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Préambule

Cet ouvrage rend compte de la Rencontre internationale sur la fin de
vie organisée par Alliance VITA en collaboration avec I'Institut Euro-
péen de Bioéthique (Belgique) et le Réseau citoyen québécois Vivre
dans la dignité (Canada) le 28 février 2024 a la Maison de la Chimie
a Paris.

Ces retours d’expérience de cing pays (Belgique, Pays-Bas, Suisse,
Canada et Etats-Unis) qui autorisent les pratiques d’euthanasie ou de
suicide assisté depuis plusieurs années apportent un éclairage par-
ticulierement pertinent dans le cadre de I’examen du projet de loi fin
devie en France.

Les intervenants sont des experts dans leurs pays. Certains ont été
acteurs dans la mise en place de ces pratiques ou n’y étaient pas op-
posés par principe.

Au cours de cette rencontre ont été interrogés les impacts juridiques,
meédicaux et plus largement le retentissement sur la société elle-
méme du suicide assisté et de I'’euthanasie.



RESUME DES ECHANGES

Sur le planjuridique

Que ce soit aux Pays-Bas, en Belgique, en Suisse, au Canada ou dans
I’Etat de Washington (Etats-Unis), le cadre de départ se voulait strict.
Pourtant, les conditions originelles n’ont tenu nulle part.

Des critéres extensifs

Au fur et a mesure des années, les criteres se sont étendus par inter-
prétation ou légalisation sous l'influence d’'une double logique bien
decrite par le juriste belge Léopold Vanbellingen : une logique de
subjectivité de la souffrance et une logique de non-discrimination
aboutissant « a une extension a des cas inimaginables au moment du
vote de la loi ».

Ce que dit le patient de sa souffrance fait loi. Aujourd’hui en Bel-
gique, aux Pays-Bas, au Canada et méme en Suisse qui n’admet que
le suicide assisté, des personnes souffrant de dépression, de polypa-
thologies liées a I’age, sont éligibles a la mort provoquée. En Belgique
comme aux Pays-Bas, les enfants mineurs peuvent étre euthanasiés.
Aux Pays-Bas, le professeur Theo Boer explique que la dynamique
est devenue incontrolable : « 19% des pathologies invoquées pour
demander I'’euthanasie concernent des patients qui ne sont pas en
phase terminale ». Dans I’Etat de Washington qui a adopté une lé-
gislation similaire a celle de I'Oregon, le dépistage de problémes
de santé mentale, pourtant obligatoire pour se voir prescrire les
produits pour se suicider, n’est pratiquement plus jamais effectué,
comme en témoigne le docteur Shane Macaulay.
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Des chiffres en constante augmentation

D’une centaine de cas preédits au Québec en 2015, on dépasse 1000
euthanasies annuelles sept ans plus tard et plus de 13 000 sur I'en-
semble du Canada. Le Québec est devenu le champion du monde
de I'euthanasie avec 6,6% des déces en 2022 devant les Pays-Bas
(5,5%). Dans certaines régions hollandaises, I’euthanasie représente
10 a 20% des déces. Dans tous les pays, les courbes des déces par
euthanasie ou par suicide assisté sont ascendantes — sans compter
les euthanasies clandestines persistantes.

Pour faire face a cette augmentation, des demandes se multiplient
aux Pays-Bas pour alléger le travail de la commission de controle
qui est surchargée. Certains suggerent un controle aléatoire ou limité
aux cas de démence ou de troubles psychiatriques.

Contrairement a ce que certains pensaient, admettre 1’euthanasie ou
le suicide assisté n’a pas fait baisser le nombre de suicides.

Une particularité canadienne:
la terminologie d’«aide médicale a mourir» ou AMM

Cevocable est un euphémisme pour I’euthanasie et le suicide assisté.
Cette expression contribue a semer la confusion avec les soins pallia-
tifs et plus globalement avec le soin, comme le souligne le professeur
Trudo Lemmens. Au point de présenter la mort comme un bien voire
comme une thérapie.

Le glissement «libertaire » du droit

Le professeur Lemmens constate la tendance non pas libérale mais
libertaire du droit qui absolutise le choix de I'individu au détriment
de la véritable valeur de liberté. Il interroge la question du choix
quand on ne peut accéder aux soins : ¢’est un grand probleme au Ca-
nada. En psychiatrie, il faut attendre plusieurs mois parfois avant que
les gens, méme suicidaires, aient un rendez-vous avec un psychiatre !

On observe que cette liberté présentée comme individuelle s’impose
de manieére autoritaire. En Belgique, la pratique de 1’euthanasie au



départ laissée au libre choix des institutions a été imposée en 2021 a
I’ensemble des maisons de retraite et établissements médico-sociaux.
Idem au Canada. En Suisse, plusieurs cantons ont imposé également
I’accueil d’associations de suicide dans les maisons de personnes
agées sous la menace de les priver de toute subvention étatique.

Sur le plan médical

La difficile coexistence des soins palliatifs
avec la mort provoquée

L'expérience prolongée de coexistence des soins palliatifs et de la
possibilité de la mort provoquée montre que ces deux approches sont
difficilement compatibles.

C’est le constat de I'ancien président de I'association médicale de
I’Etat de Washington. La présence de professionnels favorables au
suicide assisté dans les lieux de soins sape ’engagement a utiliser
pleinement les capacités des soins palliatifs. Le docteur Catherine
Dopchie témoigne en Belgique du ralentissement de la recherche
palliative au profit de la proposition de I’euthanasie dans la plani-
fication des soins.

Au Canada, la Cour supréme avait suggeéré qu’on pourrait tirer profit
de la légalisation de « I’aide médicale a mourir » pour renforcer le
developpement des services de soins palliatifs largement sous-dotés
lors de la légalisation en 2016. Aujourd’hui 40% des personnes qui
sont euthanasiées n’ont pas ou peu bénéficié de soins palliatifs.
Le docteur Leonie Herx, médecin canadienne de soins palliatifs,
explique que les demandes d’euthanasie occupent le temps des
professionnels, qui ne peuvent plus apporter de soins appropriés,
au point que certains démissionnent. Des patients s’orientent vers
I’euthanasie sur suggestion de leur médecin traitant car « ils avaient
peur que leurs symptomes soient tres graves ».
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La détérioration du lien relationnel soignant-soigné

Si la clause de conscience est primordiale, y compris celle des
pharmaciens qui est effective dans I’ensemble des pays représen-
tés, les professionnels vivent une forme d’impuissance face aux de-
mandes de mort programmeée.

Pour le docteur Catherine Dopchie, « ce “contrat” que vous devez
exécuter remet gravement en cause la mission soignante et aussi la
capacité de résilience des patients ». L’abandon perceptible d’une
médecine vécue sous une forme relationnelle constitue un défi ma-
jeur, révéleé par les échanges de la table ronde des soignants. Ce qui
est en danger quand la mort provoquée se banalise, que ce soit par
euthanasie ou suicide assisté, c’est I’abandon du lien humain.

Le docteur Paul Lieverse, spécialiste néerlandais de la douleur, a
appris au fil du temps que la pensée de I'euthanasie s’ancre dans
I’angoisse de souffrir et la crainte d’'une mauvaise prise en charge.
Son approche, basée sur I'écoute des besoins, a permis que beau-
coup de demandes d’euthanasie qu’il a recues « s’évaporent ». I1 s’in-
quiete particulierement du manque de formation en soins palliatifs
des jeunes médecins de son pays et de la mutation de la pratique
médicale. Il cite le cas d’'une femme souffrant de la maladie d’Alzhei-
mer qui avait demandé I’euthanasie par directive anticipée. Cette
femme se débattait lors de I'injection du produit létal : elle a été en-
dormie pour étre euthanasiée.

La prévention du suicide malmenée

D’ou les alertes des professionnels de la prévention du suicide. Le
psychiatre suisse Johannes Irsiegler explique qu’il n’y a pas de dif-
férence entre les motivations de suicides et de suicides assisteés : le
souhait n’est pas tant de ne plus vouloir vivre que de ne plus vivre
dans ces circonstances. Mais dans le cas du suicide assisté, ily aI'im-
plication d’un tiers et « la personne est confortée dans ses renonce-
ments a lavie ».



Sur le plansocial

Certains considerent que le suicide assisté et ’euthanasie ne seraient
qu’'un nouveau droit individuel qui n’enléverait rien a personne, ce
que le professeur Theo Boer nomme un « populisme moral ». Pour-
tant ’exemple des pays étrangers montre I'impact significatif que ces
pratiques ont sur les patients, leur entourage, les soignants, les plus
vulnérables et plus globalement sur la facon d’appréhender la mort
et la solidarité humaine.

Des répercussions sur les proches

Le témoignage de la Canadienne Laurence Godin-Tremblay rend
compte de la violence que peut constituer I’exclusion légale de
la famille de la décision de suicide assisté ou d’euthanasie. Une
étude suisse montre que 20% des proches subissent un stress post
traumatique et 16%, des dépressions profondes apres un suicide
assisté. Léopold Vanbellingen constate ce qu’il nomme une « spirale
du silence » qui peut s’installer dans I’entourage avec cette interro-
gation sous-jacente : « qui suis-je pour remettre en question une de-
mande d’euthanasie ? ».

Une mise en danger des personnes vulnérables

La loi canadienne a supprimé en 2021 le critére de mort raisonnable-
ment prévisible, déja sujet a interprétation, et a gravement fragilise la
considération des personnes handicapées. Pour le professeur Trudo
Lemmens, la croissance du recours a I’aide médicale a mourir pour
des raisons socio-économiques, est un indice de changement de so-
ciété quiva a I’encontre de la justice sociale.

Il interroge la nature des souffrances intolérables invoquées pour
avoir recours a l’assistance meédicale a mourir. Des signaux « in-
diquent que les gens meurent pour des raisons économiques ». Il
rapporte le cas de personnes handicapées qui disent explicitement a
leurs avocats qu’ils demanderont I’euthanasie s’ils échouent a obte-
nir des aides.

-13
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Une progressive banalisation de la mort administrée

Le professeur Theo Boer fait un constat similaire aux Pays-Bas quand
il explique que le regard que nous portons « sur le vieillissement, la
fragilité, la dépendance aux soins et la notion méme d’humanité a
changé ». L'euthanasie est devenue une mort « normale » pour cer-
taines maladies (cancer, troubles neurologiques, démences, trouble
psychiatriques...).

Linfirmier belge Francois Truffin explique que l'euthanasie est
entrée dans une forme de routine dans I’accompagnement de fin
de vie. Abordant cet effet d’engrenage, le professeur Theo Boer
évoque une « spirale du désespoir » qui enferme et entraine dans
une fuite en avant. Il cite la proposition actuelle d'une loi sur « lavie
dite accomplie ». Il s’inquiete de la présentation positive de certaines
formes d’euthanasie en couple (« en duo ») aux Pays-Bas comme si
notre société n’avait pas d’autre issue en cas de veuvage.

Gare a I’effet Werther ou suicide mimétique

Cette mise en garde de Steve Bobillier sur le phénomene scientifique-
ment reconnu du suicide mimeétique est particulierement pertinente
alors que la France entend légaliser le suicide assisté. « Si le suicide
est présenté publiquement comme une porte de sortie possible, voire
vanté par certains, si méme les célébrités le font, alors les personnes
les plus vulnérables, les personnes adgées, malades, les plus jeunes ou
les personnes avec des difficultés psychiques, considerent que c’est
ce qu’il faut faire. » avertit-il.

D’autres questions sont abordées, comme celle du don d’organes
apres euthanasie ou celle de la publicité pour le suicide assisté ou
I’euthanasie.

A partir de cette présentation générale, nous invitons les lecteurs
a prendre le temps de découvrir la richesse de chaque interven-
tion ponctuée de références et de situations concretes ainsi que
celle des trois tables rondes, plus bréves. Assurément « le débat
démocratique a besoin d’étre éclairé par ce qui se passe réelle-
ment » pour légiférer en connaissance de cause et sans porter at-
teinte a la difficile protection des plus fragiles.



INTRODUCTION

Pourquoi cette rencontre ?

Caroline Roux
Directrice générale adjointe d’Alliance VITA
et directrice de VITA International

Depuis deux ans, les pressions se sont intensifiées en France pour
faire évoluer le cadre législatif sur la fin de vie vers la légalisation
d’une « aide a mourir » : c’est-a-dire ’euthanasie et le suicide assisté.
Pourtant depuis plus de vingt ans la France s’est dotée de plusieurs
lois pour accompagner la fin de vie, lutter contre I’acharnement the-
rapeutique et développer les soins palliatifs. Changement de cap :
en septembre 2022, le Comité consultatif national d’éthique, opposé
de longue date a I’euthanasie, a opéré un revirement en énumeérant
les conditions a respecter si on légiférait sur cette question. En de-
cembre 2022, le gouvernement organisait une convention citoyenne,
faisant plancher 184 citoyens sur les enjeux de la fin de vie. A 'issue,
ils se sont dit unanimes pour soutenir le développement des soins
palliatifs et, en méme temps, favorables au suicide assisté et a I’eu-
thanasie sans parvenir a s’entendre sur les modalités concretes. Dans
la foulée, le président de la République a annoncé un projet de loi
sur la fin de vie. Emmanuel Macron a beaucoup parlé des différents
modeles étrangers, comme autant d’inspirations pour une future loi,
tout en spécifiant qu’il souhaitait évoluer vers un « modele francais ».
Face a la perspective d’'un basculement vers une légalisation d’une
« aide a mourir », des voix se sont élevées dont celles de nombreux
soignants, mais aussi de personnes handicapées et de citoyens, no-
tamment au sein du collectif Soulager mais pas tuer. Grace a notre
service SOS Fin de vie, nous percevons combien ce débat fragilise
les personnes qui peuvent avoir des pensées suicidaires. C’est dans
ce contexte qu’Alliance VITA a initié cette rencontre, ayant a ceeur de
donner la parole a des acteurs de terrain qui ont une expérience pro-
longée de I’euthanasie et du suicide assisté en Belgique, aux Pays-
Bas, au Canada, en Suisse. Je remercie beaucoup les intervenants
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venus de ces pays. Nous aurons également en vidéo le témoignage
d’'un médecin de I’Etat de Washington aux Etats-Unis, deuxieme Etat
ameéricain a avoir adopté une loi sur le suicide assisté apres I'Oregon
son voisin immeédiat.

Cette rencontre est organisée en partenariat avec deux associations :
I'Institut européen de bioéthique en Belgique, représenté par Léo-
pold Vanbellingen, et le réseau citoyen québécois Vivre dans la digni-
té, représenté par Jasmin Lemieux-Lefebvre. Ils interviendront lors
des échanges. Je les remercie pour leur active collaboration ces der-
nieres années. Nous partageons avec ces deux partenaires la méme
préoccupation de solidarité avec les personnes les plus fragiles et de
protection de la dignité des personnes en fin de vie ou confrontées a
la grande dépendance.

Notre objectif est de vous offrir des retours d’expérience autour de 3
grandes questions :

1. L'encadrement de I’euthanasie et du suicide assisté est-il pos-
sible ?

2. Quel est I'impact d’une telle légalisation sur les pratiques des
soignants ?

3. Quelle influence ont ces pratiques sur la société ?

J espere que ces échanges pourront nourrir votre réflexion.



PARTIE1

'encadrement
de ’euthanasie
et du suicide assisté
est-il possible?



B B LEGISLATION EN BELGIQUE

} Le 28 mai 2002, la Belgique vote la dépénalisation de
'euthanasie.

Les personnes pouvanty avoir recours doivent étre :
® majeures ou mineures émancipées,

¢ atteintes d’'une affection pathologique ou accidentelle grave et
incurable,

e avec des souffrances physiques ou psychiques constantes,
insupportables et inapaisables.

Le médecin pratiquant I'euthanasie doit requérir l'avis, non contraignant,
d’'un second médecin et si le patient n'est pas en phase terminale, il doit faire
appel a un troisieme praticien expert ou psychiatre. Dans ce cas, un délai d’'un
mois doit étre respecté entre la demande écrite et I'euthanasie.

La loi prévoit aussi une commission fédérale de contréle qui examine a
posteriori chaque déclaration d’euthanasie transmise par le médecin qui I'a
réalisée.

Le 28 février 2014, la possibilité du recours a 'euthanasie est
élargie aux mineurs dotés de la capacité de discernement.

Dans ce cas, outre les autres critéres déja présents, un accord parental est
exigé ainsi qu'une visite chez un pédopsychiatre ou un psychologue.

Le 15 mars 2020, une loi est votée pour apporter trois
changements majeurs:

e l'interdiction pour les établissements de soins (hopitaux et maisons de
retraite) de sopposer a la pratique de l'euthanasie entre leurs murs,

e une limitation de la clause de conscience médicale avec l'obligation
d’adresser le patient a un centre ou une association spécialisée dans le
droit a l'euthanasie,

* les directives anticipées d’euthanasie deviennent valables pour une
durée indéterminée.
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20 ans d’euthanasie en Belgique:
De I’exception légale au droit a I'’euthanasie

Léopold Vanbellingen
Docteur en droit, chercheur (UCLouvain et Institut Européen
de Bioéthique, Belgique)

Est-ce que la Belgique a des lecons a donner a la France en matiere
de fin de vie ? Je pense que oui, mais peut-étre pas pour les raisons
auxquelles on pourrait penser.

A l'Institut Européen de Bioéthique, cela fait maintenant deux dé-
cennies que nous étudions de prés avec nos experts la pratique, la
loi belge sur I’euthanasie, depuis les premieres discussions au Parle-
ment belge, jusqu’a aujourd’hui (sa vingt-deuxiéme année d’applica-
tion), puisque les derniers chiffres sur 2023 sont sortis hier.

Ce que je vous propose a présent, c’est de pointer les enjeux juri-
diques de la pratique de I’euthanasie en Belgique, c’est-a-dire :

Premierement, rappeler quels étaient les objectifs initiaux de la loi
en 2002 ;

Deuxiémement, regarder si ces objectifs sont atteints apres vingt
ans;

Et troisiemement, comprendre quelle logique juridique est a I’ceuvre
dans I’encadrement de I’euthanasie en Belgique.

I. Quels étaient les objectifs initiaux de la loi en 2002 ?

11 faut rappeler que les deux arguments principaux des promoteurs
de la loi belge étaient :

1°r argument : autoriser I’euthanasie comme solution d’exception
dans les rares cas ou la souffrance du patient serait inapaisable ;

2¢ argument : mettre fin aux euthanasies clandestines.
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Les « garde-fous » de la loi

La méthode choisie pour parvenir a ces deux objectifs est celle de la
dépénalisation de I’euthanasie, c’est-a-dire que :

[SR

1. Le médecin est autorisé a administrer la mort a son patient
sa demande, et a des conditions strictes, en tant qu’exception a
I'interdiction de I’homicide.

2. Le respect de ces conditions fait I’'objet d’'un contrdle qui est
censé étre tres pointu.

Il. Quel bilan peut-on tirer de cette ambition et de cette
méthode, vingt ans plus tard ?

Je donnerai ici trois éléments :

1. On note une croissance continue du nombre d’euthanasies dé-
clarées : on passe de 235 euthanasies en 2003 a 3423 en 2023
(voir graphique ; ce sont bien des chiffres année par année et pas
des chiffres cumulés).

Les chiffres sont multipliés par15 envingt ans,
ce qui démontre que I'euthanasie n’est plus envisagée
comme une solution d’exception.

NOMBRE D’EUTHANASIES DECLAREES PAREN EN BELGIQUE'
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2003 =235 euthanasies ——> 2023 =3423 euthanasies
(chiffres non cumulatifs) x15en20ans

1-Graphique basé sur les chiffres déclarés par le Dixieme rapport aux Chambres législatives de la Commission fédérale de Contrile et
d’Evaluation de ' Euthanasie et les Communiqués de presse de la Commission fédérale de Contréle et d'Evaluation de 'Euthanasie du17 février

2023 et du 27 février 2024.
20-
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2. La loi n’a pas fait baisser le nombre d’euthanasies clandes-
tines : selon les études?, elles représentent entre 25 et 35% du
nombre total d’euthanasies en Belgique.

3. Extension des critéres : le spectre des « situations médicales
sans issue » qui ouvrent la voie a une mort par euthanasie tend
aussi a s’étendre, et inclut aujourd’hui la dépression, ou les
polypathologies telles que la baisse de lavue, les troubles de I’'au-
dition, les troubles articulaires ou l'incontinence, pour citer les
propres termes de la Commission de controle?.

I1l. Comment expliquer ce décalage entre les ambitions
affichées au départ et I'évolution de la pratique ?

En tant que juriste, je répondrai a cette question en me focalisant
sur la logique juridique qui est au ceeur de la dépénalisation de
I’euthanasie, en Belgique comme dans d’autres pays d’ailleurs.

Cette logique juridique est double : c’est celle de la subjectivité, et
celle de la non-discrimination.

Logique de la subjectivité

Si le patient considére que cette souffrance est inapaisable et in-
supportable, en dépit des soins palliatifs ou d’autres accompagne-
ments, en tant que médecin, qui suis-je pour juger, qui suis-je pour
remettre en question ce que mon patient dit de sa propre souffrance ?

Cette logique de subjectivité veut que juridiquement,
ce que dit le patient de sa souffrance fait loi.

La Commission fédérale de controle de I'euthanasie I’a entérinée
deés son premier rapport d’évaluation, en 2004.

