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		Préambule

			La mort est-elle un droit ? Et l’heure est-elle venue d’ouvrir un droit à mourir ? La question est l’une de celles qui clivent le plus les sociétés démocratiques aujourd’hui. Elle hante les débats sociaux et politiques et n’en finit pas de resurgir, même lorsque l’on croit la querelle enfin éteinte, après de longs mois d’instruction honnête menée au plus près du terrain...

			Une question individuelle et collective

			L’objet de ce livre est de donner quelques clés pour comprendre les principaux enjeux qui sous-tendent la controverse, afin que chacun puisse se situer en toute liberté vis-à-vis des deux principales positions en présence : pour ou contre l’ouverture explicite d’un droit à mourir.

			L’une des difficultés du sujet est d’être aux confins de l’individuel et du collectif. Rien de plus personnel et de plus respectable que d’avoir sa propre opinion sur la façon dont on aimerait pouvoir mourir. Et pourtant, arrivé à cette extrémité de la vie, on a en général besoin d’autrui, et souvent du corps soignant, donc du collectif, pour que soient au mieux réunies les conditions d’une bonne mort. C’est ainsi que la question recouvre des enjeux autant personnels, d’ordre existentiel et philosophique, que collectifs, d’ordre médical mais aussi politique selon la façon dont on conçoit ce que l’on doit à l’autre au nom du vivre ensemble.

			Après avoir planté le décor et donné quelques repères historiques et législatifs permettant de contextualiser la question dans le premier chapitre, on rappellera dans le suivant quelques définitions essentielles : que sont les soins palliatifs ? une euthanasie passive, active, volontaire, involontaire ? que recouvre la notion d’acharnement thérapeutique, récemment rebaptisée « obstination déraisonnable », et pourquoi ce changement de terminologie ? à partir de quand peut-on dire d’une personne qu’elle est en fin de vie ? Dans le troisième chapitre, on s’essaiera à identifier et analyser les principaux enjeux du débat – philosophiques, déontologiques, politiques – pour mieux comprendre les origines et les raisons du clivage et estimer les chances de parvenir ou non à un consensus. L’espoir est que cette triple grille de lecture aide à organiser la pensée et à dépasser les obstacles qu’il reste à franchir avant que la société ne trouve peut-être un jour, enfin, un peu d’apaisement sur le sujet. Puis, après un détour consacré à la façon dont la question est traitée dans les pays voisins (chapitre 4), le chapitre 5 détaillera les changements apportés par la dernière révision législative ayant abouti à l’adoption en février 2016 de la loi Claeys-Leonetti, ainsi que les raisonnements qui les ont sous-tendus.

			Respecter les volontés de chacun

			Dans ces quelques pages, l’intention centrale est d’en appeler à la tolérance, vertu cardinale dans une société démocratique. Selon nous, chacun devrait pouvoir être identiquement respecté dans ses choix existentiels et avoir accès, pour cela, à une mort la plus conforme possible à ce qu’il souhaite. Tous, nous avons des convictions propres, que nous passons souvent une grande partie de notre existence à forger. Dans une famille, le premier mouvement consiste toujours à chercher comment honorer au mieux celui qui vient de mourir, à respecter les volontés relatives à sa mort ou à ses funérailles qu’il a pris la peine de faire connaître ou de consigner. En leur absence, ses proches cherchent ensemble à identifier les décisions qui lui auraient ressemblé, même si elles sont différentes de celles qu’ils aimeraient qu’on prenne pour eux en pareil cas. Il faudrait faire de même au niveau collectif. Admettre que la meilleure façon d’honorer l’autre est de le respecter dans ses convictions les plus profondes, celles qui concernent la vie et la mort.

