la question de 'accés au suicide assisté pour les détenus
se pose depuis 2018 et le «cas Peter Vogt»: condamné a dix ans de
réclusion en 1996 puis interné a vie, ce violeur récidiviste a manifesté son
souhait d’étre assisté pour mourir plutdot que de passer le reste de ses jours
privé de liberté. En 2019, le Centre suisse de compétences en matiéere
d’exécution des peines s’est dit favorable a sa requéte au nom du droit a
I’autodétermination et a la dignité humaine et, a sa suite, la Conférence des
chefs des départements cantonaux de justice et police a adopté, en
tévrier 2020, un accord de principe sur l'extension du suicide assisté aux
détenus?.

A Tappui de sa demande, Peter Vogt avait invoqué la torture
psychologique insupportable causée par 1'isolement et ’absence de contact
extérieur, sa mere ayant cessé de lui rendre visite. Les médecins lui avaient
en outre diagnostiqué un trouble de la personnalité incurable. Le caractére
autonome de sa volonté est toutefois douteux, puisque nul ne conteste que sa
situation judiciaire et ses conditions de détention ont joué un role dans ses
motivations pour le suicide assisté. Quoi qu’il en soit, le devenir, dans une
telle hypothese, de la fonction de réinsertion de la politique pénale et de
'obligation de 1'Etat envers les détenus posent de troublantes questions3.

Le premier suicide assisté de détenu a eu lieu a Zoug le 28 février
2023 avec le soutien de ’association Exit*.

e La marchandisation de la mort choisie

En Suisse, I’assistance au suicide est, de fait, un service onéreux.
Le cotGit varie selon les associations et, parfois, selon les revenus des
demandeurs. Les affaires médiatisées par la presse font état d'un cott
variant de 7000 a 11000 euros incluant la cotisation a l’association,
’évaluation médicale, I’acte lui-méme, jusqu’au service de pompes funebres.
Le directeur de l'office fédéral des assurances sociales suisse notait ainsi

en 2012 que l'activité de ces organisations, dont certaines sont inscrites au

T Audition du 29 mars 2023.

2 CSCSP et CCDJP, « Guide succinct pour le suicide assisté en prison », septembre 2020.
3 Voir par exemple « Le suicide assisté en prison » sur infoprisons.ch, mars 2020.

4 « Premiere en Suisse: un détenu a eu recours a Exit », dans Le Matin du 9 mars 2023.
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registre du commerce comme «associations exercant une industrie a titre
commercial », présente «un indubitable caractére économique », quand bien
méme elles soulignent ne pas poursuivre une activité lucrative. Elles
déploient ainsi « d’importants efforts de communication, de recrutement de
nouveaux membres, de relations publiques et de lobbying, allant jusqu’a diffuser des
spots TV et radio en faveur de leurs activités »1.

La Suisse est depuis quelques années le terrain d’expérimentation de
Philip Nitschke, militant australien de I’euthanasie, fondateur de
I"association Exit international et inventeur de la capsule « Sarco »
d’assistance au suicide, qu’il présente mieux que quiconque : « La personne
monte dans la capsule et s’allonge. C’est trés confortable. On lui pose un certain
nombre de questions et, lorsqu’elle a répondu, elle peut appuyer sur le bouton situé a
Uintérieur [...] La capsule est posée sur un équipement qui va inonder l'intérieur
d’azote, réduisant rapidement le niveau d’oxygene de 21 % a 1 %. La personne se
sentira un peu désorientée et pourra se sentir légerement euphorique avant de perdre
conscience. Le tout dure environ 30 secondes. [...] Il n’y a pas de panique, ni de
sensation d’étouffement. [...] L'année derniére, nous avons demandé l’avis de
spécialistes sur la 1égalité de 'utilisation du Sarco en Suisse pour l'aide a mourir.
Cet examen est terminé et nous sommes tres satisfaits du résultat qui a montré que
nous n’avions rien négligé. 1l n'y a aucun probleme juridique. [...] Actuellement, un
ou plusieurs médecins doivent étre impliqués pour prescrire le pentobarbital sodique
et confirmer la capacité mentale de la personne. Nous voulons supprimer toute forme
d’examen psychiatrique du processus et permettre a la personne de controler
elle-méme la méthode. »?

Au Canada, dans les provinces de 1’Ontario ou du Québec,
les complexes funéraires sont de plus en plus décrits comme un « nouveau
business ». En pleine discussion d'un projet de loi modifiant le cadre de
I'aide active a mourir, possible seulement en établissement, en service de
soins palliatifs ou a domicile, la presse révélait I’existence d’un marché de la
location d’espaces destinés a recevoir des soins de fin de vie. Aprés en avoir
jugé le principe « tres inapproprié », la ministre déléguée a la santé du Québec
a finalement proposé le 25 mai 2023 une modification du texte destinée a
encadrer ces nouvelles pratiques?.

Notons qu’en janvier 2020, le président de la Mutualité francaise
Thierry Beaudet plaidait dans la presse francaise pour « une solution de liberté
qui laisse a chacun le choix d’une fin de vie digne » et ajoutait que « si une réforme
allait dans ce sens, alors je suis siir que des mutuelles se feraient encore pionnieres
en créant les lieux et les conditions permettant d’exercer cette liberté »4.

! Yves Rosier, « Le débat suisse sur les organisations d’aide au suicide », dans Etudes, 2012/2
(Tome 416), p. 187-198. DOI : 10.3917/etu.4162.0187.

2 « Assistance au suicide: une capsule qui fait bien des remous», sur www.swissinfo.ch,
le 11 décembre 2021.

3 Voir « L'aide médicale a mourir au salon funéraire sera encadrée », dans La Presse, le 30 mai
2023.

4 Thierry Beaudet, « L’aide active a mourir, un débat nécessaire », dans le JDD, le 18 janvier 2020.
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e La conception de la vie en société elle-méme

Au Canada, selon le sondage de 'institut ResearchCo publié le 5 mai
20231, 27 % des sondés déclarent méme qu’ils seraient d’accord avec la
légalisation de 1’acces a 1'aide médicale a mourir pour les Canadiens dont le
seul probleme serait «la pauvreté ». Par ailleurs, 28 % des personnes
interrogées ont estimé que le fait d’étre sans domicile fixe constituait un
critére d’admissibilité. Enfin, 20 % des personnes interrogées sont d’accord
pour que l'aide soit offerte a n’importe qui, pour n'importe quelle raison.
Un cinquiéme des personnes interrogées étaient d’accord avec le sentiment
que « l’'aide médicale a mourir devrait toujours étre autorisée, quelle que soit la
personne qui la demande ».

Cette position se répartit de maniére assez équitable entre les
groupes d’age, les régions et les tendances politiques puisque 20 % des
conservateurs, 20 % des néo-démocrates et 22 % des libéraux soutiennent
I"aide médicale a mourir sans condition. Une faible majorité des personnes
interrogées n’y voyait pas d’inconvénient non plus, 51 % considérant méme
« l'incapacité de recevoir un traitement médical » comme un motif suffisant pour
justifier une mort assistée.

Une étude de 2022 assise sur une revue de littérature a tenté
d’analyser le lien entre introduction d’une forme d’aide active a mourir et
les statistiques du suicide non assisté2. Ses conclusions sont que
I'introduction de 1’assistance a mourir ne diminue pas le suicide, voire
I"augmente, quoique la hausse ne soit pas significative lorsque les variables
socio-démographiques sont neutralisées. Les auteurs relévent au passage
que, en Suisse et dans I'Oregon, pays de suicide assisté, les femmes agées
sont sur-représentées dans les demandes, ce que les chercheurs interpréetent
comme l'expression d’une crainte de devenir un fardeau, et le reflet de la
position des femmes dans l'une et l'autre société, valorisée socialement et a
leurs propres yeux pour autant qu’elles sont au service des autres, et
présentant des lors une incidence de dépression supérieure.

T ResearchCo, « Most Canadians Back Status Quo on Medical Assistance in Dying », le 5 mai 2023 :
https://researchco.ca/2023/05/05/maid-canada-2023/

2 Doherty AM, Axe CJ, Jones DA. « Investigating the relationship between euthanasia and/or
assisted suicide and rates of non-assisted suicide: systematic review. », BJPsych Open. 2022
Jun 3,8(4):e108.
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III. LE MODELE FRANCAIS DE LA FIN DE VIE: PRIVILEGIER
LA SOLLICITUDE AU NIHILISME

Les éléments qui précedent ont visé a montrer que l'introduction de
"aide active a mourir était non seulement périlleuse a encadrer dans le détail
a priori, mais qu’elle emportait des effets immaitrisés. On soutiendra a
présent que le terreau francais de 2023 n’est pas propice a I'introduction d’un
tel germe.

A. UNE INTRODUCTION INOPPORTUNE DANS LA FRANCE DE 2023
1. La tentation de la rationalisation des ressources

L’une des questions, si ce n’est la question la plus dérangeante qui
sous-tend les débats relatifs a 1’aide active a mourir ne saurait étre passée
sous silence plus longtemps. Elle peut se résumer ainsi : que peut faire une
société industrielle moderne aux ressources contraintes face au poids absolu
et relatif croissant que représentent les dépenses de soins d’une population
de plus en plus vieillissante et individualiste ?

Il arrive que cette question soit clairement posée. Ainsi, par
I’ancien président de la Mutualité francaise dans la grande presse, en 2020,
avant son accession a la présidence du Conseil économique, social et
environnemental : « Le droit 4 la fin de vie assistée progresse trop lentement,
le plus souvent en réaction a des situations dramatiques [...] [elle] mérite d’étre
débattue au nom de la responsabilité. Avec I'augmentation de la durée de la vie,
elle se posera de maniére lancinante. Elle s’imposera aux personnes concernées, bien
silr, mais aussi a leurs familles, a leurs médecins. Elle s’imposera a notre société.
Mais toujours avec le risque de la fragmenter et d’alimenter la chronique si on n'y
remédie pas avant »1.

Son questionnement fait écho a des inquiétudes qui se manifestaient
déja au début des années 1980 quant a la conciliation des effets de
I'allongement de 'espérance de vie, du maintien du systéme capitaliste et
des progres de I'individualisme : « Dans la logique méme du systéme industriel
dans lequel nous nous trouvons, l'allongement de la de la durée de la vie n’est plus
un objectif souhaité par la logique du pouvoir. Pourquoi ? Parce qu’aussi longtemps
qu’il s’agissait d’allonger I'espérance de vie afin d’atteindre le seuil maximum de
rentabilité de la machine humaine, en terme de travail, c’était parfait. Mais des
qu’on dépasse 60/65 ans, I'homme vit plus longtemps qu’il ne produit et il coiite
alors cher a la société. D’ou je crois que dans la logique méme de la société
industrielle, I’objectif ne va plus étre d’allonger l'espérance de vie, mais de faire en
sorte qu’a l'intérieur méme d'une durée de vie déterminée, I'homme vive le mieux
possible mais de telle sorte que les dépenses de santé seront les plus réduites possible
en termes de coilt pour la collectivité. Alors apparait un nouveau critére d’espérance

! Thierry Beaudet, dans le [DD, le 18 janvier 2020.
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de vie : celui de la valeur d'un systéme de santé, fonction non pas de l’allongement
de 'espérance de vie mais du nombre d'années sans maladie et particulierement sans
hospitalisation. En effet du point de vue de la société, il est bien préférable que la
machine humaine s’arréte brutalement plutét qu’elle ne se détériore
progressivement. C’est parfaitement clair si I'on se rappelle que les deux tiers des
dépenses de santé sont concentrées sur les derniers mois de vie. »1

N

Dans certains pays ayant autorisé 1’aide active a mourir, l'aspect
purement utilitariste de la question n’est déja plus un tabou. Des études
médico-économiques ont déja été réalisées au Canada et publié dans des
revues universitaires, montrant les économies projetées grace, si 1'on peut
dire, a l'aide active a mourir. Les résultats de celle des chercheurs canadiens
Aaron Trachtenberg et Braden Manns de 2017, soit un an apres le vote de la
loi canadienne, a partir d’hypotheses de réduction d’'un mois de la vie de
60 % de malades du cancer et d’une semaine pour les 40 % restants,
pourraient étre ainsi traduits : « 'aide médicale a mourir pourrait réduire les
dépenses de santé au Canada d’'un montant estimé entre 34,7 et 138,8 millions de
dollars, ce qui excéde les coiits directs de sa mise en oeuvre d’environ 1,5 a
14,8 millions de dollars [...] Meéme si les économies potentielles sont surestimées et
les cotits sous-estimées, la mise en oeuvre de l'aide médicale a mourir resterait
probablement neutre au point de vue du coiit. »?

De telles études sont parfois méme le fait des pouvoirs publics
eux-mémes : un rapport du bureau du directeur parlementaire du budget du
Parlement canadien, qui présente aux deux chambres des analyses et des
évaluations indépendantes a la demande des parlementaires, a évalué les
économies que pourrait générer 1'extension des criteres envisagée en 2020.
En extrapolant a partir des cas belge et néerlandais, le bureau estime le cott
supplémentaire de 1’assistance médicale au suicide a 22,3 millions de dollars,
mais la réduction des dépenses de santé ainsi générées a 109,2 millions, soit
une économie globale de 86,9 millions de dollars3.

L’effet le plus redouté, de ce point de vue, d'une ouverture de
I'aide active a mourir est celui de la désincitation au développement des
soins palliatifs. Car, s’il est incontestable que les soins palliatifs et 1’aide
active a mourir sont complémentaires du point de vue du patient et des
soignants, qui apprécient en effet a chaque instant les différentes solutions
d’apaisement envisageables, tel n’est pas forcément le cas pour le
gestionnaire - de service, d’établissement, de la sécurité sociale, ou encore
pour toute approche qui se prévaudrait d’une analyse d’économie de la santé
d’une maniere générale -, qui, dans un monde de ressources rares, est bien
naturellement guidé par la bonne gestion.

1 Jacques Attali, dans L’avenir de la vie, entretiens avec Michel Salomon, Paris, Seghers, 1981, p. 273.

2 Trachtenberg A], Manns B. « Cost analysis of medical assistance in dying in Canada », CMA]J.
2017 Jan 23;189(3):E101-E105, cité par Erwan Le Morhedec, Fin de vie en République - avant
d’éteindre la lumiere, Paris, Cerf, 2022.

3 Parliamentary budget office, « Cost estimate for bill c-7 “medical assistance in dying” », 20 octobre
2020.
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Faute d’études suffisamment récentes et larges, et compte tenu de la
diversité des situations nationales, il est difficile de conclure a 1’existence

d’une corrélation nette entre l'introduction de l'aide active a mourir et le
développement des soins palliatifs.

Une étude récente! portant sur les systémes belge, canadien, suisse
et états-unien révele une cohabitation différenciée entre ces deux options,
rangée dans dix rubriques ne s’excluant pas mutuellement. La Belgique est le
seul pays ou soins palliatifs et aide médicale a mourir sont qualifiés de
synergiques, méme si les études manquent pour préciser comment s’opére
cette synergie. On ne sait toutefois comment ce constat s’accorde avec la
diminution a 30 %, constatée par le dernier rapport de la CFCEE, de la part
des euthanasies réalisées dans les services de soins palliatifs, et le fait qu'un
peu plus d’une euthanasie sur deux est pratiquée a domicile par un médecin
généraliste qui n'a recu que dans 6 % a 10 % des cas une formation en soins
palliatifs. Au Canada, aux Etats-Unis et en Suisse, les résultats de 1'étude
sont moins explicites.

Selon Theo Boer, la légalisation de l’euthanasie est devenue aux
Pays-Bas une incitation a améliorer les soins palliatifs, ne serait-ce que sous
la pression du corps médical, peu désireux de pratiquer ’euthanasie si les
soins palliatifs ne sont pas a la hauteur.

I1 est enfin intéressant d’observer qu’au Royaume-Uni, plusieurs fois
classé, par différentes études, pays ou les soins palliatifs sont les meilleurs?,
"aide active a mourir semble moins faire débat.

2. Unrisque de pression exercée sur les plus fragiles

Le premier risque est celui d’entretenir 'indifférence a I’égard de
I'inégalité des conditions, et de graver dans la loi, sous couvert d’égalité, la
plus redoutable conséquence d"une espece de vae victis.

Au Canada, une étude a montré en 2021 que les personnes a plus
faible statut socio-économique étaient sur-représentés parmi les bénéficiaires
de I'aide médicale a mourir3. La situation canadienne est certes déformée par
le fait que les dépenses sociales y sont moins élevées que dans d’autres pays
développés.

I Gerson SM, Koksvik GH, Richards N, Materstvedt L], Clark D. « The Relationship of Palliative
Care With Assisted Dying Where Assisted Dying is Lawful: A Systematic Scoping Review of the
Literature », ] Pain Symptom Manage. 2020 Jun;59(6):1287-1303.e1.

2 Voir : le Quality of death index de The Economist intelligence unit de 2015 ; Kathrin Woitha,
Eduardo Garralda, Jose Maria Martin-Moreno, David Clark, Carlos Centeno, « Ranking of
Palliative Care Development in the Countries of the European Union ». Journal of Pain and
Symptom Management, Volume 52, Issue 3, 2016, Pages 370-377 ; Eric A. Finkelstein et alii.,
« Cross Country Comparison of Expert Assessments of the Quality of Death and Dying 2021 », in
JPSM Volume 63, issue 4, e419-e429, April 2022.

3 Tran M, Honarmand K, Sibbald R, Priestap F, Oczkowski S, Ball IM. « Socioeconomic Status and
Medical Assistance in Dying: A Regional Descriptive Study ». Journal of Palliative Care. 2022.
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I n"empéche: la presse rapporte occasionnellement les cas de
demandeurs d’assistance a mourir remplissant certes les critéres mais,
surtout, désespérés par I'impossibilité de se loger ou de se soigner?, ce qui a

fini par susciter méme l'inquiétude de la presse conservatrice britannique?2.

Une forme d’abandon a leur sort des personnes marquées par une
vulnérabilité ou une difficulté d’insertion sociale n’est pas non plus a
exclure. Les membres du CCNE qui ont émis une réserve a l'avis n° 139
alertaient eux-mémes : « Nous nous inquiétons que cette loi suscite une forme de
culpabilité, voire un complexe de vivre chez des personnes souffrant déja d'une
exclusion sociale. »

Le systéme néerlandais présente déja une telle bréeche. Une étude
récente? a examiné les dossiers de demande d’euthanasie de 39 personnes
atteintes d’un handicap mental ou d’autisme, dont la moitié avaient moins
de 50ans. Dans huit cas, les raisons de leurs souffrances étaient
exclusivement liés a leur affection, telle des difficultés d’interactions sociales,
a entretenir des amitiés ou a maitriser les changements autour d’eux. Dans
les deux tiers des cas, la demande d’aide a mourir reposait exclusivement ou
principalement sur le handicap mental, davantage que sur [l'affection
médicale développée ultérieurement. Dans un tiers des cas, les médecins ont
explicitement noté que le handicap ou l'autisme n’était pas curable, et que
c’était une considération clé dans leur évaluation et leur conclusion selon
laquelle I'aide a mourir était une option envisageable pour le patient.

Les personnes agées sont bien str celles dont on peut le plus
naturellement craindre qu’elles se sentent concernées par l'ouverture
d’une possibilité de mourir sans peine, et précocement. Le Dr Marc Moens,
président de 1’Association belge des syndicats médicaux (Absym), partageait
cette inquiétude dans la presse spécialisée de langue flamande en 2017 :
« Depuis aotit 2016 et a la suite des problemes budgétaires dans le domaine des soins
aux personnes Agées, on commence a débattre d'une politique de ['euthanasie
motivée par des considérations socio-économiques... Dans les journaux, on plaide
aujourd’hui ouvertement en faveur de I'euthanasie des patients Alzheimer... »*.

I Voir par exemple « How poverty, not pain, is driving Canadians with disabilities to consider
medically-assisted death », sur Globalnews.ca, le 8 octobre 2022 ; ou « This woman is considering
medical assistance in dying, due to a disability. But poverty is also a factor » sur cbc.ca, le
16 décembre 2022.

2 Voir « Why is Canada euthanising the poor? » dans The Spectator, 30 avril 2022.

3 Tuffrey-Wijne I, Curfs L, Hollins S, Finlay 1. « Euthanasia and physician-assisted suicide in
people with intellectual disabilities and/or autism spectrum disorders: investigation of 39 Dutch case
reports (2012-2021) ». BJPsych Open. 2023 May 23;9(3):e87.

4 « Gelieve tijdig sterven », dans Artsen Krant du 17 janvier 2017, cité par Dominique Grouille,
« Fin de vie : les options belge, suisse et orégonaise », dans la Revue du praticien, le 20 janvier 2019.
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Cette inquiétude a également été exprimée par Bernard-Marie
Dupont devant la commission : « Je suis un rural, originaire du Pas-de-Calais et
jai bien vu ce que l'on faisait parfois des personnes dgées : parfois, on n'a rien
d’autre a leur offrir que des Ehpad qui sont des mouroirs. N’y a-t-il pas des lors une
indignité dans notre comportement de bien portants, lorsque nous disons qu’il faut
répondre a leur demande si elles disent qu’elles veulent partir ? »1

Une crainte que partage encore Jean-Christophe Combe, ministre des
solidarités, de I’autonomie et des personnes handicapées, estimant que "aide
active a mourir « risquerait surtout de nous faire basculer dans un autre rapport a
la vulnérabilité. Le risque que nous devons éviter, c’est le message implicite qui
pourrait conduire les personnes vulnérables a l'auto-effacement. La solidarité c’est le
contraire, c’est de permettre aux personnes, quelles que soient leurs situations de
vulnérabilité, de s’affirmer. »2

Ainsi l'argument selon lequel 1’aide active a mourir est un
nouveau droit subjectif et « n’enléve rien a personne »3® trouve-t-il ici sa
limite. Fondé sur une conception naive de la liberté comme pure puissance
de la volonté déliée de son environnement, il ignore en effet qu’a ceux qui
seront conduits a envisager de recourir a l'euthanasie par ignorance des
possibilités d’apaisement ou par crainte d’étre un fardeau pour leurs proches
ou pour la société, ce nouveau « droit » enlevera rien de moins que la vie.
Aussi les rapporteures estiment-elles, surtout apres avoir constaté en
Belgique 1’existence de démarches prétendument altruistes des personnes
craignant de devenir une charge pour la société, qu’il est du devoir du

législateur de songer aussi a protéger les plus vulnérables contre eux-mémes.

3.Un service public de la mort, fat-elle douce: une idée
particuliérement intempestive

Introduire une forme d’aide active a mourir dans la France de 2023
est enfin particulierement inopportun compte tenu de la situation objective
du pays.

D’abord car, en dépit de la robustesse de I’Etat-providence
francais, le tissu social n’est pas sans fragilités. Plusieurs rapports récents*
ont montré une aggravation de la situation d’isolement des personnes agées,
qui les concerne désormais dans pres d'un tiers des cas. Comme le
soulignent ces études, la fin de I'existence sociale précede la mort physique
qui, de ce fait, est parfois souhaitée. Or les personnes agées sont en outre

T Audition du 27 mars 2023.

2 Dans Le Figaro du 22 juin 2023.

3 Voir par exemple « Euthanasie : Il convient de donner aux malades en fin de vie la libre disposition
de leur corps », dans Le Monde du 28 février 2018.

4 Voir 'enquéte de La Fondation de France: « 7 millions de francais confrontés a la solitude »,
29 avril 2021 ; Enquéte des petits freres des pauvres, 30 septembre 2021.
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déja celles qui se suicident le plus?! : les déces par suicide des personnes de
75 ans ou plus représentent 20 % de I'ensemble des déces par suicide, alors
que cette tranche d’age ne constitue que 9 % de l'ensemble de la population.
La France fait partie, aux cotés de la Corée, du Danemark et de la Hongrie,
des pays ou le suicide des personnes agées est plus répandu que celui des
jeunes.

La crise du service public hospitalier est ainsi durement ressentie,
comme 1'a exposé le Dr Alexis Burnod, palliatologue a I'Institut Curie : « Oui
nous observons une volonté grandissante des patients de ne pas vouloir peser sur
leurs proches, de ne pas étre un poids. Nous observons aussi davantage de solitude
lice aux séparations des familles. Certains ne recoivent pas de visite pendant leur
séjour hospitalier. Nous observons l'expression de la peur de l'inconnu, de ne pas
vouloir subir la dégradation physique. Il existe aussi une certaine perte de confiance
liée entre autres a la crise en France avec la peur de ne pas avoir l’aide nécessaire,
une place dans la société, mais aussi un acces suffisant aux soins dans un contexte
de tension hospitaliere. »

Plus globalement, une sociologie désormais répandue veut que la
société francgaise soit « archipélisée », disloquée en sous-ensembles s’ignorant
les uns les autres?, ce qui fait dire a certains commentateurs qu’« une part
grandissante de la population est surtout gagnée par “l’anomie sociale”,
ce sentiment d’avoir perdu son appartenance a la société, de ne plus comprendre le
role qu’on y joue, dont Durkheim faisait ['une des clés de son analyse du suicide »3.
Plus inquiétant sans doute est le constat récent du centre de recherche
politique de Sciences Po selon lequel, si 45 % des Francais disent
n’appartenir a aucune communauté, cette proportion atteint 65 % dans les
classes populaires contre 25 % dans les classes supérieures*.

Ensuite car les inégalités de vulnérabilité sont encore grandes.
Elles concernent d’abord la vie elle-méme et 'espérance de vie. Les hommes
cadres vivent en moyenne 6 ans de plus que les hommes ouvriers et, plus
largement, les diplomés plus longtemps que les non-diplomés®.
Ces inégalités s’accroissent en outre s’agissant de la durée de vie sans
incapacité®. A cela s’ajoutent des inégalités territoriales de santé et de durée
de vie, mais aussi les inégalités territoriales dans 1'offre des services publics
et relatives, par exemple, a la densité médicale ou aux taux d’équipement en
établissements d’accueil pour personnes agées.

1 Observatoire national du suicide, rapport 2020.

2 Voir par exemple Jérdme Fourquet, L’archipel frangais, Paris, Seuil, 2019.

3 Daniel Cohen, dans le Nouvelobs, le 21 juin 2021.

4 Luc Rouban, «La France: une République désintégrée », Note de recherche du Cevipof,
février 2021.

5 Nathalie Blanpain, « Les hommes cadres vivent toujours 6 ans de plus que les hommes ouvriers »,
Insee premiere, le 18 février 2016.

6 E. Cambois, C. Laborde, ].-M. Robine, « La “double peine des ouvriers” : plus d’années
d’incapacité au sein d'une vie plus courte », Population et Sociétés, n’ 441, janvier 2008.
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Le professeur Robert Holcman en tire la dérangeante conclusion
suivante : les classes les moins favorisées, qui bénéficient d’une espérance
de vie moins longue et d'un temps plus court d’existence sans incapacités,
se verraient mécaniquement davantage exposées a I’euthanasie. Ainsi, « non
seulement la légalisation de I'euthanasie ne conduirait pas a placer faibles et forts,
riches et pauvres, sur un pied d’'égalité devant la mort, mais l'inégalité devant la
fin de 'existence [...] permettrait aux plus privilégiés socialement d’échapper a une
fin de vie prématurée cependant que les plus vulnérables ne disposeraient pas du
réseau, de l'information, de l'entregent nécessaires pour échapper a “l’évidence”
d'un départ prématuré imposé par l'appréciation de la dégradation de leur état
de santé »1.

Enfin, la situation macroscopique du pays n’invite qu’a redoubler
d’efforts, les possibilités d’amélioration spontanée des variables précédentes
n’apparaissant pas évidentes. Le plongement de la natalité éloigne les
espoirs de renouvellement des générations et diminue la capacité de
projection vers l'avenir. La contraction démographique et économique de
I'espace européen amoindrit les perspectives d’amélioration du niveau de
vie. Les tensions géopolitiques conduisent a une réorientation des ressources
nationales et supranationales. Sans parler du niveau d’endettement public et
de la transition nécessaire vers un nouveau modele énergétique, toiles de
fond désormais tendues plus ou moins discretement derriere toute question
politique et sociale, et qui font peu pour rendre lisibles ce que seront demain
les moyens réels d’action et la capacité de pilotage du destin collectif.

B. PRIVILEGIER UNE SOCIETE DE LA SOLLICITUDE

Dans les conditions qui précedent, les deux rapporteures estiment
que le « modele francais de la fin de vie », qu’elles appellent également de leurs
voeux, ne peut étre que celui de 1'éthique du soin et de la sollicitude. Les
contours passeront nécessairement par les trois jalons suivants, qu’elles ont
déja eu I'occasion de documenter dans leur rapport précédent.

e Développer I'accompagnement palliatif pour tous, la démocratie
en santé, et la participation des patients, laquelle exige une application
effective de la loi de2016 et une plus large diffusion des directives
anticipées.

Comme le souligne dans un entretien récent Jean-Christophe
Combe, ministre des solidarités, de 1’autonomie et des personnes
handicapées, « la France n’est pas en retard sur un chemin, elle en a choisi un
autre. C’est la loi Claeys-Leonetti qui n’est pas encore pleinement appliquée. Ma
conviction personnelle est que nous avons une formidable opportunité d’inventer
un modele spécifiquement francais d’accompagnement de la fin de vie. Un modele
construit a partir de la personne. Un modele fait du refus de ['obstination

T Robert Holcman, Droit & mourir : une ultime injustice sociale, Paris, Dunod, 2015.
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thérapeutique déraisonnable, de soins palliatifs mieux connus et plus précoces, de
soutien aux aidants, de liens sociaux pour lutter contre le fléau de la solitude et de
regards aimants sur la personne souffrante. »1

Les rapporteures rejoignent également le Pr Emmanuel Hirsch : « 57l
s’agit de respecter le droit des personnes malades jusque dans les conditions de leur
mort, engageons ensemble cette approche renouvelée de la démocratie en santé
qu’insulte aujourd’hui l’actualisation d’une concertation nationale sur la fin de vie
en vue de légitimer 'euthanasie la ou la santé publique releve d’autres priorités et
d’autres expressions de la solidarité. Nous méritons mieux que l’euthanasie par
compassion | »?2

¢ Revaloriser le role des soignants. Le Pr Emmanuel Hirsch le dit
encore mieux qu’on ne saurait le faire : « Il nous faut également étre attentifs a
éviter que des arqumentations qui prétendent apporter une caution éthique a ce que
serait une loi d’exception ne prévalent dans l’arbitrage de décisions dont j’estime
qu’elles ne constituent pas aujourd’hui une urgence politique. On peut méme
suspecter qu’elles visent a nous détourner d’autres défis immédiats, comme celui de
permettre aux professionnels de santé d’assumer un soin digne dans un contexte de
précarisation de leurs pratiques et de délitement de notre systeme hospitalier. »3

Comme le releve Bernard-Marie Dupont, « aujourd’hui, d’une certaine
maniere, on demande aux soignants une réponse médicale a4 une question
philosophique. Or le probleme n’est d’abord ni médical ni juridique, mais
existentiel : le sens de la vie, du passage, l'instant de la mort dépassent largement le
seul cadre du droit ou de la médecine. »*

e Restaurer les bases d’une société de la sollicitude.

Cela exigera d’améliorer la lutte contre I’isolement social, la
politique de prévention des risques suicidaires, et de préserver d’une
maniere générale nos politiques de solidarité. L’amélioration de l'offre de
prise en charge exigera de poursuivre la réflexion sur ses formes et son
contenu a destination d’une société vieillissante, déja alimentée par des
projets innovants tel que celui des «maisons de vie » présenté par Laure
Hubidos devant la mission®. Le soutien aux aidants et au bénévolat
d’accompagnement devra encore étre renforcé. Bref, c’est davantage a
concevoir une forme « d’aide a une vie désirable jusqu’au bout »° qu’appelle le
présent rapport.

1 Dans Le Figaro du 22 juin 2023.

2 Dans Le Monde du 13 septembre 2022.

3 Ibid.

4 Audition du 29 mars 2023.

5 Voir aussi Bien vieillir chez soi : c’est possible aussi !, rapport d’information n° 453 (2020-
2021) de M. Bernard Bonne et Mme Michelle Meunier, fait au nom de la commission des affaires
sociales, déposé le 17 mars 2021.

6 Cercle vulnérabilités et société, note pour un modéle francais solidaire de la fin de vie, juin 2023.
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Laissons le mot de la fin a Jacques Ricot : « Une société digne de ce nom
est celle qui reconfigure I'éthique de I'autonomie par une éthique de la vulnérabilité :
elle doit prendre en compte la fragilité et la faiblesse de l’étre humain, et plus
largement le tragique de la condition humaine, qui reste immuable, quelles que
soient les lois »1.

1 Audition du 29 mars 2023.



-81-

POSITION DE MME MICHELLE MEUNIER
POUR L’OUVERTURE D’UN DROIT A MOURIR
DANS LA DIGNITE

A l'issue des auditions et déplacements réalisés, Michelle Meunier

. 7 . PPN 7 N N

estime, comme elle l'avait déja soutenu en 2021 notamment, qu'un acces a

I'aide active a mourir est aujourd’hui légitime, nécessaire et possible dans
des conditions d’encadrement satisfaisantes.

I.LA LOI NE REPOND PAS AUJOURD’HUI A L’ENSEMBLE DES
SITUATIONS DE FIN DE VIE RENCONTREES

A. UNE DEMANDE SOCIALE QUI REVENDIQUE UNE REPONSE A DES
SITUATIONS NON COUVERTES PAR LE DROIT

1. Des lacunes évidentes du droit actuel

Malgré des évolutions certaines apportées par la loi Clayes-Leonetti
sur I’accompagnement des personnes dont le pronostic vital est engagé a
court terme, force est de constater que certaines situations ne trouvent pas
de réponse a des souffrances importantes.

Parmi ces situations, on peut citer :

- les maladies neurodégénératives particulierement graves, telles
que la sclérose latérale amyotrophique (SLA)L. Lorsque ce type de
pathologie incurable, rapidement évolutive, conduit a une paralysie
généralisée avec impossibilité pour la personne de s’alimenter seule et que
celle-ci refuse la perspective de se retrouver dans une situation de
dépendance qu’elle jugerait incompatible avec sa dignité, les dispositifs de la
loi « Claeys-Leonetti » — a savoir 'arrét des traitements, dont I’alimentation
artificielle, et la mise en ceuvre de la sédation profonde et continue -
n'apparaissent alors pas nécessairement adaptés a une situation dans
laquelle la crainte de la perte d’autonomie est source de souffrance
existentielle et constitue I'un des motifs de demande d’aide active a mourir
les plus souvent avancés ;

1 Egalement appelée maladie de Charcot, elle représenterait, selon les éléments transmis par
le CNSPFYV, la premiere cause de demande d’aide active a mourir dans les pays I’autorisant avec une
prévalence variant de 5 % dans I'Etat américain de 1'Oregon a 23 % aux Pays-Bas.
La problématique de la fin de vie en lien avec la SLA a été médiatisée en 2017 avec le choix de
I"écrivaine Anne Bert de se rendre en Belgique pour recevoir une injection létale.
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- les états pauci-relationnels stables pour lesquels un certain
nombre de médecins estiment que la loi gagnerait a étre clarifiée afin de les
faire relever explicitement du dispositif de la sédation profonde et continue
jusqu’au déces au titre du refus de 1'obstination déraisonnable ;

- les maladies neurodégénératives susceptibles d’occasionner des
troubles cognitifs lourds affectant gravement I’autonomie de la personne,
telles que la maladie d’Alzheimer ou certaines démences, et pour lesquelles
les patients peuvent vivre dans une angoisse existentielle de perte de leur
autonomie.

Que la loi actuelle ne réponde pas a l'ensemble des situations
aujourd’hui existantes est par ailleurs la conclusion a laquelle sont parvenus
les conventionnels au terme de leurs travaux, 82 % estimant que le cadre
actuel n’était pas adapté aux différentes situations rencontrées.

Sans remettre en cause les avancées importantes qui ont été
permises par la loi Leonetti de 2005 et la loi Claeys-Leonetti de 2016, force
est de constater qu’elles n'ont pas permis d’apaiser définitivement les
débats sur la fin de vie et trouver de réponses aux situations précitées.

2. Une demande largement majoritaire en faveur d’un acces a
l'aide active a mourir

La proposition d’un acces a une aide active a mourir est soutenue de
maniere récurrente par 1'opinion publique. Selon un sondage! de mars 2019
de linstitut Ipsos, 96 % des personnes interrogées se sont déclarées
favorables a la reconnaissance d’un droit a I’euthanasie : 36 % estiment que
« les Francgais devraient avoir la possibilité de disposer d'un droit a l'euthanasie
quelles que soient leurs conditions de santé » et 60 % jugent que «le droit a
l'euthanasie devrait étre encadré et possible uniquement en cas de souffrances graves
et incurables ». Un sondage? plus récent estimait encore en avril 2023 que
70 % - contre 15 % opposés et 15 % ne sachant pas - étaient favorables a
I'ouverture d’une aide active a mourir comprenant suicide assisté et
euthanasie.

Cette position est aussi celle qui a émergé des travaux de la
Convention citoyenne, dont 76 % des membres ont estimé que 'acces a I'aide
active a mourir devait étre ouvert.

1 Sondage Ipsos pour Lire la société, « La situation des libertés publiques en France », sondage
préparé pour la 28¢ journée du Livre Politique, « L'opinion a I'égard de l'euthanasie », réponses a la
question « A propos de l'euthanasie, de laquelle des opinions suivantes vous sentez-vous le plus
proche ? », mars 2019.

2 Ifop pour le JDD.
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Si les exemples belge, néerlandais et suisse sont souvent évoqués,
ces pays ne sont de maniere évidente plus isolés. Alors que 1’Allemagne et
I'Italie travaillent a établir un cadre, le Parlement portugais y est finalement
parvenu cette année apres plusieurs tentatives et I’Espagne a mis en ceuvre le
droit a l’euthanasie a partir de 2021. Récemment, la Premiére ministre
danoise a elle aussi annoncé son souhait de voir le pays ouvrir l'aide active a
mourir. C’est bien la France qui, aujourd’hui, montre un certain
conservatisme en la matiere et se trouve isolée sur cette question.

B. UN AVIS DU CCNE OUVRANT UNE POSSIBILITE LEGITIME

Les évolutions prudentes que le législateur a pu soutenir
depuis 1999 concernant les droits des patients et 'acces aux soins palliatifs
montrent aujourd’hui leurs limites et leur caractére incomplet.

Ce constat est fait par le Comité national consultatif d’éthique,
lequel estime bien, dans son avis 139, «qu’il existe une voie pour une
application éthique d’une aide active a mourir, a certaines conditions
strictes, avec lesquelles il apparait inacceptable de transiger ». L’évolution
dans la position du CCNE doit étre appréciée comme un révélateur du
cheminement de cette question dans la société, sans doute, du constat d’un
besoin incontestable, certainement.

Le Comité convoque pour expliquer sa démarche le principe de
solidarité face a des situations que la loi actuelle ne couvre pas, que sont
les personnes atteinte de maladies graves et incurables mais dont le
pronostic vital n’est pas engagé a court terme et, partant, n’étant pas éligibles
a la possibilité d’une sédation profonde et continue.

Le Comité estime ainsi souhaitable d’envisager la possibilité d’un
« acceés légal a une assistance au suicide [qui serait] ouverte aux personnes
majeures atteintes de maladies graves et incurables, provoquant des
souffrances physiques ou psychiques réfractaires, dont le pronostic vital est
engagé a moyen terme ». Cependant, constatant immédiatement les limites
qu'un tel droit porterait, a savoir son ineffectivité pour les personnes ne
pouvant physiquement réaliser par elles-mémes le geste létal, certains
membres proposent que ces patients puissent « disposer en outre d'un acces
légal a I'euthanasie sous la méme condition d’un pronostic vital engagé a un

horizon de moyen terme ».
Le Comité insiste, parmi les exigences éthiques qu’il formule, sur :

- ’autonomie de la personne, considérant que «la demande d’aide
active d mourir devrait étre exprimée par une personne disposant d’'une autonomie
de décision au moment de la demande, de facon libre, éclairée et réitérée, analysée
dans le cadre d’une procédure collégiale ;
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- la tracabilité et la collégialité de la décision médicale d’accéder a
la demande du patient, « la décision de donner suite a une demande d’aide active
a mourir devrait faire l'objet d'une trace écrite argumentée et serait prise par le
médecin en charge du patient a l'issue de la procédure collégiale ».

II. UNE OUVERTURE DE L’AIDE ACTIVE A MOURIR POSSIBLE DE
MANIERE ENCADREE

e La rapporteure estime nécessaire d’ouvrir aujourd’hui un droit
de mourir dans la dignité dans notre pays, lequel repose sur un acces aux
soins palliatifs mais, aussi, sur 1’acces le cas échéant a une aide active a
mourir.

N

Sans considérer que l'aide active a mourir releverait du « sens de
I’'Histoire », il peut étre noble d’estimer que nos sociétés sont aujourd’hui
assez matures pour que le sujet de la mort puisse étre collectivement
abordé et le droit d’assister chacun dans une mort digne reconnu.

Ainsi, a ceux qui y voient une transgression d'un interdit
fondamental de toute société qu’est le fait de tuer, il peut étre opposé l'idée
d’une humanité suffisamment aboutie, réfléchie et nuancée pour, au nom
d’un principe de solidarité, arriver a le dépasser.

Le présent rapport n’a pas vocation a définir de maniere précise les
criteres ou modalités d’acces qui devraient étre ceux retenus pour
I'ouverture de l'aide active a mourir. La rapporteure estime que le texte
déposé en 2020 par sa collegue Marie-Pierre de La Gontrie! devrait pouvoir
utilement servir de base de travail.

A. RECONNAITRE LE DROIT DE CHACUN A UNE MORT DIGNE ET
CHOISIE

PN

1. Une aide active a mourir comprenant suicide assisté et
euthanasie

Deux modalités de mise en ceuvre de cette aide active a mourir
devraient étre, comme cela avait été proposé en 2020 :

- le suicide assisté, défini comme la prescription a une personne par
un médecin, a la demande expresse de cette personne, d’un produit létal et
l"assistance a 'administration de ce produit par un médecin ou une personne
agréeée ;

1 Proposition de loi visant a établir le droit a mourir dans la dignité - Texte n°® 131 (2020-2021) de
Mme Marie-Pierre de La Gontrie et plusieurs de ses colléques, déposé au Sénat le 17 novembre 2020.
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- 'euthanasie, définie comme le fait pour un médecin de mettre fin
intentionnellement a la vie d’une personne, a la demande expresse de
celle-ci.

La rapporteure estime souhaitable d’ouvrir la possibilité au suicide
assisté et a I’euthanasie. En effet, le constat fait par le Comité d’éthique dans
son avis 139 sur les lacunes d"un acces au seul suicide assisté est pertinent. Si
la société, en ouvrant 'aide active a mourir, entend le faire au nom du
principe de solidarité, elle ne peut écarter 1’euthanasie comme modalité
possible d’aide active a mourir.

L’aide active & mourir doit étre un droit reconnu a chacun.

2. Une aide active a mourir réservée aux patients autonomes et
atteints de troubles lourds et définitifs ou d’une pathologie
incurable générant des souffrances inapaisables

L’aide active a mourir ne se concoit pas comme un «droit a
mourir » qui serait reconnu a tous, sur simple demande et auquel la société
devrait donner satisfaction. D’une part, il n'y a pas d’interdit de mort, ni
dans le droit - le suicide n’étant par exemple pas pénalisé - ni dans les faits :
la mort concernera chacun un jour.

I1 s’agit ici d’apporter non un « droit-créance » mais une réponse a
des personnes en grande souffrance. En cela, bien que la rapporteure
constate la réticence de certains médecins, I’euthanasie et le suicide assisté
apparaissent bien comme la continuité du soin.

La proposition de 2020 retenait trois criteres nécessaires pour se voir
reconnaitre le bénéfice d’une aide active a mourir. Le patient devrait ainsi :

- étre capable au sens du code civil ;

- étre en phase avancée ou terminale d’une affection d’origine
pathologique ou accidentelle, méme en l’absence de pronostic vital engagé
a court terme ;

- étre atteint d’'une affection accidentelle ou pathologique aux
caracteres graves et incurables avérés et infligeant une souffrance physique
ou psychique inapaisable qu’elle juge insupportable ou la placant dans un
état de dépendance qu’elle estime incompatible avec sa dignité, y compris
en cas de polypathologies.
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On peut constater que cette définition rejoint en partie le
cheminement fait dans des pays voisins et de tradition culturelle et sociale
proche de la notre. Ainsi, en Espagne, la loi légalisant 1’euthanasie et le
suicide assisté est entrée en vigueur le 1¢r juin 20211. Les soignants peuvent
« mettre fin a la vie d'un patient de maniere délibérée, a sa demande », lorsque le
patient est majeur et qu’il subit soit une « souffrance grave, chronique et
invalidante », soit « une maladie grave et incurable, provoquant une souffrance
intolérable ».

En outre, dans la mesure ou 1'aide active a mourir ne fait dans ce cas
qu’accélérer la mort qui doit survenir du fait de la maladie identifiée, il est
justifié de rattacher la mort a la maladie et, partant, considérer cette mort
comme naturelle.

I1 s’agit par ces criteres de répondre aux lacunes identifiées de la loi
Clayes-Leonetti et ainsi :

- de lever l'exigence de l'imminence du déces pour abréger les
souffrances de la personne. L’engagement du pronostic vital a court terme,
qui constitue aujourd’hui une condition de la mise en ceuvre de la sédation,
ne serait plus requis ;

- de donner une place prépondérante a l'appréciation que fait le
patient de sa situation, et ainsi poursuivre le rééquilibrage de la relation
patient-médecin.

La procédure alors proposée garantissait la collégialité d’une part,
la tragabilité d’autre part. En effet, le médecin saisi de la demande devrait
ainsi vérifier que les criteres sont remplis et, par la suite, solliciter 1’avis
d’un confrere accepté par la personne concernée ou sa personne de
confiance. A posteriori, un rapport sur les circonstances du déces serait
adressé a une commission nationale de controle créée a cet effet.

Enfin, il n’apparait ni nécessaire ni pertinent de proposer une
clause de conscience spécifique aux médecins.

e La rapporteure estime qu’il existe une possibilité d’aide active a
mourir encadrée, éthique et contrdlée, qui n’encoure pas de risques de
« pente glissante » parfois brandis.

1 Loi organique n® 3/2021 du 24 mars 2021 de régulation de l'euthanasie.
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B. RENFORCER LE RESPECT DES CHOIX DU PATIENT ET RENDRE

EFFECTIF L’ACCES DE TOUS AUX SOINS PALLIATIFS ET A
L’ACCOMPAGNEMENT EN FIN DE VIE SUR L’ENSEMBLE DU
TERRITOIRE

La politique de la fin de vie doit fonctionner « sur deux jambes »
complémentaires, les soins palliatifs et 1'aide active a mourir. Dans son
avis 139, le Comité d’éthique place d’ailleurs bien I’amélioration des soins
palliatifs comme premiére condition pour envisager l'ouverture de l'aide
active a mourir.