2-K.CHAMBAERE et al., « Recent Trends in Euthanasia and Other End-of-life Practices in Belgium » (2015) : «4,6 % de I'ensemble des
déceés en Flandre en 2013 étaient causés par une euthanasie avec consentement du patient, et 1,7 % causées par une euthanasie
sans consentement du patient. 26 % des euthanasies réalisées en 2013 en Flandre nétaient pas consenties ». Voir aussi S. DIERICKX
etal., « Drugs Used for Euthanasia : A Repeated Population-Based Mortality Follow-Back Study in Flanders, Belgium, 1998-2013» (2018) :
«35,5% des euthanasies réalisées en Flandre en 2013 n'ont pas été déclarées a la Commission. »

3-COMMISSION FEDERALE DE CONTROLE ET D'EVALUATION DE LEUTHANASIE, Dixiéme rapport aux Chambres législatives (années
202-2021), Section 1: Leuthanasie en chiffres (2020-2021), « Affections a l'origine de la demande d’euthanasie », p.4, disponible
sur: https://organesdeconcertation.sante.belgique.be/sites/default/files/documents/10_rapport-euthanasie_2020-2021-fr_1.pdf
(consulté le 30 avril 2024).
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e Cette logique conduit par exemple la Commission de controle
a estimer qu’un patient a le droit de refuser un traitement qui
pourrait soulager sa douleur, et, dans le méme temps, a le droit
de demander a étre euthanasié en raison de cette souffrance
physique.

* Cette logique subjective conduit aussi la Commission a valider
les euthanasies de jeunes personnes souffrant de troubles psy-
chiques, comme Shanti de Corte, cette jeune femme victime des
attentats de Bruxelles en 2016, euthanasiée en 2022 a I’age de 23
ans pour dépression.

Je cite ici le rapport 2022 de la Commission, qui est tout a fait élo-
quent : « chez les jeunes patients, les tentatives de suicide ratées
ont fait prendre conscience aux personnes concernées qu'’il existait
aussi une autre facon, plus digne, de mettre fin a ses jours* ».

Logique de non-discrimination

Premiere illustration : exclure les mineurs, les enfants, de I’accés a
I’euthanasie, n’est-ce pas une discrimination injuste a leur egard ?
En 2014, I’élargissement de la loi sur I’euthanasie aux mineurs preéci-
sément s’est fait au nom du principe de non-discrimination.

Deuxieme illustration : priver les personnes souffrant de démence
de I’euthanasie, y compris lorsqu’elles ont perdu leur capacité de
discernement, n’est-ce pas a nouveau une discrimination injuste a
leur égard ? Cette logique pousse aujourd’hui de nombreux politiques
en Belgique a demander I'élargissement de la loi a cette situation.

Lexemple de la Belgique nous montre que le législateur est
rapidement pris en défaut de compassion s’il refuse d’élargir les cas
visés par la loi.

Avant de conclure, je souhaiterais souligner deux points complémen-
taires qu’il est important d’avoir en téte lorsque I’on parle de I’eutha-
nasie en Belgique.

4-COMMISSION FEDERALE DE CONTROLE ET D'EVALUATION DE LEUTHANASIE, Dixiéme rapport aux Chambres législatives (années
2020-2021), Section 2 : Description et évaluation de I'application de la loi (2020-2021), « Euthanasie de patients atteints d’'une
affection psychiatrique », p.43, disponible sur: https://organesdeconcertation.sante.belgique.be/sites/default/files/documents/1o_
rapport-euthanasie_2020-2021-fr_1.pdf (consulté le 30 avril 2024).
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Tout d’abord, quelques mots sur la maniére dont est opéré le controle
des euthanasies en Belgique.

La Commission fédérale de controle :

* Effectue un controle a posteriori, c’est-a-dire apres la mort du
patient,

* Ne controle que les euthanasies qui lui sont déclarées, a I’excep-
tion donc des euthanasies clandestines,

* Se base uniquement sur les déclarations des médecins, dont
elle reconnait ne pas avoir les moyens de vérifier la véracité. Elle
se base sur la bonne foi du médecin.

Je terminerai ce tour d’horizon par ’enjeu de la liberté. La liberté
était I'un des arguments centraux des députés en faveur de la loi sur
I’euthanasie : I'idée était que « Tout le monde est libre de choisir ou
non I’euthanasie, personne n’est obligé de participer a une euthana-
sie ».

En mars 2020, le Parlement belge a décidé de contraindre I’ensemble
des hopitaux et des maisons de retraite a accepter la pratique de
I’euthanasie en leurs murs.

Ceci conduit aujourd’hui a ce que plus aucun soignant, résident ou
bénévole d’EHPAD n’a la possibilité de vivre ou de travailler dans
une maison de retraite ou sont privilégiées d’autres options que la
mort par euthanasie.

En conclusion, ces différents points nous montrent que la logique
juridique associée a la loi belge sur I’euthanasie I’a fait trés rapide-
ment évoluer vers une extension.

Leuthanasie concerne actuellement des cas qui auraient été
inimaginables au moment du vote de la loi.

C’est une tendance qui n’est pas propre a la Belgique, et qui laisse
plutot penser que cette normalisation juridique de la mort program-
mée s’avere inévitable des le moment ou un parlement choisit de dé-
pénaliser I'’euthanasie ou le suicide assisté.
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} Le Canada a adopté en 2016 une loi qui dépénalise I'euthanasie
etle suicide assisté au niveau fédéral sous I’expression «aide
médicale a mourir» (AMM).

[l faut noter quau Québec, une loi similaire avait été adoptée dés 2015 mais
I'«aide médicale a mourir» y concerne uniquement l'euthanasie.

Pour avoir recours a TAMM, il faut :
e étre majeur,
e étre en capacité de prendre des décisions,

e souffrir d’'un probléeme de santé grave et irrémédiable (maladie,
affection ou handicap) caractérisé par:

- une maladie, une affection ou un handicap grave etincurable,

- une situation médicale marquée par un déclin avancé et irréversible
des capacités de la personne,

- des souffrances physiques ou psychologiques persistantes et
intolérables ne pouvant étre atténuées dans des conditions jugées
acceptables,

- la mort naturelle doit étre raisonnablement prévisible.

Deux médecins ou infirmiers praticiens doivent fournir une évaluation et
confirmer le respect des critéres. Le patient doit donner son consentement
éclairé et la demande doit étre formulée par écrit et signée par un témoin
indépendant.

P En 2021, une nouvelle loi a révisé les critéres d’admissibilité
al’obtention de 'TAMM en supprimant le critére de la « mort
naturelle raisonnablement prévisible ».

Le délai de 90 jours requis entre la premiere demande et la pratique de
l'euthanasie peut étre réduit si la personne est sur le point de perdre sa
capacité décisionnelle, a condition que les évaluations de deux médecins
aient été effectuées.

Le législateur avait par ailleurs prévu que la loi puisse s'appliquer aux
personnes souffrant de maladies mentales a partir du17 mars 2023, le
temps de réfléchir sur les conditions a exiger pour assurer la sécurité des
personnes.




Un premier report au17 mars 2024 a été décidé apres les réserves exprimées
par les professionnels de psychiatrie. Et sur la recommandation du rapport
du Comité mixte spécial de l'aide médicale a mourir (AMAD) qui considere
que «le systeme de santé au Canada n'est pas prét pour l'aide médicale a
mourir lorsque le trouble mental est le seul probléme médical invoqué », le
gouvernement canadien a annoncé le 1°" février 2024 un nouveau report. Une
nouvelle loi repousse a mars 2027 la possibilité de proposer I'euthanasie et le
suicide assisté en cas de trouble mental.
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Comment expliquer I’explosion
dela pratique d’euthanasie au Canada?

Pr. Trudo Lemmens
Professeur de droit et politique de la santé
(Université de Toronto, Canada)

Comment le Canada est-il devenu le « champion du monde » en
termes de pratique d’euthanasies ? Aujourd’hui, les personnes qui
critiquent les nombreux élargissements de I’'aide médicale a mourir
(dont je fais partie) le disent :

au Canada, ce n'est plus une « pente glissante »
mais on a plutdt «sauté dans un ravin» ...

Vousverrez combien les graphiques sont parlants. Nous verrons dans
le cours de mon propos ce que cela signifie réellement au Canada, et
ce que cela pourrait augurer pour la France.

Nous allons étudier la situation canadienne en quatre points :

Premiérement, la 1égalisation de I’euthanasie et du suicide assisté au
Canada s’est faite a la suite de décisions judiciaires, qui ont résulté
d’une interprétation d'un droit constitutionnel de « mourir dans la
dignité ». Le Canada a été I'un des deux premiers pays a avoir une dé-
cision constitutionnelle qui a forcé le gouvernement a aller de I’avant
sur ce sujet.

Deuxiemement, nous étudierons le role du lobby d’experts, puissant
et influent, tres acquis a la cause de « mourir dans la dignité ».

Troisiemement, je proposerai une réflexion tres courte sur les par-
ticularités de la loi canadienne sur ’aide médicale a mourir qui est
selon moi, sauf sur les aspects psychiatriques, la plus ouverte et la
plus souple au monde.

Enfin nousverrons comment I’acces a la mort par intervention directe
d’un professionnel de la santé estvu comme un droit dans un pays ou
I’on n’a pas mis I’accent sur la prévention d’une mort prématurée.
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l. Le processus de légalisation de I'aide médicale a mourir
(AMM)

En 2015, une décision de la Cour supréme s’est traduite par une ré-
ponse législative un an plus tard. La loi a autorisé 1’euthanasie pour
les personnes dont la mort était raisonnablement prévisible. Cette dé-
signation est déja assez large, mais il demeure que ce critére impo-
sait que la mort de la personne ait lieu dans un futur proche.

En 2019, c’est de nouveau une décision judiciaire (mais cette fois-
ci seulement de la Cour supérieure de Québec) qui a conclu que la
restriction au critere de « mort raisonnablement prévisible » était dis-
criminatoire et violait le droit a la vie, a la liberté et a la sécurité des
personnes. Le gouvernement a refusé de porter la décision en appel.
En pleine pandémie, contre la volonté des organismes de défense
des personnes handicapées, I’aide médicale a mourir a été élargie de
facto a toutes les personnes handicapées. La nouvelle loi a introduit
une 2¢ forme d’acces a I’aide médicale a mourir avec des exigences
surtout sur le plan de I'évaluation de la demande, mais encore relati-
vement souples.

En 2024, la mise en ceuvre de I’élargissement de I’acces a ’AMM aux
personnes atteintes de maladie mentale, (élargissement qui avait été
déja prévu dans la nouvelle loi de 2021), a fait ’objet d’'un nouveau
débat parlementaire, et le Parlement canadien a décidé de reporter
a mars 2027 l'introduction de I’AMM pour des raisons de maladie
mentale.

Il. Influence d’experts favorables a la « cause » de « mourir
dansladignité»

Les experts, qui sont souvent liés a des groupes de défense de la
« mort dans la dignité », ont exercé un véritable controle sur le pro-
cessus legislatif et les développements des reglements et politiques
concernant ’AMM. IIs ont recu beaucoup d’argent et de pouvoir de
la part du gouvernement pour le développement des standards me-
dicaux et éducatifs. On constate également un manque de critiques
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de la part des médias, voire une idéalisation de I’aide médicale a
mourir.

11 est frappant de voir la polarisation qui se construit autour de ce su-
jet et comment les voix critiques sont facilement stéréotypées.

Laide médicale a mourir est présentée par les promoteurs de la
pratique dans les débats comme une cause progressiste, et toute
opposition a ’AMM comme conservatrice et religieuse.

Pour ma part, j’aborde ce débat autour de la légalisation et de la pra-
tique de I'’euthanasie et du suicide assisté du point de vue des droits
de ’homme et de la justice sociale.

I1l. Particularités de la loi sur 'aide médicale a mourir
auCanada

Terminologie

Cette expression a été choisie explicitement pour éviter la soi-disant
stigmatisation qui entourait le concept, déja euphémistique, d’eutha-
nasie®.

La terminologie «aide médicale a mourir»

a contribué a une confusion avec les soins palliatifs.

Par le choix de ce terme, on a essayé d’éviter d’étre associé aux pays
comme la Belgique et les Pays-Bas méme si on est allé, en fin de
compte, plus loin qu’eux. Au moins, en Belgique et aux Pays-Bas, on
ne se cache pas derriere une nouvelle terminologie.

99,9% des AMM sont des euthanasies

Le Canada a légalisé, sous ce vocable, a la fois le suicide assisté et
I’euthanasie. Cette derniére pratique est réalisée avec I'implication
des médecins ainsi que des infirmiers praticiens, qui au Canada ont
le droit de prescrire des médicaments, moyennant une formation
spécifique. Or, on constate que dans la pratique, 99,9% des aides mé-
dicales a mourir sont des euthanasies (et non des suicides assistés),
impliquant donc les soignants plus directement.

5- Euthanasie signifiant littéralement « bonne mort» en grec.
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Critéres d’admissibilité

Les criteres d’admissibilité a ’AMM sont vagues et interprétés sub-
jectivement :

* « Souffrances physiques et psychologiques insupportables qui
ne peuvent pas étre atténuées dans les conditions que la personne
juge acceptables » : on met ici 'accent sur le fait que c’est la per-
sonne qui décide ;

* « Stade avancé de déclin des capacités » ;
* « Mort naturelle raisonnablement prévisible ».

Ce sont des termes qui sont faciles a interpréter largement et qui de
fait, ont été tres vite interprétés tres largement et trés subjective-
ment. Il est important de souligner que ’AMM au Canada n’est pas
un dernier recours.

Laide médicale a mourir est presque devenue la « premiére
thérapie » proposée a des personnes qui sont dans les situations y
«donnantdroit».

La volonté du patient domine le processus. En théorie, il n’y a pas
d’obligation pour les soignants d’étre d’accord qu’il n’y a pas d’autre
possibilité médicale.

IV. Laccés a la mort comme un bien

On assiste a un phénomene ou 'on considére, ce qui est idéologi-
quement remarquable, I’accés a la mort non seulement comme un
droit, mais comme un bien, quelque chose de bon. A contrario, il
n’y a pas vraiment de prévention de la mort prématurée. Cela se
traduit aujourd’hui dans les médias et les débats politiques par des
arguments tels que : « Mais tout de méme, on ne peut pas laisser les
gens souffrir ! »

Alors qu'on oublie que I'Etat aurait d’abord dii favoriser des
conditions de vie dignes.

-29



J#] Lencadrementde I'euthanasie et du suicide assisté est-il possible ?

30-

Limitation de la clause de conscience des soignants

Ce phénomene se répercute dans les lois, dans les reglementations
des ordres professionnels qui limitent la clause de conscience en
impliquant une obligation de renvoyer les patients (qui demandent
I’AMM) a des médecins qui sont préts a offrir ’aide médicale a mourir.
Ce renvoi doit se faire méme dans des cas ou un médecin n’est en soi
pas contre I'aide médicale a mourir, mais trouve que dans certaines
circonstances spécifiques, cela serait contraire a son devoir pro-
fessionnel de le faire. [1y a des directives des ordres professionnels
qui disent que dans ce cas-ci, vous devenez alors un « objecteur de
conscience ».

Interprétation du régime «restrictif»

Les directives de I’Association canadienne des évaluateurs et presta-
taires de 'AMM (ACEPA)® sont, pour un grand nombre d’entre elles,
farfelues et dangereuses selon moi. Je vais vous en citer une.

L’ACEPA indique par exemple dans ses directives comment faciliter
le transfert des patients du régime plus restrictif d’aide meédicale
a mourir (ou ’on demande 90 jours d’évaluation, régime concernant
les personnes qui ne sont pas proches de la mort) au régime plus
souple (concernant les patients dont la mort naturelle est raisonna-
blement prévisible, et qui peuvent recevoir ’AMM le jour méme de
la demande, si deux professionnels de santé donnent leur approba-
tion)”.

Ainsi, I'association considére que la mort des patients qui indiquent
qu’ils vont refuser dans le futur des traitements antibiotiques pour
une infection sérieuse, ou qu’ils vont refuser dans le futur de s’ali-
menter, devient raisonnablement prévisible, ce qui permet une AMM
sans attente de 90 jours. Cette association milite donc pour qu’ils
aient acces a’AMM immeédiatement, alors qu’ils ne mourraient peut-
étre pas avant plusieurs années s’ils continuaient de s’alimenter ou
d’étre soignés. C’est assez révélateur du zele de certains qui sou-
haitent ouvrir ’acces a I’aide médicale a mourir comme un droit.

6- En anglais, Canadian Association of MAID Assessors and Providers (CAMAP), https://camapcanada.ca/.

7-CANADIAN ASSOCIATION OF MAID ASSESSORS AND PROVIDERS (CAMAP), 2022, The Interpretation and Role of “Reasonably
Foreseeable”in Canadian MAID Practice, disponible sur : https://camapcanada.ca/wp-content/uploads/2022/03/The-Interpretation-
and-Role-of-22Reasonably-Foreseeable22-in-MAiD-Practice-Feb-2022.pdf (consulté le 30 avril 2024).
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Nombre de décés par AMM au Canada

Ces statistiques sont croissantes. Les derniers chiffres de 2022 in-
diquent que plus de 13 000 personnes ont bénéficié de I'aide médi-
cale a mourir. Sur ces 13 000 personnes, 3,5% n’étaient pas en fin de
vie (non-MNRP).

NOMBRE TOTAL DE DECES ATTRIBUABLES A LAIDE MEDICALE

A MOURIR AU CANADA, ENTRE 2016 ET 2022 ®

14000 35%
12000
22%
10000
8000
6000 13241
10092
4000 761
5665
2000
o
2019 2020 2021 2022
. MNRP: Mort naturelle . Non-MNRP : depuis la suppression de ce critére
raisonnablement prévisible. en 2021, il n'est pas nécessaire que le décés de la

personne soit « raisonnablement prévisible ».

[l'ya38 millions d’habitants au Canada, c’est un peu plus de
la moitié de la France ; on peut simaginer ce que ces chiffres
donneraient en France.

Pourcentage de décés par euthanasie, par an et pays comparés

Ce deuxieme graphique du journal The Toronto Star illustre bien ce
que j’évoquais en introduction, a savoir : on ne parle plus dans mon
pays de pente glissante de '’euthanasie mais bel et bien d’un ravin.
Sur le graphique, le Canada est représenté par la ligne rouge (la plus
épaisse).

8- GOUVERNEMENT DU CANADA, Quatrieme rapport annuel sur l'aide médicale G mourir au Canada - 2022, Section 3.1, disponible
sur: https://www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-

mourir-2022. html#a3.1 (consulté le 22 avril 2024).
-31



J#] Lencadrementde I'euthanasie et du suicide assisté est-il possible ?

32-

LES DECES PAR AMM AU CANADA EN TRES FORTE HAUSSE

Part de déceés par “aide a mourir” sur le total des décés, par an pour chacun des pays étudiés

— Canada Belgium — Luxembourg Netherlands — Spain — Switzerland — Australia (state avg.)
— U.S. (state average) — Colombia

5%
4%
3%
2%

_——

— — Z o e
1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020 2022

Australian states with MAid are Tasmania, Victoria and Western Australia. U.S. states are California,
Colorado, Hawaii, Maine, New Jersey, New Mexico, Oregon, Vermont and Washington,

as well as the District of Columbia.

Source: GOVERNMENT DATA, COLLECTED AND ANALYZED BY MASIH KHALATBARI TORONTO STAR GRAPHIC

Les Pays-Bas sont encore au-dessus du Canada en pourcentage
des gens qui meurent par euthanasie, mais ils ont légiféré en 2002,
comme la Belgique, alors que notre loi n’a été adoptée qu’en 2016
au Canada ! Et pourtant vous le voyez, le Canada s’approche de
tres pres des chiffres des Pays-Bas et a déja dépasseé la Belgique en
termes de mort provoqueée sur le total annuel des déces du pays.

Pourcentage de déces par euthanasie, par an et par province
canadienne

Ce qui est plus intéressant encore, c’est de regarder les différentes
provinces du Canada.

Vous le voyez sur le troisieme graphique, la ligne la plus élevée en
moyenne est celle de ’année 2022 (en vert). Et sur cette ligne, les
points les plus hauts correspondent au Québec (avec 6,6% de déces
par AMM en 2022) et a la Colombie-Britannique (qui est a 5,5%).



Lencadrement de I'euthanasie et du suicide assisté est-il possible? ]

POURCENTAGE DU TOTAL DES DECES ATTRIBUABLES A ’AIDE MEDICALE

AMOURIR PAR ADMINISTRATION DE 2019 A 2022°

7%

6,6%

6%

5,5%

5%
4,7%

4,8%
A / 4,1%

3,8%

4%

3%

2%

1%

0%

T-N-L  i-P-E N-E N-B. Qc Ont. Man. Sask. Alb. C-B.
2019 ¢ 2020 [ 2021 A 2022 —— 2022 (Canada toutentier)
Provinces canadiennes : T.-N.-L. = Terre-Neuve-et-Labrador ; i.-P-E. = ile-du-Prince-Edouard ;

N.-E. = Nouvelle-Ecosse ; N.-B. Nouveau-Brunswick ; Qc = Québec ; Ont. = Ontario ; Man. = Manitoba ;
Sask.=Saskatchewan ; Alb. = Alberta ; C.-B. = Colombie-Britannique

Il est frappant de constater que ces deux provinces ont des statis-
tiques bien plus élevées que le reste des provinces. Le Québec est
maintenant le champion mondial en termes de pourcentage des gens
qui recoivent ’aide médicale a mourir. Nous n’avons pas encore les
chiffres de 2023, mais il est probable que ces derniers soient encore
plus importants.

