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La fin de vie : un débat complexe

Légiférer sur la fin de vie touche à l'intime, aux convictions profondes de chacun. La proposition de loi sur la fin de vie qui devrait être adoptée début 2016 réussit pourtant à faire évoluer la loi de manière sensible sans provoquer de tollé. L'annonce du Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et l'accompagnement en fin de vie souligne la prise de conscience effectuée sur la nécessité de placer le patient au cœur des décisions.



I ♦ Les faits

A. La loi change

En 2014, le président de la République avait confié à Alain ClaeysClaeys Alain, le député-maire PS de Poitiers, et Jean LeonettiLeonetti Jean, député LR des Alpes-Maritimes (déjà auteur de la dernière loi sur le sujet), le soin de travailler à une loi consensuelle sur la fin de vie. En 2015, ces deux spécialistes ont remis leur rapport ; si le mot « euthanasieEuthanasie » n'y apparaît pas, le texte offre un nouveau droit pour les malades, une « sédation profonde et continueSédation profonde et continue » (voir ci-après).

Le texte n'ayant pas été adopté dans les mêmes termes au Sénat, c'est une commission mixte paritaire composée de sept sénateurs et sept députés qui est chargée de la rédaction d'une version commune aux deux chambres.

Zoom Ce que prévoit le nouveau texte

La proposition de loi « créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie » prévoit plusieurs modifications de la législation actuelle.

Les trois principales sont les suivantes :

- Les directives anticipéesDirectives anticipées des citoyens s'imposent au médecin ; c'est l'une des modifications importantes de la loi. Désormais le médecin a l'obligation de respecter le souhait du patient. Ces directives anticipées seront sans limite de validité mais révisables et révocables à tout moment. Elles existaient déjà dans la loi Leonetti mais ne s'imposaient pas au médecin. Un modèle officiel de lettre va être créé et son existence sera intégrée dans la Carte Vitale.

- La désignation d'une « personne de confiancePersonne de confiance » doit faciliter la discussion avec les médecins dans le cas où des directives anticipées n'auraient pas été écrites. Cette personne de confiance, désignée par écrit, est l'interlocutrice des médecins avant toute autre personne.

- Le droit à la « sédation profonde et continue » jusqu'au décès est un nouveau droit, il vient se rajouter au droit de limiter ou d'arrêter un traitement. Les patients atteints de maladies graves et incurables pourront avoir un traitement sédatif « provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décès associée à une analgésie ». Deux types de patients pourront en faire la demande, ceux atteints « d'une affection grave et incurable dont le pronostic vital est engagé à court terme et qui présentent une souffrance qui ne peut pas être soulagée » et ceux « atteints d'une affection grave et incurable, qui demandent l'arrêt de leur traitement, une décision qui risque d'entraîner leur décès à très court terme ».



Après la remise du rapport Claeys-Leonetti et pendant les discussions à l'Assemblée, trois types de réactions ont émergé.

- Les militants pro-euthanasie de l'Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD) ont critiqué « l'hypocrisie » de cette loi qui ne parle pas d'euthanasie mais évoque une « sédation profonde ». Ils souhaitent une loi plus proche de celle existant dans les pays du Benelux (voir ci-après), autorisant clairement l'euthanasie.

- Les opposants à toute forme de législation sur la fin de vie, souvent proches des milieux religieux, ont dénoncé une dérive importante, un risque d'euthanasie déguisée. Ils estiment que cette loi « risque de devenir un moyen expéditif pour étouffer à bon compte les plaintes au lieu d'aider les personnes qui ont besoin d'écoute, de relations et d'accompagnement ».

- Beaucoup d'observateurs (et une grande majorité de députés) ont ressenti dans cette loi une volonté de pragmatisme, d'écoute des souffrances des malades incurables en fin de vie tout en posant des barrières afin de ne pas prendre le risque de dérives. Elle est apparue assez sage et proposant un consensus sur un sujet très délicat.

B. Vincent Lambert

Vincent LambertLambert Vincent, 39 ans aujourd'hui, a été victime d'un accident de la route en 2008. Tétraplégique, il vit plongé dans un état végétatif sans espoir d'évolution.