Comme le soutenait la proposition de loi de 2020, il convient de
rénover le cadre juridique applicable aux directives anticipées. Il est
nécessaire de renforcer leur caractére contraignant pour 1'équipe soignante et
d’ouvrir la possibilité de les rédiger a toute personne capable mais aussi aux
personnes sous tutelle avec I’autorisation du juge.

Surtout, la rapporteure renouvelle, en plein accord sur ce point avec
ses collegues rapporteures, la nécessité absolue de développer rapidement
et sur I'’ensemble du territoire 'offre de soins palliatifs. Elle renouvelle
ainsi les recommandations formulées dans le rapport sur les soins palliatifs
adopté en 2021 par la commission.

L’offre de soins palliatifs participe pleinement de l'effectivité du
choix laissé au patient dans leur fin de vie. A ce titre, la proposition de loi
reconnaissait un droit universel a l'acces aux soins palliatifs et a un
accompagnement.

Le droit a la vie et a une vie digne commande un droit a une mort
digne pour chacun. Il appartient a la société, compte tenu des moyens dont
elle dispose, de rendre effectif ce droit.
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TRAVAUX DE LA COMMISSION

I. COMPTES RENDUS DES AUDITIONS
EN REUNION PLENIERE

Questions éthiques relatives aux situations de fin de vie :
autonomie et solidarité
Audition du professeur Jean-Francois Delfraissy,
président du Comité consultatif national d’éthique (CCNE),
et de MM. Régis Aubry et Alain Claeys, rapporteurs sur ’avis du CCNE

(Mardi 11 octobre 2022)

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous entendons maintenant
M. Jean-Frangois Delfraissy, président du Comité consultatif national
d’éthique (CCNE), pour la présentation de l'avis publié le 13 septembre
dernier sur les questions éthiques relatives aux situations de fin de vie. Sont
également présents les deux rapporteurs de l'avis, M. Régis Aubry et
M. Alain Claeys.

J'indique que cette audition fait 1'objet d'une captation vidéo qui sera
retransmise en direct sur le site du Sénat et disponible en vidéo a la demande.

Cet avis fait suite a une autosaisine du CCNE et a vocation, selon ses
propres termes, « a éclairer le débat citoyen, les pratiques des professionnels
de santé et le législateur ».

Le CCNE considére de facon inédite qu’« il existe une voie pour une
application éthique de l'aide active a mourir ». Dans le méme temps, "avis
reléve deux insuffisances : celle du développement des soins palliatifs dans
notre pays, bien documenté dans un récent rapport de notre commission, et
celle de la connaissance et de la mise en ceuvre de la loi du 2 février 2016,
dite Claeys-Leonetti.

Partageant ce constat mais en tirant une conclusion différente, huit
membres du CCNE ont souhaité publier une réserve, considérant que
« franchir ce pas législatif sans ces efforts préalables représenterait un risque
de renoncement que nous ne souhaitons pas prendre ».

Le 13 septembre dernier, le Président de la République a annoncé le
lancement d’une Convention citoyenne sur la fin de vie, dont le pilotage a
été confié au Conseil économique, social et environnemental (CESE) et que la
Premiere ministre a saisie de l'interrogation suivante: «Le cadre
d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes situations
rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils étre introduits ? ».
Les conclusions de la convention sont attendues pour la fin mars 2023.


https://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html
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Dans cette attente, pourriez-vous nous exposer quelle serait cette
« voie pour une application éthique de 1'aide active a mourir » et en quoi le
cadre législatif actuel devrait étre modifié, le cas échéant, pour ouvrir cette
voie ?

M. Jean-Francois Delfraissy, président du Comité consultatif
national d’éthique. - Permettez-moi de rappeler les conditions dans
lesquelles a été élaboré 1'avis 139 intitulé Questions éthiques relatives aux
situations de fin de vie : autonomie et solidarité.

En juin 2021, j'ai souhaité que le CCNE s’autosaisisse de ce sujet,
indépendamment d’une commande politique. Un groupe de travail a été
constitué et trois rapporteurs ont été nommeés. Ils ont auditionné plus de
40 personnes et ont présenté leur travail au CCNE en séance pléniere.
Toutefois, en fin d’année, une partie des membres du CCNE a changé. Ainsi
’avis 139 n’a-t-il été voté, a une tres large majorité, que fin juin 2022.

Une partie des membres du groupe de travail a porté un avis
minoritaire sur les recommandations qui pouvaient étre faites, ce que je
considere comme tres sain sur un sujet aussi difficile. Elle a ensuite réfléchi
aux conditions dans lesquelles elle souhaitait présenter cet avis minoritaire.
Cela s’est fait sous la forme d"une réserve.

Le CCNE est une instance d’intelligence collective. Elle doit tenir
compte des avis minoritaires ou différents. Toutefois, sur le fond, la tres
large majorité des membres du CCNE a voté cet avis, la réserve n’ayant été
adoptée que par huit membres sur quarante-cing.

L’avis comporte trois parties. La premiere rappelle tout ce qui a déja
été discuté au cours des vingt derniéres années, et dresse le bilan de la loi
Claeys-Leonetti. Cette loi est-elle suffisamment connue et appliquée ? La
réponse est non, qu’il s’agisse du grand public ou des professionnels de
santé. La politique de soins palliatifs menée en France depuis de nombreuses
années n’est pas a la hauteur d'un grand pays comme le notre. Ainsi, dans
un certain nombre de départements, il n’existe pas encore de soins palliatifs.
Autre cas de figure, les soins palliatifs sont dans un corner par rapport a la
structure hospitaliere. En outre, dans les Ehpad ou a domicile, les soins
palliatifs sont tres peu développés.

Dans la deuxiéme partie de 'avis, nous nous sommes intéressés aux
situations auxquelles la loi Claeys-Leonetti ne répondrait pas totalement.
Nous avons identifié un certain nombre de cas concernant les personnes
atteintes de maladies chroniques dégénératives ou de maladies incurables a
moyen terme, soit au bout de quelques semaines ou quelques mois. Nous
avons précisé les conditions éthiques dans lesquelles une porte pourrait étre
entrebaillée sur une vision nouvelle de ce que pourrait étre une mort dans la
dignité.
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La troisiéeme partie vise a permettre qu'un grand débat national
puisse s’ouvrir sur ce sujet. Le Président de la République, dans son
communiqué, a suivi le CCNE. Ce débat concernera le CESE, qui organisera
une convention citoyenne, le CCNE et les espaces éthiques régionaux, qui
mettront en place des réunions d’information pour les citoyens, lesquels sont
perdus dans la terminologie, mais aussi le Centre national des soins palliatifs
et de la fin de vie, qui sera a I’écoute des équipes soignantes impliquées dans
les soins palliatifs. Car, dans notre pays, on a médicalisé la mort depuis de
nombreuses années, puisque 90 % des décés surviennent a 1"hopital.

Finalement, la question essentielle est la suivante : notre mort nous

appartient-elle ou appartient-elle a la société, qui l'a déléguée aux
médecins ? Cette question fondamentale est désormais sur la table.

M. Alain Claeys, rapporteur sur I’avis n° 139 du Comité consultatif
national d’éthique sur les questions éthiques relatives aux situations de
fin de vie. - Le président du CCNE a posé le sujet de I'équilibre entre la
solidarité et l'autonomie de la personne. Pourquoi avons-nous décidé de
nous en autosaisir ?

Tout d’abord, le débat animait la société et des initiatives
parlementaires avaient été prises. Ensuite, la situation des soignants dans les
hopitaux et les Ehpad témoignait d’un véritable mal-étre, ces derniers
constatant un manque de moyens pour prendre correctement en charge les
patients. Enfin, la période du covid a engendré des drames dans les Ehpad.

Depuis vingt ans, les parlementaires ont travaillé pour relier les
deux bouts de la chaine, a savoir la solidarité et ’autonomie. Je pense a la loi
de 1999 visant a garantir le droit a I'accés aux soins palliatifs - sous doute
faudrait-il les renommer « soins d’accompagnement » -, qui témoigne de la
volonté de solidarité de la Nation. Je pense également a la loi Kouchner
de 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé,
qui vise a renforcer le pouvoir des patients dans le cadre de l'arrét d’un
traitement. Et je pense aussi a la loi Leonetti de 2005, qui concernait
'obstination déraisonnable. Ce sujet reviendra d’actualité dans les jours qui
viennent, dans le cadre d’une question prioritaire de constitutionnalité. Je
pense enfin a la loi de 2016, qui visait a créer trois nouveaux droits: la
directive anticipée opposable, la personne de confiance et la sédation
profonde et continue jusqu’au décés.

Dans ce cadre législatif, on a toujours cherché 1'équilibre entre
solidarité et autonomie, ce qui souléve trois questions.

Les trois questions auxquelles nous devions répondre sont assez
simples.
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D’abord, les lois que jai énumérées sont-elles correctement
appliquées sur 1'ensemble du territoire ou bien y a-t-il des inégalités sociales
ou territoriales dans leur application ? Nous répondons que, clairement, de
telles inégalités existent, par exemple en matiere d’offre de soins palliatifs
selon les départements, mais nous déplorons également 1’absence, a 1"échelon
national, de recherche et de professeurs d’université-praticiens hospitaliers
(PU-PH) dans cette discipline. Du reste, je parlais d’accompagnement et on
constate une volonté de mobilité de la part des familles, afin de ne pas
terminer sa vie a I’hopital. Or le retard des soins palliatifs est grand, tant
dans les Ehpad qu’a domicile.

Ensuite, y a-t-il une dévaluation la loi de 2016 ? Selon nous, non;
simplement, elle demeure méconnue. Par exemple, le centre hospitalier
universitaire (CHU) de Poitiers a dt recruter une infirmiere ayant travaillé
en cancérologie, en soins palliatifs et dans un établissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (Ehpad), afin de populariser la notion de
directive anticipée, aupres tant des patients que du corps médical. On
constate la méme ignorance a 1’'égard de la sédation profonde et continue.
Cette loi va faire 'objet d’une évaluation de I’ Assemblée nationale.

J'en viens enfin a la troisiéme question, qui ne doit pas étre dissociée
des deux autres, car ce serait un contresens que de réduire 'avis du CCNE a
I"aide active a mourir : existe-t-il des situations particulieres auxquelles
méme la loi de 2016 ne répond pas et sur lesquelles on peut légitimement
s’interroger ? On touche la a la question de l'autonomie, car il ne saurait y
avoir d’autonomie sans solidarité. Une société qui laisserait aux personnes
seules la prise en compte de la mort serait inacceptable. Nous avons donc
abordé ce sujet, en nous demandant s’il était éthique pour le législateur de
I’aborder et comment I’encadrer.

Sur les recommandations, je ne développe pas; sans doute, il ne
nous appartient pas de nous prononcer sur 'opportunité d’un référendum,
mais, d’apres nous, eu égard a la complexité du sujet, c’est a la démocratie
représentative de s’en emparer, apres l'organisation d’une conférence
citoyenne.

M. Régis Aubry, rapporteur sur 1’avis n° 139 du Comité consultatif
national d’éthique sur les questions éthiques relatives aux situations de
fin de vie. - Je vous remercie, d'étre attentifs a ces questions complexes. Ce
sujet est difficile, car personne n’a d’expérience personnelle de la fin de vie et
les expériences liées a un proche sont forcément douloureuses. Cest
pourquoi il est difficile de débattre et c’est pourquoi nous avons taché,
pendant un an, de prendre de la distance par rapport a nos propres
expériences.

Je veux insister sur les spécificités de notre autosaisine. Je précise
que je suis médecin, professeur de médecine palliative et engagé sur le sujet
depuis longtemps.



-93-

Nous ne devons pas ignorer le changement important de paradigme
qui a lieu dans le champ médical sur ces questions. Nous sommes
aujourd’hui confrontés a des situations impensées de fin de vie, engendrées
par le progres médical : nous sommes confrontés a des personnes souffrant
de maladies chronicisées, incurables. C'est comme si 1'on avait allongé le
temps de la fin de 'existence et repoussé la question de la propre finitude de
I’homme. Ainsi, certains cancers sont transformés en maladies chroniques,
on augmente 1'espérance de vie de certaines maladies neurodégénératives.
Ces situations impensées sont liées au vieillissement, conséquence de ces
avancées techniques : de plus en plus de personnes atteignent un age tres
avancé et souffrent alors d’une polypathologie, de plusieurs maladies
synchrones.

Dans ce contexte, nous sommes confrontés a trois types de
questions.

D’abord, comment faire pour que la médecine ne fabrique pas de
situations insensées ? Elle peut faire beaucoup de choses, mais ce n’est pas
parce que l'on peut faire que l'on doit faire, quand faire conduit a de la
souffrance.

Ensuite, les différents plans de développement des soins palliatifs
suffisent-ils ? Nous insistons sur la nécessité d’intégrer une culture palliative
a la pratique professionnelle de tous les professionnels de santé. Il faut, pour
cela, actionner deux leviers, la formation et la recherche, insuffisamment
mobilisés aujourd’hui. On ne forme pas assez a la réflexion sur la finitude de
I’homme - les humanités médicales ont presque disparu - et a la réflexion
éthique, interprofessionnelle et exigeant de savoir débattre, de savoir ne pas
étre trop str de soi.

Au-dela de ces deux questions, nous sommes et serons confrontés a
des situations, rares, de personnes dont I’existence, avant la toute fin de leur
vie, avant le champ d’application de la loi Claeys-Leonetti, n’est plus que
souffrance. Ces personnes, qui doivent avoir bénéficié de soins palliatifs - on

imagine mal que ce soit optionnel -, demandent une aide active a mourir.
Nous avons réfléchi a la notion d’aide active a mourir.

I1 faut distinguer, dans ce domaine, l'assistance au suicide de
I’euthanasie. La premiere consiste a permettre a une personne d’accéder a un
produit 1étal, qu’elle se délivre elle-méme. Il faut savoir que, dans 1'Oregon
par exemple, un nombre important de personnes qui ont demandé l'aide
active a mourir ne vont pas chercher le produit 1étal et que, parmi celles qui
vont le chercher, plusieurs ne 1’absorbent pas ; ainsi, ce n’est pas parce que
I'on fait une demande que l'on va au bout de celle-ci. Par opposition,
I’euthanasie -1’administration d’un produit létal par un tiers - est sans
recours. Cette nuance est fondamentale. Nous essayons de travailler sur le
respect de l'autonomie de la personne autant que sur notre devoir de

2

solidarité a I’égard des personnes en grande souffrance.
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Nous insistons également sur le fait que, a la lumiere de quelques
travaux de recherche, une demande ne signifie pas forcément une volonté ;
elle peut exprimer, par exemple, un épuisement de vivre. Aussi, avant d’étre
I'expression d’une volonté, toute demande doit étre analysée. On imagine
mal que l'on accéde, par simple demande, a l’assistance au suicide; la
demande doit étre finement analysée et confirmée par un collectif, réitérée,
ferme. Nous insistons sur cette distinction entre l’assistance au suicide et
l’euthanasie.

L’assistance au suicide est le segment sur lequel il pourrait étre,
selon nous, éthique de faire évoluer le droit, afin de répondre, par solidarité,
par respect pour l'autonomie de la personne, a certaines demandes. Ces
situations sont, d’aprées mon expérience, tres rares, mais cela ne doit pas

nous empécher d’y réfléchir.

I nous faut donc tout a la fois concevoir une politique
d’accompagnement de la vulnérabilité - vieillissement et soins palliatifs -
qui soit a la hauteur des besoins, lesquels ne sont pas couverts aujourdhui,
et mener une réflexion sur l'assistance au suicide. Méme s’il ne faut pas
conditionner la seconde a la premiere, il nous semble indispensable de
mener les deux de front; on n'imagine pas de faire évoluer le droit relatif a
I'assistance  au suicide sans avoir une politique volontaire
d’accompagnement des situations de vulnérabilité.

Toutes ces nuances nous paraissent essentielles. Nous avons la
facheuse tendance de vouloir simplifier ce qui est complexe, mais, en
I'occurrence, il ne faut pas y céder. D’ou I'importance du débat public, car
cette complexité doit étre exposée et assumée. Il nous parait fondamental de
garder des nuances essentielles ; ensuite, sur ce fondement, on peut imaginer
une évolution du droit.

Mme Corinne Imbert. - Six ans seulement se sont écoulés depuis la
derniere intervention du législateur. La situation a-t-elle a ce point changé
que le CCNE, qui jugeait en 2013 qu’il n’était pas souhaitable de légaliser
I'assistance au suicide, estime maintenant nécessaire de le faire, en
identifiant dans son avis une voie pour une application éthique d’une « aide
active a mourir » ? Pour le justifier, cet avis fait référence a des éléments
objectifs - des situations limites, ’allongement de la fin de vie en raison de la
médicalisation - et des éléments subjectifs, comme I’extension de situations
de solitude ou une demande croissante d’autonomie psychique. Pourrait-on
circonscrire plus précisément les situations objectives ? Au fond, la voie
qu’'identifie 1’avis ne revét-elle pas une dimension plus subjective
qu’objective, en prenant en compte les personnes qui veulent mourir plus
que celles qui vont mourir, le suicide plus que la fin de vie ?


https://www.senat.fr/senateur/imbert_corinne14213j.html
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Un argument en faveur de la législation sur 1'aide active a mourir
consiste a affirmer que cela correspond a une demande claire de la société.
Mais, d’une part, encore faudrait-il connaitre 1’état exact de I'opinion sur le
sujet ; selon certains sondages, une partie importante de nos concitoyens
préfere les soins palliatifs a 1'aide active a mourir. D’autre part, la volonté
peut changer : nombre de personnes arrivant dans une structure de soins
palliatifs avec la volonté de mourir finissent, aprées quelque temps passé dans
cette structure, par souhaiter vivre un peu plus longtemps. Or, une fois la loi
votée, elle s’applique a tous.

Par ailleurs, la modification de la loi pour autoriser 'aide active a
mourir ne pourrait-elle servir de prétexte a ne pas développer les soins
palliatifs, qui sont, tout le monde en convient, insuffisants sur notre

territoire ?

Enfin, que pensez-vous de l’évolution de 1'expression « mourir dans
la dignité », transformée par certains en « mourir dans la liberté » ?

M. Bernard Jomier. - Vos explications orales m’ont parfois semblé
plus convaincantes que ce qui est écrit dans le rapport, ce qui renvoie a la
difficulté de parler du sujet.

Le principe d’autonomie n’a cessé de prendre de l'importance au fil
des lois de bioéthique, de sorte qu’il nous faut désormais nous interroger sur
ses limites : est-ce que ma mort m’appartient ? Il est tres difficile d’apporter
une réponse a cette question.

Si cette évolution correspond a une demande de la société, il ne faut
pas pour autant négliger le principe de l'intérét général. Le législateur ne
pourra pas trancher la question de la nécessité d’une nouvelle loi sans
apporter une réponse a celle des limites du principe d’autonomie.

Vous tracez des lignes rouges, et la principale porte sur le réel acces
des Francais aux soins palliatifs. Mais qui peut croire que d’ici trois a cinq
ans tous les Frangais auront accés a ces soins ? Je n’en suis vraiment pas
convaincu, car la situation évolue a un rythme bien trop lent. On entend dire,
dans le débat public, que le CCNE « ouvre la porte a une législation sur
I’aide active a mourir » : j'en conclus que ce n’est pas pour demain.

On ne légifere pas a partir de 1'expérience personnelle. C’est la
raison pour laquelle je me suis abstenu lors du vote sur le texte de Marie-
Pierre de La Gontrie, car le débat avait été trop empirique. En revanche, il a
permis de poser la question fondamentale du suicide assisté par opposition a
I’euthanasie. Jusqu'olt accepte-t-on que les soignants interviennent ?
Peuvent-ils participer directement au processus qui consiste a donner la
mort ? Toute société fonctionne sur une répartition des roles qui doit étre
compréhensible pour chacun.
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Peut-on au nom du principe d’autonomie permettre qu'un citoyen
accede au suicide assisté ? Et doit-on donner aux soignants la possibilité de
participer au processus ? Telles sont les deux questions que la loi doit
prendre en compte de maniére bien distincte si 1'on veut qu’elle soit
applicable.

Mme Catherine Deroche, présidente. - L’'Ordre des médecins
travaille sur le sujet des soignants et rendra un rapport au début du mois de
novembre prochain.

M. Alain Claeys. - La loi de 2016 ne couvre pas tous les sujets que
nous abordons dans cet avis, notamment les situations exceptionnelles que
nous avions déja mentionnées dans nos précédents avis.

Parmi les facteurs objectifs, figure le fait que la sédation profonde ne
peut pas étre administrée médicalement quand le pronostic vital est engagé
non a court mais a moyen terme. Or, sous réserve que des soins
d’accompagnement existent, la question peut se poser dans certaines
situations. C’est dans ce cadre que nous avons abordé le sujet de 'aide active
a mourir.

Notre rapport manque-t-il de précision ? Je ne saurais le dire. Quoi
qu’il en soit, il ne suffira pas d’un plan financier annoncé par le ministre
pour régler le probléme des soins d’accompagnement. Il faudrait, y compris
dans la communauté médicale, une petite révolution pour que ces soins
figurent dans le processus de prise en charge d’un patient des lors que 1'on
diagnostique telle ou telle maladie. Les situations sont diverses. Parfois, ces
soins n’existent pas au sein de 1'hopital, mais sont pratiqués ailleurs. Dans
certains cas, les soins palliatifs sont prévus des le début.

Il n’est pas forcément nécessaire d’en passer par une nouvelle loi,
mais si le législateur décide d’aborder ce sujet, il faudra qu’il prévoie des
programmes fléchés vers les soins d’accompagnement.

Quant a l'aide active a mourir, elle recouvre deux cas, a savoir
l’assistance au suicide qui passe par la recherche du consentement, a travers
une autonomie exprimée par la personne, et I'’euthanasie, des lors que nous
avons voulu prendre en compte toute demande formulée par une personne
autonome psychologiquement, mais incapable de la réaliser physiquement.

Notre groupe de travail n’a pas voulu trancher sur ce dernier point,
laissant cela au législateur. Il s’est contenté d’établir I'existence de deux
possibilités : soit la responsabilité incombe au médecin sous le controle d’un
juge, soit on leve l'interdit, ce qui ouvre la possibilité de 1’euthanasie. Les
avis sont tres partagés sur la question.

M. Régis Aubry. - Il nous faudrait bien plus que le temps imparti
pour débattre de I'autonomie et de la dignité.


https://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html

-97.-

Quoi qu’il en soit, une vision absolutiste de l'autonomie n’est
effectivement pas adaptée. Plus on est malade, plus on a besoin d’autrui
pour exercer son autonomie. C’est ainsi que s’établit une relation de
confiance entre le malade et son entourage. Plusieurs études publiées par
I'Institut national d’études démographiques (Ined) montrent que plus on
s’approche de la fin de son existence, plus souvent on change d’avis.

Toutefois, on ne peut pas nier son autonomie a une personne au seul
motif qu’elle est malade. Certains cheminent pendant des semaines et des
mois. Leur demande est élaborée, fruit de longues discussions. Il serait
irrespectueux et indigne de considérer que la personne n’est plus capable
d’autonomie au seul motif qu’elle est en fin de vie. D’out I'importance du
travail d’accompagnement, d’écoute et d’aide au cheminement, qui reste
insuffisamment valorisé. Trop souvent, ’acte technique prime le relationnel
et I’humain. Or on prendrait un risque a se cantonner a la question du droit
sans entreprendre de développer une culture palliative.

La priorité est moins l’évolution du droit que l'orientation des
politiques publiques dans le domaine de la santé. L’accompagnement des
personnes en situation de vulnérabilité doit-il s’inscrire plus largement dans
un devoir de solidarité ? En effet, c’est au prisme de notre rapport a la
solidarité que le débat public doit se faire. Je reste convaincu, quant a moi,
que nous faisons société parce que nous faisons solidarité.

Enfin, je préfere employer le mot « dignité », comme le faisait Robert
Badinter en I'appliquant a toute personne en vie. La dignité est une notion
presque ontologique, dés lors que 1'on est en vie. Voila pourquoi il vaudrait
mieux réfléchir a «vivre dans la dignité » plutdét qu'a « mourir dans la
dignité ».

M. Alain Claeys. - Mais nous n’avons pas retenu 'expression dans
le rapport.

Mme Corinne Imbert. - Certains disent « mourir dans la liberté ».
M. Régis Aubry. - La liberté est encore une autre notion.

Nous nous en sommes tenus aux mots d'«autonomie» et de
« solidarité » en les nuangant. Ceux de « dignité » et de «liberté » sont des
mots-valises que 1'on peut utiliser dans un sens ou dans I’autre.

M. Jean-Franc¢ois Delfraissy. - Le CCNE prend la mesure de la
complexité des enjeux. Son ambition est que ses travaux servent de boussole
dans les discussions. La main ne peut que trembler lorsqu’on écrit sur un
sujet aussi fondamental. Toutefois, d’autres pays ont su évoluer sur la
question, de sorte qu’il est légitime que nous 1’examinions aussi en France.

Il y a sept ou huit ans, nous n’aurions pas forcément rendu un avis
tres différent. J'en veux pour preuve que dans l’avis 129, publié a la suite des
Etats généraux de la bioéthique, en 2018, figurait la mention de certaines
situations tres particulieres.
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Toutefois, le role du CCNE est-il de défendre quoi qu'il en coftite des
valeurs qui se contredisent entre elles ou bien de prendre en compte les
évolutions de notre société ?

Les soins palliatifs ont considérablement évolué au cours des
dernieres années, méme si ce n’est sans doute pas suffisant. La médecine en
vient a créer des conditions tres particulieres, certains patients pouvant se
retrouver en cinquiéme ou sixieme ligne de chimiothérapie pour un cancer
en stade quatre. Que faire de ces cas tres complexes qui n’existaient pas il y a
dix ans ? N’est-ce pas le role du CCNE que de tenir compte des progres de la
science et des évolutions sociétales ?

En ce qui concerne les soignants, j’ai vécu les transformations qu’ils
ont connues dans les années 1990, au moment de l'épidémie de sida. Il
n’existait pas alors de loi et nous prenions des décisions en notre ame et
conscience. Puis, le Parlement a élaboré des lois avec lesquelles la jeune
médecine doit désormais composer.

N’y a-t-il pas une contradiction a demander au médecin de sauver
de la mort et de donner la mort ? C’est certain. Dans les modeles, il faudra
donc préciser la notion d’assistance a l’euthanasie : par exemple, dans le
modele suisse, la décision de fournir le médicament doit étre collégiale.

Il conviendra aussi de prendre en compte le devoir de réserve. En
effet, des lors que 90 % des déces ont lieu en milieu médicalisé, faut-il que les
médecins restent seuls a décider ou bien qu'une partie des décisions soit
laissée dans les mains de l'individu? D’autant que si les médecins ne
souhaitent pas prendre de décision, ils peuvent exercer leur devoir de
réserve.

L’Espagne a voté une loi sur le sujet, il y a trois ans, mais sans
prendre le temps de se concerter avec les équipes soignantes, de sorte que le
texte est bloqué, car personne ne veut 'appliquer. Il faut écouter les équipes
soignantes et 'ensemble du corps médical qui accompagne les patients.

M. Régis Aubry.- On ne peut pas mettre sur le méme plan
I'implication du professionnel de santé dans l'assistance au suicide et dans
I’euthanasie. Cette différence est fondamentale et n’apparaissait pas
suffisamment dans la proposition de loi de M. Falorni.

M. Olivier Henno. - Monsieur Delfraissy, lorsque nous vous avions
entendu au sujet du projet de loi relatif a la bioéthique, vous avez prononcé
cette phrase terrible mais juste : « On meurt mal dans notre pays. »

Quand vous avez dit que 90 % des personnes mouraient a 1"hopital
ou bien quand vous avez posé la question de savoir si notre mort nous
appartenait a moins qu’elle n’appartienne a la société, qui I’a déléguée aux
médecins, ces propos m’ont interpellé. Le principe d’autonomie semble
I"emporter, dans notre société, sur celui de solidarité.


https://www.senat.fr/senateur/henno_olivier19569h.html

-99 .

Tres souvent, ceux qui se rapprochent de la mort souhaitent mourir
chez eux ; or c’est loin d’étre toujours possible, ce qui accentue 1'angoisse de
la mort et contribue a la montée du principe d’autonomie. Est-il inéluctable
que 90 % des personnes meurent a I’"hopital ? Ne peut-on pas mourir dans la
dignité méme chez soi ?

M. Daniel Chasseing. - Certaines situations sont difficiles a tous les
ages, qu’il s’agisse du cancer ou des maladies neurodégénératives. La loi
suffit-elle a encadrer ces situations rares ? Dans certains cas, je ne le crois

pas.

Si les personnes meurent rarement a domicile, c’est par manque
d’accompagnement, qu’il s’agisse de la famille, des infirmiers ou du
médecin. Tout est probleme d’accompagnement. Méme si I'immunothérapie
a beaucoup progressé, de sorte que certains patients vivent jusqu'a des
stades tres avancés de leur maladie, il arrive toujours un moment ot I'on est
en difficulté et ot1 I'on a besoin d"un accompagnement plus important.

La loi Claeys-Leonetti a permis des progrés considérables,
notamment dans les départements ruraux comme la Corréze. Dans les
Ehpad, les familles ont pu apprécier I’accompagnement des soins palliatifs. Il
taudrait les développer encore davantage, en amont.

Faut-il changer la loi pour ce faire ou bien simplement 'adapter ? Il
convient en tout cas de la renforcer pour favoriser le développement des
soins palliatifs, en collaboration avec les équipes soignantes.

Mme Victoire Jasmin. - Je suis heureuse d’entendre parler, dans ce
débat, de «solidarité », de «dignité » et de «souffrance des soignants ».
Cependant, comment a-t-on pu en venir a banaliser I'administration du
Rivotril dans les Ehpad, il y a quelques mois ?

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous avons je crois tous
connu dans notre entourage des situations de fin de vie et n’aurions jamais
qualifié quiconque d’indigne, méme lorsque la mort n’était pas celle que la
personne souhaitait ou que l'on aurait souhaitée pour elle. L’expression
«mourir dans la dignité », qui donne son nom a une association, m’a
toujours perturbée, voire choquée, car il me semble que la dignité existe
jusqu’au dernier souffle.

Quel regard portez-vous sur le cas de cette jeune femme belge qui
s'est retrouvée en grande souffrance aprés les attentats, et qui a été
euthanasiée a sa demande ?

Certains articles de presse laissent entendre que les mutuelles
pourraient se positionner sur le sujet. Sans vouloir invoquer de maniére
caricaturale la motivation économique, ne faut-il pas craindre de ce type de
positions une moindre incitation a développer les soins palliatifs ?


https://www.senat.fr/senateur/chasseing_daniel14195a.html
https://www.senat.fr/senateur/jasmin_victoire19715y.html
https://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html
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M. Régis Aubry. - Qu’est-ce que «bien mourir » ou « mourir
heureusement » ? La mort est toujours une épreuve. Quand nous parlons de
« mourir mal », c’est pour souligner l'insuffisance des moyens en matiere
d’accompagnement.

Le temps de la fin de vie s’accroit de sorte qu’il faut distinguer le
lieu de la fin de vie et celui du mourir. Si mourir a domicile est "option
plébiscitée, elle reste difficile a mettre en ceuvre, car la société a changé et
que les familles multigénérationnelles se raréfient. En outre, certaines
professions ne sont pas assez valorisées, comme les aides a domicile, qui
restent insuffisamment formées et rémunérées. C'est pourtant le nceud

gordien du maintien a domicile.

Autre point important, la possibilité de ne pas étre seul. Or 1'on
constate que la solitude en fin de vie est un phénomene qui se répand de
maniere trés inquiétante dans notre pays.

L’enjeu concerne aussi certaines personnes agées. L’avis 128 que
nous avions publié montre qu’elles doivent souvent aller finir leur existence
en Ehpad alors qu’elles ne le souhaitent pas. Certaines choisissent le suicide.

Quant au Rivotril, il se trouve que pendant la premiére vague de
covid, le Midazolam, médicament utilisé pour provoquer la sédation, est
venu a manquer. Or certaines situations de fin de vie dans les Ehpad ou a
domicile ont nécessité de recourir au Rivotril pour endormir les personnes.
Ce n’est toutefois pas le médicament le plus adapté.

M. Alain Claeys. - Que de progres ont été accomplis en matiere de
soins palliatifs ! Toutefois, une petite révolution reste a mener sur les soins
d’accompagnement. Si on ne prend pas de mesures, on tournera en rond. Par
exemple, la tarification a l'activité (T2A) a été un progrés a 1'hopital. Les
soins d’accompagnement ne peuvent-ils pas sortir de son champ ? Ce serait
une décision a la portée directement efficace.

La réflexion sur la notion d’obstination déraisonnable est loin d’étre
aboutie. Le CCNE et le législateur devront s’en emparer.

M. Jean Sol. - Je vous remercie pour ce rapport riche sur un sujet
compliqué.

Selon vous, avons-nous les moyens d’évaluer la loi de 2016 dans
toutes ses composantes avant d’aller plus loin sur le sujet ?

Enfin, cessons de considérer la finitude comme un échec.


https://www.senat.fr/senateur/sol_jean19703u.html
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M. Jean-Francois Delfraissy. - Nous avons en France une culture
assez faible en matiére d’évaluation des politiques publiques. En outre, ce
sont des cabinets d’audit externes qui s’en chargent. Il manque une expertise
universitaire. A ce jour, alors que nous l'avions demandée deés le mois de
juin 2021, nous ne disposons d’aucune évaluation claire de la loi. La Cour
des comptes a été sollicitée par 1’Assemblée nationale de sorte qu’'une
premiere forme d’évaluation devrait nous étre transmise au mois de mars
prochain.

Si la loi doit évoluer, il est essentiel que le Parlement inscrive dans le
texte une évaluation des nouvelles dispositions dans un délai donné.

M. Régis Aubry. - Les médecins ont tendance a assimiler la fin de
vie et la mort a un échec, ce qui nuit a I'idée d’un cheminement possible. Il
est nécessaire de réfléchir aux niveaux de soins, d'interroger le sens des mots
« soigner » ou « traiter ». Parfois, le médecin doit décider de ne pas faire.
Dans un avis en préparation, nous nous questionnons sur les notions de
« vivre » et de « soigner ». En miroir de ces notions, il y a la souffrance des
soignants. Il est essentiel de développer une culture de la réflexion éthique,
qui implique de savoir hésiter, de ne pas étre str de soi et surtout de
travailler collectivement.

Parfois, le temps des personnes malades et des familles ne croise
plus celui des soignants. C’est dramatique.

M. Jean-Francois Delfraissy. - Nous publierons un nouvel avis d’ici
a la fin du mois d’octobre qui portera sur les enjeux éthiques et les valeurs a
privilégier pour la reconnaissance du systeme de soins. Nous y poserons la
question du temps des soignants pour les familles et pour les patients.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous vous remercions.

Ce point de l'ordre du jour a fait l’objet d'une captation vidéo qui est
disponible en ligne sur le site du Sénat.



https://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html
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Enjeux philosophiques de la fin de vie
Audition de Mme Monique Canto Sperber, directrice de recherche
au CNRS, membre du Comité consultatif national d’éthique,

MM. Bernard-Marie Dupont, médecin, juriste, professeur d’éthique
médicale, André Comte-Sponville, philosophe, essayiste, et Jacques Ricot,
philosophe, chercheur associé au département de philosophie de
I'université de Nantes

(Mercredi 29 mars 2023)

Mme Catherine Deroche, présidente. - Mes chers collegues, nous
commencons nos travaux de ce jour par une audition sur les enjeux
philosophiques de la fin de vie.

Comme vous le savez, notre commission, apres avoir entendu le
président et les rapporteurs du Comité consultatif national d’éthique
(CCNE), a lancé sa propre mission d’information relative a I’évolution de la
législation relative a la fin de vie dans la perspective de I'examen éventuel
du projet de loi qui pourrait étre déposé a l'issue des travaux de la
convention citoyenne qui travaille sur cette thématique.

Les rapporteures Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et
Michelle Meunier ont déja organisé plusieurs auditions, ainsi que deux
déplacements, I'un a 1'hopital de la Pitié-Salpétriere et l'autre, ce lundi
méme, en Belgique.

Au regard de I'importance du sujet, il me semblait important que
nous organisions également un cycle d’auditions en séance pléniere. C'est
dans ce cadre que nous avons le plaisir d’accueillir Mme Monique
Canto-Sperber, directrice de recherche au CNRS et membre du CCNE,
M. Bernard-Marie Dupont, médecin, juriste et professeur d’éthique médicale,
M. André Comte-Sponville, philosophe et essayiste et M. Jacques Ricot,
philosophe, chercheur associé au département de philosophie de 1'université
de Nantes.

Mme Monique Canto Sperber, directrice de recherche au CNRS,
membre du Comité consultatif national d’éthique.- A dire vrai, je ne
traiterai que d’un point, celui de 'ambiguité morale de la notion d’aide
active a mourir.

La loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 prévoit une sédation
profonde et continue jusqu’au déces des malades qui en font la demande et
qui présentent une affection grave et incurable, causant des souffrances
réfractaires aux traitements, avec un pronostic vital engagé a court terme.
Elle reconnait ainsi implicitement le droit du malade en fin de vie a recourir
a une aide a mourir sous supervision médicale.


http://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html
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Toutefois, la loi Claeys-Leonetti ne s’applique pas aux personnes qui
souffrent de maladies graves ou incurables, mais dont le pronostic vital n’est
engagé qu’a moyen terme. Elle ne concerne pas non plus les malades
dépendant d'un traitement vital, qui ne le supportent plus et veulent
I'arréter, au risque d’une survenue certaine du déces, mais seulement au
bout de quelques mois et souvent dans de grandes souffrances.

Il arrive que ces personnes, dans les deux cas que je viens de rappeler,
demandent de facon répétée qu’on les aide a mourir en dépit de "acces aux
soins palliatifs dont elles pourraient bénéficier. Ce sont la deux cas de fin de
vie qui devraient justifier une évolution de la législation actuelle.

En effet, la sédation profonde et continue que prévoit la loi Claeys-
Leonetti n'est envisageable que pour un malade qui se trouve dans les
derniers moments de sa vie. Il s’agit alors, si I’on peut dire, de hater la mort
qui surviendrait de toute fagon a bréve échéance. A 'inverse, le type d’aide a
mourir, dont il est question dans les débats actuels, correspond a une aide
active, pour reprendre le terme couramment employé - et qui ne l'est pas a
bon escient a mon sens, car la sédation n’a déja rien d’une aide passive.

Cette aide active a mourir, dont la convention citoyenne, la société et
différentes instances, y compris cette assemblée, débattent aujourd’hui, a
pour but, non pas de hater, mais de provoquer la mort d’un malade, qui
n’est pas encore a proprement parler au terme de sa vie.

Les raisons pour lesquelles une personne peut vouloir abréger sa vie
quand la maladie ne lui laisse aucun espoir de survie n’appartiennent qu’a
elle. En revanche, la question de savoir si, dans de tels cas, une aide pour
mourir peut étre permise par la loi ne peut faire abstraction du systeme
juridique qui est le notre, des principes moraux sur lesquels ce systeme est
fondé et de la déontologie médicale. C'est un tout indissociable, le socle
d’une société libérale.

N N

Dans la mesure ou une loi a venir sur l'aide active a mourir
toucherait a une situation humaine a laquelle de nombreux Francais ont déja
été confrontés dans leur entourage, familial ou amical, et a laquelle ils ont
sans doute déja réfléchi, il incombe au législateur, me semble-t-il, de justifier
sa décision aussi rigoureusement que possible, et pas seulement en se
référant au vote d’une assemblée représentative de la population francaise.

Deux formes d’aide a mourir sont en cause dans ce que je viens de dire.

I1 y a tout d’abord l'assistance au suicide ou suicide assisté - je
n’aime pas du tout cette expression, car il va de soi qu’il s’agit de malades
qui voudraient vivre. Il s’agit d’aider une personne a mettre fin a sa vie sans
souffrance, en lui fournissant les moyens de le faire. Concretement, cela
prendre la forme d’'un breuvage a avaler - c’est le cas par exemple en
Suisse - ou d’une sonde intestinale a activer - ce qui se pratique en Oregon -
lorsque les malades en phase terminale ou a un stade avancé de la maladie
ne parviennent plus a avaler.
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Il reste que, dans les cas que je viens d’évoquer, le malade, jusqu’au
dernier moment, c’est-a-dire jusqu’au moment ou la mort devient
irréversible, reste souverain. Il peut donc exprimer sa volonté d’utiliser ces
moyens, mais également celle d"y renoncer in extremis.

Par contraste avec ce que je viens de décrire, I'euthanasie consiste
dans le fait qu'un tiers donne la mort a une personne qui le lui a demandé, ce
tiers étant le plus souvent un médecin administrant une injection, acte qui
intervient dans la majorité des cas alors que la personne est inconsciente et,
donc, plus en mesure d’exprimer sa volonté au moment ou s’enclenche le
processus final et irréversible.

La différence entre ces deux types d’aide tient a ce que, pour le
suicide assisté, la personne se reconnait libre de ce qu’elle fait d’elle-méme
jusqu’au moment ultime et que, par ailleurs, elle se reconnait souveraine de
ce qu’elle fait elle-méme jusqu’au dernier moment. En outre, I’aide qui lui est
apportée et qui conduira a sa mort volontaire est une aide indirecte,
c’est-a-dire que I'on donne a la personne les moyens de mettre fin a ses jours,
moyens qu’elle peut utiliser ou pas jusqu’au dernier instant.

Dans de nombreux cas, la substance 1étale n’est pas administrée, les
malades préférant différer ce moment ou tout simplement y renoncer.

En revanche, pour ce qui est de I’euthanasie, il en va tout autrement,
ne serait-ce que parce que l'on peut imaginer qu'une euthanasie soit
pratiquée sur une personne encore consciente, qui ne peut simplement plus
du tout faire un geste. C’est un cas qu’il faudrait certes traiter a part.

Lorsque l'euthanasie concerne une personne inconsciente, ce qui
correspond a la situation traitée dans le rapport du Comité consultatif
national d’éthique, il est clair que le malade ne peut plus, au moment du
processus final, exprimer sa volonté, qui est d’une certaine maniere, le
dernier espace de sa liberté, le fondement de l'intégrité de la personne
humaine, de sa possibilité d’étre souverain sur ce qu’il s'impose a lui-méme.

Par ailleurs, l'intervention du tiers est directe : il s’agit d’administrer
la mort.

Les problemes juridiques que pose une éventuelle évolution de la loi
sur ces deux points, aussi bien pour I’euthanasie que pour le suicide assisté,
sont considérables.

Pour 1’euthanasie, c’est évident: le fait d’administrer la mort est
considéré dans notre code pénal comme un assassinat, méme si la personne
qui meurt est consentante, puisque cela ne constitue pas un fait justificatif.
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Les fondements de notre code pénal, ainsi que les principes
fondamentaux sur lesquels ce code est établi, a savoir la prohibition de tuer,
sont issus de prescriptions religieuses qui, dans le cas qui nous intéresse,
sont totalement laicisées. Il reste que cette prohibition de tuer est au
fondement de la notion d’intégrité personnelle et de respect de la personne
humaine, qui est elle-méme au coeur de notre conception libérale. Je ne peux
pas imaginer une société libre qui apporte la moindre nuance a ce principe
absolu et fondamental pour la dignité humaine.

Dans nos sociétés, le consentement et l'expression ultime de la
volonté constituent aussi un principe fondamental, que l'euthanasie, telle
que je l'ai décrite, lorsqu’il s’agit d’administrer la mort a une personne
inconsciente, tend a bafouer.

Les choses ne sont pas si simples que cela pour le suicide assisté.
Le fait de procurer a une personne les moyens de mettre fin a ses jours fait
'objet d"une jurisprudence qui tend a considérer cet agissement comme un
crime. Incontestablement, le fait de ne pas empécher une personne de se
servir des moyens de mettre fin a sa vie est un cas caractérisé de
non-assistance a personne en danger.

Mais, au moins dans le cas de 'assistance au suicide, est préservée la
souveraineté, la volonté de la personne, cet ultime espace de liberté, qui lui
laisse au dernier moment la possibilité de se servir ou pas des moyens de
mettre fin a ses jours.

Les raisons qui poussent une personne a le faire n’appartiennent
qu'a elle et ne peuvent pas étre jugées. Je ne prononcerai donc pas le
moindre jugement moral la-dessus, car cela a trait a la sphére la plus intime,
la plus personnelle de 1’étre humain.

En revanche, il me semble essentiel de préserver l'intégrité du choix
du malade a ce moment ultime, décision dont nous sommes collectivement
responsables, dont nos sociétés sont responsables. Or j'ai le sentiment que ce
principe pourrait étre en partie violé par une loi prévoyant d’étendre
I’euthanasie.

Pour finir, je citerai deux exemples.

Le premier concerne ces personnes qui veulent se marier au dernier
moment, pas tellement dans la perspective d’une vie commune, bien str,
mais simplement parce que, symboliquement, il est important pour elles de
contracter une union dans les derniers instants. Il est inimaginable qu'une
telle wunion puisse étre enregistrée ou officialisée, voire recue,
indépendamment du prononcé d’une volonté : on ne peut donc pas imaginer
qu'une telle union soit actée si 'une des deux personnes est inconsciente.
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Second exemple, celui d’une personne qui, devenue inconsciente, a
demandé a mourir, volonté que l'équipe médicale, confrontée a cette
situation, déciderait d’accomplir. Dans ce cas, il est incontestable que la
responsabilité médicale des médecins serait engagée - e ne vois pas
comment une loi pourrait faire abstraction de cette dimension. Il faudrait
alors définir des critéres précis, comme la demande maintes fois exprimée
par le patient de mourir ou le fait qu’il était impossible de faire autrement

que de donner la mort selon I'équipe médicale.

Ainsi, le risque que des décisions arbitraires soient prises serait
écarté : ce ne serait plus la volonté d'un seul médecin ou soignant qui
influerait sur la mort du malade, mais une délibération conduite en commun
au sein d’une équipe médicale. Il reste que cet acte ne peut pas étre considéré
comme allant de soi.

J’ai confiance en la sagacité des juges pour donner, dans ce type de
cas, des instructions particulieres, sans pour autant prononcer des poursuites
ou des sanctions pénales : il s’agit de signaler clairement qu’il y a la un type
d’actes qu’aucune loi ne peut légaliser.

Il est inutile d’adopter une loi sur I'euthanasie pour reconnaitre et
simplifier ce type de procés ou de situation, dont la fréquence est nettement
moindre, reconnaissons-le, que les cas dont on vient de parler de suicide
assisté ou méme d’euthanasie d’une personne consciente.

M. Bernard-Marie Dupont, médecin, juriste, professeur d’éthique
médicale. - C’est un plaisir de pouvoir débattre de maniere contradictoire et
sereine sur un sujet éminemment complexe.

J'affirme d’emblée qu’il ne faut pas légaliser ni dépénaliser, tout en
précisant que je ne roule pour aucune chapelle et aucun parti politique. Je
suis médecin hématologue et professeur d’université. J'ai eu la chance
d’apprendre a connaitre les soins palliatifs en Angleterre, puis en France et
au Canada.

Dans une société binaire, on oppose trop facilement les bons et les
méchants, ceux qui font de la technique et ceux qui font de 'humain, les pro-
euthanasie et les pro-soins palliatifs. En réalité, ce sujet est éminemment
complexe et mérite que 1’on s’attarde sur sa dimension médicale.