9-GOUVERNEMENT DU CANADA, Quatrieme rapport annuel sur 'aide médicale G mourir au Canada - 2022, Section 3.2, disponible
sur: https://www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-

mourir-2022.html#a3.2 (consulté le 22 avril 2024).
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Lorsque l'on évoque cette étonnante augmentation de la proportion
de déces par euthanasie ou suicide assisté, j’entends souvent cet ar-
gument, qui se veut rassurant ; ¢’est qu’il doit y avoir une demande,
une nécessité. Pourtant, I’aide médicale a mourir nous a été présen-
tée des le début au Canada comme une pratique exceptionnelle, pour
des cas ou une souffrance est intolérable et ne peut pas étre soula-
gée autrement, un dernier recours en somme. Comment expliquer
alors cette différence, notable, entre les provinces canadiennes ?
Y aurait-il des provinces ou les personnes sont mieux soulagées de
leurs souffrances, sans qu’il y ait besoin de recourir a I’aide médicale
a mourir ? Ou bien des provinces ou le niveau de tolérance a la souf-
france n’est pas le méme ?



I} LEGISLATION EN SUISSE

} En 1918, la Suisse vote la dépénalisation de I’assistance au
suicide.

Depuis 1937, le Code Pénal interdit 'euthanasie dans 'article 114 et interdit
l'incitation au suicide pour motif égoiste dans I'article 115.

Cette dépénalisation est entrée en vigueur en1942. La Suisse ne s’est donc
pas dotée au niveau fédéral d’'une loi concernant le suicide assisté.

Celui-ci nétant pas considéré comme un soin, ce sont des associations qui
en gerent la logistique. Le médecin n'intervient que dans la prescription du
produit |étal et n'est pas présent lors du suicide assisté.

Lencadrement de la pratique de I'assistance au suicide est déterminé par des
directives de ’'Académie suisse des sciences médicales (ASSM) qui ont établi
certains critéres :

e étre majeur doté de la capacité de discernement,
* pouvoir s'administrer soi-méme la dose |étale,

e étre atteint d'une maladie incurable, ressentir des souffrances
intolérables ou souffrir de polypathologies invalidantes liées a I'age.

[l faut noter que certains cantons ont rendu obligatoire I'accés au suicide
assisté dans les établissements médico-sociaux.
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Particularités et évolution
du suicide assisté en Suisse

Steve Bobillier
Docteur en philosophie et sciences sociales,
¢thicien (Suisse)

La question du suicide assisté et de la fin de vie est toujours émo-
tionnelle et donc évidemment difficile a traiter. En tant que philo-
sophe, mon but est de vous proposer dans un premier temps un juge-
ment de faits, qui nous permettra peut-étre dans un second temps de
porter un jugement de valeur objectif, éclairé par ces faits.

Je voudrais en premier lieu revenir sur un point fondamental pour
comprendre la situation suisse. Dans notre pays, il y a une dépéna-
lisation du suicide assisté, mais pas de légalisation. Cela signifie
qu’aucune loi ne permet le suicide assisté ; il est seulement tolére
dans certains cas, c’est-a-dire qu’il n’est pas poursuivi pénalement.
Toutefois, il existe un cadre a ne pas franchir, qui correspond a la
question du « motif égoiste » : si on aide quelqu’un a se suicider pour
des motifs égoistes, I’assistance au suicide va étre en ce cas consi-
dérée comme un crime (cela correspond dans la législation suisse a
un « crime sur demande »). Ces motifs ne sont toutefois pas claire-
ment explicités par la loi.

I. Evolution de I'’encadrement du suicide assisté par les
institutions

Modalités de I’évolution du cadre

Puisqu’il n’y a pas de loi stricto sensu permettant le suicide as-
sisté, I’encadrement de la pratique se fait par des institutions,
notamment I’Académie suisse des sciences médicales (ASSM). Il ne
s’agit donc que de recommandations, mais pas d’obligations fortes.
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Dés le départ, a partir de 1976, '’ASSM a souligné que « I’assistance
au suicide n’est pas un soin ». Les médecins ont pour mission de
soigner le patient, de 'accompagner dans la vie, mais pas de le faire
mourir activement.

En 1982, on assiste a la création des premiéeres associations privées
d’aide au suicide assisté. La plus connue est Exit, mais il y en au-
jourd’hui des dizaines en Suisse. A ses débuts, pour avoir acces au
suicide assisté, Exit exigeait d’étre atteint d’'une maladie incurable et
d’étre en fin de vie.

En 2004, face a 'augmentation conséquente de la pratique, ’ASSM
a décidé que, bien que le suicide assisté ne soit effectivement pas un
soin, il fallait définir des criteres d’acces :

* Le suicide assisté est possible pour les personnes dont la mala-
die permet de considérer que la fin de vie est proche.

* Des alternatives de traitements ont été proposées et, si souhai-
tées par le patient, mises en ceuvre.

* Le patient est capable de discernement. Son désir de mourir est
murement réfléchi, il ne résulte pas d’'une pression extérieure et
il est persistant. Cela doit avoir été vérifié par une tierce personne,
qui ne doit pas nécessairement étre médecin.

Elargissement des critéres

En 2008, les associations d’aide au suicide retiennent uniquement
le critere de maladie incurable et suppriment le critére d’une fin de
vie proche.

En 2014, les criteres d’acces au suicide assisté s’élargissent encore
aux « polypathologies invalidantes liée a I’Age » et ne se limitent
plus aux maladies incurables. Pour étre clair, des problemes de vue,
des problemes de dos sont des polypathologies liées a I’age.

Les cantons, qui ont en Suisse une certaine autonomie législative,
ont été progressivement contraints d’aller dans le méme sens et de
s’adapter a la pratique. Ainsi en 2012 et 2014 respectivement, les
cantons de Vaud et Neuchatel obligent les établissements de santé,
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a savoir les maisons de retraite, centres médico-sociaux et hopitaux
a réaliser le suicide assisté dans leurs murs si la demande est faite
par un patient.

Les soignants sont ainsi tenus de participer de maniére indirecte au
suicide, en préparant la chambre par exemple.

En 2017, les associations d’aide au suicide introduisent la notion
de « souffrance insupportable ». Ainsi, il ne s’agit plus seulement
de douleur physique, mais aussi de souffrance psychologique, qui
peut suffire a demander un suicide assisté, sans pour autant proposer
un suivi ou un examen psychologique du demandeur.

En 2018, I’Académie des médecins, I’ASSM, toujours sous la pression
de la pratique, integre aux directives médicales les « souffrances ju-
gées insupportables » et notamment la « fatigue de vie », comprenez
la dépression, dans les critéres d’admissibilité.

Toujours en 2018, le canton de Geneve adapte a son tour ses lois
pour obliger les institutions de santé a réaliser le suicide assisté dans
leurs murs. Remarquons que ce canton est revenu en arriére en
septembre 2023, permettant de proposer d’ouvrir plus d’alterna-
tives au patient, comme les soins palliatifs.

En 2021, I’ASSM reéaffirme que la dépression (la fatigue de vie) fait
vraiment partie des directives médicales. Cela dit, elle tente d’ajouter
une forme de limitation puisqu’un délai de deux semaines entre la
premiere rencontre avec I’association et le suicide effectif est néces-
saire pour réitérer la demande. Rappelons cependant que ce délai
n’est pas obligatoire. Il s’agit d’'une simple recommandation, qui
est peu souvent respectée dans les faits. Deuxieme limitation prévue
par I’ASSM : elle affirme que le suicide assisté n’est pas possible
pour les personnes en bonne santeé.

En 2022, c’est au tour du canton du Valais d’obliger ses établisse-
ments de santé a accueillir le suicide assisté dans leurs murs.

Enfin, en février 2023, il y a eu le premier suicide assisté en pri-
son. Toutefois, nous ne connaissons pas les raisons de ce suicide as-
sisté en milieu carcéral, niI’état de santé de ce prisonnier au moment
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de I'acte, en raison des mesures de protection des personnes. Cette
ouverture pose toutefois de nombreuses questions éthiques sur le
role de la prison et I'ouverture au suicide assisté dans ce contexte.

Aujourd’hui, il y a un débat dans les associations d’aide au suicide
pour élargir le suicide assisté aux personnes porteuses d’un handi-
cap mental lourd, voire aux mineurs.

Par conséquent, on constate que plus on avance dans le temps, plus
la pratique du suicide assisté a élargi le cadre admis.

C’est la force de la pratique qui a contraint les associations de
meédecins et les constitutions cantonales a adapter le cadre normatif.
Celui-ci n’a de cesse de s’élargir.

Il. Le suicide assisté pour éviter des suicides ?

Nous allons a présent aborder quelques chiffres sur le suicide et le
suicide assisté, pour mieux comprendre leurs évolutions respectives.

Je ne parle ici que des résidents suisses et non des personnes qui
viennent de I’étranger pour mourir et participent a ce que certains
appellent le « tourisme de la mort ». Cela dit, ce phénomene de per-
sonnes étrangeres qui viennent en Suisse pour mourir n’est pas
anodin. A titre d’exemple, I’association Dignitas, qui s’est spéciali-
sée dans l'aide au suicide des résidents étrangers, comptait 11 856
membres en 2022, dont seulement 884 Suisses. Plus de 90% de ses
membres sont donc des étrangers'®.

SUR LE TOTAL DES DECES DES RESIDENTS SUISSES™

PART DU SUICIDE NON ASSISTE ET DU SUICIDE ASSISTE

2003 2007 201 2013 2015 2017

63070 61089 62091 64961 67606 66 971
Suicides 1080 1109 1034 1070 1008 1043
«ordinaires» 1,7% 1,8% 1,7% 1,6% 1,5% 1,5%

Suicides 187 249 431 587 965 1009
assistés 0,3% 0,4% 0,7% 0,9% 1,4% 1,5%

10- KAORU UDA, « Les organisations suisses d’aide au suicide enregistrent un nombre record de membres », Swissinfo, 28/03/2023
disponible sur: https://www.swissinfo.ch/fre/societe/les-organisations-suisses-d-aide-au-suicide-enregistrent-un-nombre-record-
de-membres/48398250 (consulté le 17 avril 2024).

11- Seulement pour résidents suisses, sans « tourisme » du suicide. Source : OBSAN, OFSP.
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La premiere ligne du tableau correspond au nombre total de déces
par an en Suisse, qui reste stable entre 2003 et 2017. Le nombre de
suicides non-assistés reste lui aussi stable, entre 1,5 et 1,7% du total
des déces.

En revanche, le nombre de suicides assistés est en constante aug-
mentation. En 2003, ceux-ci constituaient 0,3% du total des déces,
et en 2017 on atteint 1,5% des déces.

Celasignifie que le taux de suicide assisté a rejoint en 2017
le taux de suicide non assisté.

Ce tableau montre un doublement des suicides en général en Suisse
entre 2003 et 2017.

Un argument récurrent en faveur du suicide assisté que I'on entend
depuis une trentaine d’années en Suisse consiste a affirmer que le
recours l’assistance au suicide permettrait d’empécher les suicides
dits « violents » ou non assistés. Or on constate que ce n’est pas le
cas parce que le suicide non assisté reste stable.

On levoit de maniére d’autant plus claire sur ce deuxiéme graphique,
concernant le canton du Valais. En rouge, vous voyez I’augmentation
du suicide assisté sur ces quinze-vingt derniéres années. Le suicide
non assisté (en bleu fonce, au milieu) reste plus ou moins stable. En
revanche, vous voyez sur la courbe en bleu clair que le nombre total
des suicides a pratiquement doublé.
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AUGMENTATION DU TAUX DE SUICIDE EN SUISSE '

Nombre de suicides,
Valais, dés 1999

1999
2000
2007
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2017
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019
2020
2027

@ Suicides non assistés @ Suicides assistés @ Total des suicides

Pour avoir une idée de ce que représentent ces chiffres, actuelle-
ment, tous ages confondus, il y a 2 a 3 suicides non assistés et 4 a
5 suicides assistés par jour en Suisse. Ces chiffres sont ceux de la
seule association Exit, c’est-a-dire sans compter Dignitas, Life Circle
et les autres associations. La encore, en comptant ici uniquement les
résidents suisses, hors « touristes de la mort ». Chez les jeunes de 15
a 29 ans, ily a un suicide tous les 3 jours. C’est donc une probléma-
tique grave de santé publique, qu’il s’agisse de suicides assistés
ou non assistés. J'y reviendrai dans la troisieme partie qui évoque
I'impact sur la société et je tenterai de montrer pourquoi il y a un lien
entre suicide assisté et suicide non assisté.

Arrivé a ce point de notre présentation, on peut se demander si, face
a cette augmentation du suicide en général, la solution consiste a
fixer des limites strictes et restrictives pour empécher les dérives et
des augmentations trop conséquentes. Ou bien s’il ne faut carrément
pas mettre le doigt dans ’engrenage et entrer en discussion sur la
possibilité du suicide assisté.

12 - Source : Observatoire valaisan de la santé.
-;
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I1l. Questions autour du déroulement du suicide assisté

Pour une grande partie des gens, le déroulement du suicide assisté
est peu connu. Il me semble donc important d’y revenir.

Des questions financiéres

Le suicide assisté se fait en Suisse par des associations, moyen-
nant finances. Il faut savoir qu'une adhésion d’entrée est souvent
demandée (elle s’éleve par exemple, pour Dignitas, a 220 francs' en-
viron), ainsi qu’une cotisation annuelle (80 francs pour Dignitas).

Toutefois, méme s’il est nécessaire de cotiser pour bénéficier des
services d’une association, cela ne signifie pas nécessairement que
le suicide sera pris en charge financierement sur la seule base de
cette cotisation. Certaines associations demandent 1 000 francs pour
la prise en charge, a quoi doivent s’ajouter divers cotits parfois consé-
quents de logement, de déplacements et d’enquéte de police. Ainsi,
le prix d’un suicide assisté se fixe entre 7000 et 11 000 francs en
moyenne pour les étrangers®. Le tribunal de Zurich a par exemple
trouvé que le montant de 11 700 francs pour le suicide d’une Alle-
mande de 55 ans, en plus des 130 000 francs d’honoraires percus par
le fondateur de Dignitas, n’est pas excessifs'® (le salaire médian en
Suisse étant de 6 788 francs).

Selon le journal Die Neue Ziircher Zeitung (La Nouvelle Gazette zu-
richoise) qui a mené une enquéte en 2019, la fortune d’Exit Suisse
Romande s’éléverait a 29 millions de francs'.

On peut voir une certaine incohérence entre le cadre légal suisse que
nous avons évoqué plus haut (pour que I'assistance au suicide soit
permise, il ne faut pas qu’il y ait de motif égoiste a cette assistance)
et cette fortune d’une association d’assistance au suicide.

13 - Francs suisses. Les sommes sont quasiment équivalentes en euros (mai 2024).

14 - DIGNITAS, « Adhésion », disponible sur : http://www.dignitas.ch/index.php?option=com_
content&view=article&id=16&Itemid=48&lang=fr (consulté le 17 avril 2024).

15-C. POUVIL, N. DELEPINE, « Suicide assisté en Suisse : le colit exorbitant de cet acte médical », Femme actuelle,14/09/2022,
07/08/2023, disponible sur : https://www.femmeactuelle.fr/actu/news-actu/suicide-assiste-en-suisse-le-cout-exorbitant-de-cet-
acte-medical-2141295 (consulté le 13 mai 2024).

16 - CELINE ZUND, « Lajustice acquitte le fondateur de Dignitas Ludwig Minelli», Le Temps, 01/06/2018, disponible sur : https://
www.letemps.ch/suisse/justice-acquitte-fondateur-dignitas-ludwig-minelli (consulté le 17 avril 2024).

17 - Ibid (consulté le 17 avril 2024).
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Se pose egalement la question de la justice sociale, lorsqu’on voit
I'importance des coftits d’inscription, de la cotisation... les frais effec-
tifs du suicide assisté ne sont pas accessibles a tout le monde.

Questions du respect du patient

Pour parler du point de vue du patient a présent, nous pouvons nous
demander si un délai de deux semaines (c’est ce qui est prévu par
I’ASSM) est suffisant pour prendre en charge correctement un pa-
tient, notamment en état de souffrances psychologiques. Qui plus
est, ce délai n’est pas une obligation. Ainsi le site internet d’Exit, par
exemple, demande de faire preuve d’'un peu de patience et dit qu’« il
faut compter quelques jours ouvrables »'® pour obtenir une réponse.

En ce qui concerne la durée de la mort par suicide assisté, I’étude de
I’Université de Zurich a montré que sur environ 1000 cas de suicide
assisté, la mort médiane (on ne parle méme pas de la moyenne) dure
25 minutes.

Il s’écoule 25 minutes entre la prise des produits [étaux
et la mort effective du patient.

Toujours dans cette étude, un cas a duré plus de 18 heures . Durant
cette période, il est impossible de donner un autre médicament a la
personne pour la soulager.

Lévitement médical

Il n’y a pas de médecin sur place, donc personne ne peut donner un
autre produit, un analgésique supplémentaire ou un calmant, parce
que cela serait assimilé a un crime.

Pour éviter completement d’avoir recours a un médecin, car cer-
tains médecins refusent de prescrire le produit en question, on a pu
voir certaines associations comme Dignitas proposer des étouf-
fements a I’aide de sacs plastique remplis d’hélium?. L’affaire a

18 - EXIT SUISSE ROMANDE, Fonctionnement, Vos questions, disponible sur: https://www.exit-romandie.ch/vos-questions-fri038.
html (consulté le 17 avril 2024).

19-G. BOSSHARD, E. ULRICH, et al. «748 cases of suicide assisted by a Swiss right-to-die organisation » dans Swiss Medical Weekly,
n°133, 2003, pp. 310-317. Ces durées concordent avec celles observées dans d’autres pays. Cf. E.J. EMANUEL, B. D. ONWUTEAKA-
PHILIPSEN, et al. «Attitudes and practices of euthanasia and physician-assisted suicide in the United States, Canada, and Europe »

20-A. FOURNIER, «Suicide a I'hélium : Dignitas choque », Revue Médicale Suisse, 26/03/2008, disponible sur: https://www.revmed.
ch/revue-medicale-suisse/2008/revue-medicale-suisse-150/suicide-a-I-helium-dignitas-choque (consulté le 17 avril 2024).dans

Jama, 316, n°1, 2016, pp. 79-90
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éclaté en 2023 ; évidemment, cela a créé le scandale en Suisse et
cette pratique s’est arrétée.

Lorsqu’on se penche sur la réalité du suicide assisté dans son dé-
roulement, la question du risque de dérive financiére se pose, soit
parce qu’il est géré par des privés, soit que les personnes en fin de
vie colitent cher a I’Etat. Iy a aussi la question importante du respect
du patient qui doit étre pris en charge dans un suivi psychologique.
Ce suivi prend du temps et doit étre encadré par des médecins et des
soignants qui lui proposent des solutions adaptées a ses besoins, tout
au long de sa fin de vie.



W LEGISLATION AUX PAYS-BAS

} Le1*" avril 2002 entre en application aux Pays-Bas la loi votée
un an plus tot dite « loi sur le controle de la vie sur demande et
I'aide au suicide ». Elle peut prendre deux formes : I'euthanasie
ou le suicide assisté.

Poury avoir recours, il faut :

e étre majeur ou 4gé de plus de 12 ans (et dans ce cas un accord parental
est exigé),

e souffrir de maniére insupportable et sans perspective d'amélioration.

Deux praticiens sont impliqués dans le processus et chaque euthanasie ou
suicide assisté doit étre signalé a l'un des cinq comités régionaux d’examen
quijuge si le médecin a fait preuve de diligence raisonnable.

En 2005 entre en vigueur le protocole de Groningen qui énumére
les conditions et les étapes a suivre dans le cadre des décisions de fin de vie
dejeunes enfants, essentiellement des nouveau-nés.

En février 2024, a l'initiative du ministre de la Santé,
I'interruption de la vie des enfants de moins de 12 ans devient

possible, le cas échéant sans leur consentement mais uniquement avec
celui des parents. Cette décriminalisation a eu lieu sans qu’il soit nécessaire
d’adopter une nouvelle loi, par le biais d’un réglement ministériel.
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Pourquoi le systéme de controle néerlandais

ne parvient-il pas a contenir
le nombre d’euthanasies ?

Pr. Theo Boer
Professeur d’éthique de la santé
(PThUniversiteit Groningen, Pays-Bas)

Les Pays-Bas ont I'expérience la plus longue et la plus intense au
monde en matiere de débat, de réglementation et de légalisation de
I’euthanasie. En 1985, ’euthanasie a été officiellement tolérée. Neuf
ans plus tard, en 1994, une loi provisoire fut votée ; et, en 2002, une
loi définitive sur ’euthanasie a été adoptée.

l. Un systéme de controle en trois volets

Premiérement : avant qu’une euthanasie ne soit pratiquée, un
meédecin indépendant doit avoir vu le patient. Ce deuxieme méde-
cin, comme le médecin qui pratique ’euthanasie, doit avoir détermi-
neé :

» Si le patient souhaite librement I’euthanasie,

* Qu’il souffre de maniere insupportable et sans espoir de gueéri-
son,

* Qu’il a été informé de maniere adéquate,
e Et qu’il n’y a pas d’autre solution acceptable.

Deuxiémement : une fois I’euthanasie pratiquée, le médecin en-
voie un rapport complet au comité d’examen de 1’euthanasie de
sa région (il y en a cinq aux Pays-Bas), qui examine si I’euthanasie
s’inscrit dans les cadres juridiques et médico-éthiques. Cet examen
est incomparablement plus approfondi que dans d’autres pays.

Troisiémement : tous les cinq ans, il y a une analyse compléte de
I’évolution des chiffres et des raisons de demander I’euthanasie,
qui examine également si des développements indésirables ont eu lieu.

46-
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Peut-étre existe-t-il un risque réel de vision en tunnel et d’angles
morts a chacun de ces trois stades. Néanmoins, je vois comme un
point positif que chaque année, deux a dix euthanasies sont rejetées
par les commissions car elles ne répondent pas aux exigences lé-
gales.

