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Introduction

Le débat sur l'autorisation d’euthanasie ou de
suicide médicalement assisté a été relancé
par une proposition de loi de janvier 2021 « vi-
sant a affirmer le libre choix de la fin de vie et
a assurer un acces universel aux soins pallia-
tifs' en France » ayant pour but de modifier la
loi précédente, dite « loi Claeys-Léonetti », en
« créant de nouveaux droits en faveur des ma-
lades et des personnes en fin de vie ». LEREN
a souhaité organiser des ateliers ouverts a
tous afin de susciter une réflexion citoyenne
autour de ce sujet sur le territoire normand
et d'en présenter une synthése restituant ces
débats.

L'Espace de Réflexion Ethique de Normandie (EREN), re-
présenté a Caen par son directeur, le Professeur Grégoire
Moutel, Monsieur Guillaume Grandazzi, Madame Maud
Charvin, Madame Myléne Gouriot et Madame Stéphanie
Duclos Pégeault et a Rouen par Madame Léa Castanon,

Madame Nadia Cherchem, et Madame Anais Leroux, s'est
saisi du sujet de l'euthanasie et du Suicide Médicalement
Assisté (SMA) pour réfléchir sur les effets de la loi en vigueur
et I'dventualité d'une loi qui donnerait le droit a I'euthanasie
et/ou au SMA.

Les Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (ERER) ayant
pour mission d'étre observatoires dans les territoires afin de
nourrir les réflexions sur le plan national et collectif, ce travail
sera transmis entre autres, au Comité Consultatif National
d'Ethique (CCNE), dans un esprit qui vise a intégrer les re-
montées du terrain dans le débat national. Cette dynamique
s'inscrit dans la perspective d'un débat continu et régulier
avec les citoyens.

EREN
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Approche méthodologique

Le Conseil Consultatif National
d’Ethique s’est interrogé sur le vécu de
la fin de vie lors de sa consultation sur
la bioéthique en 2018. Il a constaté des
changements sociétaux, comme le be-
soin accru de maitriser sa vie et sa fin
de vie et le sentiment d’indignité pro-
duit par I'évolution des normes sociales
(personnes agées en perte d'autonomie
par exemple).

Les progres de la médecine produisent
des situations paradigmatiques nou-
velles autour de la fin de vie, des situa-
tions exceptionnelles qui questionnent
le sens de la vie et qui impliquent de
faire avancer la réflexion éthique. De
ce point de vue, la transgression des
regles peut parfois revétir une certaine
légitimité pour une décision éthique.
En effet, la loi, par son caractéere géné-
ral ne répond pas toujours de maniére
adéquate aux situations singulieres de
fin de vie qui appellent une personnali-
sation et une attention toutes particu-
lieres.

e CCNE a constaté « qu'en France on meurt mal et

gu'il était nécessaire de progresser pour que l'offre de

soins palliatifs et d'accompagnement de la fin de vie
soit optimisée sur I'ensemble du territoire »2 et a lancé une
nouvelle dynamique visant a « recueillir toutes les opinions
dans un souci d'objectivité et de respect d'une instruction
de qualité ».

Dans la continuité de ses précédents travaux sur « Enjeux
éthiques de la fin de vie et du mourir a domicile »® et « Les
directives anticipées : opportunité ou injonction ? »* 'EREN
a souhaité s'inscrire dans cette démarche. Pour amorcer les
débats de sa consultation citoyenne, 'EREN a volontaire-
ment utilisé les termes « euthanasie » et « suicide médicale-
ment assisté ». Lespace éthique a ainsi pu recueillir 'opinion
des participants sur la situation actuelle de la fin de vie et
les possibilités données par la loi en vigueur, mais aussi leur
positionnement par rapport a la proposition de loi déposée
en 2021 visant a affirmer le libre choix de la fin de vie et a
assurer un acces universel aux soins palliatifs en France qui
intégre et fixe les modalités d'une aide active a mouirir.

Une web-conférence en partenariat avec la Mutualité
Francaise a été organisée avant le début des ateliers ci-
toyens, dans le but de permettre a tous de disposer du
socle de connaissances de base et de connaitre les prin-
cipaux enjeux liés au sujet. Monsieur Jean-Louis Touraine
(Député La République en Marche du Rhéne et président
du groupe d'études « fin de vie ») et Monsieur Jean-Marc La
Piana (Médecin et directeur de la « Maison » a Gardanne,
centre de soins palliatifs) ont présenté leurs points de vue
respectifs et débattu autour de la question : faut-il Iégaliser
l'euthanasie ?°
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Les débats qui ont suivi cette web-conférence se sont dé-
roulés en 4 ateliers entre septembre 2021 et janvier 2022. lIs
ont réuni 15 a 20 participants sur les sites de Dieppe, Rouen
et Caen. Les trois sites étaient réunis en visioconférence en-
registrées avec l'accord préalable des participants.

Le groupe total d'une soixantaine de personnes était com-
posé de deux tiers de femmes et d'un tiers d'hommes, d'un
age moyen de 57 ans et d'environ 50% de soignants ou pro-
fessionnels de santé et 50% de bénévoles, représentants
des usagers, associatifs ou citoyens.

Les extraits des échanges lors des ateliers seront cités en
italique et en orange dans le corps du document.

Plusieurs experts ou grands témoins sont intervenus,
Monsieur Gilles Raoul-Cormeil (professeur de droit pri-
vé et membre de I'EREN), Monsieur Régis Aubry (Comité
Consultatif National d’Ethique), Madame Annick Batteur
(professeur de droit privé et membre de I'EREN), Monsieur
Francois Damas (Retraité, professeur de clinique au CHU
de Liege (Belgique), auteur de « La mort choisie »° ancien
chef du service des soins intensifs, ancien président du co-
mité d'éthique du centre hospitalier Citadelle a Liege et ex-
membre de la Commission Euthanasie belge).

Cette audition a permis d'alimenter le débat autour de la
situation dans d'autres pays ou la loi permet l'euthanasie
et le suicide médicalement assisté sans faire de distinction.

L'EREN a souhaité présenter cette synthése de tous les ate-
liers lors d'une soirée de restitution et d'échanges organisée
au Havre le lundi 21 mars 2022.

Ce document replace la question de I'euthanasie et du SMA
dans son contexte |égislatif et éthique, en souléve les prin-
cipaux enjeux, retrace les débats qui ont eu lieu sur la loi
actuelle et ses perspectives d'une part, puis sur I'hypothése
d'une nouvelle loi et les modalités pratiques de sa mise en
ceuvre d'autre part.
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l. La question de la fin de vie, un sujet en
évolution et aux multipies enjeux

A. Cadre législatif

our comprendre la situation actuelle et les débats en

cours sur l'euthanasie nous pouvons éclairer I'évolu-

tion du regard de la société sur la fin de vie et sur la
mort, par I'évolution du droit qui en donne une tendance’. Ce
cadre a été abordé de maniere transversale lors des ateliers
citoyens.

La circulaire du 26 aout 1986

La circulaire « Laroque », relative a l'organisation des soins
et a l'accompagnement des malades en phase terminale dé-
finit pour la premiere fois en France les soins palliatifs, qu'il
nomme « soins d'accompagnement », comme « visant a
répondre aux besoins spécifiques des personnes parvenues
au terme de leur existence ».

La loi du 9 juin 1999

Cette loi vise a garantir le droit a I'acces aux soins palliatifs
elle ouvre le droit a des soins palliatifs et a un accompagne-
ment a « toute personne malade dont I'état le requiert ».
Larticle 1 définit les soins palliatifs comme des « soins actifs
et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile, [qui] visent a soulager la douleur,
apaiser la souffrance physique, a sauvegarder la dignité de
la personne malade et a soutenir son entourage ».

La loi du 4 mars 2002, dite « loi
Kouchner »

Cette loi porte sur les droits des malades : place la personne
au centre du processus de décision la concernant. Ce texte
pose que « toute personne prend, avec le professionnel de

santé et compte tenu des informations et des préconisations
gu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé » (art. 11)
et précise qu'« aucun acte médical ni aucun traitement ne
peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé de
la personne ». Le médecin a par ailleurs l'obligation d'infor-
mer la personne sur son état de santé, les traitements et
leurs conséquences possibles. Cette loi instaure également
la possibilité de désigner une « personne de confiance »,
qui doit étre consultée dans le cas ou le patient ne peut pas
s'exprimer,

La loi du 22 avril 2005 dite « loi Léonetti »

Cette loi est relative aux droits des malades et a la fin de vie,
réaffirme le droit de toute personne « de refuser ou de ne pas
recevoir un traitement ». Elle reconnait la possibilité pour le
médecin d'appliquer un traitement pouvant avoir pour effet
secondaire d'abréger la vie, s'il « constate qu'il ne peut sou-
lager la souffrance d'une personne, en phase avancée ou
terminale d'une affection grave et incurable », a condition
d'en informer le malade, la personne de confiance, la famille
ou a défaut un des proches (art. 2). Elle ouvre le droit pour
cette personne de demander la limitation ou I'arrét de son
traitement, et fera obligation au médecin de respecter sa
volonté « apres l'avoir informée des conséquences de son
choix » (art. 6). Elle indique que toute personne majeure peut
« rédiger des directives anticipées pour les cas ou elle se-
rait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté » (art. 8) qui
« indiquent les souhaits de la personne relatifs a sa fin de
vie concernant les conditions de la limitation ou l'arrét des
traitements ». Le médecin doit en tenir compte pour toute
décision « a condition qu'elles aient été établies moins de
trois ans avant I'état d'inconscience de la personne ».
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La loi du 2 février 2016 dite « loi Claeys-
Léonetti »

Cette loi crée de nouveaux droits en faveur des malades
et des personnes en fin de vie. Dans le cas ou la personne
n'est pas en état d'exprimer sa volonté, la loi fait au médecin
« obligation de s'enquérir de I'expression de la volonté ex-
primée par le patient » (art. 10) en recourant notamment aux
directives anticipées et a la personne de confiance quand
elles existent. Elle introduit le droit a la « sédation profonde
et continue »® d'un patient atteint d'une affection grave et
incurable®, lorsque « le pronostic vital est engagé a court
terme [et qu'il] présente une souffrance réfractaire aux trai-
tements », ou lorsque sa décision d'arréter un traitement «
engage son pronostic vital a court terme et est susceptible
d'entrainer une souffrance insupportable » (art. 3).