J'ai longtemps été professeur de philosophie dans l’enseignement
secondaire et supérieur: les questions de la vérité, de la limite, du
franchissement, de l'autonomie du sujet ou de son indépendance m’ont
toujours posé probleme. Je suis kantien, c’est-a-dire que je défends une
morale déontologique, exigeante, qui n'a pas forcément bonne presse
aujourd’hui.

Pour en finir avec mon parcours, je suis également avocat, spécialiste
des dommages corporels. La dimension juridique est également importante a
cet égard.
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Ce qui me frappe dans tous ces débats, qui ont le mérite d’exister en
dépit de leur complexité, c’est que tres souvent, trop souvent, on se contente
d’a-propos, d’approximations ou de comparaisons hatives avec les
expériences menées a I’étranger. En réalité, ce n’est pas si simple.

Je constate hélas que les médecins sont souvent mis en difficulté,
parce qu’on leur demande tout et son contraire.

Prenons le phénomene du « mourir », il fut un temps ot 'unité de
lieu, de temps et d’action dans la mort était saine : soit le patient était en en
vie, soit on faisait le constat de son décés. Par définition, la mort était
d’origine cardiovasculaire. Cet instant complexe du passage de la vie a la
mort, qui est une énigme encore aujourd’hui, était mis de coté. On se
contentait de constater la mort.

Or tout a basculé en 1959, lorsque deux internes francais, Pierre
Mollaret et Maurice Goulon, au cours d’un débat international, ont rapporté
les premiers cas de patients qu’ils avaient « maintenus » en vie grace a une
ventilation mécanique, c’est-a-dire un appareillage extérieur, a une époque
ou ce type de systeme n’existait pas encore. Ces jeunes médecins ont ainsi
prouvé que la mort n’était pas un phénomene aussi simple qu’on le pensait.

Aujourd’hui, il est possible de maintenir un patient en vie ou, en
tout cas, en survie au moyen d’un appareillage basique - c’est le principe du
défibrillateur par exemple. De fait, on a assisté en moins de soixante-dix ans
a une révolution de la définition de la mort: on est ainsi passé d'une
définition qui, pendant des siecles, a correspondu a une mort

cardiovasculaire, a celle d'une mort cérébrale. Le cceur n’est plus
qu’accessoire.

Mollaret et Goulon, sans le savoir d’ailleurs, ont donné naissance a
la réanimation médicale telle que nous la connaissons. Cette spécialité
médicale extrémement récente contribue certes a bien des progres, mais elle
a aussi abouti a des situations médicales auxquelles on n’avait pas "habitude
d’étre confrontés. C’est ce que j'appelle moi-méme un « purgatoire laic » ou
un no man’s land, le cas de ces personnes qui ne sont pas vraiment mortes,
mais qui sont silencieuses pour certaines, qui sont parfois simplement
victimes de paralysie, d’hémiplégie, de tétraplégie, ou qui, pour d’autres,
sont plus ou moins conscientes, avec des altérations plus ou moins graves et
plus ou moins étagées du tronc cérébral et du tronc cérébelleux.

Il faut avoir conscience que les médecins ont été mis devant ce fait
accompli, I'’émergence de progres technologiques qui permettent tous les
jours de soigner et de sauver nos proches, avec comme corollaire des
situations extrémement complexes - qu’elles soient anonymes ou
médiatisées, comme les affaires Vincent Humbert et Vincent Lambert, par
exemple.
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Je veux rappeler une donnée importante, qui est tout autant
médicale que philosophique : en maintenant en vie - ou en survie, je ne sais
pas comment le dire - certaines personnes, au moins artificiellement, on a
remplacé le temps de la mort par la durée, qui est souvent aussi celle de
I"agonie. La mort n’est plus ce passage tragique et angoissant : elle est vécue
comme un moment délayé, y compris dans les unités de soins palliatifs.

La science, pendant ce temps-la, a progressé. On est parvenu a
rendre chroniques un certain nombre de pathologies, qui étaient jusqu’a une
époque tres récente immédiatement mortelles. C’est le cas du cancer lorsque,
comme souvent, il est pris en charge suffisamment tot.

J'insiste aussi sur le fait que, dans notre société occidentale, la mort
s'est déplacée soit vers les hopitaux, soit vers les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Ehpad), soit vers les
plateaux techniques. En France, pres de trois personnes sur quatre risquent
de décéder dans une structure de type hospitalier, et pas a leur domicile.
Aussi seront-ils confrontés a un univers difficile, froid et quelque peu
déshumanisant.

Autre remarque importante, je trouve un peu curieux qu’en France
on applaudisse la médecine quand elle permet d’obtenir des résultats - on
demande aux médecins de guérir, de vacciner, de découvrir toujours plus -,
mais qu'on lui reproche certaines innovations qu’elle a contribué a
introduire, comme la réanimation médicale, qui peut tout et son contraire.
Les médecins seraient « jupitériens », verticaux, fermés a tout débat et a
toute collégialité. Alors, il faut reconnaitre que le paternalisme médical a
existé et que nous gardons certains réflexes par moment, mais je répondrai
aussi que la culture médicale est un fait a prendre en compte: en France,
pays plus latin que ne le sont les pays anglophones, régne en effet dans nos
hopitaux ce principe de verticalité, ce qui n’est pas pour autant irrémédiable.

Aujourd’hui, les patients en fin de vie bénéficient de nombreux
traitements. Cette dimension médicale est essentielle, i’y insiste. A chaque
fois que 1'on apporte des soins a ces malades, au travers d’une sédation par
exemple, je peux vous garantir que la frontiere est extrémement étroite entre
la prescription a visée antalgique et celle qui ne l'est pas. Il est souvent
extrémement difficile de trouver le point de rupture entre une décision prise
en vue d'une sédation, comme le prévoit la loi Leonetti, et '’euthanasie qui, je
le rappelle, suppose un accord au moins tacite entre le malade et une autre
personne.

Autrement dit, il est extrémement facile de franchir cette limite, sans
que l'on puisse réellement démontrer, le cas échéant, les intentions
homicides parfois réelles de certains soignants.
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Confronté a l'euthanasie en tant qu’acteur et praticien de soins
palliatifs, je peux vous dire que jai presque toujours décelé, parmi les
dizaines, voire les centaines de personnes que j’ai pu assister, une souffrance
existentielle, c’est-a-dire philosophique. L’angoisse devant la fin de vie est
réelle.

Aujourd’hui, d’une certaine maniere, on demande aux soignants une
réponse médicale a une question philosophique. Or le probleme n’est
d’abord ni médical ni juridique, mais existentiel : le sens de la vie, du
passage, I'instant de la mort dépassent largement le seul cadre du droit ou
de la médecine.

Que l'on soit du coté des personnes qui militent pour le droit a
mourir ou du co6té des personnes favorables aux soins palliatifs, il faut
admettre que 1'on ne parviendra pas a résoudre le probleme seul dans son
coin. Il convient par conséquent de sortir de cette opposition binaire.

Pour terminer, je paraphraserai un passage du fascicule numéro 70
du Jurisclasseur civil relatif a la mort du doyen Bernard Beignier, professeur
de droit civil a Toulouse : la mort en tant que telle doit rester un phénomene
a-juridique.

En tant que praticien des soins palliatifs, ayant une vision concrete
des choses, je pense qu’il faut apporter une réponse aux phénomenes récents
que sont le manque de places dans les Ehpad, l'essor des maladies
neurodégénératives, le vieillissement de la population. Nos concitoyens
auront de plus en plus de mal a se faire soigner, a trouver des structures, des
médecins, des hopitaux dignes de ce nom. Que faire des personnes agées ?

En dépit de la loi Leonetti, il est aujourd’hui extrémement facile de
faire disparaitre quelqu’un sans méme lui avoir demandé son avis. Je crains
que, demain, si on légalise 1’euthanasie, il n’y ait plus d’interdits.

Pour ma part, suivant en cela 'avis 63 du CCNE de janvier 2000, je
suis favorable au maintien de l'interdit fondamental du « donner la mort »
pour des raisons médicales. En revanche, je plaide pour la création d’une
instance qui examinerait les exceptions a ce principe. Mais j'y insiste, ces
exceptions ne feront que confirmer la regle.

Je suis en désaccord avec Mme Canto-Sperber sur un point:
I"autonomie n’est pas 1'indépendance. Le droit, ce sont des obligations qui
engagent les deux parties. C'est une liberté fondamentale que de dire que
I'on veut mourir ; en revanche, cette demande, ce choix engage la partie
adverse, 1'équipe soignante. Le patient n’est pas indépendant : il s’inscrit
dans une histoire, une temporalité qui fait de lui un sujet autonome mais
dépendant, c’est-a-dire en lien avec les uns avec les autres.

Il y a des droits de la mort, mais je ne pense pas qu’il y ait un droit a
la mort. Il n"existe surtout pas un droit d’exiger des soignants qu’ils donnent
la mort, parce qu'un patient aurait décidé de mourir.
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M. André Comte-Sponville, philosophe, essayiste. - Merci de
m’avoir invité. Je suis venu vous offrir un livre dont je suis 'auteur et qui
s’'intitule La clé des champs et autres impromptus. Le premier article de ce
recueil concerne notre débat, puisqu’il porte sur l'euthanasie et le suicide
assisté. Son titre est un clin d’ceil a Montaigne, la clé des champs signifiant le
droit de s’en aller.

Je crois comme Montaigne, comme tous les Anciens, grecs et latins,
et comme la plupart des penseurs non religieux aujourd’hui, que le droit de
mourir, y compris volontairement, fait partie des droits de 'homme, méme
s’il est tout de méme beaucoup moins important que le droit de vivre, et
surtout beaucoup plus facile a assurer.

Le Sénat, lorsqu’il se préoccupe des moyens de vivre dignement de
nos concitoyens, effectue un travail trés compliqué. A coté, le droit de mourir
est d’une assez grande simplicité, me semble-t-il.

J'ai été membre du Comité consultatif national d’éthique au début
des années 2000. Je connais tous les arguments sur la fin de la vie, et je peux
vous garantir qu’ils n"ont pas changé en vingt ans. En réalité, le sujet n’est
pas si complexe que cela, méme si juridiquement, il peut soulever un certain
nombre de difficultés.

Le droit de vivre est plus important que le droit de mourir. La mort
volontaire n’est pas du tout la liberté supréme, comme certains le
prétendent, mais la liberté ultime. Deés lors que 'on aime la liberté, on a
envie d’étre libre jusqu'au bout, ce qui peut supposer, parfois, la mort
volontaire.

Il ne s’agit pas du tout, malgré ce qu’en a dit notre Président de la
République, du grand combat entre Eros et Thanatos, formule un peu
inquiétante dans la bouche d’Emmanuel Macron, car cela laisserait entendre
qu’il y a, comme ’avance Freud, d'un c6té, la pulsion de vie et, de 1'autre, la
pulsion de mort. Evoquer a propos de la fin de vie un tel combat pourrait
laisser croire qu’il y a, d'un coté, ceux qui sont pour la mort et qui sont donc
favorables a I’euthanasie et, de I'autre, ceux qui sont pour la vie et qui y sont
donc opposés.

Mais bien str que non ! Personne n’est pour la mort, tout le monde
est pour la vie ! Nous sommes tous pour la vie et la liberté. La question de
pouvoir mettre librement fin a sa propre vie est donc ouverte.
Personnellement, je pense que le droit d’y mettre fin, je le répéte, fait partie
des droits de I'homme.

Ce que je connais de mieux en la matiere est un alexandrin de
Mallarmé, qui parle de ce « peu profond ruisseau calomnié la mort ». Cette
derniere n’est pas un océan infini. En réalité, ce n’est méme presque rien -
surtout pour moi, qui suis athée -, voire moins que rien, comme le disait
Lucrece : c’est le néant. Je demande simplement a ce que chacun ait le droit
de décider lui-méme de sa mort dans certaines circonstances.
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Souvenez-vous du cas Vincent Humbert, ce jeune homme de vingt
ans, paralysé des quatre membres, aveugle, muet, ne pouvant plus bouger
que le pouce de la main gauche, qui a supplié sa mere de 1'aider a mourir.
J'aurais fait comme lui et comme elle. Des lors qu’il voulait mourir, de quel
droit lui interdire de le faire ? Le jeune Vincent Humbert n’était pas en fin de
vie. Autrement dit, il ne relevait pas de la loi Leonetti. Etait-ce pour autant
une raison pour 'empécher de mourir ?

Mon ami Roland Jacquard, journaliste, et également mon premier
éditeur, s’est suicidé a 1’age de 80 ans. Il n’était pas handicapé, mais il estimait
qu’il avait assez vécu et a décidé d’en finir. Grace a 'un de ses amis, il a pu
mourir quand il I'a décidé. Tant mieux pour lui, mais tout le monde n’a pas la
chance d’avoir un ami : on a donc parfois besoin de I'aide d"un médecin.

Il y a aussi le cas de la maladie d”Alzheimer. J'ai en téte I'exemple de
mon pere, qui souffrait de cette maladie, et a qui 'on a « offert » entre cing et
dix ans de vie supplémentaire au service de gérontologie de I'hopital de
Vaugirard. Personnellement, j'ai trois enfants : si je peux éviter a mes enfants
le poids énorme, la souffrance, le souci d’avoir un pére atteint d’Alzheimer
pendant cinq ou dix ans, je le ferai en choisissant de mourir. C’est une
question difficile, mais le droit au suicide fait partie des droits de I’homme, y
compris quand on est atteint des premiers signes de cette maladie.

Ce droit suppose deux garanties.

D’abord, il faudra évidemment établir une clause de conscience, de
telle sorte qu’aucun médecin, aucun soignant ne soit jamais obligé de donner
la mort ni d’aider quiconque a mourir, si c’est contraire a ses valeurs morales
ou religieuses. Une telle clause de conscience a été mise en place dans le
cadre de la loi Veil sur I'interruption volontaire de grossesse (IVG). Bien loin
d’en empécher la légalisation, cette clause 1’a rendue possible. Je ne vois pas
pourquoi il en irait autrement de ce que jappelle I'IVV, l'interruption
volontaire de vie.

Ensuite, il faudra bien str distinguer - je rejoins en cela Monique
Canto-Sperber - le suicide assisté et 1’euthanasie. Le suicide assisté suppose
que le patient prenne lui-méme le comprimé, la substance ou le breuvage
létal qui mettra fin a sa vie, ou qu’il appuie lui-méme sur la pompe
actionnant la perfusion qui lui enverra le produit létal dans les veines;
I’euthanasie, elle, implique qu'un tiers, le plus souvent un médecin,

accomplisse 1'acte 1étal.

Ce n’est pas du tout la méme chose. Les médecins me disent souvent
qu’ils n‘ont pas fait ce métier pour tuer des gens. Je les comprends
parfaitement, d’autant que nous ne sommes pas tous du méme c6té de la
seringue, si je puis dire. Pour les patients, I’euthanasie ou, éventuellement, le
suicide assisté correspond a un service que I'on demande. Pour le médecin,
le soignant, ce n'est pas un service, mais un homicide, car c’est lui qui
manipule la seringue ! Je comprends tout a fait que les médecins soient pour
le moins réticents.
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Dans tous les cas ot le suicide assisté est possible, il faut bien str le
préférer a I’euthanasie, parce qu’il évite de faire supporter a un tiers cet acte
d’homicide. Or ce suicide assisté est presque toujours possible -
probablement dans 90 % a 95 % des cas. Dans les quelques cas ou cela ne
I'est pas - celui du jeune Vincent Humbert, par exemple -, il faut que les
patients puissent requérir légitimement I’euthanasie.

Je pense par conséquent qu’il faut 1égaliser a la fois le suicide assisté
et l'euthanasie, tout en indiquant que, dans tous les cas ou les deux
modalités seraient techniquement possibles, il faut privilégier sans aucune
hésitation le suicide assisté.

Je ne m’attends pas a ce qu'une loi sur le sujet soit consensuelle,
parce que cela est impossible. Souvenez-vous de la loi Veil: le probléeme
moral posé par I'avortement était alors infiniment plus grave que celui que
souleve le suicide assisté, qui n’a trait qu'a sa propre personne, tout
simplement. C’est d’ailleurs ce qu’écrit Montaigne dans ses Essais: en
substance, on n’est pas un meurtrier quand on met fin a sa vie. C'est
pourquoi la question du suicide fait partie des libertés, non pas suprémes,
encore une fois, mais ultimes.

Deés lors, ne cherchons pas un consensus, mais un apaisement. La loi
Veil est tres éclairante de ce point de vue. Rappelez-vous le climat de
tension, de drame et d’injustice vis-a-vis de Mme Veil, dans lequel ce débat
s’est déroulé. Certaines personnes fort respectables sont encore opposées
aujourd’hui a 'avortement, a sa légalisation ou a sa dépénalisation, mais le
débat est désormais serein.

Une loi légalisant l'euthanasie et le suicide assisté, loi qui, par
définition, ne sera pas consensuelle quand elle sera votée, pourrait favoriser
un apaisement que, pour ma part, jappelle de mes voeux.

M. Jacques Ricot, philosophe, chercheur associé au département de
philosophie de 'université de Nantes. - Je vous remercie de nous offrir la
possibilité de dialoguer, parce que, finalement, ces occasions existent, mais
ne se concrétisent pas comme il le faudrait. Je le dis parce qu’il m’est arrivé
de croiser André Comte-Sponville lors de colloques au cours desquels nous
avons traité, et 'un et 'autre, de la question du suicide, qu’il m’est arrivé
également de lire Monique Canto-Sperber ou Bernard-Marie Dupont, mais
que nous n’avons jamais vraiment eu la chance - c’est un vrai regret de ma
part - d’échanger nos arguments de maniere sereine et apaisée.

Je ne suis pas un soignant, et encore moins un législateur, mais un
simple philosophe. Depuis plus de trente ans en outre, je fréquente de facon
quasi hebdomadaire les services hospitaliers, les services de soins palliatifs -
jai été pendant dix-sept ans membre du comité d’éthique du CHU de
Nantes. Etant moi-méme bénévole d’accompagnement, je rencontre les
personnes en fin de vie, ainsi que beaucoup de soignants, et j'apprends
énormément a leur contact.
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Durant huit ans, je me suis interdit de prendre la parole
publiquement ou d’écrire quoi que ce soit sur cette question, qui était déja,
dans les années 1990, fortement idéologisée. II m’a fallu fréquenter les
services, revétir parfois la blouse blanche pour oser balbutier un certain
nombre de réalités, que j'ai apprises a coté de ceux qui sont au contact
régulier, quotidien, des personnes en fin de vie. Il m’a fallu huit ans pour
entrer dans la complexité du sujet.

J'aimerais vraiment que tous ceux qui parlent aujourd’hui haut et
fort de cette question fassent cette méme expérience, j'allais dire, d’humilité,
qui ne consiste pas seulement a examiner des arguments, mais a connaitre de
I'intérieur ce qui se joue dans cette alliance thérapeutique si singuliere et
étrange, et qui est, pour moi, et de loin, la source d’enrichissement et
d’instruction la plus élevée.

Ce n'est pas la premiere fois que des parlementaires m’invitent a
réfléchir avec eux. J'ai énormément appris aux cotés de deux d’entre eux,
avec lesquels je suis resté en contact: d'une part, le député de droite Jean
Leonetti ; d’autre part, le député communiste Michel Vaxes, mort en 2014.
Nous étions en accord absolu sur ces questions, alors méme que ce dernier
parlait, s’agissant de la légalisation de donner la mort, de «rupture
civilisationnelle ».

Je ne vois pas comment une société peut instituer un droit de
I’homme qui serait le droit au suicide. Les bras m’en tombent,
philosophiquement et juridiquement parlant. Bien entendu, c’est une libert¢,
que Montaigne honore par ses beaux textes sur la «clé des champs », une
liberté individuelle comme le disent les juristes, mais cela n’est pas un droit.

J'ai beaucoup apprécié la différence éthique faite tout a I’heure entre
le geste euthanasique et le geste qui consiste a fournir un poison mortel a
quelqu'un. Il s’agit de deux choses bien différentes, et je suis bien content
d’avoir entendu André Comte-Sponville le dire ainsi, d’autant que j’avais cru
lire que, pour lui, I'’euthanasie n’était qu'une assistance médicale au suicide.
Ce n’est pas ce qu’il vient de déclarer, et je m’en réjouis.

La semaine derniére, j'étais en visioconférence avec des médecins
autrichiens - I"Autriche a légalisé le suicide assisté il y a un an. IIs m’ont
livré le témoignage, la preuve que le suicide assisté et I’euthanasie étaient
deux choses bien distinctes. Aujourd’hui, ces médecins, comme la société
autrichienne dans son ensemble, sont tout a fait hostiles a une légalisation de
I"euthanasie. IIs admettent le suicide assisté, mais refusent 1’euthanasie avec
la derniére énergie, y compris dans ces cas extrémes ou le malade n’aurait
pas les moyens de porter lui-méme le poison mortel a la bouche.

C’est d’ailleurs ce qui se passe dans la dizaine d’Etats américains qui
ont légalisé le suicide assisté : le médecin est épargné de ce genre de geste
létal. S'il commettait cet acte, il serait sanctionné par les tribunaux.
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L’euthanasie et le suicide assisté sont deux choses différentes. Dans
un récent article, le juriste Yves-Marie Doublet indique que le suicide assisté
concerne 0,6 % des cas de mort assistée dans I'Etat de I'Oregon, alors que
dans les pays qui ont légalisé 1’euthanasie - Canada, Belgique, Luxembourg,
Pays-Bas et Espagne - la proportion d’euthanasies est quatre a cinq fois plus
élevée que celle de suicides assistés, voire sept a huit fois plus, si 'on tient
compte des euthanasies non déclarées. Selon les législations en vigueur, les
dynamiques sont différentes.

D’abord, qu’est-ce que soigner veut dire ?

Je m’étonne d’entendre dire que l’euthanasie serait un soin.
D’ailleurs, c’est non pas une affaire de dignité - il faut arréter d’employer ce
terme falsificateur, comme l'a rappelé M. Comte-Sponville -, mais de liberté.

I1 nous faut trouver un consensus sur les termes employés. C’est une
question d’ordre non seulement lexicographique, mais également d’éthique.
Soigner, c’est guérir quand c’est possible et soulager toujours. Selon
I'Organisation mondiale de la santé (OMS), donner la mort n’est pas un soin.
L’euthanasie n’est effectivement pas un soin, car elle ne complete pas
I"accompagnement médical, mais l'arréte ; elle ne succede pas aux soins
palliatifs, mais les interrompt ; elle ne soulage pas le patient, mais 1’élimine.
Soulager la souffrance, ce n’est pas faire disparaitre le souffrant, comme
I"écrivait déja en 1938 Bernanos dans Les Grands Cimetieres sous la lune.

En février dernier, treize organisations, qui rassemblent quelque
800 000 soignants, notamment ceux qui se trouvent au contact régulier de la
gestion de la fin de vie, ont appelé a « laisser le monde du soin a I'écart de
toute implication dans une forme de mort administrée ». Une telle pratique
contredit en effet le sens qu’ils essayent de donner a leur fonction. Toujours
selon elles, «une légalisation d'une forme de mort médicalement
administrée emporterait une modification essentielle de 1'éthique soignante,
en changeant le sens du mot soin ». Disciples de Socrate, philosophes ou
non, nous devons étre attentifs au sens des mots que nous utilisons. Puisse le
législateur ne pas appeler «soin » un tel geste qui contredit le soin. Cela
reviendrait a changer profondément le sens du métier de soignant, alors
méme qu’il est difficile de recruter, de former et d’accompagner.

J'apprécie que la clause de conscience spécifique soit envisagée, si
I’évolution législative allait dans le sens que beaucoup de personnes
souhaitent. Je précise que ce n’est pas la méme chose que l'objection de
conscience, que 1'on trouve a l'article 47 du code de déontologie médicale.
Sur le plan juridique, elles n"ont pas la méme solennité : la premiere dépend
du législateur, la seconde reléve du reglement, qui est plus facilement
modifiable. Du reste, personne ne semble contester 1'idée d’instaurer cette
clause de conscience.
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A Toccasion d’une invitation a une conférence organisée par les
responsables de quarante Ehpad et autres établissements médico-sociaux
- ce ne sont ni des religieux ni des élus, mais des gens de terrain -, j'ai
entendu leur souhait d’individualiser la clause de conscience et de la voir
s’appliquer a leurs institutions. Selon eux, en effet, il leur appartient de dire
a chaque patient, au travers d’une charte, que leur vie compte. D’ailleurs, il
n'y a pas, semble-t-il, beaucoup de demandes persistantes d’euthanasie au
sein de leurs établissements.

Selon le responsable de la maladie de Charcot a 1’hopital de
Bordeaux, sur trois cent soixante malades, seule une personne a persisté a
demander I'euthanasie. Je peux témoigner également de situations difficiles,
mais beaucoup plus rares, a I'instar de celles dont les médias s’emparent. Le
législateur doit-il pour autant se laisser impressionner par le discours
médiatique, qui va dans le sens du spectacle et de I'émotion ?

J'en viens, ensuite, a ma seconde question: qu’est-ce qu'un
législateur ? Je ne vous ferai pas la lecon - votre métier est noble et difficile -,
mais j'exprimerai simplement plusieurs affirmations. Le droit pénal a non
pas simplement une fonction répressive, mais également expressive et
symbolique. A ce titre, il a pour objet de traduire les valeurs d’une société.
Aussi, est-il bien utile de céder a la « fureur de légiférer », pour reprendre
I’expression de M. Badinter ?

En effet, n'est-il pas tout aussi noble de dire que, dans certaines
circonstances, le législateur doit s’abstenir, comme le suggérait le doyen
Beignier ? La société n'a pas pour fonction de garantir les moyens de se
suicider. Moi-méme, je ne sais pas ce que je ferais dans une telle situation,
peut-étre céderais-je, par amour ou par amitié, a une telle sollicitation. Pour
autant, je ne souhaite pas que la loi soit modifiée parce que je l'aurais
transgressée. Si tel était le cas, il faudrait que je rendre compte de mon acte,
qui serait, je 'espeére, jugé avec indulgence par le tribunal civil et par celui de
ma conscience. Du reste, pour Georges Canguilhem, médecin et philosophe,
« en ces affaires compliquées, out quelquefois le médecin se trouve seul a seul
avec son patient, il est nocif de 1égiférer ».

J'aimerais également mentionner une remarque de Portalis, selon
laquelle, dans un siecle, seules trois ou quatre lois sont destinées a perdurer.
Or il y a déja eu quatre lois - le 9 juin 1999, le 4 mars 2002, le 22 avril 2005, et
le 2 février 2016 -, en a peine dix-sept ans, et une cinquiéme est envisagée ;
laquelle va perdurer ? « Ne légiférez qu'en tremblant », disait le doyen
Carbonnier, un autre grand juriste. Le législateur doit aussi savoir se retenir.

La loi doit étre générale, ainsi que 1'a démontré Aristote. Si elle entre
dans les détails, ce n’est plus une loi. Fallait-il aller plus loin que la
formulation initiale de l'article 1¢r de loi Claeys-Leonetti, selon laquelle les
actes médicaux «ne doivent pas étre poursuivis par une obstination
déraisonnable » ? Le législateur I'a cru bon, en ajoutant, lorsque les
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traitements « apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet
que le seul maintien artificiel de la vie ». Ainsi rédigé, l'article de loi ne
permet pas le jugement déontologique du médecin ou judiciaire du juge.
D’ailleurs, n’assistons-nous pas a une confusion entre le judiciaire et le
juridique ? Il faut donner leur place aux jugements judiciaires, éthiques et
médicaux.

Paul Ricceur est, a ma connaissance, le seul grand philosophe de la
fin du XXe siecle et du début du XXIe siecle a avoir cherché a connaitre de
I'intérieur la problématique de la fin de vie - il a encadré des theses sur les
soins palliatifs. Ce débat semble opposer la revendication autonomiste
d’individus a la difficulté de ’entendre, alors qu’il faut toujours que tel soit
le cas.

L’article L.1111-4 du code de la santé publique, issu de la loi du
4 mars 2002, indique que « toute personne prend, avec le professionnel de
santé et compte tenu des informations et des préconisations qu’il lui fournit,
les décisions concernant sa santé ». C’est bien la personne qui, ultimement,
doit consentir a ce qui lui est proposé, qu’il s’agisse d’examens diagnostics
ou de traitements. Tel est, selon moi, le point le plus important du code de la
santé publique.

L’important est non pas de dire que I'on est passé d’un paternalisme
médical a un consumérisme médical, ou le patient déciderait souverainement
de ce qui est bon pour lui, mais d’affirmer que nous sommes dans une
alliance thérapeutique, comme en témoigne le texte rédigé par les treize
organisations, auquel jai fait précédemment référence. Lorsque la culture
palliative est bien avancée, lorsque la formation est bien faite, seulement
0,3 % des personnes concernées, selon la seule étude chiffrée que je
connaisse, persistent a demander l’euthanasie. Certes, pres de 90 % des bien
portants sont en faveur de la légalisation de 1’euthanasie, mais seuls 0,3 % de
ceux qui sont dans cette situation la réclament.

Interdire, ce n’est pas empécher. Il ne faut pas que la loi se méle de
trop de choses. Il faut laisser faire la conscience morale et le jugement du
juge.

Ma boussole est la citation suivante de Paul Ricceur: «S’il faut
avouer que les pratiques clandestines d’euthanasie active sont inéradicables
et si I’éthique de détresse est confrontée a des situations ot le choix n’est pas
entre le bien et le mal, mais entre le mal et le pire, méme alors le 1égislateur
ne saurait donner sa caution.» Je précise auparavant qu’il y a plus
d’euthanasies clandestines en Belgique qu’en France proportionnellement a
la population. Paul Ricceur ajoute : « A-t-on oublié la réflexion d’Aristote sur
’équité confiée au sage lorsque la loi, trop abstraite et trop générale, ne peut
plus prononcer une parole de justice dans une situation concrete marquée
par 'urgence et la détresse ? »
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Enfin, je citerai les propos écrits par Chesterton -jai placé cette
citation en épigraphe de ma préface au livre Euthanasie, l'envers du décor -
dans un livre sur 'eugénisme, paru en 1922 : « une loi produit toujours des
fruits, bien au-dela de ce qu’elle avait cru circonscrire au départ ». Cela
pourrait s’appliquer aujourd”hui.

En répondant a une demande qui émane du corps social et non pas
de la majorité des personnes confrontées a une telle situation, on crée une
offre. Comment pourrais-je continuer a donner le gott de vivre a ma meére,
qui lit la presse, et ainsi faire mon devoir de fils, en lui montrant toute mon
affection ? Je crains que la normalisation des esprits, qui est en cours au
Canada en particulier, ou 7 % des déces sont pratiqués par euthanasie, ou en
Belgique, ou les restrictions au départ sont levées les unes apres les autres,
nous fasse entrer dans une civilisation qui n’est pas celle que Michel Vaxes -
un athée de gauche - appelait de ses veceux. Il faut faire attention a
I'imaginaire que nous sommes en train de mettre en place et aux
modifications de nos représentations.

Mme Brigitte Micouleau. - Monsieur Comte-Sponville, vous avez
récemment écrit que dans certaines circonstances le droit au suicide devrait
étre garanti. Aussi, comment établir clairement les situations dans lesquelles
le suicide assisté pourrait devenir légal ?

Une grande majorité de nos concitoyens serait favorable a
I'’euthanasie, mais est-ce également le cas du corps médical et des
enseignants ? Si notre législation évolue, vous estimez que la clause de
conscience serait indispensable, mais ne sera-t-elle pas invoquée par une
majorité de soignants ?

M. Philippe Mouiller. - Qui dit droit a mourir dit obligations.
Quelles sont donc les obligations qui peéseraient sur 1'Etat, voire sur les
sociétés privées, en matiere d’organisation, de formation -je pense a
I’accompagnement psychologique des médecins -, d’assurance, et de risque
contentieux ? Il faut imaginer 1'ensemble des scénarios qui découlent de la
légalisation du droit a mourir, dont 'interprétation peut varier, entre ce qui
est écrit dans la loi et ce qu'ont précisé les services administratifs. Jusqu'ou
irons-nous ?

Les partisans de ce droit illustrent souvent leur propos a partir de
cas extrémes, qui ne représentent que peu de personnes. Deux expressions
reviennent toujours: souffrir et étre une charge pour la famille.
Premierement, nous comprenons la souffrance physique d’une personne en
fin de vie, mais la souffrance psychologique, qui existe, souleve la question

de la motivation: a quoi renvoie cette souffrance? De qui est-ce la
souffrance ?
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Deuxiemement, la légalisation d’un tel droit reviendrait a modifier
les principes juridiques et fondamentaux de notre société, pour que la
personne qui vieillit ne se considere plus comme une charge pour sa famille !
D’ailleurs, de quelle nature serait cette charge? Morale, matérielle, et
pourquoi pas financiére ? Instaurer un droit de ne plus étre une charge
souleve des questions fondamentales pour notre société. Si tel était le cas, ce
serait plutot effrayant.

Mme Victoire Jasmin.- Dans les conditions actuelles de
fonctionnement des hopitaux -les moyens humains et matériels sont
quasiment inexistants -, les démarches s’apparentent quelquefois a des
maltraitances sanitaires - je pense a l'utilisation du Rivotril ou aux sédations

permises en dehors de tout protocole.

Aujourd’hui, il est tres difficile de prendre des décisions en la
matiere et d’appliquer des procédures dans les hopitaux. Or je m’interroge,
car dans mon département la population est de plus en plus vieillissante ;
est-ce que les personnes concernées ont véritablement d’autres choix que
ceux que vous préconisez ?

Mme Jocelyne Guidez. - Que pensez-vous de l'accompagnement
actuel des familles au moment ot I'un de leurs membres est sur le point de
les quitter ?

Quelque vingt-quatre départements sont dépourvus d’une unité de
soins palliatifs. Par conséquent, une personne qui a perdu sa téte ne peut pas
partir en toute dignité. Pour les familles, c’est désastreux. Aussi, comment
pourrait-on garantir I’acces de chacun a un accompagnement a la fin de vie,
quels que soient leur pathologie et leur lieu de vie ?

Ne faudrait-il pas étre capable de faire respecter la loi Claeys-
Leonetti avant d’envisager de légaliser ’euthanasie ?

Mme Catherine Deroche, présidente. - Restons-en a 1’aspect
philosophique. Des tables rondes de juristes et de médecins auront lieu par
la suite.

Mme Laurence Cohen. - Le sujet est délicat, car nous intervenons en
tant que législateurs sur une question qui releve de l'intime. Au sein du
groupe CRCE, et c’est sans doute aussi le cas dans les autres groupes
politiques, notre position ne peut étre que plurielle. L'enjeu n’est pas
idéologique, mais religieux dans une certaine mesure ou de conviction
lorsqu’on est athée.

Faut-il vraiment légiférer sur ce sujet ? On légifere de plus en plus et
je m’interroge sur le bien-fondé de cette tendance. Toutefois, il est vrai qu’il
faut un cadre si I'on veut éviter les dérives. En outre, il peut arriver que 1'on
doive accompagner un proche et que 1’on se trouve confronté a la situation

douloureuse de ne pas pouvoir répondre a ce qui est en réalité un appel a
"aide.
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Je souscris aux propos de Victoire Jasmin sur l'insuffisance des
moyens pour les soins palliatifs. Quand une personne demande a mourir et
qu’on ne peut lui répondre qu’en adoucissant sa fin, mais en faisant perdurer
ce temps percu par elle comme extrémement long, le sentiment
d’impuissance est terrible pour ceux qui 'accompagnent et la douleur est
bien plus forte encore pour la personne qui va partir.

I1 faut donc légiférer. Il s’agit d"une liberté que nous devons laisser a
chacun, tout en veillant a créer les conditions de 1'égalité face a elle : telle est
ma conviction.

D’apres mon expérience sur le terrain, la loi Claeys-Leonetti est
particulierement peu connue. Elle n’est pas appliquée et cela pose probleme.

M. Laurent Burgoa. - En tant que législateurs, nous devons garder a
'esprit que la loi est générale. La fin de vie est un sujet qui releve de I'intime
et qui ne recouvre que des cas particuliers sur lesquels on ne peut pas
généraliser.

Dans notre société, on a tendance a confondre la loi et la morale, ce
qui me conduit a poser deux questions : toutes les lois sont-elles morales ? La
morale doit-elle toujours étre légalisée ?

M. Alain Milon. - Les parlementaires sont indemnisés pour faire la
loi et pas pour multiplier les textes : je souscris a ce qui vient d’étre dit. Le
premier article de la loi Claeys-Leonetti, issu d’"un amendement présenté au
Sénat, prévoit que l'on installe des services de soins palliatifs sur tout le
territoire national. Or il se trouve que, si ces services se déploient désormais
un peu partout, les soins palliatifs ne sont pas mis en place comme il le
faudrait : en effet, ils devraient intervenir dans I'accompagnement du patient
depuis le début de sa maladie et non pas simplement a la fin de sa vie. Si
c’était le cas, on éviterait sans doute les problémes qui se posent aujourdhui
sur ’euthanasie et la fin de vie.

Vous avez différencié a juste raison le suicide assisté et I’euthanasie.
Toutefois, comment étre certain que le demandeur dispose de la plénitude de
ses moyens intellectuels ?

Il me semble que nous sommes en train de subir la « dictature » de la
philosophie, méme si le terme est sans doute un peu fort. Pourquoi opposer
la dignité et la liberté ? En tant que médecins, nous avons la liberté de tuer,
mais en avons-nous la dignité ?

M. Olivier Henno. - Lors de I'examen de la loi bioéthique, j'avais
été bouleversé par le propos du professeur Delfraissy selon lequel on meurt
mal en France. La question des soins palliatifs se pose, en particulier a
domicile.
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S’il faut prendre en compte les enjeux de la souffrance et de la
charge, il ne faut pas non plus négliger ceux de la dignité et de 'autonomie.
Le regard que nous portons sur la mort semble évoluer: on en arrive a
craindre moins la mort que la vie sans autonomie et sans dignité. La loi
Claeys-Leonetti permet a certains malades de partir dans la dignité : celui
qui souffre d’une insuffisance respiratoire pourra demander que l'on arréte
le respirateur, mais cela ne sera pas forcément possible dans d’autres
situations. D’ou la décision que prennent certains de se rendre en Belgique
ou en Suisse: c’est alors la question de l'égalité qui se pose, car tout le
monde n’a pas les moyens de faire ce choix.

En tant que philosophes, considérez-vous que notre regard sur la
mort est devenu plus tranquille? N’y a-t-il pas un changement
anthropologique qui est a 1'ceuvre, certaines personnes préférant la mort
tranquille non pas pour éviter la souffrance ou la charge, mais pour
préserver leur dignité et leur autonomie ?

Mme Annick Jacquemet. - Je suis élue du département du Doubs,
celui de la députée Paulette Guinchard, qui a toujours été opposée a l'aide
active a mourir et au suicide assisté. Toutefois, quand elle a elle-méme été
confrontée a la maladie, elle a choisi de partir a I'étranger pour qu’on I'aide a
finir ses jours dans les conditions qu’elle avait choisies. Il me semble, comme
I’a dit M. Comte-Sponville, qu’il s’agit d’une « liberté » et d’un choix que I'on

peut donner a certaines personnes qui souhaitent partir comme elles
I’entendent.

Les personnes dépendantes peuvent sentir qu’elles sont une charge
pour leur famille ou leur entourage. Comment les médecins parviennent-ils a
distinguer ce qui reléve dun souhait réel de mourir et la volonté de ne pas
étre une charge pour la famille et la société ?

A Bruxelles, une jeune fille de 23 ans a demandé une aide a mourir a
la suite d'un fort choc émotionnel qui lui a causé des problemes
psychologiques. Comment éviter les dérives, alors que les souffrances

psychiques sont sans doute plus difficiles a identifier que les souffrances
physiques ?

Mme Monique Canto-Sperber. - Le cadre de mon intervention était
défini trés précisément : il s’agissait de savoir si la loi Leonetti pouvait étre
complétée ou reprise dans le cas spécifique de personnes affectées par des
maladies graves et incurables et qui ne sont pas au terme de leur vie, de sorte
que l'application d'une sédation profonde ne peut pas valoir. Si ces
personnes souhaitent arréter leur traitement avec un pronostic fatal a court
terme ou bien si elles souhaitent étre aidées dans une démarche finale, cela
s’'inscrit clairement dans un accompagnement de fin de vie pour raison
médicale.
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Certes, la question des souffrances psychologiques, tout comme
celles de I'accompagnement des familles ou des soins palliatifs, est tres
intéressante. Mais je me suis placée dans 1’hypothése selon laquelle les
personnes concernées par mon propos avaient acces aux soins palliatifs. Tel
est donc le cadre de notre réflexion sur la nécessité d’une proposition de loi.

J'ai été tres sensible aux remarques que vous avez faites, en tant que
législateurs, sur I'obligation de minimalisme en matiere de loi. En effet, quand
les textes sont trop nombreux, cela contribue a rendre la loi impuissante et
maximise le risque de contradiction. En outre, il faut éviter de proposer un
autre texte, alors qu'une loi existe déja et n’est pas appliquée. Quoi qu’il en
soit, si un nouveau texte devait étre examiné, il est certain que sa cohérence
avec 'ensemble des principes du systeme législatif devra étre considérée.

J'ai tenté d’apporter un éclairage philosophique pour contribuer a
mieux définir ce que pourrait étre la portée d'une loi. Cet éclairage est
nécessaire, car les principes moraux sont a la base des systemes légaux et les
inspirent, du moins dans les sociétés démocratiques. On peut donc
difficilement envisager une évolution de la loi qui y porterait atteinte.

On ne peut pas remettre en question la différence qui existe entre un
droit et une liberté, le droit créant une obligation d’exécution. Qu’il y ait un
droit au suicide selon lequel une personne pourrait exiger qu’on lui donne
les moyens d’accomplir sa volonté reste difficile a envisager. En revanche,
personne ne conteste la liberté de se suicider, si I’on s’en tient au monde de
I"immanence. La liberté est donc acquise quand le droit est en question.

Cela est d’autant plus vrai qu’il ne s’agit pas d’inscrire dans la loi un
droit qui s’appliquerait aux malades, mais de permettre aux soignants, sans
poursuite pénale, de laisser la personne se suicider. Le terme de
« dépénalisation » serait donc plus justifié que celui de «légalisation » au
sens propre. Dans cette perspective, la souveraineté de la personne qui
exprime sa volonté de se suicider est une valeur essentielle, et cela jusqu’au
moment ot elle accomplit I'acte.

Des lors, I'objection que vous avez exprimée sur l'impossibilité de
toute certitude quant au fait que la personne dispose de tous ses moyens
intellectuels et est pleinement souveraine de sa décision est parfaitement
justifiée. Toutefois, dans laquelle de nos décisions humaines peut-on garantir
que la raison l'emporte et que les passions, des sentiments passés ou des
attachements variés n’interferent pas? Une décision humaine résulte
toujours de la conjonction de multiples facteurs, de sorte qu’il est quasiment
impossible qu’elle découle, dans une pureté absolue, uniquement de la
lucidité de la personne qui la prend et de la possession qu’elle a de ses
moyens intellectuels. Dans les pays qui ont dépénalisé ou légalisé
"assistance au suicide, le processus prévoit une évaluation non pas pour
remettre en cause la liberté de la personne d’exprimer sa volonté, mais pour
tenter de I'éclairer afin qu’elle puisse pleinement se 1'approprier.
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Un principe fondamental sur lequel je veux insister est celui de la
liberté de la personne, souveraine sur ce qui lui arrive, principe qu’a
notamment reconnu la loi de 2012. Par ailleurs, il est également essentiel de
respecter le principe de la non-intrusion d’autrui, l'aide devant rester
indirecte. En effet, une loi qui légaliserait la possibilité de donner la mort
serait contradictoire avec nos principes moraux et avec l’architecture méme
de notre code pénal. Je suis donc tout a fait opposée a une légalisation de
’euthanasie et méme a sa dépénalisation.

Néanmoins, on ne peut pas ignorer le cas d'une personne qui
demanderait a mourir de maniere répétée et dont l'entourage pourrait
attester la détermination. Le médecin se trouve alors responsable de sa
décision, comme cela se passe aujourd’hui : si I'équipe médicale donne a la
personne un moyen de mettre un terme a sa vie, sa responsabilité est
engagée. C’est absolument inévitable, car l'acte découle forcément d’une
décision humaine de donner la mort. Il peut ne pas y avoir de poursuites
pénales et l'instruction peut étre rapide, dés lors que 1'équipe médicale
présente des éléments justifiant sa décision au regard de la situation du
patient et de l'accord de la famille. Cela est tout a fait possible, mais il ne
s’agit pas d'une dépénalisation de 1’acte qui consiste a fournir a autrui ce qui
lui permettra de mettre un terme a sa vie.

M. André Comte-Sponville. - Premierement, il ne s’agit pas
d’opposer la dignité et la liberté et il me semble que 1"Association pour le
droit de mourir dans la dignité (ADMD) se trompe sur le vocabulaire. Il
s’agissait de dire que certains de nos compatriotes meurent dans des
conditions indignes, mais il va de soi que tous les étres humains étant égaux
en droit et en dignité, le mourant, méme s’il souffre atrocement, a
exactement la méme dignité que ceux qui sont en bonne santé. La question
n’est donc pas de dignité, mais de liberté.

Deuxiemement, il n'y a pas de vide juridique ni de silence de la loi.
La mort n’est pas en dehors du droit, puisque 'homicide est interdit, de
sorte que le médecin qui la donne est coupable. Certes, il faut légiférer le
moins possible, mais parfois il faut le faire.

Troisiemement, il n'y a pas a choisir entre les soins palliatifs et
I’euthanasie. On ne peut étre que favorable au développement des soins
palliatifs, d’autant que selon les médecins, mieux ils s’appliquent, plus la
demande d’euthanasie recule.

Quatriemement, dans quelles conditions peut-on rendre 1’assistance
au suicide légale ? Robert Badinter, constatant que le suicide n’était pas
considéré en France comme un délit, se demandait pourquoi l'assistance au
suicide en serait un. Il y a certes un paradoxe, mais il faut établir des limites
et 'assistance médicale au suicide ne peut étre autorisée que dans certains
cas, qui sont selon moi le handicap tres lourd, la maladie grave et incurable
et 'extréme vieillesse. Il ne s’agit pas d’autoriser 1'assistance au suicide dans
n’importe quelle circonstance.
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D’ou la question du « droit de mourir », qui doit étre distingué du
«droit a mourir ». Les droits-libertés - « droit de » - sont définis par des
interdits, alors que les droits-créance - « droit a » - le sont par des obligations.
Sijai le droit de vivre, personne n’a le droit de me tuer ; sijai le droit a vivre,
il faut que I'on m’assure les moyens de vivre. La notion est la méme dans le
cas du droit opposable au logement, qui implique que quelqu’un a I’obligation
de me loger, en l'occurrence 1'Etat. Par conséquent, je ne revendique pas un
droit a la mort, mais le droit de mourir, non pas un droit-créance, mais un
droit-liberté qui ne suppose aucune obligation, mais un interdit : personne n’a
le droit de m’empécher de mourir, si je veux le faire pour des raisons qu'une
évaluation médicale a établies comme légitimes.