Il. Des chiffres en constante augmentation

Mais ce controle est en train de s’éroder. De plus en plus de voix
s’élevent dans le débat public pour dire : « Si I'’euthanasie est prati-
quée avec tant de soin, peut-étre pouvons-nous commencer a simpli-
fier ou omettre le contrdle ? ». A cela s’ajoute une raison pratique : le
nombre d’euthanasies a tellement augmenté - il a été multiplié par
cing depuis 2002 et 'augmentation se poursuit - que ce systéme de
rapport devient trop lourd a cause du grand nombre de dossiers.

NOMBRE D’EUTHANASIES DECLAREES ENTRE 2000 ET 2022
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Source: Regional Review Committees, Annual Reports 2000-2022. The Hague: Regional Review Committees, 2001-2023.

—
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C’est pourquoi les appels se multiplient, par exemple, pour n’exami-
ner que les euthanasies en cas de démence ou de troubles psychia-
triques. On pourrait également envisager des tests par échantillon-
nage aléatoire. Je pense que cette évolution est inévitable pour des

raisons purement pragmatiques.

VARIATIONS REGIONALES DU NOMBRE D’EUTHANASIES

PAR RAPPORT A LA MORTALITE TOTALE ~

2017 e '

Dans certaines régions, 10 a 20% des décés sont liés a I’euthanasie.
Une société ne peut tout simplement pas se permettre d’effectuer des
tests approfondis dans ce domaine.

Cela signifie, a mon avis, que le systéme de contréle néerlandais tant
vanté commencera a s’effondrer sous la pression des chiffres.

21-Source : Stef Groenewoud, Theo Boer, Femke Atsma, Mina Arvin and Gert Westert, “Euthanasia in the Netherlands: a claims
data cross-sectional study of geographical variation”, BM] Supportive & Palliative Care 2021;0:1-11, disponible sur : https://doi.
org/10.1136/bmjspcare-2020-002573 (consulté le 30 avril 2024).
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I1l. Des raisons de plus en plus variées de demander
I'euthanasie

Outre les chiffres en constante augmentation, les raisons pour re-
courir a I’euthanasie se multiplient. Nous avons commencé par léga-
liser I'’euthanasie pour les patients en phase terminale. En réalité la
loi néerlandaise n’a jamais limité I’euthanasie aux malades en phase
terminale, mais dans la pratique, les Néerlandais pensaient principa-
lement aux maladies terminales. Aujourd’hui, la dynamique est deve-
nue incontroélable.

19% des pathologies invoquées pour demander I'euthanasie
concernent des patients qui ne sont pas en phase terminale:
démence, psychiatrie, polypathologies liées au vieillissement,
handicaps, etc.

C’est beaucoup plus que le chiffre canadien de 3,5% ! Dans ces cas
les patients ne craignent pas tant une mort difficile, qu’une vie diffi-
cile.

EVOLUTION DES RAISONS DE RECOURIR A LEUTHANASIE
ENTRE 2002 ET 2022

Medical context 2002 (1,883 cases)

W Cancer

B Heart-and vascular

M Neurology
Pulmonary

M Other

Medical context 2022 (8,720 cases)

M Cancer

B Heart-and vascular

M Neurology
Pulmonary

M Agerelated

B Dementia

W Psychiatry

B Combination

M Other

Source: Regional Review Committees, Annual Reports 2000-2022. The Hague: Regional Review Committees, 2001-2023.
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Autre point : les Pays-Bas sont considérés comme 1'un des pays les
plus riches et les plus égalitaires du monde, avec I’'un des meilleurs
systemes de soins de santé et 'un des plus accessibles, I'une des po-
pulations les plus éduquées et le meilleur systeme d’évaluation au
monde. Si les Néerlandais ne parviennent pas a limiter les chiffres et
les criteres de I’euthanasie, qu’en sera-t-il dans les pays moins bien
équipés en matiere de soins de santé, ou les probléemes financiers
sont plus importants, ou les inégalités sont plus marquées et ou la
culture de I’évaluation fonctionne moins bien ?

Les Francais, qui prétendent ne pas se préoccuper de 1’évolution de
la situation aux Pays-Bas, sont coupables d’une forme d’aveuglement
pas beaucoup plus intelligente que ceux qui nient que le réchauffe-
ment de la planete est dii a’homme. Je soupgonne certains partisans
de 'euthanasie d’avoir des le départ a 'esprit une part de 10 a 20%
d’euthanasie, mais ils n’osent pas le dire tout haut parce que ca n’est
pas stratégiquement judicieux. Puis, une fois que les chiffres auront
augmente, ils diront : « si tant de gens veulent I’euthanasie, c’est bien
d’avoir cette option, n’est-ce pas ? »

Je crains que la liberté des uns ne devienne bientot
la contrainte des autres.

Je reviendrai sur ce point lors de mon intervention en troisieme par-
tie.

50-



Lencadrement de I'euthanasie et du suicide assisté est-il possible ?

1=

v

Table ronde

Evolution du droit et encadrement

Léopold Vanbellingen, Steve Bobillier, Pr. Trudo Lemmens
et Pr. Theo Boer

Les quatre intervenants se retrouvent pour échanger en table ronde
et partager I’expérience de leurs différents pays sur les questions
juridiques de mise en ceuvre de I’euthanasie et du suicide assisté,
d’encadrement des pratiques, de conception du droit.

Auregard de tout ce qu’on vient d’entendre, a votre avis, que
disent ces évolutions législatives de I'’évolution du droit ?

« PR. TRUDO LEMMENS : Ca dépend probablement des juridictions,
mais au Canada je dois dire que certains d’entre nous, professeurs
de droit ou de bioéthique, ont été estomaqués de cette approche li-
bertaire, je ne dis pas libérale mais bien libertaire, du droit. C’est-
a-dire que I'accent est mis sur l'individu, sur le choix de I'individu,
sans realiser que le droit se développe et joue un role important dans
un contexte socio-économique et de systeme de santé ; que le droit
confirme desvaleurs et met des limites aux droits individuels pour
I’intérét du public. Chaque jour, on est confronté a des arguments
du style : « Oui, mais si les gens le veulent, si c’est un choix indivi-
duel... »
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Mais ce que ces personnes ne réalisent pas, c’est que le choix d’une
personne qui vit dans la précarité, qui est sans abri, est-ce vrai-
ment un choix ? Au Canada ily a de grands problemes de logement.
I1y a aussi de grands probléemes d’acceés aux soins ; en psychiatrie,
on parle de liste d’attente de plusieurs mois parfois avant que les
gens, méme suicidaires, aient un rendez-vous avec un psychiatre !
Alors I'idée d’un choix, et que le droit soit simplement la pour assurer
le choix a ’aide médicale a mourir, pour moi c’est absurde et c’est
une tendance dangereuse et libertaire du droit.

« LEOPOLD VANBELLINGEN : Je rajouterais que peut-étre, parfois,
on a cette conception tres subjective et individualiste, mais qui va
nier la dimension de relation qu’on trouve également dans tout
droit. C’est-a-dire que si vraiment on parle de droit a I’euthanasie,
ca implique une relation entre le patient et le soignant par exemple.
Alors qu’ici on a plut6t une instrumentalisation d’'une des deux par-
ties, celle du soignant, pour la demande qui est formulée par le pa-
tient. Et il est clair que cette logique effectivement strictement
individualiste, qui nie toute perspective collective, aboutit a I'im-
possibilité de tracer des limites en la matiére.

« STEVE BOBILLIER : Peut-étre deux choses. La premiere c’est sur
la législation : est-ce qu’on légalise et on met en place une loi pour
des cas particuliers ? Et 1a en ’occurrence c’est ce qu’on est en train
de faire : je pense au cas du canton du Valais qui, en 2022, a créé une
loi sur la fin de vie spécifique en réalité pour un cas. Quand je dis « un
cas », c’est-a-dire qu’on a une commission d’éthique des hopitaux de
I’ensemble de la région du Valais qui doit prendre en charge ces de-
mandes de suicide assisté. En vingt ans, il y a eu une seule demande
(adressée a cette commission) - et qui finalement n’a méme pas pu
étre prise en compte puisque la personne en question est décédee
avant méme qu’on ait pu prendre une décision. Donc en réalité, on
fait des lois pour des exceptions. Est-ce le role de la loi ?

Se pose aussi la question de la liberté ou de I’autonomie, j'y revien-
drai dans la troisieme partie ; ca dépend comment on concoit la liberteé.
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I1y a un autre terme qui m’a frappé dans la présentation de Monsieur
Vanbellingen, c’est celui de dignité. Tout dépend de la maniere dont
on concoit la dignité. C’est-a-dire : est-ce que c’est une dignité cir-
constancielle, ce sont les circonstances qui ne sont pas dignes, parce
que je ne peux pas mourir comme je voulais etc. ? Ou est-ce que la
dignité est ontologique, c’est-a-dire qu’elle appartient a ’homme,
qu’elle est intrinseque au fait d’étre quelqu’un, au fait d’étre une per-
sonne ? En réalité, ces deux positions s’affrontent.

Mais d’un point de vue plutdt philosophique, et méme constitution-
nel, la dignité est liée intrinséquement a la personne. C’est-a-dire
que j’ai des circonstances qui ne sont pas celles qui étaient atten-
dues, j’aurais espéré mourir aupres de mes proches, etc. Cependant
est-ce qu’on peut dire que quelqu’un qui meurt dans un accident ou
bien au champ de bataille qu’il a une mort indigne ? Non. Donc la
dignité c’est vraiment cette question-la, ces mots qu’on est en train
de changer.

L’autre mot qui m’intéresse beaucoup, c’est la vulnérabilité. On I'a
dit : « finalement on ne peut pas laisser souffrir les patients ». Bien
stir ! Mais ca dépend comment on considére la vulnérabilité. Est-
ce que la vulnérabilité ce n’est que de la souffrance ? Et donc de ce
point de vue-la effectivement il faut la supprimer. Ou est-ce que la
vulnérabilité (abilitas) c’est la « capacité a étre touché » ? En éthique
aujourd’hui, on insiste beaucoup sur cette notion de vulnérabilite,
reconnaissant que c’est le propre de ’homme : on est capable d’étre
touché, on est capable de souffrir, d’étre malade... Ce qui est lié a la
résilience ; ca veut dire qu’on est capable aussi de surmonter, parce
qu’il s’agit d’'une « capacité » a étre vulnérable.

Donc aujourd’hui on essaye de voir la vulnérabilité comme quelque
chose de positif. Selon la maniére dont vous considérez la digni-
té, la maniere dont vous considérez la vulnérabilité, etc., cela va
complétement changer votre conception du suicide assisteé.
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Professeur Theo Boer, au regard de tout ce qu’on a entendu
dans les différentes interventions, on aquand mémele
sentiment que les systémes de controle de I'euthanasie sont
assezillusoires. Est-ce que vous pourriez nous expliquer, selon
vous, a quoi celaestdii ?

« PR. THEO BOER : Vous savez, le paradoxe de la situation néerlan-
daise c’est que notre systeme de controle est extrémement fonction-
nel - et pourtant nous avons un grand nombre d’euthanasies.

Il y a un point positif dans la situation néerlandaise, c’est que des le
début nous avons choisi de ne pas dépénaliser I’euthanasie, ce qui
signifie que chaque acte d’euthanasie doit, encore aujourd’hui, étre
justifié au cas par cas. Deuxiéme point positif : il n’y a aucune obli-
gation pour un médecin de fournir I’euthanasie, il n’y a pas non plus
d’obligation pour un établissement de santé de rendre possible I’ac-
ces a I’euthanasie dans ses murs, et enfin il n’y a méme pas d’obliga-
tion pour un médecin d’orienter le patient vers un autre médecin qui
pratique des euthanasies. Donc le systeme néerlandais est, structu-
rellement, treés « conservateur ». Toutefois, I’opinion publique est
en train d’aller beaucoup plus loin que ce qui était prévu a l’origine
par la loi.

On pourrait peut-étre comparer la légalisation de I’euthanasie a I’his-
toire de I’apprenti sorcier de Goethe ?2. L'apprenti apprend I’art de la
magie aupres du maitre, mais il s’avere que les choses échappent to-
talement a son contrdle. Il enva de méme avec la loi sur ’euthanasie :
les éléves ne maitrisent plus la dynamique de I’euthanasie. La loi sur
I’euthanasie a donc eu des conséquences bien plus importantes
que ce que I’on aurait pu imaginer au départ !

Donc, encore une fois : si c’est le cas aux Pays-Bas, dans quel autre
pays du monde la situation pourrait-elle étre meilleure (si on votait
une telle loi) ?

« PR. TRUDO LEMMENS : J’aimerais ajouter quelque chose a ce su-
jet. Ce qui est intéressant, c’est que quand on a voté ces lois au Ca-

22 - LApprentisorcier (en allemand : Der Zauberlehrling) est un poeme populaire de Johann Wolfgang von Goethe, publié en1797.
Dans cette ballade, un jeune apprenti sorcier fainéant tente d’animer un balai pour qu'il effectue son travail a sa place. Mais ne
connaissant les formules magiques que trés imparfaitement, le sort lui échappe et le balai ne répond plus a ses ordres, conduisant
a la catastrophe. De la nous vient I'expression connue «jouer aux apprentis sorciers ».
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nada - au Québec ou la loi est d’abord arrivée, en 2015 - le ministre
de la Santé a dit : « Je vous rassure, on va avoir seulement 100 cas
par an maximum au Québec ». On est aujourd’hui a 10 fois plus ! Il
disait : « Cava étre exceptionnel, peut-étre 100 demandes par an. »
Aujourd’hui, non seulement on a dépassé les 100 demandes, mais si
I'on regarde les euthanasies effectivement réalisées, on en a plus
de 1 000 par an au Québec ; et au Canada en général plus de 10 000
par an !

« LEOPOLD VANBELLINGEN : Pour la Belgique, on peut peut-étre
rappeler qu’on a eu une condamnation par la Cour européenne des
droits de I’homme sur la question du controle précisément. Iy a
eu une atteinte qui a été reconnue au droit a la vie d’'une patiente
morte par euthanasie du fait des problemes de fonctionnement de
la commission de controle. En I’occurrence il y avait un probléme
de manque d’apparence d’impartialité, puisque les médecins qui
composent cette commission, pour la plupart, pratiquent eux-mémes
I'euthanasie et donc étaient amenés a controler leurs propres eu-
thanasies. Donc ils sont en train de régler la question, en tout cas
formellement, du point de vue de I’anonymat du controle.

Mais il reste le probleme de la charge de travail (comme on le voit
aussi au Canada et aux Pays-Bas). C’est-a-dire que ce sont plusieurs
centaines d’euthanasies qui doivent étre examinées par réunion
mensuelle de la commission. Il y a donc en fait un pré-screening,
onva dire un pré-controle qui se fait de maniere assez superficielle.

Et au-dela de la question du manque de moyens, il y aussi la ques-
tion du manque de volonté que j’évoquais dans mon intervention. A
partir du moment ou on a cette logique subjective, le médecin,
mais aussi la commission, va avoir certains scrupules a remettre
en question ce que dit le patient de sa propre souffrance.

Enfin, ily a donc ces questions de conflits d’intérét puisque, comme
Trudo Lemmens 1’évoquait par rapport au processus législatif, en
Belgique on a, du point de vue du processus de controle, vraiment
une forme de mélange des genres entre les promoteurs de 1'eu-
thanasie et ceux qui les controélent.
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La situation des soins palliatifs
dans I’Etat de Washington (Etats-Unis)

Dr. Shane Macaulay
Médecin et ancien président de I'Association médicale
de I'Etat de Washington

Au moment de la légalisation du suicide assisté dans I'Etat de Was-
hington (Etats-Unis)?, les promoteurs du suicide ont promis que les
patients vulnérables seraient protégés contre les abus par plusieurs
garde-fous, notamment une période d’attente de quinze jours pour
reconsidérer leur décision, une limitation aux personnes dont le pro-
nostic vital est de moins de six mois et un dépistage de la dépression
ou d’autres maladies mentales qui pourraient étre a I’origine de la de-
mande de suicide. Dans la pratique, le dépistage de problemes de
santé mentale n’est presque jamais effectué et les patients qui sont
si manifestement suicidaires que la police a di les protéger d’eux-
mémes ont quand méme recu de leurs médecins des médicaments
pour se suicider. Par ailleurs, il n’est exigé aucune confirmation mé-
dicale préecise que les patients éligibles au suicide assisté ont effecti-
vement moins de six mois avivre. Un oncologue de I'Etat de I’Oregon
a été contacté par une patiente atteinte d'un cancer a qui I’'on avait
dit qu’elle allait mourir et qu’elle pouvait donc bénéficier d’une aide
au suicide. Finalement, I’oncologue I’a guérie de son cancer et elle
est encore en vie aujourd’hui, vingt-deux ans apres qu’on lui a dit
qu’il lui restait moins de six mois avivre.

Les promoteurs du suicide travaillent aujourd’hui a retirer de la loi
méme ces faibles garanties de protection des patients. Désireux de
conduire davantage de patients au suicide assisté, ils exercent des
pressions constantes pour étendre cette pratique a un nombre gran-
dissant de personnes, y compris des personnes souffrant de troubles
mentaux courants comme la dépression, comme nous I’avons vu au
Canada et aux Pays-Bas.

Dans un cas récent et notoire survenu au Colorado, une psychiatre a
facilité le suicide de plusieurs de ses patientes souffrant d’anorexie.

24 - La législation de I'Etat de Washington est similaire a celle de I'Oregon. Ces deux Etats autorisent le suicide assisté depuis
de nombreuses années, selon des modalités détaillées en annexe.
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De nombreux médecins qui militent pour le suicide médicalement
assisté se sont convaincus que le fait de mettre fin a la vie de per-
sonnes souffrantes n’est pas seulement une réponse valable, mais
qu’il s’agit peut-étre de la réponse privilégiée a la souffrance. Mal-
heureusement, les promoteurs du suicide occupent des postes de di-
rection dans les hospices # et les organisations de soins palliatifs a
Washington, ou leur soutien au suicide comme solution ultime risque
d’appauvrir grandement les soins palliatifs. Il en résulte un conflit
d’intéréts inhérent qui risque de priver les patients et les familles des
avantages des soins palliatifs, notamment le fait de passer du temps
avec la famille et les amis, pour guérir de vieilles blessures, pardon-
ner et mettre fin a des dissensions, et pour vivre et mourir dans une
réelle dignité humaine.

Le suicide médicalement assisté a dégradé la profession
médicale et les soins médicaux prodigués aux patients
dans I’Etat de Washington.

J'espére que vous ne commettrez pas la méme erreur que nous en
autorisant cette pratique dans votre pays.

25- Aux Etats-Unis, on fait une différence (pas vraiment traduisible en francais) entre palliative care et hospice care, ces derniers étant
plus particulierement adaptés aux situations de fin de vie. Voir « Palliative care or hospice? - The right service at the right time for
seriously illindividuals », document produit par la National Hospice and Palliative Care Organization, disponible en ligne au format
pdf: https://www.nhpco.org/wp-content/uploads/2019/04/PalliativeCare_VS_Hospice.pdf (consulté le 3 mai 2025).
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Un regard de soignante
sur la situation belge

Dr. Catherine Dopchie
Médecin en soins palliatifs
(Belgique)

Dans cette intervention, je vais vous partager mon expérience de ter-
rain. Des 1987, j’ai été active comme pionniére en soins palliatifs. J’ai
vu évoluer la pratique depuis les lois de 2002 et c’est de cela dont je
me dois de vous témoigner aujourd’hui. Les soins palliatifs mettent
le patient au centre des soins et veulent éviter I’acharnement théra-
peutique.

En 2016, Solange, 92 ans, est hospitalisée de maniére chronique,
pour poursuivre ses dialyses, trois fois par semaine. Elle est épuisée,
communique a peine, ne s’alimente guere et souffre d’escarres. Il me
fut aisé de déemontrer la futilité éthique d’un troisieme passage en un
mois en réanimation, mais mon avis n’a été que l’'occasion pour le
néphrologue, du haut de sa souveraineté décisionnelle, de se moquer
de moi, en lancant « donc, tu es d’accord : morphine-champagne ! »
Trois heures et un cocktail lytique plus tard, Solange était morte. Au-
cune des trois lois sur la fin de vie n’a été respectée.

Certains osent se vanter de pratiquer des soins palliatifs intégraux,
avec I'euthanasie comme point d’orgue. Mais non,
ces deux philosophies sont tout a fait incompatibles.

Corinne est une gagnante. Elle croit en la toute-puissance des pro-
positions thérapeutiques de plus en plus lourdes de son oncologue.
Ils ne parlent pas ensemble du fait qu’il n’y a plus rien de raisonnable
a tenter. Il a promis, que quand elle trouverait que cela ne vaut plus
la peine, il serait la. Il « I’aiderait », en la tuant. Que veut donc dire
« étre a ses coOtés jusqu’au bout » ? Les soins palliatifs ne s’engagent
pas que sur la technicité. Le soignant se donne en entier pour écou-
ter le cri de la personne malade, espérant qu’elle fasse le choix libre
et courageux d’oser accomplir ce qui est, d’accueillir ce qui est et de
croire en elle-méme, d’abandonner son ego, pour cheminer au tra-

- 61



] B Quelestl'impactdel’euthanasie et du suicide assisté sur les pratiques des soignants ?

62-

vers de I'impasse et retrouver une unité intérieure. Nous I’avons vu,
donc nousy croyons. L'euthanasie I’empéche, donc nous risquons de
ne plus y croire. Corinne, fatiguée, accepte un transfert dans 'uni-
té de soins palliatifs, en attendant d’aller mieux. Mais elle constate
qu’elle ne retrouvera pas sa santé. Alors, elle décide d’étre euthana-
siée, en urgence, estimant que c’est son droit. Suivant les conseils de
I’oncologue, elle ne dit rien a I’équipe de soins palliatifs et se coupe
de toute relation. Au temps fixé entre eux, on vient la chercher, on
I'installe en oncologie, et le médecin I’euthanasie aussitot, sur base
de la souffrance psychique intolérable. Son oncologue en a été I'ins-
trument consentant de sa volonté souveraine. Par leur mutisme et
le transfert, ils estiment avoir respecté ’objection de conscience de
I’équipe de soins palliatifs.

