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Emmanuel Macron devant la convention sur la fin de vie, a Paris, le 3 avril 2023. AuéEuEN MORISSARD/AFP

Jean Leonetti, Frangois Hollande et Alain Claeys, a Paris, le 2 févriex 2016. STEPHANE DE SAKUTIN/AFP

« Aide 3 mourir»: cinquante ans de débats

Les députes commencent, lundi, Yexamen du texte sur la fin de vie, le quatriéme sur le sujet depuis 1999

RECIT

ous le cristal de Baccarat
des lustres de la salle des
fétes de I'Elysée, Emma-
nuel Macron, soudain,
doute: «Les lois n'ont pas épuisé
le grain de chaque situation, cha-
que cas, chaque drame. Le peu-
vent-elles et le doivent-elles
d'ailleurs?» Linterrogation est
fugace. Ce 3 avril 2023, devant les
membres de la convention ci-
toyenne sur la fin de vie venus lui
remettre leurs conclusions, le
chefde'Etat promet un projet de
loi qui dessinera le «modéle fran-
¢ais de la fin de vie»..
I'’Assemblée nationale devait
entamer, lundi 27 mai, I'examen
du texte gouvernemental relatif 2
I'accompagnement des malades
et de la fin de vie. Le projet de
loi prévoit que toute personne
majeure souffrant de douleurs
physiques et psychologiques «in-
supportables » liées & une «affec-
tion incurable » pourra demander
un acceés a une «aide a mourir».
Pour souligner la révolution
gqu’'induit ce texte, le Conseil
d’Etat indique dans son avis du
4 avril qu'il «introduit une double
rupture par rapport a la législation
en vigueur, d'une part, en inscri-
vant la fin de vie dans un horizon
qui nest plus celui de la mort im-
minente ou prochaine et, daufre
part, en autorisant, pour la pre-
miére fois, un acte ayant pour in-
tention de donner la mort ».
Et puisque 'expression «aide a
mourir » mérite aussi une traduc-

tion, le Conseil d'Etat précise qu'il
s'agit de «la légalisation, sous cer-
taines conditions, de l'assistance
au suicide et, dans I'hypothése ot
la personne n'est pas en mesure
physiquement de s'administrer el-
le-méme la substance Iétale, de
l'euthanasie a la demande de cette
personne».

Les tours et les détours du débat
depuis prés de cinquante ans
autour de la question du soulage-
ment des douleurs de I'agonie ne
laissaient pas présager un tel
séisme législatif. Il aura fallu un
entrelacs de débats éthiques, d'af-
faires médiatiques, de lois, de
considérations politiques pour
enarriver a ce basculement.

SEISME LEGISLATIF
Le point de départ de ce chemin
chaotique pourrait étre le 21 fé-

vrier 1978. Le Monde publie ce .

]our -1a cing tribunes sur la fin de
vie dont celle du sénateur (Radi-
cal) du Lot-et-Garonne Henri
Caillavet. L'ancien secrétaire
d'Etat, par ailleurs franc-macon,

fait 1a promotion de sa proposi- -

tion de loi relative au droit de
«vivre sa mort ». Il défend l'idée
que «tout majeur ou mineur
émancipé, sain d'esprit, peut s'op-
poser a la prolongation artifi-
cielle de sa vie s'il est atteint d'une
affection incurable, pathologique
ou accidentelle ».

Le pére de la premiére loi surle

don d'organes propose qu’'un ma-
lade puisse «refuser un acharne-
ment thérapeutique ». La proposi-
tion n'est pas adoptée. Mais elle

posela premiére pierre d'un mou-
vement en faveur de la reconnais-
sance des droits des malades. 1l
débouchera notamment sur la loi
du 4 mars 2002, dite «loi Kouch-
ner», qui prévoit qu'«aucun acte
meédical ni aucun traitement ne
peut étre pratiqué sans le consen-
tement libre et éclairé de la per-
sonne et ce consentement peut
étre retiré a tout moment ».

C'est aussi dans les années 1980
quémergent deux courants qui
vont devenir conflictuels. L'un est
inspiré par des médecins hospita-
liers qui s'indignent de I'indiffé-

‘rence, a leurs yeux, d'une partie

de leurs pairs au sort de leurs pa-
tients mourants. Ces pionniers de
la médecine palliative en France
sont souvent mus —mais pas seu-
lement - par leurs valeurs catholi-
ques. Ils serangent derriérel'éten-
dard de la Société francaise d’ac-
compagnemert et de soins pallia-
tifs (SFAP) créée en 1990.