Janvier 2021 une proposition de loi pour le
« droit a une fin de vie libre et choisie »

Cette proposition a été déposée par un groupe de 24 dépu-
tés et examinée a I'Assemblée nationale. Son article premier
« définit l'aide active a mourir, l'inscrit et I'encadre au sein du
Code de la Santé Publigue ».

Cette proposition a fait polémique, en témoigne les trés
nombreux amendements qui ont été déposés, ne permettant
pas d'aller au bout de la démarche. L'lassemblée a regretté
que cette proposition ne soit pas un projet gouvernemen-
tal, appuyé par une étude d'impact et un avis du Comité
consultatif national d'éthique, et a souhaité qu'en premier
lieu I'accent soit mis sur une meilleure application de la loi
Claeys-Léonetti. Les risques de dérives éthiques™ et d'in-
compatibilité avec le serment d'Hippocrate ont été évoqués
comme des possibles obstacles a la mise en place d'une loi
sur l'euthanasie.

Le sujet fait toujours débat dans I'opinion
publique™

Plusieurs sondages et enquétes ont été réalisés en 2021
pour connaitre l'opinion des Frangais sur la loi et sur les
pratiques d'euthanasie et de SMA.

Selon une étude nationale de la Société Francgaise
d'’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) en juin
20212, le cadre législatif actuel parait satisfaisant a 64%
des répondants, 64% déclarent ne pas étre favorables a ce
qu'une loi instaure une aide active a mourir, 26% seraient
favorables sous conditions et seulement 6% se déclarent
totalement favorables.

Une étude de I'lFOP™ pour I'Association pour le Droit
de Mourir dans la Dignité (ADMD) publiée en avril 2021,
quant a elle, a relevé que 93% des Frangais souhaiteraient
que la loi autorise les médecins a mettre fin, sans souffrance,
a la vie des personnes atteintes de maladies insupportables
et incurables si elles le demandent et 89% seraient pour
I'autorisation du SMA aux personnes souffrant de maladies
insupportables et incurables.

Une étude IFOP™ pour le collectif Soulager mais pas
tuer publiée en mars 2021, demandait aux sondés de donner
leurs deux priorités sur la fin de vie. lls indiquaient en premier
lieu étre attachés a « ne pas subir de douleur » (48%), « ne
pas faire I'objet d'un acharnement thérapeutique » (46%) et
« pouvoir obtenir I'euthanasie » (24%).
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Ces enquétes nous montrent que l'utilisation des statistiques
est délicate pour rendre compte de I'opinion globale des
Frangais, chaque courant d'opinion ayant l'opportunité de
choisir les questions posées et de faire ressortir les chiffres
qui lui permette d'appuyer son point de vue (pour ou contre
l'euthanasie).

Quoi qu'il en soit la question ne laisse pas indifférent. Il y
a de fortes attentes sociales sur le sujet et on peut suppo-
ser que dans le contexte électoral de 2022, le débat sur la
possibilité ou non d'une évolution de la loi va se poursuivre
dans la sphere politique et plus globalement dans la sphére
publique.

EREN

10 H d%

B. Constats et enjeux identifiés
par les groupes lors des débats

‘évolution des débats sur la fin de vie nous rappelle

que la société est en constante transformation. Dans

le champ de la santé, plusieurs facteurs interagissent :
des structures et des acteurs. Le cadre du droit (via le code
de la santé publique notamment) et la gestion structurelle
(les lieux d'accueil, les besoins en soins et en soignants, les
financements alloués, ...) d'une part ; la patientele (leur role,
leurs pratiques et attentes vis-a-vis du soin) et les soignants
(au travers des pratiques médicales et des progres de la mé-
decine) d'autre part. Ainsi, plusieurs constats et leurs enjeux
ont été abordés durant ces ateliers citoyens.

Le droit est par nature en évolution

L'allongement de la durée de vie et les progres de la méde-
cine et de la science entrainent des situations nouvelles :
maladies chroniques, polyhandicaps, états végétatifs... Face
a ces situations qui posent question et pour lesquelles il
n'existe parfois pas de réponse adaptée aux demandes des
patients, comment faire évoluer la loi tout en restant dans
ce qui peut étre socialement acceptable ? Le droit a une
portée générale permettant un cadrage des décisions relatif
aux différentes situations. Est-il souhaitable de faire évoluer
la loi pour résoudre des situations spécifiques, particulieres
voire singuliéres telles que les demandes d'euthanasie ou
de SMA ?

Le systeme de santé et de soin va devoir
s'adapter aux évolutions démographiques

Au regard de l'allongement de la durée de vie et du vieil-
lissement de la population™, il est certain que le systeme
de santé va subir des évolutions a la fois structurelles mais
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aussi en termes de pratiques et de procédures. Loffre de
soins palliatifs, sujette a des disparités territoriales, dispose
déja d'un plan national de développement des soins palliatifs
et d'accompagnement de la fin de vie™® visant a garantir a
tous l'acces a ces soins sur I'ensemble du territoire francais
et pour tous les lieux de vie. Au vu des changements dé-
mographiques, un manque de places dans ces services est
toutefois prévisible et pourra étre en partie compensé par
des soins de fin de vie a domicile pour les personnes qui
le souhaitent a condition que les besoins - notamment en
soignants formés, en matériel, en adaptation des procédures
- soient anticipés et les moyens développés".

La position du patient évolue et il devient
de plus en plus acteur de sa propre santé

Les progres de la médecine font émerger des questions
éthiques sur la fin de vie. Pour rappel, les droits du patient
sont affirmés par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et a la qualité du systeme de santé™. Si on dé-
sire respecter le choix du patient concernant sa propre vie
et sa santé, il faut d'abord que sa volonté, sa vision et ses
préférences de fin de vie aient été recueillies. Dés lors, est-il
possible ou souhaitable d'accéder a toute demande d'aide a
mourir ? |l doit étre précisé que si le respect de la parole de
la personne dans les décisions de soin est une priorité qui
fait I'unanimité, ce n'est pas le cas a propos de la décision
de mettre fin a sa vie. Plusieurs points de vue ont en effet
été exprimés a ce sujet :

Sy

Les questions relatives a la fin de vie et
a la mort viennent modifier les pratiques
médicales habituelles

Les professionnels de santé rencontrent des situations
de fin de vie de maniere croissante et les médecins sont
particulierement confrontés a l'augmentation des revendi-
cations de leurs patients. lls doivent notamment s'adapter
pour anticiper les demandes de fin de vie (de plus en plus
souhaitées a domicile), savoir comment réagir et proposer
des soins palliatifs le cas échéant. Dans ce cadre, la pratique
de la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au dé-
cés issue de la loi Claeys-Léonetti, déja difficile a appliquer
faute de moyens sur certains territoires, I'est d'autant plus
que les professionnels de santé ne sont pas bien préparés
a ce genre de demandes. C'est particulierement le cas pour
les médecins généralistes qui, en plus d'un nombre croissant
de ces sollicitations, disposent de moins de ressources a do-
micile et en Etablissement d'Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes (EHPAD) que les médecins a I'hdpital.
En effet, le manque d'équipes mobiles de soins palliatifs et
de personnel d'HAD (Hospitalisation A Domicile) rend par-
fois la volonté des patients de mourir chez eux difficile a
mettre en ceuvre™. Cette évolution des pratiques concerne
aussi les infirmieres libérales : leur role d'accompagnement
de la fin de vie est modifié car cette prise en charge implique,
a domicile, de nouvelles modalités de travail en équipe in-
terprofessionnelle.

H 1
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C. Désaccords sur la définition des termes du débat et enjeu

de sémantique

es échanges avec le groupe ont mis en exergue que

I'un des enjeux de cette réflexion citoyenne réside dans

la définition des termes employés, qui peuvent avoir
plusieurs significations. Le débat est d'autant plus complexe
que certains mots ont une dimension trés subjective et né-
cessitent une définition préalable pour poser le cadre et per-
mettre des échanges basés sur des références communes.
Le groupe est arrivé a la conclusion qu'il en est de méme
dans I'écriture d'une loi qu'on souhaite étre appliquée effi-
cacement et qui soit un outil facilitant la pratique et la prise
de décision des soignants.

La difficulté a définir les termes participe-t-elle a complexi-
fier le débat méme au niveau national ? En tout cas cela
le rend moins évident, car lors des échanges tous les in-
tervenants ne se basent pas sur le méme référentiel, et ne
s'accordent pas nécessairement sur les définitions.

Fin de vie

Les participants au débat ont beaucoup interrogé cette ex-
pression « fin de vie », chacun ayant une vision différente
de la définition de la période en question et beaucoup ayant
des difficultés a en appréhender les contours. A partir de
quand est-on considéré en fin de vie ? Il y a une question de
temporalité, de situation de santé ? Ces questions prennent
encore plus de poids lorsque cela peut conditionner l'acces
a un droit a l'euthanasie ou au SMA. Les participants débat
ne se sont pas mis d'accord sur cette question, si ce n'est
sur le fait qu'il est trés complexe de définir précisément la
fin de vie.

Un des membres a indiqué qu'en oncologie par exemple,
on développe des outils statistiques permettant d'étre plus
précis et d'estimer la « durée » approximative de la fin de la
vie d'une personne notamment en fonction de I'avancement
de sa maladie, en rappelant qu'il n'y a aucune certitude.

Les personnes peuvent néanmoins considérer selon leurs
propres ressentis qu'elles sont dans la fin de leur vie.
Plusieurs exemples ont été donnés au cours des réflexions.

La question des personnes dgées, voire tres agées,
qui sont en demande d'euthanasie pourtant sans pathologie
grave susceptible d'entrainer la mort a breve échéance. Elles
peuvent avoir le sentiment d'avoir tout accompli, étre isolées,
avoir une perception d'inutilité sociale.