Sa femme Rachel, infirmière comme lui, soutenue par une partie de la famille, les frères et sœurs de Vincent, demande pour respecter la volonté de son mari l'arrêt des traitements et la fin d'un acharnement thérapeutique. Les parents de Vincent Lambert, par conviction religieuse, s'opposent à ce choix et demandent un maintien en vie artificiel. Cette violente querelle familiale aux multiples rebondissements judiciaires vient illustrer le difficile débat sur la fin de vie.

Les médecins du CHU de Reims ont pris une décision d'arrêt des traitements en janvier 2014, refusée par les parents. Le Conseil d'État a validé cette décision et considéré qu'un maintien en vie pourrait constituer « une obstination déraisonnable » en raison du caractère irréversible de l'état végétatif de Vincent Lambert et de sa volonté, exprimée devant sa femme. Les parents, contestant la décision du Conseil d'État, ont saisi la Cour européenne des droits de l'homme (CEDH)Cour européenne des droits de l'homme (CEDH), qui a décidé de suspendre dans l'urgence cette décision, pour mener une enquête. En juin, la CEDH a validé la décision de la justice française et autorisé l'arrêt des soins. Les parents ont ensuite porté plainte pour « séquestration » et « tentative d'assassinat » contre les médecins et des sites internet traditionnalistes ont évoqué « l'enlèvement » nécessaire de Vincent Lambert « pour le sauver ».

Devant l'impossibilité de réunir sereinement un conseil de famille débouchant sur une décision, les médecins ont décidé de saisir à leur tour la justice pour qu'elle désigne un représentant légal de Vincent Lambert.

C. Nicolas Bonnemaison

Nicolas BonnemaisonBonnemaison Nicolas, 54 ans, médecin urgentiste bayonnais, a été poursuivi en justice pour avoir donné la mort à sept patients incurables en fin de vie. La cour d'assises des Pyrénées-Atlantiques l'a acquitté de la totalité des faits. Le parquet général a fait appel, provoquant un nouveau procès devant la cour d'assises du Maine-et-Loire. En appel, il a été une nouvelle fois acquitté dans six cas, et condamné à de la prison avec sursis pour un septième, pour avoir délibérément donné la mort en avril 2011 à une patiente de 86 ans plongée dans le coma.

D. Un Plan national pour l'accompagnement en fin de vie

Marisol Touraine, ministre des Affaires sociales, de la Santé et des Droits des femmes, a présenté en décembre le Plan national 2015-2018 pour le développement des soins palliatifs et l'accompagnement en fin de vie. Ce Plan se focalise sur deux priorités : placer le patient au cœur des décisions qui le concernent et développer les prises en charge au domicile. Une enveloppe de 190 millions d'euros est prévue pour la mise en œuvre de ce plan, étalée sur trois ans.

II ♦ Le contexte

A. Les Français favorables à une fin de vie dans la dignité

Sondage après sondage, le nombre de Français favorables à une aide à mourir en fin de vie ne cesse d'augmenter. Quelle que soit la formulation des questions, une très nette majorité se dégage en faveur d'une législation permettant un choix lié à sa fin de vie.

À la question « souhaitez-vous une autorisation au recours à l'euthanasie active pour les personnes en fin de vie qui en feraient la demande ? », 90 % des Français sondés ont une nouvelle fois répondu oui dans un sondage Ifop d'avril 2015. François Hollande avait fait d'une nouvelle législation sur ce thème une promesse de campagne. Dans sa proposition 21 de candidat à la présidence, François Hollande n'avait pas employé le terme d'euthanasie. Il affirmait vouloir « proposer que toute personne majeure, en phase avancée ou terminale d'une maladie incurable, provoquant une souffrance physique ou psychique insupportable, et qui ne peut être apaisée, puisse demander, dans des conditions précises et strictes, à bénéficier d'une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité ».

François Hollande, dans un souci de consensus, avait mandaté deux députés – Jean Leonetti (UMP), déjà auteur d'une loi sur la fin de vie, et Alain Claeys (PS) – de faire des propositions pour améliorer l'actuelle loi Leonetti sur la fin de vie. Les deux députés ont remis leurs conclusions début 2015.