			Nous vivons dans une société plurielle, qui n’en finit pas de changer, ainsi que les différentes populations qui la composent. À l’occasion de ces grandes mutations, même si les principales valeurs de référence restent les mêmes, leur poids respectif varie. Désormais, la voie vers plus de démocratie passe probablement par une plus grande solidarité envers autrui pour l’accompagner vers un épanouissement personnel en cohérence avec ses valeurs propres, plutôt que par l’injonction, imposée d’en haut, de se conformer à un modèle social dominant. C’est pourquoi la tolérance devrait devenir une valeur collective essentielle. Elle est la voie de dialogue qui peut permettre que chacun soit d’autant plus assuré de voir ses volontés respectées qu’il s’engagera en retour à faire de même à l’égard d’autrui.

			
Libre mourir et bien mourir


			En conclusion, le livre suggère que tel a probablement été le chemin emprunté lors de la dernière révision législative. En effet, même si celle-ci n’a pas explicitement ouvert un droit à mourir, elle a néanmoins apporté des changements, plus conséquents qu’il n’y paraît à première vue, fondés sur la nécessité de respecter au plus près, lorsque la mort approche, les volontés du patient, et en tout état de cause, son droit absolu à ne pas souffrir au-delà de ce qu’il souhaite.

			Mais, dans un second mouvement, la loi a aussi insisté fortement sur le fait qu’en cas de doute sur ce dernier point, notamment si le patient est incapable de s’exprimer, le médecin devra agir comme s’il souffrait et prescrire les traitements destinés à s’assurer absolument que cela ne soit pas le cas, quitte à aller au-delà des doses qui pourraient être considérées comme strictement nécessaires.

			Ce faisant, et même s’il n’a pas totalement contenté ceux qui plaident pour un libre mourir, le législateur a clairement choisi le camp de la lutte contre le mal mourir, s’engageant par là dans une nouvelle étape capitale, si ce n’est définitive, pour améliorer les conditions de la fin de vie en France.

		

	
		
		Chapitre 1

			Une question 
de plus en plus prégnante

			Où l’on appréhende, à revisiter l’histoire de la question depuis trente ans dans notre pays, combien le débat reste vif et les positions irréductibles entre ceux qui trouveraient éventuellement raisonnable d’autoriser parfois une aide à mourir et ceux qui y restent farouchement opposés… Où l’on comprend aussi que, malgré les efforts fournis, l’équilibre législatif trouvé récemment est probablement bien instable…

			Faut-il ouvrir un droit à mourir ?

			La question occupe le débat social et politique depuis le début des années 1980, en France comme dans les autres pays développés.

			Trois facteurs principaux ont été à l’œuvre.

			Le premier a consisté en l’avènement de la « réanimation médicale », amorcé dès le début des années 1970, lorsque la médecine a commencé de mettre au point les premières techniques permettant de suppléer la défaillance d’un organe vital. Il était désormais devenu possible de pallier le défaut de fonctionnement des poumons avec les respirateurs artificiels, ou celui des reins grâce à la dialyse. Mais il fallait apprivoiser ces nouvelles machines et apprendre à les utiliser à bon escient. Une spécialité inédite, la « réanimation médicale », fit donc son apparition. Grâce à elle, on devenait capable de maintenir en vie des patients qui sinon seraient morts bien plus tôt. Cela donnait le temps de chercher s’il n’y avait pas une possibilité de soigner la maladie sous-jacente. Mais parfois, les médecins n’arrivaient pas à venir à bout de celle-ci et le patient restait dépendant des machines auxquelles il avait été branché provisoirement, dans l’espoir de l’aider à passer un cap.

			C’est alors qu’émergea la notion d’« acharnement thérapeutique ». En effet, dans ces cas, la question se posa assez vite du bénéfice qu’il y avait à poursuivre des traitements de réanimation, lourds et agressifs, s’il devenait admis qu’on ne pourrait malheureusement pas guérir le patient, mais seulement le maintenir en vie artificiellement. Cette nouvelle vie qu’on lui proposait était-elle d’une qualité suffisante pour valoir la peine d’être poursuivie ? À l’évidence, la médecine se devait d’admettre que malgré ses récents progrès, elle ne pouvait pas tout. Il lui fallait encore accepter un certain degré d’impuissance, apprendre à s’arrêter, voire dans certaines circonstances à se retirer, même si, ce faisant, le patient allait très certainement en mourir. Surgirent alors de nouvelles questions, si ce n’est éthiques, du moins déontologiques, car l’un des fondements du métier consiste précisément à tout faire pour tenir la mort à la plus grande distance possible. La médecine pouvait-elle abandonner la bataille, alors qu’elle disposait de moyens pour encore contenir la mort, même si elle ne savait pas guérir ? À ne pas le faire, elle s’exposait à outrepasser ses prérogatives : elle risquait de déposséder le patient tant de sa vie que de sa mort, en les médicalisant excessivement. Mais était-elle en droit pour autant de précipiter la fin en arrêtant des traitements ?

