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«Mourir dans la dignité».

Au-dela de ’affirmation d’un Principe...

Les Radicaux de Gauche — LRDG - par construction idéologique et I’'huma-
nisme qui les animent se sont toujours préoccupés des solutions permettant a I'étre
humain de se réaliser tout au long de sa vie en conservant jusqu’au bout de celle-ci
sa liberté, sa dignité.

Dans notre réflexion pour batir notre plateforme programme nous avons
abordé la «fin de vie». Conformément a nos méthodes de travail, nous remettons le
travail sur nos ouvrages.

En I'occurrence a la relecture, nos propositions programmatiques en ce
domaine délicat nous sont apparues a la fois dogmatiques, ce que nous assumons
car ce théme peut relever du dogme, mais pas suffisamment documentées
et étendues pour un sujet d’une telle gravité et pour présenter une vision élargie
du sujet aupres de nos concitoyens confrontés ou non a cette douloureuse
préoccupation.

Il nous faut donc nous remettre au travail. Pour I’heure ce Cahier Esprit Ra-
dical va partir de I’existant, factuel, 1égal, les lois et propositions des parlementaires
qui, tant bien que mal, ont tenté de répondre aux besoins qui ne cessent de s’expri-
mer et qui touchent de maniere inégalitaire toutes les couches de la société. Mais
aussi en accordant une attention soutenue aux positions du corps «des soignants».

C’est un domaine complexe, ou I'éthique, la déontologie, la demande, le
besoin de moyens se mélent intimement a la fois chez les patients et leurs
familles, chez les soignants - en premiére ligne, chez les juristes, les politiques
et les corps constitués : associatifs, laics et religieux. C’est donc une dé-
marche pédagogique que nous initions car c’est un domaine qui impose la
nuance. C’est dans cet esprit que nous abordons cette réflexion en vue d’aider nos
concitoyens, et d’abord nous-mémes lorsque nous sommes face a notre propre
destin personnel et de représentant du peuple.

Ainsi dans I’esprit de notre travail sur la démarche programmatique nous
allons rappeler le contexte, Iégal, I’évolution du droit, recueillir des avis, tenter
de clarifier des positions et nous permettre a nous Radicaux de Gauche de
nous positionner en connaissance de cause. Cet «Esprit Radical» ne pourra
probablement pas répondre, a lui seul, a notre ambition premiére mais il va
nous permettre de poser le jalon de notre réflexion.

Jean-Pierre Bernard - Marianne Ory
Délégués Généraux au programme de LRDG



L'actualité se rappelle a nous .

L’actualité nous rattrappe, le gouvernement, cet automne, lance un
protocole de révision des textes de lois sur «la fin de vie», tant mieux, mais
Uactualité souvent dramatique nous donne la dimension réelle du
probleme. Celui-ci est donc a considérer pour l'ensemble de la
population, des enfants aux anciens et ce n’est pas simple, mais également dans
la globalité du systeme de santé.

Sur la fin de vie des Frangais, I'administration est
aveugle. «ll N’y a pas de tracgabilité, dans le systeme d’in-
formation des hdpitaux, d’'une décision d’arrét des traite-
ments, de la sédation profonde et continue, de I'application
des directives anticipées. Il n’existe donc pas de données
», déclare Sarah Dauchy, présidente du Centre national
pour des soins palliatifs et de la fin de vie.

On rapporte que I'agonie dure en moyenne trente-
trois heures, mais elle peut se prolonger plusieurs jours. Les
malades en fin de vie dépérissent alors sous les yeux de
leurs proches. De plus, pres de 8 % des Frangais auraient
rédigé leurs directives anticipées. Le chiffre est méme jugé
surestimé par les médecins réanimateurs, qui accompa-
gnent les fins de vie les plus abruptes.

Les services et les lits de soins palliatifs manquent
cruellement : la Cour des comptes estime, début juillet
2023, que seuls 50 % des besoins sont couverts. Pour 97
% des citoyennes et des citoyens de la convention citoyenne
sur la fin de vie, qui a rendu ses conclusions en avril dernier,
le cadre d’accompagnement de la fin de vie doit évoluer, et
pour 82 %, il n'est pas adapté aux différentes situations
rencontrées. En ce début d’automne on retrouve dans la
presse de nombreux articles sur cette préoccupation des
francais.

lllustrons la problématique avec ce récit rapporté
par Caroline Cog-Chodorge pour Mediapart.
«Les parents d’Elizabeth avaient les idées trés
claires sur leur fin de vie : « Ils étaient adhérents a
'ADMD », qui milite pour la légalisation de l'euthanasie
en France. Mais ils n’étaient pas allés plus loin : « Ils
n‘avaient pas écrit leurs directives anticipées, ils ne vou-
laient pas penser a ca », raconte leur fille unique. « Ils
m’ont dit : “Débrouille-toi, quand tu vois que c’est fini, il
faut que ca s’arréte.” Leur pression était tres forte.
J'avais méme rapporté un médicament du Québec, l'oxy-
codone. »
Pour son pére, Elizabeth estime avoir échoué a
faire respecter sa volonté, autant que ses droits. Victime

d’une série d’AVC, le vieil homme s’est éteint en 2019,
dans un Ehpad, a 92 ans, paralysé et privé de l'usage de
la parole. C’était la pire situation pour cet homme qui
voulait rester maitre de son existence.

Elizabeth a tenté d’engager un dialogue avec le
chef de service de Uhdpital qui suivait son pére : « Je vou-
lais l'informer de ses souhaits, poser avec lui des jalons.
Mais la discussion était impossible. Il m’a dit : “Madame,
Jjen'ai pas le droit. Et méme sijavais le droit, je ne ferais rien.”

Elle a donc assisté, impuissante, a une fin de vie
difficile. Un dernier AVC a laissé le vieil homme incons-
cient. Elizabeth a vu alors son état empirer : « Il n’était
ni nourri ni hydraté. Il était sédaté, mais était trés agité.
On le retrouvait en travers du lit, il souffrait », estime-t-
elle. Elizabeth a dii « forcer la porte du médecin coordon-
nateur de 'Ehpad » : « Je lui ai dit : “Si vous ne faites
rien, ¢’est moi qui vais le faire.” Le lendemain il était
mort. Alors que j’aurais aimé étre la, assister a sa fin.
Cela m’a échappé... »

« On est tres démunti, vulnérable, quand on perd
ses proches. On n’a pas envie de se mettre en colere, et il
a fallu que je me mette en colére. Je n’ai pas tout de suite
compris ce qui s’était passé. Ce n’était pas normal, les
droits de mon pére n'ont pas été respectés. »

L'Académie de médecine a une position tranchante,
dans un avis rendu le 23 juin dernier sur la fin de vie. A la
différence de I’Ordre des médecins, elle se prononce en fa-
veur d’une aide active a mourir, sous la forme d’une assistance
au suicide, car « ce qui seul lui parait indigne, c’est le fait de
laisser une personne agoniser et mourir dans la solitude »,
mais aussi « le déni des souffrances intenables et I'achar-
nement thérapeutique a maintenir la vie. Ce point au moins
fait 'unanimité ».

Il nous faut, cependant, se garder de faire porter
tout le poids de cette problématique sur le seul corps
médical, en premiere ligne avec la famille.

Erwann MARIE
Cercle Jean Zay Bretagae
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LRDG : apporter des réponses concretes a nos concitoyens.

La tache minimale pour tout programme politique et de formuler des réponses.
Aujourd’hui les Radicaux de Gauche(LRDG) se préocupe, a nouveau, de la fin
de vie. Au-dela du mantra «mourir dans la dignité», en partant du point de
vue législatif, qui est un marqueur trés prégnant, nous voulons approcher
concretement ce sujet et dépasser les idées recues...

L a loi leonetti, du nom du député du Parti Ra-
dical, a permis, dans un premier temps et en s’appuyant
sur deux principes : linterdiction de tout acharnement thé-
rapeutique et de la prolongation artificielle de la vie du pa-
tient, d’apporter une premiére réponse pour les malades.
En 2016 La loi Claeys-Leonetti est allée un peu plus loin.
Ainsi cette loi, qui encadre la fin de vie des malades en
phase terminale en France, aborde les préoccupations sui-
vantes :

- Apaiser la fin de vie et donner des droits aux patients qui
s'approchent de la mort, c'est ce que prévoit la loi du 2 fé-
vrier 2016. En complétant la loi du 9 juin 1999 qui créait
les soins palliatifs, elle renforce les droits des malades
contre I'acharnement thérapeutique et leur donne la pos-
sibilité d'accéder a la sédation profonde et continue.

- L'interdiction de I'obstination déraisonnable. C'est ce
qu'on appelait avant I'acharnement thérapeutique. Les
traitements peuvent donc étre suspendus s'ils apparais-
sent "inutiles ou disproportionnés ou n’ayant comme
effet que le seul maintien artificiel de la vie". La loi précise
explicitement que I'hydratation et la nutrition artificielles
sont des traitements. Il est également spécifié que le mé-
decin doit alors "toujours sauvegarder la dignité de son
patient", "assurer sa qualité de vie et soulager sa souf-
france".

- Les directives anticipées. Les malades sont encouragés
a exprimer leur volonté dans des directives anticipées.
Dans ce document daté et signé, dans lequel le patient
est identifié par ses noms, prénoms, date et lieu de nais-
sance, sur un papier libre ou via le formulaire proposé
par le Ministere de la Santé, le malade peut exprimer, par
avance, la volonté de poursuivre, limiter, arréter ou refu-
ser des traitements ou actes médicaux.

Ce document est surtout utile le jour ou le patient n'est plus
en état de s'exprimer sur sa fin de vie, par exemple du fait
d’un accident ou d’une maladie grave. Il est possible de
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modifier ses directives anticipées sans limite de temps dans
le sens souhaité. Si plusieurs directives anticipées ont été
rédigées, c'est le texte le plus récent qui fait foi. Les direc-
tives anticipées peuvent étre conservées dans votre "es-
pace santé" (ancien "dossier médical partagé").

- La personne de confiance. C'est une personne majeure
que le patient va désigner par écrit pour le représenter
s'il n'est plus en état de s'exprimer. La personne de
confiance peut accompagner le malade aux consulta-
tions pour l'aider dans sa réflexion et dans ses choix ;
elle connait le contenu de ses directives anticipées et
peut en étre le dépositaire. Selon la loi, le ttmoignage de
la personne de confiance prévaut sur tout autre témoi-
gnage de la famille ou des proches. La désignation de la
personne de confiance est révisable et révocable a tout
moment.

- La sédation profonde et continue. Dans le cas d'une sé-
dation profonde et continue avec analgésie, le malade
est endormi profondément avec des analgésiques qui
suppriment la douleur soit pour prévenir une souffrance
réfractaire (c'est a dire que les médicaments ne soula-
gent pas, une souffrance vécue comme insupportable)
soit lorsque le déces est imminent et inévitable. Ce court
terme a été défini par la Haute Autorité de Santé comme
étant de quelgues heures a quelques jours. La sédation
peut avoir lieu aussi bien a I'hdpital qu'au domicile du pa-
tient s'il souhaite mourir chez Iui.

C’est la situation aujourd’hui.
Mais c’est une longue démarche car...

Henri Caillavet, Sénateur du MRG (Mouvement des Radicaux
de Gauche, des 1978 propose un projet de loi concernant :«
I'euthanasie et I'acharnement thérapeutique ; il propose ce
projet de loi en avril 1978, sur le droit de mourir, qui précéde



de prés de 30 ans, la « loi Léonetti » d'avril 2005 .
Cependant 7 ans plus tard les Radicaux de
Gauche (alors le PRG) adressent au Sénat, le 31 juillet
2012, une proposition de loi relative a I' assistance mé-
dicalisée pour mourir.
L'exposé des motifs de cette proposition de loi reléve :

« En avril 1978, le sénateur Henri CAILLAVET
(Gauche démocratique, Lot-et-Garonne) déposait la
premiere proposition de loi relative au droit de vivre
sa mort. Plus de trente ans apres, plusieurs drames, par-
ticulierement médiatisés, ont relancé le débat et soulevé
la question de l'expression de la volonté du malade en fin
de vie.

L'adoption de la loi du 22 avril 2005 relative aux
droits des patients en fin de vie a marqué une avancée
réelle. Elle a consacré le droit au « laisser mourir » et
permis aux patients d'exprimer leur volonté de ne pas re-
cevoir les soins nécessaires a leur survie.

Mais cette loi, appelée « loi LEONETTI », est en-
core trop méconnue tant par les patients que par le mi-
lieu médical : deux francais sur trois ignorent qu'il existe
une loi qui interdit l'acharnement thérapeutique et seuls
2,6 % des médecins généralistes et 15 % des paramédi-
caux ont pu bénéficier de formation a l'accompagnement
de la fin de vie . Le manque de soins palliatifs est égale-
ment a déplorer dans les établissements médicaux.

Par ailleurs, la « loi LEONETTI » génére parfois
des situations complexes et insoutenables pour la per-
sonne malade et son entourage. Quand les soins palliatifs
s'aveérent insuffisants sur la douleur, la loi autorise le
droit au « laisser mourir » par l'arrét des soins. Il peut
notamment s'agir de l'arrét de l'alimentation artificielle.
Or, beaucoup de médecins estiment que c'est éthiquement
inacceptable et s'y refusent.

Enfin, malgré la législation actuelle, des méde-
cins pratiquent clandestinement l'euthanasie en admi-
nistrant des antalgiques a forte dose dont on sait qu'ils
peuvent provoquer le décés. Or, ces médecins agissent
sans controéle ni concertation et parfois sans la demande
express du malade.

Cette situation n'est pas satisfaisante.

Lorsqu'une personne se trouve dans un état de
dépendance tel qu'il lui semble qu'elle ne vit que pour «
en finir », qu'elle prend la décision de céder face a une
vie de souffrance et sans aucun espoir, il est important
de lui permettre de ne pas se suicider dans la clandesti-
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nité, de lui reconnaitre ce droit de pouvoir mourir dans
la dignité. Le respect de la liberté individuelle doit nous
conduire a accepter que des patients décident de bénéfi-
cier d'une aide a mourir.

Cette proposition de loi a pour objectif de permet-
tre a des malades trés graves, dont le cas est dramatique
et sans autre issue qu'une mort particulierement pénible,
d'opter pour le droit de mourir dans la dignité, médica-
lement assistés, dans les meilleures conditions possibles.
Il ne s'agit, en aucun cas, de banaliser cette pratique,
mais de reconnaitre, au nom de la solidarité, de la com-
passion et de l'humanisme, l'exception d'euthanasie, no-
tion introduite par le Comité consultatif national
d'éthique, dans un avis du 27 janvier 2000».

On remarque que l'actualité gouverne singulierement
toutes ces démarches. Ainsi a I’Assemblée nationale le
26 septembre 2012, les radicaux de Gauche emmenés par
Roger-Gérard Schwartzenberg et Stéphane Saint-André,
présenteront-ils avec d’autres députés Radicaux une nou-
velle proposition de loi relative a I’assistance médicalisée
pour une fin de vie dans la dignité. Celle-ci est motivée de
la fagon suivante :

«Choisir la mort devrait étre la derniére liberté.»

«Pourtant ce droit de choisir les conditions de son
déces reste souvent refusé aux patients en phase avancée
ou terminale d’'une affection grave et incurable, généra-
trice de souffrances insupportables.

Ily a la une atteinte a la liberté de décision du malade en
fin de vie, atteinte qui n’est pas compatible avec le respect
de la volonté de chacun et avec le droit de mourir dans
la dignité. Droit revendiqué des 1978 par une proposition
de loi déposée par le sénateur radical de gauche Henri
Caillavet.

Certes, depuis une quinzaine d’années, des pro-
gres réels ont été accomplis.

La loi du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a
l'acces aux soins palliatifs

D’abord, le développement — encore trop limité —
des soins palliatifs, destinés a soulager la douleur, a
apaiser les souffrances psychiques, a accompagner les
patients en phase terminale pour permettre une fin de
vie digne et humaine.

La possibilité d’'accéder aux soins palliatifs étant
alors treés rare, le Parlement a pris en 1999 linitiative de lé-
giférer pour mieux assurer L'acces a ceux-ci. Cest lobjet de
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la proposition de loi déposée le 31 mars 1999 par Roger-Gé-
rard Schwartzenberg et les députés radicaux de gauche.
Cette proposition de loi « visant a garantir le droit a l'acces
aux soins palliatifs » a été adoptée, avec l'appui du gouver-
nement de Lionel Jospin, par 'Assemblée nationale le 6 mai
1999 et par le Sénat le 27 mai 1999. Elle est devenue, sous
ce méme intitulé, la loi du 9 juin 1999.

Toutefois, malgré cette loi et trois « programmes
triennaux de développement des soins palliatifs », le nombre
d’unités ou d’équipes mobiles de soins palliatifs reste insuf-

fisant. Comme le souligne le rapport de 'Observatoire na-
tional de la fin de vie publié le 15 févier 2012.

Deux tiers des personnes qui décedent reléve-
raient d’une prise en charge palliative, soit 332 000 par
an. Or, beaucoup de ces patients sont loin d’en bénéficier.
A I'hépital, en soins aigués, un tiers des mourants dispose
d’une prise en charge palliative, soit seulement la moitié
de ceux qui en auraient besoin. Aux urgences, 64 % des
personnes qui décedent nécessiteraient des soins pallia-
tifs et seuls 7,5 % en bénéficient.

Par ailleurs, parmi les médecins libéraux, seuls
2,6 % des généralistes ont recu une formation aux soins
palliatifs.

1l est donc indispensable de consacrer davantage
de moyens au développement de ces soins pour que puissent
y accéder bien davantage de patients qu'aujourd’hui. D’au-
tant qu’il existe de fortes inégalités territoriales dans notre
pays, certains départements étant nettement sous-dotés en
réseaux de soins palliatifs, voire n'en possédant aucun.

La loi du 22 avril 2005 relative

aux droits des malades et a la fin de vie

Seconde avancée importante, mais elle est aussi trop li-
mitée : la loi Leonetti du 22 avril 2005 « relative aux
droits des malades et a la fin de vie ». Proscrivant « l'obs-
tination déraisonnable », c’est-a-dire l'acharnement thé-
rapeutique, ce texte consacre le droit de tout patient de
refuser ou d’arréter un traitement, méme si cela met sa
vie en danger, et l'obligation pour le médecin de respecter
la volonté de celui-ci.

Cette loi reconnait donc le droit de « laisser mou-
rir » par Uarrét des soins, notamment par Uarrét de Uhy-
dratation et de Ualimentation artificielle. Ce qui, parfois,
peut risquer de conduire a des conditions douloureuses
de déces.

En revanche, la loi Leonetti continue a interdire
le « faire mourir », le fait de donner la mort par une dé-
marche active et non plus passive. Encore que la distinc-
les deux situations soit devenue

tion entre
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particulierement ténue, voire artificielle.