C’est pourquoi la clause de conscience pour le soignant est essentielle.
Il est exclu de forcer un soignant a pratiquer une euthanasie ou a aider
quelqu’un a se suicider si c’est contraire a ses valeurs morales ou religieuses.

Je suis un libéral : de quel droit la République prétend-elle limiter
ma liberté quand celle-ci ne nuit aucunement a celle d’autrui ? Deés lors que
I'on aime et la vie et la liberté, on ne peut que souhaiter que la vie soit libre
jusqu’au bout.

M. Bernard-Marie Dupont. - Monsieur Comte-Sponville, il y a une
différence entre I'IVG et l'euthanasie. Je suis un praticien a la fois de la
médecine et du droit. Dans I'IVG, on peut identifier le geste et le calibrer,
mais il est beaucoup plus compliqué de le faire en ce qui concerne
I’euthanasie. La pratique quotidienne en est la preuve et je ne parle pas des
affaires trés médiatisées, traitées souvent de manieére caricaturale.

Vous avez parlé du grand age, mais celui-ci a été créé de toutes
pieces, en grande partie par les médecins. Pourquoi considérer qu’il faut en
finir avec le grand age, parce qu’il cotite cher, qu’il ne sert a rien ou qu’'on y
aurait perdu sa dignité ? Au quotidien, malgré mon expérience, je peux
passer des heures sur un dossier et étre incapable de décider s’il y a eu une
intention d’euthanasie ou pas. C’est une question extrémement compliquée
et je vous mets en garde sur cette grande différence.

La demande d'IVG repose sur un constat simple -le nombre de
semaines d’aménorrhée - et sur des examens qui confirment 1’existence d’une
grossesse. Pour ce qui est de la fin de vie, il est tres facile pour un médecin de
faire partir quelqu’un sans étre poursuivi, et c’est bien la le probléme.

Vous invoquez la clause de conscience, mais selon moi elle n’est pas
du tout satisfaisante. Si 'on me demande un acte d’euthanasie, je ne me
déroberai pas et je verrai si je peux et dois y répondre. Et si je commets un
acte d’euthanasie, je souhaite qu’il soit porté a la connaissance du parquet
pour que, en vertu du droit, I'on décide ou non de me poursuivre ou de
classer 'affaire. En effet, au nom de quoi les médecins seraient-ils autorisés a
commettre des gestes qu’ils ne maitrisent pas ?
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Est-on jamais str de savoir si un patient est libre ou éclairé ? Je ne
suis pas d’accord avec la réponse de Mme Canto-Sperber. Certains
traitements de cancérologie ont pour effet secondaire d’induire une
dépression. Faut-il la considérer comme un effet secondaire du médicament
et la combattre par anticipation grace a un antidépresseur ; ou bien faut-il
considérer la demande d’aide a mourir qui découle de cette dépression
comme 1’expression libre d’une conscience éclairée et informée ? A ce stade

de mon expérience médicale, je suis incapable de répondre.

Certes, il faut disserter, mais comment faire au quotidien quand un
dossier médical de sept cents pages, sur le fondement duquel une personne
risque de se retrouver devant le tribunal, finit par se résumer en une seule
phrase ? Il est extrémement dangereux de se reposer sur le fait qu’il y aura
toujours une clause de conscience. Pour moi, I’opportunité d"une telle clause
est un faux probleme ; l'essentiel est de savoir a quoi et a qui jai affaire et
quelle a été la nature de la demande.

Dans toute ma carriére, je n’ai jamais rencontré qu'une seule
personne pour laquelle je suis certain que la décision était fondée, libre et
éclairée. Pour le reste, je suis entierement d’accord avec les propos d’Agnes
Buzyn dans Le Monde du 17 mars dernier sur les dérives possibles. Nous
sommes trop souvent dans un discours de bien portants.

J'ai connu Paulette Guinchard et j’ai eu 1'occasion de travailler avec
elle : elle était admirable et connaissait bien le monde de 1’hopital. Ce que
montre son exemple, c’est que 1'on peut changer d’avis selon la situation ou
I'on se trouve. On pourrait aussi citer le cas d’"Henri Caillavet et de bien
d’autres. Il faut laisser ouverte la possibilité de mourir. Je suis tres inquiet a
I'idée que l'on risque de ne pas tenir compte des détails internes au
processus, qu’il s’agisse de la prescription, de la prise en charge ou de la
nature de la demande. Un patient demande-t-il vraiment a mourir ou
cherche-t-il surtout a ne pas étre un poids ou une charge pour son
entourage ?

En outre, qu’est-ce que le tres grand age ? Et au nom de quoi ceux
qui ont atteint ce stade devraient-ils partir ? Ou placera-t-on le curseur, a
90 ans, avant ou apres ?

M. André Comte-Sponville. - Je n’ai parlé que de personnes qui
demandaient & mourir. Personne ne va les tuer.

M. Bernard-Marie Dupont. - Je ne suis pas d’accord avec vous. Je
suis un rural, originaire du Pas-de-Calais et j’ai bien vu ce que 1'on faisait
parfois des personnes agées : parfois, on n’a rien d’autre a leur offrir que des
Ehpad qui sont des mouroirs. N’y a-t-il pas dés lors une indignité dans notre
comportement de bien portants, lorsque nous disons qu’il faut répondre a
leur demande si elles disent qu’elles veulent partir ?
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Le combat que nous devons mener est pour une vie digne et il doit
inclure la possibilité d’une fin digne. Pour le reste, les frontieres sont tres
floues et les dossiers auxquels sont confrontés les procureurs ou les juges
sont éminemment complexes.

Quant aux conséquences sur le droit, on pourrait prendre I’exemple
du secteur assurantiel. Les contrats d’assurance-vie ou d’assurance
automobile évoluent deés lors que la personne est sous traitement médical.
Les conséquences sur le droit seront énormes si 1’on choisit de légaliser.

Pour ce qui est de mourir dans sa famille, une prise en charge existe
déja, mais qui reste tres insuffisante.

Toutes les lois sont-elles morales ? Bien évidemment, non. Une
dictature ne vit pas sans lois, bien au contraire. Le nazisme, par exemple, est
un systéeme éminemment juridique.

Ce qui m’obsede - et ce n’est pas une posture idéologique -, c’est
que dans les pays ou l'euthanasie a été dépénalisée ou légalisée, on n’'a
jamais pu maitriser les dérives.

Vous parlez d’un choix individuel : certes, la question de la liberté
est fondamentale, mais faut-il pour autant que, au nom de raisons
idéologiques, politiques ou raciales, on choisisse a ma place sans que je sois
informé ni d’accord ? Or, en dépit de la protection qu’offre la loi Leonetti et
malgré l'existence de formations sur le sujet, qui restent insuffisantes, je
peux vous assurer qu’il y a déja des dérives, volontaires ou involontaires. La
question de la liberté de choisir le moment de sa mort est certainement la
question philosophique par excellence ; mais dans la pratique, elle est tres
compliquée a mettre en ceuvre et j'attire votre attention sur 1'impossibilité de
maitriser les dérives.

Mme Catherine Deroche, présidente.- Je précise que les
rapporteures ne se sont pas exprimées, car elles souhaitaient laisser les
intervenants poser le débat sans raccourcir le temps de la discussion.

M. Jacques Ricot. - J'ai envoyé wune contribution écrite qui
complétera mes propos.

Les questions majeures auxquelles les soignants sont confrontés
sont, plus que l'euthanasie, celles de l’obstination déraisonnable, du
soulagement de la souffrance et de ’absence totale de culture palliative dans
les études médicales et paramédicales. C'est la qu’est 1'urgence.

Paulette Guinchard n’a jamais varié dans ses positions: elle a
toujours été en faveur du suicide assisté et hostile a I’euthanasie. Elle n’a
donc pas changé d’avis en allant finir ses jours en Suisse.
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Quant a l'inégalité, elle vaut dans tous les compartiments de
I’existence. Faut-il prévoir des mécanismes compensatoires pour ceux qui ne
peuvent pas aller en Suisse ou en Belgique ? Il conviendrait d’abord de
résoudre la question de savoir si la société trouve normal que les gens se
suicident. Quand quelqu’'un est suicidaire, les soignants font tout leur

possible pour l'aider a retrouver gotGit a la vie sans penser d’emblée a
I’envoyer en Suisse.

En ce qui concerne Henri Caillavet, méme si je suis tres hostile a la
dépénalisation du suicide assisté et a la légalisation de 1’euthanasie, j étais
son ami. Toute sa vie, il est resté encombré par le fait d’avoir tué son pere
qui n’était ni en fin de vie ni malade, et cela alors que celui-ci s’était montré
tyrannique toute sa vie. Il faut étre attentif a I’arriére-fond des situations.

En ce qui concerne Vincent Humbert, le tableau clinique qu’a dressé
M. Comte-Sponville ne correspond pas a la réalité médicale. Son
kinésithérapeute, son ergothérapeute et son médecin n'ont jamais eu le
méme discours que celui qui a été médiatiquement imposé et selon lequel il
voulait mourir. Les médecins disent exactement le contraire. Combien de fois
les choses se produisent-elles ainsi ?

J'étais I'ami de Guy Goureaux, qui était le bras droit de Jean-Marc
Ayrault quand celui-ci dirigeait sa premiére municipalité. Il était atteint
d’une maladie incurable, de sorte que les médecins disaient qu’il mourrait
enfant. Il a survécu et n’est mort qu’a 85 ans apres une vie bien remplie. Son
fils disait qu’il avait été « en soins palliatifs toute sa vie ». Autrement dit, on
peut étre atteint d’un mal incurable et étre soigné, ce qui n’est pas la méme
chose que d’en guérir.

Je suis pour une société qui développe I'éthique de I’autonomie et je
suis un fervent partisan de la liberté - il ne faut pas empécher juridiquement
les gens de se suicider -, mais je considere aussi qu'une société digne de ce
nom est celle qui reconfigure 1'éthique de ’autonomie par une éthique de la
vulnérabilité : elle doit prendre en compte la fragilité et la faiblesse de 1'étre
humain, et plus largement le tragique de la condition humaine, qui reste
immuable, quelles que soient les lois que vous pourrez voter.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous vous remercions.

Ce point de l'ordre du jour a fait l’objet d'une captation vidéo qui est
disponible en ligne sur le site du Sénat.
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Enjeux juridiques nationaux et internationaux du débat sur la fin de vie
Audition de Mmes Bénédicte Boyer Béviere, maitre de conférences
en droit privé a I'université Paris 8 Vincennes - Saint-Denis,
Valérie Depadt, maitre de conférences en droit privé a I'université Paris 13
- Sorbonne Paris Nord et M. Julien Jeanneney, professeur de droit public
a l'université de Strasbourg

(Mercredi 5 avril 2023)

Mme Catherine Deroche, présidente. - Mes chers collégues, nous
poursuivons nos travaux de ce jour par une audition commune sur les enjeux
juridiques nationaux et internationaux du débat sur la fin de vie.

J'indique que cette audition fait l'objet d’une captation vidéo
retransmise en direct sur le site du Sénat, qui sera ensuite disponible en
vidéo a la demande.

Cette audition s’inscrit dans le cadre des travaux que nous
conduisons sur la question de la fin de vie, menés par nos rapporteures,
Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et Michelle Meunier, ou en
pléniére, comme ce fut le cas la semaine derniére avec une table ronde sur les
enjeux philosophiques de ce sujet.

Nous avons le plaisir d’accueillir :

- Mme Bénédicte Boyer-Béviere, maitre de conférences en droit privé
a I'université Paris 8 Vincennes - Saint-Denis ;

- Mme Valérie Depadt, maitre de conférences en droit privé a
I"université Paris 13 - Sorbonne Paris Nord ;

- M. Julien Jeanneney, professeur de droit public a I'université de
Strasbourg.

Mesdames, Monsieur, je vous propose de commencer cette audition
commune par un propos liminaire relativement bref, afin de laisser toute
leur place aux échanges qui suivront, en premier lieu a partir des questions
des commissaires que pourront compléter les rapporteures si elles le
souhaitent.

Madame Boyer-Béviere, vous avez la parole.

Mme Bénédicte Boyer-Béviere, maitre de conférences en droit
privé a l'université Paris 8 Vincennes - Saint-Denis. - Je vous remercie,
Madame la Présidente.

La question est de savoir si, aujourd’hui, la fin de vie est dans une
situation satisfaisante, notamment du point de vue législatif. Il me semble
essentiel d’indiquer, en préambule, que le traitement de la fin de vie a
I’hopital ou a domicile est insuffisant, au niveau matériel, au niveau humain
et du point de vue de I'organisation des hopitaux.
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En 2019, par exemple, 26 départements ne disposaient pas d’unité de
soins palliatifs ou d’au moins un lit pour 100 000 habitants. Il convient, avant
tout, de prendre en considération cette situation. Quelle est l'utilité en effet
de lois successives si, dans la pratique, les soins palliatifs ne fonctionnent pas
et ne mettent pas en application la loi déja existante ?

Convient-il de modifier la loi ? Il ne m’appartient pas de répondre a
cette question. En revanche, au regard du droit et de 1'éthique, la question
est fondamentale. L’article L. 1110-5 alinéa 2 du code de la santé publique
pose que «toute personne a le droit d’avoir une fin de vie digne et
accompagnée du meilleur apaisement possible de la souffrance. » Il n’est
donc pas possible de laisser les personnes en fin de vie souffrir dans des
conditions abominables.

La décision de légiférer a pour objectif de répondre aux limites de la
loi. Actuellement, la sédation profonde et continue est prévue pour les
personnes en soins palliatifs et dont la vie est abrégée a court terme. Le
législateur a donc choisi le court terme. Or le comité consultatif national
d’éthique, dans son avis 139, souligne que des personnes en soins palliatifs
peuvent étre dans des situations de grande souffrance a moyen ou long

terme. Ces personnes ne peuvent pas étre laissées dans de telles situations.

La premiere question fondamentale est la suivante: convient-il
d’envisager la sédation profonde ? Il n'en est pas beaucoup question, au
contraire de I'euthanasie ou du suicide assisté. Aujourd hui, la loi prévoit la
sédation profonde a court terme. La sédation a moyen terme pourrait
cependant représenter une situation intermédiaire. Le probleme, dans une
telle hypothese, réside dans l'insuffisance des recherches sur la souffrance

ressentie par les personnes lorsqu’elles sont endormies.

Convient-il d’envisager le suicide assisté (aide a mourir par une
prescription médicale de produit 1étal) ou I’euthanasie (le médecin prescrit le
produit 1étal et réalise l'acte) ? La question est complexe. Les parlementaires
assument un role fondamental pour lire la balance entre éléments positifs et
éléments négatifs. A mon sens, le suicide assisté et ’euthanasie doivent étre
limités, dans la loi, a des cas tres exceptionnels, notamment lorsque la loi ne
peut pas prendre en considération le moyen ou le long terme dans la
souffrance réfractaire.

Une question vient se greffer sur les précédentes autour des risques.
Si le suicide assisté ou l'euthanasie sont autorisés, comment évaluer
I"autonomie de la volonté ? Il est d’autant plus important de prendre des
mesures dans ce sens que les personnes sont atteintes de grande fragilité.
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Il existe également des risques liés a la stigmatisation sociale, a la
stigmatisation professionnelle, voire a 'auto-stigmatisation. En fin de vie,
une personne pourrait en effet considérer qu’elle est un fardeau pour sa
tamille. L’hopital pourrait également considérer que, par manque de lits en
soins palliatifs et de places, comme c’est déja le cas aujourd’hui, il doit
s’orienter davantage vers 1’euthanasie.

La question qui se pose est celle de la proportionnalité, entre, d’une
part, 'apaisement apporté aux personnes et d’autre part, les risques a
prendre en compte pour protéger les personnes. Dans tous les cas, la finalité
reste la protection des individus dans une tres grande vulnérabilité.

L’ensemble des grands principes peuvent servir a évaluer cette
proportionnalité : dignité, liberté, égalité, solidarité.

Il est important également de réfléchir a la situation des
professionnels de santé par rapport au serment d’'Hippocrate. Il peut étre
difficile pour eux de donner la mort puisqu’ils sont habitués a soigner. Je
pense que toute législation devra aller dans le sens de la clause de conscience
pour leur donner la liberté de choix. En cas de clause de conscience, la
personne souffrante serait renvoyée vers un autre professionnel de santé. Il
pourrait étre envisagé également de créer cinq ou six unités en France
destinées a prendre en charge les personnes souhaitant une euthanasie. Il
s’agirait de services dédiés, pour décharger les professionnels de santé de ce
poids. Il convient, par ailleurs, de prévoir des services spécifiques pour la
prise en charge des personnes et des financements dédiés dans les
établissements et par rapport a la tarification adaptée concernant les actes.

Pour terminer, j'insiste sur un point dont il n’est absolument pas
question dans les débats, 1’accessibilité du droit. Aujourd’hui, une partie des
dispositions légales sont concentrées dans la partie législative du code de la
santé publique. De nombreuses dispositions figurent dans le code de
déontologie médicale, qui est un outil pour les médecins. Les individus ne
lisent cependant pas nécessairement la partie réglementaire du code de la
santé publique...Il me semble important par conséquent de restructurer le
droit de la fin de vie et de regrouper certaines dispositions pour les rendre
accessibles a tous. Dans le code de déontologie médicale, les médecins
continueraient évidemment de prévoir leurs propres dispositions pour
prendre en charge la fin de vie.

Je vous remercie.

Mme Valérie Depadt, maitre de conférences en droit privé a
l'université Paris 13 - Sorbonne Paris Nord. - Mesdames les sénatrices,
Messieurs les sénateurs, je me permettrai d’évoquer le ressenti des médecins
car je travaille de fagon étroite avec eux. Je pense qu’un juriste seul, face a ces
questions, est impuissant. L’humilité est nécessaire dans le droit face aux
professionnels. C’est pourquoi je parlerai de leur ressenti.
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Parmi les questions qui se posent, il convient de distinguer la
situation de la personne dont le pronostic vital est engagé a court terme et la
situation de la personne dont le pronostic vital est engagé par la maladie a
plus long terme. Le droit actuel répond aux situations d’extréme fin de vie
en autorisant la sédation profonde et continue. Il s’agit d'un des apports
majeurs de la loi de 2016.

Dans la loi de 2016, ce type de sédation a été congu comme une
mesure de soulagement et de lutte contre la souffrance. Il ne s’agit pas d’un
moyen de mettre fin a la vie. En ce sens, cette sédation ne contrevient pas au
serment d'Hippocrate. Pourtant, fréquemment, certains médecins
apparaissent réticents face a cette sédation. Ils s’interrogent a plusieurs titres.
Que vit et éprouve le patient, méme s’il est endormi? A quel niveau
d’inconscience est-il rendu ? Surtout, les médecins se préoccupant d’éthique,
quel sens donner a ce temps de sommeil artificiel ? Enfin, une question est
également importante. Que vit la famille, qui voit parfois le corps donner des
marques de souffrance ?

Lorsque ce type de sédation est appliqué a un patient pour lequel un
préléevement d’organe sur coeur arrété est envisagé, les médecins arrétent le
respirateur. Le délai entre I'arrét et le constat de déces par arrét cardiaque est
d’environ 15 minutes. Vincent Lambert est resté sédaté 9 jours avant de
mourir. Ces journées ont été extrémement difficiles a vivre pour les proches.

Nous voyons a quel point le temps de la sédation peut varier. Or la
décision de raccourcir le temps de la sédation lorsqu’elle se prolonge
implique d’injecter au patient des doses létales. Les médecins savent injecter
une dose létale. Il ne s’agit plus cependant d’une sédation, comme elle est
entendue par la loi, puisque le dosage aura pour objectif d’abréger la vie. Je
suis consciente cependant de poser le probléme sans y apporter de solution.

Au-dela de ces questions, la sédation profonde et continue ne peut
pas répondre aux situations dans lesquelles le pronostic vital n’est pas
engagé a court terme. Dans le cas contraire, le délai serait long. Les signes de
souffrance seraient apparents. La personne ne décéderait pas des causes de
sa maladie, mais d’infections multiples.

Aussi vous faut-il aborder la question d’une assistance au suicide,
voire d"une euthanasie.

Le Président de la République a récemment souhaité 1'élaboration
d’'un modele francais de fin de vie. Il me semble que cette expression
souligne toute la difficulté de la transcription juridique d’un droit a I'aide
active & mourir. A mon sens, cette expression signifie que la loi ne peut
simplement acter la volonté des Frangais quant a 1'ouverture d’un droit a
une aide active a mourir. Elle doit 1'acter dans le respect des valeurs
essentielles d’humanité, de solidarité et d’accompagnement des plus
vulnérables. Dans ce sens, la loi sur la fin de vie doit d’abord apporter des
propositions de vie en réponse aux craintes que les Francais expriment d’étre

abandonnés en situation de souffrance.
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De ce point de vue, les deux questions de l'offre de soins palliatifs et
d’un droit a choisir le moment de son déces sont liées. Elles sont différentes,
mais liées dans le temps. L'insuffisance des soins palliatifs fausse le débat,
parce que, dans le paysage désolé et désolant des soins de fin de vie, 'aide a
mourir ne devra jamais devenir un moyen d’éviter l’agonie. Si une procédure
d’assistance a une mort anticipée devait étre légalement instituée, elle ne
devrait pas pouvoir étre mise en application sans que 'ensemble des soins
médicaux techniquement possibles, envisageables en I'état des possibilités
scientifiques, n’aient été préalablement proposés au patient. Il doit s’agir de
soins de qualité, pouvant étre dispensés le temps nécessaire. S'il en est
autrement, 1'aide active a mourir représentera une alternative par défaut a
des soins de fin de vie de qualité.

La question de l'aide active ne peut se poser qu’'en cas
d’'impuissance de la médecine a calmer la souffrance. Les médecins
expliquent que lorsque la douleur, y compris psychique, est apaisée, la
demande de mort devient exceptionnelle. Deés lors que le maintien de cette
demande apparait, en pratique, exceptionnelle, et que des soins palliatifs
sont dispensés, ne sont-ce pas que ces cas exceptionnels que doit relayer la
loi en permettant 1’aide au suicide, non pas comme un droit universel cette
expression - qui figure dans le rapport de la convention citoyenne, m’a

marquée- mais comme un ultime recours.

La décision relevera du Parlement, garant de la souveraineté
nationale et du fait majoritaire, car la question est sociétale. Néanmoins, la
question se distingue, car elle implique le médecin de fagon majeure. C'est
pourquoi un consensus doit étre trouvé avec le corps médical.

La clause de conscience permet au médecin de ne pas pratiquer tel
ou tel acte, en l'espéce l'acte létal. Le médecin est en revanche tenu de
contacter un médecin qui accepterait. De tout temps, des médecins ont aidé
des malades a mourir dans le cadre d'un colloque singulier. Aussi les
médecins accepteront-ils probablement de pratiquer 'acte létal pour leurs
patients. Il est en revanche peu probable qu’ils acceptent de prendre en
charge un autre patient. Une des difficultés principales de légiférer est que la
loi devra se frayer un chemin vers la volonté du patient, sans entraver le
colloque singulier entre le patient et son médecin. Ce colloque doit étre
maintenu. Il ne peut étre empéché par un droit créance a exiger 1’euthanasie
ou le suicide assisté. Un droit trop affirmé mettrait a mal ce colloque
singulier tellement nécessaire au patient.

C’est pourquoi, plutdt que de parler des criteres de minutie comme
beaucoup de nos pays voisins, nous devons peut-étre nous concentrer sur le
moyen d’assurer au patient qu’il sera entendu, tout en protégeant un espace
d’autonomie professionnelle qui permettra de respecter la singularité
inhérente a chaque situation. Une loi ne répondra jamais a toutes les
situations. Une telle démarche n’empéche pas, en outre, une intervention

collégiale, afin que le médecin ne porte pas seul la décision.
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Quoi qu’il en soit, le droit et ses limites devront étre suffisamment
solides pour résister a leur dépassement, tout en permettant un espace

d’autonomie professionnelle qui respecte la singularité inhérente a chaque
situation.

Dans le paysage actuel de la santé publique, les usagers du systeme
de santé ont peur. Ils ont besoin d’étre rassurés. Ils doivent savoir qu’ils
seront pris en charge de la meilleure facon. Si cette prise en charge ne peut
pas calmer leurs souffrances, ils doivent étre certains qu'une ultime solution
leur sera apportée.

Les usagers restent cependant des citoyens auxquels les pouvoirs
publics doivent offrir une société qui privilégie la vie, en apportant aide et
attention aux plus vulnérables, en prodiguant les soins le plus longtemps et
le plus raisonnablement possible, et en accompagnant ensuite dignement le
déces en dernier recours. Je crois pouvoir dire qu'un usager souhaitera étre
entendu le jour ou il décidera de mettre fin aux traitements, sans pour
autant, en tant que citoyen, souhaiter vivre dans une société qui ouvrirait
trop largement la possibilité d’une fin de vie.

Comme il m’a été demandé de résumer quelques arréts, je vous
résume les décisions de la Cour européenne des droits de I’homme (CEDH).
La Cour s’est en effet prononcée a plusieurs reprises sur la question de 'aide
active a mourir.

Dans l'arrét Pretty contre Royaume-Uni de 2002, la Cour a consacré
le droit au refus de soins, tout en refusant d’interpréter 1’article 2 relatif au
droit a la vie, comme conférant un droit diamétralement opposé au droit a la
vie, a savoir le droit de mourir, ou un droit a I’autodétermination, en ce sens
qu’il donnerait a tout individu le droit de choisir la mort.

Dans 'affaire Haas contre Suisse de 2011, un patient suisse atteint de
troubles psychiques demandait que lui soit délivré du pentobarbital, afin de
pouvoir «se suicider de maniére digne ». La Cour a estimé que le droit
positif helvete, en ce qu’il liait la délivrance de la substance a une
prescription médicale, ne contrevenait pas aux dispositions de 'article 8 de
la Convention, relatif au droit a la vie privée. Ainsi, la Cour a vu, dans le
droit pour un individu de décider de sa fin de vie, un aspect du droit au
respect de la vie privée. En revanche, elle s’est retranchée derriere 1"absence
de consensus des Etats pour ne pas leur imposer d’obligation positive en ce
domaine.

En 2012, dans 'arrét Koch contre Allemagne, le mari requérant avait
fait valoir que le refus des juridictions nationales d’examiner au fond son
grief relatif au refus de l'institut fédéral d’accorder a son épouse
I"autorisation d’obtenir la dose nécessaire de pentobarbital qui lui aurait
permis de se suicider dans l'intimité de son foyer avait entrainé une
violation du droit (article 8, droit au respect de la vie privée et familiale). La
Cour franchit une étape en condamnant l'interdiction du principe du suicide
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assisté en vigueur en Allemagne. Elle estime en effet qu'une juridiction doit
pouvoir juger, au cas par cas, du bien-fondé des demandes individuelles de
suicide. Elle en conclut que les Etats parties a la convention étaient loin
d’avoir atteint un consensus sur le sujet. Elle en conclut par conséquent qu’il
y avait lieu de reconnaitre une marge d’appréciation considérable.

En 2013, dans le cadre de l'affaire Gross contre Suisse, les médecins
consultés par la requérante ont refusé de lui délivrer 'ordonnance qu’elle
demandait, au motif que celle-ci ne souffrait d’aucune pathologie clinique.
La Cour européenne a condamné la Suisse pour violation de l'article 8 eu
égard a sa législation qui, permettant d’obtenir une dose mortelle de
médicament, ne fournit pas de directive suffisamment claire pour définir
I"'ampleur de ce droit. Cette question se pose a vous. La Cour a jugé que
I'incertitude quant a l'issue de sa demande a causé une angoisse
considérable a Mme Gross, qui ne serait pas survenue en présence de
directives claires et approuvées par 1'Etat.

Vient enfin 1’arrét Mortier contre Belgique en date du 4 octobre 2022.
La Cour a été saisie par un requérant qui invoquait une violation de
"article 2 de la Convention européenne a la suite de I’euthanasie de sa mere,
qui souffrait de dépression chronique depuis une quarantaine d’années. Le
requérant prétend que I'Etat a manqué a ses obligations positives de
protection de la vie, puisque la procédure prévue par la loi sur I’euthanasie
n'aurait pas été respectée, rendant ainsi illusoires les garanties qu’elle
prévoit. Dans son arrét, la Cour rappelle qu’il n’est pas possible de déduire
de l'article 2 de la convention un droit un mourir, tout en retenant que le
droit a la vie consacré par larticle 2 n’interdisait pas, en soi, une
dépénalisation conditionnelle par la loi belge de l’euthanasie. Pour la
premiere fois, la Cour énonce qu’en ce sens, la mise en place de garanties
adéquates et suffisantes est nécessaire. Elle observe trois éléments:
'’existence d’un cadre législatif concernant les actes préalables ; le respect de
ce cadre; l'existence d’un contrdle a posteriori présentant des garanties
suffisantes. S’agissant du controle a posteriori, en I’occurrence, la Cour a jugé
les garanties insuffisantes. Le plus intéressant est néanmoins la portée plus
générale dans I'observance par la Cour de ces trois éléments.

Je vous remercie de votre attention.

M. Julien Jeanneney, professeur de droit public a 'université de
Strasbourg. - Mesdames et Messieurs les sénateurs, c’est toujours un plaisir
pour un universitaire de venir vous présenter le fruit de ses recherches dans
I'espoir de pouvoir contribuer a éclairer la représentation nationale. Vous
m’avez demandé de vous éclairer sur le cadre juridique de la fin de vie dans
différents pays. Professeur de droit constitutionnel, je m’intéresserai surtout
a des principes constitutionnels, a des décisions rendues par des juridictions
constitutionnelles, et au contexte dans lequel certaines lois ont été élaborées
dans d’autres pays, conduisant a dépénaliser, a autoriser ou a organiser une
aide active a mourir sous certaines conditions.



-134 -

Je partirai, a cet égard, d’une tension qui traverse de nombreuses
démocraties contemporaines. D’un co6té, la provocation de sa propre mort est
un acte d’autodétermination personnelle, qui prend la forme, classique dans
sa brutalité méme, du suicide. D'un autre coté, c’est un acte qui intéresse la
société entiére, en tant qu’il contrecarre le cours normal des choses. A la
rencontre de ces deux tendances, différents parlements et juges
constitutionnels ont choisi de faire évoluer leur droit dans le sens d’un plus
grand accompagnement des candidats au trépas.

Encore faut-il préciser ce dont il est question. L’aide a mourir peut
renvoyer a quatre actions distinctes qui soulevent des questions différentes
du point de vue du droit. Dans 1'ordre de la préparation de la mort, nous
pouvons distinguer linterruption des traitements (les médecins se
contentent de laisser la mort survenir en son temps en arrétant de soigner) et
les soins palliatifs (qui conduisent les médecins a prodiguer des soins
destinés a soulager la souffrance du patient, notamment dans le cadre d"une
sédation profonde et continue jusqu’au déceés). A l'inverse, dans I'ordre du
déclenchement de la mort, forme plus active d’aide a mourir qui souleve des
questions juridiques distinctes, nous distinguons habituellement 1’assistance
au suicide (le patient est accompagné pour commettre, in fine, l'acte
mortifere) et I’euthanasie stricto sensu (I’acte mortifere délibéré est commis
par un auxiliaire, situation parfois nécessaire pour les plus malades qui ne
pourraient pas se suicider eux-mémes). Cette distinction est décisive en
droit. En pratique, elle est extrémement fine, soulevant des questions.

En la matiere, il est relativement courant d’évoquer la situation de
certains de nos pays voisins, pour différentes raisons. En premier lieu,
certains d’entre eux ont privilégié des législations particulierement libérales.
En outre, des Francais, anonymes ou célebres, ont décidé de finir leurs jours
dans ces pays. Enfin, ces pays sont parfois invoqués comme une forme
d’épouvantail argumentatif, en les présentant, non sans caricature, comme
des lieux ou il serait possible d’orchestrer sa mort en cas de simple spleen
passager et d’accéder ainsi facilement a des produits létaux.

Ainsi, la Suisse, des 1941, prévoit que 1’assistance au suicide dont le
mobile est altruiste n’est plus réprimée. Les Pays-Bas ont dépénalisé
I"assistance au suicide et l’euthanasie en 2001, sous certaines conditions : la
demande répétée du malade, lorsqu’il peut s’exprimer; le caractere
incurable de sa maladie; l'avis pris aupres d’autres médecins; le
signalement de la mort aux autorités. Quant a la Belgique, elle a dépénalisé
I’euthanasie active en 2002, sous certaines conditions : le patient est majeur,
capable et conscient (le texte a été étendu en 2014 aux mineurs dans des
circonstances qui soulévent des questions) ; le patient formule une demande
« volontaire, réfléchie et répétée » ; sa situation médicale est « sans issue » ; le
patient fait « état d’une souffrance physique ou psychique constante. »
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Parmi les autres exemples de dépénalisation de l'assistance au
suicide et/ou de l'euthanasie, figure le Luxembourg (en 2009 pour
’assistance au suicide et 1’euthanasie), 'Espagne (en 1995 pour 1’assistance
au suicide et en 2021 pour "’euthanasie). Plus loin de I’Europe, la situation de
la Nouvelle-Zélande est intéressante. Le choix s’est en effet porté sur un
référendum pour légaliser I'euthanasie en 2020.

Quel est le role assumé plus particulierement par les juges
constitutionnels dans I’évolution des législations sur la fin de vie? La
question m’a été posée.

Ma premiére remarque porte sur le fait que les juges, de maniere
générale, s’attachent a se montrer en retrait. Ils laissent les parlements étre
les forums pertinents pour trancher ces questions épineuses. Il arrive
néanmoins que les juges soient plus actifs. Ils peuvent conduire a provoquer
des législations dans des conditions qui soulévent un certain nombre de
questions. Par ailleurs, les juges sont souvent sollicités, les juges
constitutionnels en particulier. En effet, dans certains pays, il est parfois plus
facile pour les personnes qui défendent la mise en place d’une aide active a
mourir d’accéder au prétoire du juge constitutionnel que d’inciter les
parlementaires a se saisir de la question. Ainsi s’explique le nombre élevé de
décisions rendues a ce sujet par différentes juridictions constitutionnelles,
mais également par des organes supranationaux de protection des droits de
I’'Homme, a l'instar de la CEDH. La décision Mortier contre Belgique,
notamment, est particulierement importante dans la mesure ou la Cour
européenne des droits de 1'Homme a affirmé qu'une loi autorisant
’euthanasie ne méconnaissait pas, de ce simple fait, le droit a la vie garanti
par l'article 2 de la Convention, tout en refusant l'existence d'un droit a
mourir et en laissant une large marge d’appréciation aux Etats.

Dans le détail, les relations entre les juges constitutionnels et les
parlements sont diverses. Il est possible de les rapporter a quatre grandes
configurations.

Dans la premiére configuration, une réforme parlementaire est
consolidée par une juridiction constitutionnelle. Le cas d’école est le cas
belge. En 2002, le Parlement a autorisé I'euthanasie. Il I'a ouvert aux mineurs
en 2014. Le 29 octobre 2015, la Cour constitutionnelle a inféré du droit au
respect de la vie privée le droit de décider de mettre fin a sa vie pour éviter
une fin de vie indigne et pénible.
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Dans le deuxieme cas de figure, une réforme parlementaire est
neutralisée par une juridiction constitutionnelle. Au Portugal, en 2021, le
Parlement a dépénalisé a la fois 1'assistance au suicide et l’euthanasie sous
conditions dans un cadre médical. Le Président de la République
conservateur, opposé a la réforme, s’y est opposé en saisissant le tribunal
constitutionnel, qui a déclaré la loi inconstitutionnelle au motif qu’elle
comportait des catégories juridiques trop vagues, notamment concernant la
question des souffrances. Le Parlement a adopté une nouvelle loi qui a subi un
veto présidentiel en novembre 2021. Une nouvelle loi est actuellement en
discussion.

La troisiéme configuration comporte une incitation juridictionnelle
qui conduit a une réforme parlementaire. Trois situations méritent d’étre
distinguées.

La premiere d’entre elles, la « maniere forte », nous est montrée par
le tribunal constitutionnel fédéral allemand. Le 26 février 2020, tandis qu’il
n’existait pas de loi autorisant 1’aide active a mourir, il a censuré une loi qui
prohibait l'assistance au suicide dans un cadre professionnel, en tirant du
principe de dignité de la personne humaine inscrit dans la constitution, dont
il avait déja inféré un droit au libre épanouissement de sa personnalité, un
droit de choisir sa mort qui n'est pas limité aux maladies graves ou
incurables. Le tribunal constitutionnel consacre un principe constitutionnel
de droit de choisir sa mort, conduisant le législateur a essayer de suivre ce
principe. Un travail est ainsi en cours sur une loi en la matiére.

De maniere plus détournée, il arrive que des juges constitutionnels
se fondent sur des réserves d’interprétation pour inciter le Parlement a
légiférer. La réserve d’interprétation est le cas dans lequel une juridiction
constitutionnelle déclare une loi conforme a la constitution en précisant que
cette déclaration de constitutionnalité s’opére sous réserve du fait que tel ou
tel article est interprété de telle ou telle maniere. Dans ce cas, le juge
constitutionnel affirme que la loi doit étre légérement réécrite dans une
direction précise. En l'occurrence, en Colombie, en 1997, la Cour
constitutionnelle a créé une cause d’irresponsabilité pénale en matiere
d’euthanasie, tout en invitant le Parlement a légiférer sur la question. En
2000, le Parlement a réagi, a l'inverse, en prohibant, de fagon générale,
I’euthanasie. En 2015, le ministre de la Santé a adopté un acte qui légalisait,
en pratique, I'euthanasie, contre la loi. En 2021, la Cour a déclaré que la loi
pénale prohibant I’euthanasie était conforme a la Constitution, sous réserve
qu’en soit exclu l'acte réalisé avec le consentement du malade quel que soit
l'avancement de la maladie, tout en invitant de nouveau le Parlement a
légiférer pour mieux protéger le droit de mourir dans la dignité.

Enfin, la maniere encore plus douce d’agir consiste a moduler dans
le temps les effets d’une décision. Des juridictions constitutionnelles ont la
possibilité de déclarer une loi contraire a la constitution, tout en repoussant
dans le temps les effets de la décision, en particulier pour laisser
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au Parlement le soin de légiférer dans l'intervalle. Ce choix a été privilégié
au Canada. En 2015, la Cour supréme a jugé que la prohibition pénale de
l'aide a mourir méconnaissait le droit a la vie, a la liberté et a la sécurité des
personnes, tel qu’il est garanti par I'article de la Charte canadienne des droits
et libertés, en tant qu’elle privait de cette aide certaines catégories de
maladies. La Cour a repoussé d’un an puis de quatre mois les effets de sa
décision ; dans l'intervalle, le Parlement a adopté une loi se conformant a la
décision de la Cour.

Enfin, la quatrieme configuration est celle dans laquelle la réforme
procéde de la juridiction elle-méme en raison de l'inertie prolongée du
Parlement, alors méme que du temps lui avait été laissé pour aller dans cette
direction. L’exemple nous est donné par la Cour constitutionnelle italienne
dans l'affaire Marco Cappato. Marco Cappato était un ancien parlementaire
européen activiste qui a volontairement accompagné en Suisse un célébre
disc-jockey victime d’un grave accident de voiture pour qu’il y bénéficie
d’une assistance au suicide. De retour en Italie, il s’est rendu aux carabinieri
au motif qu’il avait commis une infraction au regard du code pénal italien. Il
souhaitait provoquer un grand débat sur 'aide a mourir. A 1'occasion de son
proces pénal, la question de la constitutionnalité de la loi pénale, qui fondait
les poursuites a son encontre, a été soulevée. Dans ce cadre, la Cour
constitutionnelle a rendu, en 2018, une premiere ordonnance, en principe
provisoire, mais qui fixait déja un certain nombre d’éléments. Dans le débat
entre liberté de s’auto-déterminer et protection de la vie humaine, cette
ordonnance invitait a reconnaitre des causes d’irresponsabilité pénale
lorsque la pathologie était incurable et les souffrances intolérables, quand le
maintien en vie était artificiel et la capacité de prendre des décisions libres et
conscientes néanmoins maintenue. La Cour constitutionnelle indiquait que,
dans ce cas de figure, il convenait de créer une cause d’irresponsabilité
pénale, sans elle-méme trancher la question, mais en repoussant d’un an la
décision. La Cour affirmait que sa décision n’était que provisoire, laissant un
an au Parlement pour légiférer. Aprés un an, le Parlement n’avait cependant
pas légiféré. En 2019, la Cour a donc rendu une décision définitive,
constatant l'inertie prolongée du législateur et notant que le loi pénale était
inconstitutionnelle en tant qu’elle ne prévoyait pas une exception dans le cas
de figure identifié un an plus tot.

Je passe rapidement sur le fait qu’en 2022, le méme Mario Cappato a
sollicité un référendum abrogatif d’initiative populaire. Cette procédure
permet de demander l'abrogation d’une disposition législative par
référendum. La Cour a bloqué le référendum, qui portait non plus sur
I"assistance au suicide, mais sur I’euthanasie.

La Cour italienne, dans ce cas précis, a écrit la loi sur l’assistance au
suicide du fait de I'inertie du Parlement. Elle a évité que la loi n"évolue en
matiere d’euthanasie. Il s’agit d'un cas extrémement intéressant ou la Cour
constitutionnelle, en ’'occurrence, a fait « cavalier seul ».
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Mme Emilienne Poumirol. - Je m’interroge sur la place de cette
audition aujourd’hui en commission. Un travail est en effet en cours dans le
cadre de la mission sur les soins palliatifs. Je ne reviens donc pas sur le fond
de la question, qui apparait extrémement complexe. J'espére que nous
pourrons bientdt discuter d’un texte législatif en la matiere.

En revanche, une phrase de Mme Bénédicte Boyer-Béviere m’a fait
sursauter. Je la juge extrémement choquante. Vous affirmez que, par manque
de places a 1'hopital, il existe un risque que les soignants décident de tuer
des patients pour libérer des places. Ce discours est intolérable. ]’y vois une
insulte a la profession médicale et aux professions de santé.

Mme Bénédicte Boyer-Béviére.- Je n’ai pas tenu ces propos.
Simplement, lorsque le nombre de lits en soins palliatifs est limité, il y a a
répondre de la situation. L’hopital fonctionne a sa maniere. De nouveaux
patients sont attendus. Que faire ? Pendant la crise épidémique de covid-19,
des situations intolérables ont par exemple eu lieu. Méme si ces situations
sont insupportables, elles existent. Je juge indispensable de les prendre en
considération pour que le législateur et I'Etat interviennent, afin de mettre a
disposition I’ensemble des moyens nécessaires a la fin de vie.

Mme Emilienne Poumirol. - Nous sommes tous conscients de
I"absence d’un nombre suffisant de places en soins palliatifs. Vous ne pouvez
pas pour autant affirmer qu’un médecin, en conscience, triera les patients.

Mme Bénédicte Boyer-Béviere. - Tels ne sont pas mes propos.
Simplement, un service doit étre géré.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Concernant la premiere
remarque d’Emilienne Poumirol, je rappelle que la mission confiée a
Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et Michelle Meunier est la suite de
la mission qu’elles avaient menée sur les soins palliatifs, intitulée désormais
«mission sur la fin de vie». Un texte sera proposé le Président de la
République I'a en tout cas affirmé.

N

La loi a venir est fréquemment présentée comme la suite de la loi
Léonetti-Claeys. Selon moi, elles sont totalement différentes. La loi Léonetti-
Claeys porte sur la sédation profonde et continue jusqu’'au décés en cas de
mort imminente a court terme, pour soulager les souffrances. Beaucoup de
personnes et leurs familles souhaitent en effet éviter l’acharnement
thérapeutique et bénéficier d'une mort apaisée. Je n’apprécie pas, par
conséquent, que le texte a venir soit considéré comme la suite de la loi
Léonetti-Claeys et je pense que Jean Léonetti ne 'apprécie guére davantage.
Il s’agit d'un texte différent, qui consiste a répondre a une mort choisie par
nos concitoyens.
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Mme Michelle Meunier. - Je suis une des corapporteures de cette
mission d’information. L’audition de ce matin compleéte, voire complexifie,
les auditions précédentes. La semaine derniere, un philosophe a indiqué que
la loi ne pourrait pas étre consensuelle. Nous en sommes conscients. Il
appartiendra aux politiques de prendre leurs responsabilités.

Je souhaite questionner Julien Jeanneney. Les Belges n’ont pas
légalisé, mais dépénalisé, I’euthanasie. Quelle est la différence ?

N

Mme Corinne Imbert. - J'ai quelques questions courtes a vous
poser. De votre point de vue de juristes, 'acte d’euthanasie est-il un soin ?
Quelle est votre définition d’une mort naturelle ? Quelles conséquences
juridiques la liberté de demander sa mort au nom de la dignité est-elle
susceptible d’engendrer ? Quels sont les risques de « pente glissante » ?

Mme Valérie Depadt. - L’euthanasie est un acte qui consiste a
injecter un produit létal afin que la personne décede. Il ne s’agit évidemment
pas d’un soin, dans le sens ou il ne s’agit pas d'une mesure de confort. Il
s’agit d'une facon de mettre fin a des souffrances auxquelles il est impossible
de mettre fin par ailleurs lorsqu’une personne est condamnée.

Dans le contexte dans lequel nous nous inscrivons, une mort
naturelle est une mort qui s’oppose a une mort provoquée par une substance
injectée.

Mme Catherine Deroche, présidente. - En Belgique, la personne est
considérée comme décédée de mort naturelle.

Mme Valérie Depadt. - Selon moi, il ne s’agit pas d'une mort
naturelle. Dans une mort naturelle, I’organisme cesse seul de fonctionner.
Lorsqu'un produit est injecté pour faire cesser le fonctionnement de
I'organisme, il ne s’agit pas d’une mort naturelle.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Je pense que 1'objectif, en
Belgique, est d’éviter des poursuites.

Mme Valérie Depadt. - Par ailleurs, la dignité peut étre définie
comme notre égale appartenance a l’humanité. Parmi les arguments
recensés, néanmoins, le respect de la dignité selon que I'acte 1étal est ou non
autorisé reste totalement subjectif.

Enfin, concernant le risque de « pente glissante », il est certain que la
loi ne répondra pas a l'ensemble des situations. Certaines personnes se
verront refuser I’éventuel droit tel qu’il sera défini. Elles pourront défendre
leurs positions notamment vis-a-vis des juridictions, en invoquant une
stigmatisation ou une inégalité des droits. Selon une logique juridique, il
existe un risque d’extension des décisions du législateur, certaines personnes
non concernées par le dispositif pouvant faire valoir une inégalité de
traitement.
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M. Julien Jeanneney, professeur de droit public a I'université de
Strasbourg. - La dépénalisation fait en sorte qu'un comportement
incriminable devient libre, au sens du principe général de liberté en droit
pénal qui rend possible de punir qu’a raison de ce qui a été explicitement
interdit. Si, par une loi, vous décidez que le code pénal ne punit plus un
comportement, ce comportement rentre dans le champ général des tres
nombreux comportements relevant du principe général de liberté. De son
coté, la légalisation peut croiser partiellement la dépénalisation. Elle conduit
a ce qu'une loi autorise explicitement les individus a agir d’une certaine
manieére, avec tout ce que permet une loi; il ne s’agit pas uniquement de
prévoir l'autorisation, mais également les conditions de l'autorisation. La
dépénalisation fait basculer la pratique vers le champ général d'un principe
de liberté ; la 1égalisation permet de fixer criteres, conditions et procédures.