Emerge parallélement une as-
piration dans la société francaise
a la liberté de choisir sa
mort. LAssociation pour le droit
de mourir dans la dignité
(ADMD) est créée en 1980.

La SFAP et 'ADMD antagonisent
le débat sur la fin de vie. De cette
confrontation, le courant opposé
al'«aide active a mourir » sort une
premiére fois gagnant La loi pro-
mulguéele 9 ]Lun 1999 instaure le
droit d’accés a des soins palliatifs,
destinés a faciliter la fin de vie.

Mais l'affaire Vincent Humbert
ouvre a nouveau le débat. Victime,
319 ans, d'un accident de voiture

en 2000, devenu tétraplégique,
muet, aveugle, mais lucide, le
jeune homme demande en vain
en 2002 un «droit de mourir» au
président delaRépublique Jacques
Chirac, quilui répond: «Je ne peux
vous apporter ce que vous atten-
dez. » En septembre 2003, sa mére,
Marie Humbert, tente alors de pro-
voquer son décés. [l meurt deux
jours plus tard, avec I'aide d'un
médecin. Tous deux sont poursui-
vis en justice.

«SEDATION PROFONDE »
La loi du 22 avril 2005, portée par
le député (UMP, I'ancien nom du
parti Les Républicains) des Alpes-
Maritimes Jean Leonetti, découle
en partie du cas Vincent Humbert.
Elle autorise la «limitation ou lar-
rét de traitements (...) lorsqu'ils ap-
paraissent inutiles, disproportion-
nés ou nayant d'autre effet que le
seul maintien artificiel de la vie. (...
Dans ce cas, le médecin sauve-
garde la dignité du mourant et as-
sure la qualité de sa vie en dispen-
sant des soins palliatifs», édicte la
loi. Pour ses artisans, hostiles &
l'euthanasie, la loi de 2005 mar-
que une nouvelle victoire. Elle ins-
taure un «laisser mourir» mais
proscritle droit de « faire mourir».
Mais cette « troisieme voie, entre
acharnement thérapeutique et
euthanasie », selon la SFAP, est a
son tour remise en question par
une nouvelle affaire, celle de
Chantal Sébire. Défigurée par une
maladie orpheline, cette femme
de 52 ans se suicide en mars 2008,
aprés avoir demandé en vain a
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VINCENT HUMBERT,
TETRAPLEGIQUE,
DEMANDE EN 2002
UN «DROIT A MOURIR »
A JACQUES CHIRAC, QUI
REPOND: « JE NE PEUX
VOUS APPORTER CE QUE
VOUS ATTENDEZ »

I'Etat le «droit de mourir». Jean

Leonetti se voit confier a nouveau -

une mission pour évaluer sa pro-
pre loi de 2005. Il conclut & un re-
jet de l'euthanasie, mais recon-
nait que des aménagements au
texte doivent étre envisagés.

En 2012, Francois Hollande, can-
didat du Parti socialiste a I'Elysee,
promet dans son programine non

‘pas «de dépénaliser mais denca-.

drer la mort dans la dignité ». La loi
votée le 2 février 2016 prolongera
en fait celle de 2005: portée par
Jean Leonetti et par le député (PS)
de la Vienne Alain Claeys, elle
ouvre «un droit» «a une sédation
profonde et continue (...) jusquau
décés » si le pronostic vital du ma-
lade est engagé & court terme
(quelques heures a quelques
jours). Lacte vise a faire dormir
pour éviter de «faire souffrir»; il
est toutefois accompli «sans inten-
tion» de donner la mort, font va-
loir les partisans du texte.
«Frangois Hollande n'avait pas de
réticences personnelles, confie au

Monde Marisol Touraine, ministre
de la santé a I'époque. Mais il pen-
sait qu'une telle évolution cliverait
de nouveau la société ».