En effet, le cinquiéme alinéa de larticle L. 1110-5 du
code de la santé publique, issu de ce texte, reconnait au mé-
decin, s’il « constate qu’il ne peut soulager la souffrance
d’une personne en phase avancée ou terminale d’une affec-
tion grave et incurable », la faculté de lui appliquer un «
traitement qui peut avoir pour effet secondaire d’abréger
sa vie ». Ce qu'on appelle souvent le « double effet ».

Surtout, dans certains cas, méme les soins pallia-
tifs ne parviennent pas ou plus a soulager la douleur du
patient incurable en phase terminale. D’ot la nécessité
d’adopter des mesures pour permettre, pour ces patients
aussi, le droit a une mort digne.

Une assistance médicalisée pour terminer sa vie

dans la dignité

1l est donc nécessaire d’aller au-dela de la loi de
2005 et de reconnaitre, dans ces cas exceptionnels, le
droit d’obtenir une assistance médicalisée pour terminer
sa vie au patient en phase avancée ou terminale d’une af-
fection grave et incurable, lui infligeant une souffrance
physique ou psychique jugée insupportable et qui ne peut
étre apaisée.

Ces patients doivent avoir le droit de mourir
dans la dignité, médicalement assistés, dans les meil-
leures conditions possibles.

Dans plusieurs pays, le droit a commencé a évo-
luer. Les Pays-Bas (loi du 12 avril 2001), la Belgique (loi
du 28 mai 2002), le Luxembourg (loi du 16 mars 2009)
ont autorisé U'aide active a mourir, en l'encadrant stric-
tement. Par une décision du 22 mars 2002, la Haute
Cour de Londres a reconnu un « droit de mourir » a une
patiente atteinte d’une infection incurable. Par une déci-
sion du 17 janvier 2006, la Cour supréme des Etats-Unis
a validé une loi de 'Oregon sur le « suicide médicalement
assisteé ».

Actuellement, le droit pénal assimile Uaide active a
mourir a un assassinat s’il y a eu préméditation, a un
meurtre en Uabsence de préméditation et dans la plu-
part des cas a un meurtre aggravé du fait de la cir-
constance aggravante de la vulnérabilité de la victime
(art. 221-4, 3° du code pénal) ou a un empoisonnement
par Uemploi ou Padministration de substances de na-
ture a entrainer la mort (art. 221-5).

Meéme si, en fait, ces sanctions pénales sont rare-
ment prononcées, le législateur ne peut se défaire ainsi
de ses responsabilités et s’en remettre a Uappréciation —
aléatoire et variable — de juridictions statuant coup par
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coup et cas par cas. Il ne peut laisser ainsi les praticiens,
saisis d’'une demande légitime d assistance médicalisée
pour terminer sa vie dans la dignité, exposés au pro-
noncé éventuel de telles peines ou de sanctions discipli-
naires par I'Ordre des médecins.

L’exercice du droit de mourir médicalement as-
sisté doit bien stir étre tres strictement encadré par des
régles et procédures d’une extréme précision. Mais I'im-
pératif doit bien étre celui-ci : se fonder sur le respect
de la volonté exprimée par le malade, sur le libre
choix par chacun de son destin personnel, bref
sur le droit des patients a disposer d’eux-mémes.
Ultime espace de liberté et de dignité.

Ce droit a disposer d’'une assistance médicalisée
correspond, par ailleurs, au 21e des 60 engagements
pour la France souscrits par le nouveau chef de UEtat
dans sa campagne présidentielle de 2012 :

« Je proposerai que toute personne majeure en
phase avancée ou terminale d’une maladie incurable, pro-
voquant une souffrance physique ou psychique insuppor-
table, et qui ne peut étre apaisée, puisse demander, dans
des conditions précises et strictes, a bénéficier d’une assis-
tance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité. »

Au demeurant, plusieurs textes de loi, émanant
de députés ou de sénateurs de diverses sensibilités poli-
tiques, ont déja été enregistrés dans ce domaine. Ainsi,
les députés radicaux de gauche ont déposé le 17juin 2009 une
proposition de loi « instaurant le droit de vivre sa mort ».

De méme, le groupe socialiste, radical et citoyen a
déposé le 7 octobre 2009 une proposition de loi « relative au
droit de finir sa vie dans la dignité », qui a été examinée par
l'Assemblée nationale le 24 novembre 2009, mais qui, recueil-
lant 202 voix pour et 326 voix contre, n'a pas été adoptée.

Par ailleurs, a coté du cas des patients en phase
terminale, il convient de reconnaitre aussi ce droit a une
assistance médicalisée aux malades atteints d’'une affec-
tion incurable qui, sans menacer immédiatement leur
vie, leur inflige de tres fortes souffrances sans espoir de
guérison. En 2003, une vive émotion a été suscitée par
les poursuites engagées contre la mere et le médecin du
jeune Vincent Humbert, qui, conformément aux veeux de
celui-ci, lavaient aidé a mourir pour mettre un terme a
ses souffrances.

De méme, en 2008, une méme émotion a résulté du
suicide de Chantal Sébire, apres le rejet par le tribunal de
grande instance de Dijon de sa requéte sollicitant que son
médecin traitant soit autorisé a lui prescrire le traitement lui
permettant de terminer sa vie dans le respect de sa dignité.

« La grandeur de Phomine, c’est de lutter. De lutter

pour vivre, jusqu’au bout, jusqu’au-dela des li-
mites et, quand ce n’est plus possible, de dormir.
» C’est ce qu’écrivait le Pr Léon Schwartzenberg
dans son livre Changer la mort en 1977. Il y a
trente-cing ans.»

Cette proposition de loi avance a la fois sur la liberté du
choix, mais démontre aussi, chiffres a I’appui, que la pro-
blématique serait d’une ampleur bien plus importante et
plus vivace qu”il n’y parait. Et de fait, que la situation
n’est toujours pas satisfaisante .

Esprit Radical a interrogé Stéphane Saint-
André, un des députés ayant participés a Uélabora-
tion de cette proposition de loi de Juillet 2012. Quel
souvenir en a-t-il, que pense-t-il de la situation au-
Jourd’hui, quelles conclusions en a-t-il tiré ? Et puis
quel regard porte-t-il sur Uévolution de la situation
actuelle ? Est ce que UEtat des lieux que Uon peut
Jfaire est satisfaisant. Existe-t-il un risque d’une ba-
nalisation de la mort médicalisée, voire une indius-
trialisation des processus de fin de vie, voire une
déshumanisation sur la fin de vie et donc un enter-
rement de la notion que LRDG soutien sur la fin de
vie dans le respect de la dignité des hommes et
Sfemmes."”

«Bien avant de m’engager dans cette discussion, je
militais déja au sein de I’Association pour le Droit de
Mourir dans la Dignité car je suis convaincu depuis
longtemps qu'il appartient a chacune et chacun de
choisir les conditions de sa propre mort. Comme a
chaque fois, notre groupe parlementaire a consulté
celles et ceux qui portent I'idée qu’il faut aller plus
loin, mais aussi celles et ceux qui pensent que les
dispositions actuelles sont suffisantes.

Aprés avoir relu le projet de loi, je n’ai au-
jourd'hui pas un mot a retirer. Les dispositions ac-
tuelles sont particulierement hypocrites et ne
garantissent nullement un départ digne et sans souf-
france.

Notre pays est trés en retard. Il est grand
temps de laisser a nos concitoyens le choix ultime.

Bien encadrée médicalement et juridiquement,
il N’y a aucun risque de banalisation de la mort
médicalisée.

D’autant que nous avons la chance de pouvoir tirer
profit des lois en vigueur dans d’autres pays.»

le 21/10/2023
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Autres regards

Plus récemment, le site Médiapart organi-
sait une rencontre sur ce probleme de société.
Linitiative faisait suite a un recueil d’avis de lec-
teurs de Médiapart :

« Si vous ne faites rien, je vais le faire... » :
la fin de vie et ses hypocrisies vues par nos lecteurs.

Par Caroline Coq-Chodorge le 22 09 2023.

«Les lois sur la fin de vie s’empilent depuis une ving-

taine d’années. Mais de tres nombreux rapports convergent
- le droit & une fin de vie digne et apaisée n’est pas toujours
respecté.
Le site Médiapart organisait donc le 22 septembre 2023 un
débat, dont nous reprenons ci-apreés le contenu, entre deux
parlementaires du Modem et EELV dont 0. Falorni ancien
Radical de Gauche, sur le théme :

«L’euthanasie ou seulement le suicide assisté ?7»

Fin septembre 2023, I’exécutif doit finaliser son projet de loi
sur la fin de vie. S’ouvrira ensuite un débat parlementaire de
plusieurs mois. Le député MoDem Olivier Falorni et le séna-
teur EELV Bernard Jomier, tous deux favorables a ce nouveau
droit, ne sont pas d’accord sur ses modalités, cruciales. Ex-
plications.

Le gouvernement doit finaliser, d’ici a la fin septem-
bre, un projet de loi légalisant une aide active a mourir dont
Emmanuel Macron a d’ores et déja dessiné les contours, en
avril dernier, devant la convention citoyenne. Au fil de I'été, la
ministre déléguée chargée des professions de santé, Agnes
Firmin Le Bodo, a égrainé les précisions. Les mots « eutha-
nasie » ou « suicide assisté » n’y figureront pas, au profit de
I'expression « aide active a mourir », qui devra procéder d’une
volonté libre, éclairée et réitérée. Ce droit ne serait ouvert
gu’aux personnes aux « souffrances réfractaires » que la mé-
decine ne parvient pas a soulager, et dont le pronostic vital
est engagé a court ou moyen terme, « entre six et douze mois
». Les personnes atteintes de maladies psychiatriques en se-
raient exclues, de méme que les mineur-es.

Devant I'hostilité d’'une partie du milieu médical, en
particulier de la Société francaise d’accompagnement et de
soins palliatifs (SFAP), I'exécutif privilégie une forme de suicide
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assisté. Mais de nombreux points restent a préciser : les per-
sonnes seront-elles tout de méme accompagnées, et si oui,
par qui ? Comment ne pas exclure les patient-es incapables
d’accomplir le geste final ?

A I'Assemblée nationale, il existe sans doute une ma-
jorité, de La France insoumise a Renaissance, pour ouvrir ce
nouveau droit. Mais au Sénat, le parti le plus représenté, Les
Républicains (LR), est présidé par Bruno Retailleau, trés hos-
tile a toute Iégalisation d’une aide active a mourir. Marine Le
Pen semble étre sur une méme position d’hostilité a toute
évolution.

Le député MoDem (aujourd’hui) Olivier Falorni, mem-
bre de la majorité présidentielle, et le sénateur Europe Ecolo-
gie-Les Verts Bernard Jomier, impliqués de longue date sur
ce sujet, souhaitent tous deux voir aboutir le débat sur une Ioi
compréhensible pour les Francais-es et couvrant des droits
effectifs. Mais sur le réle du médecin, notamment, ils divergent
: le premier est favorable a sa participation active, dans une
démarche d’euthanasie ; le second, médecin, se fait I'écho
des réticences d’une partie du monde médical.

v

Les mots du débat

Euthanasie. C’est I'acte d’un tiers qui met délibé-
rément fin a la vie d’une personne qui le demande,
pour mettre fin a une situation jugée insupportable,
selon le Comité consultatif national d’éthique.

Suicide assisté. La personne elle-méme met fin a
sa vie, avec 'aide de tiers, qui lui fournissent la
substance létale, parfois dans un environnement
adapté, comme en Suisse.

Aide active a mourir. Cette expression, plus large,
recouvre a la fois le suicide assisté et I'euthanasie.

Sédation profonde et continue maintenue jusqu’au
déceés. Ce droit a été ouvert, en France, par la loi
Claeys-Leonetti du 2 février 2016. Elle consiste a
endormir profondément une personne atteinte
d’une maladie grave et incurable, dont le pronostic
vital est engagé a court terme, pour soulager ou
prévenir une souffrance réfractaire. Tous les trai-
tements de maintien en vie sont arrétés, y compris
I'alimentation et I’nydratation.
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Mediapart : Emmanuel Macron repousse encore la présenta-
tion du projet de loi sur I’aide active a mourir, pour ne pas
déplaire au pape en visite a Marseille le 23 septembre. Avec
ce texte, prend-il un risque vis-a-vis de son électorat catho-
lique ou conservateur ? Craint-il une polarisation de la so-
ciété, comme lors du mariage pour tous ?

Olivier Falorni : Le gouvernement m’a toujours dit que ce
texte serait présenté fin septembre, début octobre, donc la
venue du pape ne change rien au timing. Par ailleurs, c’est
une fausse rengaine de dire que cette réforme de société
importante est un vecteur de fracturation du pays... Beau-
coup moins que la réforme des retraites, par exemple !
Contrairement aux lois sur I''VG [interruption volontaire de
grossesse], la peine de mort, le mariage pour tous ou la
PMA [procréation médicalement assistée], qui ont marqué
des clivages profonds, les Francais sont dans leur immense
majorité en faveur d’une loi pour I'aide active a mourir, selon
les enquétes d’opinion.

Certains opposants ont expliqué que les Francais
ne comprenaient pas bien la question qui leur était posée
dans ces sondages, alors nous avons eu une convention
citoyenne, avec 184 citoyennes et citoyens qui ont travaillé
27 jours, auditionné beaucoup, mené une réflexion de fond,
et qui a abouti au méme résultat : 75 % se sont déclarés
en faveur de I'ouverture d’une aide active a mourir.

Ne pas répondre a une telle demande sociétale se-
rait ainsi affaiblir un peu plus notre démocratie. Le président
de la République s’est engagé : s'il reniait cet engagement,
ce serait la fin de vie de cet exercice démocratique nou-
veau, auquel il est tres attaché. Je suis donc confiant.

Bernard Jomier : C’est une bonne chose, quelle que soit la
période, d’affronter les débats de fond. Je ne pense pas
non plus que ce débat fracture I'opinion publique. Les Fran-
cais s’interrogent : est-ce que je vais pouvoir mourir dans
de bonnes conditions ? Sur cette question, il y a la possi-
bilité de faire société. Je regrette que le gouvernement re-
pousse sans cesse I'échéance.

Je suis convaincu qu’on va finir par légaliser 'aide
active a mourir, mais tout est dans les conditions. Le rap-
port de la convention citoyenne est bien plus nuancé que
les enquétes d’opinion. Ses membres ont voté en faveur
de I'aide active a mourir, puis sont entrés dans la complexité
du sujet : faut-il Iegaliser le suicide assisté ou I'euthanasie,
ou les deux ? lls ont travaillé sur les demandes de la société
et les valeurs des soignants, sur les différents chemins qui
peuvent articuler les différents points de vue. lls ont touché
du doigt le fait gu’aucun principe n’avait de valeur absolue
: ¢’est de leur articulation que doit naitre un accord, c’est
ainsi qu’évoluent nos lois sur les questions bioéthiques.

Quant aux courants de pensée et religieux, ils doivent

étre écoutés mais ne devraient pas dicter le calendrier politique.
Dans quels délais le débat démocratique peut-il aboutir ?

B. J.: Ce n’est que le début du processus parlementaire.
On I’a un peu oublié, mais cela prend du temps : une loi
définitive ne sera pas adoptée avant 2024.

0. F.: Nous ne sommes pas au début d’un processus : je
Suis engageé sur ce sujet, en tant que parlementaire, depuis
onze ans | En 2021, j’ai été rapporteur d’une proposition
de loi « pour une fin de vie libre et choisie ». Malgré I'obstruc-
tion des députés LR, 83 % des députés ont voté I’article 1,
en faveur d’une assistance médicalisée au déces, avant
que les débats ne soient interrompus.

Le président de la République a posé des lignes
rouges. Les mineurs et les personnes avec des problemes
psychiatriques seraient exclus de 'aide active a mouirir. Et
elle ne serait ouverte qu’aux personnes dont le pronostic
vital est engagé a court ou moyen terme, ce qui pourrait
écarter les celles atteintes de maladies tres invalidantes qui
estiment que leurs conditions de vie ne sont plus dignes.
Est-il dans son réle ?

B. J.: Je regrette que le chef de I'Etat pose des conditions
préalables. Le pays créve de cette hyperprésidentialisation.
Son rdle est de prendre acte que le pays est demandeur
d’une évolution. Il devrait se mettre en retrait, et laisser le
Parlement Iégiférer.

A lire : Aide active a mourir : Emmanuel Macron promet
un projet de loi avant la fin de Uété. (3 avril 2023)

0. F.: Le Parlement prendra toute sa place, mais je pense
qu’il'y a des lignes rouges a tracer. J’avais moi-méme, dans
ma proposition de loi, placé ces lignes rouges que sont les
mineurs et les personnes atteintes de troubles psychia-
triques. Je pense aussi a I'idée d’une clause de conscience
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collective : bien s(r, les médecins peuvent la faire valoir de
maniere individuelle ; mais une clause de conscience col-
lective qui s’imposerait a I'ensemble du personnel d’un éta-
blissement n’est pas acceptable. Il y a encore la question
des délais entre la demande du malade et la décision du
college médical : il faut un délai maximum, pas minimum.
Sinon, cela sera comme en Espagne : le droit voté ne sera
pas effectif, les malades mourront avant que la décision du
college médical soit rendue. Je veillerai donc a deux impé-
ratifs : I'égalité et I'effectivité des droits.

B. J.: En France aussi, nos lois sont souvent mal appliquées
parce qu’elles sont souvent peu compréhensibles. La loi
d’abolition de la peine de mort comprenait six mots dans
son article premier : « La peine de mort est abolie. » Il faut
gu’on prenne garde a voter un dispositif effectif et intelligible
pour tous, au-dela d’un cercle d’initiés.

La loi Claeys-Leonetti de 2016, justement, est trés peu appliquée,
selon une mission parlementaire que vous avez présidée, Olivier
Falorni. Comment éviter un tel écueil ?

0. F: En 2016, quand la sédation profonde et continue
jusqu’au déces (voir le glossaire) a été adoptée, elle a été
présentée comme une alternative a I'aide active a mourir.
Cela peut étre une solution pour des personnes dans le
pronostic vital est engagé a tres court terme. Mais sinon,
méme le Conseil d’Etat pose la question de « ces malades
qui n’en finissent plus de mourir ». Dans le cadre de notre
mission parlementaire, un médecin en réanimation néona-
tale nous a expliqué avoir pratiqué cette sédation, pour la
premiére fois, sur un nouveau-né, avec I'accord des pa-
rents. Il nous a dit : « Cela fait dix jours, je ne le ferai plus. »
C’est une situation terrible. Certains parlent de « rupture an-
thropologique » au sujet de I'aide a mourir. Mais quand on ar-
réte d’hydrater et de nourrir quelqu’un, qu’est-ce qu’on fait ?