Le cas des personnes atteintes de polypathologies qui
les rendent dépendantes, sans espoir d'amélioration de leur
santé et qui peuvent avoir la sensation d'étre des « poids »
pour leurs familles et leurs proches.

La situation de personnes en souffrance existentielle
ou lasses de la vie.

Les maladies neurodégénératives, la maladie de
Charcot notamment ont aussi été évoquées a plusieurs re-
prises.
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La « fin de vie » ne peut donc pas étre définie seulement
d'un point de vue médical et diagnostic. Elle refléte une dé-
finition médicale, spirituelle mais aussi sociale et sociétale.

Pourtant, pour les participants aux débats, si une loi sur l'eu-
thanasie devait étre mise en place et votée il serait important
de définir clairement ce qui est entendu par « fin de vie » des
lors que ce terme apparait comme un critére. La complexité
de cette définition explique peut-étre le fait que la proposi-
tion de loi de 2021 n'utilise pas du tout le terme « fin de vie ».

Définir au travers d'un texte de loi la fin de vie c'est néan-
moins affirmer un souhait de société sur la définition méme
de « la vie », du « sens de la vie ». Le groupe a souvent posé
la question du sens de la vie, de la dignité en fin de vie. Il est
important de rappeler que la dignité est intrinséque a I'étre
humain mais que c'est le sentiment de dignité ou d'indignité
qui compte et qui doit primer dans sa prise en charge. Toute
personne dispose du droit a mourir dans la dignité, qui s'ins-
crit dans la loi du 9 juin 1999% visant a garantir I'accés aux
soins palliatifs notamment pour « sauvegarder la dignité de
la personne malade ». Le sentiment d'indignité est subjectif
et est aussi complexe a définir car il dépend du regard de la
personne sur elle-méme, du regard des autres, de l'interpré-
tation qu'elle en fait, de sa culture, de son statut social, etc.
Par ailleurs, estimer ce sentiment n'est pas possible lorsque
la personne en fin de vie n'a pas la capacité de s'exprimer.

Euthanasie

Lors des échanges, il a été rappelé que selon I'étymologie
du terme : l'euthanasie vient du grec « eu » : bien et « tha-
natos » : mort, signifiant donc une mort douce. Le mot eu-
thanasie renvoie historiquement aussi a la Seconde Guerre
mondiale durant laquelle le mot était utilisé pour parler
de I'élimination de populations jugées non désirables. On
trouve une connotation différente dans I'utilisation du terme
aujourd'hui qui est, pour le sens commun, associé a l'action
réalisée en général par un médecin, de provoquer la mort
par I'administration d'un produit Iétal dans le but de soulager
les souffrances d'une personne malade.

Suicide médicalement assisté

Le suicide a une connotation sociale particuliere. Les partici-
pants aux débats se sont saisis de cette question, rappelant
gue dans nos sociétés le suicide est présenté comme un fait
social ou un acte peu souhaitable, connoté négativement.
Les politiques publiques considérent la prévention du sui-
cide comme un enjeu majeur de santé publique, des outils
de prévention sont d'ailleurs mis en place pour I'éviter. Il n'est
donc pas évident d'utiliser ce terme dans une démarche de
soins.

On considere ici que c'est l'acte de donner la possibilité a
un patient qui le demande, de mettre fin lui-méme a sa vie
au moyen d'un produit fourni par le corps médical. Cette dé-
marche est acceptée par exemple en Belgique au méme titre
que l'euthanasie pour une personne en grande souffrance a
cause d'une maladie grave et incurable.

H 13
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Suicide assisté et euthanasie

Dans les pays ou cela est autorisé, ils concernent le plus
souvent des personnes gravement malades et en souffrance.

Selon la volonté du patient et ses capacités il peut y avoir
plusieurs formes d'administration du produit Iétal : perfusion,
comprimé, solution a boire, moyens innovants qui sont en
développement?, etc. et plusieurs lieux possibles pour ce
dernier acte : hopital, domicile, établissements spécialisés.

Les échanges lors des ateliers ont relevé que toute la com-
plexité réside dans ce qu'on met derriere les mots.

Malade : est-ce nécessairement une maladie incu-
rable ? Est-ce valable pour une polypathologie composée
d'aucune maladie incurable, mais qui provoque de grandes
douleurs physiques et psychiques ?

Souffrance : les souffrances peuvent étre de diffé-
rentes natures, physiques et psychiques, morales, sociales...
Comment peut-on les mesurer ? A partir de quand consi-
dérerait-on que la souffrance soit assez grande pour ouvrir
la possibilité d'une euthanasie ou d'un SMA ?

Une partie du groupe a considéré I'emploi des termes eutha-
nasie et suicide médicalement assisté comme insatisfaisants
dans la réflexion car ils renvoient a des cas spécifiques au
détriment d'une réflexion d'ensemble. Lemploi du qualificatif
plus général d’Accompagnement Médicalisé a Mourir leur
paraitrait plus adapté pour englober les différents cas de
figure possibles.

Globalement, les deux cas de figure, euthanasie et SMA, ont
peu été abordés séparément bien que la volonté de le faire
ait été exprimée. Le débat s'est réorienté de lui-méme vers
la question de fond qui parait étre plus sensible : comment
prendre en charge la demande d'un patient de mettre fin a
sa vie, qu'elle ait été directement exprimée ou transmise par
écrit en amont de la situation critique ?

L'euthanasie est-elle un soin ?

Linformation sur le cadre légal dans les autres pays ol
l'aide active a mourir est un soin et la définition des termes
d'euthanasie et de SMA en France ont soulevé la question
suivante lors des débats : ce sont des sujets traités par des
médecins, dans le domaine de la santé, mais ces actes
peuvent-ils étre considérés comme faisant partie intégrante
du soin ?

Pour une partie des participants, on ne peut pas considérer
un acte aboutissant au déces d'une personne comme un
soin, alors que le but premier de la médecine est de guérir.
Des lors, ces actes ne peuvent pas étre non plus considérés
comme faisant partie intégrante des soins palliatifs.
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Une autre part assimile le soin a la notion de care, qui cor-
respond a l'action de prendre soin en étant attentif et en
répondant aux besoins et a la volonté du patient. En ces
termes, mettre fin a la vie d'une personne qui le demande
peut entrer dans une définition de soin et par conséquent
peut étre une démarche de dernier recours qui compléte
l'offre de soins palliatifs.

Le serment d'Hippocrate??, lequel doit guider la pratique du
soin des médecins, a été évoqué durant les débats mais il
ne répond pas non plus clairement a ce questionnement
d'ensemble car il reste sujet a différentes interprétations :

« Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou
de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques
et mentaux, individuels et sociaux. » (Extrait du serment
d'Hippocrate)

Comment faire dans les cas ou il n'y a plus de solutions pour
rétablir la santé ?

« Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne
prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai
jamais la mort délibérément. » (Extrait du serment d'Hip-
pocrate)

Comment faire une fois que tout a été essayé sans succes
pour soulager la souffrance ?

La question de I'équité s'est également posée au travers de
la définition de l'euthanasie en tant que soin ou non. Est-ce
un soin ou est-ce un droit ? Si l'euthanasie est un soin, elle

devrait donc étre accessible a tous dans un souci d'égalité
d'acces aux soins, sans discriminer les personnes qui ne
peuvent pas exprimer leur volonté. Mais si l'euthanasie est
considérée comme un droit alors une condition de capaci-
té% pourrait priver certaines personnes de l'exercice de ce
droit. En effet, le droit protege les personnes vulnérables
comme les mineurs ou les majeurs présentant une altéra-
tion de leurs facultés mentales (« majeurs protégés »). Cette
protection consiste a fournir une assistance ou une repré-
sentation dans leur vie juridique qui leur interdit d'exercer
certains droits par eux-mémes.

Ecoute, respect, humanité

Ces échanges ont amené les participants a se rejoindre sur
un principe : le respect des valeurs d'écoute de la volonté du
patient, de considération et d'humanité. Elles sont au coeur
de la réflexion quelle que soit l'opinion des participants sur la
nécessité de rendre possible ou pas l'euthanasie et le SMA.
Pour chacun, I'une des questions éthiques principales de
la fin de la vie d'un patient est la recherche du respect de
son souhait et de ses attentes. La question de sa fin de vie
comme de sa mort doit étre posée en prenant en compte sa
culture et ses valeurs afin que la réponse corresponde a ce
gu'est la personne et soit le reflet de sa volonté.
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Il. Regard des participants sur la loi
actuelle et perspectives

La loi Claeys-Léonetti permet au-
jourd’hui?* au médecin, dans le cadre
d’'une prise en charge en soins palliatifs,
de décider de soulager un patient en fin
de vie et d'éviter I'obstination déraison-
nable?,. Elle encadre I'application d’'une
sédation profonde continue et mainte-
nue jusqu'au déces. Cette pratique est
utilisée pour éviter des souffrances a
une personne dont le déceés est consi-
déré comme trés proche dans le temps,
en la sédatant. Il est admis dans ces si-
tuations qu’aucun traitement ne pourra
permettre de la guérir et que la période
de sédation aboutira au décés non pro-
voqué intentionnellement par les pro-
duits utilisés.

A. Points de consensus

ans le cas ou le patient ne peut pas s'exprimer, la loi
oblige le médecin a rechercher si la personne a fait
part de ses volontés de fin de vie au moyen de direc-
tives anticipées ou en désignant une personne de confiance.

Durant les débats, le groupe a porté un regard critique sur
la situation et la loi actuelle, pointé les manques et mis en
valeur des marges d'ajustements qu'il juge nécessaires et
qui sont présentées dans les prochains paragraphes. Des
points de consensus et des points de dissensus entre les
participants ont été relevés.