Siles politiques résistent ou hé-
sitent, le Comité consultatif natio-
nal d’éthique (CCNE), lui, évolue
dans sa réflexion et recule de
moins en moins devant'obstacle.
Opposé en 1991 a l'euthanasie, le
CCNE considére en 2000 qu'une
«position d'engagement solidaire
pourrait trouver une traduction
juridique dans linstauration
d’une exception d'euthanasie».
Dans son rapport, remis a Fran-
cois Hollande en 2012, le profes-
seur Didier Sicard, président du
CCNE de 1999 a 2008, préconise
un geste médical «accélérant la
survenue de la mort» dans cer-
tains cas. En 2013, Jean-Claude
Ameisen, qui préside alors l'ins-
tance, referme la porte, estimant
que la «légalisation» de l'assis-
tance au suicide « n'est pas souhai-
table ». Mais en 2018, dans un avis
sur les lois de bioéthique, le CCNE
ouvre a nouveau la voie a «une
évolution législative éventuelle ».

Cest sur ce chemin éthiquement
balisé qu'Emmanuel Macron dé-
cide de s'engager. Réélu a IElysée
en 2022, il se fait fort d’avancer sur
la question sans diviser la société.
«J'ai tendance a penser qu'en 2022
la société a évolué, qu'elle est plus
apaisée quen 2016» sur le sujet,
analyse M™ Touraine.

Emmanuel Macron applique la
méthode que résume Jean-Fran-
cois Delfraissy, actuel président
du CCNE: « Lorsque les sujets sont



« 'IDEE D'UNE MORT
“DIGNE ET CHOISIE” EST
UNE FICTION BOURGEOISE
DONT LES MILIEUX
POPULAIRES SERONT LES
PREMIERES VICTIMES »

DOMINIQUE POTIER
depute (PS) de Meurthe-et-Moselle

complexes, la démocratie en santé
sexprime dans un triangle: l'ex-
pertise des médecins, l'avis des ci-
toyens et finalement le politique. »
Premier acte: le CCNE, officielle-
ment «autosaisi» du sujet de la
fin de vie, rend le 13 septem-
bre 2022 son avis 139, dans lequel
iljuge éthiquement acceptable de
dépénaliser I'«aide active & mou-
rir» a certaines conditions.
Deuxiéme acte: ala demande de
l'exécutif, une convention ci-
toyenne sur la fin de vie est. mise
en place au Conseil économique,
social et environnemental. Ses
conclusions, rendues le 3 avril
2023, s'avérent proches de la posi-
tion du CCNE. Prés de 76 % des 184
participants tirés au sort se décla-
rent favorables 4 une loi qui auto-
rise le suicide assisté et 'euthana-
sie. Ce droit doit s'accompagner
obligatoirement d'un renforce-
ment de l'offre de soins palliatifs,
exigent les conventionnels.

CONDITIONS « STRICTES »
Fort de cette onction citoyenne,
Emmanuel Macron met en chan-
tier un projet de loi qui ouvre la
possibilité d'une «aide a mourir»,
-selon des conditions «strictes ». Le
chef de I'Etat sait qu'il a pour lui
une opinion publique de plus en
plus favorable a I'euthanasie et au
suicide assisté, selon les sondages.
LADMD salue V'avenement du
projet de loi. La gauche égale-
ment, ainsi que la majorité des dé-
putés macronistes. Mais les oppo-
. sants au projet ne désarment pas.
Les plus virulents demeurent les
équipes de soins palliatifs, qui ont
des relais et des alliés dans le
monde médical. «Il n’y a pas deux
camps darns cette affaire, celui des
conservateurs religieux et celui des
progressistes écologistes, clame la
psychiatre et psychanalyste Fa-
roudja Hocini. Il y a un troisiéme
camp, celui des valeurs du soin. »
Des  parlementaires Renais-
sance, socialistes, communistes
s'insurgent contre les conséquen-
ces delaloipourles plus « vulnéra-
bles». « Lidée d'une mort “digne et
choisie” est une fiction bourgeoise
dont les milieux populaires seront
les premiéres victimes », s'alarme,
dans un entretien & La Vie, le
15 mai, Dominique Potier, député
(PS) de Meurthe-et-Moselle.
Mais surtout Emmanuel Ma-
cron trouve peu de relais parmiles
intellectuels. 11 a consulté les re-
présentants des cultes, hostiles &
l'euthanasie, regu le soutien de
personnalités du monde de la cul-
ture. Mais, parmi les chercheurs et
les penseurs, le texte a peu mobi-
lis¢, voire déplu. «L'Etat ne peut
étre mélé en aucune maniére a la
mort d'une personne», réagit en
marsI'écrivain Francois Sureau, ja-
dis proche dEmmanuel Macron.
Certains philosophes, comme
André Comte-Sponville, se sont
prononcés pour l'accés a une
mort choisie, d’autres, a I'inverse,
comme Camille Riquier, s’y oppo-
sent. Ce conseiller de la rédaction
de la revue Esprit explique aussi
pourquoi il se tient a distance du
débat. «La fin de vie est un di-
lemme devant lequel la morale est
impuissante», écrit-il dans Le
Monde du 25 mars. « Car les nom-
breuses contradictions qu'elle sou-
leve dérivent de l'ambiguité de no-
tre propre rapport a la mort, a la
Jols crainte et désirée, poursuit le
philosophe. Et nul '’y échappe. » A
commencer par les parlementai-
res qui vont devoir se prononcer
surletexte. L'épineux débat va du-
rer quinze jours a l'Assemblée. @
BEATRICE JEROME