B. J.: Je ne tirerai pas un bilan aussi négatif de la sédation
profonde et continue jusqu’au déces. Elle encadre une pra-
tique qui existait, sans aucune base légale. C’est vrai, elle
pose la question du temps de I'agonie. Mais est-ce qu'il
faut mourir vite ? Certains pensent que oui. Pour d’autres,
c’est le temps nécessaire du deuil. La loi Claeys-Leonetti a
révélé ses limites. Mais il n’y aura jamais de Iégislation par-
faite, qui réponde a 100 % des situations. Dans une dé-
marche réformiste, nous allons essayer d’adopter des outils
qui permettent de répondre au plus grand nombre, de
facon plus satisfaisante qu’aujourd’hui.

La ministre déléguée Agnes Firmin Le Bodo veut
éviter les termes d’« euthanasie » et d’« assistance au sui-
cide », qui sont les deux modalités possibles de I'aide active
a mourir. Ce sont pourtant les mots retenus par la conven-
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tion citoyenne. En euphémisant les termes, ne risque-t-on
pas de les rendre, une fois encore, incompréhensibles au
plus grand nombre ?

0. F.: Je pense qu’il ne faut pas utiliser ces termes. Parler
de suicide assisté crée de la confusion avec la question de
la prévention du suicide. Et le terme d’euthanasie est scan-
daleusement associé par certains opposants extrémistes a
'eugénisme et au nazisme. L’étymologie du mot est au
contraire positive : en grec, cela voulait dire « la bonne mort ».

B. J. : Pour moi, il faut utiliser les mots que les gens com-
prennent : suicide assisté et euthanasie. Et faire de la pé-
dagogie.

Votre désaccord fondamental porte sur la participation du mé-
decin dans I'accomplissement du geste final. Bernard Jomier,
vous I’excluez. Pour vous, Olivier Falorni, elle est nécessaire.
Quels sont vos arguments ?

B. J.: Les citoyens réclament plus de droits a I'autodétermi-
nation sur leur santé, leur corps. La formule « ma mort m’ap-
partient »est une affirmation totale de ce principe
d’autonomie. Mais ce slogan ne me convainc pas, car il est
tres individualiste ; or, la mort est aussi une question de so-
ciété. Et ce principe d’autonomie se confronte a d’autres prin-
cipes, ceux des soignants. Jusqu’ici, dans tous les textes, il
y a cette regle de ne pas administrer la mort. Lever cet interdit
serait un changement profond et il faut respecter les interro-
gations de nombreux soignants a ce sujet.

Par ailleurs, quand vous voyez I'état du systeme de
santé, la maniere dont on prend en charge les plus vulnérables
dans notre pays — les personnes handicapées, en perte d’au-
tonomie —, il y a une crainte légitime que certains médecins pulis-
sent étre tentés d’abréger des vies, pour libérer des lits dont
d’autres malades ont besoin. Cela s’est pratiqué, c’est une dé-
rive possible. Il me parait donc plus sage de sortir les soignants
de I'application de la décision de I'aide active a mourir et de
n’autoriser que le suicide assisté.

0.F. : Sortons de I'hypocrisie et regardons les choses en face
: chacun sait que des euthanasies ont été pratiquées, le sont
encore, dans le secret d’une chambre d’hdpital, en dehors
de tout cadre légal. Une loi nous protégera de dérives poten-
tielles, en précisant les conditions d’acces a une aide active
amourir : étre atteint d’'une maladie grave et incurable, expri-
mer une volonté libre, éclairée et réitérée, endurer des souf-
frances insupportables, avoir un pronostic vital engagé a court
et moyen terme. Il faudra ensuite obtenir I'aval d’'une collégialité
médicale. Une commission de contréle sera par ailleurs char-
gée de vérifier que tout a été fait dans les regles du droit.
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Dans ma proposition de loi, j’avais choisi de parler d’«
aide médicalisée a mourir », pour signifier clairement que je ne
voulais pas qu’on copie mécaniquement un modeéle comme
celui de I'Etat américain de I'Oregon. En Oregon, le médecin
prescrit un produit létal que le patient s’administre lui-méme.
Ce sont souvent des morts solitaires. Moi, je préfere une mort
solidaire.

A mes yeux, le modéle francais ne peut pas mettre de
coté le réle du médecin. On ne lui imposera bien évidemment
jamais de pratiquer une aide médicalisée a mourir. Il aura le
choix : la pratiquer ou faire valoir sa clause de conscience. Est-
ce que les médecins en Belgique, aux Pays-Bas ou en Australie
sont moins médecins que les nétres depuis qu'ils pratiquent
I'euthanasie ? Non, ce sont des médecins a part entiere qui
pratiquent ce qu’ils considerent étre « I'ultime soin ». D’allleurs,
est-il nécessaire de rappeler que le serment d’Hippocrate a été
tres souvent modifié depuis 2 500 ans, et fort heureusement !

La convention citoyenne a étudié plusieurs hypo-
théses. Celle qui a remporté le plus d’adhésion (40 %) est
d’avoir le choix entre le suicide assisté et I'euthanasie. Le sui-
cide assisté seul n’a réuni 'adhésion que de 9 % des conven-
tionnels, parce qu'il générerait trop d’inégalités. Comment une
personne paralysée, par exemple, pourrait-elle accomplir le
geste ? Ce serait quand méme paradoxal que des gens anti-
cipent une demande d’aide active a mourir et qu'ils y aient re-
cours plus t6t que ce gu’ils souhaitent, de peur de ne pas
pouvoir accomplir le geste eux-mémes plus tard.

Y a-t-il un risque a légaliser I'aide active a mourir tant que les soins
palliatifs ne sont pas plus largement accessibles ?

0.F : Lors du débat sur la légalisation de I'VG, on disait aussi
qu’il fallait d’abord rendre universel I'acces a la contraception
avant d’autoriser I'avortement. Or, la contraception seule ne
pouvait pas répondre a toutes les situations. aide active a
mourir sera un droit possible pour toutes et tous, dans des
conditions strictement encadrées, mais ne concernera finale-
ment qu’une infime minorité. En Belgique, les euthanasies re-
présentent entre 2 et 2,5 % des déces chaque année. Les soins
palliatifs répondent et répondront a la grande majorité des si-
tuations de fin de vie. Mais, hélas !, pas a toutes. L aide active
sera donc I'ultime recours, comme le disait Simone Veil pour
'VG.

B. J.: Les soins palliatifs doivent étre plus reconnus, accessi-
bles a tous les Francais qui en ont besoin. Des unités mobiles
de soins palliatifs doivent étre présentes dans les Ehpad, au
domicile. Les médecins traitants doivent aussi se former. Mais
on ne peut pas attendre que tout cela soit parfait pour ouvrir
I'aide active a mourir dans notre droit.

Débat animé et propos recueillis par :
Caroline Cog-Chodorge
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« Vivre et Partir »

La vie est une fleur

Parfois coupée prématurément,
Injustement, sauvagement,

Mais le plus souvent qui résiste
Pour fanner jusqu'au dernier pétale.
Si elle flétrit dans la douleur

Et le malheur

Certains préferent briser le vase .

"Un ancien qui meurt

Est une bibliotheque qui brale"
Dit un proverbe Africain.

Une vie est un bout d'humanité
Comme la piéce d'un puzzle
D'un mélange de formes et de cou-
leurs

D'un ensemble qui se tient.
Perdre une piece

Est un manque méme

Si I'image entiére reste

Dans notre mémoire .

Tout s'effacera un jour

Sl I'on ne connait pas

La date de sa mort

Certains souhaitent I'anticiper
A regret mais en conscience.
Voir sa dignité dégradée

Voir le respect de soi altéré
Voir le souffle manquer

Font que I'envie de vivre fort
Est plus forte que I'envie de vivre.

Marianne*
27 Octobre 2023

*Marianne Ory déléguée programme LRDG
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Comment répondre a une demande de la sociéte ?

Se pose clairement la question de satisfaire une demande réelle de
citoyennes et de citoyens confrontés a une fin de vie douloureuse. Le
législateur seul peut-il donner la clé d’'une évolution plus radicale de la
lol ? Rien n’est moins sur et le Président de Claromed, le Docteur
Samzun, met en garde dans une tribune contre les dérives dramatiques
potentielles d’'une «facilité» pouvant dérapée.

«Tous concernés !»

Pour répondre a ce qu’il présente comme une de-
mande sociétale, le gouvernement veut une légalisation de
I'euthanasie et du suicide assisté. A ce stade d’élaboration
du projet de Loai, il est prévu que cette aide active a mourir
soit médicalisée. Les médecins seraient les maitres d’ceuvre
de la mort administrée. Cela changerait radicalement I'image
de la médecine et nécessiterait une modification du Code de
Déontologie et du serment d’Hippocrate, qui interdisent au
médecin de donner délibérément la mort au patient. Les mé-
decins francais sont-ils préts pour une telle évolution? Il sem-
ble que I'imminence d’une Loi ne soit pas clairement percue
par tous, et qu’ils pensent,en général,que certaines équipes
spécialisées se chargeront de répondre aux demandes dans
un cadre verrouillé, et qu’eux seront a I'abri d’'une clause de
conscience.

QOr, si cette légalisation survient, TOUS les médecins des spé-
cialités cliniques seront tres concretement concernés, a I’ho-
pital comme en ville! C’est pourquoi, nous, association de
médecins généralistes et hospitaliers, signataire de I'impor-
tant avis éthique publié le 16 février 2023 par le Collectif des
Soignants (dit «des 800 000»), voulons dire a nos confréres
et consoeurs que c’est en ce temps d’écriture de la Loi gqu’ils
doivent s’exprimer. Nous voulons leur apporter des éléments
de réflexion.

Ainsi nous répétons que la Loi du 2 février 2016, dite Claeys-
Léonetti, en faveur des malades et des personnes en fin de
vie, spécificité francaise remarquable, «trésor» I€gislatif, est
encore beaucoup trop méconnue et inappliquée.Le dévelop-
pement des soins palliatifs a I'ndpital et en HAD, encore inac-
cessibles pour une large majorité des patients, devrait étre la
priorité des gouvernements et des parlementaires. On sait
que cette carence de I'offre de soins en fin de vie favorise
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certaines des demandes de mort. Siles avis de la Convention
Citoyenne et du CESE sont suivis, la clause de conscience
sera «assortie de I'obligation d'information et d’orientation des
patients et de leur prise en charge par une ou un autre pro-
fessionnel». Une telle clause serait un leurre pour le médecin
et une menace pour la cohésion des équipes de soin,
puisqu’au final ce serait toujours a un soignant d’agir.

Nous affirmons que I'euthanasie n’est pas un soin, et n’entre
pas dans le champ du soin. Ceux qui soutiennent le contraire
sont soit aveuglés, soit manipulés, soit cyniques. L'enjeu de
cette question n’est pas éthique, mais pratique : il s’agit uni-
quement de légitimer I'usage «commode» du systeme de
soin dans I'application d’une Loi autorisant I'aide active a
mourir.

Nous affirmons aussi que la question de la mort choisie est
une question de libre choix personnel,et non médicale,et que
la réponse se doit d’étre sociétale et non médicale. La Loi
doit écarter clairement les soignants de toute forme de mort
administrée, rendant ainsi la clause de conscience inutile.
L'article 38 du code de déontologie médicale, qui interdit
d’abandonner le malade et de Iui donner délibérément la mort
résume a la fois notre réle et sa limite. Il ne doit pas étre
modifié, au risque d’une dénaturation irrémédiable de la
médecine.

Une confrontation des points de vue des professionnels du
soin concernés, médecins et infirmier.e.s, avec ceux des é-
gislateurs est nécessaire sur tout le territoire avant le vote de
la Loi a 'automne.

Dr Jean Louis SAMZUN
https://claromed.fr



Une nécessitée : une REPONSE GLOBALE .

La pression des familles, les positions argumentées des politiciens, les craintes et les
réticences argumentées, elles aussi, et compréhensibles du milieu médical imposent
de revenir aux principes et aux valeurs de la République. Le débat démocratique est
nécessaire, il est méme vital pour trouver, pour la Nation, une approche digne, res-
pectueuse, pour le réglement de cette douloureuse problématique.
Comprendre : la position du milieu médical est synthetisée ci-apres...

Dans son avis N°139 du 13 septembre 2022,
le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) acte un
changement majeur d’approche en envisageant une légali-
sation d’une forme de mort médicalement administrée.

Cette recommandation, proposée au nom de la
primauté nouvelle du principe d’autonomie sur le principe de
solidarité questionne fondamentalement la pratique et
I’éthique soignantes.

Représentant les différents modes d’exercices
professionnels, les organisations signataires'du présent
avis éthique ont souhaité confronter concrétement leur pra-
tique et leur éthique soignantes aux perspectives d’une
telle évolution législative, en s’interrogeant sur les consé-
quences effectives qu’aurait la mise en ceuvre d’une forme de
mort médicalement administrée.

Dans un contexte d’extréme fragilité de notre sys-
teme de santé et de remise en cause structurelle de ses
fondements, il apparait que I'urgence serait de pouvoir mettre
a la disposition de tout citoyen des soins de qualité, y compris
dans I'accompagnement des personnes en fin de vie.

Considérer comme prioritaire la mise en ceuvre de
la mort médicalement administrée en réponse a une de-
mande sociétale serait susceptible de davantage fragiliser
des équipes soignantes confrontées au quotidien a des
décisions complexes.

Au-dela de ce constat, les organisations soignantes
cosignataires estiment qu’une telle Iégalisation conduirait
inévitablement le législateur a subvertir la notion méme de
soin telle qu’elle est communément admise aujourd’hui.

Cette acception de la démarche soignante fonde
et éclaire aujourd’hui des prises en charge complexes, au
cours desquelles les demandes de mort comme les de-
mandes de vie sont intimement mélées et motivent I'enga-
gement soignant au service de la personne soignée.

En brisant le corpus déontologique existant, une

telle légalisation conduirait immanquablement a un glisse-
ment éthique majeur. La mise en ceuvre de garde-fous lé-
gislatifs, manifestement provisoires en raison de la force du
principe d’égalité,comme rappelé par le CCNE?, ne parvien-
drait pas, a terme, a endiguer les menaces que l'injonction
de mort ferait peser sur les personnes les plus vulnérables,
ce que I'on observe aujourd’hui dans tous les pays ayant
llégalisé I'euthanasie.

Ces publics vulnérables sont aujourd’hui trop lar-
gement absents des réflexions menées : enfants, per-
sonnes dépendantes, personnes atteintes de troubles
cognitifs ou psychiatriques, personnes en situation de pré-
carité etc.

En conséquence, et dans I’éventualité d’une
réforme du corpus législatif régissant les conditions du soin
des personnes en fin de vie, les organisations cosignataires :

- continueront d’accompagner toutes les
personnes soignées de maniére inconditionnelle.

1 - Liste des organisations signataires:

2SPP: Société Francaise de Soins Palliatifs Pédiatriques.-AFSOS: Asso-
ciation Francophone des Soins Oncologiques de Support-ANFIPA: As-
sociation Nationale Francaise des Infirmier.e.s en Pratique Avancée-
CLAROMED: Association pour la Clarification du Réle du Médecin dans
le contexte des fins de vie.-CNPG: Conseil National Professionnel de Geé-
riatrie.-CNPI: Conseil National Professionnel Infirmier.-FNEHAD: Fédéra-
tion Nationale des Etablissements d’Hospitalisation & Domicile.-MCOOR:
Association Nationale des Médecins Coordonnateurs en EHPAD et
du Secteur médico-social.-SFAP: Société Francaise d’Accompagnement
et de Soins Palliatifs.-SFC: Société Francaise du Cancer.-SFGG: Société
Francaise de Gériatrie et Gérontologie.-SNPI: Syndicat National des Pro-
fessionnels InfirmiersGroupe de Soins Palliatifs.- UNICANCER (Fédération
des centres de lutte contre le cancer)

2 - CCNE, Avis 139, p32: «Comment justifier que le soulagement des souf-
frances —s’il était permis a d’autres, physiquement valides, via I'assis-
tance au suicide — leur soit refusé du fait de leur handicap ? La
discrimination que générerait un tel refus pour les personnes non valides
mais mentalement autonomes serait éthiqguement critiquable.»
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Positionnement d’une association Bretonne

CLAROMED est une association
composée de médecins et de représentants de la sociéteé civile.

Dans le débat national en cours et pour I'avenir, nous soutenons que donner la mort ne peut étre
considéré comme un soin et voulons clarifier le rble des médecins dans les contextes de fin de vie.

L'association CLAROMED est apolitique et aconfessionnelle.
L’ objet social statutaire de I'association est I'inscription dans la Loi Francgaise a venir du fait que :

Le médecin, en tant que tel, professionnel du soin, ne doit étre impliqué concretement ni dans
I'euthanasie ni dans le suicide assisté. Du fait de I'éthique et de la déontologie propres a son
métier, dans le respect du serment d’Hippocrate, il lui est interdit de donner délibérément la
mort.

Linscription dans la Loi de la tenue a I'écart des médecins de toute forme de mort adminis-
trée, doit dépasser et rendre inutile une clause de conscience.

Dans ce but, I'association CLAROMED choisit pour méthode d’action d’éclairer dans leurs ré-
flexions, leurs travaux et leurs décisions, les intellectuels impliqués, les élus nationaux et les lé-
gislateurs.

Parallélement I’association ceuvre :

Pour la connaissance et la mise en ceuvre, par les médecins et les patients, de la Loi Claeys —
L éonetti du 2 février 2016.

Pour que la formation a la prise en charge de la douleur et aux soins palliatifs fasse obligatoire-
ment partie de la formation initiale des médecins.

Pour que soient organisés des DU et DIU sur ces themes ainsi qu’une formation continue ou-
verte a tous les médecins des spécialités cliniques concernées.

Notre démarche est motivée par I'approche éthique et déontologique, et renforcée par la conviction
qu’une transgression par les médecins de l'interdit de donner la mort aurait des conséquences diverses
et graves. Les plus évidentes seraient selon nous :

Une dénaturation du métier, avec un risque sociétal et professionnel.

Des effets negatifs sur les vocations medicales, et sur le recrutement dans les spécialités cli-
niques affrontées a la fin de vie.

Un risque de déstabilisation professionnelle en ville et a I'hopital, lié a I'effet de la clause de
conscience sur la cohésion des equipes de soin.

Ces conséguences seraient proportionnellement plus graves pour la société que les problemes
poses par les situations de fin de vie les plus complexes.

L'observation des expériences Belge, Canadienne et Néerlandaise, dans leur réalité objective, ne
peut malheureusement rassurer personne.
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Les raisons du corps medical.