Améliorer la prise en charge des soins
palliatifs en France

Les services de soins palliatifs sont répartis comme suit® :

Les Unités de Soins Palliatifs (USP) prennent en
charge les cas les plus complexes ;

Des Lits Identifiés de Soins Palliatifs (LISP), situés
dans des services hospitaliers confrontés a des déces fré-
guents, assurent un niveau intermédiaire de prise en charge ;

Des Equipes Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) inter-
viennent a la demande des professionnels hospitaliers ou en
appui aux équipes extrahospitalieres.

lls permettent de prendre en charge les personnes au cas
par cas, soulager leurs douleurs afin qu'elles puissent avoir
une fin de vie digne et apaisée, entourées de leur famille
et de leurs proches, a I'hopital le plus souvent mais aussi a
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domicile. Ils apportent une réponse adaptée, a la condition
que les produits destinés a la sédation notamment soient
disponibles a domicile. Cette problématique a été évoquée
au travers de la synthese que I'EREN a rédigée sur « Enjeux
éthiques de la fin de vie et du mourir a domicile »%.

Le développement des soins palliatifs en France est en
cours depuis la loi de 1999%, pourtant les participants aux
débats ont relevé un manque de moyens pour cette prise en
charge en Normandie.

Outre le fait que le besoin est croissant, et malgré les diffé-
rents plans de développement de la médecine palliative, le
nombre d'EMSP est insuffisant, certains départements ne
sont toujours pas correctement dotés en services de soins
palliatifs : « en 2019, 26 départements métropolitains ou ter-
ritoires ultra-marins (Guyane et Mayotte) sont dépourvus
d'USP »%, Plusieurs participants ont également témoigné
d'un manque de soignants pour cette spécialité, du manque
de formation, ce qui ne permet pas l'atteinte des objectifs
de développement de l'offre de soins palliatifs visée, et ne
peut en aucun cas résoudre la problématique des inégalités
territoriales de l'offre de ces soins.

L'acces aux soins pour tous est un droit : les participants ont
insisté sur le fait que la réduction des inégalités territoriales
de prise en charge des patients en fin de vie, qui passe entre
autres par des efforts sur le recrutement et la formation des
soignants, doit étre une priorité pour permettre une meil-
leure application de la loi.

Au cours des ateliers plusieurs catégories de participants
ont fait part d'un besoin d'accompagnement durant toute
la prise en charge palliative : avant, pendant et aprés la fin
de vie. Cette demande a été formulée non seulement par
des citoyens ayant vécu un accompagnement de fin de vie
d'un proche, mais aussi par des membres des équipes soi-
gnantes impliquées dans la prise en charge palliative et de
fin de vie des patients. En effet, les deux catégories d'acteurs
expriment le besoin d'étre soutenus durant cette période,
de pouvoir échanger davantage a propos de la fin de vie
de la personne, avoir des retours d'expériences de profes-
sionnels extérieurs a la situation, trouver un soutien moral,
car certaines fins de vie s'averent éprouvantes pour tous les
acteurs en présence que ce soit pour des prises en charge
a domicile ou a I'nopital.

Parmi les craintes évoquées concernant la |égalisation de
l'euthanasie, I'arrét du développement des soins palliatifs ou
le remplacement d'une partie de ces soins par des pratiques
d'euthanasie sont saillantes. La possibilité d'euthanasie ou
de SMA ne doit pas se substituer aux soins palliatifs ni a leur
développement surtout dans les secteurs géographiques ou
il n'est pas encore possible de prendre en charge convena-
blement les patients en palliatif. Les inégalités territoriales
d'accés aux soins palliatifs qui peinent a étre résorbées ne
doivent pas étre aggravées si on met en place le droit a
I'euthanasie, ni venir se répercuter sur la prise en charge de
la fin de vie.
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Informer davantage et lever le tabou sur la
fin de vie

Les participants au débat ont relevé au cours des échanges
le manque général d'informations a propos de la fin de vie,
de sa prise en charge, des possibilités Iégales permettant
gu'elle se passe le mieux possible. Ce manque se traduit par
une méconnaissance des outils en place : directives antici-
pées et rble de la personne de confiance, qui sont pourtant
utiles quand arrive le moment de la fin de vie, mais aussi
parfois en amont.

[l'y a aussi un tabou autour de la mort, qui est souvent vécue
comme un échec et dont on ne parle pas beaucoup alors
gu'elle fait partie intégrante de la vie. Les participants ont
remarqué que souvent, les proches ne sont pas préparés a
cet évenement, ni informés des volontés du patient en fin
de vie méme si la personne est dgée. Cela est révélateur de
I'ampleur du tabou et d'un probléme globalement structurel
on ne parle pas assez de ces sujets qui pourraient étre abor-
dés des I'age adulte ou a l'adolescence, dans tous les cas en
amont d'une potentielle période de fin de vie.

Le groupe s'est entendu sur le fait qu'il est important de lever
ce tabou sur la fin de vie, en ouvrant au plus t6t la discussion
sur le moment de la mort pour étre en accord avec les volon-

tés du patient dans la prise en charge médicale, mais aussi
plus globalement dans la prise en charge des patients méme
jeunes. lls ont évoqué le fait que ce peut étre, par exemple,
le réle du médecin traitant d'initier les échanges.

Les citoyens doivent étre sensibilisés, connaitre la possibilité
de rédiger des directives anticipées et d'identifier une per-
sonne de confiance, personne qui doit également savoir ce
que ce role implique réellement. Ainsi, il sera possible d'évi-
ter certaines situations problématiques lorsqu'il n'y a pas de
solution pour soulager un malade. Ces dispositions sont de
plus en plus utilisées, mais il reste des progres a faire.

Améliorer la prise en charge a domicile

De maniére générale, les participants au débat étaient d'ac-
cord sur la nécessité d'améliorer la prise en charge des pa-
tients a domicile.

Comme cela a été indiqué précédemment®, les pratiques
du soin notamment a domicile sont en cours d'évolution et
il est crucial d'en parfaire les modalités notamment en met-
tant l'accent sur la formation des professionnels de santé
aux pratiques d'accompagnement de la fin de vie a domicile.

Des témoignages de médecins et de proches de malades en
fin de vie ont mis en lumiere I'existence de difficultés, liées au
manque de moyens pour permettre les soins palliatifs a do-
micile, de personnels d'accompagnement pour les familles
aidantes et d'informations des médecins généralistes sur les
modalités d'application de la loi Claeys-Léonetti a domicile.
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La plupart des participants estime indispensable de donner
au systéme de santé les moyens de respecter les souhaits
des patients lorsqu'ils demandent a finir leur vie a leur do-
micile, entourés de leurs proches.

B. Points de dissensus

Points de vue variés autour de la
légalisation de l'euthanasie et du SMA

Plusieurs points de vue sur l'euthanasie et le SMA, qui ne
font pas consensus, ont été exprimés durant les débats pour
argumenter le fait qu'il n'est pas nécessaire d'aller jusqu'a la
|égalisation.

L'ambivalence des patients

Dans les services hospitaliers ou a domicile, la demande
d'euthanasie est entendue par le personnel soignant mais
les professionnels proposent, en I'état actuel des possibili-
tés, d'autres solutions qui sont souvent des soins palliatifs.
Selon certains participants, en permettant de soulager les
souf-frances, ces soins peuvent amplifier une position am-
bivalente® du patient face a sa mort et aboutir a un retrait
de la demande.

Pour d'autres, l'incertitude qui entoure cette période de fin
de vie compligue parfois la prise en compte de la parole
des patients et la nature irréversible de la décision d'une
éventuelle euthanasie est un facteur influent : le patient peut
étre dans une situation ou il exprime le souhait de mourir de
maniere inconstante selon le contexte, 'accompagnement
et I'écoute dont il bénéficie, ses souffrances, I'implication de
ses proches, etc.

Certains professionnels de santé ont aussi mis en garde sur
le fait que la parole du patient dépend de la posture de celui
qui la recueille (est-il ouvert et a I'écoute ?), de ce gu'il re-
présente pour le malade (se sent-il libre de dire ce qu'il sou-
haite ? A-t-il une appréhension concernant la réaction d'un
proche par exemple ?), ou aussi de la maniére d'aborder le
sujet et de poser les questions pour connaitre ses volontés,
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Dans ces conditions comment étre str du souhait du malade
pour sa fin de vie ?

Suite aux débats et au témoignage de Frangois Damas sur
les pratiques belges en matiere d'euthanasie, une partie
des participants a trouvé que la mise en place d'un che-
minement long, par étapes, avec des demandes réitérées,
partagées avec les proches et aboutissant a une éventuelle
euthanasie résout cette problématique de I'ambivalence du
patient. Dans ce cas, et d'apres eux, le temps de la réflexion,
de I'échange et de la décision est réellement pris quand I'état
de santé du patient le permet, et peut aboutir a une diminu-
tion du degré d'incertitude.

> La légalisation de I'euthanasie, le risque de re-
noncer au lieu d'accompagner ?

Pour certains participants, la |égalisation d'un acte permet-
tant de mettre fin a la vie d'une personne pose la méme
question que celui de la solidarité face au handicap.

Si.vous étes porteur d'un handicap, on
considére que c'est la société qui doit apporter
une réponse adaptée. Elle doit mettre en place
la solidarité, proposer des moyens pour faciliter

la vie, inclure les personnes et leur permettre
d'accéder aux services qu'elle propose au
méme titre que tous les autres individus.

On peut faire ici le paralléle : Iégaliser I'euthanasie serait en
quelque sorte un renoncement de la société a traiter les pro-
bléemes des personnes en fin de vie : soulager les douleurs,
guérir les souffrances existentielles, etc.

Si.quelqu’un veut mourir on pourrait dire que la
société n'a pas été capable de I'intéresser a la
vie, de calmer ses souffrances, de faire ce qu'il
fallait ? On va rompre cette solidarité humaine

parce qu'on n‘a pas su faire autrement-?

Par ailleurs, des participants ont souligné que l'euthanasie
est un renoncement a vivre sa mort, elle occulte la réalité de
cette période qu'est la fin de vie. Ce moment est pourtant im-
portant pour faire le bilan, pardonner a ses proches ou obte-
nir leur pardon, prendre du temps pour se dire au revoir, etc.

> L'euthanasie, une réponse partielle au probléeme
de la prise en charge de la fin de vie ?