ATAssemblee, le difficile consensus

Le projet de loi présenté par le gouvernement a déja été modifié en commission

ne «aide a mourir», mais

' pour qui et comment?
C'est la question vertigi-

neuse a laquelle les parlementai-
res vont devoir répondre lors de
I'examen du projet de loi sur I'ac-
compagnement des malades et de
la fin de vie, & partir de lundi
27 mai, a 'Assemblée nationale. Ce
texte ouvre pour la premiére fois
en France la possibilité d'un acces
aunemortmédicalement assistée
pour les malades incurables
et vise, dans le méme temps, a

_améliorer l'offre de soins palliatifs.

Le gouvernement a prévu «des
conditions strictes» a la mise en
ceuvre de cette «aide & mourir».
«Etre majeur, frangais [“ou résider
de facon stable et réguliere en
France”, prévoit le texte], en capa-
cité dexprimer son choix avec dis-

‘cernement jusqua la derniére

étape, étre atteint d’'une maladie
grave et incurable avec un pronos-
tic vital engagé a court ou a moyen
terme et des souffrances physiques
ou psychologiques réfractaires aux
traiternents », a rappelé le premier
ministre, Gabriel Attal, dans unen-
tretien & La Tribune Dimanche le
26 mai. La ministre de la santé, Ca-
therine Vautrin, se pose enh «ga-
rante de [équilibre du texte », alors
que prés de 3300 amendements
ont été déposés. La volonté de
I'exécutif de préserver le cadre du
projet dessiné au départ a déja volé
en éclats. En commission spéciale,
les députés de gauche, avec'appui
d'une partie du camp présidentiel,
ont modifié certains des critéres

. d'acces a Vwaide'a mourir». Con-

duisant a «dénaturer» l'esprit du
projet, a déploré Frédéric Valle-
toux, ministre délégué a la santé.
Le texte du gouvernement pré-
voyait que seuls les malades dont
le « pronostic vital » est engagé «d
court ou G moyen terme »-pour-
raient voir leur demande d’«aide
4 mourir» acceptée. Or deux
amendements adoptés — I'un de
Renaissance, 'autre du Parti so-
cialiste - ont modifié le texte, qui
indique désormais que les per-
sonnes souffrant d'une maladie
incurable «en phase avancée ou
terminale » y seront éligibles.

Liberté de choix du patient

Cette réécriture a été votée par le
député (apparenté MoDem) de
Charente-Maritime Olivier Fa-
lorni, rapporteur général du
texte, et par I'une des quatre co-
rapporteurs, Laurence Maillart-
Mehaignerie (Renaissance, Ille-
et-Vilaine), contre l'avis de la pré-
sidente de la commission spé-

ciale, Agneés Firmin Le Bodo -

(Horizons, Seine-Maritime), ex-
ministre d’Elisabeth Borne et
cheville ouvriére du projet de loi.
Et contre l'avis de M™e Vautrin.