Nous avons évoqués précédemment le fait que des arguments étaient avancés
par les soignants en faveur d’avancées prudentes sur l'évolution de la législation.
Les organisations évoqués plus haut les ont rassemblées dans un document
«Avis d’éthique» sous le titre :

«Donner la mort peut-il étre considéré comme un soin?»

La procédure de mort administrée confrontée
a I’éthique et a la pratique soignante.

Demande de vie versus demande de mort.

-1 - Accueillir et entendre la demande du patient

® La demande de vie individuelle et collective.
Dans la pratigue soignante actuelle, et spécifiqguement
dans les domaines ou le caractére invasif est le plus fort
— réanimation par exemple — et ou certains bénéfices thé-
rapeutiques demeurent une potentialité méme minime, la
demande vis-a-vis des professionnels de soin est avant tout
une demande de maintien en vie qui peut méme conduire
parfois a I’'obstination déraisonnable si elle est prise en
compte de maniére intégrale. Ces demandes individuelles
de vie de la part des patients et/ou de leurs proches mar-
quent quotidiennement I'expérience soignante, quelle que
soit la fonction concernée (médecins, infirmiers, aides-soi-
gnants) et quel que soit le lieu d’exercice. Prises dans leur
ensemble, elles traduisent également une incapacité crois-
sante a accepter le fait méme de la mort, qui ne trouve dés-
ormais plus de place dans nos représentations collectives.

Au-dela de son caractére individuel, la demande de
vie est également une demande collective, qui a trouvé une
actualité particuliere au moment de la crise de la COVID-19
ou lintégralité de la société a été configurée dans cette lo-
gique. La société a alors envoyé un message fort aux
soignants, en affirmant que I'ensemble des citoyens
consentait collectivement a renoncer a un vaste ensemble
de libertés fondamentales (liberté de travailler, liberté de
se déplacer, liberté de se réunir) pour limiter la propagation
du virus et pour leur permettre de répondre a cette demande
de sauver des vies dans un contexte d’incertitude.

Cette demande collective de vie trouve enfin son il-
lustration paroxystique lors de la prise en charge de per-
sonnes ayant fait une tentative de suicide. En tentant de
mettre fin a ses jours, une personne exprime clairement sa

volonté, en la matérialisant par un acte grave et clair. Pour-
tant, et en cas d’échec de la tentative, le mandat donné par
la société aux soignants est de prendre en charge la per-
sonne pour lui permettre de recouvrer un état de santé per-
mettant le maintien en vie, manifestement contre sa volonté.
Ce mandat donné aux soignants est également illustré
par une politique publique vigoureuse de prévention contre
le suicide, présentée comme étant prioritaire au sein des
actions du Ministere de la Santé.

Des lors, et si une forme de mort administrée était légalisée,
comment les soignants pourraient concilier:

- d’'une part la primauté de la demande collective
de vie sur la volonté individuelle du patient dans le cas de
soins prodigués aux auteurs d’une tentative de suicide,

- d’autre part la primauté de la volonté individuelle
de mort sur la demande collective de vie dans le cadre
d’une euthanasie ou d’un suicide assisté? (1)

Cette situation est tout sauf anecdotique. En France,
chague année, entre 80 000 et 90 000 personnes sont hos-
pitalisées des suites d’une tentative de suicide.

® La demande de mort.

L’'ensemble des professionnels de santé signa-
taires de cet avis sont confrontés régulierement aux de-
mandes de mort formulées par leurs patients. Si ce
phénomene n’est pas une nouveauté, il mérite d’étre étudié
et pris en compte.Tous les signataires s’accordent sur la
nécessaire mise en ceuvre d’une écoute active et soute-
nante de ces demandes, plus largement pratiquée au-
jourd’hui que certains propos ne le laissent entendre.
Cette écoute soignante fonde bien souvent une rééva-
luation globale de la prise en charge de la personne soi-
gnée, permettant un réajustement réciproque qui conduit

14

-1-INSTRUCTION N° DGS/SP4/2022/171 du 6 juillet 2022 actualisant
linstruction n° DGS/SP4/2019/190 du 10 septembre 2019 et relative a
la stratégie nationale de prévention du suicide
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- Le serment d’Hippocrate -

version actualisée en 2012
Ordre des médecins

“Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine,
je promets et je jure d’étre fidele aux lois de I'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 affai-
blies, 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’lhumanité.

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 l'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 I'intimité des personnes, je tairai les
secrets qui me seront confiés.

Recu(e) a I'intérieur des maisons, je respecterai les
secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les maeurs.

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 I’accom-
plissement de ma mission.

Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences.
Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assu-
rer 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 confreres m’accordent leur
estime si je suis fidéle a mes promesses ; que je Sois
déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.”
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précisément a faire disparaitre cette demande de mort.

’expérience clinique et les études sur cette pro-
blématique montrent qu’il y a derriére cette demande de
mort plusieurs éléments : des symptomes incontrolés, une dé-
tresse morale persistante, une demande d’aide, de recon-
naissance de la souffrance, un besoin d’étre mieux pris en
charge, mais aussi la possibilité de regagner un pouvoir d’ac-
tion, de transgression et de liberté.

Les soignants ont le devoir d’entendre et de dé-
crypter ces demandes avec le patient. La résolution d’'une
demande «d’en finir» fonde méme pour une large part le
travail réflexif des équipes soignantes . En ce sens, la
possibilité qui serait laissée au soignant de pouvoir ac-
céder a la demande de mort modifierait profondément la
nature de leur mission. Parmi les impacts envisagés les plus
significatifs figurent I'abandon de toute individualisation des
soins ou encore le renoncement a une refonte complexe
de la prise en charge du patient au profit d’'une alternative
plus simple.

Une majorité des soignants, notamment les infir-

miers, les médecins coordonnateurs d’établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes
(EHPAD) et les professionnels du domicile, insiste sur les
risques qu’une telle mesure ferait peser sur la motivation
individuelle et collective des professionnels de santé
engages dans I'accompagnement des personnes en fin
de vie, quels qu’en soient les aléas.
(Chiffres :Observatoire du suicide, rapport de la DREES paru
le 06/09/2022, Fiche 3 -Evolution des hospitalisations pour
tentative de suicide en médecine et chirurgie en France, de
2017 G 2021 et durant la pandémie de Covid-19).

En octobre 2004, le Groupe de Travail sur I'Eutha-
nasie Pole Ethique et Recherche de la Société Francaise
d’Accompagnement et de Soins Palliatifs édite un guide
«Face a une demande d’euthanasie», qui propose une me-
thodologie d’écoute et de prise en charge de la demande
des patients au sein des équipes. Les divers sens de la no-
tion d’autonomie en médecine et leur pertinence en cli-
nique, (3.

e La colére face aux conditions de prise en charge

La contestation exprimée par des patients vis-a-vis
de certaines pratiques soignantes doit également étre en-
tendue attentivement par I'ensemble des acteurs de soins,

- 2- https://doi.org/10.1177/26323524211066925 21Revue médicale
Suisse, 28 octobre 2009, M.SCHWAB et L. BENAROYO. «Dans cer-
taines situations cliniques, il est essentiel d’évaluer de maniere plus ap-
profondie et critique la demande et la volonté du patient. Cette posture
réflexive atteste d’une attitude morale responsable, dans la mesure ou
la maladie peut affecter 'une ou I'autre des spheres de I'autonomie et
que la visée éthique du soin —notamment en situation d’incertitude
concernant I'expression de la volonté — consiste avant tout a restaurer
I’autonomie blessée du patient pour lui permettre de retrouver un sens a
son existence.»



mais aussi par les décideurs institutionnels et politiques.
Une approche exclusivement techniciste, hospitalo-centrée
et délaissant la dimension humaine du patient est un fort
facteur de colere et de Iégitime insatisfaction des patients
en général et de ceux en fin de vie en particulier. Sur ce point,
et pour permettre le maintien d’une alliance thérapeutique de
qualité, une réflexion de fond doit étre engagée sur I'en-
semble des «irritants» les plus communément relevés par
les patients et qui témoignent d’un déficit de prise en
compte de leur expérience dans le parcours de soin.

Ces éléments nourrissent légitimement le sentiment
de manque de considération et contribuent a renforcer les
demandes «d’en finirren tant qu’expression de révolte et
de défiance vis-a-vis du cadre médical. En ce sens,
I'approche palliative, interdisciplinaire par nature, peut
servir de source d’inspiration et conduire a un renou-
vellement des pratiques de soins, en les centrant davantage
sur la personne soignée et son entourage.

L'étude précitée mentionne ainsi un témoignage
de patient illustrant une réalité constatée par de nombreux
soignants exercant en soins palliatifs :« Ca change un peu,
vous voyez quand je suis arrivé ici, dans ma téte vraiment, bon
Javais différentes pensées mais la plupart de mes pensées
c’était trouver le moyen de mourir, tellement cette vie m’était
insupportable... je me sens plus considéré ici comme un étre hu-
main a part entiére ».

Dans I'ensemble des professions représentées,
les soignants s’accordent sur ce gu’illustre ce témoi-
gnage: avec une prise en charge palliative de qualité, le
désir de mort s’estompte dans I'immense majorité des cas.

® Face a la demande de mort réitérée: renforcer
le pouvoir médical ou accepter ses limites ?

Il existe cependant des demandes de mort réité-
rées, conscientes et prises de maniére visiblement auto-
nome. Ces demandes exceptionnelles et persistantes,
malgré les prises en charge palliatives percutent tout autant
la sphére familiale que la relation soignant-soigné. Dans
ces situations trés rares, en pleine conscience, un ci-
toyen demande a un autre citoyen de transgresser sa déonto-
logie ainsi que le Code Pénal pour répondre a son souhait.

Qutre les aspects juridiques, ces demandes témoi-
gnent de I'affrontement entre deux libertés: celle du patient
et celle du soignant, qui est aujourd’hui encadrée par un
cadre normatif et éthique clair.Ce cadre est la garantie du
bon fonctionnement du systeme de santé, y compris
lorsque les professionnels doivent prendre collectivement
en charge des situations complexes. Comme différentes
études et enquétes le - «Understanding why patients re-
quest euthanasia when it is illegal : a qualitative study in pal-
liative care units on the personal and practical impact of
euthanasia requests. Publié dans Palliative Care and Social
Practice,2022,16:1-11.
(https://doi.org/10.1177/26323524211066925 , p5».) démon-
trent de maniere répétée : remettre en cause ce cadre
normatif risquerait également de menacer la dimension col-

lective du soin en fragmentant I’éthique commune, spé-
cialement si demain des professionnels invoquaient une
clause de conscience pour s’extraire de I’équipe soignante
en charge de la situation.

Les organisations signataires de cet avis s’accor-
dent pour affirmer que la réponse positive a cette demande
ne releve pas du soin, méme si elle est le plus souvent
adressée au personnel soignant et qu’elle impose aux
équipes soignantes la mise en place d’une attention et
d’une écoute particulieres.

- 2 - Evaluer la qualité du consentement: la question
de I'autonomie de décision

¢ Face a la souffrance et a la mort: le caractére
Sluctuant dans le temps de la volonté.

Les organisations signataires de I'avis rappellent
que la volonté individuelle est par définition changeante,
spécialement lorsque la personne est confrontée a un pro-
nostic vital engagé a moyen ou court terme, d’autant plus
si ce pronostic s’accompagne de différentes causes de
souffrances. Tout I'enjeu pour les soignants est juste-
ment d’identifier ces causes, puis de les prendre en
charge, quelle que soit leur nature, afin de permettre a la
personne soignée de continuer a investir la vie dans les
meilleures conditions possibles.

Il est fréquent qu’une méme personne exprime des
souhaits contradictoires a quelques journées d’intervalle,
dans la méme journée ou au cours d’une méme conversa-
tion. Ainsi par exemple,des patients font une demande
de mort mais demandent a bénéficier de la vaccination
contre la COVID-19.

Les organisations signataires de cet avis souhaitent
rappeler le caractere ambivalent et changeant de la volonté,
particulierement a I'approche de la mort. Cette affirmation
n’est pas un jugement moral vis-a-vis des patients mais un
simple constat que les soignants ont appris a accueillir avec
bienveillance.

A linverse, I'acte consistant a donner la mort est
lui irréversible et met un terme a tout processus de délibé-
ration individuelle ou collective.

¢ La difficulté d’évaluation d’une souffrance
Justifiant une demande de mort

Une autre difficulté majeure relevée par I’ensemble
des professionnels réside dans I’évaluation de la souffrance
d’une personne. Alors que la souffrance est par essence
multifactorielle et se nourrit de considérations physiolo-
giques (organiques, dont la douleur), mais également de
considérations psychiques voire méme sociales, la pers-
pective pour un professionnel de santé d’agréer ou de re-
fuser une demande de mort provoque un profond malaise
et de nombreux questionnements :

- Quel niveau de souffrance justifierait la mise en-
ceuvre d’une pratique euthanasique?

- Un médecin est-il habilité a juger de la souffrance
d’une personne, et donc a statuer sur la recevabilité d’une
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demande?

- Si oui, faudra-t-il discriminer les patients, en ca-
tégorisant ceux qui entreraient dans le cadre légal d’'une
demande d’euthanasie et ceux qui ne rempliraient pas
les conditions?

- Qui annoncera au patient qui demande I'eu-
thanasie que sa demande n’est pas acceptée, cariln’en-
tre pas dans le cadre de la loi?

¢ La qualité de la relation patient-soignant

Alors que la relation soignant-soigné est la clef au quo-
tidien pour définir de maniere collective les modalités de prise
en charge la plus adaptée dans le respect de I'autonomie
du patient, il convient de reconnaitre que le dialogue demeure
parfois déficient, soit par défaut de disponibilité, soit par
manque de formation des professionnels, soit en raison d’un
conflit dans I'entourage du patient. Il apparait alors nécessaire
de renforcer I'alliance thérapeutique en garantissant au patient
et a son entourage une qualité d’écoute adaptée. Une com-
pétence de médiation pourrait également étre mise en place
afin d’accompagner les proches dans leur réflexion et dans la
formulation de leurs souhaits. Enfin, un accent spécifique doit
étre mis sur la formation des professionnels de santé aux si-
tuations de fin de vie. Faute de temps dédié et en I'absence
de formation adaptée, la compréhension des situations de fin
de vie et la connaissance des dispositifs médicaux et 1é-
gaux a la disposition des professionnels demeure parfois in-
satisfaisante.

¢ La question de Uentourage

Dans les structures de soins et d’hébergement des
personnes agées dépendantes, comme dans le cadre des
structures d’oncologie ou pour les patients soignés a domi-
cile, la demande de mort peut venir de I'entourage, et non de
la personne elle-méme.
«Elle serait mieux morte que dans son état actuel», «elle ne vit
plus vraiment», «ce n’est plus lui» : autant d’exemples de
paroles adressées tres fréquemment aux professionnels de
santé en charge de soigner les personnes en fin de vie () dans
des situations de dépendance, parfois aggravée par des trou-
bles cognitifs. Ces demandes sont caractéristiques des pré-
deuils, deuils anticipés ou deuils blancs, (tels que recensés
par Evelyne Malaquin-Pavan et Maryléne Pierro) (4.De facon
plus générale, elles révelent la complexité des relations hu-
maines, en particulier familiales, traversées par de multiples
mouvements:amour, haine, culpabilité, protection, etc.

3 - Alliance thérapeutique et «pacte de soins», tels qu’exposés par Paul Ri-
coeur: Paul Ricoeur, Revue Esprit, No. 227 (12) (Décembre 1996), pp.
21-33 (13 pages) et Jacquemin, Dominique. «La visée éthique chez P.
Ricceur et I'alliance thérapeutique», Dominique Jacquemin éd.,Manuel
de soins palliatifs.Dunod, 2014, pp. 157-163.

4 - ACCOMPAGNER UNE PERSONNE ATTEINTE DE LA MALADIE D'ALZHEIMER :
ASPECTS SPECIFIQUES DU DEUIL DES AIDANTS NATURELS ET PISTES DE SOU-
TIEN Evelyne Malaquin-Pavan, Marylene Pierrot Association de Re-
cherche en Soins Infirmiers | « Recherche en soins infirmiers »2007/2 N°
89 | pages 76 a102
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Qu’est ce que le soin ?

- Définition des soins palliatifs par
I’Organisation Mondiale de la Santé

Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de
vie des patients et de leur famille, face aux consé-
quences d’une maladie potentiellement mortelle, par
la prévention et le soulagement de la souffrance,
identifiée précocement et évaluée avec précision,
ainsi que le traitement de la douleur et des au-
tres problemes physiques, psychologiques et spiri-
tuels qui lui sont liés. Les soins palliatifs procurent
le soulagement de la douleur et des autres symp-
tbmes génants, soutiennent la vie et considerent
la mort comme un processus normal, n’entendent
ni accélérer ni repousser la mort, integrent les aspects
psychologiques et spirituels des soins aux pa-
tients, proposent un systéme de soutien pour aider
les patients avivre aussi activement que possible
jusqu’ala mort, offrent un systeme de soutien qui aide
la famille atenir pendant la maladie du patient et leur
propre deuil, utilisent une approche d’équipe pour ré-
pondre aux besoins des patients et de leurs fa-
milles en y incluant si nécessaire une assistance
au deuil, peuvent améliorer la qualitéde vie etin-
fluencer peut-étre aussi de maniere positive I’évolu-
tion de la maladie, sont applicables t6t dans le
décours de la maladie, en association avec d’autres
traitements pouvant prolonger la vie, comme la
chimiothérapie et la radiothérapie, et incluent les
investigations qui sont requises afin de mieux
comprendre les complications cliniques génantes et
de maniére apouvoir les prendre en charge.

- La définition du soin.

La déontologie médicale et paramédicale précédemment
mentionnée s’inscrit en cohérence avec la définition
communément admise du soin. UAcadémie de Médecine
en propose la définition suivante : «<Soin: en médecine, en-
semble 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 phy-
sique et mentale.» Cette définition s’accorde avec celle d’Oc-
tobre 2007, établie par la Haute Autorité de Santé: "Acte de
soins : un acte de soins est un ensemble cohérent d'ac-
tions et de pratiques mises en ceuvre pour participer au ré-
tablissement ou a I'entretien de la santé d'une personne.
Un acte de soins peut se décomposer en taches dé-
finie et limitées, qui peuvent étre indépendantes dans leur
réalisation. Dans un méme acte de soin, certaines
tches peuvent étre réalisées par des professionnels de
santé différents". De maniere plus précise, circonstanciéee,
et dans la méme ligne que les définitions précédentes, I'Or-
ganisation Mondiale de la Santé (OMS)1a établi la définition
des soins palliatifs, intégrant notamment la phrase suivante:
«Les soins palliatifs procurent le soulagement de la
douleur et des autres symptdmes génants, soutiennent
la vie et considerent la mort comme un processus nor-
mal, n’entendent ni accélérer ni repousser la mort»




Dans les équipes soignantes, une part non négli-
geable de I'activité consiste a prendre en charge psycho-
logiqguement les proches, a travailler avec I'entourage
sur 'accompagnement de la personne soignée, a ac-
cueillir les états émotionnels du moment, dont notamment
la colere ou la fatigue qui s’expriment de maniére parfois
violente.