Nous pouvons considérer, par ailleurs, que la liberté serait accrue
par la possibilité donnée aux individus d’accéder aux fins de vie dont il est
question. En revanche, les contours juridiques de la dignité sont
extrémement vagues. La charge politique et morale y est extrémement
importante. Le fait d’'invoquer la dignité ne me semble pas, par conséquent,
aboutir a une solution toute préte qu’il serait facile de déduire de ce principe
de dignité. En effet, il est tout a fait possible d’invoquer la dignité au soutien
de l'idée selon laquelle il convient de permettre aux individus de choisir les
conditions dans lesquelles ils souhaitent mourir, en particulier pour ceux
qui, dans le cas contraire, subiront des souffrances atroces. A linverse, des
personnes considéreront qu’il est indigne de rendre possible 'autorisation
par I'Etat d’un acte positif conduisant a la mort des individus. A cet égard, je
ne suis pas certain que le principe de dignité, méme incontournable, vous
soit d'une grande aide.

Enfin, le risque de « pente glissante » est un argument plus politique
que juridique. Ma réponse de juriste consiste a vous rappeler que vous étes
les législateurs. Si vous prenez une décision, vous pourrez ensuite faire
évoluer le droit ponctuellement sur des points précis, en y réfléchissant au
préalable. L'idée selon laquelle le blocage d'une évolution permettrait de se
prémunir contre le risque d’une évolution néfaste ultérieure me semble
taible, dans la mesure ou le législateur, dans quelques années, pourra, dans
tous les cas, avancer beaucoup plus rapidement qu’aujourd’hui s’il le
souhaite.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Je vous remercie.

Ce point de l'ordre du jour a fait I'objet d’une captation vidéo qui est
disponible en ligne sur le site du Sénat.
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Audition de sociétés savantes
(Mercredi 3 mai 2023)

Mme Catherine Deroche, présidente. - Mes chers collegues, nous
débutons nos travaux de ce jour par une audition commune de sociétés
savantes au sujet de la fin de vie.

J'indique que cette audition fait 1'objet d’une captation vidéo
retransmise en direct sur le site du Sénat, qui sera ensuite disponible en
vidéo a la demande.

Cette audition s’inscrit dans le cadre des travaux que nous
conduisons sur la question de la fin de vie, menés par nos rapporteures,
Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et Michelle Meunier, ou en
pléniére, comme ce fut le cas avant la suspension des travaux
parlementaires, avec une table ronde sur les enjeux philosophiques de ce
sujet, puis une autre table ronde sur les enjeux juridiques de ce sujet.

Nous avons le plaisir d’accueillir :

- le Dr Emmanuel de Lariviére, qui représentera la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) ;

- le Pr Jacques-Olivier Bay, représentant de la Société francaise du
cancer ;

-le Dr Sophie Moulias, qui représentera la Société francaise de
gériatrie et gérontologie ;

-et le Pr Jérome Honnorat, président de la Société francaise de
neurologie.

Madame, Messieurs, je vous remercie d’avoir accepté de participer a
cette table ronde et vous propose de commencer cette audition commune par
un propos liminaire relativement bref, afin de laisser toute leur place aux
échanges qui suivront, d’abord a partir des questions des commissaires que
pourront compléter les rapporteures si elles le souhaitent.

Monsieur de Lariviere, vous avez la parole.

Dr Emmanuel de Lariviere, représentant de la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs. - Je suis médecin de soins
palliatifs dans une institution bordelaise petite par sa taille, mais importante
sur le plan des soins palliatifs a Bordeaux et en Gironde, établissement dans
lequel se trouve un service de soins de suite, avec des lits dits identifiés de
soins palliatifs destinés a accueillir des patients atteints de tumeur cérébrale.
Je suis responsable du pole de soins palliatifs, qui compte une unité de soins
palliatifs de douze lits et une équipe mobile de soins palliatifs a la fois
intrahospitaliere et extrahospitaliere, qui intervient a domicile et en
établissement médico-social, essentiellement en établissement
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d’hébergement pour personnes dgées dépendantes (Ehpad). Nous comptons
également a Bordeaux un hopital de jour de soins palliatifs, modele qui
devrait se développer a I'avenir. Cet hopital a pour mission d’accueillir des
patients ambulatoires qui sont a domicile pour wune évaluation
pluridisciplinaire autour des problématiques de la fin de vie et des soins
palliatifs.

Je représente aujourd’hui la Société francaise d’accompagnement et
de soins palliatifs, qui est une société savante créée dans les années 1990. Son
objectif est de défendre une certaine idée du soin et de 'accompagnement,
autour de trois refus: le refus d’abandonner le malade, le refus de
'obstination déraisonnable - qui reste une réalité aujourd’hui -, et le refus
de donner délibérément la mort et de pratiquer une injection létale, quelles
qu’en soient les modalités, euthanasie ou suicide assisté.

Pr Jacques-Olivier Bay, représentant de la Société francaise du
cancer. - Merci d’avoir invité la Société francaise du cancer pour évoquer la
fin de vie au regard de cette maladie, qui est malheureusement tres fréquente
et dont le nombre de malades augmente, ne serait-ce que par la chronicité du
cancer. La fin de vie est un sujet important pour nous, car de nombreuses
pathologies cancéreuses ne sont pas guérissables. Reste a définir cette fin de
vie, parfois dans sa longueur, car certains malades peuvent vivre trés
longtemps.

En ce qui me concerne, je suis professeur des universités en
oncologie médicale, avec une activité a la fois en hématologie, plus
spécifiquement en onco-hématologie, mais également en oncologie médicale.
J'assure la direction de ces deux services au sein du centre hospitalier
universitaire (CHU) de Clermont-Ferrand.

Je représente ici la Société francaise du cancer. J'ai également
I'honneur de présider le conseil d’administration de 1’Agence de
biomédecine, au sein de laquelle nous avons beaucoup travaillé sur ces sujets
dans le cadre de la loi de bioéthique.

Dr Sophie Moulias, représentante de la Société francaise de
gériatrie et gérontologie. - Merci d’avoir également convié la Société
francaise de gériatrie. Je suis médecin gériatre, mais également docteur en
éthique. Je travaille a 1’hopital Ambroise-Paré au sein de 1’ Assistance
publique-Hopitaux de Paris. J'y ai constitué en 2004 une unité de gériatrie
aigué. Actuellement, je développe I'équipe mobile gériatrique externe, dont
I’objectif est de faire du soin dans les Ehpad et en ville afin de cultiver la
culture gériatrique et palliative a I'extérieur de I'hopital.
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La gériatrie est une spécialité assez méconnue. Les patients sont
d’ailleurs initialement assez réticents de s’adresser a nous! Nous allions
médico et psycho-social. A ce titre, nous avons développé de longue date
une réflexion éthique tant sur 'approche et la qualité que la quantité des
soins. Notre population est quelque peu particuliére. On la limite souvent a
la population d’Ehpad, alors que l'immense majorité des personnes agées
vivent a domicile. Les personnes extrémement dépendantes qui vivent en
Ehpad ne représentent, en effet, que moins de 5 % de la population a prendre

en considération.

Nous rencontrons d’importants problemes d’acceés aux soins, que ce
soit en ville ou a I'hopital, la culture gériatrique n’étant pas suffisamment
développée. Nous nous mobilisons de longue date sur plusieurs sujets. Le
premier est l'dgisme, a savoir la discrimination du fait de l'dge, qui a
toujours existé, mais qui s’est, sans doute, décomplexée depuis la covid.
Nous sommes une société d’accompagnement. La mort fait partie de notre
métier aussi bien que la vie, mais pour vivre, il faut accepter de vieillir.
Aujourd’hui, ce qui devrait étre un succes pour notre société, c’est-a-dire
notre longévité hors norme par rapport a la majorité des pays du globe,
semble étre une problématique dont souffrent beaucoup la population agée
et notre spécialité. Nous avons également toute une tranche de métiers a
développer, a savoir les métiers du grand age en général, non seulement les
métiers de soignants, mais aussi de nouveaux métiers qu’il reste a inventer.
Ceci implique de réfléchir a la reconnaissance, aux savoirs, a la formation et
au respect des uns et des autres. Nous évoquons tres souvent le respect du
patient, ce qui est tout a fait légitime, mais il faut également évoquer le
respect du professionnel.

Pr Jérome Honnorat, président de la Société francaise de
neurologie. - Je suis neuro-oncologue a Lyon. Je m’occupe de la prise en
charge des tumeurs cérébrales dans lesquelles les patients cumulent a la fois
le cancer et le handicap neurologique qui survient assez rapidement, bien
qu’il soit variable en fonction de la localisation de la tumeur. C’est une
pathologie pour laquelle la mort est trés prégnante. La tumeur la plus
fréquente est, en effet, le glioblastome qui ne compte pas de traitement
curatif. Cette maladie touche environ 3 000 patients en France, avec une
médiane de survie d’environ 16 mois. Plusieurs patients sont ainsi
systématiquement en soins palliatifs dans le service d"hospitalisation dont je
m’occupe et qui prend également en charge tous les patients qui ont été
diagnostiqués ou dont I’état s’aggrave.
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Je représente aujourd’hui la Société francaise de neurologie. Au sein
de notre société, la prise en charge des patients en fin de vie est extrémement
importante, tant pour les démences, qui ont une évolution extrémement
lente, les scléroses latérales amyotrophiques, qui présentent une médiane de
survie de deux a troisans et ou les patients vont décéder en pleine
conscience - méme si cette notion mériterait sans doute d’étre rediscutée -,
les accidents vasculaires cérébraux et les accidents de la vie qui peuvent
conduire a des handicaps extrémement séveres, que les tumeurs cérébrales.

Je souhaiterais insister sur la facon dont les neurologues
appréhendent la conscience et les phénomenes biologiques qui conduisent a
cette capacité a appréhender le monde, qui se modifie en fonction de
circonstances extérieures et propres a la personne. Pour prendre I'exemple
de mon activité personnelle sur les glioblastomes, en 30 ans, je n'ai di
observer qu'un seul patient qui a réellement demandé a en finir. Chacun
chemine et avance dans sa fagon d’appréhender la maladie et le handicap

n’est généralement jamais suffisant pour estimer qu’il faut s’arréter.

Je souhaiterais également souligner le manque de moyens et
d’enseignements dont disposent actuellement les médecins pour
appréhender la fin de vie et sa prise en charge. Il existe des services de soins
palliatifs, mais la situation est extrémement hétérogéne sur le territoire. Mon
service compte par exemple en permanence deux a sept patients de soins
palliatifs. Or le personnel supplémentaire alloué a cette activité est 0,8 ETP,
ce qui ne correspond d’ailleurs a rien, car dans le méme temps 1,2 ETP est en
arrét de travail pour différentes raisons. En réalité, ce sont les mémes
équipes qui font a la fois le diagnostic, le soin, le suivi et les soins palliatifs,
et ce, avec trés peu de moyens.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Vous qui vivez au quotidien
ces fins de vie, ressentez-vous le besoin de 1égiférer de nouveau sur le sujet ?
La ministre évoquait par exemple des cas comme ceux de la maladie de
Charcot. Etes-vous en phase avec les conclusions de la convention citoyenne
ou ne pensez-vous pas que si nous allions plus loin, nous basculerions vers
un autre modele ?

Pr Jérome Honnorat. - En ce qui concerne la neurologie, nous
considérons disposer de 1’arsenal nécessaire. Nous recourons a la sédation
dans le cadre de la sclérose latérale amyotrophique pour des patients qui
présentent une évolution de la maladie importante, qui sont insuffisants
respiratoires, et pour lesquels la sédation va conduire a un arrét de la vie un
peu plus précoce et parfois dans des conditions bien plus apaisées et
préparées. Pour les autres pathologies, entrent en ligne de compte les
capacités du patient a décider. La fin de vie est, en effet, un élément
extrémement important de la vie. Certains patients nous rapportent
d’ailleurs que les quatre, six ou huit derniers mois qu’ils ont vécus avec leur
maladie leur ont semblé beaucoup plus condensés, plus forts, que ceux qu’ils
avaient pu vivre auparavant. Ceci nécessite toutefois des échanges
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importants. Quand il n"y a plus de contact du tout, la situation est également
difficile, mais je suis dubitatif sur le choix d’aller vite, car ceci peut impacter
le processus de deuil des proches. Lorsque la situation est extrémement
tendue et complexe, les proches peuvent, en effet, considérer a un certain
point qu’il est préférable que la personne parte. Dés lors, le processus de
deuil est commencé. La problématique n’est ainsi pas simple. Aujourd’hui, la
mort est cachée, elle se fait trés souvent a I’'hopital et on oublie qu’elle est
une évolution naturelle de la vie.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Dr Moulias, nous avons
I'impression que nous mélangeons grand age, grand handicap et cancer en
phase terminale - c’est un peu du reste ce qu’a retraduit M. Comte-Sponville
quand, auditionné par notre commission, il a indiqué étre favorable au
suicide assisté. Le grand age fait pourtant aussi partie de la vie.

Dr Sophie Moulias. - M. Comte-Sponville est sans doute celui qui a
tenu les propos les plus agistes pendant I'épidémie de covid-19, ce qui est
d’ailleurs quelque peu étonnant au regard de son age. Le grand age fait
pourtant partie de la vie. Ce n’est pas une maladie. Méme a un age tres
avancé, on meurt toujours de maladie. Les centenaires ont plusieurs
maladies chroniques et a un certain moment, I'une leur dit qu’il est temps de
partir. On peut mourir tranquillement dans son lit sans soins palliatifs et
sans douleur abominables. Il y a, en réalité la confrontation d’une posture
philosophique a une posture pratique. C’est pour cela que nous sommes tres
inquiets au sein de la société francaise de gériatrie et gérontologie. La vision
que nous avons du grand age est assez négative. Pendant 1'épidémie de
covid-19, nous avons bien vu que nous adoptions volontiers une posture
dominante au nom de la vulnérabilité, consistant a imposer aux autres ce qui
nous semblait le mieux pour eux.

Nous sommes tous agés de notre age et le vieux ou le jeune de
quelqu’un d’autre. Lorsque nous évoquons la « dépendance » dans le grand
age, nous lui préférons le terme de « handicap » chez les plus jeunes, alors
qu’il serait peut-étre plus simple d’utiliser le terme de « handicap » pour
tous. Aujourd’hui, comme je l'ai indiqué plus to6t, nous résumons tres
souvent le grand age a la démence et a I'Ehpad. Les personnes ne demandent
pourtant pas a mourir en Ehpad ; elles demandent, que ce soit par leur
parole ou leur corps, a étre accompagnées, soignées et soulagées, et c’est une
nécessité a laquelle nous ne parvenons pas a faire face partout. A mon sens,
la loi Claeys-Leonetti est une loi destinée a accompagner les personnes qui
vont mourir, alors que les conclusions de la convention citoyenne sont des
arguments pour ceux qui veulent mourir. Les deux approches sont
différentes. En tant que gériatre, je n’ai rencontré que tres peu de personnes
qui souhaitaient mourir et demander expressément a ce que 1’on raccourcisse
leur vie. En revanche, il y a des personnes qui souhaitent étre soulagées et
accompagnées. Il y a également des personnes qui disent «jaimerais bien
étre morte », notamment en raison de l'isolement, que ce soit d’ailleurs a


http://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html

- 146 -

domicile ou en Ehpad. La souffrance sociale, méme si elle ne se double pas
nécessairement d’une souffrance psychologique, est une réalité quotidienne.
Pour cette réalité, la mort ne nous parait pas une réponse acceptable si nous
ne mettons pas autre chose en place a coté.

Pr Jacques-Olivier Bay.- Mon confrere a évoqué des maladies
terriblement dramatiques avec des atteintes neurologiques. En cancérologie,
nous avons malgré tout une certaine «chance », celle de pouvoir nous
appuyer sur l'organisation mise en place par I'INCa et les différents plans
Cancer, qui nous ont permis de prendre conscience de toute 'utilité que
pouvaient présenter les soins de support, et en leur sein, la prise en charge
palliative.

Je rejoindrai les propos de mes confreres. Il est assez rare, y compris
en cancérologie, de faire face a une demande de fin de vie brutale. Je ne dis
pas que cela n’existe pas; ce serait incongru de l'affirmer et c’est du reste
peut-étre ce qu’il faut aujourd’hui prendre en compte. La question est
toutefois également de savoir pourquoi les patients en arrivent a ce souhait.
Je constate bien souvent dans ma pratique que la loi Claeys-Leonetti n’est
pas tres bien appliquée. Il faudrait pour cela sensibiliser les médecins, les
personnels paramédicaux, mais également 1’ensemble de la société. Cette
application permettrait de dénouer nombre de situations qui sont
extrémement complexes aujourd’hui. Je souhaiterais que nous insistions sur
ce point, plutét que de privilégier des «raccourcis ». Je pense que nous
pouvons arriver a ces extrémités-la si tout a été fait avant. Or je ne pense pas
que ce soit le cas aujourd’hui.

Dr Emmanuel de Lariviere. - Je ne peux que confirmer ces propos
sur les demandes de mort anticipée. De mon expérience de treize ans en
médecine palliative - mon métier précédent était la médecine d’urgence -, le
nombre de patients que j'ai accompagnés et qui ont persisté dans leur
demande se compte sur les doigts d’une seule main. Ce qui est nouveau,
c’est qu’il y a peut-étre une accélération, du fait aussi sans doute du contexte
médiatique et d’une évolution des représentations de la société. Cela reste
néanmoins trés anecdotique. Faut-il modifier la loi pour cela ? Je ne pense

pas.

Vous évoquiez la sclérose latérale amyotrophique ou maladie de
Charcot qui nécessiterait une évolution de la loi. Je suis beaucoup de patients
atteints de cette maladie et je pense qu’il est important de ne pas les
stigmatiser et de ne pas faire de cette éventuelle nouvelle loi une loi qui leur
serait destinée. Certains ressentent d’ailleurs actuellement cette
stigmatisation, avec le sentiment qu’ils seraient peut-étre de trop sur cette
Terre. Je trouve ainsi quelque peu inadapté que la ministre ait repris dans
une interview récente I’exemple de la maladie de Charcot.
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Je pense par ailleurs qu’il est important de ne pas réduire la loi
Claeys-Leonetti a la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
décés. Cette lois’inscrit dans le prolongement de la loi Leonetti. J'ai
d’ailleurs été assez touché par une tribune récente de Claire Fourcade,
présidente de la SFAP, publiée conjointement avec un député communiste
dans Le Journal du Dimanche, et qui affirmait que la loi Claeys-Leonetti était
un « trésor national ». Je pense également que c’est le cas et que cette loi
nous aide quotidiennement dans notre pratique de soins. Si nous instaurions
une loi permettant I'administration d’un produit 1étal, ce serait effectivement
un changement de direction. Nous nous occupons des patients qui vont
mourir. Sil faut faire une nouvelle loi pour les patients qui veulent mourir,
nous changerions de paradigme. Ce ne serait pas un prolongement des lois
précédentes avec tout I'impact possible pour les professionnels de santé.

M. Bernard Jomier. - J'ai deux questions a vous poser. Monsieur de
Lariviere, vous avez rappelé dans votre premiere intervention que
I’obstination déraisonnable était encore une réalité aujourd hui. Pouvez-vous
nous expliquer pourquoi? Quels sont ses mécanismes? Est-ce lié aux
proches, aux soignants ?

Ma deuxiéme question nous ameéne au coeur du débat. Il est
incontestable que nos concitoyens sont majoritairement favorables a
I"'ouverture d’un droit pour chacun a décider de sa fin de vie. La convention
citoyenne a toutefois montré que le fait d’entrer dans les modalités
d’application faisait apparaitre une grande complexité et une grande
diversité d’opinions. Il est tout aussi incontestable que 1’ensemble des
sociétés savantes et la tres grande majorité des professionnels des soins
palliatifs ne sont pas favorables a une évolution de la loi.

Le Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie
et de la santé (CCNE), dans son dernier avis, a tenté de concilier ces
positions, en prévoyant une liste de conditionnalités tres strictes, notamment
en termes d’égalité d’acces de I’ensemble de nos citoyens aux soins palliatifs.
Comment proposez-vous d’avancer ? Comment faire en sorte que les soins
palliatifs soient une réalité dans notre pays et que dans un certain nombre de
situations, peut-étre tres limitées en nombre, ce droit a une aide active a
mourir puisse étre ouvert a nos concitoyens ?

Mme Annick Jacquemet. - Professeur Honnorat, vous avez affirmé
qu'un seul patient en 30 ans vous avait demandé cette aide a mourir. Pensez-
vous que la difficulté vient plus de la famille ? Est-ce, en quelque sorte, elle
qui souffre davantage ou du moins qui a le plus de mal a accepter ce départ
qui approche ? L’accompagnement de la famille est-il aujourdhui suffisant ?
Nous avons tous vécu des situations complexes au niveau personnel et il
peut étre difficile de faire la part des choses en tant que législateur.
Un membre de ma famille a, par exemple, demandé cette assistance a mourir
en Suisse. Que faisons-nous pour ces personnes, méme si elles restent peu
nombreuses ? La convention citoyenne sur la fin de vie montre bien qu’il y a


http://www.senat.fr/senateur/jomier_bernard19683j.html
http://www.senat.fr/senateur/jacquemet_annick20066e.html

-148 -

une évolution dans la société et je pense que nous nous devons d’'y apporter
une réponse. Nous savons en parallele qu'il manque terriblement de
médecins et d'unités de soins palliatifs. Comment les développer ?

M. Olivier Henno. - Je crois qu’il existe une quéte éternelle de
I’humanité pour prolonger la vie. Du point de vue des opinions occidentales,
se pose toutefois désormais la question du sens de cette quéte si survient une
situation de dépendance. C’est ce que traduit, je pense, la convention
citoyenne. Par rapport a ce basculement, plusieurs attitudes sont possibles.
Au-dela de la législation, il n'y a d’ailleurs pas nécessairement besoin d"une
aide pour partir, ce que traduit l'acte du suicide. Cette peur de la
dépendance est, je crois, en tout cas, une réalité dans 'opinion. Quelle est
votre position a ce sujet ? Avez-vous, par ailleurs, des échanges avec les
sociétés savantes des pays qui ont légiféré sur l'aide a mourir, comme la
Suisse ou la Belgique ?

M. Daniel Chasseing. - Les personnes en bonne santé affirment
souvent qu’elles préféreraient mourir plutét que vivre en situation de
dépendance. Néanmoins, lorsque les personnes sont dépendantes ou ont des
maladies extrémement graves, elles demandent plutdt un accompagnement,
avant éventuellement, a la toute fin, une sédation profonde et continue. Je
pense que la loi Claeys-Leonetti est, de ce point de vue, tres pertinente. Au
sein de certains pays, notamment les Pays-Bas, certains spécialistes pensent
d’ailleurs qu’avec un meilleur développement des soins palliatifs, il n'y
aurait pas eu de loi sur I'euthanasie ou le suicide assisté.

En France, la convention citoyenne a eu le mérite de faire connaitre
les soins palliatifs. Ne faudrait-il pas simplement augmenter le personnel de
ces services au sein de l'ensemble des départements et renforcer les unités
mobiles, qui sont tres utiles a domicile et en Ehpad ?

Pr Jacques-Olivier Bay.- Il est vrai que chacun évolue
naturellement de position au cours de sa vie, notamment a "occasion de
problemes de santé. Il faut ainsi toujours garder a l'esprit que les
changements d’opinion sont constants.

Nous sommes aussi naturellement influencés par nos expériences
personnelles, y compris en tant que médecins. A la fin de ma carriére, je
garderai par exemple en mémoire quelques situations de patients qui
m’auront marqué. Or ces situations peuvent, malgré tout, entrainer une
distorsion dans nos mécanismes de raisonnement.

Je ne suis pas certain au titre de la Société frangaise du cancer qu’il y
ait une opposition a la prise en compte de situations dramatiques pour
lesquelles une fin de vie, que ce soit par suicide assisté ou par euthanasie,
puisse étre requise et encadrée par une loi. Avant d’en arriver la, il faut
toutefois étre certain que tout ait pu étre réalisé. Dans nos professions, nous
assistons en effet surtout a une incapacité a proposer tous les soins de
support qui seraient nécessaires.
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Dr Sophie Moulias. - Je souhaiterais revenir sur la notion
d’obstination déraisonnable que vous avez soulevée. Aujourd’hui, les
citoyens ne connaissent pas les soins palliatifs. Ils ne connaissent pas les
dispositifs 1égaux de personne de confiance ni la possibilité d’écrire ses
directives anticipées, méme si ceci est trés complexe. Il est en effet tres
difficile d’imaginer sa propre mort si I'on n’a pas déja expérimenté des
situations personnelles ou de proches posant de maniére aigué des
problématiques sur la fin de vie. En gériatrie, les familles demandent la vie,
surtout depuis les « années covid-19 » ot la réanimation a été vue comme
salvatrice. Dans le grand age, ce n’est pourtant pas le cas : les patients, pour
de nombreuses raisons, vivent mieux lorsqu’ils ne vont pas en réanimation.

Si une loi peut s’avérer pertinente, encore faut-il en parallele donner
les possibilités de son application. La loi Claeys-Leonetti et la loi Leonetti,
qui a permis le refus de soins et a posé clairement la question de
I'obstination déraisonnable, sont, en ce sens, utiles, mais encore faut-il savoir
comment qualifier la notion d’obstination déraisonnable et quels autres soins
il est possible de proposer. La situation en soins de confort et de support est,
en effet, loin d’étre uniforme sur le territoire et nos concitoyens s’interrogent
sur les possibilités offertes au-dela du soin curatif. Aucun d’entre nous
n’abandonne ses patients, mais les citoyens ne le savent pas.

Aujourd’hui, le suicide n’est pas interdit en France, mais reste
moralement tres pénalisé. En tant que professionnels, nous avons
I'obligation de réanimer une personne qui a cherché a se suicider. Cette
obligation entrerait en conflit avec une éventuelle loi sur le suicide assisté.
Ceci est bien mis en avant du reste par la Société frangaise d’anesthésie et de
réanimation. Le suicide, sans assistance, existe aussi dans le grand age.

S’agissant du sens de prolonger la vie dans une situation de
dépendance, cette question renvoie a la valeur de la vie. Jusqu'a présent, la
vie vaut du jour de la naissance au jour de la mort. Faudrait-il moins
considérer la vieen cas de grande dépendance? Nous rencontrons
également des familles qui projettent leur propre souffrance sur l'état du
sujet. Nous n’avons pas de réponse philosophiquement, mais ces personnes
présentent également des signes de vitalité, et ce, malgré leur grande
dépendance. Humainement, accompagner ces personnes n’est pas un non-
sens dans les pratiques médicales.

Cela rejoint également la question de 1’anticipation. Je ne suis pas
certaine que les directives anticipées soient, a cet égard, un outil tres
pratique. Néanmoins, échanger avec ses proches et son médecin traitant est,
dans tous les cas, extrémement utile, d’autant plus si un risque médical se
profile. Toutes les études montrent néanmoins que les personnes veulent de
la quantité de vie, pour voir leurs petits-enfants grandir ou voir le jour
encore une nouvelle fois.
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Nous échangeons avec la société belge et la société suisse, qui font
partie des sociétés francophones de gériatrie et gérontologie. A chaque
séminaire, une réflexion est menée sur les situations d’aide médicale a
mourir. Chacune d’entre elles nous envie la loi Claeys-Leonetti. Elles sont
notamment inquietes de certains débordements, notamment s’agissant de
I"augmentation d’actes pour des malades atteints d’Alzheimer, qui ont
exprimé a un moment de leur vie, avant d’étre atteints, qu’ils préféreraient
partir plus vite en cas de maladie. Ces actes, qui se développent, ne sont, en
outre, pas toujours déclarés. Une publication a ce sujet vient de le mettre en
évidence aux Pays-Bas.

Si pour le suicide, les soignants ne sont pas nécessaires, ce n’est pas
le cas pour l'euthanasie. Je «crois toutefois sincérement qu’'il faut
communiquer auprés de nos concitoyens. Les soins palliatifs ne sont pas
suffisamment développés et certains éléments que nous réclamions depuis la
loi Claeys-Leonetti nont pu voir le jour qu'apres la deuxieme vague de
covid-19. Nous souhaiterions avant tout que cette insuffisance soit comblée
pour proposer un accompagnement et un soin de qualité avant de proposer
autre chose, qui sera peut-étre nécessaire pour la société. Pousser la vie
jusqu’au bout parfois au prix de I’acharnement thérapeutique ou bien ne rien
faire n’est pas une alternative acceptable pour les professionnels que nous
sommes.

Dr Emmanuel de Lariviére. - Je n’ajouterai que quelques éléments.
S’agissant des moyens, I'ensemble des professionnels de santé, quelle que
soit leur spécialité et quel que soit leur mode d’exercice, doivent se saisir de
la question de la fin de vie. Le développement d"une culture palliative est, en
ce sens, indispensable, alors que chaque médecin généraliste accompagne
aujourd’hui en moyenne deux a trois patients en fin de vie par an. Une
réflexion doit étre menée sur la notion d’obstination déraisonnable, qui est
une réalité importante, car beaucoup de professionnels de santé ne prennent
pas ce temps de la délibération collégiale. Celle-ci doit impliquer les
médecins, mais également les infirmiers, les aides-soignants et le médecin
traitant lorsqu’il est disponible. Aujourd’hui, il est encore malheureusement
souvent plus simple de continuer les traitements, méme s’ils n'ont plus
vraiment de sens ou que le patient n’en souhaite plus. Beaucoup de patients
ne savent pas, du reste, qu’il est possible de refuser la mise en route d’un
traitement ou de demander son arrét.

Je suis marqué par le cas d’'une patiente tres agée, présentant une
démence tres avancée et une altération trés importante de son état général,
dialysée depuis une dizaine d’années avec une réflexion sur le maintien de
cette dialyse qui n’arrive pas a aboutir depuis un an, alors que la personne
risque de mourir dans les jours ou les semaines qui viennent.
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Concernant les relations avec les autres sociétés savantes, je vous
invite a consulter la chaine YouTube de la SFAP. Nous menons tres
régulierement des conférences avec les sociétés francaises et étrangeres. La
derniére concerne la Société de soins palliatifs d’Autriche, puisque ce pays a
légiféré sur le suicide assisté. Nous avons également des échanges avec les
Suisses, les Belges, les Néerlandais ou encore les Canadiens. Beaucoup
d’entre eux nous disent d’ailleurs que les soins palliatifs ont plutdt été

freinés par les votes de ces lois, contrairement a ce qui avait été promis.

Pr Jérome Honnorat. - Beaucoup de choses ont déja été dites. Je
souhaiterais simplement revenir sur certains sujets avec des angles quelque
peu différents.

L’obstination et le traitement déraisonnables existent, mais il faut
imaginer le courage qu’il faut aux professionnels de santé pour dire aux
patients les yeux dans les yeux : « nous allons arréter de traiter la maladie et
faire des soins palliatifs ». Les soins palliatifs ne sont, en effet, généralement
pas compris. Ils sont considérés comme la fin de la vie. Or il s’agit d"une
réorientation de la prise en charge. Au lieu de continuer a se battre contre
une maladie, on va se concentrer sur le confort du patient et I’accompagner
dans le temps qui est susceptible de lui rester, temps qui est non mesurable.
J'ai d’ailleurs connu un patient en soins palliatifs pendant trois ans pour une
tumeur cérébrale. Il y a, a cet égard, un probleme de formation. Il faut, en
effet, beaucoup de courage pour échanger avec un patient et sa famille sur
les soins palliatifs. Il est bien plus facile de proposer une nouvelle
chimiothérapie « pour la route ». Il y a également la question de 1'urgence.
Des patients peuvent, en effet, se retrouver en réanimation, car leur prise en
charge n’était plus adaptée.

N

Le droit de décider de sa fin de vie est, a mon sens, un fantasme.
Personne ne peut prévoir ce qui va lui arriver et décider de la facon dont cela
peut se produire, sauf en se suicidant, évidemment.

Personne n’a évidemment envie d’étre dépendant. Pourtant, certains
événements de la vie peuvent entrainer un handicap. J'ai rencontré
récemment quelqu’un qui n’avait ni bras ni jambes, qui vivait et qui avait
méme rencontré I’amour. Il n’est pas toujours nécessaire d’étre indépendant
pour vivre. Cette situation est évidemment toujours difficile. Néanmoins,
j'explique systématiquement a mes patients qui ont des difficultés de marche
et a qui je prescris un fauteuil roulant qu’il y a, au fond, peu de différence
entre un fauteuil roulant et une voiture et qu'avec un fauteuil, on peut au
moins se déplacer et réaliser certains actes de la vie quotidienne. La
dépendance est relative. On peut vivre avec un handicap, et parfois méme
mieux qu’en n’étant pas handicapé.

I1 faut, par ailleurs, expliquer la notion de soins palliatifs aupres de
la société. Une éducation est, sur ce point, nécessaire.
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Les échanges avec les sociétés savantes, notamment suisse et belge,
sont assez paradoxaux. Nous avons également l'impression que deux
mondes coexistent. Ceux qui requierent le suicide assisté ou l’euthanasie
sont des patients paralleles. Un neuro-oncologue suisse ou belge travaille
pourtant de la méme facon qu'un neuro-oncologue francais. Il n’a pas parmi
ses patients un volume beaucoup plus important de cas exceptionnels qui
demandent la mort.

Que faire pour ces cas exceptionnels ? Je n’ai pas de solution. Je
pense simplement que nous sommes tres en dessous de ce que nous
pourrions proposer en termes d’accompagnement. L’accompagnement de
I’annonce du diagnostic prévu dans le cadre du plan cancer est encore un
idéal loin d’étre atteint, car nous n’avons pas les moyens ni les
professionnels suffisants. Sur l'accompagnement de la fin de vie, nous
sommes a des années-lumiere de ce que nous devrions proposer.

Mme Florence Lassarade. - En tant que pédiatre, j’ai pu constater
que la loi Claeys-Leonetti avait permis I’accompagnement en soins palliatifs
en salle de naissance et avait contribué globalement a d’importants progres.
J'ai toutefois été interpellée par un patient atteint de la maladie de Charcot,
qui m’a demandé d’évoquer, lorsque je serai parlementaire, le role des
patients experts dans les débats.

Dans les milieux ruraux, j'ai I'impression que les patients ne sont,
bien souvent, pas accompagnés. J'ai connaissance de personnes qui,
aujourd’hui encore, meurent d'un cancer du pancréas dans les bras de
I'infirmiére dans d’atroces souffrances. Les soins palliatifs a domicile
n’existent quasiment pas. J'ai accompagné mon mari atteint d'un cancer :
quand, deux jours avant de mourir, il m’a affirmé que cela faisait deux jours
qu’il souhaitait qu'on l'aide a mourir et que personne ne 1'écoutait, je lui ai
dit que cela n’allait pas tarder et cette parole a suffi a calmer son anxiété.
Néanmoins, lorsque j'ai demandé a I'Institut Bergonié - dont il dépendait et
qui ne nous a absolument pas accompagnés sur ce chapitre -, quel serait le
protocole de fin de vie a domicile, celui-ci m’a indiqué que ce que je ferais
serait beaucoup trop dangereux. C’est wune réponse absurde!
L’accompagnement a domicile serait pourtant idéal pour bien des personnes.
Sur le terrain, il n'y a pas eu de progres, a mon sens, depuis les années 1990.
Mon pere, en tant que médecin généraliste, a accompagné de nombreux
patients en fin de vie a domicile. Aujourd’hui, ce sont les infirmieres qui sont
encore trés régulierement confrontées a ces situations. Faut-il finalement
protéger tous les acteurs de tout ou affronter les situations, poser les vraies
questions et s’en référer aux patients experts ?


http://www.senat.fr/senateur/lassarade_florence19723y.html
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Mme Raymonde Poncet Monge. - Chacun s’accorde a dire qu’il faut
une culture palliative et des soins palliatifs partout, mais il faut également
arréter de s’interdire de penser aux cas exceptionnels. Je suis allée en Suisse
avec les ministres; personne n’affirme que ces cas sont nombreux.
Néanmoins, il faut les prendre en compte, d’autant plus que cela permettrait
un certain apaisement au sein de la population générale. Aujourd’hui, soit
ces cas exceptionnels sont gérés par un réseau médical de proximité, soit ils
sont résolus a I’étranger, comme le montre d’ailleurs I'excellent film Les mots
de la fin. Je regrette qu’il ait fallu se rendre en Suisse pour rencontrer une
équipe palliative qui pensait qu'un accompagnement avec un suicide assisté
était possible pour ces cas exceptionnels.

En France, il est malgré tout étonnant qu’aucune personne
travaillant dans les soins palliatifs ne comprenne certaines des conclusions
de la convention citoyenne. Il ne faut pas accuser la population de
méconnaissance. Il existe, malgré tout, des cas irréductibles. Il y a quelque
temps, des responsables de la Société francaise d’accompagnement et de
soins palliatifs nous avaient indiqué qu’ils démissionneraient tous si la loi
passait. I y a quand méme un probleme frangais dans cette opposition
tranchée de ces services. Il faut rappeler que les Suisses ont, malgré tout,
développé les soins palliatifs avant de mettre en place un dispositif de
suicide assisté.

Je souhaiterais terminer mon propos sur la sédation profonde et
continue. Dans les cas ou elle est pratiquée, il s’agit malgré tout d'un
processus de mort qui s’enclenche, puisque le geste est irréversible. Nous ne
décidons toutefois pas du moment. La demande dans ces cas-la serait
justement de pouvoir en décider, afin que les proches du malade puissent
étre présents.

Mme Corinne Imbert.- Ma question fera référence a la
recommandation n°® 15 de l'avis 139 du CCNE : qu’est-ce que, pour vous, un
« pronostic vital engagé a moyen terme » ?

Mme Christine Bonfanti-Dossat. - Que répondez-vous a ceux qui
opposent le droit a mourir au devoir de vivre ?

Vous avez tous souligné avoir rencontré trés peu de personnes
demandant a mourir au cours de vos carrieres respectives. D’apres le
philosophe Jacques Ricot, que nous avons auditionné, on estime a 0,3 % la
part des personnes en fin de vie qui réclament une euthanasie. Pensez-vous
que si I'on dépénalisait I’euthanasie, le nombre de demandes augmenterait ?
Nous nous sommes rendus en Belgique et un médecin soulignait qu’il avait
recu 42 Francais I’année derniére ayant demandé I’euthanasie.


http://www.senat.fr/senateur/poncet_monge_raymonde20130u.html
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Pour finir, Dr Moulias, vous évoquiez l'isolement des personnes
agées qui pourraient, peut-étre par solitude, s’orienter vers ce type de
demande. Marie de Hennezel, dans une tribune récemment publiée dans Le
Monde, mettait en évidence la possibilité d'une troisieme voie entre
I"acharnement thérapeutique et 1’euthanasie, a savoir le respect du souhait
du patient en fin de vie de ne plus s’alimenter. Avez-vous rencontré des
situations de ce type ?

Mme Michelle Meunier. - Si la sédation profonde et continue
jusqu’au décés n’est effectivement pas la seule mesure de la loi Claeys-
Leonetti, elle est malgré tout la mesure qui avait été la plus débattue. Quelle
avait été votre position sur le sujet en tant que soignant ?

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous assimilons souvent
euthanasie et suicide assisté, alors que ces notions sont quelque peu
différentes. Pensez-vous qu’autoriser le seul suicide assisté serait
préférable ?

Dr Emmanuel de Lariviere. - Le suicide assisté consiste a aider une
personne qui réclame une mort anticipée a pouvoir se suicider, c’est-a-dire a
lui procurer les produits qui lui permettront de se suicider. Le modele suisse
est organisé autour d’associations qui vont accueillir la personne et lui
procurer les produits a administrer par la bouche ou par voie intraveineuse,
mais c’est le malade lui-méme qui va faire le geste. Dans le cadre du modele
américain, celui de I'Oregon, le malade fait la demande aupres d’un médecin
qui établit la prescription, puis se rend a la pharmacie et fait ce qu’il veut du
produit chez lui.

N

L’euthanasie fait, quant a elle, intervenir le soignant, qu’il soit
médecin ou infirmier. Ceci vient, a mon sens, changer la relation des
soignants avec leurs patients et entourages. Dit autrement, donner la mort ne
peut, a notre sens, étre un soin ; il ne faut pas mélanger les deux.

Si I’euthanasie ou le suicide assisté était légalisé, personne ne serait
évidemment obligé de s’orienter vers ce choix. Néanmoins, tout le monde se
poserait la question et devrait se la poser.

La notion de « pronostic vital engagé a moyen terme » est trés
difficile a définir. Le « court terme » a été défini comme allant de quelques
heures a quelques jours dans le cadre des orientations de la SFAP ensuite
reprises par la HAS. Le moyen terme va ainsi, sans doute, de quelques
semaines a quelques mois. Dans mon expérience, il est toutefois tres difficile
de savoir si le patient va vivre encore trois, six ou douze mois. Lorsque le
patient entre dans une période de fragilité, nous savons qu’a n’importe quel
moment, son état peut se dégrader et la mort peut survenir. Je pourrais
définir le moyen terme par une réponse négative que japporterais a la

question « seriez-vous surpris si tel patient décédait dans les six a
douze prochains mois ? ».
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Les malades sont tres fragiles, changent et ont des envies différentes.
Je rejoins le Pr Bay quand il soulignait que I'esprit humain varie fortement en
fonction de I'évolution de la maladie et des symptomes.

Pr Jérome Honnorat. - S'agissant des soins palliatifs a domicile, il
est certain que la situation en termes d’acces est extrémement hétérogene sur
le territoire. A Lyon, les soins palliatifs sont trés développés, mais cest
moins le cas des que I'on quitte 'agglomération. Le médecin traitant doit, en
tout cas, étre le pivot de la prise en charge de ses patients et, de ce point de
vue, un changement culturel se fait jour : les médecins traitants ne sont pas
ceux que 1'on a connus il y a 40 ou 50 ans. Ceci doit étre pris en compte dans
le développement des soins palliatifs a domicile.

L’intervention du patient expert est effectivement encore
confidentielle et il faut la développer.

La notion de «pronostic vital engagé a moyen terme» a une
définition souple, ce qui est, a mon sens, trés positif pour prendre en compte
collégialement la situation propre a chaque patient. En revanche, il faut une
maladie ou un processus en cours qui va conduire au déces. Il ne doit pas
s’agir d’un handicap fixe.

Sur la notion de droit a mourir, je ne suis pas juriste, mais je ne
comprends pas ce que vient faire le droit dans cette affaire. La mort va nous
arriver a tous. Je ne pense pas qu’il soit pertinent de légiférer sur cela. Je
reconnais parfaitement les demandes de certains patients. Quel cadre légal
prévoir pour ceux qui sont incapables de se suicider du fait de leur
handicap ? Ceci est exceptionnel. Faut-il, pour cela, adopter une loi ouvrant
bien d’autres possibilités que la seule résolution de ces cas exceptionnels ? Je
n’en suis pas certain.

Sur l'anorexie finale, je n’ai jamais observé de tels cas dans ma
pratique quotidienne, mais je laisserai les spécialistes de gériatrie répondre.

Quant aux anciennes pratiques, je pense qu’elles méritent qu’on les
recouvre d’un voile pudique. Les choses étaient faites en fonction de la loi et
des circonstances, pas toujours bien. Je pense que 1'on fait beaucoup mieux
dans la prise en charge de la fin de vie que 1’on ne le faisait il y a 40 ans.

Pr Jacques-Olivier Bay. - J’aimerais vraiment que nous ne donnions
pas I'impression d’une opposition entre le monde médical et les citoyens.
Nous sommes aujourd’hui insatisfaits de l'application de la loi Claeys-
Leonetti. Au fond, nos réticences s’expliquent par le fait que nous n’avons
pas l'impression d’avoir tout fait pour ne pas en arriver la. Ceci ne signifie
pas qu'une loi n’est pas nécessaire, mais notre réticence est surtout liée a
cette insatisfaction que nous ressentons au quotidien. Les inégalités
territoriales, de ce point de vue, sont majeures. Dans certains endroits, le seul
référent est le médecin traitant. Or le monde change, les médecins aussi et
leur investissement évolue.
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D’un point de vue médical, il existe une vraie différence entre aider
un patient a mourir en 'endormant, en assistant, en faisant en sorte que la
famille soit présente et en passant du temps, qui ira de quelques heures a
quelques jours. Il s’agit d'un temps qui est majeur pour le deuil. Notre
société doit accepter que la mort existe et que nous ne puissions pas décider
de tout, mais qu'un accompagnement reste possible. Lorsque vous pratiquez
une euthanasie, vous avez un stéthoscope sur un thorax et un cceur qui
s’arréte. La différence est majeure. Mon confrére a évoqué le droit & mourir,
je pense que nous avons un devoir a mourir. Madame la sénatrice Poncet
Monge, vos propos sur la convention citoyenne m’ont bouleversé. Vous nous
renvoyez a nous-mémes. Cette insatisfaction par rapport a ce que nous
taisons aujourd’hui nous conduit toutefois a ne pas souhaiter franchir un
nouveau pas.

Quant au « pronostic vital engagé a moyen terme », I'incertitude de
cette notion nous sert. Le role des familles a été rappelé. Ce sujet est
extrémement complexe. Certains patients vont souffrir beaucoup, vouloir
avoir envie de mourir, mais changer d’avis le lendemain. Les familles
peuvent également vous reprocher d’avoir dit la vérité au patient. A
I'inverse, d’autres peuvent vous critiquer de ne rien avoir dit. Nous sommes
dans des situations qui touchent a I’humain et sur tous ces sujets, il n’est pas
facile de légiférer.

La formation des médecins et des équipes paramédicales aux soins
palliatifs est, en revanche, majeure. Cette formation doit également
s’entendre vis-a-vis de nos concitoyens, afin de mettre en évidence aupres
d’eux qu’il existe d’autres possibilités permettant d’accompagner les
malades dans des conditions satisfaisantes.

Madame la sénatrice Lassarade, vous avez rencontré une situation
difficile et nous en avons tous connu, et nous en aurons encore. Je reste
convaincu que la notion de patient expert est fondamentale. Il faut nous
appuyer davantage sur les citoyens, qu’ils soient malades ou non d’ailleurs,
méme si les modalités de mise en ceuvre de ce principe sont sans doute plus
complexes a définir. Néanmoins, celui qui sait le plus reste malgré tout
I"'usager. Ceci simplifierait en outre certaines problématiques, notamment en
termes de moyens, vis-a-vis de nos administrations. L’organisation des soins
que vous avez vécue est malheureuse. L'Institut Bergonié a, malgré tout, je
pense, une organisation de prise en charge compétente, ce qui n’exclut pas
certaines difficultés.

Dr Sophie Moulias. - Je suis d’accord avec les propos qui ont été
tenus par mes confreres.
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Nous n’avons pas pour métier d’écrire la loi et nous ne nous
opposons pas a la réglementation si tant est que nous disposions des moyens
pour la mettre en ceuvre. Il faut néanmoins écrire la loi avec ceux qui sont
censés la porter. C’est la raison d’ailleurs pour laquelle nous vous
remercions de nous avoir conviés a une telle audition.