Depuis, M. Falorni et M™ Firmin
Le Bodo'font étalage de leurs di-
vergences. Pour M. Falorni, ce cri-
tere sur «le pronostic vital engagé
a court'ou a moyen terme » n'est
pas «tenable ». Le député estime
qu'il exclut les personnes attein-
tes de la maladie de Charcot ou
d’'autres maladies neurodégéné-
ratives. Malgré des paralysies ou
des pertes d'autonomie, certains
de ces malades ont une espérance
de vie bien plus longue qu'un an
(durée estimée d'un pronostic a
moyen terme). M™ Firmin
Le Bodo affirme a I'inverse que la
notion de «pronostic vital G
moyen terme nexclut en rien les
malades de Charcot »,

La Haute Autorité de santé a été
saisie par M™ Vautrin et rendraun
avis sur 'évaluation d'un pronos-
tic & moyen terme & 'automne.
Sur la base de cet avis, «les méde-
cins auront une marge d'apprécia-
tion en tenant compte de chaque
maladie et au terme d'un colloque
singulier avec le malade », soutient
Mrme Firmin Le Bodo. De son coté,

Mme Vautrin est sur le pied de
guerre pour convaincre un maxi-
mum de parlementaires macro-
nistes de voter les amendements
qui retabliront le projet dans sa
premiére mouture.

Autre sujet de crispation pourles
tenants de l'équilibre gouverne-
mental: parvenir a rétablir la ver-
sion initiale du texte, qui prévoit
que le geste létal est réalisé par le
malade, sauf s'il ne peut «physi-
quement» l'accomplir. En com-
mission spéciale, les députés ont

voté un amendement de la dépu-

tée (Renaissance) du Val-d'Oise Cé-
cile Rilhac, qui laisse le choix au
malade entre les deux modalités.
Un sujet qui promet de raviver
le clivage entre les députés-qui dé-
fendent avant tout la liberté de
choix du patient et ceux qui vont
se faire les porte-parole des soi-

gnants —en grande partie hostiles

* a l'idée de devoir accomplir une

euthanasie. «Cest , bien beau

décrire une loi pour se faire plaisir -

mais il faudra alors rentrer en cir-
conscription dire aux malades
qu'on a créé un nouveau droit
mais quaucun soighant n'accep-
tera de suivre», prévient la dépu-
tée (La France insoumise, LFI) de
Meurthe-et-Moselle Caroline Fiat,
corapporteuse du texte et infir-
miére de profession.

«Délit d’entrave »

Troisiéme ligne rouge quele gou-
vernement souhaite ne pas voir
franchie: celle qui prévoit
que seuls les malades qui auront
leur plein discernement pour-
ront accéder a une «aide & mou-
rir». Cette condition devrait
pourtant étre remise en cause, y

compris par des députés de la
majorité, qui estiment que les
médecins  devraient - tenir
compte de la volonté du malade
exprimée dans ses directives an-
ticipées. Cette volonté — consi-
gnée par écrit — devra étre suivie,
méme-si la personne n'est plus
en état de réitérer sa demande
d’«aide a mourir » juste avant le
gestelétal. Une telle évolution du
texte ouvrirait |'« aide 8 mourir »
aux malades -d’Alzheimer, re-
doute I'exécutif.

Autre illustration des dissen-
sions qui se dessinent jusqu'au
sein du camp présidentiel, un
amendement LFI a été adopté en
commission, aprés avis favorable
de M™e Vautrin, pour la création
d'un délit d’entrave a l'«aide a
mourir », sur le modéle de celui
qui existe sur I'IVG. Cette disposi-

tion tend encore un peu plus les
relations avec le milieu médical,
déja réticent. «Je tiens & rassurer
les professionnels de santé. Ce délit

_dentrave a pourobjectif de les pro-

téger », a précisé M™e Vautrin dans
Le Figaro, samedi. Face 4 cette dis-
position, la députée (Renais-
sance) de Seine-Maritime Annie
Vidal souhaite créer un délit d'in-
citation a I'«aide a mourir».
Comment réunir une majorité
sur ce texte? Pour l'instant, la
question ne se pose pas, selon Ga-
briel Attal. « Ce texte neferajamais
consensus. Les LR ne le voteront
pas, de toute facon. La majorité
sera a aller trouver a gauche », an-
ticipe aI'inverse Cécile Rilhac. Des
intuitions qui se vérifieront — ou
non - lors du vote solennel du
texte, le11 juin. @
MARIAMA DARAME ET B. J.
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