S'il est légitime qu’elles soient écoutées et prises
en compte, ces demandes de mort interrogent néanmoins
sur la capacité de pression que I'entourage immédiat peut
avoir sur une personne dépendante en fin de vie. Les
équipes intervenant a domicile, qui integrent le cercle intime
de la personne et de son entourage sont particulierement
concernées et inquietes des risques de dérives si une telle
législation était adoptée.

® Le cas particulier de la grande dépendance

La question du consentement libre et autonome
prend une coloration particuliére dans le contexte des Eta-
blissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dé-
pendantes (EHPAD).

Le plus souvent, les résidents sont atteints de ma-
ladie neuro-évolutives type maladie d’Alzheimer ou mala-
dies apparentées. La temporalité élargie dans I'avis n°139
du CCNE a quelques mois aurait pour conséqguence en
EHPAD de concerner plus des deux tiers des résidents
déja atteints d’'une maladie incurable et pour lesquels
I'espérance de vie se mesure en mois et non plus en an-
nées. Ces personnes n’'ont plus la capacité de donner un
avis éclairé.

L'application d’une directive anticipée rédigée avant I'appa-
rition de leur maladie leur retirerait le droit de pouvoir chan-
ger d’avis si cette directive devait étre applicable au prétexte
que leur vie ne serait plus digne, et qu’ils n"auraient plus la
capacité d’exprimer un avis contraire.

Chaque soignant devrait continuer a accompagner des per-
sonnes, qui dans l'attente de I'acte d’euthanasie, leur ren-
verrait un message de soins inutiles puisque appliqués a
des personnes qui ne s’estiment plus dignes. lls de-
vraient en méme temps accompagner toutes celles qui
vont continuer d’aggraver leur dépendance et qui peu-
vent parfois exprimer un désir de mort.

Ces résidents présentent une perte d’autonomie
plus ou moins prononcée, qui atteint son maximum dans
les stades séveres des maladies neuro-évolutives de
type Alzheimer. Lintégration au sein d’'un EHPAD se fait le
plus souvent lorsque les proches aidants ne parviennent
plus a porter le fardeau de la dépendance, conformément
a I'échelle de Zarit.

Les professionnels de santé intervenant en EHPAD
sont régulierement confrontés aux demandes de mort de
leurs patients qui peuvent encore s’exprimet, le plus sou-

vent motivées par le refus de voir leur état physique ou
mental se dégrader ou encore par leur volonté de ne pas
nuire a leur entourage, de ne pas étre un fardeau. La mission
propre aux soignants intervenant dans ces structures réside
dans 'accompagnement de ces personnes, dans I’améliora-
tion de leurs conditions de vie et dans la reconnaissance
de leur pleine dignité qu’ils peuvent leur apporter par leurs soins
et par leur présence. Nicolas Croitre résume ainsi la mission
particuliere de ces soignants :

«Quel beau métier que celui d’accompagner
la vieillesse fragilisée, quel beau métier que celui de

« veilleurs de dignité»

Pour ces professions, I'opposition a une léga-
lisation de l'euthanasie est particulierement marquée. Le
travail de positionnement éthique mentionné dans cet avis
a généré de nombreuses réactions de révolte, de coléere et
de rejet. Pour ces professionnels de la perte d’autonomie,
I€galiser I'euthanasie au nom de la primauté du principe
d’autonomie comme I'envisage le CCNE enverrait un mes-
sage insoutenable aux personnes agées résidentes d’EH-
PAD et aux professionnels en charge d’en prendre soin.
L’'engagement premier d’un soignant en EHPAD de veiller
a préserver jusque dans les derniers instants de la vie la di-
gnité de la personne ne serait-il pas fondamentalement
remis en cause par une pratique de suicide assisté ou d’'eu-
thanasie au sein de son établissement ?

- 3 - Administrer une substance létale : une transgres-
sion éthique majeure.

o Intentionnalité et double effet

Dans la pratique soignante, quelle est la différence

entre les protocoles actuels de prise en charge de la dou-
leur susceptibles d’accélérer la venue de la mort et la mise
en ceuvre d'une démarche euthanasique?
Afin de répondre a cette question, les organisations
cosignataires rappellent les notions d’intentionnalité et de
double-effet fondamentales dans I'éthique soignante, et la
mise en ceuvre des recommandations et bonnes pratiques
validées par les sociétés savantes et la Haute Autorité de
Santé.

L'intention d’'un geste ou de I'administration d’un
produit est toujours articulée en appui des différentes com-
posantes d’une situation singuliere, et nécessite d’étre ré-
fléchie et construite a plusieurs.

Ainsi, il peut étre décidé d’arréter des traitements,
avec comme intention de ne plus empécher la mort d’ad-
venir devant la situation globale d’un patient. Cette in-
tentionnalité, partagée au cours des procédures
collégiales, a été renforcée et rendue davantage appli-
cable par la loi Leonetti encadrant I'analyse proportion-
née bénéfices-risques de chaque option thérapeutique au

18 Esprit Radical N° 06



Tribune parue dans Ouest-France du 07/10/2023
« Ge que soigner veut dire »

Dans le débat sur la fin de vie, le philosophe Jacques Ricot souligne que « méme encadré par la loi, le geste qui
interrompt délibérément une vie ne peut pas étre qualifié de soin ».

« Le débat actuellement mené autour de la fin de vie est I'occasion de revisiter ce qu’est le soin médical dont les pro-
fessionnels de santé, qui sont nos délégués aupres des personnes vulnérables, ont la responsabilité. Le soin consiste a
procurer soulagement et apaisement a la souffrance physique ou psychique. Sa forme préférable est naturellement celle qui
permet d’obtenir la guérison. C’est le « soin curatif ». Existe aussi le « soin préventif, » tel celui qu’offrent les vaccins.

En outre, quand on est affecté d’un handicap physique irréversible, il est possible de le « pallier » en proposant, par
exemple, des prothéses et des moyens de locomotion appropriés, et surtout en modifiant I'environnement pour I'adapter
au mieux aux différentes formes d'invalidité. Il s’agit alors d’une figure du soin qu’on peut englober dans le « soin palliatif »,
puisqu’il n’est pas curatif, a proprement parler.

Cette modalité du soin offre aussi des conditions de vie satisfaisantes quand on est atteint d’'une maladie incurable et
donc potentiellernent mortelle. C’est le cas de certaines malformations cardiaques pour lesquelles la chirurgie curative n’a pas
pu étre efficace. Mais grace a un soin adapté, et qu’on peut donc nommer « palliatif », une vie longue et riche peut se déployer.

Ladjectif « palliatif » est le plus souvent employé au pluriel et a fini par désigner dans la langue commune I'ensemble des
moyens offrant des conditions de vie supportables quand on apercait le profil de la mort. Les soins palliatifs, bien loin de se limiter
au développement d’unités dédiées (on sait qu’elles manguent dans 21 départements), sont d’abord une révolution de la totalité
de I'exercice du métier de soignant qui n’est pas identifiable a la fonction de guérison. lis viennent rappeler que le sens profond
de la véritable aide a mourir est I'aide a vivre le mieux possible tous les moments d’une existence, et en particulier, les ultimes.

Comprendre n’est pas approuver

Mais voici qu’aider a mourir, par une perversion du langage, signifierait non plus soulager la souffrance, mais supprimer
le souffrant, et donc interrompre I'aide, arréter le soin | C’est I'euthanasie. Une injection Iétale, qui n’est, objectivement, ni un
traitement, ni un soin, stoppe tous les gestes humains et médicaux accompagnant la vie qui s’en va. « Or, ceux qui sont au
chevet des personnes qui vont mourir tmoignent qu’on peut, non pas supprimer toutes les souffrances, mais les apaiser. Les
témoignages en sens contraire, complaisamment relayés, sont le fait de patients n’ayant pas souhaité bénéficier de ces soins
et de ces accompagnements que savent pourtant dispenser les professionnels et les bénévoles des soins palliatifs » (1).

Atteints d’une pathologie dont I'évolution prévisible les angoisse, refusant de fixer avec les soignants les étapes des
S0iNS Proposes, ils veulent anticiper parfois de plusieurs mois, voire de plusieurs années, le moment de leur mort.

On peut comprendre leur refus d’entrer dans une démarche de soin et leur tentation suicidaire. On peut respecter
leur souhait, quittant toute forme d’alliance thérapeutique, de mettre fin & leurs jours, selon le principe d’autonomie qui gou-
verne nos représentations modernes. Mais comprendre et respecter, ce n’est pas nécessairement approuver, voire encou-
rager, selon le principe de fraternité. Il reste que, du point de vue du « soin », la logique du suicide, assisté ou non, n’est pas
celle de I'euthanasie. Méme encadré par la loi, le geste qui interrompt délibérément une vie ne peut pas étre qualifié de soin,
si 'on veut honorer I'éthique du lexique.»

Cl. Fourcade, J. Ricot, « ’euthanasie contredit le soin palliatif », Etudes, octobre 2022.
(*) Philosophe, auteur de « Penser la fin de vie », Hygée, 2019.

regard du risque d’anticipation du déces. Concretement,
ces pratiques sont principalement celles de l'arrét de
traitement permis par la loi, couplé a une pratique sédative
pour éviter les symptémes réfractaires qui n’ont pas pu étre
soulagés autrement. En ce sens, la loi Leonetti a été ac-
cueillie par les soignants comme un réel soulagement.

Le respect de ce cadre «intentionnalité —double effet»
assure aujourd’hui également la soutenabilité éthique et psy-
chique de certaines situations professionnelles complexes,
notamment dans I'univers infirmier. Ainsi, dans leur pratique,
Esprit Radical N° 06

les médecins prescrivent, les infirmiéres et infirmiers mani-
pulent et administrent fréiquemment des produits qui peu-
vent donner la mort s’ils ne sont pas prescrits ou utilisés
convenablement. Ces situations génerent au sein des
équipes un besoin d'informations et de contextualisation
permettant d'en comprendre la finalité et la bonne trans-
mission inter-équipes. Ces éléments nécessitent fréquem-
ment d’étre abordés de maniere collégiale, a I'aune de ce
cadre déontologique.La légalisation d’'une forme de mort



médicalement administrée viendrait engendrer «chez les
professionnels de santé qui la pratiquent, des consé-
quences psychologiques et émotionnelles lourdes».

e L’évolution vers une forme de mort médi-
calement assistée: changement de la définition du
soin.

Dans le scénario ou chaque soignant devrait
étre dans l'obligation d’apporter une réponse effective a
cette demande réitérée de mort, 'ensemble des profession-
nels interrogés refusent catégoriqguement la démarche eu-
thanasique, et spécifiqguement les actes de préparation, de
mise en place et d’administration d’une substance létale,
comme mentionnés dans le tableau figurant ci-dessous
(actes 8, 9 et 10). Rappelons qu’actuellement, l'interdit
de donner la mort est non seulement rappelé dans le
Serment d’Hippocrate, mais également dans le Code

la Santé Publique a larticle R4127-38et R4312-21, ainsi

que dans le Code Pénal a l'article 221-1.

L’opposition des soignants est différente pour les pro-
cédés de type «suicide assisté», excluant notamment I'acte
d’administration. Le consensus des soignants est en re-
vanche général pour affirmer que ces procédés ne peu-
vent pas étre assimilés a un soin et qu’ils doivent étre
matériellement séparés de la pratique soignante.

Il appartient au législateur, le cas échéant, de propo-
ser a ’opinion publique une lecture précise des enjeux qui
sont au ceeur de ce débat. Plus que I'intégration d’un nouvel
acte au panel déja existant des traitements et des soins, une
légalisation d’une forme de mort médicalement administrée
emporterait une modification essentielle de I’éthique soi-
gnante en changeant le sens du mot «soin».

afin d’en informer le I€gislateur et I’opinion publique.

Pour mener a bien cette reflexion et €clairer le debat public, les socigtes savantes et organisations professionnelles
signataires ont souhaite confronter I’éthique soignante actuelle, la realit€ de leur pratique et de leur mandat social de
soin avec la potentielle mise en ceuvre d’un processus de mort administrée tel que propose par le CCNE.

Sur la base de ce qui se pratique a I’étranger, le processus de mort méedicalement administre retenu est le suivant :

139

Questions éthiques relatives
aux situations de fin de vie :
autonomie et solidarité

-HJ 3 CORIITT DORTLLTATIF MATIOMAR D THIGQUT
r-,. Pac LTS SEMEIN S LA W T D L SANTE

Chaque societe savante et organisation professionnelle s’est donc confrontee a ce processus indicatif d’euthanasie et
de suicide assist€ pour recueillir les avis de ses membres. Nous avons pu ainsi etablir une position sur la faisabilite€ ou
non de chacun de ces actes, et en mesurer le degre d’implication soignante. L’ambition des organisations signataires
n’est pas de se prononcer in abstracto sur I'opportunit€ ou non de légaliser une forme de mort medicalement admi-
nistree. Elle est d’etudier les cons€équences qu’aurait une telle I€galisation sur les pratiques soignantes du quotidien
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La Fraternite face au risque de bascule
de la définition du soin ?

Pour les soignants il apparait que le pays est face a la nécessité de faire vivre
la solidarité et plus encore la Fraternité dans un systeme en crise structurelle.
Le chemin a prendre serait donc prioritairement de combler les lacunes
criantes a la fois du modele de prise en charge des patients mais aussi des
structures d’accueil et de soins ? Le risque, sinon, est de voir se poursuivre
inexorablement la descente aux enfers du systeme global de santé de notre pays.

Le tournant ?

UUne conclusion : faire vivre la solidarit€ dans un
systéme de sante en crise structurelle

Cet avis n°139 du CCNE ouvrant des perspectives
d’evolution I€gislative intervient dans un contexte bien par-
ticulier qu’il semble necessaire de rappeler. La crise sani-
taire de la COVID-19 a en effet révelé aux yeux de I'opinion
publique les difficultés structurelles du systeme de sante
francais.

« Dans le contexte de crise sanitaire majeure que
nous connaissons et d’une crise de la vocation soi-
gnante et medicale, alors méme que les personnels de
sante temoignent d’une souffrance ethique indite, il nous
semble inapproprie de sembler prioriser cette €volution
legislative par rapport a I'urgence que requiert la situation
alarmante de notre systéme de sante. En outre, pour de
nombreux soignants, I'assistance au suicide et 'eutha-
nasie correspondent a des actes contraires a la vocation
et au sens du devoir medical et du soin, contradictoires
avec le serment d’Hippocrate. La mise en place d’une
aide active a mourir risquerait de representer pour eux
une abdication signifiant I'incapacite collective a prendre
reéellement en charge la fin de vie. »

Les differentes réunions et remontees de terrain de
I'ensemble des organisations soignantes concernees sont
venues illustrer cette situation de grande fragilit€ et conforter
cette analyse. Les soins palliatifs, au coeur de I'accompagne-
ment des personnes en fin de vie, ne sont pas epargnes par
ces difficultés structurelles.

Soins palliatifs et moyens financiers
Dans la prise en charge des personnes en fin de vie dans
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notre pays, s'il convient de saluer le developpement des soins
palliatifs inscrit dans la loi depuis 1999, il est €galement
necessaire de rappeler les nombreuses defaillances causees
par des manques de moyens financiers, mais surtout hu-
mains. Le sous dimensionnement et la sous-utilisation
d’unites et d’équipes en charge du suivi a domicile ou de pro-
fessionnels de sante inteégres dans les EHPAD induisent de
graves carences qu'il appartiendra aux commissions parle-
mentaires et a la Cour des Comptes de quantifier.

Afin de répondre a ce defi démographique des metiers du soin,
les organisations signataires rappellent I'importance du principe
de solidarite qui guide les soignants dans leur quotidien et qui
bien souvent demeure le dernier fil qui maintient I'engagement
des soignants actuellement en activite.

Sortir de la crise

Alors que le systeme de sante en France connait une
suite ininterrompue de crises, il apparait absolument prioritaire
de combler les lacunes criantes de notre modele de prise en
charge. Al'inverse, les organisations signataires ne compren-
draient pas que par la légalisation d’une forme de mort medi-
calement administrée, le legislateur  transforme
fondamentalement la definition du soin et decide de mettre

fin a I'éthique collective.
[ |

Donner la mort peut-il étre

considéré comme un soin ?

Rfatons g inteproieaiomeles i I pargactives e Mgalisaton de
Tattistancn gu suicide et O Meuhanasis of leu's impscts posabies o b pratues.
A




Rencontre avec des Généralistes

Difficile de se passer d’'une rencontre avec des généralistes pour prendre, en
quelque sorte, le pouls de professionnels en contacts étroits avec leurs patients,
les familles de ceux-ci.

Les noms de ces praticiens ont été volontairement occultés.

Une rencontre utile et intéressante. Merci a eux d’avoir pris un peu de leur
temps.

Deux personnalités différentes, I'une plus radical,
I’autre plus nuancée. Pour ces praticiens généralistes sans
étre un probleme quotidien ils reconnaissent avoir déja été
confrontés chacun a la fin de vie de certains de leurs pa-
tients, pour autant ils distinguent une fin de vie liée au vieil-
lissement et a la fin inévitable, celle associée a ce que 'on
nomme une longue maladie, celle liée a des maladies clai-
rement incurables a I'issue fatale (Maladie de Charcot par
exemple)...

Une de leur premiére interrogation fut : qu’est ce que mourir
dans la dignité ? Est-ce indigne de mourir ? C’est en évoquant
le récent scandale des Enpads (*) que le terme «dignité» a pu
étre explicité ; il est fortement li€¢, voire associé a celui de
respect : respect du patient, respect de ses conditions de
vie.

Au cours de cette discussion le rble de la famille a été évo-
qué comme, €galement, celui de I'attitude du patient qui
va du déni a la demande radicale de fin de vie en passant
par la peur et un recul du désir de disparaitre de maniere
volontaire.

Comment un médecin généraliste dans une commune
sans hopital ou clinique, sans service de soins pallia-
tifs a demeure réagit-il face a une demande de fin de
vie ?

Pour nous deux, généralistes, on doit considérer le cas par
cas, il y a forcément des nuances dans les réactions ou po-
sitions des patients concernés ; le probleme est d’identifier
le cas particulier. Mais il faut adopter une attitude de com-
préhension, de reconnaissance de la demande exprimée.
Et puis il faut avoir un contact fort avec la famille.

Il faut étre conscient que ces conditions ne sont pas tou-
jours au rendez-vous et ¢’est un travail de fond a mener,
en parler.