Il estvrai que Corinne aurait pu, comme le fils de Stéphane, menacer
d’esclandre médiatique et obtenir que le médecin chef de 1’h6pital
pratique I’euthanasie dans I'unité de soins palliatifs. Il estvrai qu’Al-
bert, quant a lui, n’a pas eu a se soucier de I’objection de conscience
de ses enfants. Il a méme usé de sa position de patriarche pour exiger
leur présence au moment de I’acte.

Refuser une euthanasie oblige a renoncer partiellement a I’objection
de conscience puisqu’il faut transmettre la demande a un confrere
d’une association militante. L'objection institutionnelle ne pouvait
pas s’exercer.

Leuthanasie s'immisce dans les débats de restrictions
financiéres dans les maisons de repos®, et elle y devient
un droit pour le résident, un devoir pour le médecin.

Cela a mené Myriam a exprimer sa peur d’y entrer, et Giséle a le
refuser.

Cela a mené Sylvie, infirmiere, a démissionner car il était impossible
de lui garantir qu’elle n’aurait jamais a transgresser. En milieu hospi-
talier, Héléne s’est vue menacée de sanction, si elle n’allait pas cher-
cher et préparer le curare. Brigitte s’est vue appelée a la direction
pour avoir refusé de placer la perfusion pour I'injection létale, elle a

26 - Dénomination belge pour les maisons de retraite.
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fini par quitter I’hopital. Refusez I’euthanasie, et vous serez accuse
de lichete, d’intolérance, de manque de compassion, de manque
d’implication.

Le médecin qui est favorable peut refuser néanmoins d’étre le
référent. Un collegue s’est senti obliger de pratiquer 1’euthanasie
pour soulager un autre qui se plaignait d’avoir déja da fait le « sale
boulot » trois fois cette semaine-la. Certains soignants sont choqués
par ces situations et le disent, d’autres ont trop souffert et quittent la
profession. On souffre d'impuissance devant les comportements qui
heurtent, les actes illegaux impunis. Devant les moqueries, le mé-
pris, les médisances, les menaces, la mise au ban.

La recherche palliative a permis d’aboutir a soulager 95% des ma-
lades. Mais la paresse intellectuelle s’installe vite quand elle n’a plus
de challenge. La compétence a I’écoute chute, ’expertise antalgique
est peu pratiquée, nous balbutions encore dans le soutien spirituel,
le discernement éthique, la rigueur, la juste proportionnalité des
moyens. Rien de tout cela n’est plus guere mis en ceuvre. La séda-
tion, qui ne doit pourtant étre utilisée qu’exceptionnellement, autant
que possible de maniere réversible, uniquement pour des symptéomes
réfractaires physiques, voire rarement psychiques, tend a étre abu-
sivement utilisée pour endormir toute personne en perte de sens.

Sans cadre ni repéeres éthiques stricts, dans cet inconfort du temps
qui passe sans relation active avec la personne endormie, 'intention
du soulagement fait place dans la téte du soignant voire du proche a
celle de provoquer la mort. Pour les exceptionnelles situations ou des
soins palliatifs bien conduits étaient en difficulté, on a dépénalise
I'interdit de tuer, socle d’humanite.

Aujourd’hui 'euthanasie est une proposition parmi d’autres
dans la planification des soins, une revendication.

Agnes arrive en pleurs a ma consultation. La veille un médecin lui a
annoncé un cancer ORL et proposé chirurgie et radiothérapie, tout
en disant que c’était tres lourd et que cela ne la guérirait pas - ou
bien I’euthanasie. Antoinette et Marcel, nonagénaires heureux et in-
dépendants, ont été euthanasiés simultanément, et avant de souffrir
de tares sérieuses, estimant leur vie accomplie. IIs ont été salués par
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leurs enfants, trouvant qu’il elit été égoiste de leur part de peser sur
eux. Leur histoire était si romantique, qu’ils en ont fait un exposé
médiatique.

Julienne s’éteint comme une bougie. Alors ses enfants n’ont pas bien
compris le discours du docteur qui injecte des « médicaments » pour
que ca ne dure pas, cela ne sert a rien de toute facon et que stirement,
sans cela, elle va mourir en souffrant.

Nicole se plaint de ne peut plus pouvoir exprimer son ras-le-bol de
vivre, sans que quelqu'un ne la prenne au mot, au lieu de 1’écouter.

Un médecin proclame qu’il n’éprouve aucun sentiment quand il vé-
rifie, sur dossier, s’il peut accorder I'injection létale ou non. Il ne
connait pas la personne. Un autre s’exclame : « Mais voyons, il n'y
a pas de probléme a tuer quelqu’un qui est en train de mourir ! ».

Une infirmiere, qui accueille mademoiselle V. aux urgences psy-
chiatriques pour une troisieme tentative de suicide, prend l'initiative
de lui donner toutes les informations utiles pour demander I’eutha-
nasie.

Monsieur B. demande a sa famille une présence constante, car il n’a
plus la force de dialoguer avec le médecin qui, pour la troisieme fois,
lui propose I’euthanasie.

Henri arrive seul avec sa petite valise, exigeant un lit poury étre eu-
thanasié car, diagnostiqué de cancer, il refuse tout traitement.

Gilberte souffre d’'une maladie de Huntington. Au moment d’étre
euthanasiée, elle fait une crise d’angoisse, avouant que ce sont ses
enfants qui I’ont persuadée qu’elle n’avait plus de qualité de vie.

Les stratégies de Richard pour ne pas écrire sa demande d’euthana-
sie échouent quand son fils apporte un stylo pour signer celle qu’il
lui a tapée a la machine.

Des proches de personnes euthanasiées témoignent
dans la presse de leurs difficultés a continuer de vivre,
mais les médecins concernés se disent irréprochables
puisqu’ils ont respecté la loi.
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IIs ne s’inquietent que d'un éventuel impact négatif sur la pratique
de I'euthanasie.

Les soins palliatifs, en prenant le risque de la relation, ouvrent a
une reéalité plus belle. Au contraire, si nos fragilités nous rendent
indignes, comment trouverons-nous sens a nos vies d’étres hu-
mains limiteés ?
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Un médecin face au souhait

de suicide assisté en Suisse

Dr.Johannes Irsiegler
Psychiatre et psychothérapeute, spécialiste des personnes dgées,
membre de la Société Hippocratique Suisse

Je suis tres heureux de pouvoir apporter ma contribution a cette ren-
contre internationale tres importante. Je vais le faire a partir de mon
expérience de médecin suisse. Mon discours répondra a la question
« Comment, en tant que médecin et spécifiquement en tant que psy-
chiatre, répondre a la demande de suicide assisté d’un patient ? »

Permettez-moi de commencer mon propos par quelques remarques
anthropologiques fondamentales, qui me semblent essentielles pour
bien comprendre ce sujet si important.

Je poursuivrai en développant les raisons souvent invoquées pour
demander le suicide assisteé.

Avant de proposer plusieurs options d’action pour les soignants face
a une telle demande.

Et je conclurai sur le sujet essentiel de la prévention du suicide, et le
role de la société dans cette prévention.

I. Remarques anthropologiques fondamentales

Nous sommes des étres sociaux : tout au long de lavie, I'étre humain
vit dans les relations sociales et se développe dans I’aide et la coo-
pération mutuelles. Le fait de dépendre les uns des autres n’est pas
une faiblesse mais c’est notre plus grande force. Aider et accepter de
I’aide sont les deux faces d’'une méme médaille et représentent des
capacités fondamentales de notre vie. Uhomme vit et décide toujours
en rapport avec d’autres. L’autonomie est toujours relationnelle, I’au-
tonomie sans lien interpersonnel n’existe pas, c¢’est une idée folle.

Un suicide signifie toujours un abandon du lien humain et dépend
de la réaction, ou de I’absence de réaction de I’entourage.
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Il. Le souhait de recourir au suicide assisté : symptome
d’une crise

Donc le souhait de recourir au suicide assisté ne se distingue pas fon-
damentalement de celui d’un suicide non assisté. Dans les deux cas,
il y a une situation de crise a la base. Des sentiments inconscients,
des émotions fortes et un manque de confiance dans la possibilité de
résoudre ensemble des questions existentielles difficiles ont provo-
qué un rétrécissement, un enfermement de 1’ame.

Je vais vous citer quelques sentiments réflexions ou craintes que les
patients souhaitant recourir au suicide assisté me disent tres sou-
vent :

« Je ne supporte pas de ne plus dépendre que de I'aide »

« Je ne supporte pas de perdre le contréle, j'étais un homme qui a
toujours controlé »

« Je ne veux pas étre une charge pour mes proches »
«J'ai perdu mes points forts et je n’existe plus que par mes faiblesses »
« J'ai peur des douleurs insupportables »

L'idée de mettre fin a une situation de vie insatisfaisante par le sui-
cide - par le suicide assisté, devient de plus en plus forte, et dans
certaines circonstances, ne cesse de hanter la personne.

Dans une telle situation, le souhait de recourir au suicide assisté
n’est pas I’expression d’un souhait de ne plus vouloir vivre, mais d’'un
souhait de ne plus vouloir vivre ainsi, dans ces circonstances.

Un patient a dit : « Je ne parviens pas a gérer ma situation de vie et

de souffrance actuelle et je n’ai aucune perspective d’une vie digne
d’étre vécue » - ¢’était son sentiment.
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I1I. Que faire face a une demande de suicide assisté ?

Dans ces moments, la personne en détresse a besoin d’un interlo-
cuteur humainement fiable, capable de transmettre de 1'espoir. Il
s’agit de développer avec cette personne une compréhension de sa
situation actuelle afin de trouver des moyens de sortir de la crise.
L'interlocuteur peut aussi aider avoir les choses sous un autre angle.
Par exemple, I'idée que chaque personne, méme malade, demeure
toujours une personne a part entiere. Nous devons I’aider a retrouver
ses points forts.

En acceptant de I'aide, la personne en détresse offre un cadeau a
I'autre, elle lui fait confiance, c’est le cadeau le plus précieux que
I’on puisse faire. La personne suicidaire doit éprouver chez son
interlocuteur la confiance et I’espoir que des solutions existent
toujours. Eventuellement, cela peut nécessiter la collaboration de
soignants issus de différentes disciplines.

Le souhait de recourir au suicide assisté ne se distingue pas
fondamentalement de celui d’'un suicide non assisté ; mais dans
le cas du suicide assisté, et c’est un point essentiel, des tiers sont
impliqués.

La personne en détresse qui estime que sa propre vie ne vaut plus
la peine d’étre vécue rencontre tout un réseau de soutien pour aller
jusqu’au suicide. Elle percoit que des tiers considerent son suicide
comme une réelle option. Ils considérent sa vie comme n’étant plus
digne d’étre vécue.

Ainsi cette personne est confortée dans ses sentiments de renon-
cement de vie. L'espoir latent d’'une aide pour continuer a vivre est
décu. Je crois que tous les gens ont un espoir latent d’'une aide. Et
dans ces situations ambivalentes, I’attitude claire et favorable
d’un assistant au suicide peut renforcer I’enfermement de I’ame,
exercer une forte pression sur le suicidant ou avoir un effet manipu-
lateur allant jusqu’a encourager le suicide.
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IV. Contexte social et prévention du suicide

Mais nous devons également prendre en compte le contexte social
dans lequel cette discussion a lieu dans nos pays. C’est tres impor-
tant, sans le contexte social, on ne peut pas discuter.

Ladiscussion sur le suicide assisté se déroule dans un climat social ot
le débat public sur les coiits élevés de la santé se concentre de plus
en plus sur les personnes en fin de vie ou les personnes dgées qui
coiiteraient trop cher.

Ce seul fait peut pousser une personne a envisager le suicide assisté.
Sur ce point, une remarque : il faut d’énormes sommes d’argent pour
la guerre, mais pour nos personnes igées et malades considérées
« inutiles », nous n’aurions plus assez d’argent pour leur fournir des
soins suffisants. De plus, les médias rapportent de maniere positive
des exemples de personnes ayant eu recours au suicide assiste, alors
que nous connaissons ’effet de contagion sur les autres personnes,
il s’agit de I'« effet Werther " ».

En conclusion, il faut dire que si nous voulons vraiment prévenir
le suicide, y compris le suicide assisté, nous devons contribuer a
créer un climat social bienveillant protégeant lavaleur de lavie hu-
maine, notamment celle des personnes malades et agées. Un climat
social dans lequel on est prét a prendre soin de son prochain et le cas
échéant, a lui prodiguer des soins.

Cette idée correspond a I’esprit du préambule de la Constitution fé-
dérale suisse, je cite : « La force de la communauté se mesure au
bien-étre du plus faible de ses membres. »

27 - Leffet Werther ou suicide mimétique est détaillé en 3¢ partie, par Stéve Bobillier.
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Euthanasie et soins palliatifs :
apercu de la pratique clinique aux Pays-Bas

Dr. Paul Lieverse
Anesthésiste et spécialiste de la douleur
(Pays-Bas)

Il'y a trois semaines, un ancien premier ministre néerlandais a recu
I'euthanasie avec sa femme, main dans la main?. Cette nouvelle a
été recue aux Pays-Bas avec admiration par la population mais avec
surprise et détresse par les médecins, qui se sont demandé comment
gerer ce nouvel afflux d’« euthanasies doubles », en duo, en couple.

Il y a une semaine, une ancienne joueuse internationale de hockey
est morte par euthanasie. Elle n’avait que 35 ans et elle souffrait de
dépression, surtout depuis le déces de sa mere, survenu quelques
années auparavant.

l. Pourquoi les gens demandent-ils a étre euthanasiés ?

J ai traité un patient qui avait des métastases osseuses au dos et au
genou. Quand il a quitté ’hopital il n’avait plus de douleur, mais il
m’a fait cette confidence : « La vie ca ne doit plus ressembler a ca
pour moi, ce n’est plus possible, je ne peux plus sortir dans les soi-
rées, c’est la fin ». Et une semaine apres j’ai recu son avis de déces.

Autre cas : j’ai traité un patient qui avait un poste important dans
le secteur bancaire. Sa santé s’est détériorée. Il ne pouvait plus tra-
vailler et il voulait mourir. Il m’a dit : « Avec ma villa, ma collection
de disques et ma femme, ca ne me suffit pas ». Et il m’a appelé le
matin ou était prévue son euthanasie, qui a été faite par son médecin
traitant, pour me dire : « Merci cher médecin pour vos bons soins, ce
n’est pas votre faute. »

L'un comme l'autre avait programmeé leur euthanasie avec un autre
meédecin que moi, parce qu’ils savaient que je n’y participerais pas.

28 - J. DESMONCEAUX, « “Main dans la main” : un ex-premier ministre néerlandais a recours a une “euthanasie en duo”
avec sa femme », BFMTV, 11/02/2024, disponible sur : https://www.bfmtv.com/international/europe/main-dans-la-main-
un-ex-premier-ministre-neerlandais-a-recours-a-une-euthanasie-en-duo-avec-sa-femme_AN-202402110310.html| (consulté
le 13 mai 2024).
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En tant que médecin spécialiste de la douleur, I’euthanasie va contre
les principes que I’on m’a enseignés.

Mais en raison de ces expériences, j’ai pris I’habitude de soulever le
sujet moi-méme deés que le patient dit une phrase comme « J'espére
que ca ne va pas durer trop longtemps ! » par exemple.

Ce quej’ai appris au fil du temps, c’est que I'idée de I'euthanasie
provient de I'angoisse. Et cette peur, on peut la gérer en donnant
au patient des informations au fur et 3 mesure, avec humanité.

Les patients cherchent une sécurité que 'on peut leur proposer
en équipe, ils n’attendent pas de nous que nous éradiquions toute
la souffrance physique ou psycho-sociale. Ce qu’ils attendent de
I’équipe médicale en revanche, c’est un contrble des symptéomes ef-
ficace. Et cela, la médecine palliative est vraiment en mesure de le
faire. Mais les soins palliatifs, ce n’est pas seulement physique.

J’ai soigné une femme, mére de deux jeunes enfants. Cette patiente
souffrait d’'un cancer du col de I'utérus. Quand je lui ai posé la ques-
tion de la douleur, elle s’est exclamée : « Quoi ? La douleur ? Mais
ce n’est pas la douleur le probleme ! Le probleme, c’est que je suis
une mauvaise mere, je n’arrive méme pas a accompagner mes en-
fants a I’école parce que j’ai une jambe paralysée, il vaut mieux que je
meure ! Mon mari mérite une meilleure épouse ». Cette question de
notre utilité, du sens de la vie, c’est un theme récurrent dans toutes
les relations avec mes patients en ambulatoire. Heureusement, avec
son mari nous avons réussi a lui faire sentir combien sa vie était
précieuse, en tant qu’épouse et en tant que mere. Deux semaines a
peine avant sa mort, elle avait une nouvelle métastase derriere 'ceil ;
elle était préte a faire ses adieux. Elle expliqua a ses deux enfants :
« La situation de Maman ne va pas s’améliorer, Maman va rejoindre
le Seigneur Jésus. »
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Il. Changements dans la pratique médicale

Il arrive que les symptomes physiques ne soient pas controlés de fa-
con satisfaisante. Dans ce cas, nous disposons d’un outil supplémen-
taire dans les soins palliatifs : la sédation palliative. Toutefois cette
sédation palliative peut mener a une confusion : 'objectif n’est pas
d’arriver a une inconscience profonde, comme c’est fait la plupart du
temps dans mon pays.

Lobjectif de la sédation est de rendre tolérables les symptomes
qui ne peuvent pas étre contrdlés d’'une autre facon.

Parce qu’'une inconscience profonde ne contribue pas a une bonne
mort. Et quelquefois une sédation courte ou intermittente peut suf-
fire.

Par exemple : on m’a demandé d’aider un patient qui souffrait d'une
douleur forte a I'abdomen. Il ne pouvait plus s’asseoir, il ne pouvait
méme plus s’allonger, donc il restait debout, cramponné au montant
de son lit médicalisé. J’ai discuté avec lui et avec sa famille. On a
fait une sédation, on I'a endormi, mais seulement pour la durée de
la nuit. L'idée était de voir comment il se sentirait le lendemain au
réveil, pour adapter sa prise en charge si besoin. A la surprise de
tous, lorsqu’il s’est réveillé, sa douleur intense avait disparu ! Trois
semaines plus tard, il est mort de cause naturelle.

La pratique médicale aux Pays-Bas est en profonde mutation. La ten-
dance au controle de la mort s’accroit : plus de 5% du total des déces
ont lieu en recourant a I’euthanasie - et 1a on ne parle que des cas
déclarés ! Et 25% du total des déces a domicile ont lieu sous sédation
profonde®.

29 - M. EFFTING, « Les médecins et infirmieres ne sont pas a la hauteur en matiere de conseils aux personnes en fin de vie »,
de Volkskrant, 08/10/2013, disponible sur : https://www.volkskrant.nl/nieuws-achtergrond/artsen-en-verpleegkundigen-
schieten-tekort-bij-stervensbegeleiding~b3e15b0c/ (consulté le 13 mai 2024). Article décrypté par ALLIANCE VITA, « Pays-
Bas : sédations inappropriées », 17/10/2013, disponible sur : https://www.alliancevita.org/2013/10/pays-bas-sedations-
inappropriees/ (consulté le 13 mai 2024).
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I11. Défis cliniques —approche personnelle

La demande d’euthanasie

L'euthanasie a été légalisée aux Pays-Bas en réaction aux morts
considérées comme horribles, inhumaines et barbares. Les soins pal-
liatifs datent des années 1960 mais se sont développés de facon tar-
dive dans mon pays. Il y a peut-étre d’ailleurs un lien de cause a effet
entre ce retard de développement et la legalisation de I’euthanasie.

Dans la pratique, bien souvent, ce n’est pas la douleur physique, mais
le désespoir existentiel, qui conduit a 'euthanasie.

Par exemple la peur de devenir dépendant, ou la peur d’étre un far-
deau pour sa famille. Les médecins répondent de facon tres diffé-
rente aux demandes d’euthanasie : le professeur Theo Boer nous
a montré la répartition géographique des déces par euthanasie aux
Pays-Bas. De la méme maniere, le professeur Trudo Lemmens a
montré la répartition selon les provinces au Canada®. On constate
une vraie disparité. Mais de plus en plus, les médecins vont dans le
sens des souhaits du patient, au nom de son autonomie - quand bien
méme en reéalité, le discernement du patient est parfois affecté par
des traitements lourds, ou par la pression de son entourage.

Je suis inquiet pour les jeunes médecins, ainsi que pour les méde-
cins qui n’ont pas beaucoup de compétences en soins palliatifs ; ils
peuvent ressentir une certaine pression de faire des choses qu’ils ne
considerent pas bonnes ou nécessaires.

Comment en effet résister a la pression si quelqu’un vous dit avec
force: « Il faut faire quelque chose, puisque la loi le permet ! » ?