Avant cette nouvelle loi et depuis avril 2005, la loi Leonetti permettait à toute personne malade de refuser un traitement dont elle estimait qu'il était devenu déraisonnable et donnait aux médecins le droit d'interrompre ou de ne pas entreprendre les traitements qu'ils estimaient inutiles.

Les Français ont été marqués par une série de faits divers dramatiques, dont l'affaire Vincent HumbertHumbert Vincent, du nom de ce jeune homme devenu tétraplégique après un accident de moto, qui avait réclamé à maintes reprises le droit de mourir. Sa mère et un médecin avaient accédé à sa demande, se mettant hors la loi ; ils avaient ensuite bénéficié d'un non-lieu.

Le départ en Suisse de Français en fin de vie pour pouvoir bénéficier d'un suicide assistéSuicide assisté a aussi provoqué débat autour de la législation française. Nicole Boucheton, vice-présidente de l'Association pour le Droit à Mourir dans la Dignité, avait médiatisé son suicide assisté et regretté d'être obligée de quitter son pays pour mourir.

B. Et ailleurs dans la monde ?

♦ Des pays assez favorables

Trois pays ont légalisé l'euthanasie active :

- les Pays-Bas (en 2001) ;

- la Belgique (2002) ;

- le Luxembourg (2009) où l'assistance au suicide est également permise.

En Suisse, l'euthanasie active est interdite mais le suicide assisté autorisé.

♦ Des pays qui modifient leur législation

À l'instar de la France, l'euthanasie est interdite dans plusieurs pays mais la législation y évolue ; sous des formes différentes d'un pays à l'autre, l'aide à mourir peut y être autorisée. Ainsi :

- en Allemagne, l'euthanasie passive peut être tolérée si le patient a donné son consentement de manière évidente ;

- en Italie, en Grande-Bretagne, la Constitution reconnait le droit d'arrêter les soins ;

- en Espagne, l'euthanasie passive est très réglementée mais possible ;

- le même type de réglementation (plus souple) existe en Norvège.

♦ Les pays farouchement opposés

La Grèce, la Pologne, l'Irlande sont trois pays où toute forme d'aide à mourir est strictement interdite et peut donner lieu à une répression sévère, tant pour les médecins que pour les membres de la famille de patients en fin de vie.

III ♦ Thème de réflexion

Liberté individuelle, choix de société

Dans une société démocratique, l'individu est supposé avoir le choix de ses options de vie. Il peut disposer du droit de décider ce qui le concerne en respectant la liberté des autres : c'est la notion de liberté de la devise française.

Cette liberté individuelle est renforcée dans le cadre de cette nouvelle loi ; le choix des malades est davantage pris en compte, il s'imposera désormais au médecin.

Mais ce choix n'est pas encore total.

Le choix d'euthanasie active, de recours au suicide assisté n'est pas possible en France.

L'État, qui doit être garant des libertés individuelles, est aussi là pour poser un cadre de valeurs communes, un cadre dans lequel les individus organisent leur vie.

Dans le cas présent, il doit permettre et garantir cette liberté de choix en posant les barrières qui vont éviter les dérives.

La société française semble prête à accepter qu'une liberté plus grande soit accordée à l'individu, toutes les études d'opinion l'attestent ; pourtant le sujet est sensible, comme tous ceux qui touchent aux extrémités de la vie.

Cette liberté individuelle, garantie par un État de droit, permet, pour des raisons religieuses notamment, de refuser une assistance, une aide à mourir. Cependant, dans une société laïque, ces considérations religieuses ne devraient intervenir que dans la sphère personnelle, individuelle, sans interférer dans un débat collectif.

Cette liberté de choix renvoie aux dissertations de philosophie sur « l'État : garant ou destructeur des libertés individuelles ? ».

L'État est un mal nécessaire, un « mal » car il entrave la liberté totale, « nécessaire » car sans cadre de vie borné par la loi, une cohabitation entre individus d'opinions contraires générerait conflits et violence et finirait par rompre le contrat social, ciment du vivre-ensemble.
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