Nous sommes toutefois inquiets des applications, des dérives
possibles et de I'imprécision autour des questions de savoir qui pousse la
seringue et qui administre les médicaments - ce qui renvoie a la différence
entre le suicide assisté et I’euthanasie.

Le vocabulaire est riche : les soins palliatifs, les soins de confort, les
soins de support... Néanmoins, quel que soit le terme utilisé, de nombreuses
études montrent que si I’'on met en place de tels soins tres rapidement apres
un diagnostic de cancer par exemple, les patients vivent plus longtemps et se
sentent souvent mieux. Il y a une question de temporalité.

Nous accompagnons tous des patients atteints de maladies
chroniques, mortelles a court, moyen ou long terme. Cet accompagnement,
s'il ne peut pas étre réalisé correctement, doit prendre le temps de
I’humanité, le temps d’étre présent a ’autre, de répondre a ses inquiétudes, a
ses questions existentielles, de donner des explications sur le geste médical,
sur la facon dont le patient risque de mourir, également pour prévenir les
aidants. Or ce temps n’est pas mis en place comme nous le souhaitons. Je
travaille dans les Hauts-de-Seine, un département qui n’est pourtant pas
parmi les plus mal lotis. Or il n'y a plus assez de médecins traitants et nous
avons dt fermer une des équipes mobiles de soins palliatifs, faute de
combattants ou, je dirais, faute d’ames, faute de bras. Aujourd’hui encore,
pour les patients, le recours a un psychologue n’est pas pris en charge,
excepté dans le cadre des équipes mobiles.

L’accompagnement pourrait ainsi étre pensé autrement. Il y a des
métiers a créer. Aujourd’hui, ce n’est porté que par le bénévolat. Tous les
autres pays qui ont écrit leur loi d’aide médicale a mourir ’ont toutefois fait
il y a quelques années, avant le covid-19. Nous, nous réfléchissons apres le
covid-19, période pendant laquelle les soignants étaient en premiére ligne
pour accompagner, pour injecter, ne pas injecter, ne pas avoir les
médicaments ou ne pas avoir le droit aux médicaments, comme en Ehpad...
I1 leur est aujourd’hui demandé d’arréter 1’accompagnement et de passer a
autre chose. Ce n’est pas nécessairement la réalité, mais c’est du moins ce
raccourci psychique qui est ressenti. Se pose également, comme on l'a vu
pendant le covid-19, la question du rapport au corps mort, de 1'acces et du
soutien aux proches apres la mort du patient.
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Les interrogations sont ainsi multiples. Si j'ai le droit a 1’euthanasie,
est-ce que je peux mourir chez moi, ou, si je ne fais pas ce choix, serais-je
contraint d’aller a I'hopital, car il n'y a pas d’hospitalisation a domicile dans
mon périmetre ? Nous savons aujourd’hui que les branches de l'alternative
ne se valent pas.

Nous sommes dans une société de I'immeédiateté. Or il est proposé,
d’un coté, une solution certaine et rapide, et de l'autre, une situation
caractérisée par l'incertitude avec un accompagnement loin d’étre toujours
optimal. Aujourd’hui, de nombreux médecins refusent par exemple de
prendre de nouveaux patients de plus de 60 ans, ce qui pose un vrai
probleme d’acces aux soins.

S’agissant des patients experts, nous travaillons pour notre part avec
un tel patient. Celui-ci nous a par exemple fait remonter qu’il n"y avait pas
d’accompagnement suffisant des familles. Sur ce point, I'accompagnement
médical ne suffit pas. Il porte, en effet, sur des éléments tres techniques et se
place dans le temps de la mort, et non nécessairement dans le temps
empathique.

S’agissant de la notion de « pronostic vital engagé a moyen terme »,
apres 80 ans, le pronostic vital est en permanence engagé. Je suis d’accord
avec mes collegues sur l'intérét de conserver ce flou, car celui-ci permet
d’échanger avec le patient et avec sa famille. Les discussions anticipées ont,
dans ce cadre, tout leur intérét. Les soignants peuvent, a un moment, inviter
le patient a examiner s’il a des choses a faire, a organiser ou s’il souhaite voir
ses proches, ce qui permet de s’orienter vers une autre dynamique. Le
patient peut aussi choisir d’indiquer qu’il ne veut pas aller plus loin si la
situation s’aggrave. Nous pouvons alors opter pour la sédation profonde et
continue. Celle-ci est trés souvent anticipée apres un échange avec les
patients. Certains, au contraire, le moment venu, ne veulent pas de
morphine. Il est alors nécessaire de leur expliquer que ce n’est pas la
morphine qui tue, mais la maladie et que la morphine soulage, le sommeil
étant une autre drogue.

Si la loi est publiée, la demande augmentera-t-elle ? Je pense qu’il y
aura nécessairement un effet d’annonce. D’ailleurs, la société belge nous a
expliqué que de nombreuses demandes avaient été recues a la mise en place
de la loi, avant qu’une stabilisation ne soit constatée.

I reste la question de la culpabilisation. A défaut
d’accompagnement, quand on est tres agé, tres handicapé, le droit n’est
finalement plus le méme, tant au niveau économique qu’au niveau de la
santé. On sent bien que 'on devient un poids pour la société. Cette réflexion
se rencontre chez les plus agés, mais également chez les patients atteints de
la maladie de Charcot qui commencent a s’interroger sur leur droit a vivre. Il
ne faudrait pas que cela soit de ce fait-la. L’humain est assez ambivalent de
ce point de vue. J'ai travaillé pendant six mois a Geneve et j’ai rencontré des
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patients qui se reprochaient de ne pas avoir saisi le droit a mourir qu’ils
avaient sollicité au regard de I'argent qu’ils avaient consacré a cette demande
et qui ne serait pas donné a leurs enfants. Ils n’arrivaient pourtant pas a
franchir ce pas-la. De méme, lorsque l'on examine les statistiques de
I'Oregon, il apparait que de nombreuses personnes ne prennent pas les
médicaments qu’elles ont pourtant demandés, ce qui pose d’ailleurs
également la question du sort de ces substances.

Quant a I'anorexie, elle existe dans le grand age dans les postures de
repli qui sont observées en particulier aux entrées en Ehpad. Au bout d'un
moment, soit les personnes ont accepté leur situation, surtout si elles
continuent a étre stimulées et entourées, soit elles restent dans une posture
de refus d’alimentation. Il s’agit d’une posture potentiellement dépressive. Il
s’agit également d'un refus de soin, puisque l'alimentation est un soin. Les
familles demandent alors généralement immédiatement la pose de sondes
naso-gastriques. Néanmoins, si quelqu’un a décidé qu’il allait mourir, a cet
age-la, il partira, quoi qu’on fasse. Mettre de la technicité ne sert a rien et ne
fait que complexifier le processus. Il faut ainsi se donner un temps
d’approche a l'autre, et non abandonner le patient a son sort faute de
moyens. En Ehpad, il faut un médecin traitant qui prenne le temps
d’examiner le patient et un médecin coordonnateur. Pourtant, au moins 30 %
des Ehpad ne comptent pas de médecin coordonnateur. Ceci fait également
partie des problématiques d’accompagnement que nous rencontrons au
quotidien.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Je vous remercie pour cette
audition.

Ce point de l'ordre du jour a fait l’objet d'une captation vidéo qui est
disponible en ligne sur le site du Sénat.
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Audition de Mme Agnes Firmin-Le Bodo,
ministre déléguée auprés du ministre de la santé et de la prévention,
chargée de I'organisation territoriale et des professions de santé

(Mardi 6 juin 2023)

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous recevons Mme Agnes
Firmin-Le Bodo, ministre déléguée chargée de l'organisation territoriale et
des professions de santé, au sujet de la fin de vie. J'indique que cette
audition fait I'objet d"une captation vidéo retransmise en direct sur le site du
Sénat, qui sera ensuite disponible en vidéo a la demande.

Cette audition s’inscrit dans le cadre des travaux sur la question de
la fin de vie menés par nos rapporteures, Christine Bonfanti-Dossat, Corinne
Imbert et Michelle Meunier, ou en pléniere avec une table ronde sur les
enjeux philosophiques, une autre sur les enjeux juridiques de ce sujet, ainsi
qu'une audition conjointe de sociétés savantes. Par ailleurs, nous entendrons
demain matin la présidente du comité de gouvernance et quatre membres de
la convention citoyenne.

Madame la ministre, nous savons que vous avez beaucoup travaillé
sur ce sujet qui concerne chacun d’entre nous. Nous attendons un éclairage
sur les intentions du Gouvernement en matiére d’évolution du droit et de
mise a disposition réelle des soins palliatifs pour nos concitoyens. Nous
souhaitons également que vous nous précisiez le calendrier envisagé par
le Gouvernement pour I’examen d’un projet de loi, le cas échéant.

Mme Agnés Firmin-Le Bodo, ministre déléguée aupres du
ministere de la santé et de la prévention, chargée de 1’organisation
territoriale et des professions de sa santé. - Permettez-moi en préambule,
madame la présidente, de vous remercier pour cette invitation. Je sais la
qualité des travaux que vous menez au sein de la commission des affaires
sociales. J'ai suivi avec attention les travaux de la mission que vous avez
lancée et me tiens a votre disposition pour répondre a vos interrogations sur
ce sujet essentiel de la fin de vie.

Comme vous le savez, le Président de la République a souhaité, le
13 septembre dernier, ouvrir un débat national sur la fin de vie dans le
prolongement de la remise de l'avis 139 du Comité consultatif national
d’éthique (CCNE). Cette premiere étape s’est conclue par la remise du
rapport produit par les 184 citoyens réunis pendant quatre mois dans le
cadre de la Convention citoyenne sur la fin de vie, et le Président de
la République a fixé, le 3 avril dernier, les orientations sur lesquelles il
souhaitait que nous cheminions collectivement.

Le travail que nous venons d’engager dans cette deuxieme phase
repose sur deux piliers. Il s’agit d’abord de l'élaboration et de la mise en
ceuvre, d’ici a la fin de I'année 2023, d'une stratégie décennale avec trois
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volets: les soins palliatifs, la prise en charge de la douleur et
I’accompagnement de la fin de vie.

Le Président de la République a également annoncé 1’élaboration
d'un projet de loi dici a la fin de l'été, sur lequel je reviendrai
ultérieurement.

I me parait utile de rappeler brievement les travaux que
le Gouvernement a menés simultanément a ceux de la Convention citoyenne
pendant la premiere phase du débat national sur la fin de vie. L’action a
ainsi conjugué les travaux de la Convention citoyenne sur la fin de vie et
ceux de la mission d’évaluation de la loi Claeys-Leonetti par la commission
des affaires sociales de 1’Assemblée nationale, dans le prolongement des
travaux de la mission d’information sur 1'état des lieux des soins palliatifs
réalisés par votre commission en septembre 2021. Nous prévoyons
également de nous appuyer sur les travaux d’évaluation de la politique de
développement des soins palliatifs par la Cour des comptes, dont la remise
du rapport est prévue pour fin juin 2023.

Pour une mise en perspective des enjeux identifiés sur la fin de vie
dans notre pays, j'ai souhaité articuler nos travaux autour de trois volets. Le
premier volet concerne la liberté de choisir en fin de vie, avec les réponses
que nous serons en mesure d’apporter a la question posée par le CCNE dans
son avis 139 de septembre 2022. Le deuxiéme volet a pour objet de dresser
un état des lieux des modalités de développement des soins palliatifs, avec
les enjeux d’égalité, d’acces a la formation des professionnels de santé ou
encore d’information de nos concitoyens, comme les directives anticipées. Le
troisieme volet, quant a lui, est dédié au sujet essentiel de I’accompagnement
de la fin de vie et du deuil, avec, notamment, la place et le role des aidants ;
nous avons tous en mémoire des situations personnelles dramatiques durant
la crise de la covid-19, et nous menons un travail en ce sens.

Je souhaiterais d’abord vous présenter la méthode qui a été la
mienne depuis le mois d’octobre dernier, avant de revenir sur les premiers
enseignements et d’esquisser quelques pistes pour la suite.

Le Gouvernement a souhaité engager les travaux en cours de
concertation en s’appuyant sur les travaux d’évaluation rendus par
différentes instances. Sans prétendre a 1’exhaustivité, je pense aux rapports
de l'Inspection générale des affaires sociales (Igas) sur la mort a hopital
en 2009, sur le registre national des directives anticipées en 2015, et sur les
soins palliatifs et la fin de vie a domicile en 2017. Nous avons également pris
en compte les travaux d’évaluation parlementaire de la loi du 2 février 2016,
les travaux d’évaluation du plan2015-2017 sur les soins palliatifs et
I"accompagnement de la fin de vie, I’évaluation des dispositifs spécialisés de
prise en charge des maladies neurodégénératives de 2022, le rapport sur les
aidants et les solutions de répit de 2023, ainsi que les avis du CCNE de 2018
et de 2022.
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J'ai souhaité, en parallele, une accélération du déploiement de
mesures du cinquieme plan de développement des soins palliatifs et, plus
particulierement, la révision de la circulaire du 25 mars 2008 relative a
I'organisation des soins palliatifs avec, en corollaire, un ajustement des
moyens alloués aux soins palliatifs pédiatriques; la publication de la
nouvelle instruction devrait intervenir dans les prochains jours.

Dans le cadre de cette premiere étape de réflexion, j’ai mené de treés
nombreuses auditions et visites; soit plus de 80 entretiens avec les
principales parties prenantes a Paris et sur le terrain, des visites dans
I’'Hexagone et outre-mer d’une quinzaine d’établissements ou structures
intervenant a domicile, et enfin des échanges avec prés de 150 personnes,
professionnels de santé, élus, autorités religieuses, obédiences maconniques,
responsables associatifs, personnalités des arts et des lettres, ainsi que des
déplacements d’études pour échanger avec les autorités et les experts
internationaux de pays ayant légalisé 1'aide active a mourir plus ou moins
récemment, ou ayant interrompu le processus - en Suisse, en Italie,
en Belgique, au Royaume-Uni, en Espagne et en Oregon.

J'ai souhaité également l'installation et I’animation de deux groupes
de travail, I'un avec les parlementaires, transpartisan et bicaméral - certains
parmi vous y ont participé - et I'autre avec des professionnels de santé. Les
membres de ces deux groupes ont été réunis de maniere spécifique pour une
sensibilisation et une appropriation des travaux menés, mais aussi associés a
I'occasion d’ateliers thématiques, afin de réfléchir a des propositions
conjointes sur l’anticipation et la culture palliative, I'accompagnement du
deuil et des aidants, les réflexions éthiques et les dispositifs d’aide active a
mourir. J’ai souhaité également saisir France Assos Santé pour recueillir les
avis des structures concernées; ces avis doivent m’étre remis trés
prochainement.

Nous avons réalisé une saisine de la Conférence nationale de santé
(CNS) pour mesurer les conditions favorisant la relation partenariale entre
usagers et professionnels du systeme de santé. ]J'ai souhaité également
connaitre leurs recommandations sur les conditions nécessaires a
I'engagement dans la durée des instances de démocratie en santé nationale et
territoriale - CNS, conférences régionales de la santé et de l'autonomie
(CRSA) et conseils territoriaux de santé (CTS) - dans le suivi des politiques
de santé dans le domaine de la fin de vie.

En parallele, une mission a été confiée a un groupe d’initiés aux
questions de fin de vie - écrivains, sociologues, professionnels de santé,
juristes, etc. -, réunis autour d’Erik Orsenna afin de travailler sur le champ
lexical de la fin de vie, d’en questionner le sens et les usages par nos
concitoyens. Ce groupe a été chargé de rédiger un lexique exploratoire a
destination d’un large public, dont les contributions finales me seront
adressées d’ici fin juillet.
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J'en viens aux premiers enseignements qu’il nous est possible de
tirer de ces travaux de réflexion et d’évaluation.

Les travaux d’évaluation de la loi Claeys-Leonetti, notamment ceux
de la commission des affaires sociales de 1’Assemblée nationale, ont souligné
des difficultés persistantes de mise en ceuvre de différentes mesures. Si cette
loi a permis d’impulser une nouvelle dynamique a la prise en charge de la
fin de vie et a la diffusion de la culture palliative en France, avec des
mesures permettant une meilleure prise en charge de la souffrance et
clarifiant 'usage de la sédation profonde et continue jusqu’au décés en phase
terminale, nous constatons néanmoins plusieurs choses: la nécessité de
renforcer les étapes et le caractére collégial du processus décisionnel
conduisant a 1'arrét des traitements ; une mauvaise appréciation de I'impact
de l'arrét de l'hydratation et de l'alimentation; une insuffisance de
formation des différentes sédations ; et enfin des populations mal identifiées,
notamment les mineurs et les malades de certains cancers.

Les questions liées a la fin de vie sont parmi les plus complexes
auxquelles les professionnels de santé et le législateur sont confrontés dans
le domaine de la santé. La loi du 2 février 2016, qui a constitué une avancée
trés importante par rapport a la loi de 2005, permet de répondre a I'immense
majorité des situations de fin de vie. Beaucoup de chemin reste néanmoins a
parcourir pour résorber le décalage entre la loi et la pratique.

Quels que soient la législation et le souci d’assurer sa mise en ceuvre
rigoureuse sur le terrain, il n'y a pas de «bonne mort », de « mort zéro
défaut », ni de « bonne solution a la mort ». Il faut garder a l'esprit le
caractere profondément singulier, douloureux et complexe de chaque
situation de fin de vie. Cependant, comme le soulignait le CCNE en 2018,
« les questions éthiques ne seront jamais résolues par la loi » et « il existe une
voie pour une consultation éthique d'une aide active a mourir a certaines
conditions strictes, avec lesquelles il est inacceptable de transiger ». Dans son
avis 139, rendu le 13 septembre dernier, le CCNE propose un nouvel
équilibre entre autonomie et solidarité pour modifier le cadre actuel de la fin
de vie en France.

Les travaux réalisés par la Convention citoyenne sur la fin de vie ont
permis de souligner 1'évolution de la société francaise. Ces
184 conventionnels ont incarné, par leur représentativité, la société francaise.
IIs ont réalisé un véritable exercice de démocratie participative et ont
respecté les avis différents, voire divergents, qui s’exprimaient. Une des
membres de cette convention le disait encore hier: « Merci aux 75 % de
membres de la Convention favorables a l'ouverture d’une aide active a
mourir de nous avoir laissé 50 % du temps de parole et 50 % du contenu du
rapport. » Je trouve cela tres positif. Cela montre aussi a quel point, sur un
sujet de société comme celui-ci, qui nous concerne tous, la réflexion et
l'intelligence collectives peuvent aboutir a des propositions consensuelles.
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Les travaux de la Convention citoyenne ont confirmé 1’orientation
favorable de la société francaise a la mise en place d’une aide active a
mourir. Cette orientation, qui vise a élargir les droits des malades sur leur fin
de vie, s’est confirmée au-dela de la perception du législateur ; celui-ci en
avait toutefois soutenu 'expression via différentes propositions de loi initiées
ces dernieres années.

J'en viens a la deuxieme phase des travaux lancés par le chef de
I'Etat le 3 avril dernier. Les conclusions des travaux de la Convention
citoyenne constituent un support important pour définir les contours du
futur modele d’aide active a mourir. Le chef de I'Etat a identifié certaines
limites, soulignant notamment la stricte ouverture de 1'aide active a mourir
aux personnes majeures dont le pronostic vital serait engagé a moyen terme

et disposant de leur plein discernement.

Nous disposons d’'un important matériel pour travailler. Beaucoup
de productions appuyant ces travaux ont été livrées ces derniers mois, et les
votres viendront les compléter. Il est nécessaire de trouver un équilibre entre
I'ouverture d’un nouveau droit pour les Frangais et les préoccupations
légitimes des professionnels. 11 ressort de mes différents déplacements a
I"étranger qu’aucun modele n’est duplicable in extenso dans notre pays. Pour
construire ce modele frangais de la fin de vie, il me semble indispensable
d’avancer avec les soignants et I’ensemble des professionnels de santé et du
médico-social qui sont au cceur de I'accompagnement des personnes en fin
de vie, particulierement lorsqu’elles souffrent des conséquences d’une
maladie incurable.

Car la bienveillance est d’abord dans la préservation de 1’humain
jusque dans la mort. Elle débute bien en amont et repose sur celles et ceux
qui sont autour de la personne qui veut mourir, professionnels et proches. Le
modeéle frangais de la fin de vie devra ainsi reposer sur au moins trois volets,
a partir desquels nous avons initié des travaux : le développement des soins
palliatifs dans le cadre d’un plan décennal en identifiant les mesures qui
relevent du législatif ; 'ouverture d’un nouveau droit vers une aide active a
mourir sous conditions; et une attention renforcée a la protection des
personnes et aux droits des patients.

La loi devra cadrer les choses, identifier les critéres d’entrée dans le
parcours, poser des conditions trés précises et des principes a respecter, ainsi
que I'a indiqué le Président de la République le 3 avril dernier. A cet égard,
I'analyse des dispositifs mis en place dans les pays étrangers - criteres
d’éligibilité, encadrement et tragabilité tout au long de la procédure -,
réalisée par le Gouvernement pendant la phase de concertation, a permis
d’identifier les glissements potentiels et les conditions pour les prévenir.
Comme l'ont précisé le chef de I'Btat et la Premiere ministre, nous
construirons ce projet de loi avec les parlementaires, en mobilisant la
connaissance et I'expérience des soignants.
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Concernant le plan décennal sur lequel le Gouvernement souhaite
avancer en parallele des travaux d’élaboration du futur projet de loi, j'ai
installé, jeudi dernier, I'instance de réflexion stratégique. Sous la houlette du
professeur Franck Chauvin et avec le concours de 1'Igas, des experts et
personnes qualifiées ont engagé des travaux visant a élaborer différents
scénarios afin que nous soyons en mesure d’apporter des réponses concretes
a nos concitoyens dont la fin de vie constitue un moment de grande fragilité,
ainsi qu'un soutien a leurs proches aidants, y compris durant la période de
deuil.

Ce plan concernera également la prise en charge de la douleur sans
considération de 1’age, avec une attention portée aux mineurs. Tout le monde
- conventionnels, soignants, parlementaires, institutions - s’accorde sur le
nécessaire renforcement des soins palliatifs, y compris a domicile, ainsi que
sur le développement de l'anticipation et de la culture palliatives et de

I’'accompagnement du deuil.

Le rapport de la mission d’évaluation, réalisé par la commission des
affaires sociales sur la loi du 2 février 2016, souligne qu’il faut poursuivre et
accélérer la mise en place des mesures prévues, en particulier s’agissant de la
formation des professionnels a la prise en charge de la douleur, a I'écoute du
patient et au respect des volontés en termes d’arrét des thérapeutiques. Il
reste beaucoup a faire pour que les nouveaux droits apportés par cette loi
soient mieux et plus largement appliqués.

< .

Il nous faut travailler a promouvoir une approche transversale et
ouverte des soins palliatifs, afin de favoriser 'appropriation par chacun de
cette prise en charge spécifique et d’assurer une intégration palliative dans
notre pays; c’est ce que jai souhaité engager avec l'actualisation de la
circulaire organisant l'offre de soins qui datait de 2008. Cette nouvelle
instruction, bientot publiée, insiste sur la structuration de la filiere palliative
et pose la premiére brique du plan décennal annoncé par le Président de
la République, dédié aux soins palliatifs et a la prise en charge de la douleur.

Il était urgent, en effet, de réviser le logiciel de la politique des soins
palliatifs, d’en rénover le pilotage et le portage en assurant les
décloisonnements indispensables a une trajectoire d’intégration palliative a
I"accompagnement de la fin de vie. Le rapport de la Cour des comptes sur la
politique nationale de soins palliatifs nous sera remis trés prochainement ; je
suis certaine que les analyses et recommandations présentées nous seront
tres utiles.

Les travaux engagés dans cette deuxieme phase sont essentiels, car
la fin de vie et la mort nous concernent tous. Elles ne doivent pas rester un
sujet tabou, mais, au contraire, retrouver place dans notre parcours de vie.
L’accompagnement des plus fragiles doit tenir compte de toutes les
évolutions et du fait que celles-ci créent parfois des situations auxquelles
notre droit doit pouvoir répondre.
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Mme Michelle Meunier, rapporteure. - Madame la ministre, vous
avez engagé beaucoup de travail et de concertation, au départ avec Olivier
Véran et désormais de maniere plus exclusive, semble-t-il. Par ailleurs, le
ministre de la santé ayant, si j'ai bien compris, quelques réticences sur ce
texte, c’est vous qui en assumez la responsabilité.

Parmi les trois volets évoqués, un consensus devrait se dégager sur
les soins palliatifs et la protection des soignants. Reste le volet de l'aide
active a mourir. Sur ce dernier point, la proposition de loi d’une collegue du
groupe Socialiste, Ecologiste et Républicain, dont j'étais la rapporteure,
n‘avait pas obtenu l'avis favorable du Sénat; mais nous parlions alors
d’assistance au suicide et d’euthanasie, et je comprends l'importance du
travail sémantique engagé par Erik Orsenna. Au-dela des mots, jusqu’oil ce
texte pourra-t-il étre défendu ? Le Président de la République a-t-il été plus
précis dans sa demande ?

Mme Agnés Firmin-Le Bodo. - Le Président de la République a la
volonté d’introduire un nouveau droit concernant 1’aide active a mourir. Les
travaux de co-construction menés a la fois avec les soignants et les
parlementaires débutent la semaine prochaine. Je ne peux pas préjuger du
résultat des travaux ni du choix de la sémantique, mais le principe est bien
d’ouvrir un nouveau droit sous certains criteres d’éligibilité - pas
d’ouverture aux mineurs, pronostic vital engagé a moyen terme et faculté de
discernement. Le projet de loi devra étre présenté avant le 21 septembre
prochain.

Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - Avec cette nouvelle
loi qui dépénaliserait I’euthanasie, ne craignez-vous pas de ne pas maitriser
les conséquences d'une telle ouverture? Si l'on observe les exemples
étrangers, il n’est pas rare de constater certaines dérives, un élargissement tot
ou tard des criteres, ou encore une augmentation du nombre de cas de suicide.

Mme Agnés Firmin-Le Bodo. - Nous avons visité des pays comme
la Belgique, qui légifere sur le sujet depuis vingt ans, ou I’Espagne, qui a fait
le méme choix depuis trois ans. Il s’agissait d’évaluer le nombre de
personnes concernées et, concernant 1’Espagne, de comprendre pourquoi
I’on dénombrait aussi peu de cas apres ’application de la loi.

Trés peu de pays ont élargi leurs criteres. La Belgique a légiféré, dix
ans apres, sur l'ouverture aux mineurs; cela a fait quelques remous.
Toujours en Belgique, il était important de pouvoir écouter les professionnels
qui ne souhaitaient pas voir évoluer la loi et nous ont mis en garde contre
certains glissements. Je me suis également rendue en Oregon afin de
comprendre les raisons qui ont présidé au choix du suicide assisté il y a
vingt-cinq ans. J'ai beaucoup échangé avec les législateurs, de maniere a
savoir les questions qu’ils se posent pour faire évoluer la loi. Ils sont, par
exemple, en train de réfléchir a la question du moyen terme pour
éventuellement en élargir la définition.
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En allant voir comment cela fonctionne ailleurs, 1'idée était de
pouvoir collecter les critéeres d’éligibilité et, en fonction de ce qui nous a été
rapporté, d’éviter certains glissements. Ces visites ont été tres instructives.
Par exemple en Oregon, lorsque j'ai interrogé sur le devenir du « petit
flacon », ils ont été tres surpris par ma question. Pour eux, la question ne se
pose pas, les armes chez eux sont en circulation libre. On voit bien, sur un tel
sujet, les différences culturelles; aucun modele, comme je l'ai dit, n’est
duplicable in extenso.

Mme Corinne Imbert, rapporteure. - Certes, il y a le cas de I'Oregon,
mais pourquoi les autres modeéles ne sont-ils pas duplicables en France ?

Je pointe certaines contradictions dans votre réflexion. Vous avez
précisé que la loi de 2016 avait constitué une avancée tres importante. Alors
que tout le monde s’accorde a dire que cette loi n’est pas assez connue ni
appliquée, vous réfléchissez a légiférer de nouveau. Pourquoi ne pas
chercher, avant toute chose, a mieux faire appliquer cette loi ?

Vous précisez que les questions éthiques ne seront jamais résolues
par la loi. Or, sur cette problématique du « bien mourir », la question est bien
de savoir comment la loi peut améliorer les choses.

Depuis I'annonce, il y a dix-huit mois, du cinquieme plan consacré
aux soins palliatifs, avez-vous observé des avancées sur le sujet ?

Enfin, avec les débats parlementaires qui s’annoncent, ne craignez-
vous pas que certaines choses dans la loi ne vous échappent ?

Mme Agnes Firmin-Le Bodo.- C’est le principe du débat
parlementaire, je n’ai pas a craindre que des choses m’échappent; cela
s'appelle la démocratie, et chacun doit pouvoir exprimer ses idées. Nous
avons, collectivement, I'opportunité de montrer a nos concitoyens que, sur
un sujet de société aussi complexe et transpartisan, nous sommes capables de
débattre en nous écoutant et en nous respectant.

La Convention citoyenne a ouvert la voie, et les nombreux débats
auxquels j'ai pu participer dans vos circonscriptions montrent a quel point
nos concitoyens ont envie de parler de ce sujet; ils ne posent pas de
questions, les témoignages engendrent d’autres témoignages, souvent
contradictoires, et la conversation se fait ainsi.

L’idée est d’apporter un projet de loi et de le co-construire avec les
élus ; et ensuite, le texte vivra son parcours parlementaire.

Pourquoi la loi Claeys-Leonetti ne suffirait-elle pas ? C'est I’avis du
CCNE et, pour cette raison, le Président de la République a souhaité engager
les débats. Au sein du CCNE, M. Claeys lui-méme expliquait que la loi
de 2016 ne répondait pas a toutes les situations. Dans la nouvelle loi, on
pourra répondre a la question du moyen terme, auquel ne répond pas la loi
précitée. L'idée est d’ouvrir un nouveau droit dont il convient encore de
définir les modalités, mais cette nouvelle loi ne retirerait rien a personne.
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Pour donner un exemple, la loi Claeys-Leonetti ne pourra jamais répondre
aux questions que pose la maladie de Charcot.

Concernant les soins palliatifs, la volonté du Président de
la République a été tres claire des le 13 septembre. Apres chaque plan
quinquennal, on se pose toujours la méme question : pourquoi encore vingt
départements en France, a I'heure actuelle, ne disposent-ils pas d’unités de
soins palliatifs ? Nous avons fait le choix de nous calquer sur le modele de
I'Institut national du cancer (INCa), en partant sur une stratégie a long terme
afin de poser les bases et donner des perspectives.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Avant de céder la parole aux
membres de la commission, je souhaite vous interroger sur l'éventualité
d’une procédure accélérée.

Mme Agnés Firmin-Le Bodo. - Vous me posez la question alors que
nous n’avons pas commencé a écrire le projet de loi. Mais je ne crois pas que,
sur un tel sujet, une procédure accélérée soit envisageable. Précédemment,
j’ai rappelé tous les travaux déja effectués. Je ne veux pas préjuger de ce que
décideront I’Assemblée nationale et le Sénat. Ces travaux nécessitent du
temps, de la réflexion et des échanges, mais j'insiste sur le fait que 1'on ne
part pas de nulle part.

Mme Laurence Cohen. - Madame la ministre, je me réjouis des
travaux de concertation que vous avez menés. Un tel sujet releve de I'intime
et, en effet, transcende les partis politiques. Et on peut aussi évoluer au gré
des échanges.

L’approche des trois volets me semble intéressante. La loi
Claeys-Leonetti est une loi importante, mais peu connue et peu appliquée.
En paralléele de 1a nouvelle loi, quelles mesures comptez-vous présenter pour
faire mieux connaitre cette loi de 2016 ?

Lorsqu’on évoque les soins palliatifs, il est nécessairement question
de moyens humains et financiers. L’argent débloqué pour la mise en ceuvre
des cinq plans - autour de 170 millions d’euros - est largement insuffisant, et
cela entraine des inégalités importantes concernant l'acces a ces soins
palliatifs. Que comptez-vous faire pour remédier a ces inégalités ?

Enfin, comment faire en sorte que la culture des soins palliatifs soit
mieux prise en compte au niveau de la formation, notamment universitaire ?

M. Daniel Chasseing. - Madame la ministre, vous avez indiqué que
les prises en charge de fin de vie étaient, dans leur immense majorité,
satisfaisantes. Sans doute faut-il renforcer les soins palliatifs et la formation a
la prise en charge de la douleur, mais la loi Claeys-Leonetti donne
satisfaction.

Vous avez précisé que la loi concernait les morts a moyen terme ; je
ne sais pas trop ce que cela veut dire. Selon Theo Boer, professeur d’éthique
aux Pays-Bas, 1 800 personnes - dont 90 % de malades en phase terminale de
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cancers - ont pratiqué 1’euthanasie en 2002 ; actuellement, il estime ce chiffre
a 7 600 personnes ; on constate donc une dérive. Et pour le professeur Boer,
si les soins palliatifs avaient été mieux développés en 2002, ce vote pour
’euthanasie n’aurait jamais existé.

Je rappelle enfin que les malades, méme trés graves, demandent a
guérir plutdt qu’a mourir. Par ailleurs, 80 % des personnes travaillant en
soins palliatifs ou dans les établissements d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (Ephad) ont déclaré ne plus vouloir travailler dans les
services si I'on changeait de paradigme, a savoir donner la mort plutot que
soigner. Ne craignez-vous que, malgré les garde-fous mis en place, on assiste
a des dérives comme aux Pays-Bas ?

M. Laurent Burgoa. - Madame la ministre, a quelle échéance pensez-
vous que chaque département pourra disposer d’'une unité de soins
palliatifs ? Et quel budget comptez-vous mobiliser pour obtenir ce résultat ?

Par ailleurs, une loi ne peut étre que générale. Comment faire en
sorte qu’elle soit juste et efficace pour résoudre chaque cas particulier ?

Mme Agnés Firmin le Bodo. - Monsieur Chasseing, les travaux que
nous menons avec les soignants visent précisément a définir ce qu’est un
pronostic vital engagé a moyen terme. Pour 1'instant, en Oregon, le moyen
terme est fixé a six mois, mais une réflexion est en cours.

Madame Imbert, de nombreuses raisons m’ameénent a considérer
qu’il n’existe pas de modele duplicable. En effet, nous n’avons pas forcément
la méme culture que dans les autres pays. Ainsi, en Suisse, il n'y a pas de loi
sur le sujet, de sorte que, par principe, tout ce qui n’est pas interdit est
autorisé. Il n'y a pas de loi non plus en Italie, ils sont partis sur le concept de
la désobéissance civile. En Belgique, j'ai constaté I'enjeu de la tragabilité du
processus. Je tiens a ce que nous puissions avoir une tragabilité complete du
processus en France, de maniere a pouvoir 1'évaluer et sécuriser les
professionnels. Pour l'instant, nous n"avons aucun moyen de savoir combien
de sédations profondes et continues ont été pratiquées.

En outre, les systemes politiques varient d'un pays a l'autre, tout
comme les systemes de soins. Par exemple, en Suisse, le développement des
soins palliatifs est intervenu apres que le suicide assisté a été rendu possible.
Les différences sont donc nombreuses, mais chaque pays offre des éléments
intéressants pour construire une loi, en procédant de maniere synthétique.

Tout le monde s’accorde a dire qu’il faut que les soins palliatifs
évoluent. Malgré les plans quinquennaux, nous n’avons pas réussi a couvrir
tous les départements en unités de soins palliatifs, méme si des lits de soins
palliatifs peuvent exister en dehors de ces unités. En effet, dans certains
hopitaux, on a préféré investir dans le curatif plutét que de développer des
unités de soins palliatifs ot les patients décedent inévitablement. Cela
correspond a une tendance propre a la culture de notre pays, ou l'on
considere comme un échec de ne pas réussir a soigner un patient.
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L’enjeu est donc de développer une culture du palliatif et il faut
pour cela introduire une formation aux soins palliatifs des les études de
médecine. Les médecins, les infirmiers et les aides-soignants, notamment
dans les Ehpad, doivent développer cette culture du palliatif. C’est un enjeu
majeur.

Madame Cohen, il nous faut en effet avancer sur nos deux pieds et
j'en ajouterai méme un troisieme, car il faut aussi ouvrir une réflexion sur les
droits des patients. La rédaction des directives anticipées est un enjeu
particulierement important au sujet duquel nos compatriotes restent peu
informés. En effet, parmi les personnes de plus de cinquante ans, 12 %
seulement ont rédigé leurs directives anticipées. Nous devons donc mieux
informer nos concitoyens sur les soins palliatifs et sur l'importance de
rédiger des directives anticipées, et nous devons également mieux former
I’ensemble des professionnels pour pouvoir développer les soins palliatifs a
domicile. Nous souhaitons que, a la fin de 2024, les vingt départements qui
n’ont pas encore d’unité de soins palliatifs en aient une.

De plus, nous tenons aussi a développer les unités de soins palliatifs
pédiatriques, car la prise en charge de la douleur chez les enfants reste
largement insuffisante. Des équipes régionales de soins palliatifs
pédiatriques existent déja ; nous développerons un schéma de quatre a six
unités pour prendre en charge les cas les plus complexes. Notre objectif est
d’établir une gradation : les cas complexes seront traités dans le cadre de
I'unité de soins palliatifs pédiatriques, les autres pourront étre suivis a
domicile et nous développerons 1'hospitalisation de jour en soins palliatifs
pour anticiper la prise en charge de la douleur et celle de la dimension
palliative.

Enfin, il ne faut pas opposer le développement des soins palliatifs et
I"'ouverture du nouveau droit que représente l'aide active a mourir. L'un ne
retire rien a 'autre. J’ai pu constater sur le terrain combien il était nécessaire
de toujours proposer un passage en soins palliatifs méme a une personne qui
serait éligible a ’aide active a mourir.

M. Alain Milon. - Quand la loi Leonetti a été votée, nous avons tous
considéré qu’il s’agissait d'un grand progrés et nous avons tenté de la mettre
en application. Or, la loi Claeys-Leonetti est intervenue trop tot, alors que
nous n’avions pas eu le temps d’appliquer toutes les dispositions de la loi
Leonetti. Cette fois-ci, c’est dans un délai encore plus court que 1'on nous
propose ce texte sur 'aide active a mourir. A-t-on laissé suffisamment de
temps pour mettre en application la loi Claeys-Leonetti ?

N

Vous parlez d’«aide active a mourir », mais sans préciser qui est
actif ou qui doit 1’étre. Vous parlez aussi de I"'ouverture d’un nouveau droit :
qui l'exerce et a qui s'impose-t-il ?
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Mme Véronique Guillotin. - I1 est évident qu’il ne faut pas opposer
les soins palliatifs et 'aide active a mourir. L’avis du CCNE ouvre une voie,
mais reste chronologique, dans la mesure ou il pose la question de savoir si
I'aide active a mourir doit intervenir avant que les soins palliatifs soient
suffisamment développés. Il me paraitrait génant que 1'aide active a mourir
devienne une forme imparfaite de soins palliatifs. Il est important de pouvoir
soigner la douleur. Or la fin de vie a domicile est parfois vécue de maniére
douloureuse, car il est difficile pour l'entourage de trouver des
professionnels de santé formés a 1'accompagnement palliatif. En outre, le
nombre de soignants reste insuffisant. Comment comptez-vous remédier a
cela, y compris en matiére budgétaire ?

M. Bernard Bonne. - Quelle différence faites-vous entre 'aide active
a mourir et le suicide assisté ?

Au sujet du pronostic vital engagé a moyen terme, dont vous nous
avez dit qu’il était pour l'instant fixé a six mois, il me semble que les
médecins ne peuvent jamais savoir quand un patient va mourir : il est tres

difficile d’évaluer exactement ce moyen terme.

Ne faudrait-il pas faire une évaluation claire de 'application de la
loi Claeys-Leonetti avant de mettre en place de nouvelles mesures ?

Vous avez rappelé I'importance de rédiger des directives anticipées,
mais a partir de quel moment les mettra-t-on en ceuvre ? Dans certains cas,
plusieurs années peuvent passer avant qu'une personne meure : doit-on
appliquer d’emblée les directives anticipées ou bien faut-il attendre et
combien de temps ?

Vous avez commencé votre propos en indiquant que le Président de
la République avait décidé qu’il fallait une loi sur 1'aide active a mourir.
Mais si le Parlement est contre, jespére qu’il pourra tout de méme exercer

ses prérogatives !

Mme Agneés Firmin Le Bodo. -. Monsieur Bonne, ne raccourcissez
pas mes propos! J'ai dit que le Président de la République souhaitait que
nous travaillions a la construction d"un projet de loi qui sera présenté avant
la fin de I'été. J'ai également précisé que le débat parlementaire devait avoir
lieu.

La loi Claeys-Leonetti a bien été évaluée. Le rapport d’information
publié par la commission des affaires sociales de 1’Assemblée nationale
montre qu’elle ne parvient pas a répondre a ’ensemble des situations, ce qui
correspond a l'avis rendu par le CCNE.

I1 ne faut pas lier les directives anticipées et ’aide active a mourir. Si
Vincent Lambert avait rédigé ses directives anticipées, il n'y aurait pas eu
d’affaire, d’ou l'importance d’informer nos concitoyens sur ce sujet.
Toutefois, dans le cas d’une maladie incurable, Jean Leonetti n’est pas hostile
al'idée de prévoir des directives accompagnées.
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L’aide active a mourir couvre l'’euthanasie et le suicide assisté. La
Belgique a légiféré sur les deux, mais les gens choisissent a 99 % 1’euthanasie.

Toute la difficulté porte en effet sur la définition du moyen terme.
Toutefois, la loi Claeys-Leonetti prévoit la sédation profonde et continue
pour un pronostic engagé a tres court terme : la question se pose donc dans
les mémes termes. Dans 1'Oregon, ou 1'on a légiféré sur un pronostic vital

engagé a moyen terme, c’est-a-dire a six mois, les médecins s’interrogent
pour porter cette durée a neuf ou douze mois.

Encore une fois, il est important de proposer un acces aux soins
palliatifs méme a une personne qui serait éligible a 1’aide active a mourir.
C’est méme nécessaire, car I’on peut toujours changer d’avis.

Pourquoi proposer ce texte maintenant ? Le CCNE a émis un avis et
il était important de le prendre en compte. De plus, la société change
rapidement et 75 % de nos concitoyens souhaitent que la loi évolue. L'idée
est d’ouvrir ce nouveau droit dans certaines situations tout en travaillant a
développer les soins palliatifs. Depuis le mois de septembre, nous menons
une réflexion en ce sens avec des médecins, des infirmiers et des
aides-soignants, favorables ou non a l'évolution de la loi. Hier matin, alors
que nous en sommes a ’étape de la construction de la loi, les soignants nous
ont fait des propositions techniques. Ainsi, la clause de conscience est un
postulat de base qui semble faire consensus. Quelle que soit la modalité
choisie pour l'aide active a mourir, le médecin interviendra forcément pour
dire que le pronostic vital est engagé.

Quant a la formation des soignants, elle est essentielle et nous avons
prévu une stratégie décennale. Nous souhaitons que les infirmiers en Ehpad
soient formés et que des équipes mobiles puissent intervenir pour
accompagner jusqu'au bout les résidents sans qu’ils aient a aller aux
urgences.

M. Daniel Chasseing. - En Correze, nous n’avons pas d’unité de
soins palliatifs, mais nous avons des lits identifiés « soins palliatifs » et cela
fonctionne trés bien, notamment en Ehpad et a domicile. Il faudrait les
renforcer, mais le dispositif existe.

M. Alain Milon. - Je m’interroge sur les maladies incurables. Le
cancer en était une, mais ne 1'est pratiquement plus. Il en va de méme pour le
cancer de l'enfant. A force de ce qu’on pourrait qualifier d’« acharnement
thérapeutique », on a fini par trouver des traitements efficaces. Si, des lors
qu’on leur diagnostique une maladie incurable, les patients peuvent choisir
de mourir, cela n’entravera-t-il pas les recherches pour trouver des
traitements efficaces ?

Mme Corinne Imbert, rapporteure. - Une partie des membres de
la Convention citoyenne envisage que 1’euthanasie puisse étre demandée par
une personne de confiance. La mort pourrait donc étre donnée a une
personne qui ne la demande pas. Que pensez-vous de cette proposition ?
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Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - Madame la ministre,
il semble qu’Olivier Véran soit favorable a I’euthanasie et que vous penchiez
plutot vers le suicide assisté, alors que le ministre de la santé a dit que
I’euthanasie n’était pas un souhait. Dans ces conditions, étes-vous certaine
de pouvoir élaborer un projet de loi ?

Mme Agnés Firmin Le Bodo. - Sur un sujet qui touche a l'intime,
chacun a son opinion. Le Président de la République nous a demandé
d’établir un projet de loi sur l'aide active a mourir et je ne préjuge pas de
'issue de nos travaux. L'important est que nous puissions rendre ce nouveau
droit effectif.

En ce qui concerne la recherche, ses avancées sont incontestables.
Ainsi, il y a dixans 80 % des enfants atteints d’un cancer pédiatrique
décédaient ; désormais, ils guérissent. Il faut donc continuer a travailler sur
les nouvelles maladies qui sont découvertes et accélérer les recherches sur la
maladie de Charcot, qui est au cceur de notre sujet, puisque, pour 'instant,
rien ne permet de la prendre en charge. D’ou la nécessité de donner le choix
aux patients atteints de pouvoir bénéficier de 1'aide active a mourir sans
avoir a aller en Belgique ou en Suisse.

Madame Imbert, votre question porte sur la situation des
cérébrolésés et je ne sais pas encore ce que la loi prévoira a ce sujet, mais
I’enjeu est important.

Quant a I'évolution rapide de la société, au mois d’octobre dernier,
la Cour européenne des droits de 1'homme (CEDH) a rendu un avis
modifiant radicalement le fondement ontologique de la convention, qui
d’universel devient individuel.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Pour en revenir a la maladie
de Charcot, un médecin que nous avons auditionné nous a dit que certains
patients atteints de cette maladie vivaient mal le fait qu'on en parle autant au
sujet de ce texte.

On déplore souvent linsuffisance de la loi Claeys-Leonetti.
Toutefois, celle-ci porte sur des cas ou le diagnostic vital est engagé a tres
court terme, ce qui n'est pas le cas de ce texte, qui vise surtout a ouvrir un
nouveau droit.