Evolution des critéres

Aujourd’hui, vingt ans apres la légalisation de I’euthanasie aux Pays-
Bas, nous voyons plusieurs changements. Les chiffres continuent
a monter. Le cancer en phase terminale, qui était la maladie majo-
ritairement invoquée pour demander I’euthanasie, laisse place au-
jourd’hui a de tres nombreuses autres situations. Ainsi aujourd’hui,

30 - Voir leurs interventions, en 1" partie.
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plus de 40% des cas d’euthanasies aux Pays-Bas concernent des per-
sonnes qui se plaignent d’autres affections ou difficultés : démence,
problemes psychiatriques, et ce qu’on appelle les « polypathologies
liées a I’age®. »

La population néerlandaise soutient cet élargissement des critéres
d’acces a 'euthanasie - méme les cas d’euthanasie involontaire,
pour les personnes atteintes de démence ! Nous avons eu un cas qui
est passé en jugement récemment : une femme de 74 ans, atteinte
de la maladie d’Alzheimer a un stade avancé, a été euthanasiée sans
que son médecin n’ait vérifié aupres d’elle qu’elle souhaitait toujours
mourir. Elle avait écrit ses directives anticipées quatre ans aupara-
vant, mais n’a-t-on pas le droit de changer d’avis ? Ce cas a été ap-
plaudi dans 'opinion publique, et largement relayé dans les médias.
Le soutien chez les médecins a baissé a la suite de ce cas. Cela a
provoqué une contestation de médecins contre I’euthanasie de
personnes démentes?.

Récapitulatif de mon approche face aux demandes
d’euthanasie

* Donner une information juste, en temps voulu, avec humanite,
pour permettre la gestion de la peur.

* Apporter une sécurité au patient.

e Trouver la bonne distance dans notre rapport a la mort : événe-
ment unique pour le patient, quotidien pour le soignant.

* Ne jamais tourner le dos au patient.

* En tant que membre de 1’équipe, participer activement a la
consultation multidisciplinaire.

e Parler en profondeur avec le patient.

Ainsi j’ai eu d’innombrables conversations avec des patients expri-
mant un désir de mourir. Une conversation de ce type est lourde ; en

31 - REGIONAL EUTHANASIA REVIEW COMMITTEES, « Annual Report 2022 », Chapter 1: Figures and developments in 2022,
Conditions, p.10, document pdf disponible sur: https://english.euthanasiecommissie.nl/ (consulté le 13 mai 2024).

32 - C. BERTRAND et AFP, « Pays-Bas : une médecin néerlandaise acquittée dans une affaire d’euthanasie », Le Figaro, 11/09/2019,
disponible  sur : https://www.lefigaro.fr/international/pays-bas-une-medecin-neerlandaise-acquittee-dans-une-affaire-d-
euthanasie-20190911 (consulté le 13 mai 2024).
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méme temps, je suis honoré de la confiance du patient qui se livre a
moi sur un sujet aussi intime et délicat.

Avec cette approche, la plupart des demandes d’euthanasie que j’ai
recues ont fini par s’évaporer.

IV. Questions pour la recherche

Les Pays-Bas devraient selon moi poursuivre plusieurs pistes de re-
cherche :

* Quels sont les facteurs qui expliquent les difféerences de fré-
quence de 'euthanasie dans un pays, dans une juridiction ou elle
est légale ?

* Quel type de soutien est utile pour permettre aux médecins géné-
ralistes de traiter les demandes d’euthanasie, en particulier ceux
qui ont moins de compétences en matiere de soins palliatifs ?

 La légalisation de 1’euthanasie, qui met ’accent sur la proce-
dure, a-t-elle une incidence sur les valeurs des médecins ?

* Qu’est-ce qui peut soutenir la famille lors de la maladie difficile
d’un étre cher ?

* Quelles sont les caractéristiques personnelles et les programmes
qui permettent de continuer a apprécier les soins palliatifs - au
lieu de devenir dépressif ou de s’épuiser ?
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Quel est 'impact de I'’euthanasie
etdusuicide assisté sur la pratique
des soins palliatifs au Canada?

Dr. Leonie Herx
Consultante en médecine palliative, professeure clinicien de médecine palliative a

la Faculté de médecine Cumming de ['Université de Calgary et ancienne présidente
de la Société canadienne des médecins de soins palliatifs

Légaliser I’euthanasie et le suicide assisté a totalement changé la
meédecine et la pratique des soins palliatifs au Canada. Pas un jour
ne passe désormais sans que I’euthanasie n’occupe mon temps, et
il devient de plus en plus difficile d’arriver a fournir notre expertise
unique pour soulager la souffrance. De nombreux cliniciens en soins
palliatifs sont épuisés et démoralisés et quittent ou changent de tra-
vail.

Aujourd’hui, je vais vous expliquer comment I’euthanasie et le sui-
cide assisté affectent la pratique des soins palliatifs au Canada.

I. Manque d’acces aux soins palliatifs

Dans I'arrét historique Carter c. Canada, qui a ouvert la voie a la loi
fédérale sur I’euthanasie, la Cour supréme du Canada s’est interro-
gée sur les effets que la mise en ceuvre d’une loi sur la mort assistée,
avant de garantir ’acces universel aux soins palliatifs, pourrait avoir
sur le développement d’un systéme de soins palliatifs solide. Elle a
finalement suggéré qu’on pourrait tirer profit de la légalisation de
I'euthanasie pour renforcer le développement des services de soins
palliatifs et améliorer I’acces a des soins palliatifs de haute qualité.

Dans la législation ultérieure, le gouvernement du Canada a présente
les soins palliatifs comme une garantie légale pour I’euthanasie, exi-
geant que tous les patients demandant une aide médicale a mourir
aient acces aux soins palliatifs.
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Malheureusement, les soins palliatifs restent terriblement sous-
financés et inaccessibles pour beaucoup de ceux qui en ont besoin.

Seulement environ 30 a 50% des Canadiens ont acces a une forme de
soins palliatifs de qualité inconnue, et tres peu, seulement environ
15%, ont acces a des soins palliatifs spécialisés pour traiter des pro-
blemes plus complexes. Vous avez moins de chances de recevoir des
soins palliatifs si vous étes pauvre, autochtone, sans abri, incarcére,
jeune ou sivous vivez dans une zone rurale.

Le dernier rapport annuel de Santé Canada® sur I'euthanasie
confirme clairement qu’environ 1 personne sur 5 recevant une mort
assistée n’a eu aucun acces a des soins palliatifs ; de plus, environ 1
personne sur 5 a recu des soins palliatifs beaucoup trop tard, moins
de deux semaines avant I’euthanasie. Cela signifie qu’environ 40%
de ceux qui recoivent I’euthanasie n’ont eu que peu ou pas d’acces
a des soins palliatifs. Une étude canadienne®* a d’ailleurs montreé
que 40% des patients ne recevaient pas de soins palliatifs avant de
demander I’aide médicale a mourir.

Les experts en soins palliatifs et les organisations nationales de soins
palliatifs ont exprimé leur inquiétude constante quant au fait de
continuer a développer I’euthanasie sans investir dans les ressources
nécessaires pour soutenir I’acces universel aux soins palliatifs, ce
qui a un impact négatif sur ’état des patients. Tragiquement, nous
continuons de voir beaucoup trop de patients dans nos pratiques qui
ont opté pour 'euthanasie en raison du manque de ressources adé-
quates en soins palliatifs a domicile qui leur auraient permis de res-
ter chez eux ou dans leurs communautés.

L'utilisation délibérée de la terminologie « aide médicale a mourir »
au Canada pour les pratiques de suicide assisté et d’euthanasie est
également problématique pour les soins palliatifs puisqu’elle pro-
voque une confusion permanente entre euthanasie et soins pallia-
tifs. Les organisations nationales de soins palliatifs ont plaidé contre
I'utilisation de ce langage euphémistique, soutenant que les soins

33 - GOUVERNEMENT DU CANADA, Quatriéme rapport annuel sur I'aide médicale a mourir au Canada - 2022, disponible sur :
https://www.canada.ca/fr/sante-canada/services/publications/systeme-et-services-sante/rapport-annuel-aide-medicale-
mourir-2022.html (consulté le 22 avril 2024).

34 - MUNRO C., ROMANOVA A., WEBBER C., KEKEWICH M., RICHARD R., TANUSEPUTRO P., « Involvment of palliative care
in patients requesting medical assistance in dying », Can Fam Physician. 2020 Nov;66(11):833-842. Erratum in: Can Fam

Physician. 2022 Feb;68(2):89. PMID: 33208428; PMCID: PMC8302435.
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palliatifs aident ceux qui sont en train de mourir a vivre aussi pleine-
ment que possible jusqu’a leur mort naturelle, sans mettre intention-
nellement fin a leur vie.

Les soins palliatifs sont une approche holistique des soins qui vise
a améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec des maladies
graves et potentiellement mortelles, et de leurs familles. Clinique-
ment, nous y parvenons griace a d’une identification précoce, une
évaluation et le traitement efficace des symptomes, y compris les pré-
occupations physiques, psychosociales et spirituelles, pour soutenir
une personne a bien vivre jusqu’a sa mort. Une aide médicale avivre,
si vous voulez.

Les soins palliatifs sont reconnus internationalement comme une
pratique distincte du suicide assisté et de I'euthanasie.

En soins palliatifs, nous travaillons depuis plus de cinquante ans pour
rassurer les patients, les familles et les prestataires de soins de santé
que nos thérapies n’accélerent pas la mort ou ne raccourcissent pas
lavie, par exemple lorsque nous leur donnons des opioides pour trai-
ter leurs symptomes ou d’autres médicaments pour aider les gens a
vivre sans souffrir.

Malgré la distinction claire entre soins palliatifs et mort assistée,
certains partisans de l'’euthanasie continuent de pousser pour que
cela soit considéré comme faisant partie du « continuum » des soins
palliatifs et qualifient I'euthanasie d’« extension » des soins palliatifs
ou d’outil supplémentaire dans le « panier des soins palliatifs ». La
Société canadienne des médecins de soins palliatifs a déclaré au Par-
lement canadien que « confondre les soins palliatifs avec la mort
assistée entretient I'idée que les soins palliatifs restent associés
a la fin de vie » ce qui a créé des obstacles inutiles et involontaires
pour que les patients intéegrent en temps opportun les services de
soins palliatifs qui sont nécessaires des le début de ’accompagne-
ment de la maladie.
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Il. La difficulté des cliniciens

Cela fait maintenant sept ans que nous vivons avec 1’euthanasie lé-
galisée au Canada et la réalité est que la loi sur la mort assistée et sa
mise en ceuvre ont considérablement endommagé les soins palliatifs,
cela a provoqué la diminution des ressources en soins palliatifs, le
remplacement des soins palliatifs par les pratiques de la mort assis-
tée et 'augmentation de la détresse des cliniciens.

Voici quelques exemples spécifiques :

» Certaines autorités sanitaires ont exigé que la coordination de I’eu-
thanasie soit intégrée dans les programmes « Soins palliatifs et de fin
de vie ». Cela a conduit des infirmiéres en soins palliatifs a quit-
ter leur emploi, car elles consacraient la majorité de leur temps
a ’euthanasie et ne pouvaient pas exercer leur expertise en soins
palliatifs.

* En Ontario, la province la plus peuplée du Canada, les médecins qui
pratiquent I'euthanasie doivent utiliser des codes de soins pallia-
tifs pour enregistrer et facturer leurs prestations d’aide a la mort,
malgré la forte opposition des associations médicales de soins pal-
liatifs. L'utilisation de ces codes de soins palliatifs permet aux pres-
tataires d’euthanasie de bénéficier d’une prime spéciale destinée a
inciter les médecins a fournir des soins palliatifs généralistes a leurs
patients.

* Les cliniciens consacrent de plus en plus de temps a I’eutha-
nasie, en référant des patients et en évaluant leur éligibilité, les
éloignant ainsi des soins palliatifs. Les médecins sont désemparés
et quittent la spécialité, aggravant la crise de la main-d’ceuvre et ré-
duisant la disponibilité des soins palliatifs experts pour les patients
qui en ont besoin.

» L'acces aux lits spécialisés en soins palliatifs diminue lorsque les
autorités sanitaires exigent que les maisons et les unités de soins
palliatifs admettent des patients dans le seul but d’administrer I’eu-
thanasie, sous peine de perdre leur financement gouvernemental.
Cela est arrivé a de nombreuses maisons et unités de soins palliatifs
au Canada. Il n’y a pratiquement aucun espace sans euthanasie.

-79



J#] Quel est 'impact de I'euthanasie et du suicide assisté sur les pratiques des soignants ?

80-

Nous voyons également :

* Des patients craignant les services de soins palliatifs parce qu’ils
les associent ou les confondent avec l'aide médicale a mourir et
craignent que les soins palliatifs accélerent leur mort ou que I’eutha-
nasie soit pratiquée sans leur consentement.

* Des patients accédant a I’euthanasie en raison du manque d’acces
aux soins palliatifs.

* Des patients demandant des soins palliatifs visités plutét par
I’équipe d’euthanasie.

* Des patients demandant 1’euthanasie parce qu’'un meédecin de
confiance la leur a suggeérée.

J’ai personnellement rencontré des dizaines de patients qui m'ont
affirmé avoir demandé 'assistance médicale a mourir parce qu’un
médecin de confiance leur avait dit qu’ils seraient un bon candidat,
et qu'ils craignaient que leurs symptdmes soient trés graves.

Comme I’a déclaré Ilora Finlay, médecin en médecine palliative du
Royaume-Uni et membre de la Chambre des lords, « les médecins ont
un pouvoir spécifique lors d>une consultation. Proposer des médi-
caments létaux comme option thérapeutique donne le message
subliminal que ce qui vous attend est si terrible que vous seriez
mieux mort. Cela peut refléter un biais inconscient, de I'ignorance,
une diminution des soins ou des motivations économiques ».

La mise en ceuvre de la législation sur I’assistance médicale a mourir
au Canada a considérablement affecté la pratique des soins palliatifs
- remettant en cause les fondements de notre discipline pour étre en
mesure d’assurer notre devoir de soins en tant que spécialistes des
soins palliatifs, diminuant nos ressources limitées, et stigmatisant
davantage les soins palliatifs en tant que « service de la mort ».

L’amalgame permanent entre ’assistance médicale a mourir et
les soins palliatifs, ainsi que les pressions agressives exercées en
marge pour intégrer I’euthanasie dans les soins palliatifs, constituent
une menace existentielle pour notre discipline. A mon avis, cette si-
tuation compromet notre capacité a assumer notre devoir de soins
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en nous appuyant sur notre expertise unique en tant que spécialistes
des soins palliatifs.

Des soins palliatifs de haute qualité doivent étre financés et univer-
sellement accessibles en tant que prestations médicales essentielles,
au méme titre que les services de maternité et d’'urgence, en fonction
des besoins de la population.

Actuellement, les Canadiens ont droit & une mort médicalement
administrée, mais pas a une aide médicale a vivre.
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Table ronde [

Evolution de la relation thérapeutique

et des pratiques médicales

Jasmin Lemieux-Lefebvre, Dr. Paul Lieverse, Dr. Catherine Dopchie et
Dr. Johannes Irsiegler

Les intervenants échangent sur les multiples enjeux qu’entraine
une ouverture grandissante de l'aide médicale a mourir. Jasmin
Lemieux-Lefebvre représente le Canada pour cette table ronde, en
complément de I'intervention vidéo du docteur Leonie Herx.

Jasmin Lemieux-Lefebvre, en lien avec ce que le Dr. Leonie Herx
vient de nous dire, sur le fait que le terme « euthanasie » n‘est
pas utilisé, pouvez-nous préciser la maniére dont cette pratique
est présentée aux patients ?

* JASMIN LEMIEUX-LEFEBVRE : Je porte la parole de plusieurs mé-
decins de soins palliatifs au Québec, qui font partie de notre réseau
Vivre dans la dignité et avec qui nous sommes en lien. Je remercie
beaucoup Leonie Herx d’avoir pris la parole ; c’est vrai qu’elle aurait
beaucoup aimé étre avec nous physiquement. Il y a des médecins de
soins palliatifs québécois qui auraient pu prendre la parole lors de
cette rencontre internationale. Mais c¢’est trés difficile aujourd’hui
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d’avoir un discours critique, surtout de ce qu’on appelle au Canada
la « piste 1 », c’est-a-dire I’aide médicale a mourir « d’origine », qui
était accessible au départ seulement pour les personnes en fin de vie.
I est possible dans certains cas de critiquer les élargissements de
I’aide médicale a mourir ; mais critiquer I’aide médicale a mourir
pour les personnes qui sont atteintes d’un cancer, qui sont a la
toute fin de leur vie, c’est trés complique.

Pour répondre a votre question sur le choix des termes maintenant.
Si vous trouvez que l'expression « aide médicale a mourir » est un
euphémisme d’« euthanasie », sachez que maintenant dans beau-
coup de milieux ou se donne la mort provoquée, on parle de I’aide
meédicale a mourir comme du « soin ». Ainsi, les gens vont dire, par
exemple : « Est-ce que Madame recoit le soin cet apres-midi ? », ou
encore : « Est-ce que la famille sera la pour le soin ? ».

Pour des médecins, c’est dur a entendre, d’autant qu’au Québec, de-
puis dix ans que la loi sur les soins de fin de vie a été adoptée®, I’es-
pace thérapeutique entre le patient et le soignant s’est beaucoup
rétréci®.

Les gens se présentent parfois au soignant avec une idée tres arré-
tée que ’AMM serait la « voie idéale » pour mourir ; on a peur de la
mort naturelle. Et dans ce cas-1a, il n’y a presque pas d’espace pour
avoir cette conversation sur la mort. On le sait, depuis toujours des
gens demandaient a mourir ; et il y avait toujours cette réponse avec
I’espace relationnel thérapeutique pour considérer d’autres options.
Les demandes d’aide a mourir disparaissaient presque systématique-
ment. Mais aujourd’hui, dans une dynamique tout a fait contraire au
paternalisme médical, certains médecins se sentent utilisés, parce
que les gens arrivent en disant : « Voici ma demande, je veux I'aide
meédicale a mourir ». Et si le médecin essaye de proposer d’autres
options, de montrer que I’euthanasie n’est pas la seule solution, les
patients rétorquent qu’ils ont « vraiment réfléchi » a leur décision.

Nous assistons par ailleurs a un matraquage dans 1’espace public
au Québec, qui présente I'aide médicale a mourir de facon roman-

35 - Votée en 2014, mise en application en 2015.

36 - Selon des témoignages regus de spécialistes des soins palliatifs ceuvrant sur le terrain au Québec. Le réseau citoyen Vivre
dans la Dignité espére que des études pourront analyser I'ampleur de ce phénomeéne qui change en profondeur la qualité de

'espace thérapeutique en fin de vie.
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cée. C’est dur pour beaucoup de personnes qui considerent toujours
qu’il y a une vraie rupture entre les soins palliatifs et I’euthanasie
ou le suicide assisté. Beaucoup ne croient toujours pas a I'idée d'un
« continuum de soins®” » entre soins palliatifs et aide médicale a
mourir.

Mais le grand paradoxe, c’est qu’'il y a quand méme des gens qui
ceuvrent en soins palliatifs, qui sont persuadés que ’aide médicale
a mourir, c’est le geste de compassion par excellence. Au sein du re-
seau Vivre dans la dignité nous sommes tout a fait en désaccord avec
cette philosophie. Les impacts collectifs et individuels de I’aide meé-
dicale a mourir existent et sont trop souvent cachés.

* DR. PAUL LIEVERSE : Je crois qu’on a tendance a trop complexifier
les choses. On imagine que les soins palliatifs nécessitent des méde-
cins avec un haut niveau de formation etc., mais a la base on parle de
choses qui sont assez simples.

Par exemple, lorsque je rentre dans une chambre d’hoépital et que le
patient n’est pas conscient, qu’il a du mal a respirer... je m’assieds
face aux membres de sa famille qui sont l1a, impuissants, et je leur dis
simplement : « C’est dur aujourd’hui, hein ? C’est dur ».

Le soulagement que vous voyez dans les yeux des proches ! Simple-
ment de voir un médecin qui les comprend, qui comprend leur
souffrance. Quand vous commencez a construire une relation, alors
les soins palliatifs c’est la prochaine étape, et ca devient facile a en-
visager, la famille est en demande de cette prochaine étape. Et les
discussions d’ordre éthique, juridique... ce n’est pas dans la chambre
du patient que ca se passe. C’est ce que je souhaitais ajouter a vos
remarques !

* DR. CATHERINE DOPCHIE : Je suis d’accord, on sait pratiquer des
soins palliatifs comme le décrit le docteur Paul Lieverse, de maniere
assez naturelle, avec beaucoup d’humanité. Mais si en face vous avez
une personne qui vient en considérant que le médecin est juste
I’instrument de sa volonté, a ce moment-la, vous ne pouvez plus
rien faire. Mais en Belgique, nous avons une loi sur le consentement
ou non aux soins. L’évolution est la méme qu’au Canada. Les patients
viennent avec une demande etvous, en tant que médecin, vous n’avez

37 - Expression consacrée au Québec dans le premier paragraphe de la Loi concernant les soins de fin de vie, disponible sur : https://
www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/Ic/s-32.0001 (consulté le 3 mai 2024).
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qu’a obeéir. On ne vous demande méme pas d’interroger la situation
médicale, ¢’est un contrat que vous devez exécuter, c’est tout.

* DR. PAUL LIEVERSE : Vous soulevez un point important. Car a ce
moment-la, la question que ’on vous pose c’est simplement : « Avez-
vous respecté la réglementation, avez-vous suivi la bonne procé-
dure ? » - plutot que de chercher a savoir si vous avez fait ce qui est
juste !

