sur la fin de vie est lancé

'Le Comité consultatif national d’éthique doit rendre son avis mardi. Et ainsi préfigurer la dialectique d'une future loi.
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BIOETHIQUE Interdiction de tuer
contre droit A choisir sa mort. A la
fois intime et anthropologique, le
débat hautement sensible sur la fin
de vie est relancé. L’avis du Comité
consultatif national d’éthique
(CCNE), rendu public mardi, en
sera le coup d’envoi et donnera des
pistes de réflexion au législateur.

Aprés plus d’'un an de travaux,
cet avis pourrait ouvrir la voie a
une nouvelle loi qui transgresse
I'interdiction de donner volontai-
rement la mort a autrui. Suicide as-
sisté ? Euthanasie sous certaines
conditions ? Le Comité d’éthique a
examiné plusieurs pistes pour don-
ner de nouveaux droits aux mala-
des en fin de vie. Si elles se confir-
ment, I'instance passerait une ligne
qu’elle n’avait jusqu’a présent ja-
mais franchie en se prononcant
pour un « droit & mourir ».

Dans un avis rendu en juin 2013
notamment, le CCNE avait consi-
déré que l'interdiction de tuer de-
vait rester un principe fondateur
dans notre société. Depuis, les tex-
tes ont évolué. En 2016, la loi
Claeys-Leonetti a autoris¢ une
« sédation profonde et continue jus-
qu’au décés » pour des malades en
phase terminale. Un droit & « dor-
mir avant de mourir », qui reste in-
suffisant aux yeux des partisans
d’une loi d’ « ultime liberté ».

«Deux choix de sociéte »

Ce nouvel avis du CCNE, qui s’an-
nonce sur une autre ligne, devrait
donner la tonalité des échanges a
venir au cours des prochains mois.
Mais quels que soient ses contours,
la perspective d’une loi se rappro-
che. Le 2 septembre, Emmanuel
Macron avait d’ores et déja promis
son évolution 4 1a comédienne Line
Renaud, fervente partisane de
leuthanasie. « Dés 2023 », a-t-il
précisé au cours de la soirée, don-
nant aux opposants a I’euthanasie
la désagréable impression que le
débat était joué d’avance. Pour-
tant, le président de la République a
souhaité que la question surla fin
de vie soit tranchée « de maniére
apaisée » par une « convention ci-
toyenne » dont les travaux pour-
raient inspirer une loi. Son organi-
sation doit étre détaillée ce mardi.
« Il faut décider de ce choix démo-
cratiquement. Il est aussi fondamen-
tal que chacun ait bien conscience de
ce que cela implique car il s’agit de
deux choix de société tres différents,
estime-t-on a la Société francaise
de soins et d’accompagnement

| palliatif (SFAP). Donner la mort

n’est pas un soin. On ne pett pas de-
mander aux soignants de porter ce
changement. » Du c6té de 1’asso-
ciation Alliance Vita, fermement
opposée a une « aide active a mou-
rir », on dénonce « le choix politi-
que indécent d’ouvrir le débat sur
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l'interdiction de donner
volontairement la mort

Peuthanasie dans un contexte de
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© crise sociale et de crise des Ehpad

alors méme que la loi sur le grand
dge a été reportée sine die ».
Sil’association compte bien faire
entendre sa voix, elle redoute que
cette consultation citoyenne ne
soit qu’«un leurre, un moyen de
donner I'image d’une écoute ». « Il

aurait été possible d’aller plus vite
pour légiférer, juge pour sa part Jo-
nathan Denis, président de 1’ Asso-
ciation pour le droit de mourir
dans la dignité (ADMD). La grande
question, c’est la maniére dont le
gouvernement va mettre en ceuvre
ses conclusions. Serviront-elles de

base aux parlementaires ? A un ré-
férendum ? » Préte a participer,
I’ADMD espere y relayer les « cen-
taines de témoignages » de Fran-

-cais qui appellent 1’association

pour obtenir de I’aide ou se rensei-
gner sur une « aide active a mou-
rir »al’étranger.m -

Claire Fourcade: «On imagine qu'une loi pourrait éviter
que la mort soit un épisode douloureux de la vie »

« Sila France fait .

le choix de I'euthanasie,
il s'agirait

d'une rupture éthique
etanthropologique.