Se sentons seul ?
Qui et non, par chance on peut avoir des contacts avec
des collegues ; de plus il existe, méme s’ils ne sont pas

assez nombreux des unités de soins palliatifs mobiles.
Selon nous il est vital de créer du lien avec les familles. et
puis il faut bien voir que souvent le dénouement se réalise
a la maison. En effet I'hospitalisation a domicile est relati-
vement courante. On se doit d’ajouter que tout de méme
dans la plupart des cas il y a des réunions d’un collectif de
médecins qui aident a la prise de décision de mise en oeu-
vre des soins palliatifs a la maison ou en unité hospitaliere
spécialisées si il y a des places, si les moyens existent...
Ce qui répond aussi un peu a la question précédente.
Face au diagnostic qui se précise, il ne faut pas rester seul
mais solliciter des avis et nous avons des décisions qui
s’élaborent de maniére collegiale.

«je ne génerai personne,
Jje ne serai pas une géne pour ma famille»

Lorsque vous étes confrontés directement a une de-
mande de fin de vie «ex abrupto», comment cela se
passe-t-il ?

Il nous faut a la fois gagner la confiance du patient mais aussi
celle de la famille. Ensuite s’assurer qu’il y a eu des directives
anticipées de redigées, une «personne de confiance»
désignée. Déja en se raccrochant a des procédures on ne
perd pas pied et puis parler et tenter de convaincre

En effet nous pouvons étre mis en face d’une évolution de
la situation du patient : lente, rapide, avec perte de repéres
, voire des cas de démence. Dans ce cas qu’elle est la vo-
lonté réelle du patient ? On doit pouvoir compter sur la per-
sonne de confiance, d’ou la nécessité d’une relation
apaisée avec celle-ci.

Mais il faut se rendre compte qu’il est trés difficile de prendre
des décisions sur le long terme, aussi bien pour les patients
que pour les biens portants.

* = Sur ce sujet on lira avec intérét le livre de Victor Castanet
«Les FOSSOYEURS», une «enquéte foudrayante devenue
fait de société, qui dénonce le business du grand age».
Dans la Collection «J’ai lu».
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Cela semble facile et respectable de dire : «si je souffre trop
! Eh bien! Qu'on me fasse disparaitre, qu’on en finisse, je ne
génerai personne je ne serai pas une géne pour ma famille».
Et puisil'y a la peur, 'angoisse. Tout ce package, si on peut
dire, nous tombe dessus. La société, aujourd’hui refuse la
mort, la souffrance, ¢’est un tabou. Mais nous sommes plus
que réticents a ce que le tabou saute car toutes les dérives
deviennent alors imaginables. La société dans laquelle nous vi-
vons peut nous entrainer vers des dérapages intolérables (**)

Estimez-vous avoir les moyens pour gérer ce genre de
situation, de demande ?

Durant notre formation dans les CHU et pendant nos
stages (d’aide-soignant, d’interne) on assiste a des situa-
tions délicates autour de la fin de vie. Certes cela nous
donne une petite expérience mais, disons-le, dans I'état de
déliquescence voulu de I'hépital et des services de santé,
la formation dans ce domaine est réduite, insuffisante.

Et puis les services mobiles ne sont pas assez nombreux.
Evidemment nous lisons les expériences d’autres col-
legues, est-ce ce suffisant lorsque nous nous trouvons face
a une demande ferme d’euthanasie. Nous pouvons avoir
des réactions différentes sur ce sujet.

«Et nous nous retrouvons seul devant cet acte
et pour toute notre vie»

Abordons I’euthanasie, si vous le voulez bien..

Autant l'un de nos interlocuteurs est radicalement contre
leuthanasie autant le second est plus nuancé bien que peu
favorable pour une évolution de la loi pouvant Uautoriser .
Il faut voir que nous sommes face a un dilemme : accepter
de donner la mort et rompre le serment d’hippocrate (Cf.
page 15). Et puis les conséquences Iégales aujourd’hui et
demain sont inquiétantes pour les soignants. Psychologi-
quement c’est lourd pour des soignants car nous Nous retrou-
vons seuls devant cet acte définitif et ce pour toute notre vie.
Toutefois, nous ne sommes pas totalement sans solution.
La sédation profonde est une possibilité dans les cas de
souffrances intenses. Est-ce moins traumatisant ? Pas sdr !

D’autres questions se posent : qui pratique le dernier geste,
le patient, le soignant, quel soignant, le médecin, I'infirmier-ere ?
Et quand le patient n’a plus sa lucidité et qu’il n’y a pas eu
de directive anticipée, la personne de confiance est un de
nos derniers recours.

«Une patiente atteinte d'une maladie dont lissue fatale ap-
prochait, est venue au cabinet et la tout a trac elle déclara
qu’elle avait pris les mesures qui lui convenaient. elle allait
se rendre en Suisse et elle avait réglait tous les détails et elle
venait m’en informer. Elle a été au bout de sa solution».

** - \oir page 24 «Aller au-dela du risque de I'ambiguité».
«Une déclaration de Jacques Attali ayant prétée a confusion...»
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Mais on peut relever que nous sommes dans un situation
alors parfaitement inégalitaire car tous nos patients n’ont
pas forcément les moyens financiers pour se rendre en
Suisse ou en Belgique .

«Nous ne croyons pas en la possibilité d’appliquer
une régle collective pour autant de cas particuliers».

Avons-nous pris toutes les mesures utiles avant d’aller
vers une solution finale drastique ?

Pour nous, la société d’aujourd’hui refuse la mort, la souf-
france. A-t’elle encore conscience du sens de la vie, de la
mort ? On s’interroge parfois. Nous craignons que « Toutes
les barrieres qui servaient de garde-fou aux esprits étant
Otées... (Taine) les dérapages a caractére économiques et
par facilité ne soient mis en oeuvres face a la mort immi-
nente.

Avant tout, il faut améliorer les moyens connus, certes cela
a un co(t pour la société, mais celle-ci demande cette aide.
Car en définitive il s’agit a la fois du combat de chacun mais
aussi du combat de ceux qui restent, des familles. Y compris
les politiciens qu’ils y pensent...

’'euthanasie est elle encore un soin ? Nous en doutons
profondément. Nous ne croyons pas en la possibilité d’appli-
quer une regle collective pour autant de cas particuliers.
Reste le suicide assisté ! B

Propos recueillis par JP Bernard

HIPPOCRATE

On sait tres peu de choses sur la vie d'Hippocrate, sa
pensée et ses écrits. Néanmoins, Hippocrate est cou-
ramment décrit comme le parangon du médecin de
I’Antiquité. C'est 'initiateur d'un style et d'une méthode
d'observation clinique, et le fondateur des regles
éthiques pour les médecins, a travers le serment d'Hip-
pocrate et d'autres textes du Corpus hippocratique.
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Aller au-dela du risque de I’ambiguite.
«Une déclaration de Jacques Attali ayant prétée a confusion...»

Jacques Attali lors d'un entretien pour le livre «Uavenir de la vie», de Michel Salomon,
élabore une réponse a la question : «Est-il possible et souhaitable de vivre 120 ans...»

Cela déclenchera, en 1981, un tollé sur les réseaux sociaux (FaceBook et autres)
conduisant a des interprétations diffamatoires que la justice tranchera en sa faveur.

Nous reproduisons ci-apres un article de TAFP qui fait le point sur la polémique.

J. Attali démontre laspect sensible de la question selon Uapproche sociétale du

contexte politique de la Nation.

En mettant en exergue : soit une approche socialo-progressiste-humaniste, soit
une approche capitaliste on assisterait alors inexorablement a une dimension éthique

différente de la gestion de la fin de vie...

L es seules similarités avec le post Facebook
retrouvées sont deux courts extraits:
"Mais dés qu’on dépasse 60/65 ans, 'homme vit plus
longtemps qu’il ne produit et il coiite alors cher a la so-
ciété", dit-il. Il explique aussi :
"En effet du point de vue de la société, il est bien pré-
férable que la machine humaine s’arréte brutalement

plutot qu’elle ne se détériore progressivement”.

Jacques Attali est alors en train d'avancer son point
de vue sur la fagon, d'apres lui, dont la société aborde la
question de la place des seniors et de I'allongement de I'es-
pérance de vie.

Il expligue notamment : "D’ot je crois que dans la
logique méme de la société industrielle, l'objectif ne va
plus étre d'allonger l'espérance de vie, mais de faire en
sorte qu'a lintérieur méme d'une durée de vie détermi-
née, l'homme vive le mieux possible mais de telle sorte
que les dépenses de santé seront les plus réduites possi-
ble en terme de cotits pour la collectivité."

Dans le livre, il conclut ceci: "L'euthanasie sera un
des instruments essentiels de nos sociétés futures dans
tous les cas de figures. Dans une logique socialiste, pour
commencer, le probléme se pose comme suit: la logique
socialiste c'est la liberté et la liberté fondamentale, c'est
le suicide; en conséquence, le droit au suicide direct ou
indirect est donc une valeur absolue dans ce type de so-
ciété. Dans une société capitaliste, des machines a tuer,
des prothéses qui permettront d'éliminer la vie
lorsqu'elle sera trop insupportable ou économiquement
trop cotiteuse, verront le jour et seront de pratique cou-
rante. Je pense donc que l'euthanasie, qu'elle soit une va-
leur de liberté ou de marchandise, sera une des régles de
la société future."

La sortie du livre avait été suivie du méme type
d'accusations sur I'euthanasie des plus de 65 ans. En re-
cherchant dans les archives de I'AFP, on tombe sur une dé-
péche de janvier 1984, ou il est rapporté que la Cour
d'appel de Paris a condamné en diffamation des membres
de I'association de I’'Union nationale des assurés sociaux
qui mettaient en cause M. Attali en suggérant qu'il pronait
"le génocide des vieux".

«des éventualités importantes ou graves»

Pour mémoire :

- Larrét, rendu par le tribunal et cité dans la dé-
péche, précise que "lors d’'un dialogue dense et pas-
sionné sur les visages de Uavenir et les perspectives
de la médecine', M. Attali donne son "point de vue' et
"prépare les esprits a des éventualités importantes
ou graves".

- L'apparition de cette fausse citation de Jacque
Attali a été concomitante au débat a I'Assemblée nationale
sur une proposition de loi ouvrant un droit "a une fin de vie
libre et choisie", porté par le député Olivier Falorni. Le débat
sur |'euthanasie s'est tenu le 9 avril dans une atmosphére
polémique sans parvenir, malgré un large soutien, a voter
sur un texte complet faute de temps face a des milliers
d'amendements.

Avec Marine LAOUGHEZ, AFP France

«’ambiguité ne nait-elle pas aussi du fait que J.ATTALI
n’aborde pas la possibilité que la société puisse évoluer
sous l'influence du peuple, voire des peuples et
d’expériences exogenes, et que les efforts de la mé-
decine et des découvertes nouvelles puissent apporter
des solutions révolutionnaires en terme de soins ?»(Ndlr
JPB)
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DE LA RESPONSABILITE LEGISLATIVE.

Maire LR d’Antibes (Alpes-Maritimes) député et cardiologue, Jean Leonetti a

donné son nom aux lois de 2005 et de 2016 sur les droits des malades en fin de

vie qui proscrivent notamment l'acharnement thérapeutique. Il exprime ses
réserves sur le projet de loi d’aide active a mourir.

Dans les crises hospitalieres successives, les soins
palliatifs sont apparus comme non prioritaires en termes de
moyens et de carriere médicale. On aurait pu essayer de
créer une culture de soins palliatifs », estime Jean Leonetti
cardiologue de profession qui a porté lorsqu’il était député
deux lois sur I'accompagnement des malades en fin de vie.

Il exprime ses réserves sur le nouveau projet de oi
consacré a cette question qui ouvrirait un droit a mourir
pour des patients majeurs, atteints d’une maladie incurable
et dont le pronostic vital est engagé. Ces garde-fous ne se-
ront pas suffisants estime Jean Leonetti. « On sait que, sou-
vent, les cadres réglementaires ont vocation a s’élargir sous
I'effet de nouvelles revendications. En politique, les portes
entrouvertes finissent toujours par étre grandes ouvertes. »

« L’angoisse de la mort est une réalité »

On continue de mal mourir en France ?

Qui et je pense que c’est plus par inapplication des
textes et faute de moyens suffisants Les médicaments qui
évitent le mal mourir ne sont pas chers. Les médecins for-
meés sont disponibles mais les structures hospitalieres sont
en retard sur ce sujet.

On meurt parce qu’on ne s’est pas donné les
moyens d’appliquer la loi. Quel que soit le débat, 98 % des
hommes en Europe meurent sans qu’on leur donne la
mort. Iy a une statistique effroyable : 60 % des Francais
qui meurent releveraient des soins palliatifs et n’y ont pas
acces. La est le vrai scandale. On pourrait faire beaucoup,
beaucoup mieux.

Le projet de loi d’aide active a mourir prévoit que les pa-
tients doivent étre majeurs, leur maladie incurable et leur
pronostic vital engagé. Il prévoit aussi le développement des
soins palliatifs. Qu’en pensez-vous ?

Les Francais n'ont pas besoin d’une nouvelle loi.
lls ont besoin de moyens. C’est assez drole qu’on veuille
artificiellement équilibrer un texte consacré a 'aide active a
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mourir en y accolant un texte sur les soins palliatifs.

Depuis 1999, presque un quart de siecle chaque
patient y a droit. Qu’est-ce qu’on va faire ave cette loi ?
Réaffirmer un objectif que nous n’avons pas été capables
de mener a bien.

Mais certaines personnes réclament malgré tout le droit de
mourir ?

Il faut se demander pourquoi elles le demandent et
pas comment je vais la leur donner. Le plus souvent c’est a
cause de la douleur. Sivous n’avez plus qu’une semaine a vivre
et que vous souffrez, vous préférez mourir tout de suite.

C’est la raison pour laquelle on a dit que la douleur
était interdite et que pour soulager la souffrance on devait
pouvoir aller jusqu’a raccourcir la vie. Le deuxieme élément
releve de la psychologie. L'angoisse de la mort est une réa-
lité. Et on ne sait pas comment on abordera sa propre
mort. La mort est une expérience impossible. Et on a vu
beaucoup de gens changer d’avis.

Vous avez des exemples ?

QOui, je pense a deux députées. L'une disait gu’elle
était contre I'euthanasie et finalement est allée se faire don-
ner la mort en Suisse. Lautre affirmait vouloir aller en Suisse
et est allée dans une unité de soins palliatifs puis a goQté
les derniers instants de sa vie de maniere confortable et
apaisée. La volonté, ce n’est pas la liberté. La volonté est
ponctuelle. Et la liberté, c’est la possibilité de changer de
volonté et donc d’avis.

« On est face a la dégradation de la vie »

La docteure Claire Fourcade, qui préside la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs, dit n’avoir eu a
traiter que trois demandes persistantes d’euthanasie sur
12 000 patients en vingt-trois ans ?

Si je suis honnéte, je dois me demander si celui qui
demande la mort est le méme que celui qui est chez Claire
Fourcade en soins palliatifs ? Si on regarde les choses, on



a presque réglé le probleme de la phase terminale de la vie.

On a fait accepter a 'ensemble de la population
que I'acharnement thérapeutique était douloureux et inutile.
Finalement, si on développait bien les soins palliatifs cette
demande s’estomperait a condition de prendre en charge
le malade. Il sait qu’il va mourir. Ce qu’il demande c’est de
vivre ses derniers instants entouré et de fagon confortable.

Mais il y a aussi le cas des maladies incurables comme la ma-
ladie de Charcot...

Mais c’est I'une des catégories de malades qui de-
mande le moins la mort. Vous vous rendez compte si vous
avez une maladie et qu’on vous renvoie 'idée qu’il serait
préférable de mourir. Dans cette vulnérabilité, pourront alors
jouer des criteres familiaux et sociaux. On est face a la dégra-
dation de la vie dans un Occident qui prone, la force, la puis-
sance, la jeunesse, I'intégrité physique et intellectuelle. Vous
n’étes pas indigne quand vous avez Alzheimer. C’est le regard
de l'autre qui vous juge indigne. Personne n’est indigne.

Dans ce conflit éthique, que je définis comme une
éthique de la vulnérabilité face a une éthique de I'autono-
mie, se pose un probleme de curseur. Pour ma part, s'il faut
faire pencher la balance de cet équilibre dans une société
ou les égoismes et les individualismes se développent, je
chaisirai la fraternité a la liberté pour que jamais personne
ne se sente indigne, ne se sente de trop. Il faudrait avoir la
main retenue par la fraternité.

« Une impasse encore plus lourde que I’euthanasie »

Ce sont des motivations religieuses qui vous animent ?

Je ne crois pas vraiment que Moise ait recu la table
de la Loi au mont Sinai. Mes convictions s’enracinent dans
un devoir humain. Levinas dit que le visage de 'autre m’in-
terdit de le tuer. Cautre est a la fois un ennemi potentiel et
un frere. Quelle est la loi fondamentale de I’humanité ? Je
ne tue pas mon semblable.

Si je transgresse cet interdit, quel interdit ne trans-
gresserai-je pas. En réalité, le suicide assisté est une im-
passe encore plus lourde que I'euthanasie méme si j’ai dit
au président de la République que c¢’était un moindre mal
par rapport a I'’euthanasie

Est-ce que cette interdiction a encore du sens quand il suffit
de franchir les frontiéres ?

La France est la France parce gu’elle est univer-
selle. Je me suis rendu compte avec les textes bioéthiques
que j’ai porté a certaines périodes que ce que fait la France
est regardé avec intérét de la part des pays européens mais
aussi nord et sud américains. Prenez la gestation pour au-
trui (GPA). Est-ce qu’on doit s’aligner sur le moins-disant
éthique ? C’est la noblesse de notre pays de dire je te pro-

tege malgré toi. Je te protege malgré ta volonté.

Le droit a est un droit qui finit par se retourner non pas
contre I'individu mais contre la part d’humanité qui nous relie.
Au nom de la dignité humaine, je n’ai pas le droit de vendre
mon rein. Au nom de la dignité humaine, je pense que je ne
peux pas faire porter mes genes par quelqu’un d’autre. Ce qui
nous porte, c’est 'amour des autres, la confrontation aux au-
tres. Je ne peux pas completement éliminer I'autre.

La facon dont nous mourons dit notre relation au monde et
aux autres ?

J’ai écrit un texte qui disait la mort ce sont les au-
tres. Ma mort, je ne la vivrai pas. Je serai mourant, en train
de mourir. Ensuite, ce sont les autres qui vont subir ma mort
et mon absence. C’est un probleme qui peut paraitre indi-
viduel mais qui est profondément collectif. Dis-moi com-
ment tu meurs, je te dirai comment tu Vis.