			Parallèlement à ces premières interrogations sur les nouvelles techniques de réanimation médicale, un deuxième facteur, lui aussi lié à des progrès de la médecine, contribua à aviver les controverses autour des conditions du « mourir » : les avancées obtenues dans le traitement médicamenteux de la douleur. Elles s’accompagnèrent également d’hésitations et de résistances, là encore liées au spectre d’une mort éventuellement précipitée. Pour soulager le malade, on pouvait être contraint de recourir à des médicaments susceptibles d’amoindrir ses capacités de lutte contre la mort, ou de masquer des symptômes qui peut-être auraient permis de mieux prendre la mesure de la maladie d’origine. Les débats ont été longs, parfois violents, d’autant plus que l’usage à visée thérapeutique des médications devenues disponibles, souvent à base de morphine ou d’autres opioïdes, resta longtemps inconcevable, du fait de la réputation sulfureuse des drogues qui les composent. Puis, petit à petit, s’est affirmée l’idée qu’il n’était probablement pas si contraire à l’éthique de soulager les patients, et, à l’inverse, que cela était peut-être même indispensable, quitte à hâter un peu la survenue de la mort. Pour autant, certains l’admettent encore aujourd’hui difficilement, y compris parmi les soignants, au détriment parfois de leurs patients.

			Enfin, à la même époque, un troisième et dernier facteur a participé à alimenter le débat. Une tendance sociale montante a commencé de revendiquer l’ouverture explicite d’un « droit à mourir », au nom du respect dû aux convictions existentielles intimes et personnelles de chacun à l’égard de sa propre fin de vie, qu’elles soient religieuses ou non. Ce mouvement aboutit en 1980 à la création de l’Association pour le droit à mourir dans la dignité (ADMD), un an après le dépôt par le sénateur Caillavet d’un premier projet de loi en faveur de l’ouverture d’un tel droit. Comme elle le précise sur la page d’accueil de son site internet, l’ADMD prône depuis son origine le droit pour chacun d’avoir une mort conforme à ses conceptions personnelles de dignité et de liberté et entend pour cela obtenir le vote d’une loi légalisant l’euthanasie et le suicide assisté.

			Une première réponse : les soins palliatifs

			Le mouvement militant en faveur des soins palliatifs est né en France au lendemain du 5e Congrès international des associations pour le droit à mourir dans la dignité, qui s’est tenu à Nice en septembre 1984. Ailleurs en Europe, il avait généralement émergé bien plus tôt, dès la fin des années 1960. Cette arrivée tardive des soins palliatifs dans notre pays, en réponse à la montée en puissance de l’ADMD, explique en partie l’intensité des controverses qui continuent d’y exister entre partisans et opposants à l’euthanasie. Robert Zittoun, l’un des premiers ténors des soins palliatifs en France, confirme volontiers publiquement que ce mouvement s’est fondamentalement constitué en opposition à certaines tendances euthanasiques réputées répandues dans le monde scientifique et médical de l’époque. En Belgique par exemple, cela n’a pas été le cas, les deux approches – palliative et euthanasique – ont toujours été vécues comme plus complémentaires qu’exclusives, dans les possibilités offertes au patient pour accompagner médicalement sa fin de vie.