Pour certains, la légalisation de I'euthanasie est vue comme
la réponse qui permettrait aux personnes en souffrance ex-
tréme de solliciter le systeme de santé pour les soulager,
mais en |'état actuel des possibilités offertes par la loi, il
n'existe pas de solution adaptée a ces demandes.

Pour d'autres participants, la Iégalisation de l'euthanasie ne
va slrement pas régler tant de situations que ¢a si son acces
est restreint par beaucoup de criteres. Par exemple, s'il faut
nécessairement que la demande de mettre fin a sa vie soit
exprimée clairement par le patient, I'euthanasie risque de
n'‘étre une solution possible que pour tres peu de personnes,
car c'est souvent au moment ou I'expression est la plus li-
mitée par la dégradation de I'état de santé que la décision
doit étre prise. Ainsi, le probleme de la décision de la fin de
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vie ne sera que partiellement réglé, ce qui pose la question
suivante souvent relevée dans les ateliers : est-il nécessaire
de légiférer pour des cas particuliers peu nombreux ? La
réflexion doit aussi porter sur les critéres d'accés a l'eutha-
nasie.

L'euthanasie, un acte interdit par son intention :
soulager ou donner la mort ?

Lintention de l'euthanasie qui est de donner la mort pose
un probleme moral pour certains participants, méme dans
le cas ol la demande émane d'un patient malade et en
souffrance qui souhaite qu'on lui vienne en aide en mettant
fin a sa vie. Le probléme moral se retrouve dans certaines
croyances religieuses et spirituelles selon lesquelles donner
la mort intentionnellement est interdit. Certains participants
au débat considérent a ce titre que ni la vie, ni le moment
de la mort n'appartiennent a la personne, elle ne peut par
conséquent pas en décider.

Les représentants des églises protestantes et catholiques
présents a nos ateliers ont réaffirmé que leurs Eglises ne
sont pas en faveur d'une loi autorisant I'euthanasie mais sont
d'accord avec la pratique de la sédation car I'intention est
d'alléger la souffrance. L'euthanasie apparait comme une

forme d’abandon devant la souffrance : abandon face au
caractére sacré gque représente la vie et aussi abandon de
la famille et des proches. La mort naturelle doit donc étre
privilégiée.

Les participants au débat ont évoqué qu'en France, donner
la mort est également un interdit culturel en particulier pour
les soignants. L'euthanasie, par l'intention qui est de donner
la mort méme si elle est liée a une volonté de soulager des
souffrances, est contraire aux valeurs de la médecine qui
sont de soigner et maintenir la vie. Elle a été présentée par
des participants comme contraire au principe de fraternité
inscrit dans la devise francaise.

Le serment d'Hippocrate, est dailleurs un des arguments qui
a été utilisé pour souligner le fait qu'on ne doit pas donner
le droit aux médecins de provoquer la mort intentionnelle-
ment. Si la finalité est la mort du patient, la qualification de
I'intention qui initie le geste est déterminante. Ainsi, lorsque
I'intention est vue comme donner la mort, tuer, l'euthanasie
pose probléeme. Si au contraire c'est un allegement des souf-
frances a la demande des patients, elle est plus Iégitime pour
une partie des participants. C'est le dilemme autour de I'in-
tention et de son interprétation qui est en jeu ici. Le serment
d'Hippocrate impose aux médecins de ne jamais nuire, mais
dans ce cas, nuire est-ce donner la mort ou maintenir la vie ?
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Divergences d’opinions sur I'évaluation et
I'évolution de la loi Claeys-Léonetti

Au cours des échanges les participants ont plébiscité I'éva-
luation de cette loi afin de mieux en évaluer l'efficience.

Cependant, cette évaluation est préconisée par les partici-
pants pour différentes raisons.

Evaluer pour améliorer ou pour discréditer la
loi ?

Evaluer pour améliorer la loi

Il a été dit au cours des débats que cette loi est bonne mais
n'est pas bien ou suffisamment appliquée, c'est pourquoi la
nécessité de réaliser un bilan avant toute modification légale
est apparue dans les discussions.

L'évaluation de la loi telle gqu'elle est écrite aujourd’hui per-
mettrait de disposer de retours d'expérience précis afin de ti-
rer les enseignements des 5 ans de pratiques encadrées par
cette loi Claeys-Léonetti, avoir une idée de ses effets sur la
société, pouvoir en tirer les conséquences et éventuellement
proposer des adaptations sans aller jusqu'a un changement
total de la loi. Par exemple, il est apparu dans les débats que
les droits et devoirs de la personne de confiance ne sont pas
reconnus dans les faits et cela entrave la concrétisation de
son réle dans la prise en charge de situations de fin de vie.

Une réelle évaluation de cet outil [égal que représente la
personne de confiance (ainsi que des autres points de blo-
cage qui pourront avoir été identifiés lors d'une évaluation
d'ensemble) suivie d'ajustements dans sa mise en pratique
et son controle améliorerait l'efficacité globale de cette loi.

Les débats ont pointé plusieurs aspects de la loi qu'il fau-
dra, a la suite des résultats de |'évaluation, préciser pour en
améliorer les effets :

Définir la fin de vie : les participants ont beaucoup débattu
sur ce terme qui est utilisé dans la loi en vigueur et visible-
ment sa définition pose probleme. Il doit donc étre plus clai-
rement explicité dans une prochaine loi ou ne pas étre utilisé.

Renforcer les outils pratiques : la personne de confiance et
les directives anticipées. Dans le cadre actuel de la fin de vie
par une sédation profonde et continue maintenue jusqu'au
déces, la personne de confiance ou les directives anticipées
ont un role qui est peu clair aux yeux d'une partie des partici-
pants au débats. Pour certains, les prérogatives données a la
personne de confiance ne vont pas assez loin. lls regrettent
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ainsi que sa parole n'ait que la valeur de « témoignage » et le
fait que le médecin reste, finalement, le décisionnaire. Dans
tous les cas, tous les participants s'accordent sur la néces-
sité de développer l'information et la formation au sujet de la
personne de confiance et des directives anticipées.

Evaluer pour argumenter une nécessaire modifica-
tion de la loi

Pour d'autres participants, I'évaluation de la loi permettrait
de mettre au jour ses failles et ses faiblesses, pour appuyer
sur son insuffisance et justifier la nécessité de la modifier.
Plusieurs failles dans la loi ont déja été identifiées par des
participants. lls considerent qu'elles sont susceptibles d'en-
trainer de graves dysfonctionnements, c'est pourquoi la loi
doit étre précisément évaluée sur ces points et modifiée en
conséquence.,

Pour certains participants, cette loi est pensée uni-
quement pour I'hdpital mais pas pour d'autres lieux comme
le domicile ou 'EHPAD, ni pour les cas d'urgence. Pourtant,
il est admis que le nombre de fins de vie a domicile va cer-
tainement augmenter au cours des prochaines années.
Pour que la prise en charge de la fin de vie se fasse dans
de bonnes conditions, celle loi ne convient donc pas. Il faut
adapter le cadre pour qu'il integre les différentes possibilités
et contraintes inhérentes au lieu du mourir et une procédure
spécifique pour les cas d'urgence.

Pour d'autres, il existe des manques au sein de cette
loi qui laissent certaines situations courantes sans solution

pratique et opérationnelle claire. Par exemple, la loi définit le
role de la famille sur la décision de fin de vie d'un patient : un
ordre de primauté est indiqué mais il n'est pas dit s'il faut ab-
solument entendre toutes les personnes de cette liste. Des
participants ont témoigné du fait que cela crispe parfois les
relations entre les soignants et les familles des malades, car
ils ne sont pas en mesure de se référer a un texte clair qui
répond aux questionnements de ces derniers. Par ailleurs,
aucune mention ne fait état du réle des accompagnants bé-
névoles en cas d'absence de famille.

Mieux connaitre les effets de la sédation pro-
fonde et continue

En paralléle, des participants ont demandé d'aller plus loin
dans les recherches sur la sédation profonde. En effet, cer-
tains ont fait état d'études montrant que la sédation pro-
fonde et continue maintenue jusqu'au déces prive le patient
de sa conscience et joue bien son réle de soulagement des
souffrances, mettant le patient dans un état qui lui permet
de ne pas ressentir de douleur.
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Au contraire, d'autres personnes ont affirmé que la mise
en place d'une sédation profonde et continue maintenue
jusqu'au déces, comme son nom l'indique, est appliquée
jusgu'au déces : personne n'a donc pu témoigner réellement
de la suppression de toutes les douleurs ou souffrances
ressenties dans cette période. lls se demandent ce qui se
passe pour la personne dans ce laps de temps de séda-
tion : supprime-t-elle réellement la souffrance, le mal-étre ?
La recherche en médecine devrait selon eux étre mobilisée
sur ce theme afin que les médecins puissent avoir une idée
plus précise de ce que cela implique réellement, affiner les
connaissances scientifiques sur ce soin de fin de vie et mo-
difier la loi en conséquence.

Maintenir la loi en I'état, aller vers une troisiéme
voie ou légaliser ?

Parmi les multiples divergences d'opinions, I'EREN a recen-
sé trois grands axes : les personnes qui ne souhaitent pas
de changement par rapport a la situation actuelle si ce n'est
appliguer pleinement la loi Claeys-Léonetti telle qu'elle est
écrite, ceux qui estiment que la loi correspond aux attentes
dans son ensemble mais qu'il faudrait lui ajouter un « droit
d'exception » et ceux qui pensent que la demande sociale
reflete la nécessité de Iégaliser totalement I'euthanasie et le
suicide médicalement assisté.

Maintenir la loi en I'état

Certains participants ont semblé satisfaits de la loi actuelle,
considérant que, s'il est vrai que certains manques peuvent
étre identifiés pour certaines situations spécifiques, la loi
doit rester générale pour s'adresser au plus grand nombre.
Ainsi, selon eux, une loi plus précise ne serait pas une loi
efficace et ne serait sans doute jamais apte a régler la totalité
des situations problématiques rencontrées dans le domaine
de la fin de vie.

