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LE DEBAT SUR LA FIN DE VIE

Le gouvernement devrait prochainement présenter un projet de loi sur laide
active a mourir, alors que les soignants sont divisés sur la question
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Le haut fonctionnaire estime que la principale
question que doit se poser le gouvernement
concernant le projet de loi sur la fin de vie est celle
des impacts sur la société et surla médecine

la suite de la convention ci-
toyenne sur la fin de vie, le gou-
vernement a décidé de présenter
un projet de loi sur 'aide active a
mourir. Indépendamment des questions
juridiques que pose cette réforme, elle a
des implications sociales, éthiques et
médicales qu'il faut savoir regarder.

La société ne peut étre considérée
comme la seule coexistence de libertés
individuelles, qui n'imposeraient a cha-
cun aucune obligation vis-a-vis des
autres. Le déreglement climatique,-les
épidémies, les questions migratoires le
rappellent chaque jour. Le courant en fa-
veur d’'une légalisation de I'euthanasie et
du suicide assisté qui se réclame du droit
a l'autonomie de I'individu, mis en exer-
gue en 2020 par la Cour constitution-
nelle fédérale allemande, méconnait
cette dimension essentielle. Il revendi-
que la maitrise de la mort par I'individu,
présentée comme I'ultime liberté. La vul-
nérabilité, le handicap, la maladie, la
vieillesse, la dépendance, qui font partie
de l'existence, sont refoulés de cette vi-
sion du monde. Le soin et la solhc1tude
n'y trouvent pas leur place.

Ce prisme individualiste feint d'ignorer
les effets du signal envoyé par une légali-
sation de la mort provoquée sur des per-
sonnes agées ou souffrant de trou-
bles psychiques. Comme si celles-ci ne
seraient pas conduites a intérioriser da-
vantage encore leur rejet par la société.
Ce risque n'est pas une vue de l'esprit.

‘Déja en 2012, le professeur Didier Sicard

faisait valoir.que «les contraintes écono-
miques qui vont dans tous les cas aug-
menter peuvent susciter un sentiment de
culpabilité chez les personnes en perte
d'autonomie pouvant les conduire a for-
muler une demande deuthanasie». La
perception d’étre une charge pour les
proches explique 53 % des cas de recours
au suicide assisté en Oregon en 2021 et
36 % des cas d’euthanasie au Canada.

Lalibi d’'une détresse
Dans une tribune au « Monde », un mé-
decin démissionnaire d'une commis-

_ sion régionale néerlandaise de controle

d’application de la législation relative a
l'euthanasie faisait part de son expé-
rience: «Ce qui est percu comme une oc-
casion bienvenue par ceux qui sont atta-
chés a leur autodétermination devient ra-
pidement une incitation au désespoir
pour les autres.» Leuthanasie devient
ainsi I'alibi d’'une détresse que l'on n’a
pas voulu ou su prévenir. Elle n'a par
ailleurs aucun impact sur le nombre des
suicides, qui augmente 13 ou elle est 1éga-
lisée. Il faudrait aussi expliquer
comment la légalisation du suicide as-
sisté peut se concilier avec une politique
de prévention du suicide. Le Bundestag
ne s’y est pas trompé, privilégiant, le
6 juillet, la prévention du suicide par
rapport a un élargissement du champ'du
suicide assisté.

La satisfaction de la revendication
d’autonomie présente également un
intérét économique peu avouable, mais
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_réel. Dans un rapport sur I'application
de la loi sur I'aide active a mourir, le Par-
lement canadien a fait état d'un gain net
de 87 millions de dollars canadiens [soit
59 millions d'euros] en 2021. La derniére
ruse de notre société matérialiste ne
serait-elle pas de s’abriter derriere la
noble cause de l'autodétermination in-
dividuelle pour masquer une offre insuf-
fisante de soins, notamment palliatifs,
et alléger le fardeau de la solidarité en-
vers les plus 4gés et les plus fragiles de
ses membres? )

Lexercice de la médecine serait par
ailleurs conduit a effectuer un grand
bond en arriére sur le plan éthique. En
imposant collégialité et transparence
aux arréts de traitement et aux séda-
tions profondes et continues jusqu’au
décés, les lois Leonetti et Claeys-Leonetti
ont eu le mérite de mettre fin a des déci-
sions médicales solitaires. A I'inverse, il
est démontré qu'en Belgique, ou I'eutha-
nasie fut1égalisée en 2003, le second mé-
decin n'est pas systématiquement

FAUT-IL REGARDER
LA MORT '
PROVOQUEE COMME
LA REPONSE AU '
« MAL MOURIR »

DANS NOTRE PAYS
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consulté et 30 % des euthanasies ne sont
pas déclarées a l'instance de contréle.
Lencadrement 1égal s’est révélé illusoire :
faute de garde-fous robustes, la loi favo-
rise une dynamique non maitrisée. Avec
le temps, son champ d’application a été,
selon les pays, élargi aux mineurs, aux
«fatigués de la vie» ou aux malades
mentaux. Il a méme été fait droit a la de-
mande de suicide assisté d'un détenu
condamné a une lourde peine.