* DR. JOHANNES IRSIEGLER : Je pense que cette question est tres
importante ! Vous savez, si on dit simplement « Je vais faire ce que
le patient veut », ce n’est pas ce en quoi consiste notre travail. Evi-
demment le consentement est important, mais nous sommes méde-
cins, nous sommes spécialistes. Et je pense que les personnes qui
viennent nous voir sont en souffrance, rencontrent des difficultés. Ils
attendent de nous, comme experts dans notre domaine, que nous
évoquions avec eux les possibilités de surmonter leur situation. Je
pense que c’est la notre devoir. Comme I’a dit le docteur Lieverse, ce
peut étre facile, c’est une relation a établir avec le patient, c’est cela
notre devoir. Je trouve que c’est tres froid de répondre simplement
« Le patient veut cela et je dois y consentir » ! Non, il s’agit plutot
d’affirmer : « Je suis expert et je peux vous aider a traverser cette
situation. »

* DR. PAUL LIEVERSE : Je rajouterais que 1'on peut dire aussi : « Je
peux vous aider a déterminer ce que vous voulez vraiment. » Parce
que lorsque vous proposez aux patients les soins palliatifs, qui sont
des soins médicaux mais aussi sociaux, de confort, spirituels... a un
moment donné ils se rendent compte que la vie n’est pas illimitée,
que peut-étre ils doivent se préparer a la mort ! Et ils se posent la
question suivante : « Qu’est-ce qui est vraiment important pour moi
dans les semaines ou les mois qu’il me reste a vivre ? Qu’est-ce que
je souhaite vraiment ? » Et c’est a moi ou a I'un de mes collegues, en
tant qu’expert, d’aider le patient a comprendre ce qui est en train de
se passer pour lui, et comment il peut vivre ce temps si particulier de
la fin de lavie.

* DR. JOHANNES IRSIEGLER : Cela signifie qu’a ce moment-la je de-
viens un interlocuteur pour le patient ; on évoque ces sujets ensemble
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pour 'aider a trouver le moyen de vivre cette étape. « Ensemble, on
va trouver un chemin, le moyen qui est bon pourvous. » Je pense que
cela devrait étre notre mission.

Nous avons entendu la confusion entre euthanasie et soins
palliatifs chez les patients, notamment lorsqu’on présente
I'euthanasie comme un soin. Est-ce que vous constatez dans vos
expériences personnelles ce méme phénoméne de confusion
ausein du personnel médical, et en particulier chez les jeunes
médecins, qui débutent dans la profession ?

« DR. CATHERINE DOPCHIE : Je pense que c’est la difficulté ici,
comme on en discutait juste avant. Je crois que nous, nous sommes
assez vieux pour avoir vécu la médecine sous une forme relation-
nelle. On apporte notre compétence, et le patient vient la chercher.

Mais il y a un tournant dans la profession médicale. D’ailleurs chez
nous en Belgique le serment d’Hippocrate a été modifié pour per-
mettre I’euthanasie. Les soignants qui résistent et veulent proposer
des soins palliatifs, sans acte qui provoque le déces, sont ceux qui
connaissent cette pratique pour I’avoir vécue au chevet des patients.
Les jeunes soignants, par définition, n’ont pas d’expérience de ter-
rain et vivent dans une société ou les realités anthropologiques ont
change. On dissocie le corps et I’étre. « Mon corps m’appartient, c’est
mon outil, je 'emploie pour faire ce que je veux », et quand mon corps
est défaillant, je m’en débarrasse. Il y a donc une difficulté a croire,
mais aussi simplement a dire que la volonté, la spiritualité, peut ve-
nir au service du corps souffrant et transformer le vécu. On I'avait
observé pourtant dans le passeé : la résilience transforme la situa-
tion quand le corps est défaillant. Et vice-versa, parfois le corps
vient a notre secours quand on est déprimeé, comme pour tirer une
sonnette d’alarme. Mais cette unité intérieure dont je parle, elle est
parfois difficile a rechercher et a vivre dans notre société ou regne
le plaisir immeédiat. Le patient comme le médecin vivent dans cette
société-1a, ce qui rend difficile parfois la mise en place de la relation
thérapeutique évoquée par Paul Lieverse.
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e DR. PAUL LIEVERSE : Je ne voudrais pas donner I'impression que
les médecins qui pratiquent 'euthanasie sont de mauvaises per-
sonnes. Lorsque jenseignais la meédecine a des post-doctorants,
je donnais parfois des cas pratiques a mes éléves : « Cet homme a
tel type de douleur. Quelle procédure serait possible ? Quels traite-
ments, quels médicaments proposez-vous dans son cas ? » Et parfois
un des étudiants, qui était déja médecin, me répondait : « Dans ce cas
je ne propose pas de nouveau traitement, je pense que ce patient veut
seulement I’euthanasie »... parce qu’il pense vraiment que c’est la
seule solution raisonnable ! Ca ne fait pas de lui quelqu’un de mau-
vais d’avoir dit cela, mais cela indique simplement qu’il a encore
besoin de formation et d’aide, pour comprendre quelles sont les
voies alternatives. Donc avant de décrire les médecins comme gen-
tils ou méchants, nous devons trouver comment coopérer et instaurer
des normes de qualité en matiere de soins palliatifs.

* JASMIN LEMIEUX-LEFEBVRE : Au Québec il se donne encore d’ex-
cellents soins palliatifs. D’ailleurs, le terme « soins palliatifs » vient
de Montréal, c’est le docteur Balfour Mount qui I’a forgé. Parce qu’au
deéebut, on utilisait le terme anglais d’« hospice care ». Les Québécois,
on tient a notre francais, et méme lui (Balfour Mount) qui n’est pas
francophone, voyait bien que ce terme de « soins d’hospice », ¢a ne
marche pas au Québec. Ainsi le terme « palliatif » est un cadeau du
Québec™®. Nous étions tres fiers de cette expertise, mais malheureu-
sement, elle décroit.

Sans géneéraliser, il y a encore une excellence concernant le soin de
la douleur en soins palliatifs, mais tout I’aspect sociologique, psycho-
logique et spirituel, se perd. Il y a aujourd’hui moins de médecins
qui se spécialisent en soins palliatifs, et ce sont les médecins géné-
ralistes qui dispensent les soins palliatifs. Il y a vraiment un défi de
reléve.

Jadmire tous ceux qui travaillent intensément, entre autres dans
les maisons de soins palliatifs canadiennes ou depuis le 7 décembre
2023, il est obligatoire de pouvoir offrir I'aide médicale a mourir. J’ad-
mire ces soignants qui font comme ils I’'ont toujours fait, qui offrent

38 - Sur les origines de ce terme, voir la définition des soins palliatifs de |’Association canadienne des soins palliatifs (Modéle
de guide de soins palliatifs, 2002), disponible en ligne au format pdf : https://www.acsp.net/wp-content/uploads/2019/12/

PPSP_Definition_des_soins_palliatifs.pdf (consulté le 3 mai 2024).
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les meilleurs soins palliatifs possible, en espérant que les gens ne
choisiront pas ’aide médicale a mourir. Et ils le font vraiment avec
ceeur.

* DR. PAUL LIEVERSE : C’est bien d’entendre que vous admirez les
meédecins de soins palliatifs, mais c’est vrai que c’est aussi tres grati-
fiant de le faire. Nous exercons vraiment un beau métier !

* DR. JOHANNES IRSIEGLER : Un commentaire pour le docteur Lie-
verse : je crois qu’il n’est pas question de bons ou de mauvais méde-
cins. Je pense qu’en tant que médecins, il est important de se rap-
peler que nous sommes, avant tout, des étres humains. Nous avons
aussi des sentiments. Je vais vous donner un exemple. J’avais une
patiente qui était extrémement exigeante, elle m’a dit « Je souhaite
bénéficier du suicide assisté. Je suis membre d’une association d’as-
sistance au suicide depuis de nombreuses années ». Cela m’a posé
un vrai cas de conscience. Le probleme était alors de savoir ce que
cela impliquait pour moi. Je voulais I’aider mais je ne savais pas com-
ment. Dans ces situations, je crois que nous, médecins, avons aussi
besoin d’aide. J’ai pu en parler avec des collegues, et je pense que
c’est vraiment important d’avoir cette possibilité. Nous avons besoin
d’une supervision clinique. Au début, il s’agissait de comprendre ce
que cette demande provoquait en moi. Puis, apres cette discussion,
j’ai pu développer avec la patiente des moyens de continuer d’une
maniére qui soit bonne pour elle. Tant que j’étais dans cet état d’es-
prit de mal-étre, je n’étais pas dans le dialogue avec elle directement,
je n’étais plus moi-méme et je ne pouvais pas l'aider. Je pense que
nous devons également commencer a avoir la possibilité de réfléchir
a cet aspect de la relation thérapeutique entre le patient et son méde-
cin. Et cela nécessite de I’aide aussi pour nous médecins.
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Laurence Godin-Tremblay (Canada)

Petite-fille d’une femme euthanasiée

Mon expérience avec I'aide médicale a mourir, ou I'euthanasie, comme on
I'appelle plus communément, s’est produite en 2021, quand ma grand-meére
a eu recours a I'euthanasie. En fait, le 10 mars 2021, ma grand-mére est en-
trée a I’hopital. On a découvert quelle avait un cancer des intestins. Il fallait
donc l'opérer, sinon elle ne pouvait plus évacuer ses selles. Mais ma grand-
meére a refusé I'opération parce qu’elle considérait quelle ne voulait pas de
stomie, et qu’elle ne voulait pas non plus étre placée dans une maison pour
personnes dgées. Dong, elle a refusé I'opération et elle a demandé automa-
tiquement I'euthanasie.

Ce qu'il fautsavoirau sujet de ma grand-meére, c’est que ¢a faisait longtemps
quelle projetait de mourir avec 'euthanasie, pour différentes raisons mais
notamment parce quelle ne voulait pas vivre un état de faiblesse, d’'une
part, et parce quelle ne voulait pas déranger, d’autre part. C’est une chose
quon trouve méme textuellement dans des mots qu'elle a écrits et de ma-
niére générale dans ce qu'elle disait a ses amis : elle ne voulait pas déranger
ses proches. Elle ne voulait pas qu'on veille sur elle, elle ne voulait pas qu’on
s’occupe d’elle.

Donc le mercredi, elle a demandé I'euthanasie. Et dés le jeudi, sans que je
le sache, sans méme que ma mére — donc sa fille — le sache, le médecin a
approuvé sa demande. Et méme, il nous a annoncé candidement le jeudi a
16 heures que, non seulement la demande avait été acceptée, mais quelle
avait été acceptée pour le lendemain a 11 heures ! Doncj’apprends le jeudia
16 heures que ma grand-meére va mourir le lendemain a 11 heures...

Dans tout ce processus, a aucun momentil n’y a eu de discussion entre le mé-
decin et ma mére, entre le médecin et moi, entre personne. Ca a simplement
été : ma grand-mére qui exprimait sa peur de souffrir, et le médecin qui a
considéré ca suffisant comme demande et qui a accepté.

Le lendemain, on a eu une bréve discussion avec ma grand-meére. Moi je lui
ai dit que j'étais réticente, mais ca a été trés court. Et ma grand-mére a recu
I'aide médicale a mourir a11 heures comme prévu, sans qu'il n’y aitjamais eu
de discussion entre la famille et le médecin.
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La normalisation de la mort comme thérapie

Pr. Trudo Lemmens
Professeur de droit et politique de la santé
(Université de Toronto, Canada)

Je voudrais mettre I’accent sur les aspects sociaux et I'impact sur les
personnes, notamment handicapées au Canada. Dans la premiere
partie une question m’a été posée au sujet des objectifs de la loi de
2016* qui introduisait la 1égalisation de ’euthanasie a la suite d’'une
decision de la Cour Supréme. Cette décision mettait I'accent sur la
nécessité de créer un « équilibre » avec la condition « restrictive » de
« mort naturelle raisonnablement prévisible ». J’appellerais cela un
garde-fou minimal plutot qu'une restriction.

Ce critére était censé, entre autres :

e Promouvoir 1’équilibre entre ’autonomie des personnes at-
teintes de graves problémes de santé, les intéréts des personnes
vulnérables et ceux de la sociéte.

* Equilibrer les intéréts de la société et la volonté des individus de
mourir plus vite.

* Insister sur la valeur inhérente et I’égalité de chaque vie ; ainsi
que sur la nécessité pour la loi d’aider a construire des valeurs et
éviter d’encourager des perceptions négatives au sujet de la qua-
lité de vie des personnes agées, malades et handicapées. Mettre
I’accent sur lavaleur inhérente de lavie humaine malgré une affec-
tion due a I’Age ou a un handicap est un but « anti-capacitiste* ».

* Insister sur la protection des personnes vulnérables et sur
la prévention du suicide qui est un enjeu de santé publique en
raison des conséquences néfastes et durables sur les personnes,

39 - Bill C-14, An Act to amend the Criminal Code and to make related amendments to other Acts (medical assistance in dying), 1st
Sess, 42nd Parl, 2016, preamble para 5 (assented to 17 June 2016), SC 2016, ¢ 3 [Bill C-14].

40 - Capacitiste : terme utilisé au Canada et qui correspond au terme validiste en France. Ces termes qualifient des personnes ayant
«une attitude ou un comportement discriminatoires fondés sur la croyance que les personnes ayant une déficience, un trouble ou

un trouble mental ont moins de valeur que les autres ».
-91



J#] Quelle est I'influence de I'euthanasie et du suicide assisté sur la société ?

92-

les familles et les collectivités. C’est un moyen de mettre ’accent
sur I'aspect relationnel de ’homme : nous ne sommes jamais tout
seul mais nous sommes connectés les uns aux autres.

Comme je vous I'ai déja indiqué en premiere partie, une décision de
la Cour du Québec a amené le gouvernement a étendre les critéres de
la loi en 2021 au-dela du contexte de fin de vie. Alors que le concept
de fin de vie dans la loi initiale était déja tres large.

Une mise en danger des personnes vulnérables ?

La « mort naturelle raisonnablement prévisible » était un concept qui
était déja interprété dans des pratiques au Canada comme applicable
a des personnes qui avaient encore deux ans, parfois trois ans avivre,
ou qui étaient simplement fragiles, mais dont on n’imaginait pas la
mort dans un futur proche. En 2021, au milieu de la pandémie, nous
avons vu le gouvernement aller de I’avant alors que les personnes en
situation de handicap disaient déja « nous sommes plus a risque que
la population moyenne et vous étes en train de faire pression pour
une loi que nous ne voulons pas ! ». Travaillant sur les droits des per-
sonnes handicapées, c’est pour moi inconcevable. Le gouvernement
a fait le raisonnement suivant : deux personnes voulaient I'aide mé-
dicale a mourir au Québec, elles étaient handicapées, le juge leur a
donné raison. La loi a été modifiée en conséquence, méme si presque
toutes les organisations de soutien aux personnes handicapées
s’étaient prononcées contre cette loi. Nous avons insisté sur le fait
que la Convention internationale des droits des personnes handica-
pées a comme principe de base « rien pour nous sans nous ! ». Mais
dans ce cas le gouvernement a dit « on va de I’avant ». Au Sénat, ou
j’ai moi-méme témoigné, des sénateurs disaient : « Mais il faut quand
meéme ouvrir la porte pour arréter la souffrance d’'une personne de-
venue handicapée, d'une personne démente. On doit supprimer la
souffrance d'une personne qui porte une couche et qui bave ! » Face
a ces discours que je qualifierais de carrément capacitistes, les per-
sonnes réagissaient en disant : « vous realisez que vous parlez de
nous comme si notre souffrance était intolérable et qu’elle devait étre
résolue avec la mort ? »
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La réalité sur le terrain deviendrait-elle : 'aide médicale a mourir
pour des « souffrances de vie » plutot que pour éviter une mort avec
souffrances ?

Déja avant I’extension des criteres en 2021, des personnes avec des
comorbidités incluant des maladies psychiatriques pouvaient rece-
voir I’aide médicale a mourir.

En 2022, 700 personnes ont recu 1’aide médicale a mourir alors
qu’elles avaient encore des années ou des décennies avivre. En 2023
on devrait probablement atteindre 1 000 a 1 200 personnes. D’apres
le graphique du rapport de Santé Canada, nous pouvons constater
I’augmentation du recours a I’aide médicale a mourir pour des per-
sonnes avec des comorbidités multiples ou autrement dit polypatho-
logies. Avec I'application de la loi qui permet I’euthanasie en dehors
de la fin de vie stricte, de plus en plus d’euthanasies sont pratiquées
sur des personnes qui ne sont pas « proches de la mort ». En outre,
méme s’il est difficile de le savoir, il y a aussi des indices qui indiquent
que les gens meurent pour des raisons économiques.

AIDE MEDICALE A MOURIR PAR AUTRE AFFECTION

OU COMORBIDITES MULTIPLES, 2022

Fragilité
25,0%

Diabete
11,9% Autres
88,2%
Douleur chronique
8,0%

Arthrose, ostéoporose,
fractures, perte de vision ou
d'audition, dysphagie,
5,0% chutes fréquentes, etc.

Maladies auto-immunes

Source: Quatriéme rapport annuel sur 'aide médicale a mourir au Canada 2022.
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Le recours a I'aide médicale a mourir pour raisons
socio-économiques, indice d’'un changement de société

NATURE DE LA SOUFFRANCE DES BENEFICIAIRES

DE LUAIDE MEDICALE A MOURIR, 2022

Perte de la capacité a s'engager dans des activités significatives
Perte de la capacité d’accomplir les activvités de la vie quotidienne
Contrdle inadéquat de la douleur (ou inquiétude)
Perte de dignité
Contréle insuffisant des symptémes autres que la douleur (ou inquiétude)
Charge pergue sur la famille, les amis ou les aidants
Perte de contrdle des fonctions corporelles

Isolement ou solitude
Perte de contréle/d’autonomie/d’indépendance 4,3%
Détresse émotionnelle/anxiété/peur/souffrance existentielle = 3,3%
Aucune qualité de vie/mauvaise qualité de vie/perte de qualité de vie = 1,8%

Autre 0,7%

Source: Quatriéme rapport annuel sur I'aide médicale a mourir au Canada 2022.

Comme le montre le tableau, voici ce que les personnes entendent
par souffrances intolérables (sachant que dans certaines situations
plusieurs souffrances coexistent, ce qui rend les pourcentages supé-
rieurs a 100%).

* « Perte de la capacité a s’engager dans des activités significa-
tives ». Cela peut correspondre a tous les criteres a la fois.

* « Contréle inadéquat de la douleur ou inquiétude »

Je voudrais insister sur le terme « d’inquiétude » car je trouve éton-
nant que cela ne soit pas souligné dans les rapports des médias. Pour-
tant les spécialistes de la douleur disent qu’il est treés exceptionnel de
ne pas pouvoir la soulager. Comment cela se fait-il alors que 59,2%
des gens demandent I’aide médicale a mourir pour « controle
inadéquat de la douleur ou inquiétude » ?

* « Charge percue sur la famille, les amis ou les aidants »

C’est a mon avis un indice de changement de société.
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35,3% des personnes qui ont bénéficié de I’aide médicale a mou-
rir en 2022 ont affirmé : « ma souffrance intolérable c’est d’étre
une charge pour ma famille et la société. » Quel message renvoie
la société quand elle répond « oui nous comprenons, c’est une souf-
france intolérable que nous allons résoudre » ? Il est important de no-
ter que le systeme de santé canadien présente de sérieuses limites :
de longues listes d’attente en psychiatrie, que j’ai déja mentionnées,
mais aussi dans d’autres services, et des problemes d’acces en soins
palliatifs. Nous sommes 1'un des pays avec le soutien social le plus
bas.

Ces indices sont a mon avis des signaux d’alarme qui devraient étre
étudiés et non pas traités de maniére anecdotique comme c’est sou-
vent le cas. Ou méme parfois enjolivés comme le montre le documen-
taire Al Jazeera au sujet de la mort de Rosina Kamis*' dans une petite
chambre sale, elle qui disait explicitement sur ses vidéos qu’elle ne
voulait pas mourir, mais qu’elle demande 1’aide médicale a mourir
parce qu’elle ne voit plus comment vivre dignement. Elle n’avait pas
montré cette vidéo a son médecin, mais avait demandé a des amis de
la publier apres sa mort. Je vous encourage aussi a regarder le do-
cumentaire de CBC Fifth Estate*? ou ’on voit un jeune homme d’une
vingtaine d’années, encore vivant pour la seule raison que sa mere a
trouvé dans sa boite mail un rendez-vous avec un médecin qui allait
lui donner I’aide médicale a mourir. Sa demande avait été approuvéee
parce qu’il avait du diabéte avec des complications dont la perte de
la vision et souffrait d’'une dépression. Sa mere a lancé une pétition
pour pousser le gouvernement a intervenir, le médecin a finalement
renoncé. Ces histoires nous montrent 'importance d’investiguer
dans les cas spécifiques qui ne sont pas nécessairement pris au sé-
rieux. Le docteur Leonie Herx nous a déja parlé de ’acces aux soins
palliatifs, j’ajouterai simplement une note positive :

nous avons vu ces derniers jours la Commission des droits
de la personne au Canada exprimer son inquiétude quant a
I’élargissement des critéres d’admission a I'euthanasie®.

41- ALJAZEERA, Fault Lines, « Do You Want To Die Today? Inside Canada Euthanasia’s Program », disponible sur : www.aljazeera.
com/program/fault-lines/2023/11/17/do-you-want-to-die-today-inside-canadas-euthanasia-program (consulté le 3 mai 2024).

42 - THE FIFTH ESTATE, «|s it too easy to die in Canada? Surprising approvals for medically assisted death », disponible sur : www.
youtube.com/watch?v=plinQAHZRvk&rco=1 (consulté e 3 mai 2024).

43 - COMMISSION CANADIENNE DES DROITS DE LA PERSONNE, Droits de la personne, « Mettre fin a sa vie doit étre un choix
véritable et éclairé », 23/02/2024, disponible sur : www.chrc-ccdp.ge.ca/fr/ressources/mettre-fin-a-sa-vie-doit-etre-un-choix-

veritable-et-eclaire (consulté le 26 avril 2024).
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Elle a aussi déploré le fait de ne pas écouter les personnes handicapées
lorsque I’on met la priorité a ’acces a la mort provoquée plutdt qu’a
la protection contre le suicide de maniére égalitaire pour les per-
sonnes atteintes d’'un handicap. Elle a mis I’accent sur I'importance
de I’égalité en tant qu’égalité primordiale pour d’abord soutenir les
gens avant de leur donner la mort. Nous verrons ou cela menera, mais
espérons qu’il vay avoir une reconsidération de ’extension de I'aide
a mourir en dehors du contexte de fin de vie.
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Le suicide, un acte individuel ?