Certains intervenants au cours des auditions, dont André Comte-
Sponville, finissent par faire la liste des cas vulnérables auxquels ce nouveau
droit pourrait s’appliquer, qu’il s’agisse des personnes tres agées, de celles
qui ont un handicap lourd ou qui souffrent d’'une maladie tres grave.
Catégoriser ainsi les plus vulnérables en leur proposant l'aide active a
mourir comme une solution, n’est-ce pas une forme de « décivilisation »
pour reprendre un mot du Président de la République ?
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Mme Agnés Firmin Le Bodo. - Notre role et le pacte républicain
nous obligent a prendre en charge toutes les vulnérabilités. A ceux qui nous
accusent de « décivilisation » en considérant que ce texte viserait a proposer
"aide active a mourir comme une forme de réponse a la situation des plus
vulnérables, je renverrai I’accusation d’outrance. Le pacte républicain repose
sur la solidarité et notre devoir est d’accompagner toutes les formes de
vulnérabilité, qu’il s’agisse des personnes en situation de handicap ou des
personnes agées. D’ott la nécessité de prévoir dans la loi des criteres
d’éligibilité et d’acces tres clairs et tres précis. Sans cela, je ne porterais pas ce
texte. Ni le Président de la République ni la Premiere ministre ne souhaitent
pour notre société qu’elle devienne celle ou 1'on proposerait 'aide active a
mourir comme solution aux personnes handicapées ou aux personnes agées.

Il ne s’agit pas de stigmatiser les patients atteints de la maladie de
Charcot. Toutefois, nos concitoyens nous sollicitent souvent au sujet de cette
maladie pour laquelle il n’existe pas de réponse thérapeutique et qui n’entre
pas dans le champ de la loi Claeys-Leonetti. Il faut poursuivre les recherches
pour trouver un traitement efficace et je ne crois pas qu’il sera nécessaire de
la nommer spécifiquement dans le texte. En revanche, nous devrons prendre
en compte la situation de tous ces malades qui s’expriment dans les médias
et dont certains préparent leur départ en Suisse. Ils doivent pouvoir avoir le
choix. Nous réfléchissons en tant que bien-portants mais nul ne sait
comment il réagirait vraiment s’il était confronté a la maladie.

Enfin, ce débat est une occasion de nous interroger sur notre rapport
a la mort, sujet difficile dont on parle peu. L’accompagnement du deuil est
un autre enjeu majeur sur lequel nous souhaitons avancer. Pendant la crise
sanitaire, certains de nos concitoyens sont décédés seuls en Ehpad ou a
I'hopital. La création d'un droit opposable a la visite dans ce type de
situation se pose.

Nous n’avons pas souvent 'occasion de discuter de ces sujets et il
faut nous en saisir, car tel est notre parcours de vie : un jour on nait, un jour
on meurt.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Madame la ministre, nous
vous remercions pour cet échange franc qui préfigure les débats que nous
aurons a l'automne prochain.

Cette audition a fait I'objet d’une captation vidéo qui est disponible en ligne
sur le site du Sénat.
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Rapport de la Convention citoyenne sur la fin de vie
Audition de Mme Claire Thoury, présidente du comité de gouvernance,
et de quatre membres de la convention citoyenne

(Mercredi 7 juin 2023)

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous recevons ce matin des
représentants de la Convention citoyenne sur la fin de vie.

Cette audition fait I'objet d"une captation vidéo retransmise en direct
sur le site du Sénat, qui sera ensuite disponible en vidéo a la demande.

Elle s’inscrit dans le cadre de nos travaux sur la question de la fin de
vie, menés par nos rapporteures Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert
et Michelle Meunier, et des auditions que nous avons organisées en pléniére,
comme, hier encore, l'‘audition de la ministre déléguée Agnes
Firmin-Le Bodo.

Nous avons le plaisir d’accueillir Mme Claire Thoury, présidente du
comité de gouvernance de la Convention citoyenne, qui pourra nous éclairer
sur la maniére dont celle-ci a conduit ses travaux, ainsi que quatre citoyens
membres de cette convention, représentatifs de la diversité des points de vue
exprimés en son sein.

Mme Claire Thoury, présidente du comité de gouvernance de la
Convention citoyenne sur la fin de vie. - Merci beaucoup de nous recevoir
ce matin. J'ai eu le privilege de présider le comité de gouvernance de la
Convention citoyenne sur la fin de vie, qui a commencé ses travaux le
9 décembre dernier, engageant 184 citoyens pendant neuf week-ends, le tout
sur une durée de quatre mois.

Le comité de gouvernance avait pour mission de fixer le cadre
méthodologique, d’arréter les grands arbitrages et de définir le calendrier de
travail. Nous avons souhaité, au regard des 150 membres de la Convention
citoyenne pour le climat, réunir un plus grand nombre de citoyens, visant un
objectif d’au moins 170 participants, tout en s’assurant que ceux qui
termineraient le travail I'auraient commencé. Il nous a donc été conseillé de
tirer 185 citoyens au sort et, au final, 184 d’entre eux sont allés au bout de la
démarche, ce qui atteste d’une volonté tres forte de leur part de se saisir de
cette question éminemment difficile. Je peux témoigner de leur rigueur, de
leur exigence et de leur intelligence collective.

« Le cadre d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux
différentes situations rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils
étre introduits ? » Telle est la question que la Premiere ministre a souhaité
nous soumettre et, pour y répondre, pour organiser la Convention citoyenne,
elle a saisi le Conseil économique, social et environnemental (Cese), dont je
suis membre.
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Le travail s’est déroulé en trois phases : une phase d’appropriation et
de rencontre ; une phase de délibération et une phase d’harmonisation et de
restitution. La premiere phase a surtout permis d’expliciter le but de la
démarche : les citoyens étaient la non pas pour établir une loi, mais pour
apporter une contribution citoyenne a un débat national. Nous sommes
effectivement convaincus, au sein du Cese, de l'importance de sortir des
espaces de représentation d’intéréts classique sur certains sujets, en vue de
contribuer a la construction des décisions prises par les personnes élues pour
cela. Toute ambiguité était donc levée.

Comment les travaux ont-ils été conduits ? Nous avons estimé dés le
début, au sein du comité de gouvernance, qu’il n’était pas impératif
d’atteindre un consensus. Notre travail s’articule donc entre une partie
transversale et plutdt consensuelle - ce que nous appelons le « quoi qu’il en
soit » - et une partie relative a la controverse autour de l'aide active a
mourir. Il y a un seul rapport, une seule production, mais le texte fait
apparaitre les points de convergence comme les points de divergence, dans
une forme de revendication de la complexité et de la nuance.

Un aspect qui, a titre personnel, me semblait important était d’éviter
les humiliations, les polarisations, et de s’assurer que tous les points de vue
se sentiraient représentés. Une anecdote a ce titre : le dernier jour avant le
vote du livrable, une représentante d’un courant minoritaire a pris la parole
et remercié les 75 % des membres d’avoir laissé aux 25 % minoritaires 50 %
du temps de parole et 50 % de l’espace du rapport. Notre préoccupation a
donc été de rester dans I’écoute, de considérer tous les points de vue et de ne
rien imposer. Sans nier les individualités et I'intime, nous avons essayé de
construire un cadre collectif permettant d’éclairer la décision publique et,
potentiellement, de faire cheminer la société vers d’autres possibilités.

Mme Clothilde Audibert, membre de la Convention citoyenne sur
la fin de vie. - Nous avons été réunis - 184 citoyens ont été tirés au sort -
autour de la question posée par Mme la Premiere ministre, cherchant a
construire du dialogue sur cette thématique complexe, touchant a la fois a
I'intime et au collectif. Cette convention, c’est un exercice de démocratie
participative, permettant de redonner la parole aux citoyens dans le souci
d’enrichir le débat public, d’améliorer la qualité et la 1égitimité des décisions,
et ainsi de mieux répondre aux attentes de la population.

Nous avons rencontré une soixantaine de spécialistes du sujet, ce qui
nous a permis de débattre de maniere éclairée et, a 1'issue de ce débat,
d’esquisser des perspectives et des propositions en tenant compte des
différentes sensibilités exprimées au sein de la société francaise.

Les citoyens membres de la convention estiment, a 97 %, que le
cadre d’accompagnement de la fin de vie doit étre amélioré et, a 82 %, qu'il
n‘est pas adapté aux différentes situations rencontrées. La conviction
commune est donc celle d'un renforcement nécessaire de cet
accompagnement.
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Plusieurs propositions collectives ont été adoptées a plus de 80 %
des membres : le respect du choix et de la volonté du patient, I'information
du grand public, le renforcement de la formation des professionnels de
santé, I'octroi des budgets nécessaires a I’accompagnement de la fin de vie, le
développement de l'accompagnement a domicile, 1’acces garanti aux soins
palliatifs pour tous et sur tout le territoire, I'égalité d’acces et I’amélioration
du parcours de soins en fin de vie.

Notre réflexion commune a mis en exergue la nécessité de
développer la culture palliative et les soins palliatifs dans une société plus
solidaire, tout en octroyant des droits a ceux qui le demandent concernant
leur fin de vie.

Notre travail, dont la vocation est d’alimenter la réflexion des
pouvoirs publics, esquisse des propositions qui pourraient peut-étre
constituer le modele francais de 1'aide active a mourir.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Pouvez-vous nous rappeler
comment vous avez été choisis pour participer a cette convention ?

Mme Nathalie Berriau, membre de la Convention citoyenne sur la
fin de vie. - Nous avons été tirés au sort a partir des numéros de téléphone :
85 % a partir du numéro de téléphone portable et 15 % a partir du numéro de
téléphone fixe. Ensuite, sur le contingent de 2 000 personnes ayant accepté
de participer a la démarche, cinq criteres ont été appliqués pour garantir la
diversité : age, genre, localisation géographique, catégorie
socioprofessionnelle et niveau d’étude. C’est ainsi qu’ont été désignés les
185 citoyens ayant débuté les travaux.

S’agissant de l'aide active a mourir, sujet central des débats de la
convention citoyenne, trois positions se sont dégagées.

La Convention s’est prononcée a 76 % en faveur de l'ouverture de
I'aide active a mourir, avec quatre modeles envisagés: le suicide assisté
seul ; I'euthanasie seule ; le suicide assisté avec exception d’euthanasie; le
suicide assisté et I’euthanasie au choix. Ce dernier modele a emporté 40 %

des suffrages.

Les arguments avancés sont les suivants. Le cadre actuel
d’accompagnement de la fin de vie ne répond pas a certaines situations de
souffrance, notamment les situations de souffrance réfractaire physique ou
psychique, et les soins palliatifs ne permettent pas non plus de prendre en
charge toutes les situations des personnes en fin de vie. L’aide active a
mourir vient combler les limites de la sédation profonde et continue jusqu’au
déces - elle peut notamment apporter une solution pour des patients dont
I’agonie dure plusieurs jours, voire dépasse la semaine. La rendre possible,
c’est aussi mettre fin a une certaine hypocrisie a I'égard de l’euthanasie
passive ou illégale, faire entrer une réalité dans le droit et protéger le corps
médical.
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L’aide active a mourir respecte la liberté de choix des individus en
offrant la possibilité de préparer sa mort dans un cadre sécurisé et d’inclure
ses proches dans le processus de fin de vie. Elle permet une fin de vie
accompagnée, gage de solidarité et de fraternité. La légaliser, c’est proposer
une mort solidaire, plutot que solitaire.

La proposition que je défends ici est celle d'une aide active a mourir
sous criteres d’éligibilité. La majorité de la Convention citoyenne s’accorde
sur la nécessité d'un parcours d’accés a l'aide active a mourir incluant
conditions d’acces, garde-fous et mécanismes de controle, avec un préalable
évident : la volonté du patient.

Les étapes de ce parcours sont au nombre de cinq : expression de la
demande libre, éclairée et révocable a tout moment, accompagnement
médical et psychologique complet, évaluation du discernement, validation
de I'entrée dans le parcours via une procédure collégiale et pluridisciplinaire,

encadrement par le corps médical de la réalisation de "acte.

La Convention citoyenne est pour moi un dispositif formidable au
service de la démocratie : y avoir recours au niveau national comme local
serait un moyen de restaurer la confiance dans nos institutions, en intégrant
les citoyennes et les citoyens dans les processus délibératifs.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Le panel comprend-il des
membres de 1’association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD) ?

Mme Claire Thoury. - Nous avons appliqué les criteres énoncés,
sans exclure les soignants, les personnes ayant été confrontées récemment a
une situation de fin de vie ou les militants. Mais personne ne s’est présenté
comme un membre de I’ADMD ou de toute autre association.

M. Antonin de Bernard, membre de la Convention citoyenne sur la
fin de vie.- Nous venons d’entendre la présentation d’'une premiere
position, celle d'une aide active a mourir conditionnée a certains criteres.
Pour les universalistes que je représente, le libre arbitre du sujet a disposer
de lui-méme fait foi, la volonté de la personne prime avant tout: nous

pronons donc un acces universel a 1’aide active a mourir.

Dans notre approche, toute demande d’aide active a mourir
déclenche un parcours d’accompagnement spécifique et individualisé,
adapté a la temporalité de la situation et dont l'avis est consultatif. Ce
parcours pluridisciplinaire intégre de nombreuses étapes, constituant autant
de garde-fous. La personne peut se rétracter a tout moment, ce caractere
révocable de la demande lui étant rappelé a chaque étape.
L’accompagnement et le suivi sont réels, avec des possibilités de désaxer le
patient de son choix en lui offrant d’autres solutions et alternatives. Une
procédure de contrdle et de tracabilité est mise en ceuvre et l'approche
s’accompagne d’une clause de conscience pour les professionnels de santé.
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En cas de perte ou d’absence de discernement, l'ouverture de
’euthanasie pourra étre envisagée dans le cadre d’une procédure collégiale
et pluridisciplinaire d’exception, initiée par le biais des directives anticipées,
de la personne de confiance ou d’'une demande des proches. En cas de
désaccord entre un mineur, une personne en curatelle ou sous tutelle et les
parents, un juge approprié statuera.

N

En permettant 'accés a 'aide active a mourir sans discrimination,
nous replacons le souffrant au coeur des considérations sociales, nous ne
laissons personne a mi-chemin, nous offrons a tous une solution, un choix
complémentaire sans obligation aucune de mener la démarche a son terme.
Cette ouverture, néanmoins, ne doit pas empécher de travailler a une
augmentation des moyens alloués au systeme de santé, notamment aux
services de soins palliatifs. La viabilité de cette approche est évidemment
conditionnée a l’allocation d’un budget suffisant pour son application pleine

et entiére.

M. Micha Jovanovic, membre de la Convention citoyenne sur la fin
de vie. - Je représente devant vous les citoyens de la Convention qui se sont
exprimés contre I’évolution de la loi et 'ouverture de 'aide active a mourir.
Groupe relativement important, nous entendons ici, non pas défendre le
livrable, mais l'expliquer. Les chiffres avancés, par exemple, sont a
relativiser : 75 % des membres de la Convention sont certes favorables a
I'ouverture de l'aide active a mourir, mais seulement 40 % d’entre eux
défendent une ouverture complete, incluant le suicide assisté et I’euthanasie

au choix.

Pour notre part, nous nous inquiétons de 1’évolution de notre
modele de civilisation vers une médecine « libérale », au sens ott chacun
pourrait demander a la carte ce qui l'arrangerait. Par ailleurs, nous n’avons
pas été convaincus par les explications données s’agissant des garde-fous.
Enfin, nous avons considéré que le cceur du débat devait étre, non pas
I'’euthanasie ou le suicide assist¢, mais I'hopital, sa gestion,
I’accompagnement des patients et les soins palliatifs. Il y a beaucoup a faire

dans ces domaines et c’est, me semble-t-il, un préalable a toute autre
discussion.

Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - Je salue le travail qui
a été effectué et vous en remercie. Je souhaite vous poser plusieurs questions.
La premiere concerne l'influence que peuvent avoir sur la société les
pratiques observées dans certains pays limitrophes, largement reprises par
les médias. N’est-ce pas cela qui pourrait conduire a une loi sociétale
progressiste ? Par ailleurs, comment peut-on parler d’hypocrisie quand 24 %
des citoyens évoquent une méconnaissance et une application trop faible de
la loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie, dite Claeys-Leonetti ? Puisqu’il est question,
également, d’«une mort solidaire, et non solitaire », considérez-vous
l’euthanasie comme un soin ?
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Je conclurai avec une réflexion plus personnelle. Il me semble, a la
lecture de vos travaux, qu’il y a, d'un co6té, des progressistes et, de 'autre,
des conservateurs. Cela me dérange.

Mme Michelle Meunier, rapporteure. - J'ai peu de questions de
fond, me sentant proche de vos réflexions et du résultat de vos travaux. La
facon trés rigoureuse et organisée dont vous en rendez compte m’améne a
vous interroger sur l'organisation a proprement dite de la Convention. Par
exemple, qui a concretement rédigé le rapport final ? Des cadres du Cese ?
D’autres personnes ? Sur le fond, certains exemples européens de législation
vous ont-ils inspirés ? Ont-ils alimenté vos réflexions ?

Mme Corinne Imbert, rapporteure. - Rétrospectivement, la question

a laquelle vous avez cherché a répondre vous semble-t-elle avoir été bien
posée ? La loi, par hypothese, n’est pas adaptée a toutes les situations...

Comment ont été appréhendées les notions de droit et de progres ?
L’un d’entre vous a évoqué la possibilité que 1’euthanasie soit demandée par
une personne de confiance, en dehors de toute rédaction de directives
anticipées. Autrement dit, quelqu’'un pourrait demander la mort d’une
personne qui ne I'a pas demandé. Quels ont été les débats sur ce sujet ?

Enfin, pouvez-vous nous expliquer, madame Thoury, en tant que
membre du Cese, pourquoi le conseil a eu besoin d’exprimer un nouvel avis
favorable a l'euthanasie et au suicide assisté apreés la présentation des
travaux de la Convention citoyenne, alors qu’il en avait déja émis un avis
semblable en 2018 ?

Mme Claire Thoury. - Le comité de gouvernance chargé de
I'organisation des travaux de la Convention citoyenne était composé de
6 membres du Cese et de 8 personnalités extérieures, dont Jean-Francois
Delfraissy, le président du Comité consultatif national d'éthique (CCNE);
Francois Stasse, autre membre du CCNE ; la directrice du Centre national
des soins palliatifs et de la fin de vie; Cynthia Fleury, spécialiste des
questions d’éthique ; Hélene Landemore et Sandrine Rui, deux chercheuses
en charge des questions de participation citoyenne; deux anciens
participants a la convention citoyenne pour le climat.

L’absence de prise de position sur le sujet a été un critere dans le
choix de la présidence de ce comité. Le président du Cese aurait par exemple
pu le présider, mais il a préféré se déporter, ayant affiché des positions dans
le cadre de ses fonctions passées.

S’agissant de l’avis récemment rendu par le Cese, celui-ci a été
réformé par une loi de janvier 2021, qui en fait le carrefour de la
participation des publics, donc la chambre chargée d’organiser les dispositifs
de participation citoyenne. Mais, selon le Conseil constitutionnel, les travaux
de ce type doivent étre rattachés a des travaux du Cese.
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Notre position a donc été de considérer que, dans le cadre d'un
débat national sur la fin de vie ouvert par l'avis rendu par le CCNE en
septembre 2022, il pouvait y avoir plusieurs contributeurs : la contribution
de la Convention citoyenne est centrale, mais elle n’interdit pas celle du
Cese, au titre de la société civile organisée.

Un dernier mot sur le rapport, il me semble qu’a aucun moment des
termes comme « progressistes » ou « conservateurs » n’ont été employés.

Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - ]J'ai évoqué une
impression personnelle...

Mme Claire Thoury. - Je me permets d’insister sur le fait que notre
travail n’a jamais été organisé pour dire que certains avaient tort et d’autres
raison. Trois positions différentes viennent de vous étre présentées : elles
tigurent toutes dans le rapport.

Pour I’élaboration de ce livrable, des productions ont été réalisées au
fil de l'eau, le groupe complet de 184 citoyens ayant évidemment travaillé
par groupes ou ateliers de10 a 30 personnes. Le collectif chargé de
I’animation des travaux - ce n’est pas le comité de gouvernance - a rédigé un
document martyr. Celui-ci a été découpé en plusieurs parties, dont la
rédaction a été reprise par 7 a 10 citoyens. Enfin, les textes ont été affichés
dans la salle hypostyle du Cese, ot;, pendant deux week-ends, les citoyens
ont pu les lire et proposer des modifications.

Mme Clothilde Awudibert. - Nous avons auditionné différents
représentants de pays étrangers - Belgique, Suisse -, ainsi que des
représentants du Québec et de 'Etat de ’Oregon. Nous en avons tiré des
connaissances. Toutefois, notre souhait était bien, non pas de copier un
modele, mais d’élaborer notre propre modele frangais.

M. Antonin de Bernard. - J’ai évoqué tout a 1’heure les cas de perte
ou d’absence de discernement pouvant conduire a envisager 1’euthanasie,
dans le cadre d’une procédure collégiale spécifique, initiée par le biais des
directives anticipées, de la personne de confiance ou d’une demande des
proches. L’absence de directives anticipées pour, par exemple, une personne
en mort cérébrale ou avec un discernement aboli du fait d'une maladie
neurodégénérative conduit a une situation complexe. Mais, universalistes
comme tenants de l'aide active a mourir sous conditions, nous nous
retrouvons sur le fait que I'on peut s’appuyer sur la personne de confiance :
c’est le patient qui ’a désignée et il y a toujours la soumission a la procédure
collégiale. Nous nous inscrivons aussi dans le cadre de la législation actuelle,
selon laquelle il ne doit pas y avoir d’acharnement thérapeutique. En
I’absence de proche, de personne de confiance, de directives anticipées, la
situation est encore plus complexe, mais 1'on peut recourir a la justice. Nous
avons déja été confrontés a de tels cas.
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Mme Nathalie Berriau. - Je complete la liste précédemment exposée
en signalant que nous avons aussi entendu les représentants des Pays-Bas.
Bien évidemment, les exemples étrangers ne sont pas sans impact sur notre
pays. Mais nous en sommes a la deuxiéme Convention citoyenne sur le sujet
de la fin de vie et, méme si les formats ne sont pas les mémes, les conclusions
convergent. Par ailleurs, les sondages montrent que la société souhaite voir
la situation évoluer.

Effectivement, 24 % des citoyens ne connaissent pas la loi
Claeys-Leonetti et de nombreuses personnes ne savent pas ce que sont les
directives anticipées ou le principe de personne de confiance. Mais ce n’est
pas vraiment le probleme. Quand mes collegues et moi qui défendons 'aide
active a mourir conditionnée parlons d’hypocrisie, nous évoquons en fait les
euthanasies qui ne portent pas leur nom et, en quatre mois, nous avons regu
un certain nombre de témoignages sur de telles pratiques. La loi
Claeys-Leonetti ne permet pas de résoudre tous les problemes.

Peut-étre ne 'avons-nous pas dit assez clairement, nous sommes
tous favorables au sein de la Convention a une communication plus
importante sur ces sujets.

L’euthanasie est-elle un soin ? Je pense que c’est le cas. Aujourd’hui,
la médecine permet de vivre longtemps et personne ici ne peut dire qu'il
mourra de mort naturelle - nous avons tous subi des opérations, tous pris
des médicaments. En revanche, on se retrouve avec des personnes souffrant
de polypathologies et il nous semble important de permettre a celles qui
subiraient des souffrances impossibles a apaiser d’accéder a une aide active a

mourir.

Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - Le ministre de la
santé a répondu négativement a cette méme question !

Mme Nathalie Berriau. - M. Braun répond ce qu’il veut; je vous
donne la position de la Convention citoyenne.

M. Micha Jovanovic. - Habitant en Haute-Savoie, j’ai pu interroger
une femme médecin en soins palliatifs de ma région qui, apres avoir travaillé
en Suisse, et malgré le préjudice financier que l'on peut imaginer, est
retournée travailler en France. Elle ne regrette pas une seconde son choix.

Par ailleurs, 1'idée d"une personne de confiance, désignée a un temps
T, ou de directives anticipées, établies a un temps T, pose question: le
discernement change ; on peut étre manipulé ou influencé. Cette notion de
discernement me parait donc étre un mauvais critere pour décider du destin
d’un étre humain.

Je dis cela toujours a propos du modele suisse de suicide assisté, une
mise en spectacle, une cérémonie assez macabre, qui a effrayé de nombreux
membres de la Convention.
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Effectivement, nous aurions eu intérét a consacrer plus de temps a la
formulation de la question de Mme la Premiere ministre et ses présupposés.
I1 s’agit en effet d'une question orientée. Connaissez-vous une loi qui serait
parfaitement conforme a son objet et répondrait a toutes les situations ?... De
toute évidence, non! Les lois ont vocation a évoluer et, d’ailleurs, de

nombreux citoyens opposés a l'aide active a mourir se sont prononcés en
taveur d’une évolution législative.

Mme Laurence Cohen.- Je vous remercie franchement pour ce
travail, son organisation et le respect - c’est un ressenti personnel - qui a été
témoigné a chacun des points de vue exprimés. Comme on 1'a souligné a
plusieurs reprises, le sujet est complexe et, selon les rencontres ou les
auditions, nos positions peuvent étre ébranlées. Il faut donc rester humble et
c’est une bonne chose que, en tant que législateurs, nous ayons l'opportunité

de vous rencontrer.

Hier, nous avons recu Agnes Firmin-Le Bodo, qui a évoqué trois
volets chers au Gouvernement: le développement des soins palliatifs ;
I'ouverture d’un nouveau droit qui serait l'aide active a mourir; la
protection des personnes et du droit des personnes. C’est une bonne fagon
d’appréhender la question.

Selon moi, il ne faut pas lacher la dimension des soins palliatifs,
secteur dans lequel les inégalités sont fortes entre territoires, donc entre
personnes. On ne peut pas décorréler la question de la fin de vie de l'état
actuel de notre systéme hospitalier.

I1 est aussi important de considérer que la réflexion ne peut pas étre
uniquement privée, qu’elle implique la société entiere. S’il faut revisiter la
loi, c’est a mon sens, a nouveau, pour tenir compte de grandes inégalités :
ceux qui ont les moyens financiers, qui ont une famille pour les accompagner
ont acces a I’euthanasie ou au suicide assisté. On ne peut pas faire comme si
cela n’existait pas !

Que fait-on, aujourd'hui, de ces inégalités sociales ?
M. Daniel Chasseing. - Je vous remercie tous pour vos explications.

La Convention citoyenne a fait connaitre les soins palliatifs, que
certains ne connaissaient pas. J'attire I’attention sur le fait que, dans certains
départements, il n'y a pas d’unité de soins palliatifs en tant que telle, mais
des lits sont fléchés pour cela et le dispositif fonctionne tres bien.

Par ailleurs, en 2002 aux Pays-Bas, 90 % des personnes ayant subi
une euthanasie étaient atteintes de maladies trés graves avec pronostic de
déces a breve échéance. Aujourd'hui, alors que le nombre d’euthanasies a
fortement progressé dans ce pays, ce taux n’est plus que de 61 %. Quelles
barrieres mettre en place pour ne pas observer une telle dérive ?
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La sédation profonde et continue mise en place dans le cadre de la
loi Claeys-Leonetti donne entiére satisfaction, mais il faut effectivement
renforcer l'accompagnement, notamment par un accroissement des
personnels. Je rappelle a ce titre que la maladie peut conduire les personnes
a revoir totalement leurs directives anticipées et que 80 % des personnels des
soins palliatifs, tout comme plus de 80 % des personnels travaillant en
établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Ehpad),
ne sont pas favorables au suicide assisté. Va-t-on prendre en compte l'avis de
ces professionnels, confrontés quotidiennement a la fin de vie ?

J'ai également entendu : « une mort solidaire, plutét qu’'une mort
solitaire ». De tels propos me paraissent tout a fait anormaux; les soins
palliatifs permettent une mort solidaire et tout a fait accompagnée.

Je signale aussi la position du Conseil d’Etat en cas de mort
cérébrale : une décision collégiale peut intervenir et I’on n’est pas tenu a tout
prix par les directives anticipées.

Enfin, pourquoi aller aussi directement au suicide assisté ou a
’euthanasie ? Pourquoi ne pas développer les soins palliatifs préalablement
a toute décision ?

M. Bernard Jomier. - Je vous remercie et salue l'intelligence du
travail que vous avez réalisé. Alors que, jusqu'a présent, la parole des
citoyens sur le sujet ne nous parvenait que par le biais de sondages, vous
étes entrés dans la complexité de la question, parfaitement illustrée par vos
votes successifs. Ce travail collectif citoyen me semble donc extrémement

sain et nous apporte une contribution certaine, a nous parlementaires,
chargés de voter une possible évolution de la loi.

Je ne souhaite pas aujourd'hui entrer dans le débat de fond.
J'observe simplement que la phase parlementaire qui s’ouvre sera tres
longue. Le Gouvernement va, pour une fois, respecter la procédure normale
et ne pas imposer la procédure accélérée, ce qui implique un travail
parlementaire pendant douze a dix-huit mois. Estimez-vous votre mission
achevée ? Pensez-vous avoir encore un role a jouer au cours de cette
procédure parlementaire, en interagissant avec nous, sénateurs ou députés ?
On a vu les membres de la Convention citoyenne pour le climat exprimer
une certaine frustration a l'issue de leurs travaux et continuer, par petits
groupes ou collectifs, a produire des contributions. Cela me semble imparfait
et je note la préoccupation qui a été la votre de maintenir tous les citoyens
choisis dans le processus du début jusqu’a la fin. D’'oi ma question:
comment envisagez-vous la suite ?
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Mme Raymonde Poncet Monge. - Le rapport ne m’apparait
absolument pas manichéen et me semble représentatif des débats qui ont di
avoir lieu, étant observé que vouloir changer la loi n'est pas forcément un
acte progressiste - nous en avons des exemples récents! Par ailleurs, la
question posée a été soulevée par le CCNE, qui a répondu, en cela, a une
demande sociétale tres forte.

Pour ma part, jaimerais savoir si vous avez évalué, dans vos
discussions formelles ou informelles, comment vos différentes positions ont
bougé. Comme I'a indiqué Bernard Jomier, nous allons entrer dans un long

tunnel parlementaire et je m’interroge sur les débats encore a mener pour
que la société frangaise puisse faire le méme cheminement que le votre.

Enfin, simple parenthese, je fais partie d'un groupe parlementaire
qui s’est rendu en Suisse et nous n’avons rien trouvé d’effrayant dans le
modeéle suisse. Il sera intéressant d’en rediscuter...

Mme Florence Lassarade.- En complément des explications
données sur le recrutement des membres de la Convention, quel est 1'age
moyen des citoyens choisis ? Etes-vous nombreux & avoir eu une expérience
de fin de vie dans votre entourage ? Sur un plan trés pratique, étes-vous
indemnisés pour les journées consacrées a la Convention ?

Mme Véronique Guillotin. - Vous avez évoqué a plusieurs reprises
des lignes rouges, sans les mentionner expressément, et des conditions non
remplies. Quelles lignes rouges avez-vous fixées ? A propos des conditions
non remplies, vous mentionnez les budgets, les moyens ou l'équité
territoriale, autant de domaines qui posent probleme aujourd'hui en matiére
de soins palliatifs. Comment pensez-vous évaluer tout cela, dés lors que
vous considérez impossible de mettre en place un systeme plus inégalitaire
que le systeme actuel ?

Vous estimez par ailleurs que l'aide active a mourir doit
s’accompagner d’un encadrement médical, ce qui n’est pas le cas du modéle
de I'Oregon. Rejetez-vous donc a priori ce systéeme ?

Mme Annick Jacquemet. - Sur la forme, que retenez-vous de cette
expérience ? Comment avez-vous géré les désaccords? Dans quelles
proportions les avis des membres de la convention ont-ils pu évoluer au
cours des travaux réalisés? Je souhaiterais également savoir,
madame Thoury, quel bilan et quelles pistes d’amélioration vous tirez de ces
quatre mois de travaux, en vue de potentielles prochaines conventions
citoyennes. Pensez-vous que tous les sujets puissent faire 'objet de telles
conventions ?
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M. Martin Lévrier. - Un député européen, élu de ma ville, mais qui
n’a pas la méme ligne politique, a battu en bréche vos auditions, estimant
qu’elles étaient parfaitement orientées et qu’il n'y avait pas eu de véritable
débat. J'ai été étonné de ne pas entendre d’affirmations contradictoires sur le
sujet. Pouvez-vous me rappeler comment ont été choisies les personnes
auditionnées ? Par ailleurs, pensez-vous que, si la loi Claeys-Leonetti avait
été parfaitement appliquée, votre approche de la question posée aurait été la
méme ? Comment réagirez-vous si le Parlement modifie tout ou grande
partie de vos préconisations ? Enfin, vous avez découvert ce que nous
faisons, en tant que parlementaires, la majeure partie de notre temps... Cela
vous donne-t-il envie de vous engager en politique ?

Mme Corinne Imbert, rapporteure. - Vous avez affirmé, madame
Berriau, que la mort naturelle n’existe pas. Comment qualifiez-vous un déces
brutal par infarctus massif ? Que pensez-vous de "affirmation de nos voisins
belges, qui considérent une mort par euthanasie comme une mort naturelle ?
Autrement dit, quelle est votre définition de la mort naturelle ?

M. Alain Duffourg. - La Convention citoyenne ou le Conseil
national de la refondation, c’est la méthode Macron... Quid du Parlement
dans tout cela ? Sur le fond, comment assurer la réelle mise en ceuvre des
soins palliatifs dans les Ehpad ? Il me semble que, si la loi Claeys-Leonetti
était appliquée dans son ensemble, beaucoup de problémes seraient résolus.

M. Micha Jovanovic. - Il n’a pas été facile pour le clan des « contre »
d’arriver jusqu’ici. Je représente plusieurs courants d’opinion, depuis les
conservateurs jusqu'aux progressistes qui ont fini par évoluer pour se
positionner contre 1’évolution de la loi. Je me retrouve seul, ici, mais je m’en
satisfais.

Notre groupe, dont les membres étaient initialement peu nombreux,
a fini par représenter 39 % de la Convention citoyenne, ce qui n’est pas
négligeable. L'évolution est venue de 1'écoute des médecins, car ceux-ci ont
convaincu beaucoup d’entre nous qu’il fallait s’attacher a développer les
soins palliatifs avant d’envisager quoi que ce soit d’autre. Etre a ’écoute des
médecins est toujours une bonne chose.

Notre Convention a rejeté l'ouverture aux mineurs du droit a 1’aide
active a mourir. C'est une ligne rouge que la majorité d’entre nous a
approuvée.

L’application pleine et entiere de la loi Claeys-Leonetti est un
prérequis obligatoire a l'ouverture d’un nouveau droit. Commencons par
faire en sorte que le texte s’applique sur tout le territoire.

Cette expérience nous a permis d’aimer un peu plus la France et
notre systeme démocratique. Je remercie chaleureusement le Cese pour cela.
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Concernant la question délicate de l'orientation des débats, le
probleme vient surtout de la maniére dont les questions ont été formulées et
de l'ordre dans lequel elles ont été présentées. Nous souhaitions voter pour
savoir combien de personnes étaient contre 1’euthanasie, mais nous n’avons
pas pu le faire. Nous aurions beaucoup a dire pour améliorer la démocratie
participative, notamment en contribuant a la rédaction des questions, et ce
quel que soit le groupe auquel nous appartenons. Nous avons lancé une
réflexion sur ce sujet ; jespere qu’elle sera utile pour de futures conventions.

Mme Nathalie Berriau. - Monsieur Chasseing, d’ou vient le taux de
80 % des soignants que vous citiez ?

M. Daniel Chasseing. - Il provient d’une enquéte de la société
francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (Sfap).

Mme Nathalie Berriau.- Dans le cadre de cette enquéte,
quelque 1 355 soignants ont dit qu’ils ne voudraient pas continuer de
travailler dans les soins palliatifs si le texte était voté.

I1 faut distinguer la position des médecins et celle des soignants. En
effet, un sondage de la Fédération des établissements hospitaliers et d'aide a
la personne privés non lucratifs (Fehap) montre une grande dichotomie entre
les deux, les soignants qui ceuvrent au chevet du patient étant plus
favorables que les médecins a l'ouverture de l'aide active a mourir. II
faudrait étayer le taux de 80 % des soignants.

Pour éviter les dérives, nous proposons de ne pas présenter 1'aide
active a mourir comme une option ouverte a tous, mais de I'intégrer dans un
parcours ou s’exercera un suivi médical sérieux effectué par une équipe
pluridisciplinaire.

Certes, les personnes malades peuvent changer d’avis, mais c’est
aussi le cas des personnes en bonne santé. Il faut donc sans cesse réactualiser
les directives anticipées. Les personnes de confiance et la famille jouent un
role essentiel pour déterminer ce que peut souhaiter telle ou telle personne -
c’est du moins ce que nous ont dit les équipes soignantes.

Cette expérience a montré qu'un collectif, des lors qu’il dispose de
suffisamment d’informations, est tout a fait capable de produire un rapport
de qualité. Les conventions citoyennes peuvent fournir un appui aux
parlementaires. Elles ne sont pas une invention de la méthode Macron, mais
elles existent dans de nombreux pays, y compris au Pakistan et au
Bangladesh.

Quand j’ai parlé de « mort naturelle », je faisais référence aux propos
de la juriste Martine Lombard, auteure du livre intitulé L'ultime demande,
ainsi qu’a ceux de Véronique Fournier, qui a créé le Centre d’éthique
clinique de I'hopital Cochin. Selon elles, personne ne meurt plus de mort
naturelle dans la mesure ou nous utilisons des médicaments depuis
I’enfance. On peut ne pas étre d’accord.
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Mme Raymonde Poncet Monge. - Quand un médecin légiste coche
la case de « mort naturelle », c’est pour éviter qu’il y ait une enquéte, ce qui
est un autre sujet.

Mme Nathalie Berriau. - Ce que je souhaitais dire en utilisant cette
expression, c’est que la médecine francaise est remarquable, mais des lors
qu’elle ne peut plus rien pour le patient, on constate un abandon de soins.
Dire alors qu’il faut que la personne meure naturellement n’a pas de sens.

Nous n’avons pas souhaité opposer les soins palliatifs et I'aide active
a mourir. Toutefois, méme si la loi Claeys-Leonetti était appliquée dans son
entiereté, elle ne permettrait pas de traiter le cas des patients dont le
pronostic vital n’est pas engagé a court terme.

M. Antonin de Bernard. - Cette convention citoyenne a observé un
principe de respect et d’écoute de chacun. Nous avons tous été confrontés a
la fin de vie d'un proche ou d’un ami, de sorte que le sujet est forcément
teinté d’émotion. C’est pourquoi nous avons pu bénéficier de
I’accompagnement du Cese, ainsi que d’'un accompagnement psychologique.

Trois volets ont été mis en avant par Mme Agnes Firmin-Le Bodo : le
développement des soins palliatifs, 'ouverture de l'aide active a mourir et la
protection des droits des personnes. Nous y souscrivons avec pour ligne
rouge qu’il faut prévoir une évolution du budget de la santé pour
développer les soins palliatifs, favoriser la formation du personnel et mettre
fin a I'inégalité territoriale. Autre ligne rouge, I'ouverture de I'aide active a
mourir doit étre conditionnée a 1'existence d'un  parcours
d’accompagnement.

Nous avons pu nous impliquer dans le processus démocratique au
Cese et contester les méthodes proposées quand nous n’étions pas d’accord.
La transparence et la tragabilité ont toujours été de mise.

Pour ce qui est de ’encadrement médical, il est nécessaire et nous ne
devons pas suivre le modele qui s’applique dans I'Oregon.

Concernant les dérives, toute évolution de la loi fait craindre qu’il
s’en produise - cela a été le cas pour l'interruption volontaire de grossesse
(IVG) ou pour la peine de mort. Toutefois, je reste persuadé que l'intelligence
collective nous garde de ces dérives. Il n'est pas question de tomber dans
une dystopie parce que nous ouvrons l'aide active a mourir. Personne ne
défendrait 'ouverture de 1’aide active a mourir sans condition ni possibilité
de retour en arriere.

Mme Laurence Rossignol. - Qu’entendez-vous lorsque vous parlez
de dérives liées a 'IVG ?
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M. Antonin de Bernard. - Je faisais référence a la crainte que peut
susciter toute évolution sociétale, mais dont 1'objet n’est pas forcément
fondé. Ainsi, pour ce qui est de ce texte, il concerne les personnes en
souffrance et ne risque pas de favoriser un mouvement de masse vers
’euthanasie, car, en général, les gens souhaitent davantage vivre que mourir.
Ouvrir ce droit en I'intégrant dans un parcours encadré par des spécialistes,
c’est ouvrir une porte vers une possibilité que les gens n’utiliseront pas
forcément. Ainsi, au Québec, on a constaté que le taux de personnes agées
qui finissaient par ne pas choisir cette voie restait important.

La Convention citoyenne a montré que l'intelligence collective
pouvait faire beaucoup. Il est essentiel de redonner la parole aux citoyens
pour rétablir leur confiance dans les institutions. Nous remercions le Cese
pour cette expérience qui nous a permis de nous rapprocher de la démocratie
et - pourquoi pas ? - d’envisager de nous lancer en politique.

Mme Clothilde Audibert. - Les conventions citoyennes favorisent la
réflexion de la société tout entiere. Les citoyens qui y participent sont
engagés et s’'intéressent au sujet qui leur est soumis. Il est important qu’ils
puissent faire entendre leur vécu.

Nous sommes tombés d’accord a l'unanimité sur la nécessité de
développer les soins palliatifs partout en France. En outre, comme le
préconisait la commission temporaire Fin de vie, il faut « octroyer des droits
a ceux qui le demandent tout en respectant les droits des autres ».

En tant que membres de la Convention citoyenne, nous avons
poursuivi nos missions en fondant deux associations qui comptent des
participants investis, impliqués et disponibles, notamment pour échanger
avec les parlementaires dans toutes les régions. Nous organisons aussi des
conférences-débats dans les hopitaux. Nous intervenons dans le cadre des
journées des droits en santé et nous langons des événements dans les
hopitaux de I’Assistance publique-Hopitaux de Paris (AP-HP) pour
sensibiliser nos concitoyens sur les droits des patients, qu’il s’agisse des
directives anticipées, du role de la personne de confiance ou du refus de
soins.

Cette expérience a été riche humainement et émotionnellement. J'ai
été frappée par le respect dont nous avons su faire preuve les uns envers les
autres.

Mme Claire Thoury. - Un travail remarquable a été conduit pendant
quatre mois par cette convention citoyenne. L'indemnité versée est de
84 euros net par jour ; s’y ajoutent une compensation pour perte de revenus
de 11 euros de I'heure pour ceux qui travaillent et ont dt poser des jours de
congé, ainsi qu'un défraiement complet. Il ne faut pas que le dispositif soit
fragilisé par d’éventuelles inégalités sociales.
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Un exercice démocratique comme celui-ci ne peut pas laisser
indifférent, surtout quand il porte sur la fin de vie: sur un tel sujet, on ne
peut que donner un bout de soi-méme et prendre un bout des autres. En tant
que comité de gouvernance et équipe organisatrice, nous en avons retiré
beaucoup d’espoir pour la démocratie. En effet, les Francais nourrissent une
forte défiance envers les institutions et il est important de pouvoir
développer des outils pour les associer davantage a la décision publique.

Dans le cadre de cette convention, quelque 184 citoyens ont travaillé
pendant vingt-sept jours sur la fin de vie, de sorte qu’ils ont acquis un
niveau d’expertise remarquable. Evitons ’angélisme : 1'organisation de cette
convention citoyenne a demandé énormément de travail aux participants et a
leurs encadrants. Toutefois, la démocratie étant une matiere organique, il
n’est pas possible de tout anticiper et certains aspects ont pu nous échapper.

I me semble que la plupart des sujets peuvent étre traités dans le
cadre d'une convention citoyenne, en particulier ceux qui n’ont pas encore
été défrichés ou bien ceux qui nourrissent le débat depuis trés longtemps
sans que 1’on puisse avancer.

Il fallait du courage politique pour lancer une convention citoyenne
sur la fin de vie, car cela nécessitait de faire un pas de coté pour demander

aux citoyens d’aider les décideurs a construire une réponse politique
exigeante.

Certes, le dispositif est perfectible. En revanche, nul ne peut sous-
entendre que les citoyens ont été manipulés, car cela est faux et ne rend pas
justice a l'intelligence des gens.

Enfin, la proportion des points de vue a été respectée lors des
auditions et les soignants ont formé les trois cinquiémes de ceux que nous
avons entendus.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous vous remercions de
votre participation. Nous examinerons avec attention le rapport de la
Convention lors du débat a venir. Je rappelle aussi que nous organisons de
nombreuses réunions publiques sur le sujet dans nos territoires.

Cette audition a fait I’objet d’une captation vidéo qui est disponible en ligne
sur le site du Sénat.
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II. EXAMEN DU RAPPORT

Réunie le mercredi 28 juin 2023, sous la présidence de Mme Catherine
Deroche, présidente, la commission examine le rapport d’information de
Mmes Christine Bonfanti-Dossat, Corinne Imbert et Michelle Meunier sur la
fin de vie.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Nous allons entendre a
présent la communication de Corinne Imbert, Christine Bonfanti-Dossat et
Michelle Meunier, a I'issue des travaux de la mission d’information qu’elles
ont conduite sur la fin de vie. Ces travaux font suite au rapport
d’information sur les soins palliatifs que nos collegues avaient rédigé en
septembre dernier. Toutefois, si nos trois collegues ont de nouveau conduit
de nombreux travaux, elles ne sont pas parvenues a une conclusion
commune sur un point essentiel, la possibilité d’introduire dans notre droit
I'aide active a mourir, comme le Gouvernement l’envisagerait dans son
projet de loi annoncé pour la fin de I'été. Le rapport écrit rendra compte des

positions de chacune.

Mme Corinne Imbert, rapporteure. - Je voudrais dire tout le plaisir
que j’ai eu a travailler de nouveau avec Christine Bonfanti-Dossat et Michelle
Meunier, avec une pensée particuliere pour Michelle, qui ne se représentera
pas aux prochaines élections. C’est une voix qui manquera dans notre
commission.

Les conclusions de la mission que nous vous présentons s’avancent
sous le signe de I’embarras. Non pas tellement que nos conclusions divergent
en partie - ¢’était un risque a courir et le désaccord est le principe méme de
notre activité -, non plus qu’en raison de la délicatesse du sujet, la mort.
Qui peut prétendre la connaitre assez pour s’avancer confiant ?

Non, I'embarras principal tient en ceci que nous sentons, si ce n’est
un pistolet sur la tempe ou une grande seringue dans la veine, du moins une
grande poussée dans le dos. Aprés avoir dit son souhait de se rapprocher du
modeéle belge d’euthanasie, appelé au lancement d"une convention citoyenne
puis délégué a Agnes Firmin Le Bodo et Olivier Véran l'organisation de
groupes de travail associant les parlementaires, le Président de la
République a annoncé, le 3 avril dernier, un projet de loi sur 'aide active a
mourir avant la fin de 1'été. Ce projet de loi serait issu d'une « ceuvre de
coconstruction », « en lien avec les parlementaires désignés par le président
du Sénat et la présidente de I’ Assemblée nationale qui, avec leur conférence
des présidents, auront a faire ce travail transpartisan » ainsi qu’« en lien avec
toutes les parties prenantes ».
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Ce sentiment désagréable pour la représentation nationale d’étre
contournée ou « cornérisée » se double, en outre, de celui d’étre forcée de
prendre, dans un paquet qui en compte pourtant beaucoup, la carte que
souhaite le prestidigitateur afin de poursuivre son tour. Relisez, mes chers
collegues, l'intervention d’Agnes Firmin Le Bodo devant notre commission
et celle du chef de I'Etat du 3 avril dernier et demandez-vous a quel
probleme précis le Gouvernement souhaite apporter une réponse. Qu’est-ce
qui motive au juste, pour l'exécutif, I'introduction dans notre droit de l'aide
active a mourir ?