			Toujours est-il que la première circulaire incitant au développement des soins palliatifs en France date de 1986. Il s’agit de la circulaire Laroque « relative à l’organisation des soins et à l’accompagnement des malades en phase terminale ». Depuis, les initiatives se sont multipliées. En 1991, ces soins ont été jugés comme figurant à part entière parmi les missions de l’hôpital en France. En 1999, suivant en cela les recommandations du Conseil de l’Europe, la France s’est dotée d’une loi ouvrant un droit d’accès à des soins palliatifs pour toute personne le nécessitant. Cet accès devint alors un droit des malades, au même titre que le droit à ne pas souffrir et à être soulagé de ses douleurs. En 2015, après trois autres, un quatrième plan national de développement des soins palliatifs a été lancé dont les principales orientations sont les suivantes : « S’engager pour les bonnes pratiques : inciter à la formation et à la recherche. S’engager pour la proximité : développer les soins palliatifs au domicile et dans les établissements médico-sociaux. S’engager pour l’humain : soutenir les aidants. S’engager pour l’équité : réduire les inégalités territoriales. » Beau programme, ambitieux et nécessaire, car les besoins restent, semble-t-il, encore loin d’être couverts.

			La question persiste

			Cependant, cette politique volontariste en faveur des soins palliatifs n’a pas suffi à clore le débat sur l’opportunité ou non de légiférer sur un « droit à mourir ». Celle-ci continua de tourmenter le corps social et politique. Si bien qu’en 2000, le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) décida de s’emparer du sujet. Son avis no 63 (« Fin de vie, arrêt de vie, euthanasie »), élaboré sous la houlette de Didier Sicard, alors président de cette institution, proposa d’autoriser une exception d’euthanasie. À circonstances exceptionnelles, mesure exceptionnelle, y lit-on en substance. Il faut, lorsque le contexte l’impose et qu’aucune autre issue n’est possible, savoir dénouer une situation clinique dramatique. La société devrait alors assumer qu’elle a un devoir d’« engagement solidaire ». À ce titre, et seulement à ce titre, c’est-à-dire sans revenir sur le principe général et fondateur de l’interdiction de tuer, elle devrait pouvoir accéder à une demande d’euthanasie, exceptionnellement, au cas par cas. L’avis du CCNE souleva un tollé. Ses propositions ne furent pas retenues.

			Lors de la préparation de la loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner, première loi explicitement relative aux droits des malades dans son intitulé, le ministre hésita à y traiter de la fin de vie. Le sujet lui tenait à cœur. Il multiplia les consultations et les réunions de concertation pour savoir si le temps n’était pas venu d’ouvrir l’accès à une aide active à mourir. Mais les oppositions étaient encore trop fortes, le débat trop tendu, la question pas assez mûre. Le texte adopté se contenta de réaffirmer la nécessité absolue du consentement du patient à tout traitement, et sa disposition-miroir, le droit au refus de soins, même si ce dernier peut entraîner la mort.

			En novembre 2002 éclata l’affaire Vincent ­Humbert. Le pays découvrit l’histoire tragique de ce jeune pompier de 23 ans, tétraplégique, muet et aveugle depuis deux ans à la suite d’un accident de voiture. Il avait conservé toute sa lucidité et venait d’adresser une requête à Jacques Chirac, alors président de la République, écrite grâce au code de communication qu’il avait réussi à mettre en place avec son ergothérapeute. Il y revendiquait le droit d’être aidé à mourir puisque, disait-il, il n’avait plus les moyens physiques d’exercer lui-même la liberté, commune à tout un chacun, de se suicider. Un an plus tard, aucune réponse satisfaisante ne lui étant parvenue, il décida d’orchestrer lui-même sa mort, avec l’aide de sa mère. Elle accepta d’inoculer dans sa sonde gastrique une dose de médicaments en principe suffisante pour le faire mourir, le jour même de la publication de son livre intitulé Je vous demande le droit de mourir. Mais le geste de Marie Humbert ne suffit pas à causer la mort de Vincent. Transporté en réanimation, il fut pris en charge par le docteur Chaussoy, qui décida par humanité, et plutôt que de le réveiller, d’honorer sa volonté. L’émotion fut à son comble, conduisant à enfin aborder de front, dans toutes ses composantes, le sujet de la fin de vie. Le gouvernement Raffarin mandata Jean Leonetti, député radical valoisien des Alpes-Maritimes et à ce titre membre de la majorité de l’époque, par ailleurs lui-même médecin, pour diriger une mission parlementaire à ce propos.