Aller vers une troisieme voie, celle des exceptions

Notre débat a fait remonter que chez certains opposants a
une légalisation de l'euthanasie existait un accord sur la pos-
sibilité d'un « droit d'exception » dans certaines situations
d'extréme gravité sans aucune autre possibilité de prise en
charge et dans la mesure ou cela était éthiguement indiqué.
Une troisieme voie pourrait étre choisie pour appliquer la
loi Claeys-Léonetti de maniére plus souple : y intégrer une
exception d'euthanasie.

Cette proposition a fait réagir d'autres participants qui ont
souhaité alerter sur le risque, en faisant des exceptions sans
réel encadrement de la pratique, d'aller vers une « pente glis-
sante » qui favoriserait des dérives diverses.

Légaliser pour répondre a la demande sociale

Les débats ont fait état de Frangais ayant recours a l'eu-
thanasie dans d'autres pays ou la démarche est possible
(Belgique, Suisse...) ou qui utilisent un réseau illégal de
vente de produits |étaux en France pour réaliser leur sou-
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hait de mettre fin a leur vie. Pour certains participants aux
débats, ces pratiques refletent un besoin de la société et
sont des arguments pour faire évoluer la loi vers l'autorisa-
tion de l'euthanasie, d'autant que ces départs a I'étranger
demandent un effort financier impossible pour certains ci-
toyens et sont donc générateurs d'inégalités sociales.

Certains participants ont tenu a rappeler que dans d'autres
domaines la possibilité de se rendre a I'étranger est le seul
moyen : la gestation pour autrui actuellement interdite en
France en est I'exemple. Toutefois, certains ont souligné que
la migration pour mourir vers la Belgique ou la Suisse tout
comme la Gestation Pour Autrui (GPA) a I'étranger n'est pas
un argument suffisant pour Iégiférer.
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lll. Etude de I'hypothéese d'une modification
du droit vers la légalisation de I'euthanasie
et du suicide médicalement assisté

ors des différents ateliers, une question s'est souvent

posée implicitement au-dela de celle qui vise a se de-

mander si on doit ou pas légaliser l'euthanasie et le
suicide médicalement assisté : qu'apporterait cette loi par
rapport a la loi Claeys-Léonetti ?

Deux juristes sont intervenus pour présenter I'essentiel de
ce qui était dit dans la proposition de loi de 2021 afin que les
échanges se fassent sur la base de cet exemple.

La proposition de loi a pour but d'instaurer une Aide Active a
Mourir (AMM) comme « la prescription a une personne par
un médecin a la demande expresse de celle-ci d'un produit
létal et l'assistance a l'administration de ce produit par un
médecin dans un établissement de santé public ou privé, a
domicile accompagné d'une équipe de soignants spéciali-
sés ou dans un établissement d'une association agréé par
la loi. ». La proposition n'inclut pas la question du suicide
médicalement assisté.

Le contexte médical est défini ensuite : la proposition ne
laisse pas la possibilité de faire cette demande en dehors de
critéres précis. La possibilité de bénéficier d'une aide active
a mourir pourrait étre ouverte a :

« Toute personne majeure et capable » : les mineurs,
majeurs protégés, etc. en sont donc exclus.

« En phase avancée ou terminale » : cette loi cherche
a ouvrir le droit a d'autres personnes que celles en fin
de vie.

« En l'absence de diagnostic de déces a breve
échéance » a une personne qui est « dans une situation
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d'affection accidentelle ou pathologique avérée, grave,
incurable et/ou a tendance invalidante et incurable, lui
infligeant une souffrance physique ou psychigue qu'elle
juge insupportable » : la loi propose de prendre en
compte le contexte de la personne et son sentiment,
donc subjectif, de sa propre souffrance. Les textes pré-
cédents ont autorisé la personne a manifester par anti-
cipation sa volonté de non-acharnement thérapeutique
en informant le médecin, en désignant une personne de
confiance ou en I'écrivant dans ses directives anticipées.
Dans le texte de 2021 la forme exacte que doit prendre
I'expression de la volonté du patient n'est pas précisée,
mais dans tous les cas un écrit ou une déclaration devra
figurer dans le dossier médical.

La proposition de loi indique une procédure et des délais :
les différentes phases sont précisées. La demande faite a
un médecin, est soumise a un processus collégial, le patient
est informé et respecte un délai de réflexion puis réitére sa
demande, et, pour finir, 'AAM est réalisée dans un délai to-
tal inférieur a 12 jours environ suivant la demande initiale.
La proposition de loi précise que la tragabilité du parcours
doit étre établie : un minimum de formalisme est obligatoire
pour un acte aussi grave a propos duquel des responsabili-
tés sont en jeux et des garanties nécessaires.

Au regard des éclairages et des débats sur la proposition
de loi, les participants ont imaginé la possibilité d'évolution
du droit vers la Iégalisation de I'euthanasie et du SMA. Le
dernier atelier a été consacré a un débat sur les modali-
tés pratiques de sa mise en ceuvre. Certains considerent
gu’une nouvelle Iégislation permettant I'euthanasie pourrait
voir le jour en théorie mais qu'il existe une réelle complexité
en pratique. Les principales questions auxquelles il faudra
répondre seront : pour qui, par qui, ou et avec qui la mettre
en place ?
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A. Pour qui ?

es participants au débat ont rappelé qu'une loi permet

l'ouverture d'un droit et donc de continuer a laisser le

choix a ceux qui ne souhaitent pas d'euthanasie de ne
pas en faire la demande. Cela n'implique en aucun cas une
obligation de l'utiliser pour qui que ce soit. lls ont évoqué que
pour certains patients, le simple fait de savoir qu'ils ont ce
choix de recourir a l'euthanasie pourrait les rassurer et leur
apporter une certaine sérénité en fin de vie, méme s'ils n'y
ont finalement pas recours.

Pour laisser a une personne la maitrise de sa vie « jusqu'au
bout », la demande d'euthanasie ou de SMA devra émaner
de cette personne par exemple par les directives antici-
pées mais il faudra pour qu'elle puisse faire cette démarche,
gu'elle ait la connaissance préalable de cette possibilité. |l
apparait donc nécessaire que les citoyens, tous potentielle-
ment concernés soient informés de I'évolution du droit.

Le cadre légal pose des bases de définition des situations
dans lesquelles les personnes pourraient étre concernées.
La globalité des participants est en accord avec les criteres
proposés (personnes atteintes de maladies incurables, dont
le pronostic vital est engagé a court terme, etc.) mais ils ont
cependant relevé qu'il ne propose pas de solution pour cer-
taines situations et reste tres vague quant a son application
concréte.

Les situations qui posent question

En se basant sur les possibilités offertes par le projet de
loi, le groupe a identifié plusieurs situations qui poseraient
question car elles sortiraient du cadre d'acces a l'euthanasie
et au SMA.

Le fait de ne prendre en compte que les personnes
capables d'en faire la demande exclurait les personnes qui
sont dans l'incapacité d'exprimer clairement leur volonté
(coma, maladies neurodégénératives...) : pour réduire le
nombre de ces situations sans solution, le groupe a évoqué
la possibilité d'ouvrir I'euthanasie sous couvert des directives
anticipées (il faudra se poser la question de leur durée de
validité une fois rédigées) et/ou sur témoignage de la per-
sonne de confiance.

Le fait de réserver cet acte aux personnes dont le
pronostic vital est engagé a court terme exclurait les per-
sonnes atteintes de polypathologies, celles souffrant de
maladies neurodégénératives qui ne souhaitent pas arriver
a un stade avancé de leur maladie et une situation qu'elles
ne considereraient plus comme digne, les personnes dgées
qui trouvent leur vie trop longue et se sentent inutiles et les
personnes en souffrances existentielles ou psychologiques.

Le fait d'autoriser l'euthanasie pour les personnes lé-
galement capables et responsables exclurait les mineurs et
les majeurs protégés, qui ne sont pas autonomes du point
de vue du droit.

«  La question spécifique du cas des mineurs se pose-
rait. Les débats I'ont abordé mais il a été noté que cette
question ne pourrait étre posée que dans un second
temps et qu'une loi, si elle doit étre mise en place main-
tenant, ne pourrait concerner que des majeurs.

- La question spécifique du majeur protégé se poserait
également. Si les personnes jugées incompétentes par
le droit - psychiquement vulnérables et/ou sous me-
sures de protection judiciaire - ne peuvent pas rédiger
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de directives anticipées, quelqu'un pourrait-il consentir
a leur place si la question d'une euthanasie se posait ?
Cette question est complexe. En effet, il est admis que
l'acces au soin est essentiel pour tous. Si l'euthanasie
est considérée comme un soin, on peut l'appliquer a
des personnes qui ne sont pas légalement capables de
consentir. En revanche si elle n'est pas admise comme
un soin, on peut le proposer a une personne seulement
s'il peut en faire la demande. Dans ce cadre, des mé-
decins ont souligné pendant les débats que I'applica-
tion de la loi pose le probleme éthique des indications
d'euthanasie quand ce n'est pas le patient qui en fait
la demande. Comment faire pour les personnes jugées
incompétentes par le droit ?

Selon certains, I'évolution vers la Iégalisation est le
reflet de I'individualisation de la société, ou chacun aspire
a étre acteur libre de sa propre vie et de sa mort. Dans ce
contexte, I'euthanasie et le SMA sont les actes ultimes d'au-
todétermination de I'étre humain. Le paradoxe réside dans
le fait que ces personnes dépendent toujours du médecin
pour effectuer I'acte en lui-méme.

Ces points semblent essentiels a discuter dans l'optique
d'une légalisation de l'euthanasie et du SMA. Les partici-
pants au débat se sont entendus sur le fait qu'il faudrait bien
identifier les criteres d'acces a l'euthanasie et au SMA, sans
étre trop restrictif mais suffisamment pour éviter les dérives.