A bout de perplexité, il faut se résoudre a répondre ceci : ’avis 139
du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) et le rapport de la
Convention citoyenne sur la fin de vie. Le Gouvernement peut ainsi compter
a la fois sur l'autorité morale du comité et sur la légitimité populaire de la
convention. La nature faisant drolement bien les choses, elles convergent.

Nous laisserons chacun examiner pour lui-méme a quel point
I’homme a travaillé cette nature-la. Observons simplement que la position du
CCNE a, sur ce sujet, davantage évolué en 20ans que le serment
d’'Hippocrate en 2500ans et que le Conseil économique, social et
environnemental (Cese), qui a organisé la Convention citoyenne, a pris
officiellement position pour l’euthanasie trois semaines apres qu’elle eut
achevé ses travaux, comme il 1'avait déja fait en 2018, par la bouche cette
fois-ci de la représentante de la Mutualité frangaise, dont I’ancien président
n'est autre que... I'actuel président du conseil, lui-méme friand de tribunes
un peu trop explicites sur le sujet.

Dans son courrier adressé au président du Cese demandant
I'organisation de la Convention citoyenne, la Premiere ministre avait
pourtant rappelé « les principes d’équilibre et de neutralité indispensables a
’expression de sa méthode ».

Observons encore que la question posée a la Convention n’appelait a
I’évidence qu’une seule réponse: le cadre juridique actuel est-il adapté a
toutes les situations de fin de vie ? Allons bon: que la loi aligne sous la
méme toise une variété de situations singuliéres, tel est son objet méme.

Voici prévenus, mes chers collegues, les facheux qui se risqueraient a
troubler cette belle unanimité. Nous avions, pour notre part, de quoi
poursuivre une réflexion entamée en 2021 avec notre mission sur les soins
palliatifs. Nous appelions alors, vous vous en souvenez, a développer 1’ offre
et a transformer la culture soignante dans notre pays. Faut-il aller plus loin ?
Telle est a présent la question. Je crois pouvoir dire en notre nom a toutes les
trois que nous 1'avons abordée avec une certaine liberté, sans bien str nous
abstraire - pas plus que quiconque - de notre expérience personnelle de la
fin de vie, mais en restant ouvertes aux opinions contraires et, parfois, en
acceptant de changer d’avis.
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Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - Avant de partager
avec vous notre cheminement de pensée, il nous semble important de
souligner que les précautions oratoires d’usage consistant a rappeler que la
fin de vie est un sujet intime sur lequel on ne peut se prononcer que pour
soi-méme, perdront en pertinence a mesure que nous progressons vers la
discussion législative. Car, si le législateur ne prétend pas transcender les
points de vue individuels pour organiser la vie collective, alors qui le fera ?
Ni le médecin, ni le philosophe, ni le spécialiste d’éthique, ni le militant
associatif. N'en déplaise aux modernisateurs pressés, c’est a nous, chers
collegues, que la Constitution confie le soin de voter la loi, laquelle
s’applique a tous.

Le point de départ de la réflexion est donc difficile a trouver. Disons
qu’avant d’étre une demande de I'Elysée - il faut apparemment entendre le
chef de I'Ftat et son entourage immédiat... -, le débat de l'aide active a
mourir reflete une demande sociale. Si l'exécutif se dispense de trop
I'évoquer, c’est qu’elle présente au moins deux visages assez différents 1'un
de l'autre: celui d’une demande d’apaisement de certaines souffrances
irréductibles en fin de vie et celui d'une demande d’autodétermination en
toutes circonstances.

Nous comprenons que la solution de l'aide active a mourir séduise.
Il se peut méme qu’elle nous ait par moment convaincues au cours de nos
auditions. Les problemes posés par sa mise en ceuvre nous semblent
toutefois insolubles.

Le CCNE a raison de dire qu’il existe des situations limites qui
n’entrent pas dans les cases dessinées par la loi Claeys-Leonetti. Il est des
personnes atteintes d’affections incurables qui souhaitent mourir
précocement. L’exemple le plus connu est celui de la maladie de Charcot,
dont les personnes atteintes savent des le diagnostic qu’elles sont
condamnées. Nos échanges avec des spécialistes et la littérature sur la
question montrent toutefois que les souhaits de mort provoquée sont
rarissimes chez ces personnes, infiniment plus que ceux des bien-portants a
qui la question est posée par voie de sondage et qui se projettent a leur place.
Dans leur écrasante majorité des cas, ces patients souhaitent vivre, voire sont
heureux d’étre en vie.

Admettons cependant qu'on autorise, pour le petit nombre qui le
souhaite vraiment, une forme d’aide active a mourir. Quels contours lui
donner ?

Nous pensons d’abord que le fait générateur est impossible a
délimiter précisément. Le CCNE propose de I'envisager dans le méme cas de
figure que celui de la sédation profonde et continue de la loi de 2016, mais
pour les patients dont le pronostic vital est engagé a moyen terme.
Or personne ne sait définir ce dernier : s’agit-il de quelques mois, d’un an, ou
davantage ? D’ici la, la recherche pourrait progresser et I’espoir renaitre.
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Les plus prudents sont tentés de restreindre la procédure aux
personnes atteintes d’une affection particulierement grave et incurable, voire
d’en exclure les maladies psychiques. De tres bons arguments soutiendront
encore une exclusion des mineurs, ainsi qu'une barriére tenant a distance
d’une telle procédure les personnes non pas malades, mais éprouvant
seulement des souffrances qu’elles jugent insupportables et, a plus forte
raison, les personnes atteintes de déclin cognitif ou encore totalement
dépourvues de symptomes, mais simplement fatiguées de vivre. De telles
restrictions semblent au programme des travaux du Gouvernement.

Nous observons cependant que, partout ou la chose existe, une
pression forte existe pour élargir progressivement les critéres. Le phénomene
est assurément complexe, et dépend des configurations institutionnelles
propres a chaque FEtat, mais il est incontestable. Il procede de différentes
logiques.

Le législateur s’en charge parfois de lui-méme. Le 1égislateur belge a
ouvert en 2014, au nom du principe d’égalité, 1’euthanasie aux mineurs, en
excluant toutefois qu’ils puissent ne présenter que des souffrances
psychiques. Le législateur canadien y réfléchit. Le législateur néerlandais a
déja repoussé deux fois I'extension du dispositif aux personnes agées non
malades, mais estimant leur vie terminée. Il s’agit, en quelque sorte, d"une
interruption volontaire de vieillesse.

Les sociétés savantes concourent a ces réflexions. Aux Pays-Bas,
au Canada et en Suisse, des médecins plaident, par la voix des institutions
dont ils sont membres, pour 'extension du dispositif aux mineurs et aux
personnes atteintes de maladies psychiques.

Le phénomene le plus inquiétant de notre point de vue est
I’extension des critéres poussée par le dialogue entre le législateur et le juge
des droits fondamentaux, qui s’apparente d’ailleurs plutdt a une injonction
du second faite au premier. Au Canada, en Autriche, en Italie ou en
Allemagne, c’est en effet la Cour constitutionnelle qui a obligé le législateur a
introduire 1'aide active a mourir, au nom d’une conception toujours plus
subjective de la dignité ou de 'autodétermination, laquelle commanderait de

donner aux gens la possibilité de choisir les conditions de leur mort.

Cette jurisprudence fait écho a celle de la Cour européenne des
droits de I’homme qui, en octobre 2022, a estimé que « la dépénalisation de
I’euthanasie vise a donner a une personne le libre choix d’éviter ce qui
constituerait, a ses yeux, une fin de vie indigne et pénible ». Cette décision,
Agnés Firmin Le Bodo I'a prise en exemple devant notre commission il y a
trois semaines pour vanter 1'évolution en cours de la société et des juges
européens vers une interprétation plus individualiste des droits

fondamentaux.



-195-

Comment ne pas voir, pourtant, que cet argument pulvérise
I’échafaudage de précautions dont elle prétend entourer le dispositif en
cours d’élaboration ? En effet, si I’aide & mourir doit étre vue comme un droit
fondé sur le respect de la dignité et que celle-ci s’apprécie par chacun, alors
comment la réserver a ceux qui remplissent des critéres définis
objectivement ?

Certes, les juges insistent tous sur la nécessité de protéger les plus
vulnérables, mais cette louable intention ne peut aller plus loin que
I'exigence de garanties procédurales dans l'expression de volontés libres.
Celles-ci sont d'une grande importance, mais la place manque ici pour les
examiner dans le détail. Retenez que, chez nos voisins, plus les garanties
sont fortes en termes de délais a respecter, de pluralité d’avis médicaux,
d’exigences d’offre de solutions alternatives, plus elles se heurtent aux
moyens humains disponibles dans des circonstances difficiles, et donc moins
elles sont respectées.

A cette premiére difficulté s’ajoute I’observation que les mécanismes
de controle sont tres délicats a mettre en place. Le systeme belge, qu’Olivier
Véran juge « hyper cadré », ne l'est pas. La commission de controle, dont les
membres sont souvent des militants de l'euthanasie, reconnait elle-méme
n’avoir pas les moyens de vérifier ce que contiennent les dossiers qui lui sont
transmis, ni pouvoir estimer la part des euthanasies clandestines, sans doute
assez nombreuses. En vingt ans et prés de 30 000 dossiers, un seul a été
transmis a la justice pour méconnaissance des dispositions légales.

Quant au systéme de controle néerlandais, le professeur Theo Boer,
ancien membre d'une commission de contrdle régionale que nous avons
auditionné, le juge «le plus complet au monde ». Il est toutefois incapable
d’enrayer 'admission au dispositif, a législation constante, de personnes
atteintes de maladies chroniques, de personnes handicapées, souffrant de
problémes psychiatriques, d’autisme, d’acouphénes, atteints de démence ou
encore de jeunes enfants. A Tléchelle nationale, 4,5 % des déces se font
désormais par euthanasie aux Pays-Bas, mais cette proportion atteint 10 %
voire 20 % dans certains quartiers, ’euthanasie donnant a la mort une forme
de prévisibilité, et donc au mourant un sentiment de controle.

Il est loisible a chacun de penser que nous pourrons, en France,
encadrer solidement le dispositif. Nous ne voyons pas comment.

La définition des criteres matériels d’acces au dispositif étant
périlleuse, examinons les modalités de réalisation de l'acte lui-méme. Il n’est
pour ce faire nul besoin de disposer d’un lexique spécifique, moins encore de
néologismes, d’euphémismes ou de périphrases.
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En apparence, deux grandes modalités s’opposent : la mort donnée
par un tiers, médecin ou infirmier, recoit couramment le nom d’euthanasie ;
dans le cas du suicide assisté, le médecin se contente de prescrire un produit
létal qu’il revient a la personne de s’administrer. Le second maintient les
soignants a l'écart de Il'acte lui-méme et convient davantage a la
revendication d’autonomie individuelle. C’est pourquoi les pays
culturellement plus libéraux, tels les Etats-Unis ou la Suisse, I’ont privilégié.
L’euthanasie, qui n’enthousiasme pas les médecins, semble toutefois
impliquer moins  hypocritement la  puissance publique dans
I’accompagnement du patient. En outre, elle inclut de facon plus équitable
les personnes qui ne sont plus en capacité d’accomplir I'acte 1étal. Ce dernier
constat rend par ailleurs fragile la conciliation de la préférence exprimée par
la ministre pour le suicide assisté et son souci d’offrir cette possibilité aux
personnes atteintes de sclérose latérale amyotrophique (SLA), qui ne
peuvent accomplir le geste dans I'ultime phase de la maladie.

La pertinence de la distinction entre euthanasie et suicide assisté est
toutefois amoindrie par I'analyse comparée des pratiques et des statistiques
chez nos voisins. Il est fréquent que les deux soient autorisés. C’est le cas au
Canada, aux Pays-Bas et en Belgique, ou l’euthanasie est tres largement
majoritaire. Si la part des morts assistées dans le total des déces varie, de
0,5 % en Oregon a 5 % au Québec, elle progresse de toute fagon partout a un
rythme qui laisse penser que, dans une certaine mesure, 1'offre, quelle que
soit sa forme, crée sa propre demande.

Ce qui nuance surtout la pertinence de la distinction entre suicide
assisté et euthanasie, c’est que ces deux notions ont en commun 1’intention
de faire mourir, et le résultat obtenu en conséquence. Cela suffit a les
distinguer de la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces de
la loi de 2016, qui n’est envisageable que lorsque la mort est déja en route et

vise alors a assurer le confort du patient sur le trajet, si I’'on peut dire.

Loin de nous I'idée d’amener le débat sur le terrain dogmatique, qui
n’est plus foulé par grand-monde. L’euthanasie étant dans l'air du temps
depuis assez longtemps maintenant, I'interdit du meurtre ne doit plus passer
aux yeux de beaucoup comme fondateur de la civilisation, comme ce pouvait
nagueére étre une évidence pour l'anthropologie ou la psychanalyse aussi
bien que pour la théologie. Créer une nouvelle hypotheése de meurtre
autorisé, voila pourtant un objet de réflexion que l'on aurait tort de juger
anecdotique ou superficiel.

Mme Corinne Imbert, rapporteure. - Passons plutot a la seconde
conclusion de nos travaux : non seulement l'introduction d’une aide active a
mourir dans notre droit est trés délicate, mais elle nous semble extrémement
inopportune dans la France de 2023, car ses effets collatéraux
raisonnablement prévisibles pour la société tout entiére éclipseraient les
gains de liberté et d’apaisement apportés au petit nombre qui aspire
réellement a pouvoir en disposer.


http://www.senat.fr/senateur/imbert_corinne14213j.html
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De quel type de progres s’agit-il au juste? Le terme invite a
considérer son contexte socio-historique, ce que l'on fait trop peu. Or la
demande d’aide active a mourir se date assez bien: au tournant des
années 1980. C’est 'époque de la création, et de 'association pour le droit a
mourir dans la dignité, et du mouvement palliatif. La raison en est simple :
I’allongement de 1’espérance de vie et les progrés de la réanimation ont
abouti a surmédicaliser la mort. Ce bouleversement culturel intervient en
outre sur une génération qui expérimente, pour étre arrivée adulte apres les
guerres mondiales et de décolonisation, un confort psychologique inédit, et
qui est parvenue, grace aux lois Neuwirth et Veil, a une certaine maitrise de
la vie a son commencement. Comment lui reprocher alors de vouloir

conserver le contrdle de son achévement, en le retirant aux médecins ?

Il faut cependant observer que le contexte a depuis lors beaucoup
changé. D’abord, la médecine a fait de grands progres, par exemple dans le
traitement de certaines maladies. Les leucémies malignes, dont on mourrait
avec certitude il y a trente ans, ont désormais un pronostic favorable, et qui
pourrait dire ce qu'accomplira demain la médecine personnalisée ?
La médecine palliative aussi est wun bouleversement depuis les
années 1990-2000, de sorte que c’est essentiellement par défaut d’une bonne
couverture sur le territoire que I’on meurt encore trop mal dans notre pays.

Par ailleurs, depuis vingt ans, la médecine paternaliste a
considérablement reculé grace aux lois relatives aux droits des patients.
Nous l'avons constaté, ces trois derniéres années, sur la trentaine de
contentieux enregistrés par 1 Assistance publique-Hopitaux de Paris
(AP-HP), aucun n’a été déclenché par une obstination déraisonnable ; tous,
au contraire, découlent du refus, de la part de la famille, de la limitation des
traitements.

Nous ne voulons évidemment pas dire par la que la situation
actuelle est optimale, puisque nous avons consacré presque 200 pages, il y a
un an et demi, a proposer des moyens de 1’améliorer. Nous disons plutot
qu'un décalage s’est créé entre le probleme et la solution dont nous parlons.

Ensuite, que penser du signal que le législateur enverrait a priori aux
personnes qui remplissent les criteres, surtout si certains patients sont
explicitement visés a longueur de discours? De la compassion pour
I’expression subjective d’une souffrance, ne risque-t-on pas de glisser vers
I'expression d’un jugement de valeur sur certaines conditions de vie ? Il nous
semble qu’'un tel saut serait tres dangereux. Comme 1’exprimait Emmanuel
Hirsch dans la presse récemment, « comprendrait-on encore demain la
volonté de vivre sa vie, y compris en des circonstances considérées par
certains « indignes d’étre vécues » ?
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Mais il y a plus. En pleine crise du systeme de santé, et apres que le
systeme de prise en charge du grand age a traversé, ces deux dernieres
années, 1'épidémie de covid et le scandale des mauvais traitements en
établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes (Ehpad),
et alors que nous sommes entrés, depuis 2015 selon l'Insee, dans ce que
d’aucuns appellent le « départ groupé » des baby-boomers, comment faut-il
comprendre 1’empressement du chef de 1'Etat a introduire I'aide active a
mourir, plutét qu'a présenter la loi grand age et autonomie promise depuis
cinq ans ?

Entendons-nous bien : il est évident que les soins palliatifs et ’aide
active a mourir sont complémentaires du point de vue du patient et des
soignants, qui apprécient a chaque instant les différentes solutions
d’apaisement envisageables. Mais ce n’est pas forcément le cas pour le
décideur ou le gestionnaire, ou encore pour toute approche fondée sur une
analyse d’économie de la santé qui, dans un monde de ressources rares, est
naturellement guidée par la bonne gestion.

Au Canada, les organes d’évaluation du Parlement ont déja réalisé
des évaluations chiffrées des économies a escompter d’une extension des
criteres d’admission a I’euthanasie. A bon entendeur, chers collegues...

Cessons de nous dissimuler la vraie question que pose ce débat : en
période de contraintes, que promettons-nous aux plus fragiles, dont le
nombre augmente ? Theo Boer, pourtant favorable au suicide assisté,
formule le probleme ainsi : « la légalisation de 1’euthanasie part de la crainte
d’innombrables personnes pour une mort terrible. Mais de plus en plus, les
gens ont aussi peur d"une vie terrible ».

A ceux que cet argument n’inquiéte pas au motif que I'aide active a
mourir ne s’adresse qu’a ceux qui en font librement la demande, il faut
rappeler la phrase de Lacordaire : « entre le fort et le faible, entre le riche et
le pauvre, entre le maitre et le serviteur, c’est la liberté qui opprime et la loi
qui affranchit ».

C’est un résidu tenace de ce que le libéralisme politique offre de plus
naif en fait de conception de '’homme ou de la société qui fait croire en effet
que l'aide active a mourir est nécessairement un progres de la liberté
individuelle, dont l’exercice n’enléve rien aux autres. Et, en tout état de
cause, la vérité de cette proposition reste affaire d’échelle: pour une
personne entourée, en pleine possession de ce qui lui reste de courage et
demandant a mourir ainsi, combien de personnes le feront a bout de
solitude, résignées a partir puisque rien ne les retient, voire encouragées a
faire un dernier acte d’altruisme dans un systeme de soins exsangue et
déficitaire, ainsi que le permettent la loi et la sécurité sociale ? Quand le
champ des communs se réduit et que les garanties de la solidarité s’érodent,
qui peut sérieusement croire que les heureux de ce monde seront les
premiers a vouloir le quitter ?
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En outre, nul n’ignore plus, depuis nos débats sur les retraites, que
les pauvres et leurs enfants vivent moins longtemps sans incapacité que les
autres. Une loi autorisant la mort assistée, dans sa majestueuse égalité, leur
permettra de faire comme les riches, et 1’écart sera sauf, d’autant plus si leurs
relations garantissent a ces derniers un accés prioritaire a des soins palliatifs.

Ne parlons pas méme de "aspect mercantile de la chose, évident en
Suisse, ainsi qu’au Canada, ot se louent des espaces funéraires proposant
des offres « tout compris ». Pourrons-nous en rester préservés ? Dans une
tribune récente, I’ancien président de la Mutualité n’avancait-il pas que « si
une réforme allait dans ce sens, alors je suis str que des mutuelles se feraient
encore pionniéres en créant les lieux et les conditions permettant d’exercer
cette liberté » ?

Allons plus loin encore. En pleine transition énergétique suscitant
une forme d’angoisse de 1’avenir, dans un espace européen dont le déclin
démographique et économique est sérieusement amorcé, alors que le niveau
d’endettement public condamne notre puissance d’action collective, que dit
de nous-mémes cette volonté de créer un service public de la mort douce, la
seule qui semble ferme dans la politique sanitaire et sociale du
Gouvernement ?

Ce vertige nihiliste ne nous est certes pas propre. Ces trois dernieres
années, les Etats-Unis, le Canada, la Belgique, le Luxembourg et les Pays-Bas
ont été rejoints ou le seront trés prochainement par 1’Autriche, 1’'Espagne,
le Portugal, I’ Allemagne, I'Italie, et peut-étre le Danemark.

Mais, sous ce rapport, la France ferait sans doute bien de maintenir
son isolement. Il faut n’avoir aucune culture historique pour soutenir que,
sur ces sujets, la majorité a forcément raison. Rétrospectivement, la France
s’honore d’étre restée a distance des législations eugénistes concues aux
Etats-Unis, qui passaient dans le monde développé de la premiére moitié du
XXe siecle pour le fruit de la science la plus avancée et de la doctrine sociale
la plus progressiste.

Ainsi s’éclaire en partie la stratégie retenue par le chef de 1'Etat et
une partie du Gouvernement, et qui suscite a présent les intéressantes
réticences d’une autre partie: faute de projet collectif, promettre un nouveau
droit subjectif, et noyer les problemes de mise en ceuvre qu’il pose dans une
comitologie elle-méme couverte par une position de principe arrétée par des

instances dont la légitimité semble plus difficile a contester.

Mes chers collégues, en conclusion de la réflexion conduite pendant
ces six derniers mois, nous n‘avons pas de proposition d’encadrement de
’aide active a mourir a vous faire qui comporterait moins d’inconvénients
que d’avantages.
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I1 nous semble qu’a rebours de cette conception des choses le
« modele francais de fin de vie » que nous appelons également de nos voeux
ne peut étre que 'accompagnement solidaire, fondé sur une éthique du soin.

Un tel modele doit étre facteur de solidarité a 1'égard des plus
vulnérables, accompagnés jusqu’au bout selon leurs choix, partout sur le
territoire ; facteur de revalorisation du roéle des soignants, majoritairement
hostiles a la réalisation d’un acte d’aide a mourir, et en quéte de sens dans
leur métier ; et facteur d’espoir pour chacun dans la vie collective, porteuse
de sollicitude.

Il repose essentiellement sur deux piliers : la préservation du trésor
national que constitue la loi Claeys-Leonetti, dont nous souhaitons une
application effective, et l'application des recommandations de notre
précédent rapport sur les soins palliatifs.

Mme Michelle Meunier, rapporteure. -Vous 1'avez entendu, ma
position diverge de celle de mes deux collegues sur I’essentiel.

Je les rejoins largement sur la critique de la méthode du
Gouvernement, qui est peu lisible et qui vise trés manifestement a ouvrir le
plus en amont possible les modalités d’élaboration du texte, ce qui peut
donner le sentiment de vouloir contourner le Parlement.

Je les rejoins encore, bien str, dans leur appel a guider l'action
publique en la matiere d’'une éthique de la sollicitude qui exige de
développer les soins palliatifs et de donner aux professionnels les moyens de
prendre soin des patients.

N

Je les rejoins naturellement dans leur appel renouvelé a mettre en
application les préconisations que nous avions formulées unanimement en
septembre 2021 pour mieux appliquer la loi Claeys-Leonetti et développer
une culture soignante plus attentive a la fin de vie.

Je diverge toutefois sur l'appréciation de l'aide active a mourir, en
quoi je vois un complément nécessaire a une offre de soins palliatifs bien
développée, pour la raison, extrémement simple, et qui n’est contestée par
personne : la loi de 2016 ne peut apporter de solutions a de trop nombreux
cas de souffrance sans issue.

Les criteres d’acces au dispositif me semblent pouvoir étre définis de
maniere suffisamment précise, comme ils I'ont été dans bientot tous les pays
voisins de La France, pour ne parler que de I'Europe de 1'Ouest. Ce n’est pas a
moi de les arréter définitivement ce matin, mais la proposition de loi de 2021 de
ma collegue Marie-Pierre de La Gontrie peut fournir une base de travail. Elle
visait la personne en phase avancée ou terminale d'une maladie grave et
incurable infligeant une souffrance physique ou psychique inapaisable ou la
placant dans un état de dépendance qu’elle estime incompatible avec sa dignité.
Je concede que sur certains points, tels que l'inclusion des mineurs ou des

souffrances psychiques, nos auditions ont pu me conduire a me poser de
nouvelles questions, mais je maintiens la position que j'ai prise alors.


http://www.senat.fr/senateur/meunier_michelle11067r.html
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Une approche collégiale de l'ensemble de l'équipe soignante,
médicale, paramédicale et des personnels au chevet du patient pourrait
permettre de produire des avis au cas par cas sur la demande formulée par le
malade. L’acte pourrait étre, au choix du patient, un suicide assisté ou une
euthanasie pratiquée par des médecins en toute sécurité.

Je suis défavorable a la mention d'une clause de conscience
spécifique pour le personnel médical, des lors qu’il existe une clause de
conscience générale de médecins. Mettre en place une clause spécifique a
I'instar de ce qui a été fait pour 1" interruption volontaire de grossesse (IVG)
ferait de 'aide a mourir un acte a part, alors qu’il convient a mon sens plutot
de considérer 1'aide active a mourir comme un acte de soin a part entiére,
intégré en tout cas dans le continuum d’accompagnement proposé par les
équipes de soin.

Le controle des pratiques est une vraie question, que notre
déplacement en Belgique n’a pas permis de traiter définitivement. Je crois
toutefois qu’il est possible de construire un systeme fiable, sans doute un
peu plus équilibré et transparent que le modeéle belge, et qui soit protecteur
pour les médecins autant que pour les patients eux-mémes. Par ailleurs, la
proportion de morts par aide active a mourir n’est pas élevée partout
-cen’est ainsi pas le cas en Oregon -, ce qui prouve que les craintes

d’emballement incontrolé exprimées par mes colléegues ne sont pas fondées.

Je note en outre que tous les exemples n’ont pas été analysés avec la
méme attention, faute de temps, et que dans cette matiére, finalement assez
récente, les progres se font progressivement par l'observation des autres
systemes. En Espagne, ou l'euthanasie est légale depuis 2021, la chose est
parfaitement compatible avec le droit a la vie et a I'intégrité physique, et les
premiers chiffres ne montrent pas de dérive particuliere.

Je ne crois pas, pour ma part, que ces pratiques nous fassent franchir
un saut anthropologique dangereux. Si I'on veut dire par la que I’homme
prend un risque a transgresser une forme de loi de nature, alors il y a beau
temps que la transgression a été faite, et c’est précisément le role de la
réflexion bioéthique que d’assurer son encadrement et son acceptation.

Je vois plutét dans ces débats le signe que notre société est
suffisamment mature pour prendre sur elle une nouvelle hypothese de
transgression de l'interdit, admise déja dans de nombreux domaines,
pensons notamment au droit de la guerre ou a la légitime défense.
Y parvenir dans des conditions de débat apaisées et démocratiques me
semble au contraire une preuve rassurante de 1’évolution de notre humanité.
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Je ne crois pas, enfin, qu'une telle évolution législative soit un
dangereux signal envoyé a certains malades ou aux personnes vulnérables
en général. D'une part, je crois en la collégialité des équipes soignantes et des
tamilles pour accéder avec discernement aux demandes des patients. D’autre
part, je ne dissocie pas cette nouvelle possibilité d’un soutien renforcé a

I’accompagnement en soins palliatifs.

N

Bref, il me semble que l'appel au statu quo serait a juste titre
interprété par l'opinion publique comme le maintien de positions
conservatrices, en décalage avec les attentes de la société. Celles-ci sont en
effet assez constantes depuis la fin des années 1980, au point qu’il est
douteux qu’une organisation différente de la convention citoyenne aurait
donné des résultats tres éloignés de ce que disent absolument tous les
sondages, avec de larges majorités, depuis maintenant trente ans.

Accorder le droit de choisir les circonstances de leur mort aux
personnes atteintes d’une maladie incurable, voila une preuve de solidarité
envers ceux qui souffrent. Autoriser l'aide active a mourir dans des
conditions strictes, voila un combat pour plus de liberté et plus de dignité.

M. Alain Milon. - Je remercie les trois rapporteures pour la mesure
avec laquelle chacune a présenté ses convictions.

Je m’interroge sur les intentions du Président de la République a
‘égard de ce projet de loi. S’agit-il de détourner l'attention de l'opinion
d’autres problemes rencontrés par la société francaise, qui seraient tus ou
abordés plus tard ?

Je me demande également pourquoi l'avis de 186 citoyens tirés au
sort s'imposerait a 67 millions de citoyens. Cette question est d’autant plus
importante que ces 186 citoyens semblent avoir plus de poids que le
Parlement, pourtant représentant de la société francaise.

De plus, pourquoi la loi Claeys-Leonetti de 2016 n’est-elle pas
appliquée sur le territoire national ? Si tel était le cas, sans doute serait-il

inutile d’élaborer un projet de loi sur l'aide active a mourir et le suicide
assiste.

Enfin, si 1'aide active a mourir ou le suicide assisté avaient été
autorisés dans les années 1960 et 1970, ils auraient été appliqués pour tous
les patients souffrant d’une maladie alors considérée incurable, comme le
cancer. Je pense en particulier au cancer du sein. Il y a trente ou quarante
ans, celui-ci avait un pronostic défavorable et évoluait vers des formes
incurables, douloureuses. Si nous avions appliqué la loi, aurions-nous trouvé
les traitements nécessaires qui, désormais, permettent de guérir les
personnes qui en sont atteintes ? En somme, quelle est 1"utilité de ce projet de
loi ? Appliquer la loi déja existante, soutenir et financer la recherche me
semblent constituer une meilleure solution. Allouons nos moyens non pas a
I"aide a mourir, mais a la recherche pour atténuer la souffrance et mieux
vivre.


http://www.senat.fr/senateur/milon_alain04092n.html
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M. Daniel Chasseing. - Merci aux trois rapporteures.

Les auditions menées sur le sujet montrent que, dans les Ehpad et les
services de soins palliatifs, aussi bien les anesthésistes, les médecins que les
infirmiers sont majoritairement contre 1’euthanasie.

Aux Pays-Bas, on constate actuellement une pression pour élargir les
criteres d’éligibilité au dispositif de fin de vie. Au début de I’année 2002,
I’euthanasie a été pratiquée sur environ 2 000 personnes, dont 90 % étaient
atteintes de cancers en phase terminale. Aujourd’hui, 7 000 personnes y ont
recours chaque année. Comme vous l'avez mentionné, le professeur Theo
Boer se dit incapable de freiner 1’élargissement de cette pratique aux
maladies chroniques ou psychiatriques.

En France, on avance souvent l'exemple des patients atteints de la
maladie de Charcot, mais Mme la rapporteure a bien indiqué que rares sont
ceux qui souhaitent mourir. La plupart d’entre eux désirent vivre et trouver
un traitement. Telles sont également les conclusions que tire Mme Agnes
Buzyn au sujet des patients atteints de leucémie : aucune des 350 personnes
qu’elle a suivies n’a demandé a mourir.

En somme, notre position n’est pas conservatrice. Comme I'a
indiqué Mme Imbert, il convient surtout d’augmenter 1'offre de soins
palliatifs. La loi Claeys-Leonetti a marqué un progres. Les équipes de soins
palliatifs accompagnent les patients et leur famille, ce qui est le souhait
principal des malades et de leurs proches. Il faut en effet lancer le plan
Grand Age, mais surtout renforcer les soins palliatifs, alors méme que
certains départements n’ont pas de services identifiés, mais seulement
quelques lits de soins palliatifs.

M. Bernard Bonne.- Je souhaite également remercier les
rapporteures dont les appréciations de ce projet de loi, bien qu’elles
divergent, sont tres intéressantes.

Je rejoins parfaitement les propos de M. Milon. Moi aussi,
je m’étonne de la volonté particuliére affichée par le chef de I'Etat au sujet de
cette loi, alors méme que des personnes dgées décedent dans une indignité
totale dans des Ehpad et des maisons de retraite, par manque de moyens.

Je refuse aussi que l'on utilise ce texte pour tracer une ligne de
démarcation entre conservateurs et progressistes. Refuser cette aide a mourir
n’est pas un signe de conservatisme, tout comme le soutien au suicide assisté
n’est pas un gage de progressisme.

Au-dela des personnes atteintes de maladies auparavant incurables
citées par M. Milon, je pense aux jeunes enfants, chez qui on a
progressivement éradiqué les handicaps lourds liés a des accouchements
délicats.


http://www.senat.fr/senateur/chasseing_daniel14195a.html
http://www.senat.fr/senateur/bonne_bernard19415p.html
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Je souhaite aussi insister sur le cas des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou de maladies cognitives. Lorsque ces personnes
laissent des directives anticipées en faveur d’une aide a mourir, a quel
moment va-t-on décider de mettre celles-ci en application ? Cette question
est centrale puisque ces personnes peuvent encore vivre dix ou quinze ans

apres la perte de leur capacité décisionnelle.

I1 faudra également échanger avec le Conseil national de 1'ordre des
médecins, puisque les professionnels de santé sont soumis au serment
d’'Hippocrate. Comment un médecin pourrait-il a 'avenir donner la mort
dans n’importe quelle condition ? Nous, médecins, avons tous, a un moment
ou l'autre de notre carriere, accompagné le déces, en application de la loi
Claeys-Leonetti ; mais je pense qu’il nous est impossible d’envisager de
donner le médicament qui entrainera la mort.

Mme Emilienne Poumirol. - Je trouve significatif que les quatre
derniers interlocuteurs soient des médecins, ce qui illustre bien notre
difficulté personnelle sur ce sujet. En effet, nous prétons serment, nous
sommes formés a soulager et a soigner, et non pas a faire mourir. Malgré
tout, cette problématique surgit souvent dans la pratique du médecin. La loi
Claeys-Leonetti a certes permis des avancées, mais elle ne s’applique que
lors des deux ou trois derniers jours de vie du patient, lorsque le processus
terminal est enclenché. Cette phase n’est ni douloureuse ni indigne pour le
patient.

Je vous rejoins sur le manque de moyens choquant des Ehpad. Cela
dit, il convient d’insister, comme l’a fait Mme Meunier, sur la notion
d’équipe. Dans les services délicats, les décisions sont prises par des équipes
pluridisciplinaires de soignants et d’infirmiers, ce qui permet d’éviter le
risque d’aller trop loin, trop vite, et de répartir la charge de la décision. Le
fait de confier la décision de recourir a l'euthanasie a une équipe
pluridisciplinaire qui connait bien le patient, qui connait ses positions sur
I'aide a mourir, me parait étre une garantie suffisante pour proposer l'aide
active a mourir ou le suicide assisté.

Les 186 membres du conseil citoyen ne furent pas les seuls a
s’exprimer en faveur de ces solutions. Des parlementaires, des sondages,
’'opinion publique les ont rejoints. Une majorité de la population exprime le
souhait de ne pas mourir dans l'indignité et la souffrance, un souhait qu’il
me parait falloir respecter.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Le débat aura lieu a
I’automne, lors de I’examen du texte de loi.

Mme Michelle Meunier, rapporteure. - Le groupe Socialiste,
Ecologiste et Républicain va redéposer la proposition de loi de Marie-Pierre
de La Gontrie sans attendre le travail du Gouvernement.


http://www.senat.fr/senateur/poumirol_emilienne17965h.html
http://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html
http://www.senat.fr/senateur/meunier_michelle11067r.html
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Mme Corinne Imbert, rapporteure. - A priori, le travail sur
I’article 1er se concentre sur le fait d’inscrire dans la loi 1’aide active a mourir,
sans méme en avoir arbitré les modalités. La communication du
Gouvernement porte sur la création d’un nouveau droit. Je précise que nous
ne travaillons pas en coconstruction avec le Gouvernement.

Mme Catherine Deroche, présidente. - Devant Line Renaud et Jean-
Luc Romero-Michel, le Président de la République s’est montré favorable a la
notion de suicide assisté, mais I’a ensuite rejetée lors de sa rencontre avec le
pape Francois. Sa position est donc floue.

Considérant que l'application de la loi Claeys-Leonetti et le
développement des soins palliatifs font consensus, nous devons nous
prononcer sur les conclusions du rapport telles qu’exprimées par Corinne
Imbert et Christine Bonfanti-Dossat. Le cas échéant, la position de Michelle
Meunier y figurerait comme telle.

La commission adopte le rapport d'information et en autorise la
publication.

Mme Christine Bonfanti-Dossat, rapporteur. - Je souhaite de
nouveau remercier mes collégues, avec qui j’ai eu plaisir a travailler. J'ai une
pensée particuliere pour Michelle Meunier, qui ne sera plus parmi nous en
septembre, car elle ne souhaite pas renouveler son mandat.


http://www.senat.fr/senateur/imbert_corinne14213j.html
http://www.senat.fr/senateur/deroche_catherine10006l.html
http://www.senat.fr/senateur/bonfanti_dossat_christine19367y.html
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LISTE DES PERSONNES ENTENDUES
ET CONTRIBUTIONS ECRITES

Dr Alexis Burnod, chef du service de soins palliatifs de I'Institut Curie

Dr Térence Landrin, chef de service de l'unité de soins palliatifs de la
Fondation Cognacq-Jay

Dr Michele Lévy-Soussan, médecin responsable de 'unité de soins palliatifs
de I'hopital de la Pitié-Salpétriere (AP-HP)

Union nationale des associations de familles de traumatisés criniens et de
cérébro-lésés (UNAFTC)

Philippe Petit, chargé de mission pour les questions éthiques

Ligue nationale contre le cancer

Pr Daniel Nizri, président

Fédération Jalmalv

Olivier de Margerie, président

Etre-1a Grand Paris

Francoise Desvaux, secrétaire générale
Dr Etienne Brain, oncologue a I'Institut Curie (Saint-Cloud)
Institut national du cancer (INCa)

Pr Norbert Ifrah, président

Thierry Breton, directeur général
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Dr Sylvie Dolbeault, chef du pole psycho-oncologie et social (UPO),
département inter-disciplinaire de soins de support pour le patient en
oncologie (DISSPO), Institut Curie

Pr Thierry Petit, oncologue médical, Centre de lutte contre le cancer Paul
Strauss, Université de Strasbourg

Dr Loic Mourey, chef adjoint du département d’oncologie médicale, Institut
universitaire du cancer de Toulouse - Oncopodle

Association pour le droit a mourir dans la dignité (ADMD)

Dr Anne Vivien, vice-présidente

Association Le Choix
Annie Wallet, co-présidente

Jacqueline Laurent, co-présidente

Association Ultime liberté
Josyane Abtroun, co-présidente de l’association

Claude Hury, membre du conseil d’administration , ancienne
présidente et fondatrice de ’association

Alliance Vita
Tugdual Derville, porte-parole

Dr Paul Régnier Vigouroux, membre

Fondation Jérome Lejeune
Jean-Marie Le Méné, président

Lucie Pacherie, juriste
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Audition conjointe sur les contentieux relatifs a la fin de vie a I’AP-HP

Pr Jean-Damien Ricard, chef de service de réanimation médicale

I"hopital Louis-Mourier (Colombes - AP-HP)

Pr Pierre-Louis Léger, chef de service de réanimation pédiatrique
I’hopital Armand-Trousseau (Paris 12¢me - AP-HP)

Marie-Charlotte Dalle, directrice des affaires juridiques et des droits

des patients, AP-HP

Audrey Lallement, chef de département a la direction des affaires

juridiques et des droits des patients, AP-HP

Theo Boer, professeur et ancien membre du comité de controle de

I’euthanasie du gouvernement néerlandais

Michel Bureau, président de la commission des soins de fin de vie au

Québec, accompagné de Stéphanie Goulet, secrétaire générale

Table ronde de représentants des cultes!

Eglise catholique de France, Mgr Pierre d’Ornellas, responsable du

groupe de travail bioéthique

Fédération protestante de France, Pasteur Christian Krieger, président

Grand Rabbinat de France, Michaél Azoulay, ancien membre du
Comité consultatif national d’éthique, chargé des questions sociétales

aupres du grand-rabbin de France, rabbin de Neuilly sur-Seine

Union bouddhiste de France, Antony Boussemart, coprésident en

charge des relations externes

Collectif Handicaps

Marie-Christine Tezenas du Montcel, présidente du Groupe
Polyhandicap France (GPF) et membre du Comex du Collectif

Handicaps

André Schilte, président d’honneur du Comité d’études, d’éducation et
de soins aupres des personnes polyhandicapées (Cesap) et membre du

Comex du Collectif Handicaps

Axelle Rousseau, chargée de plaidoyer

! La Fondation de l'islam de France - sollicitée pour cette audition ou une contribution écrite - n'a

pas donné de réponse aux demandes des rapporteures.

QO

QO
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Conseil national de I’ordre des infirmiers

Patrick Chamboredon, président

Conseil national de I’ordre des médecins
Dr Francois Arnault, président
Dr Jean-Marcel Mourgues, vice-président

Dr Anne-Marie Trarieux, présidente de la section Ethique et
déontologie

Dr Sarah Dauchy, présidente du Centre national des soins palliatifs et de la
fin de vie (CNSPFV) et de l’Association francaise de psycho-oncologie
(SFFPO)

Pr Sadek Beloucif et Pr Sarah Carvallo, co-présidents de la plateforme
nationale de recherche sur la fin de vie

Sophie Pennec, directrice de recherche a I'Ined et co-présidente du conseil
scientifique de la plateforme nationale de recherche sur la fin de vie

Membres du Sénat espagnol

Excma. Sra. D.? Maria Esther Carmona Delgado, Grupo Parlamentario
Socialista

Excmo. Sr. D. José Maria Oleaga Zalvidea, Grupo Parlamentario
Socialista

Excmo. Sr. D. Antonio Roman Jasanada, Grupo Parlamentario Popular

Jean Leonetti, maire d’Antibes, ancien député, co-auteur de la loi du
2 février 2016 créant de nouveaux droits pour les personnes malades en fin
de vie

Collectif national des maisons de vie (CNDMYV)

Laure Hubidos, présidente et fondatrice



-211 -

CONTRIBUTIONS ECRITES

e Cercle Vulnérabilités et Société
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LISTE DES DEPLACEMENTS

Déplacement a I’hopital de la Pitié-Salpétriére (AP-HP)
(Mardi 14 mars 2023)

Déplacement de Mmes Corinne Imbert, sénatrice de la Charente-Maritime,
Michelle Meunier, sénatrice de la Loire-Atlantique et Christine Bonfanti-Dossat,
sénateur de Lot-et-Garonne, rapporteures de la mission d’information

15h-17h 20 Table ronde, en présence de :

Dr Stéphanie Bombois, neurologue, responsable du Centre national
de référence pour les malades d’Alzheimer jeunes, Institut de la
Mémoire et de la Maladie d”Alzheimer (IM2A)

Dr David Grabli, neurologue, Unité fonctionnelle Maladie de
Parkinson et Pathologies du Mouvement

Dr Nadine Le Forestier, neurologue, Centre SLA

Dr Florence Cormier, neurologue, Centre de compétence de
I"atrophie multi-systématisée

Mme Joanna Ruggeri, coordinatrice de parcours en santé, Centre
expert Parkinson

Dr Laure Serresse, chef du service Espass (Equipes soins palliatifs,
accompagnement et soins de support)

Dr Michéle Lévy-Soussan, médecin responsable de 1'Unité mobile
d’accompagnement et de soins palliatifs (Umasp)

Dr Perrine  Pasero, médecin palliatologue, Unité mobile
d’accompagnement et de soins palliatifs (Umasp)

Mme Nathalie Pagadoy, infirmiere, Unité mobile d’accompagnement
et de soins palliatifs (Umasp)

Dr Claire Ewenczyk, neurogénéticienne, Centre de référence de
neurogénétique

M. Frank Ferrari, infirmier coordonnateur hospitalier des
prélevements d’organes et de tissus
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Déplacement a Bruxelles
(Lundi 27 mars 2023)

Déplacement de Mimes Catherine Deroche, présidente de la commission des

affaires sociales du Sénat, Corinne Imbert, sénatrice de la Charente-Maritime,
Michelle Meunier, sénatrice de la Loire-Atlantique et Christine Bonfanti-Dossat,
sénateur de Lot-et-Garonne, rapporteures de la mission d’information

10 h 00

Rencontre avec le personnel soignant du CHU Brugmann,

en présence de :

12 h 00

Dr Olivier Vermylen, directeur général médical et médecin-chef
du CHU

Mme Thérese Locoge, directrice juridique

Dr Mia Voordeckers, médecin soins palliatifs

Dr Jean Robberecht, médecin gériatre

Mme Nathalie Philippus, infirmiere-chef des soins palliatifs
Mme Nathalie Gundermann, psychologue aux soins palliatifs

Entretien avec M. Francois Sénémaud, Ambassadeur de France en

Belgique, en présence de Mme Sophie Villette, premiére conseillere a
I’ Ambassade

12 h 30

Déjeuner de travail a la Résidence de France avec la Commission

fédérale belge de controle et d’évaluation de 1’euthanasie (CFCEE)

15h15

M. Gilles Genicot, président francophone de la CFCEE, avocat a la
Cour de cassation, maitre de conférence a I'Université de Liege

M. Didier Giet, membre de la CFCEE, médecin généraliste, professeur
al’Université de Liege
Mme Jacqueline Herremans, membre de la CFCEE, avocate

Entretien avec le personnel soignant du CHR de Liege

Mme Sylvianne Portugaels, directrice générale de la Citadelle
M. Marc De Paoli, administrateur délégué du CHU de Liege
Dr Jean-Louis Pepin, directeur médical

Pr Frangois Damas, médecin spécialiste chargé de la consultation de
fin de vie au CHR de Liege

Dr Alain Dessard, médecin généraliste responsable de la cellule
palliative de la province de Liege
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Dr Léon Constant, médecin généraliste avec une expérience
d'accompagnement palliatif et des actes d'euthanasies

Dr Frédéric Bustin, médecin spécialiste oncologue

M. Vincent Baro, président de la fédération wallonne des soins
palliatifs

Mme Nathalie Lambert, infirmiere coordinatrice, responsable du
cadre infirmier des services de médecine interne

M. Gilles Genicot, président francophone de la CFCEE, avocat a la
Cour de cassation, maitre de conférence a I'Université de Liége
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ANNEXE

Serment d’Hippocrate
(revu par I’Ordre des médecins en 2012)

« Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je
jure d’étre fidele aux lois de 'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir
la santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et
sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté,
sans aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions.
J'interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou
menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne
ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et
de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir
hérité des circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I'indigent et a quiconque me les demandera.
Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la
gloire.

Admis(e) dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me
seront confiés. Recu(e) a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des
foyers et ma conduite ne servira pas a corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai 'indépendance nécessaire a 1’accomplissement de ma
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les
entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui
me seront demandés.

J apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans
I"adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis
fidéle a mes promesses; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si jy
manque. »
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