(..) Car sipersonne ne
sera obligé de demander
une euthanasie, tout

le monde sera obligé

de I'envisager >,

confie Claire Fourcade
(ici, en 2012), présidente
de la Société francaise
d’accompagnement

et de soins palliatifs.
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CLAIRE FOURCADE est médecin
et présidente de la Société francai-
se d’accompagnement et de soins
palliatifs (Sfap).

LEFIGARO. - Qu’attendez-vous
de la convention citoyenne

sur la fin de vie?

Claire FOURCADE. - J’espere que
cette concertation permettra de
trouver un modele a la francaise et
non de plaquer chez nous celui
d’'un autre pays ou d’une autre
culture qui ne nous correspond
pas. Pour nous, le modele belge est
celui qui met le plus a mal le lien
de confiance, la relation entre les
patients et les soignants. En 2005,
apres l’affaire Vincent Humbert,
une loi sur 1’euthanasie se profi-
lait. Mais au fil des auditions par-
lementaires, les députés ont com-
pris la complexité du sujet. Cela les
a incités a trouver un autre mode-
le. J’aimerais que la convention
citoyenne préserve cette méme
capacité de réflexion. Ce serait
dommage que les dés soient pipés
et que la conclusion soit déja écri-
te. Mais on n’est jamais a ’abri
d’une bonne surprise!

Peut-on ignorer la demande
croissante des Francais

a choisir leur fin de vie ?

Aucune loi ne pourra répondre a
toutes les questions sur la fin de
vie. Y compris une loi sur I’eutha-
nasie. Les sondages qui relaient
I’opinion favorable a sa légalisa-
tion sont le reflet de la peur face a
sa propre mort. Aujourd’hui, on
voudrait mourir non seulement
sans souffrance - ce qui est notre
objectif en soins palliatifs - mais
également «sans peine», sans
s’en apercevoir. On imagine
qu’'une loi pourrait éviter que la
mort soit un épisode douloureux
de la vie. Si la France fait le choix
de ’euthanasie, il s’agirait d’une
rupture éthique et anthropologi-
que. Tout le monde doit avoir

‘conscience de la portée de ce

changement. Car si personne ne
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sera obligé de demander une
euthanasie, tout le monde sera
obligé de I’envisager. Chaque pa-
tient se demandera : «Est-ce
qu’abréger ma vie serait mieux
‘pour moi, pour mes proches, pour la
société ? »

*¥1 s'agit d'une
question sociétale

qui n'appelle pas
forcément de réponse
meédicale sy

Le suicide assisté serait-il

plus éthique, plus acceptable que
I’euthanasie puisqu’il n’implique
pas I'intervention d’un tiers

pour accomplir le geste 1étal?
I1s’agit d’une question sociétale qui
n’appelle pas forcément de réponse
médicale. Si la demande de chan-
ger la loi est une revendication au
nom de la liberté, le suicide assisté
serait une liberté qui empiete
moins sur celles des autres que
I’euthanasie. Le suicide assisté im-
plique moins les soignants. Il pré-
serve mieux la capacité du patient a
changer d’avis. Or, ’ambivalence,
la fluctuation du désir de vivre et de
mourir, existe chez des patients en
fin de vie. Avec ’euthanasie, la
procédure prend le pas sur I’écou-
te. Cela peut étre compliqué pour le
patient de dire «Je ne veux plus»
quand le processus est lancé. Dans
IEtat de I’Oregon, aux Etats—Unis,
la moitié des patients qui ont une
prescription pour une pilule 1étale
ne vont pas la chercher et, parmi
Pautre moitié, 30 % ne la prennent
jamais.