Injonction contradictoire

En Belgique, la zone grise des polypatho-
logies représente déja 17,5 % des euthana-
sies et progresse régulierement. Elle
confére une large marge d’appréciation
au médecin. L'instance de contrdle de ce
pays reconnait que le critére 1égal de la
«souffrance insupportable» est large-
ment subjectif. Linterprétation de
I'échéance prévisible du déces est tout
aussi incertaine. Ces dérives expliquent
la multiplication par 2,8 et 2,4 en douze
ans des euthanasies en Belgique et aux
Pays-Bas et par 10 en six ans au Canada.
Devant l'emballement des euthanasies
au Québec, la Commission sur les soins
de fin de vie vient de rappeler que «l'age
avancé et les probléemes liés au vieillisse-
ment ne constituent pas une maladie
grave et incurable et ne justifient pas
I'aide médicale a mourir ».

Enfin, le médecin ne remplirait plus
son role d’accompagnement du patient
en fin de vie. Il deviendrait un simple
prestataire, auquel la société confierait
un acte qu'elle tiendrait pour anodin et
sans conséquence pour celui qui l'effec-
tue. Or on ne peut nier sa violence et sa
symbolique, qui va a I'encontre du ser-
ment d'Hippocrate, consacré dans le
code de la santé publique. Le Comité
consultatif national d’éthique ne souli-

gnait-il pas, en 2013, dans son avis 121:'

«Il faut désamorcer l'illusion qui vou-
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drait que l'euthanasie soit simple pour le

~médecin a qui il est demandé de préter

son concours. » Parce que cette injonc-

" tion serait contradictoire avec leur voca-

tion, parce que-le geste 1étal n'est ni un
traitement ni un soin, mais dénature
leur métier, 13 organisations profession-
nelles de soignants ont récusé toute évo-
lution de la législation.

Notre -société souffre de multiples
fragilités individuelles et peine a élabo-
rer un projet collectif. Or, légaliser
l'euthanasie et le suicide assisté, n'est-ce .
pas renoncer un peu plus a la construc-
tion d€ ce projet collectif? Faut-il réduire
notre sollicitude envers les personnes
qui demandent a mourir a I'administra-
tion d'une dose létale et, ce faisant,
tourner le dos a la solidarité qui est au
cceur de notre contrat social? Faut-il
regarder la mort provoquée comme la
réponse au «mal mourir» dans notre
pays et le reméde a la souffrance des
plus vulnérables ?

Peut-on croire que, dans l'immense
majorité des cas, elle sera I'exercice d'un
droit nouveau et non l'expression d'un
désespoir personnel et d'une impuis-
sance collective? On ne peut \égiférer
sans poser ces questions essentielles. A1
fond, quelle est notre vision de la per-
sonne humaine et quelle société vou-
lons-nous batir ensemble? C'est de cela
qu'il faut débattre. ®

Jean-Marc Sauvé g été président de
la Commission indépendante sur les
abus sexuels dans Eglise. Il était vice-
président du Conseil d’Etat quand il &
mené les auditions concernant la déci-
sion médicale d’arrét des traitements
de Vincent Lambert

Jean-Rene Lecer La « malemort »
se nourrt de [inegalite
dacoes aux soins pallatifs

Le président du conseil de la Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie
rappelle la nécessité d'améliorer les conditions de vie des personnes agées
et handicapées et de dépasser une vision trop sanitaire de la fin de vie

ccompagner la vie jusqu’a

sa fin naturelle est une

responsabilité essentielle

de notre société. Si nous
avons tous une expérience singu-
liere de la mort et des convictions
personnelles, il existe des princi-
pes fondamentaux qui nous ras-
semblent et qu'il nous faut discu-
ter pour garantir aux Frangais, en
toute hypothése une fin de vie
digne et apaisée.

Cette derniere n'est pas pleine-
ment assurée aujourd’hui et la
«malemort» se nourrit de la pé-
nurie des personnels de I'accom-
pagnement et du soin, de I'inéga-
lité d’aecés aux soins palliatifs, de
I'insuffisante prise en compte des
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aidants, du regard trop souvent
exclusivement sanitaire des mé-
decins, de la difficulté a entendre
les personnes et a recueillir leur
consentement, et du tabou qui
existe encore autour de la mort. Il
nous faut également combattre
avec vigueur les discriminations
qui frappent quotidiennement les
personnes agées et en situation
de handicap. Elles conduisent a
leur effacement ou a les réduire
au silence, avec d’autant plus de
facilité que ces personnes se re-
trouvent, en fin de vie, dans une
situation de grande vulnérabilité.