La question de I'euthanasie ou du SMA se
pose dans une minorité de situations

Une partie des participants a souhaité souligner que légi-
férer pour une minorité peut poser question. Toutefois pour
une autre partie, méme si une telle loi ne concernait que des
exceptions, elle permettrait délargir les possibles, d'ouvrir un
droit sans nécessité ni d'y recourir, ni de le concrétiser né-
cessairement lorsqu'il est engagé. En effet, il a été rapporté
que l'existence du possible recours a l'euthanasie pouvait
apporter aux patients en fin de vie une certaine sérénité,

Pour d'autres participants, une loi plus large, un droit
« souple » inclurait davantage de situations mais ce type
de droit est rarement « efficace ». Par exemple, pour étre
inclusif il peut étre écrit qu'on autorise I'acces a l'euthanasie
et au SMA « si I'état du patient le permet » mais cela n‘aide
pas la pratique concrete car la formulation est sujette a in-
terprétations.

Pour conclure cette question du « pour qui », le débat s'est
orienté sur le fait que la complexité et la multitude des ques-
tions qui sont posées entravent peut-étre la mise en place
d'une pratique réelle. Une loi autorisant l'euthanasie inclu-
rait-elle davantage de cas complexes a traiter ? Peut-étre
faut-il d'abord ouvrir le droit pour des cas précis en nombre
restreint pour élargir le cadre de la loi ensuite par ajuste-
ments successifs ?
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B. Par qui ?

| faut rappeler que la base de cet acte d’euthanasie ou

SMA est toujours la demande ou du patient (comme ce qui

est pratiqué en Belgique) contrairement a ce qui peut se
passer pour d'autres décisions médicales. Parmi les acteurs
on trouve deux catégories d'acteurs rentreraient en jeu dans
l'acte : les prescripteurs-effecteurs et les parties prenantes
de la régulation et du controle.

Le prescripteur et l'effecteur

L'atelier a également posé la question de « qui fait I'acte ? »
Est-ce vraiment aux médecins de porter I'acte d'euthanasie ?
Dans tous les cas, la prescription d'un produit |étal devra
étre faite par un médecin, puis ce produit pourrait étre ef-
fectivement donné au malade soit par un soignant, soit par
un non-soignant. Pour certains, si I'euthanasie est un soin
alors il est logique que l'acte soit délégué aux soignants :
cela pose la question de la définition de cet acte aboutissant
a la mort. Si on part du principe que c'est un acte de care au
sens de « prendre soin en répondant au besoin de la per-
sonne », la possibilité de le faire s'ouvre a d'autres acteurs
(associations, proches...). Un désaccord existe entre ceux
qui souhaiteraient que cette prise en charge soit intégrée
aux soins palliatifs et ceux pour qui elle ne peut pas en faire
partie car ils ne la considéerent pas comme un soin.

Il a été souligné que dans le cheminement du patient sur
l'euthanasie il serait important, si un choix existe, de poser la
guestion aux patients : qui souhaiteraient-ils pour leur don-
ner le produit aboutissant au déces ? La possibilité pour le
patient de le faire lui-méme a aussi été évo-

quée, se rapprochant ainsi du « suicide assisté » mais il doit
pouvoir y avoir une alternative pour les patients qui ne sou-
haitent pas ou ne peuvent pas le faire eux-mémes.

Cela pose aussi la question de la décision médicale et de la
responsabilité de I'acte. Dans tous les cas, les réflexions ont
mené a la nécessité de maintenir la clause de conscience®
des médecins leur permettant de refuser de le faire en invo-
quant, par exemple, des convictions personnelles. Il faudra
toutefois assurer un suivi des demandes et mettre en place
un systeme qui garantira la mise en pratique de l'acte par
une autre personne, en respectant la continuité des soins.

Les échanges ont fait remonter un besoin de précisions sur
le fonctionnement de la consultation de I'entourage, de la
famille et sur la procédure collégiale. Les participants ont
pointé la nécessité d'éclaircir, si une loi devait étre votée,
quelles personnes devraient faire partie de la concertation,
et indiqué le souhait que tous les soignants y soient enten-
dus.

L'instance de régulation et de contréle

Durant les débats, les participants se sont interrogés sur la
nécessité d'une régulation et d'un contrdle des actes d'eu-
thanasie et de SMA dans I'hypothése d'une Iégalisation ainsi
que sur la composition d'une instance chargée de cette ré-
gulation et sur I'échelle territoriale qui serait adaptée a ces
missions.
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Les échanges ont mis en lumiere que, si l'euthanasie était
rendue possible en France, il serait indispensable de créer
une instance de suivi, de contréle et d'évaluation qui per-
mettrait de sécuriser le processus, de garantir une bonne
régulation et d'éviter les dérives.

Le temps de la réflexion devra étre pris pour composer au
mieux cette instance : les participants ont abordé le fait que
s'il est évident que des soignants doivent y siéger, il est éga-
lement possible - et probablement nécessaire - d'y inclure
des représentants d'usagers et d'associations afin d'aboutir
a une certaine mixité des profils.

Cela pourrait prendre la forme d'une commission restreinte
en nombre de parties prenantes, qui aurait accés aux dos-
siers retragant le cheminement du patient et la procédure
suivie par les soignants et permettant d'apprécier rétrospec-
tivement, en toute transparence, les éléments ayant amené a
ce dernier acte. Il faudra garder a l'esprit de bien encadrer les
pratiques de cette instance vis-a-vis du secret médical. Par
ailleurs, la question de I'échelle territoriale a laquelle placer
cette instance a été posée : quelle échelle est la plus adaptée
pour mener a bien ces missions (nationale, régionale) ? |l
faudra étudier en amont ces possibilités afin que le niveau
territorial choisi et la composition de cette instance soient
adaptés au mieux aux enjeux et aux compétences qui lui
seront attribuées.

C.Oou?

e lieu de la mort a été évoqué. Il pourrait intervenir a
I'nopital, a domicile, au sein de maisons spécialisées,
d'associations agréées.

Le groupe a mis en avant qu'au cours des débats, c'est sou-
vent d'un déces en institution dont il était question. Il lui a
semblé important de laisser la possibilité et le choix a la
personne de mourir ou elle le souhaite et notamment a do-
micile ou en EHPAD.

Toutefois, en se basant notamment sur le groupe de travail
mené sur la question du « mourir a domicile »** nous avons
constaté que des inégalités sociales, économiques et terri-
toriales étaient présentes au sujet de la possibilité du mourir
a domicile. Si une loi sur I'euthanasie devait étre votée il
est probable que ces mémes inégalités se retrouvent. Cela
pose donc la question des possibilités actuelles de la mise
en ceuvre d'une telle loi ? Si une loi sur l'euthanasie passait,
il faudrait anticiper la mise en pratique afin qu'elle soit, dans
les faits, correctement applicable a domicile et réfléchir sur
les moyens qui pourront étre mis en place et permettront
une prise en charge au plus proche de ce que souhaite le
patient : moyens matériels, humains et financiers mais aussi
organisation de la prise en charge financiere par I'assurance
maladie quel que soit le lieu du décés par euthanasie ou
SMA.

Au regard des différentes phases et délais a respecter détail-
Iés dans la proposition de loi, certains participants se sont
questionnés : cette procédure et ces délais semblent diffi-
ciles a respecter dans les cas d'urgence et pour une prise
en charge a domicile.

Les procédures actuelles sur la sédation profonde et conti-
nue jusqu'au décés sont déja compliquées a mettre en
ceuvre au domicile et a I'nopital donc l'autorisation de I'eu-
thanasie risque de les complexifier davantage.
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D. Avec qui ?

es échanges ont mis en avant la présence de différents

acteurs a prendre en compte dans un processus d'eu-

thanasie. Le patient doit rester a tout prix au centre et
c'est d'abord sa décision qui doit faire foi. Tout part de la
demande du patient et tout s'arréte a la demande du patient
également, Cela doit étre discuté entre les proches et le pa-
tient si cela est possible et ensuite entre patient, famille et
médecin. Les participants ont trouvé nécessaire de prendre
en compte le ressenti de la famille et des proches face a ce
qu'il se passe, les accompagner et les associer a la décision
et a la mise en ceuvre quand cela est possible et souhaité
par le patient,

Il a été évoqué plus haut que certains soignants ont témoi-
gné d'un besoin de prise en compte de leur souffrance, des
difficultés qu'ils pourraient rencontrer sur la mise en ceuvre
d'un choix d'euthanasie. Dans le cadre d'une telle loi, il
ne faut pas oublier que si c'est la décision du patient qui
prime, 'ensemble des acteurs : soignants médicaux ou non,
proches, bénévoles, associations, représentants des cultes,
etc. doivent étre associés, a des degrés variables selon les
situations. Ainsi, tous doivent étre impliqués dans le proces-
sus de cheminement, de la décision du patient a la mise en
ceuvre.

Il faut tenir compte du fait que, pour une personne, le choix
des conditions précises de sa mort puisse étre influencé par

I'accompagnement de sa fin de vie. A ce titre, il est indispen-
sable d'arriver a identifier la période de la fin de la vie pour
que des choix puissent étre faits sans précipitation, c'est a
dire anticiper sa fin de vie et donner les moyens aux équipes
médicales de répondre a la demande du patient.

Les débats ont souligné I'importance du processus qui
ameéne a l'acte d'euthanasie ou de SMA. Ce processus doit
avoir lieu, sous forme d'un cheminement long par étapes, qui
passe par la demande, une information sur la procédure, des
échanges, une prise de conscience et une acceptation de
la décision. Plusieurs catégories de personnes entourant le
patient pourraient témoigner par des écrits (médecin, équipe
médicale, famille, proches, etc.) s'il n'y a pas eu de directives
anticipées formalisées et que la personne n'est plus en me-
sure d'exprimer sa volonté. Ces directives pourraient alléger
le poids de la décision sur les proches. Elles pourraient étre
opposables a la décision médicale en tant que la derniére
expression de la volonté écrite, ou méme étre rapportées au
nom de la personne de confiance et permettant d'autoriser
euthanasie ou SMA.
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Une partie du groupe a fait part de sa crainte concernant la
dégradation de la relation entre le patient et le médecin. Un
changement de loi pourrait rétablir la confiance des patients
quant au respect de leur demande. Des participants ont en
effet t¢émoigné d'un manque de confiance :

c jourd’hui il y a déja une méfiance par
rae'grt au monde médical, en particulier des
personnes agées. lls doutent que la fin de vie
soit satisfaisante. Certains ont peur d'entrer
a I'hopital et de ne pas y étre compris ou
entendus sur leur volonté de nrr;?‘ parce que ce
n'est pas auto J

D'un autre point de vue, si on donne au médecin le droit
de mort sur son patient, on peut craindre des attaques juri-
diques accrues et une judiciarisation des relations avec les
équipes soignantes. La relation risque d'étre affaiblie pour
certains cas avec la famille, les proches qui seraient dans
une position de suspicion en cas de déces du patient.
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Pour conclure
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a réflexion citoyenne organisée par I'EREN sur l'eutha-
nasie et le suicide médicalement assisté est partie de
cette question : faut-il Iégaliser l'euthanasie ?