Une exception d’euthanasie

ne permettrait-elle pas -

de répondre a des situations
complexes ? On pourrait

y voir un acte de compassion...
Intellectuellement, cela peut ap-
paraitre comme une solution sa-
tisfaisante d’autoriser I’euthanasie
dans de rares cas, pour répondre a
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des situations complexes. Mais
comment coordonner cette auto-
risation exceptionnelle avec le
respect du collectif ? Au quotidien,
dans nos services, cela sera diffici-
le de répondre aux demandes des
patients. Les soignants pourront-
ils dire a des patients que leur mort
est «trop ordinaire» pour ce
droit? Méme si c’est une décision
collégiale, je ne me vois pas dire :
«Vous avez raté la mort excep-
tionnelle. » Le risque, c’est aussi
que I’exception devienne la regle.

Quel message enverrait une loi

sur une aide active a mourir ?

Le choix de légiférer sur I’eutha-
nasie met en tension de grands
principes éthiques : celui de 1a soli-

darité et celui de la liberté indivi- .

duelle, de I’autonomie. Une loi sur
I’euthanasie ou le suicide assisté
pencherait davantage vers I’auto-
nomie que vers la solidarité. Ce se-
rait une mesure ultralibérale. La
prééminence de ’autonomie est
lourde a porter et envoie un mes-
sage trés performatif. L’euthana-
sie, c’est une loi pour les forts,
ceux qui peuvent regarder la mort
en face, ceux qui sont capables de
la demander et d’en choisir ’heu-
re. IIs sont peu nombreux. En
creux, la 1égalisation de I’euthana-

*¥Nous sommes

1a au nom d'un choix
collectif, d'une sociétée
qui dit que ces patients
valent le coup sy

sie nous dit : « Tu es digne tant que
tu es autonome. Quand tu es vieux
ou fragile, la question de la mort
doit se poser.» A l'inverse, la loi
actuelle envoie le message que ces
personnes représentent quelque
chose pour la société et qu’il est
important de les accompagner.
Pour les soignants confrontés a la
maladie et a lamort, cela adu sens.
Quand on entre dans la chambre

" Personnellement,

de patients mourants, abimés,
dans un état dégradé, avec une
lourde charge d’émotion, nous
sommes la au nom d’un choix col-
lectif, d’une société qui dit que ces
patients valent le coup. Comment
faire si la loi envoie le message que
chacun fait comme il veut et que
cela ne nous regarde pas ? ‘

Sur le terrain, étes-vous
confrontée a des demandes
d’euthanasie ?

je mn’ai été
confrontée que trois fois en vingt-
deux ans a des demandes d’eutha-
nasie persistantes. A chaque fois,
je me suis engagée avec ces pa-
tients dans un contrat, un pacte de
non-abandon. S’ils savent qu’on
sera la quoi qu’il arrive,.cela per-
met de leur expliquer qu’on ne
peut pas faire ce geste. Jamais un
patient ne me 1’a reproché. Et, a
chaque fois, ce pacte a permis a
ces patients de vivre de maniere
apaisée le temps qu’il leur restait.
Ce qui se passe concrétement dans
les chambres des hopitaux et
I’idée que l’on se fait de la mort
sont deux choses différentes. Sou-
vent, nous prenons en charge des
patients qui ont I'impression
d’étre en trop, qui ont le senti-
ment d’étre une charge pour leur
famille, qui disent qu’ils cofitent
cher a la Sécurité sociale... Je leur
dis que notre mission est de les
écouter, de les soigner et de les
soulager. La question de I’eutha-

_ nasie ne fait pas partie de notre

quotidien. Elle se pose de temps en
temps, mais assez rarement.

‘Quand ces demandes s’expriment,

il faut les entendre. Cela suppose
déja tout un travail d’écoute du -
soignant pour que le patient puisse
dire qu’il va mal. Souvent, ce sont
des patients qui ont peur, qui ont
mal, qui n’arrivent pas bien a res-
pirer. Notre travail est alors de les
soulager a tout prix, méme si cela
raccourcit la vie, comme le per-
met laloi actuelle.®
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