			2005, la première loi Leonetti

			Il fallut quelques mois à Jean Leonetti pour mener à bien sa mission, puis pour en transformer les conclusions en proposition de loi. Cette dernière fut adoptée à l’unanimité par l’Assemblée nationale et promulguée le 22 avril 2005. Il s’agit de la loi no 2005-370, relative aux droits des malades et à la fin de vie, mieux connue sous le nom de loi Leonetti, la première à traiter explicitement de la fin de vie en France. Entre-temps, Marie Humbert et le docteur Chaussoy avaient tous deux bénéficié d’un non-lieu.

			Sur le fond, cette loi tente un équilibre subtil entre le laisser mourir qu’elle autorise et le faire mourir qu’elle interdit : les médecins ont le droit de mettre fin à leurs traitements s’ils considèrent qu’ils relèvent de l’obstination déraisonnable (alias l’acharnement thérapeutique), ou de ne pas les introduire s’ils estiment que cela ne sera pas bénéfique pour le patient. Mais ils ne sont pas autorisés à délibérément provoquer sa mort, ni à précipiter la survenue de celle-ci par un quelconque geste actif, quelles que soient les circonstances particulières.

			Surtout, la loi condamne l’obstination déraisonnable, entendue comme tout traitement disproportionné, inutile ou susceptible de maintenir la vie artificiellement. Cette condamnation est même au cœur de sa construction. Elle enjoint aux médecins de ne pas s’y livrer. Du reste, et ce n’est pas le moindre de ses mérites, elle les exonère très clairement de toute faute lorsque, dans le but de l’éviter, ils décident de limiter ou d’arrêter des traitements actifs, à condition qu’ils aient scrupuleusement respecté la procédure de décision mise en place par la loi. En effet, selon celle-ci, la décision finale sur ce point leur appartient. C’est pour eux une avancée importante car jusque-là ils pouvaient craindre d’être poursuivis en justice s’ils décidaient d’interrompre une réanimation, par exemple contre l’avis des proches. C’est cette disposition qui a pu faire dire de la loi Leonetti qu’elle a, en fait, été davantage un texte au profit des médecins que consolidant les droits des patients. Ceci dit, elle consacre aussi pour ces derniers un droit à la non-obstination déraisonnable (voir encadré ci-contre, art. L1111-10).

			Si donc l’équilibre de la loi sur ce point précis de l’obstination déraisonnable penche du côté des médecins, que ce soit pour limiter ou interrompre des traitements ou à l’inverse pour les poursuivre, il est néanmoins contrebalancé par le droit au refus de soins, consacré par la loi Kouchner de 2002, et consolidé par celle de 2005, que peut faire valoir à tout instant n’importe quel patient conscient. Au fond, le législateur a considéré que les médecins étaient davantage à même que les patients de juger de l’efficacité d’un traitement ou de son caractère obstiné et déraisonnable. Mais il a continué d’admettre que rien ne pouvait aller à l’encontre du refus explicite d’un patient à se faire soigner.

			Un devoir pour les médecins et un droit 
pour les patients : la non-obstination déraisonnable 
 (loi du 22 avril 2005)

			Art. L1110-5 – Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de l’urgence des interventions que celui-ci requiert, le droit de recevoir les soins les plus appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont l’efficacité est reconnue et qui garantissent la meilleure sécurité sanitaire au regard des connaissances médicales avérées. Les actes de prévention, d’investigation ou de soins ne doivent pas, en l’état des connaissances médicales, lui faire courir de risques disproportionnés par rapport au bénéfice escompté.