Quand je me donne la mort, je dis aux autres, je ne
peux plus vivre avec vous. Le suicidé vous laisse avec des
questions terrifiantes. Qu’est-ce que j'aurais pu faire ?
Qu’est-ce que j'aurais dU faire pour qu’il ne meure pas. Le
suicide est donc d’une extréme violence, y compris quand
il est pratiqué avec une assistance. L'éthique est un conflit
de valeurs entre la nécessaire protection de la vulnérabilité
par le collectif et le respect de I’'autonomie de I'individu.

« GCommencons par rétablir I’équité »

Que proposez-vous dans ce débat parlementaire ?

Partons des certitudes et oublions la philosophie.
Quel est I'endroit ou on a le moins de demandes de sui-
cide ? Dans les unités de soins palliatifs. Elles recueillent les
patients les plus complexes. Or, vingt départements n’en
ont pas. On veut faire une loi d’aide active a mourir. Com-
mencgons par rétablir 'équité. Les soins palliatifs arrivent a
diminuer de 80 % les demandes de mort. Le projet de loi
actuel revient a compenser ce qu’on n’a pas fait.

Au final, qu’est ce qui vous rend si hésitant sur ce texte ?

Continuons a penser qu’une société doit sécréter
la vie, I'espérance et la solidarité. Les lois ne sont pas que
des textes du permis et de l'interdit. Elles sont aussi sym-
boliques. On va dire a une certaine catégorie de gens qu’ils
peuvent mourir. Mais que fait-on du risque d’injonction mo-
rale qui pourrait rendre les personnes vulnérables plus en-
clines a se donner la mort ? Je continue a penser que c’est
une transgression majeure. Il ne faut pas, sur ces sujets
sensibles et complexes, diviser les Francgais. Emmanuel Ma-
cron ne devrait pas prendre le risque d’abandonner la
France a un tel piege.

Article de Patrice MOYON Ouest France du 21/10/2023 - in
https://www.ouest-france.fr/premium/journal/journal-ouest-france/
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«Une position gouvernementale, aujourd’hui incertaine.»

Le journal Le Monde signale dans sa livraison du 25 septembre 2023, sous le titre
«Fin de vie : I'ébauche du projet de loi sur le bureau d Emmanuel Macron», que la mi-
nistre de la Santé a remis une premiere ébauche d’un texte sur la fin de vie au président

Macron.

Il apparait, selon diverses sources, que les pressions de tous bords, dont celles du Vatican,
s‘accumulent et les ébauches de mesures dilatoires senvisagent. A suivre.

La ministre Agnes Firmin Le Bodo a remis une pre-
miére version du texte a I'Elysée. Sil'ouverture d’un droit a
I'acces au suicide assisté semble certain, le chef de I'Etat,
aux prises avec des interrogations personnelles et des
considérations politiques, hésite sur le contenu et la date
du projet de loi gu’il entend présenter au Parlement.
Par Béatrice Jérome - Publié le 25 septembre 2023

’avant-projet de loi sur la fin de vie, qui doit ouvrir
un acces a 'aide active a mourir en France, est sur son bu-
reau. Mais Emmanuel Macron, lors de son téte-a-téte avec
le pape Francois, samedi 23 septembre, a Marseille, « n’est
pas entré, selon I’Elysée, dans le détail du contenu du texte
». Le chef de I'Etat s’est méme montré si peu disert que le
souverain pontife a indiqué a la presse gu’ils n’avaient « pas
parlé du theme » ensemble... Emmanuel Macron s’en est
tenu a I'exposé de la « méthodologie », précise son entou-
rage, et au calendrier.

« euthanasie humaniste »

Le projet de loi est « en chantier », « non encore fi-
nalisé » et ne devrait pas étre dévoilé avant les « prochaines
semaines », fait savoir I'Elysée, alors que bruissait la rumeur
d’une présentation apres la visite du pape, fin septembre.

Le pape, a U'inverse, ne s’est pas fait prier pour
donner son avis : « On ne joue pas avec la vie ! On ne
Jjoue pas avec la vie, ni au début ni a la fin », a-t-il confié
dans I'avion qui le ramenait a Rome. « Aujourd’hui, soyons
attentifs aux colonisations idéologiques qui vont a I'encontre
de la vie humaine. Sinon, a-t-il insisté, ¢a finira avec cette
politique de la non-douleur » qu’il a qualifiée d’« euthanasie
humaniste ». « Qui écoute les gémissements des personnes
ageées isolées qui, au lieu d’étre valorisées, sont parquées
dans la perspective faussement digne d’une mort douce,
en réalité plus salée que les eaux de la mer ? », avait de-
mandé Francois, samedi matin, dans un discours prononcé
devant le président de la République.

Nul ne sait si Emmanuel Macron est sensible a la
parole du Saint-Peére, mais sans méme ces objurgations
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pontificales — la précédente remonte a octobre 2022, lors

de la visite du chef de I'Etat au Vatican —, le projet de loi,
dont il aimerait faire le marqueur sociétal de son
dernier quinquennat, le tourmente.

Des interrogations personnelles et des considéra-
tions politiques compliquent ses ultimes arbitrages qui se
veulent méticuleux mais sont devenus laborieux. « Le pré-
sident [est] un peu réservé [sur le sujet], confiait un ministre,
a la mi-septembre, a I’Agence France-Presse. Quand il est
réservé sur quelque chose, il attend le plus tard possible
pour décider. »

« Macron n’est pas fixé. Il oscille », confirme au Monde
un ancien ministre et député, au fait du dossier.

https://www.lemonde.fr/societe/article/2023/09/25/fin-de-vie-I-
ebauche-du-projet-de-loi-sur-le-bureau-d-emmanuel-ma-
cron_6190939_3224.html

Florileges

Exit les mots connotés négativement. Les termes «
euthanasie » et « suicide assisté » ne figureront pas
dans le futur projet de loi sur la fin de vie qui ouvrira «
un acces a l'aide active a mourir » selon une premiere
trame du texte qu’Emmanuel Macron s’est engagé a
porter d’ici la fin de I'été. Le Monde.

En fin de vie, « étre accompagné dans la dignité » est
possible, plaide Claire Fourcade

Etre soulagé en fin de vie, c’est possible. Mais
trop de Francais n’ont pas accés aux soins palliatifs.
Appliquons la loi avant de la changer, plaide Claire
Fourcade, présidente de la Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs (Sfap).
Recueilli par Jeanne Emmanuelle HUTIN. O-F

Mais il va falloir reparlé des scandales multiples dans
les EHPAD . Une lecture utile et édifiante avec «Les
Fossoyeurs» de Victor Castanet, dans la collection
«J’Al LU» signale Erwann MARIE Cercle Jean ZAY




LRDG : pour initier une nouvelle Proposition de Loi !

Esprit Radical, du Cercle Jean Zay-Bretagne, suggere que LRDG travaille avec ses mi-
litants a lélaboration d’une proposition de loi sur la fin de vie, d’une part pour ne pas
rester dans lincantation, d autre part pour assumer notre responsabilité politique.
Dans cette perspective nous proposons d utiliser le projet de loi déposé en juillet 2012
par RG Schwartzenberg et Stéphane Saint-André et d' autres Radicaux, a la fois comme
modele et pour le repenser dans le contexte d’aujourd’hui. Cela servira de galop
d’essai pour d’autres propositions de loi que nous pourrions avancer.

Une PROPOSITION DE LOI sur le modéle de 2012

Article 1er

Larticle L. 1110-9 du code de la santé publique est com-
plété par un alinéa ainsi rédigé :

« Toute personne capable majeure, en phase avancée ou
terminale d’une affection grave et incurable, quelle gu’en
soit la cause, lui infligeant une souffrance physique ou psy-
chique qui ne peut étre apaisée ou qu’elle juge insupporta-
ble, peut demander a disposer, dans les conditions prévues
au présent titre, d’une assistance médicalisée permettant,
par une aide active, une mort rapide et sans douleur. »
Article 2

Apres larticle L. 1111-10 du méme code, il est inséré un
article L. 1111-10-1 ainsi rédigeé :

«Art. L. 1111-10-1. — Lorsqu’en application du dernier ali-
néa de larticle L. 1110-9, une personne demande a son
médecin traitant une assistance médicalisée pour mourir,
celui-ci saisit sans délai deux autres praticiens pour s’as-
surer de la réalité de la situation médicale dans laquelle elle
se trouve. Le patient peut également faire appel a tout autre
membre du corps médical susceptible d’apporter des in-
formations complémentaires.

« Le médecin traitant et les praticiens qu’il a saisis vérifient,
lors d’un entretien avec la personne malade, le caractere
libre, éclairé et réfléchi de la demande présentée. lIs I'infor-
ment aussi des possibilités qui lui sont offertes par les dis-
positifs de soins palliatifs adaptés a sa situation et prennent,
si la personne le désire, les mesures nécessaires pour
gu’elle puisse effectivement en bénéficier.

« Dans un délai maximum de quatre jours suivant cet en-
tretien, les médecins lui remettent, en présence de sa ou
de ses personne(s) de confiance, un rapport comportant
leurs conclusions sur son état de santé. Si ces conclusions
attestent, au regard des données acquises de la science,
que la personne malade est incurable, que sa souffrance
physique ou psychique ne peut étre apaisée ou qu’elle la
juge insupportable, que sa demande est libre, éclairée et

réfléchie et s’ils constatent alors qu’elle persévere, en pré-
sence de sa ou de ses personne(s) de confiance, dans sa
demande, I'assistance médicalisée pour mourir doit lui étre
apportée.

« La personne malade peut a tout moment révoquer sa de-
mande.

« |acte d’assistance médicalisée intervient en présence et
sous le contrdle du médecin traitant qui a recu la demande
et a accepté d’accompagner la personne malade dans sa
démarche ou du médecin vers lequel elle a été orientée. |l
ne peut intervenir avant I'expiration d’un délai de deux jours
a compter de la date de confirmation de sa demande.

« Toutefois, sila personne malade le demande, et avec I'ac-
cord du médecin qui apportera I'assistance, ce délai peut
étre abrégé. La personne peut a tout moment révoquer sa
demande.

« Les conclusions médicales et la confirmation des de-
mandes sont versées au dossier médical de la personne.
Dans un délai de quatre jours ouvrables a compter du
déces, le médecin qui a apporté 'assistance adresse a la
commission nationale de contréle prévue a l'article L. 1111-
13-2 un rapport exposant les conditions du décés. A ce
rapport sont annexés les documents qui ont été versés au
dossier médical en application du présent article. »

Article 3

Larticle L. 1111-11 du méme code est ainsi rédigé :

« Art. L. 1111-11. — Toute personne capable majeure peut
rédiger des directives anticipées relatives a la fin de sa vie
pour le cas ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa
volonté. Ces directives anticipées sont modifiables ou ré-
vocables a tout moment.

« A condition qu’elles aient été établies moins de trois ans
avant I'état d’inconscience de la personne, le médecin doit
en tenir compte pour toute décision la concernant.

« Dans ces directives, la personne indique ses souhaits en
matiere de limitation ou d’arrét des traitements et, le cas
échéant, les circonstances dans lesquelles elle désire bé-
néficier d’une assistance médicalisée pour mourir telle que
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régie par I'article L. 1111-10-1. Elle désigne dans ce docu-
ment la ou les personnes de confiance chargées de la re-
présenter le moment venu. Les directives anticipées sont
inscrites sur un registre national automatisé tenu par la
Commission nationale de contrble des pratiques relatives
au droit de finir sa vie dans la dignité mentionnée a I'article
L. 1111-13-2. Toutefois, cet enregistrement ne constitue
pas une condition de validité du document.

« Les modalités de gestion du registre et la procédure de
communication des directives anticipées au médecin trai-
tant qui en fait la demande sont définies par décret en
Conseil d’Etat. »

Article 4

La section 2 du chapitre ler du titre ler du livre ler de la pre-
miere partie du méme code est complétée par un article
L. 1111-13-1 ainsi rédigé :

« Art. L. 1111-13-1. — Lorsqu’une personne, en phase
avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, se
trouve de maniere définitive dans I'incapacité d’exprimer
une demande libre et éclairée, elle peut bénéficier d’une as-
sistance médicalisée pour mourir a la condition que celle-
ci figure expressément dans ses directives anticipées
établies dans les conditions mentionnées a l'article L. 1111-
11.

« Sa ou ses personnes de confiance en font alors la de-
mande a son médecin traitant qui la transmet a deux autres
praticiens au moins. Apres avoir consulté I'équipe médicale,
les personnes qui assistent au quotidien la personne ma-
lade et tout autre membre du corps soignant susceptible
de les éclairer, les médecins établissent, dans un délai de
huit jours au plus, un rapport déterminant si elle remplit les
conditions pour bénéficier d’une assistance médicalisée
pour mourir.

« Lorsque le rapport conclut a la possibilité de cette assis-
tance, la ou les personnes de confiance doivent confirmer
le caractére libre, éclairé et réfléchi de la demande anticipée
de la personne malade en présence de deux témoins
n’ayant aucun intérét matériel ou moral a son déces. 'as-
sistance médicalisée est alors apportée apres I'expiration
d’un délai d’au moins deux jours a compter de la date de
confirmation de la demande.

« Le rapport des médecins est versé au dossier médical de
I'intéressé. Dans un délai de quatre jours ouvrables a comp-
ter du déces, le médecin qui a apporté son concours a I'as-
sistance médicalisée adresse a la Commission nationale de
contrdle mentionnée a I'article L. 1111-13-2 un rapport ex-
posant les conditions dans lesquelles celui-ci est intervenu.
A ce rapport sont annexés les documents qui ont été ver-
sés au dossier médical en application du présent article,
ainsi que les directives anticipées. »

Article 5
La méme section 2 est complétée par deux articles
L. 1111-13-2 et L. 1111-13-3 ainsi rédigés :
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« Art. L. 1111-13-2. — Il est institué auprés du garde des
sceaux, ministre de la justice, et du ministre chargé de la
santé, une Commission nationale de contréle des pratiques
relatives au droit de mourir dans la dignité. Celle-ci est char-
gée de vérifier, chaque fois qu’elle est rendue destinataire
d’un rapport d’assistance médicalisée pour mourir, si les
exigences légales ont été respectées. Si ces exigences ont
été respectées, les articles 221-3, 221-4, 3° et 221-5 du
code pénal ne peuvent étre appliqués aux auteurs d’une
assistance médicalisée.

« Lorsqu’elle estime que ces exigences n’'ont pas été res-
pectées ou en cas de doute, la Commission susvisée peut
saisir du dossier le procureur de la République. Les regles
relatives a la composition ainsi qu’a I'organisation et au
fonctionnement de cette Commission sont définies par dé-
cret en Conseil d’Etat.

« Art. L. 1111-13-3. — Est réputée décédée de mort natu-
relle en ce qui concerne les contrats ou elle était partie la
personne dont la mort résulte d’une assistance médicalisée
pour mourir mise en ceuvre selon les conditions et procé-
dures prescrites aux articles L. 1111-10 et L. 1111-11.
Toute clause contraire est réputée non écrite. »

Article 6

Le dernier alinéa de larticle L. 1110-5 du méme code est
complété par une phrase ainsi rédigée :

« Les professionnels de santé ne sont pas tenus d’apporter
leur concours a la mise en ceuvre d’une assistance médi-
calisée pour mourir. Le refus du médecin ou de tout mem-
bre de I'équipe soignante de participer a une procédure
d’assistance médicalisée est notifié au demandeur. Dans
ce cas, le médecin est tenu de I'orienter immédiatement
vers un autre praticien susceptible de déférer a sa de-
mande. »

Article 7

Les charges éventuelles qui résulteraient pour I'Etat de I'ap-
plication de la présente loi sont compensées a due concur-
rence par la création d’une taxe additionnelle aux droits visés
par les articles 575 et 575 A du code général des imp6ts.

Au travail les radicaux nous attendons vos réactions
quelqu’elles soient. Nous sommes une force de progrés
et humaniste faisons le savoir concrétement. Vous pou-
vez envoyer vos contributions a I’adresse du journal

(L’adresse en Une).
RLES




Annexes :
Les soins palliatifs, comment les décrire ?

La SFAP (Societe Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs) avance cette dé-

finition :

Les soins palliatifs sont des soins actifs delivres dans une approche globale de la per-
sonne atteinte d'une maladie grave, evolutive ou terminale. L'objectif des soins palliatifs est
de soulager les douleurs physiques et les autres symptomes, mais aussi de prendre en
compte la souffrance psychique, sociale et spirituelle.

Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au
malade en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution.

Notions liées aux soins palliatifs

- Lapproche palliative des soins
Cela designe une approche genérale de I'accompagnement.
Elle est indiquee pour toute personne et toute famille venant
d’étre atteinte, ou risquant d’étre atteinte, par une maladie en-
gageant le pronostic vital.

- Le soin palliatif
Les soins palliatifs sont indiques, a tout moment, pour toute
personne touchee par une maladie engageant le pronostic vital
ayant des besoins pour soulager des douleurs physique ou
psychique.
Il ne faut pas utiliser le terme de soins palliatifs pour designer
un patient ou une catégorie de patients. Une personne peut
presenter des besoins en soins palliatifs ou peut recevoir des
soins d’approche palliative.

- L’'Hospice
Ce terme définit les centres ou I'on prodigue des soins palliatifs
et se caracterisent de plusieurs manieres : I’lhospice peut étre
un centre physique, dit « résidentiel », I'hospice « externe » est
I'action d’offrir des soins par le biais de consultations externes
et de visites au domicile du patient et il existe également I'hos-
pice virtuel, offrant au public des ressources en ligne sur les
soins palliatifs, la planification preéalable des soins et d’autres
questions concernant les derniers moments de la vie.

- Les soins de fin de vie
Contrairement a I'approche palliative (avant) et le soin palliatif
(pendant), les soins de fin de vie sont prodigues aux personnes
dont I'état de sante se deteriore et qui vont mourir dans un
avenir proche. La preparation a la mort, la garantit des derniers
moments dans le confort, etc.

Aspects scientifiques des soins palliatifs

Les soins palliatifs ont toujours €t€ au coeur des questions
scientifiques. Plusieurs sujets rentrent en compte lorsque
I'on parle de soins palliatifs :

- Gestion des symptdmes
Les professionnels des soins palliatifs utilisent des approches
basées sur des preuves scientifiques pour soulager efficace-

ment les symptdmes tels que la douleur, la nausee, la fatigue,
la dyspnee, etc. Des protocoles de gestion de la douleur et
d'autres symptdmes sont mis en place pour amegliorer le
confort du patient et les avancees en la matiere sont opti-
mistes.

- Recherche clinique
Les chercheurs en soins palliatifs menent des €tudes cliniques
pour evaluer I'efficacite des interventions palliatives, que ce
soit dans le domaine de la gestion des symptdmes, des thera-
pies complémentaires ou de I'amélioration de la qualite de vie
des patients et de leurs proches.