Apres l'apport de quelques éléments de cadrage sur les
principaux enjeux du débat et les éléments |égislatifs et ré-
glementaires, les échanges du groupe se sont orientés sur
des questions de définition des termes du débat.

Il est apparu que plusieurs termes posaient question - en
particulier « qu'est-ce que la fin de vie ? », « l'euthanasie
est-elle un soin ? » - et que les réponses ne faisaient pas
consensus, ce qui par conséquent n'aidait pas a avancer sur
la question principale.

Les participants se sont interrogés majoritairement sur deux
cas de figure tout au long de ces ateliers :

Quelles sont les possibilités données par la loi actuelle et
quelles sont ses limites ? Veut-on aller au-dela du cadre
de la loi Claeys-Léonetti en vigueur ? Qu'est-ce que cela
implique ?

Si on se place dans I'hypothese d'un changement de la loi
qui permettrait aux personnes qui le souhaitent de mourir
grace a une assistance de la médecine, quelles en seraient
les modalités et I'organisation pratique ?

Les échanges d'opinions trés diverses ont pu se faire dans
le respect et I'écoute réciproque et ont permis d'aborder des
points de consensus et des points encore sujets a discus-
sion.

Les points de consensus du débat citoyen

Dans sa réflexion sur la fin de la vie, 'ensemble des partici-
pants a souligné I'importance de I'écoute du patient (et aussi
de ses proches), le respect de sa volonté de fin de vie et son
accompagnement dans la dignité et I'humanité par le corps
médical et paramédical. Des améliorations sont a apporter
a la prise en charge globale de cette période de l'existence
car le groupe a entendu trop souvent que la France est un
pays ol on « meurt mal ».

Les participants ont repéré plusieurs axes d'amélioration
nécessaires pour aller vers de meilleures conditions d'ac-
compagnement de la fin de vie :

Tout d'abord les participants ont souligné qu'il est in-
dispensable de lever le tabou qui existe autour de la mort,
afin qu'elle puisse étre mieux accompagnée. L'information
sur les outils 1égaux (directives anticipées et personne de
confiance) mis en place pour faciliter la prise en charge de
cette période souvent éprouvante devrait étre développée.

Les débats ont ensuite amené le groupe a considérer
gu'au regard des inégalités territoriales persistantes, l'offre
de soins palliatifs sur le territoire national et en Normandie
devrait encore étre renforcée et que le fait d'une potentielle
autorisation de l'euthanasie ne devrait en aucun cas s'y
substituer. Le groupe s'est accordé sur le fait qu'il est indis-
pensable que les efforts déja en cours soient poursuivis dans
le domaine des soins palliatifs, des ressources humaines et
des moyens matériels non seulement pour la prise en charge
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Les ateliers citoyens de 'EREN

actuelle mais aussi en prévision de I'augmentation des be-
soins liée au vieillissement de la population a I'hopital, en
institution et a domicile. Cela implique un renforcement des
équipes d'HAD, des équipes mobiles de soins palliatifs, des
formations a la prise en charge des sédations profondes et
continues maintenues jusqu’au déces et sur 'accompagne-
ment de fin de vie dans son ensemble.

Enfin les participants ont identifié qu'un accompa-
gnement accru et un soutien de I'ensemble des soignants
(médicaux ou non-médicaux), des patients et de leur fa-
mille était nécessaire. Cela pourrait étre organisé au cours
d'un processus long prenant le temps de l'information, de
I'échange et du partage des modalités de la prise en charge
puis du soutien apres le déces, dans la mesure ou I'évolution
de I'état du patient donne la possibilité de prendre le temps
de ce processus.

Les principales divergences d'opinions
relevées

Sur la question : faut-il Iégaliser I'euthanasie, trois
grands types de réponses ont été données par les partici-
pants.

Oui il faut Iégaliser : on voit que dans les pays qui ont 1é-
galisé cela fonctionne bien, c'est nécessaire car en France
des euthanasies « déguisées » existent, avec le risque de
dérives que cela impligue en l'absence de protocoles ou de
contrbles.

Non, mais... : il ne faut pas aller jusqu'a Iégaliser le droit
d'aider a mourir, mais il faut inscrire dans la loi une tolérance
des euthanasies d'exception destinées aux cas les plus ex-
trémes.

Non, il ne pas légaliser : ce n'est pas moralement acceptable.
On ne doit pas inscrire dans une loi le droit de donner la
mort, quand bien méme cela ne concernerait que les mé-
decins.

Les « pour » revendiquent en général la liberté de
décider pour soi-méme : la capacité d'autodétermination de
chacun et le respect de ses volontés allant jusqu'a choisir
le moment, la maniére et le lieu de sa mort, par expres-
sion orale ou formalisée par écrit. Les « contre » mettent
en garde sur le fait que cet acte est irréversible et ne doit
pas étre autorisé vu la fréquente ambivalence des patients.
Les « contre » ont aussi abordé l'interdit - de décider de sa
mort ou de donner la mort - qu'il soit culturel ou religieux, le
fait que la Iégalisation n'apportera qu'une réponse partielle
qui concernera une minorité de cas, laissant une partie des
patients sans solution.

Le débat est revenu plusieurs fois sur la question du
soin : l'euthanasie et le SMA peuvent-ils en faire partie ?
Pour une part, il est impossible de les considérer comme
des actes de soin car ils aboutissent a la mort qui est pré-
cisément le contraire de ce que le soignant cherche pour
son patient. Pour l'autre part, si c’est le souhait du patient
lui-méme lorsqu'il souffre et gqu'il n'a pas d'autres alterna-
tives susceptibles de I'amener vers une amélioration de sa
santé, cela devrait étre le dernier soin qu'on puisse lui ad-
ministrer. De ce point du débat découlent les réponses a
d'autres questionnements paralléles notamment : qui peut
faire I'acte d'euthanasie ? Sa prise en charge globale doit-elle
étre confiée aux services de soins palliatifs ?

Dans I'hypothése de I'ouverture du droit a I'euthana-
sie, les débats se sont tournés vers les différents criteres
d'acces, qui ne font pas I'unanimité. Le modele belge a, par
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exemple, été évoqué par certains comme une bonne op-
tion : la possibilité d'euthanasie est donnée aux personnes
malades de fagon incurable et en fin de vie, précédée d'un
processus long d'échanges et de réflexions encadré par un
médecin. Le risque de dérives a été évoqué par d'autres,
penchant plutoét pour une ouverture a des cas treés précis,
avec un contréle effectué par une instance dédiée. D'autres
encore étaient pour laisser le choix aux personnes de pou-
voir mettre fin a leur vie dans la mesure ou elles ne consi-
déreraient pas qu'elle vaille la peine d'étre vécue dans des
conditions dégradées.

Les effets du débat, retour d'expérience
des participants...

Lors des débats, plusieurs participants ont témoigné de
I'évolution de leur opinion au cours de ces échanges. Ainsi,
il a semblé intéressant pour 'EREN de recenser les impres-
sions de tous les participants a propos des effets du débat
sur leurs points de vue de départ. Pour cela, un question-
naire leur a été transmis.

La majorité des répondants a indiqué que l'apport de
connaissances leur a permis de mieux comprendre les en-
jeux du sujet, de développer les arguments pour étayer leur
point de vue, de connaitre davantage le cadre |égal actuel et
la proposition de changement de loi.

Si la majorité des répondants estime que les débats ont eu
un effet sur leur opinion, il apparait qu'aucun d'entre eux n'a
radicalement changé d'opinion a la suite des échanges, quel
que soit leur position avant les débats. Cependant, plusieurs
d'entre eux ont affirmé qu'ils avaient eu l'effet de nuancer
leurs positions de départ.
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c erait préjudiciable et dangereux de
sgiférer [...] Il existera toujours des cas
pour lesquels la loi est insuffisante [...] Pour
ces cas exceptionnels, il pourrait y avoir un
aménagement de la loi avec la 7,?sibilil‘é de

mesures d'exceptio J
‘E&s discussions partagées dans ces ateliers
ont ouvert les yeux sur les dérives possibles
gu’ouvrirait une légalisation de I'euthanasie.

“{uﬁl de nos échanges, alors que jusque-

a2 opposé au SMA, je ne cache pas m'étre

interrogé sur la possibilité d’un ultime recours

au SMA [...] notamment face a d%?ouleurs
réfractaires insupportab J

Un professionnel de santé a déclaré que ces débats
avaient permis d'améliorer sa pratique de I'accompagne-
ment de la fin de vie et d'aborder plus facilement le sujet de
la mort avec ses patients.

%es informations apportées durant les
échanges] ont renforcé mes pratiques de prises
en charge de fin de vie : relation intime et
profonde entre le patient, sa famille et I'équipe
médicale. Elles m'ont aidé a en g?er plus

librement avec les patie J

Ces retours d'expérience sont positifs pour 'EREN car
les débats ont été ressentis globalement comme ouverts et
respectueux de tous les points de vue. lls ont également per-
mis d'enrichir et de développer la réflexion citoyenne dans
son ensemble sur ce sujet complexe qu'est la question de
I'euthanasie et du suicide médicalement assisté.
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