			Ces actes ne doivent pas être poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés à l’article L1110-10. […]

			Art. L1111-10 – Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, décide de limiter ou d’arrêter tout traitement, le médecin respecte sa volonté après l’avoir informée des conséquences de son choix. La décision du malade est inscrite dans son dossier médical. Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins visés à l’article L1110-10. […]

			Art. L1111-13 – Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, quelle qu’en soit la cause, est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin peut décider de limiter ou d’arrêter un traitement inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule prolongation artificielle de la vie de cette personne, après avoir respecté la procédure collégiale définie par le Code de déontologie médicale et consulté la personne de confiance visée à l’article L1111-6, la famille ou, à défaut, un de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne. Sa décision, motivée, est inscrite dans le dossier médical. Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins visés à l’article L1110-10.

			Source : Code de la santé publique, 2005.

			La loi détaille aussi très précisément la procédure qui doit présider à la prise de décision et à sa notification, tant au patient et à ses proches que dans le dossier médical. Elle a introduit des obligations de collégialité, de transparence et de traçabilité qui ont profondément transformé les conditions dans lesquelles les décisions sont prises en situation de fin de vie, pour le plus grand bien du patient, mais aussi des équipes de soins ainsi que ces dernières le reconnaissent unanimement. Elle a notamment veillé à distinguer les cas où le patient est conscient et peut s’exprimer pour lui-même – c’est alors clairement son avis qui prévaut –, et les autres. Enfin, elle a créé le concept de directives anticipées, grâce auquel le patient peut signifier ce qu’il voudrait qu’on décide pour lui, s’il advenait qu’il ne soit plus en état de le faire savoir par lui-même. Nous y reviendrons plus abondamment par la suite.

			Mais en 2008, à peine trois ans après l’adoption de la loi, une autre affaire défraya la chronique. Chantal Sébire, une femme de 52 ans atteinte d’un esthésioneuroblastome, tumeur rare des sinus et de la cloison nasale, revendiqua publiquement le droit d’être aidée à mourir. Elle avait perdu l’odorat, le goût et, partiellement, la vue, mais surtout, sa tumeur était devenue incurable, la défigurait de façon importante et était à l’origine de douleurs de plus en plus difficiles à soulager. Le moment venu, parce qu’elle était a priori contre le suicide mais également pour faire avancer « la cause », elle saisit la justice ainsi que Nicolas Sarkozy, alors président de la République, pour tenter d’obtenir légalement ce qu’elle réclamait. Elle fut déboutée par le tribunal de grande instance de Dijon, qui considéra sa requête comme non recevable en l’état du droit gouvernant les conditions de la fin de vie en France, en l’espèce la loi Leonetti. Mais une fois de plus, l’affaire suscita une vive émotion, d’autant plus que Chantal Sébire fut retrouvée morte chez elle quelques jours après que le tribunal eut rendu sa décision. L’autopsie révéla que sa mort était due à l’absorption d’une dose massive de barbituriques. S’était-elle suicidée ? Avait-elle été aidée ? Force politiques et intellectuels s’exprimèrent, et le débat enfla à nouveau : le texte voté en 2005 était-il suffisant ? Jean Leonetti fut prié de reprendre sa mission. On lui demanda d’expertiser trois ans plus tard la validité de sa loi et la nécessité ou non de l’amender. Après plusieurs mois d’auditions, il conclut qu’aucune révision substantielle du texte ne se justifiait, le problème essentiel étant qu’il restait mal connu et insuffisamment appliqué.