- Communication et €thique
La communication efficace entre les professionnels de la
sant€, les patients et leurs proches est une composante es-
sentielle des soins palliatifs. La recherche scientifique examine
les meilleures pratiques en matiere de communication delicate
et empathique, ainsi que les questions ethiques liees aux deci-
sions en fin de vie.

- Evaluation des besoins
Les equipes de soins palliatifs eévaluent en permanence les be-
s0ins physiques, psychosociaux et spirituels des patients. Des
outils scientifiques sont utilises pour évaluer la qualite de vie,
I'impact des symptdmes et les préeferences des patients en
matiere de soins.

- Formation des professionnels
Aspect délicat, la formation des professionnels de la sante
dans le domaine des soins palliatifs est basee sur des preuves
scientifiques. Les programmes de formation medicale et conti-
nue intégrent des connaissances actualisees sur les ap-
proches palliatives et sur la communication sensible avec les
patients en fin de vie.

- Therapies complémentaires et alternatives
Certaines therapies complémentaires, telles que I'acupunc-
ture, la massothéerapie, ou la relaxation, sont etudiees scienti-
figuement pour valuer leur efficacite dans le soulagement des
symptdmes et I'amélioration du bien-€tre des patients en soins
palliatifs.
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Les soins palliatifs ; de P’aspect Iégal en France
Rappel pour mémoire :
Avec un sujet aussi lourd que les soins palliatifs dans
le milieu médical, la I€gislation francaise se doit d’étre struc-
turé. Plusieurs lois et cadres légaux existent :

- Loi Leonetti (2005)
La loi Leonetti relative aux droits des malades et a la fin de vie,
adoptee en 2005, etablit les principes entourant la fin de vie
en France. Elle reconnait le droit & un acces aux soins palliatifs
et souligne I'importance du soulagement de la douleur et de
la prise en compte de la volonte du patient.

- Loi Claeys-Leonetti (2016)

Cette loi, adoptee en 2016, compléte la loi Leonetti en intro-
duisant de nouveaux droits pour les patients en fin de vie. Elle
etablit le droit a la sedation profonde et continue jusqu'au
deces pour les patients dont le pronostic vital est engage a
court terme et qui souffrent de douleurs réfractaires. La loi vise
a renforcer le respect de la volonte des patients en fin de vie
et a garantir une fin de vie digne et apaisee.

- Loi de sant€ publique (2019)
La loi de sant€ publique adoptee en 2019 preévoit des mesures
pour renforcer I'acces aux soins palliatifs, ameéliorer la forma-
tion des professionnels de la sante dans ce domaine et favo-
riser le developpement des equipes mobiles de soins palliatifs
pour intervenir a domicile.

- Les directives anticipees
En France, les directives anticipées permettent a toute per-
sonne majeure de rediger des instructions sur sa fin de vie, no-
tamment les traitements qu'elle souhaite ou ne souhaite pas
recevoir. Ces directives doivent étre respectéees par les profes-
sionnels de la sant€, sauf en cas d'urgence vitale ou de traite-
ment inapproprie.

- Désignation d’une personne de confiance
Les patients ont le droit de designer une personne de
confiance chargee de les représenter et de les aider dans leurs
demarches de sante, y compris en fin de vie. Cette personne
est consultee si le patient n'est pas en mesure de s'exprimer
lui- méme.

- Code de la Sante Publique (CSP)
Le Code de la Sante Publique en France contient des dispo-
sitions réglementant divers aspects des soins de sante, y com-
pris les soins palliatifs. Il enonce les droits des patients, les
devoirs des professionnels de la santé€, et les regles entourant
la prise en charge medicale, la confidentialit€ des informations
medicales, et d'autres aspects de la pratique medicale.
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Chiffres clés relatifs aux soins palliatifs

Sur la démographie et la mortalité en France
Enquéte INSEE en 2019-2022

- Au 1er janvier 2022, la France comptait pres de 68 mil-
lions d’habitants.

- Les personnes dgees de 75 ans et plus representent
pres de 10% de la population francaise.

- Les personnes dgees de 90 ans et plus représentent
1,4% de la population francaise.

- En 2019, on a recense plus de 613 200 deces, soit un taux
brut de mortalite de pres de 9,1 pour 1 000 habitants

- 70% des personnes decedees avaient 75 ans et plus,
30% des personnes decedees avaient 90 ans et plus.

- Le nombre de deces augmente : 14% de deces en plus
en 30 ans.

Sur les causes & pathologies de maladies en
France Enquéte de la CNAM en 2020

- Sur 1000 personnes, 79 personnes ont &te soignees
pour une maladie cardiovasculaire (2 deces)

- Sur 1000 personnes, 51 personnes ont €te soignees
pour un cancer (3 deces)

- Sur 1000 personnes, 25 personnes ont &t€ soignees
pour une maladie neurode€generative

- 28% des deces a cause du cancer en France (168 000
personnes)

- 24% des deces a cause d’une maladie cardiovasculaire
(140 000 personnes)

Sur les soins palliatifs en France
Enquéte menée par ATIH & PMSI en 2019

- 53% des deces se sont produits en milieu hospitalier (-
5% depuis 10 ans)

- Parmi eux, 40 % ont regu un « codage » soins palliatifs
au cours de 'annee precedant leur deces

- 28% des patients decedes en milieu hospitalier sont decedes
dans USP (un centre de soins palliatifs) ou un LISP.

- 43 000 sejours en USP, 138 000 sejours en LISP en 2019.

Sur les ressources et hébergements des soins palliatifs
Enquéte menée par la SFAP en 2019

- 152 Unites de soins palliatifs

- 426 Equipes mobiles de soins palliatifs

- 2 Equipes mobiles de soins palliatifs pediatriques

- 17 Equipes ressources regionales pediatriques

- 107 Réseaux de soins palliatifs

- 352 associations de benevoles locales & nationales

- 5 057 LISP repartis dans 835 etablissements (Lits Identifies
Soins Palliatifs)




Historique sur la question de la fin de vie en France
D’apres I'Atlas « Parlons fin de vie » datee de 2023

1980 : creation de '’ADMD (Association pour le droit de
mourrir dans la dignite)

1983 : Creation de la Federation JALMALY (Jusqu’A La Mort,
Accompagner La Vie) 1984 : Creation de I'ASP Fondatrice
1986 : « Circulaire Laroque » relative a I'organisation des soins
et d 'accompagnement des malades en phase terminale
1987 : Creation de la premiere USP a I'Hdpital de la Cite Uni-
versitaire, Paris

1989 : Creation de la premiere EMSP a I'Hdtel Dieu AP-HP,
Paris

1990 : Création de la SFAP

1999 : L oi visant & garantir I'acces aux soins palliatifs
Janvier 2000 : Avis du CCNE (5) n° 63: Fin de vie, arrét de
vie, euthanasie Septembre 2000 : Avis du CCNE n° 65 :
Reflexion €thique autour de la réanimation néonatale

2001 : 1er plan national

Mars 2002 : Loi Kouchner relative aux droits des malades et
a la qualite du systéeme de santé

Novembre 2002 : Affaire Vincent Humbert

2003 : Creation du Centre national de ressources soin palliatif
2005 : 2eme plan national

Avril 2005 : Loi Leonetti

2008 : Rapport du Laboratoire ATEMIS Etat des lieux du dis-
positif de soins palliatifs au niveau national

Fevrier 2008 : Affaire Chantal Sebire

Mars 2008 : Circulaire relative a I'organisation des soins palliatifs
Février 2010 : Creation de I'Observatoire national de la fin de vie
Aout 2011 : Affaire Nicolas Bonnemaison

2012 : Rapport Sicard : Commission de reflexion sur la fin
de vie en France

Juillet 2012, une proposition de loi relative a I' assistance
meédicalisée pour mourir. Proposition de loi des radicaux
de gauche

2013 : Affaire Vincent Lambert

Décembre 2013 : Conference des citoyens sur la fin de vie
Janvier 2016 : Creation du Centre national des soins palliatifs
et de la fin de vie Fevrier 2016 : Loi Cleys Leonetti

2017 : Creation de France Assos Santé

Juin 2017 : Affaire Anne Bert

2018 : Creation de la Plateforme nationale pour la recherche
sur la fin de vie

Février 2018 : Recommandation HAS : Comment mettre en
ceuvre une sedation profonde et continue maintenue jusgu’au
deces ?

Juillet 2019 : Deces de Vincent Lambert

Janvier 2020 : Recommandation HAS : Antalgie des douleurs
rebelles et pratiques se€datives chez 'adulte prise en charge
medicamenteuse en situations palliatives jusqu’en fin de vie

Notion autour de la fin de vie

La fin de vie est a differencier des soins palliatifs.
La fin de vie designe les derniers moments de vie
d’une personne arrivant en phase avancee ou
terminale d'une affection/ maladie grave et incurable.

Pour le corps medical, a ce stade, I’'objectif n'est
pas de guerir mais plutdt de preserver jusqu’a la fin la
qualite de vie des personnes et de leur entourage face
aux symptdmes et aux consequences d’une maladie
evolutive, avancee et a l'issue irremediable.

Autour du sujet de la fin de vie, plusieurs notions sont
a définir, en particulier les actions que I’'on peut mettre
en place pour accompagner un patient en fin de vie :

- La sédation palliative
La sedation palliative consiste a administrer des medi-
caments pour induire un etat de sommeil profond chez
un patient en fin de vie, lorsque les symptdmes, tels
que la douleur ou I'angoisse, sont difficiles a contrdler
autrement.

- Le maintien des traitements
Il s'agit de la decision de continuer les traitements
medicaux, méme en fin de vie, dans |'espoir de pro-
longer la vie du patient ou de lui offrir un confort sup-
plémentaire. Cette decision peut 6tre prise en
concertation avec le patient et sa famille.

- La limitation ou I’arrét des traitements
La limitation ou l'arrét des traitements medicaux
consiste a suspendre ou a ne pas entreprendre des
mesures medicales considerées comme futiles ou dis-
proportionnees, en tenant compte des souhaits du pa-
tient et de I'évaluation des benéfices et des charges
de ces traitements.

- Peuthanasie
L'euthanasie est I'acte delibere de mettre fin a la vie
d'une personne souffrant d'une maladie incurable ou
en phase terminale, a sa demande expresse et dans
le but de soulager la souffrance. L'euthanasie est
lEgale dans certains pays et Etats sous certaines
conditions strictes.

- Le suicide assiste
Le suicide assist€ se refere a la fourniture de moyens
ou d'informations permettant a une personne de met-
tre fin @ sa propre vie, souvent par |'administration
d'une substance letale, sous la supervision d'un pro-
fessionnel de la sante. C'est lIégal dans certains en-
droits sous des conditions specifiques.
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Euthanasie & suicide assisteé :
les arguments pour et contre

Voici une liste non exhaustive des raisons pour et contre de plusieurs acteurs
autour du sujet de l'euthanasie et du suicide assiste :

- Arguments POUR :

Le droit a I'autodétermination :
Les partisans de I'euthanasie ou du suicide as-
sisté estiment qu'une personne a le droit de
décider du moment et de la maniéere de sa pro-
pre mort. Le respect de I'autonomie et de la li-
berté individuelle est un argument central.

Le droit a une fin de vie digne :
L’euthanasie ou le suicide assisté peuvent offrir
a ceux qui sont en phase terminale et souffrent
de douleurs insupportables une fin de vie plus
paisible et digne, en évitant une agonie pro-
longée et des souffrances inutiles.

L'allegement des souffrances :

L’euthanasie et le suicide assisté peuvent étre
considérés comme une option humanitaire pour
soulager les souffrances physiques et psycho-
logiques des patients en fin de vie, en leur per-
mettant de mourir rapidement et sans douleur.

La liberation des ressources medicales :
En autorisant 'euthanasie ou le suicide assisté
dans certains cas, les ressources médicales
peuvent étre réaffectées vers d'autres patients
qui pourraient bénéficier de soins intensifs,
plutét que d'étre utilisées pour prolonger la vie
de maniére artificielle.

Dossier Annexes
Recherches par Christiane Migot et Romain Cuissinat
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- Arguments CONTRE :

Le principe de I'importance de la vie :
Les opposants a I'euthanasie et du suicide as-
sisté considerent que la vie humaine a une
valeur intrinséque et que mettre intentionnel-
lement fin a la vie d'une personne est morale-
ment et éthiquement inacceptable.

Le risque de mauvaises decisions :
Certains craignent que la |égalisation de I'eu-
thanasie ou du suicide assisté puisse entrdiner
des abus, des pressions sociales ou familiales
sur les patients vulnérables, les conduisant a
choisir la mort méme s'ils ne le souhaitent pas
réellement.

La possibilite d'amelioration des soins palliatifs :
Les défenseurs des soins palliatifs estiment
que les ressources devraient étre investies
dans l'amélioration des soins palliatifs, afin que
chaque personne puisse bénéficier de soins de
qualité en fin de vie, sans avoir recours a
l'irréparable.

La déshumanisation de la sociéete :
Certains craignent que l'autorisation de I'eutha-
nasie ou du suicide assisté puisse entrdiner
une perte de compassion et de solidarité dans
la société, en banalisant la mort et en réduisant
I'importance de la vie humaine.

Laspect medical et moral :

Pour certains professionnels de la santé, I'eu-
thanasie va a l'encontre du serment d'Hippo-
crate, qui dicte de ne pas nuire au patient. Du
point de vue moral, certains estiment qu'il est
incorrect de tuer intentionnellement méme dans
le cadre d'une demande du patient.




La situation des pays avanceées sur la fin de vie

Liste des pays ou I'’euthanasie et suicide assisté sont possibles :
- Pays-Bas : L'euthanasie et le suicide assiste sont légaux aux Pays-Bas depuis 2002. La loi stipule des criteres
stricts, notamment une demande volontaire et refléchie du patient, une maladie incurable et la souffrance insupportable.
- Belgique : La Belgique a legalis€ I'euthanasie en 2002, suivi par le suicide assiste en 2014. Les lois belges stablissent
les mémes conditions qu’au Pays- Bas, y compris le consentement du patient et la présence de souffrances inapai-
sables.
- Luxembourg : Le Luxembourg a légalise I'euthanasie en 2009. La loi luxembourgeoise prevoit des garanties similaires
a celles des Pays-Bas et de la Belgique.
- Canada : Le Canada a I€galise I'euthanasie en 2016. La lggislation canadienne etablit des conditions en rapport
avec la maladie. Toutes les maladies ne sont pas « acceptes » pour avoir recours a I’euthanasie.
- Colombie : La Colombie a Iggalise I'euthanasie en 1997, la rendant légale pour les patients en phase terminale. En
2015, la Cour constitutionnelle de Colombie a etabli des lignes directrices pour la reglementation du suicide assiste.
- Suisse : En Suisse, I'euthanasie n'est pas illégale, mais il n'y a pas de loi specifique la réglementant. Le suicide
assiste est legal en Suisse, et des organisations telles que Dignitas fournissent une assistance au suicide.
- Certains etats aux Etats-Unis : Plusieurs Etats americains ont légalise I'euthanasie medicale ou le suicide assisté,
notamment I'Oregon, Washington, Vermont, Californie, Colorado, Washington, D.C., et Hawali. Les lois varient d'un
Etat a 'autre.

Plan National 5 2021-2024

Plan National sur ’'accompagnement des patients en fin de vie et le développement des soins palliatifs.

’etat a mis en place un plan national visant a ameliorer les conditions de 'accompagnement des patients en fin de
vie et le développement des soins palliatifs.

Partant du constat demographique (nombre de deces en croissance, des maladies chroniques et morbides plus
precoces, etc.), I'etat a souhaite developper ce plan pour que la France puisse s’améliorer sur ce sujet important.
Ce plan s’articule en 3 axes :

- Favoriser I'appropriation des droits en faveur des patients malades et des personnes en fin de vie. En realisant
des campagnes nationales d’information, en renouvelant et mieux faire connaitre le centre de ressources en soins palliatifs,
en developpant des dispositifs et des outils au service des patients, en accompagnant les aidants et en confortant I'in-
tervention des benévoles.

- Conforter I'expertise en soins palliatifs en developpant la formation et en soutenant la recherche. En structurant
la filiere universitaire medicale et en formant les futurs enseignants, en deéveloppant une formation initiale en soins palliatifs,
en proposant des formations specialisées en soins palliatifs, en accompagnant les professionnels souhaitant s’engager
dans une reconversion, en se mobilisant sur une recherche plus avancee.

- Définir des parcours de soins gradues et de proximite en developpant I'offre de soins palliatifs, en renforcant la
coordination avec la medecine de ville et en garantissant I'acces a I'expertise. En renforcant I'offre hospitaliere en soins palliatifs,
en structurant au niveau régional la coordination de I'acces au soin, en renforcant a I'eéchelle locale les équipes expertes dans
le domaine, en donnant de nouvelles marges de manceuvre aux acteurs et en repondant aux besoins specifiques des
populations.

Les financements ou sont-ils ? (LRDG)

Lien du rapport complet :https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan-fin-de-vie-
2022.pdf?TSPD_101_R0=087dc22938ab20000b35439cec3dd2f24580815a69c660662ffa556b6fbabh58d8e3cche2f165e04084c8f69
a1143000473d166c9fh92e849d9ed7eff40d83468d1f765611d3f0232a6e623deff116755da7e351960d583be362b7544a8215a2b
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Commentaires et débats

Retrouver Iarticle du Monde intitulé «FIN de VIE» de
Béatrice Jéerome et Mattea Battaglia du 17 Novembre 2023

https://www.lemonde.fr/societe/article/2023/11/14/euthana-

sie-face-au-geste-letal-paroles-de-mede-
cins 6199974 3224.html?random=824172652

A voir : Dans un documentaire diffusé mardi 26 septembre
sur France 5, Marina Carrere d'Encausse se questionne
sur la fin de vie a travers l'histoire d'Antoine, son compa-
gnon. Atteint de la maladie de Charcot, il aimerait avoir le
droit de mourir. A retrouver en Replay sur France. TV

"C'est d'abord une réflexion personnelle, que j'ai depuis
longtemps sur des choix sur que je trouve absolument es-
sentiels et avec une loi francaise qui ne me parait pas suf-
fisante", explique Marina Carreére d'Encausse, journaliste
et médecin, autrice du documentaire "Fin de vie : pour que
tu aies le choix", diffusé mardi soir sur France 5. "Et puis
un jour, Antoine a poussé la porte de mon bureau, il ve-
nait d'apprendre qu'il avait une maladie de Charcot, il est
médecin et avait arrété de travailler tout de suite, il est
venu nous proposer de faire un documentaire consacré a
sa maladie, pour qu'elle éclaire une évolution de la loi."

Vos contributions sont a nous adresser a :

LRDG Délégués programme
Chez Jean-Pierre Bernard
5, Route de la Croix de Lasné 564560 Saint- Armel
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