Le débat national sur la fin de
vie nous offre la possibilité de
questionner les choix collectifs

que nous envisageons pour Tho-
pital, les Ehpad et le domicile. 11
est temps pour nous de réappri-
voiser la mort et d’accepter
qu’elle fasse partie de nos vies et
de nos politiques.

Logique domiciliaire

Au sein du conseil de la Caisse na-
tionale de solidarité pour l'auto-
nomie, nous portons une ambi-
tion forte, que nous avons formu-
lée en 26 propositions: celle de
développer les politiques d’ac-
compagnement a domicile et de
proposer des solutions intermé-
diaires entre domicile et Ehpad,
garantes de la logique domici-
liaire, c’'est-a-dire ou l'on se sente
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chez soi, l'isolement et I'insécu-
rité en moins, et ou I'on vive dans
la dignité et la citoyenneté. Cest

‘assurément en améliorant les

conditions de vie de I'ensemble
des personnes agées et handica-
pées dans notre pays que nous
parviendrons a mieux accompa-
gner les fins de vie.

Cela implique de renforcer le
nombre de professionnels au
chevet des personnes, de mieux
les coordonner et les former.
Pour dépasser une vision encore
trop sanitaire de la fin de vie, la
formation devra s'ouvrir aux
sciences humaines et sociales, et
concerner 'ensemble des profes-
sionnels du soin et de I'accompa-
gnement. Nous proposons égale-
ment que le décés des personnes
ne mette pas tout de suite fin aux
prestations et au statut d’aidant,
afin de permettre aux personnels
des services a domicile d’accom-
pagner les familles jusqu’aubout,
et de faire eux-mémes leur deuil
de la personne aidée.

La participation des personnes
aux choix concernant leur fin de
vie doit se trouver également au
coeur des préoccupations. Elle
doit étre non seulement recon-
nue, mais aussi encouragée et or-
ganisée. Pour cela, il est néces-
saire de mieux informer sur les
directives anticipées et la per-
sonne de confiance lors de toute
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prise en charge médico-sociale;
s’assurer que cette information a
été comprise; encourager dans
tous les établissements l'instau-
ration d’initiatives innovantes,

comme on peut le voir dans cer-

tains Ehpad - certains ont, par
exemple, instauré des groupes de
parole sur la mort, ce qui ameéne
ane plus la cacher.

Des solutions pour les aidants
Aux antipodes des défunts dont
le cercueil est masqué a la vue de
tous, qui partent dans Il'isole-
ment, laissant leurs voisins de
chambre et leurs amis dans le dé-
sarroi, le départ se fait en pleine
lumiere, en présence de tous les
proches — familles, résidents, soi-
gnants, personnels -, avant de
partager, quelques jours plus
tard, un moment de convivialité
ou l'on échangera sur ses rela-
tions avec le défunt et la place
qu’il occupera toujours dans les
mémoires et les cceurs. Ce sont
ces initiatives qu'il faut encoura-
ger, sans attendre une loi.

Le role des aidants et des pro-
ches ne doit pas étre négligé non
plus. La fin de vie est particuliére-
ment éprouvante pour eux. Ils
ont besoin d'étre informés des
étapes qu’ils auront a vivre et du
soutien qu'ils pourront recevoir,
et, surtout, de bénéficier de solu-
tions concretes de répit. Nous

sommes trés en retard sur ce
point, d'ou I'urgence d’accroitre
et de diversifier ces solutions. 1l
est important de permettre aux
proches d’étre systématiquement
informés lorsque le pronostic vi-
tal est engagé, afin qu'ils puissent
étre présents dans ce moment
s'ils le souhaitent.

Enfin, il est primordial de garan-
tir 1a liberté de choix des person-
nes en fin de vie. Je pense en parti-
culier au bénéfice d'un accompa-
gnement dans leur lieu actuel de
vie et non a I'hdpital, lorsque cela
est possible, et qui corresponde a
leurs convictions religieuses, phi-
losophiques ou morales. Il s’agit 1a
d’'une condition essentielle pour
permettre aux personnes de par-
tir sereinement et aux proches de
faire leur deuil. ®

Jean-René Lecerf est
président du conseil de

la Caisse nationale de solida-
rité pour l'‘autonomie, ancien
sénateur (UMP), ancien prési-
dent du conseil départemental
du Nord, ancien maire de
Marcg-en-Barceul et ancien
président de la commission des
finances de l'association d’élus
Départements de France