			2012, les promesses de campagne 
de François Hollande

			En 2012, François Hollande, candidat à l’élection présidentielle, promit au cours de sa campagne que la loi Leonetti serait revisitée afin d’ouvrir un droit à « une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité » (engagement no 21). Afin d’honorer cette promesse, il mandata, à peine élu, le même Didier Sicard, devenu président d’honneur du CCNE, pour diriger une Commission de réflexion sur la fin de vie, chargée d’envisager les modifications à apporter à la fameuse loi de 2005. Didier Sicard lui remit solennellement son rapport six mois plus tard. En substance, ses conclusions furent les suivantes : de grands progrès restaient à faire en matière d’accompagnement de la fin de vie en France, il persistait notamment des inégalités majeures entre citoyens sur ce point. La loi Leonetti continuait d’être mal connue et mal appliquée. La formation des médecins était insuffisante, ainsi que les moyens dédiés aux soins palliatifs. Mais le rapport allait plus loin. Il plaidait pour que soit ouvert le droit à un geste médical permettant de hâter la survenue de la mort en situation de toute fin de vie, par exemple sous la forme d’une sédation « terminale ». Par ailleurs, il évoquait l’ouverture d’un droit au suicide assisté, sans trancher fermement sur ce point. Enfin, il se prononçait résolument contre l’euthanasie.

			Après avoir pris connaissance du rapport Sicard, le président de la République, dans le respect des institutions et de leur bon fonctionnement, sollicita à nouveau le CCNE qui rendit un avis en juin 2013 (avis no 121, « Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de mourir »). Celui-ci était nettement en retrait comparativement aux propositions du rapport Sicard, du moins dans son avis majoritaire. Il s’opposait à l’ouverture d’un droit permettant qu’un geste médical puisse hâter la survenue de la mort d’un patient en situation terminale, ainsi qu’à l’ouverture d’un quelconque droit au suicide assisté. Bien sûr, il se prononçait également contre l’euthanasie. Quelques voix dissidentes s’exprimèrent, comme parfois au CCNE, au travers d’annexes portant un avis minoritaire, dont l’une nettement plus favorable à la mort demandée.

			Mais à la présidence du CCNE, Alain Grimfeld venait d’être remplacé par Jean-Claude Ameisen. Ce dernier exprima dès sa publication une certaine distance avec un avis dont l’origine était nettement antérieure à sa prise de fonction. Par ailleurs, la loi de bioéthique avait été modifiée quelques mois plus tôt et stipulait désormais que toute modification substantielle sur ces sujets devait au préalable faire l’objet d’une vaste consultation citoyenne sous forme d’états généraux. C’est pour cette double raison que le Comité, en conclusion de son avis de juin 2013, proposa de ne pas clore encore la réflexion, mais de l’étendre à la société dans son ensemble#160;; il confia aux espaces éthiques régionaux l’organisation d’états généraux sur la fin de vie. Parallèlement, il décida d’organiser lui-même une conférence citoyenne, en soumettant les questions débattues à un jury que l’Institut français d’opinion publique (Ifop) constitua par tirage au sort. Après quelques semaines de travail selon les règles consacrées de ce type d’exercice, le jury citoyen conclut en reprenant une bonne partie des recommandations contenues dans le rapport Sicard. Il fallait, disait-il, augmenter substantiellement les moyens en soins palliatifs, former davantage les médecins à l’accompagnement de fin de vie. Mais surtout, il fallait aller nettement plus loin : le jury citoyen se prononça sans ambiguïté en faveur de l’ouverture d’un droit au suicide assisté et à une exception d’euthanasie.

			2015, la révision de la loi Leonetti

			Le CCNE travailla alors à un rapport rassemblant les différents éléments du débat public, finalement publié en octobre 2014. Entre-temps, le président de la République, estimant enfin que la concertation avait été suffisamment large et approfondie, missionna deux parlementaires, Alain Claeys et Jean Leonetti, le premier appartenant à la majorité, le second, à l’opposition, pour élaborer cette fois un nouveau texte législatif. Les deux députés devaient s’entendre sur les aménagements susceptibles de faire consensus qu’il convenait d’apporter à la première loi Leonetti. La commande était claire : il fallait avancer, mais le sujet ne devait pas être l’occasion de querelles partisanes. Leurs propositions furent rendues publiques fin 2014. Elles étaient essentiellement au nombre de deux : rendre les directives anticipées contraignantes (elles ne l’étaient pas jusque-là) ; ouvrir le droit, sur demande du patient, à une sédation profonde et continue jusqu’au décès. Nous y reviendrons.
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