Steve Bobillier
Docteur en philosophie
et sciences sociales, éthicien (Suisse)

I. Impact sur les proches

Le suicide peut-il étre un acte individuel ? Cette question renvoie
évidemment en premier lieu a I'impact sur les proches, sur la famille,
voire sur les amis.

La famille n’a pas son mot a dire

On I’a vu dans le témoignage de Laurence Godin-Tremblay, dont la
grand-mere a été euthanasiée sans que la famille ne soit réellement
informée de la décision, sans qu’elle n’ait son mot a dire. Cette réa-
lité est tres difficile a vivre. Rien ne permet légalement a un membre
de la famille de s’opposer au suicide d’un proche si les conditions le
permettent. Dans la plupart des cas, la famille n’ose pas s’opposer ou
méme discuter de cette décision avec la personne concernée, de peur
des réactions ou parce qu’ils se disent que la décision est définitive.

J’ai rencontré beaucoup de cas oti la personne a finalement
changé d’avis et oli les proches ont pu dire leur soulagement
alors qu'ils n'osaient pas en parler.

Etre un poids pour ses proches

Le probleme de ces non-dits est que la personne demandeuse de
suicide se considere presque toujours comme un poids, une charge
pour la famille. C’est la charge a la fois d’étre soigné, mais aussi le
poids financier. Nous pouvons tous nous poser cette question, je me
la pose moi-méme, compte tenu du cofit des soins, est-ce que cela ne
va pas détériorer la qualité de vie de ma femme et de mes enfants ?
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Une inquiétude qui pese significativement dans la balance et révéle
un regard de notre société. Comment considére-t-on les personnes
qui ne sont plus utiles a la société ? La question du suicide est évi-
demment une question sociale dans laquelle les aspects financiers
devraient étre secondaires si on veut promouvoir la dignité et I'auto-
nomie de la personne humaine.

Particularités du deuil aprés un suicide assisté

Stress post-traumatique — Dés qu’il y a un suicide assisté en
Suisse, une enquéte de police est menée pour savoir si ce n’est pas un
meurtre. Cette enquéte de police fait souvent prendre conscience aux
proches de la gravité de la situation. Cela, ajouté a d’autres facteurs
de stress, fait que les proches subissent 20% de stress post-trauma-
tique apres un suicide assisté et 16% de dépression profonde*. Ce
sont plus ou moins les mémes chiffres que 1’on peut retrouver pour
un suicide non assisté, en revanche c’est beaucoup plus élevé qu’une
mort naturelle. Donc dire que le suicide assisté est moins violent que
le suicide, est une erreur ; et on constate qu’il a un impact réel sur
les proches.

Incidence transgénérationnelle — 11 faut aussi parler de I'effet
transgénérationnel du suicide : nous constatons que le suicide d’une
personne entraine un risque d’augmentation accru de la suicidalité
des proches. En lien avec I’épigénétique®, le suicide d’'un grand-pa-
rent peut augmenter le risque de suicide de ses petits-enfants, méme
s’ils ne sont pas encore nés, car le stress de la mere peut se trans-
mettre aux enfants a travers ce phénomene génétique*’.

Le suicide est-il donc un acte individuel ? Non car il touche
les proches, la famille, méme la future descendance.

45 - B. WAGNER, J. MULLER, A. MAERCKER, février 2011, « Death by request in Switzerland: Posttraumatic stress disorder
and complicated grief after witnessing assisted suicide », European Psychiatry, disponible sur : https://www.researchgate.
net/publication/49831341_Death_by_request_in_Switzerland_Posttraumatic_stress_disorder_and_complicated_grief_after_
witnessing_assisted_suicide (consulté le17 avril 2024).

46- INSERM, 18/02/20715, Epigénétique, un génome plein de possibilités ! : « lépigénétique correspond a I'étude des changements
dans l'activité des genes, nimpliquant pas de modification de la séquence d’ADN et pouvant étre transmis lors des divisions
cellulaires », disponible sur : https://www.inserm.fr/dossier/epigenetique/ (consulté le 26 avril 2024)
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Il. Impact sur les soignants

Opposition entre suicide assisté et soin

Lors de la précédente table ronde, nous avons eu de nombreux témoi-
gnages évoquant la souffrance des soignants, qui soulignent I’abime
qu’il existe entre leur vocation de soin et la demande de suicide. Le
suicide assisté n’est pas un soin et on ne peut demander aux soi-
gnants d’aller contre leur serment.

La question majeure, comme I’a rappelée le docteur Paul Lieverse,
consiste dans la relation : aujourd’hui, selon 'opinion commune et si
on regarde les définitions de dictionnaire, le « médecin » est celui qui
soigne les maladies. Ce n’est pas vrai, on ne soigne pas une maladie,
on soigne un malade. Cela veut dire que nous avons changeé la vision
de la médecine qui est devenue une prestation de service. Non seule-
ment les soignants ont de moins en moins de temps pour étre au che-
vet de leurs patients, mais les patients veulent obtenir des résultats
et pensent que s’ils paient, ils en obtiendront. Dans certains cas, il
devient difficile pour le médecin de dire que c’est un changement de
style de vie qu’il faudrait réaliser, par exemple manger mieux, faire
plus de sport, etc., plutot que de recourir a un médicament. La meé-
decine n’est pas une prestation de service ou I’on paie pour avoir des
résultats et ou on a des droits car on a payé.

Dans cette absence de relation humaine et cette course a I'efficience,
nous observons qu’il devient difficile de bien saisir le désir de mort
passif, chez les personnes agées notamment. En effet, beaucoup de
gens agés disent « J’ai envie de mourir ». Mais dans ce « J’ai envie de
mourir », ce qu’on peut entendre, c’est une forme d’acceptation de
la mort plutét qu'un réel désir de mort. Ce que ces personnes nous
disent, c’est : « J’ai bien vécu. Le moment ou ma vie sera achevée,
j'accepte la mort quand et comme elle viendra ». Dans cet état de
vulnérabilité profonde, il s’agit de bien comprendre les besoins
de la personne agée ou malade et de ne pas lui proposer directement
des solutions trop radicales et techniques.

Je précise que ce n’est pas la faute des soignants, mais de I’organisa-
tion du systeme de santé qui les pousse a avoir plus d’administration
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et moins de temps pour faire leur véritable travail qui est 'accompa-
gnement du patient.

A cela s’ajoute la difficulté que certaines associations d’aide a mourir
viennent faire du démarchage dans les hopitaux et les EHPAD. Ain-
si quand vous étes malade et que 1’on vous dit « Bonjour, avez-vous
pensé a avoir recours a nos services ? », c’est évidemment tres dur
pour les soignants, car cela s’oppose a leur travail et a leur vocation
de soin.

Opposition entre suicide assisté et liberté du soignant

Il existe également une opposition a la liberté du soignant parce que
le droit des uns implique I’obligation des autres.

Sije pose un droit a mourir, cela veut dire quil y a quelqu’un
qui doit le rendre effectif, autrement dit, il s’agit d’'une obligation
pour les soignants.

Bien que ce ne soit pas forcément eux qui pratiquent ’acte, il y a
une collaboration passive qui est obligatoire. Celle-ci consiste par
exemple a préparer la chambre, la nettoyer, accueillir les enquéteurs,
préparer le produit 1étal, etc. Il y a donc une forme de collaboration
qui s’oppose a leur serment d’Hippocrate. A remarquer que ce ser-
ment n’est plus prononceé en Suisse aujourd’hui par les jeunes méde-
cins, parce qu’il est devenu trop contradictoire avec les faits.

Je ne reviens pas sur ’objection de conscience, qui devient tres diffi-
cile a exercer dans ce contexte, soit que les directions d’établissement
ne ’acceptent que partiellement et poussent a la porte les soignants
réfractaires, soit que certains soignants se sentent forcés a le faire
par dépit, par solidarité avec un collegue ayant déja di préparer le
suicide la derniére fois, ou a cause de la pression des collaborateurs.
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I1l. « Effet Werther » et suicide mimétique: 'impact sur la
société

Leffet mimétique du suicide et son impact sur les personnes les
plus vulnérables

Nous avons vu que le suicide a un impact réel sur les proches et sur
les soignants. Je voudrais montrer a présent un point trop peu connu,
mais fondamental : le fait que le suicide a un impact sur toute la so-
ciété. C’est ce que nous montre 1'effet Werther, aussi connu sous
le nom de « suicide mimétique ».

En 1982, le sociologue David Philipps montre qu’ily a une corrélation
entre la publication dans la presse de cas de suicide et la hausse des
suicides en général dans la société*’. Plus le suicide est médiatise,
plus cela entraine d’autres suicides. Ainsi, le suicide du Premier Mi-
nistre Pierre Bérégovoy a conduit a une hausse de 17,6% du nombre
de suicides par rapport aux statistiques saisonnieres en France. Pour
Dalida, il y eut une hausse de 23,5% pour la tranche d’age 45-59 ans
en France®. L'effet du suicide mimeétique a été confirmé par le pro-
fesseur Steve Stack a travers de nombreuses études récentes®.

Comment expliquer cet effet Werther ?

Sile suicide est présenté publiquement comme une porte de sortie
possible, voire vanté par certains, si méme les célébrités le font, alors
les personnes les plus vulnérables, les personnes agées, malades,

les plus jeunes ou les personnes avec des difficultés psychiques,
considérent que c’'est ce qu'il faut faire.

A cause de cet effet mimétique, 'OMS a émis de nombreuses recom-
mandations aux professionnels ®'. A titre d’exemple, les journalistes
ne doivent pas mettre en premiere page la question du suicide. Ils
ne doivent rien détailler car cela présenterait le suicide comme une

47 - DAVID P PHILLIPS, « The influence of suggestion on suicide : Substantive and theoretical implications of the Werther effect »,
American Sociological Review, vol. 39, juin 1974, p. 340-354.

48- R.QUEINEC, Les effets de contagion suicidaire : revue de littérature, élaboration d’une étude francaise, mécanismes etimplica-
tions pour la prévention, 2009; QUEINECR., BEITZC., CONTRAND B.,JOUGLAE., LEFFONDRE K., LAGARDEE., ENCRENAZ G. (2010).
Copycat effect after celebrity suicides in the French general population.

49 - S. STACK, « Suicide: A 15-year review of the sociological literature. Part I: Cultural and economic factors », Suicide Life Threat
Behav. 2000 Summer;30(2):145-62. PMID: 10888055, disponible sur : https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/10888055/ (consulté le 29
avril 2024).

50- WORLD HEALTH ORGANISATION, 2017, World Health Statistics, Monitoring Health for the SDGs, disponible sur : https://iriswho.

int/bitstream/handle/10665/255336/9789241565486-eng.pdf?sequence=1 (consulté le 14 avril 2024).
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porte ouverte, comme une sortie digne avec comme conséquence
une augmentation du suicide chez les plus vulnérables. Il en va de
meéme pour les politiques.

Dans ma premiére intervention, j’ai évoqué le probleme de I’'augmen-
tation des suicides chez les jeunes, les personnes avec des troubles
mentaux et les personnes agées en Suisse. C’est donc toute cette so-
ciété qui est touchée finalement. Ainsi, quand il est question d’impact
du suicide, ce n’est pas seulement mon choix parce que c’est mon
corps et mavie, mais tout le monde est concerné par ce choix.

Limportance de parler dusuicide, est-il juste de légiférer pour
des exceptions?

L'effet contraire de I'effet Werther c’est I'effet Papageno. Cela veut
dire que sivous montrez qu’il y a eu des envies suicidaires, de la dé-
pression, mais qu’on s’en sort, la vous diminuez la suicidalité. Il est
donc important de parler du suicide, mais il faut en parler correcte-
ment pour ne pas le vanter, le mettre en avant.

Ordans la loi qui se dessine en France, le suicide est mis en avant
comme une porte de sortie acceptable, honorable méme.

Pourquoi ? Parce que ce qui est légal est considéré comme un bien.
Or ce qui est légal n’est pas forcément juste. Légaliser le suicide as-
sisté ou I’euthanasie risque d’augmenter fortement le taux de suicide
en général en France.

Bien sir, il faut prendre en considération certains cas extrémes de
souffrance. Nous savons qu’il existe quelques cas ou la douleur ne
peut pas étre totalement maitrisée, mais de nouveau bien que ce soit
dur a dire, voila la question qui se pose au niveau de la loi : est-ce
que l'on légifere pour des exceptions ? Ne faut-il pas prévoir pour ces
cas particuliers un encadrement spécifique que permet déja la loi ac-
tuelle a travers le développement des soins palliatifs et de la sédation
profonde ?

Dans ma premiere intervention, je concluais en disant qu’il faut soit
fixer un cadre légal strict et restreint, soit ne pas introduire la possibi-
lité de suicide assisté et d’euthanasie, parce que c’est mettre le doigt
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dans I’engrenage. La solution a mon sens est de développer ce qui
existe déja pour ne pas légaliser et introduire un risque réel et conse-
quent de hausse des suicides en France. Quoi qu’il en soit et quelle
que soit la loi qui émergera ou non de ces débats, il faut inviter tout
le monde a considérer I'impact de cet acte sur sa famille, ses proches,
ses soignants et sur les plus vulnérables.
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Politique de fin devie et sens de lavie

Francois Trufin
Infirmier en soins palliatifs
et directeur des soins en EHPAD (Belgique)

Toutes et tous nous nous sommes peut-étre déja poseé cette question :
« Et moi, comment vais-je mourir, ou, quand, comment ? » Souvent,
dans le cadre d’une pathologie grave ou d’'un dge avance, cette ques-
tion est ouvertement posée aux professionnels de la santé qui s’oc-
cupent de la personne.

Une dame ageée a fait une chute en maison de repos. Elle se retrouve
hospitalisée dans un service de gériatrie. Voyant une jeune médecin
passer dans sa chambre, elle I'interroge : « Docteur, je vais mourir, je
le sens, comment cela va-t-il se passer ? » La réponse de cette jeune
professionnelle de la santé ne s’est pas fait attendre : « attendez Ma-
dame, je reviens tout de suite. » Apres avoir ouvert un tiroir et sorti un
document, la revoici aupres de la vieille dame avec les informations
concernant I’euthanasie.

Du fait de ses années de pratique de I’euthanasie, la Belgique est
entrée, malgreé elle, dans une forme de routine, une forme de banali-
sation de I'accompagnement de la fin de vie. Un peu sur le schéma « a
tout probleme sa solution » : une tendance croissante s’est dévelop-
pée dans notre pays : « au probleme de la mort, ’euthanasie ». Notre
société voit-elle vraiment la mort comme un probleme ? La voit-elle
comme une énieme maladie a éradiquer par notre médecine toute
puissante ?

D’avoir eu la chance d’accompagner déja un bon nombre de
personnes en fin de vie, je peux aujourd’hui vous confirmer combien
chaque individu est différent jusqu’a son dernier souffle.

Nous entendons bien souvent dans des slogans publicitaires : « tu es
unique ». C’est tellementvrai. Si nous voulions étre tout a fait complet
nous pourrions rajouter « tu es unique de ta naissance naturelle a ta
mort naturelle » ! Si parfois nous pouvons voir des similitudes entre
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telle et telle personne qui s’approche de sa fin devie, il ne m’est pour-
tant pas encore arrivé d’accompagner deux personnes de la méme
maniere sur ce dernier chemin.

Des questions comme celle posée par notre vieille dame concernant
la mort, sont pléthore. Ce qui est certain, c’est que c’est en accompa-
gnant la personne dans ses questions existentielles que nous effec-
tuons un travail de qualité, un travail qui a du sens. Accompagner
ne veut pas dire apporter une réponse toute faite : 1a ou les soins pal-
liatifs nous permettent I’accompagnement, I’euthanasie apporte une
solution « clef en main » ne respectant pas le caractere unique de
I'individu. Ecoutant un jour une émission de radio dans ma voiture,
j’entendis cette phrase : « Mourir, c’est la derniere chose que je ferai
pour la premiere fois ! » Aussi naive qu’elle puisse sembler 1'étre,
j’apprécie beaucoup cette petite citation qui nous révele combien la
mort reste et restera pour chacune et chacun de nous une grande
premiere ! Méme pour un centenaire qui a vu et vécu tellement de
choses, sa propre mort reste et restera une grande premiere. Méme
pour le médecin ou I'infirmier qui a accompagné tant et tant de mou-
rants toute sa carriere durant, sa propre mort reste et restera une
grande premiere. Méme pour le grand savant ou le philosophe qui
s’est penché savie durant sur ces questions existentielles, sa propre
mort reste et restera une grande premiere.

Un jour, un homme politique en phase terminale d’un cancer a rejoint
le service ou sont prodigués les soins palliatifs. Son cancer dépassé
ne répond plus a la chimiothérapie et il est meurtri par les effets se-
condaires provoqueés par ce traitement. Des costumes cravates sont
soigneusement remisés dans I’armoire de sa chambre. Un ordina-
teur portable et tout un attirail numérique soigneusement rangés sur
sa table. Cet homme qui s’est fait un nom dans la société et qui a
depuis tant d’années toujours géré beaucoup de choses est la dans
un lit au beau milieu d’'une chambre d’hopital. Privilege pour moi
que d’avoir pu le suivre sur son dernier chemin. Combien de fois cet
homme touchant ne m’a-t-il dit : « Tu sais Francois, je n’aurais jamais
cru que la maladie qui me ronge au point de m’amener au terme de
mavie m’amene avivre cela ». Quelle douceur que de pouvoir décou-
vrir ma famille que la politique avait pris en otage en me donnant si
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peu de temps pour elle. Moi qui rentrais dans ce service pour mourir,
jevis ».

Au regard de cela, quelle est la place de la déclaration anticipée d’eu-
thanasie ? Le politique est-il tellement en méconnaissance de ce qui
se passe sur le terrain ? Ou bien est-ce que des intéréts bien peu
respectueux de '’humain le poussent a proner I’euthanasie ? En deé-
pénalisant I’euthanasie, le législateur a pénalisé la relation pai-
sible de confiance qui doit régner entre la personne soignée, le
soignant et sa famille.

Dans un service hospitalier, un patient attend dans sa chambre avec
sa famille le médecin qui va venir I'’euthanasier. Le médecin a infor-
mé la famille qu’il serait la pour 16 heures. Mais a I’heure dite, le mé-
decin, retenu par un retard important dans ses consultations, n’arrive
pas. Un quart d’heure passe, la famille est nerveuse et fait les cent
pas dans le couloir, la nervosité est palpable et commence a se com-
muniquer a I’équipe. Une demi-heure plus tard le patient sonne et
demande si le médecin ne I’a pas oublié. Quel étrange sentiment que
de répondre a un patient qui devrait déja étre mort. La tension est
a son comble, le personnel soignant évitant autant que possible de
rentrer en contact avec la famille trés énervée. Et ce n’est qu’apres
un long moment que le médecin paraitra dans le service.

L’humanité est-elle devenue tellement orgueilleuse qu’elle se permet
de dicter a la mort sa conduite ? Quel sens vouloir encore donner a la
vie si la mort, partie intégrante de lavie, n’est plus respectée ?

Ce qui fait toute la beauté de I'accompagnement en soins
palliatifs, c’est de permettre a la créativité, a la disponibilité et aux
connaissances du soignant d’accompagner la personne dans toutes
les étapes que sa fin de vie lui réserve.

Des hauts et des bas il y en aura. C’est parce que ce chemin est vécu
ensemble et de cette maniere que le patient bénéficiera d’'un accom-
pagnement de qualité et personnalisé. De son c6té, le soignant pour-
ra pleinement prendre sa place aupres de celui ou celle qu’il accom-
pagne. C’est cela qui donne du sens a notre journée de travail, c’est
cela qui donne également du sens au métier que nous avons choisi.
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Comment la légalisation de I'’euthanasie
a-t-elle changé la culture néerlandaise ?

Pr. Theo Boer
Professeur d'¢thique de la santé
(PThUniversiteit Groningen, Pays-Bas)

Lalégalisation de I’euthanasie est présentée par ses partisans comme
un droit a la liberté : les gens peuvent décider de leur propre mort,
et ceux qui s’opposent a I’euthanasie ne sont pas obligés de revendi-
quer ce droit pour eux-mémes. J’appellerais cela une forme de popu-
lisme moral.

A vrai dire, la réalité est beaucoup plus complexe. Comparez la lé-
galisation de l’euthanasie a l'introduction de certaines formes de
technologie. Aucun d’entre nous n’est obligeé d’acheter un téléphone
portable. Mais vous aurez également constaté que ceux qui décident
de ne pas le faire, doivent de plus en plus justifier leur choix aupres
des autres. J'aime aussi comparer 1’euthanasie a un autre exemple
issu de la technologie : ’aviation. La possibilité de prendre ’avion est
un progres, mais elle a eu un impact indéniable sur nos amitiés, nos
habitudes de voyage, notre économie, notre éducation, etc. Le monde
est devenu plus petit, méme pour ceux qui ne prennent pas I’avion.
Je suppose que personne dans cette salle ne prévoit de s’envoler de-
main pour une ile tropicale, mais je suppose aussi que presque tout
le monde dans cette salle, si c’est absolument nécessaire, a la possi-
bilité de réaliser son souhait demain.

Dans le méme ordre d’idées, I'’euthanasie a un impact bien plus im-
portant que sur les 6% de Néerlandais qui meurent apres avoir été
euthanasiés.

Le regard que nous portons tous sur le vieillissement, la fragilité,
la dépendance aux soins et la notion méme d’humanité a changé.

Méme les personnes qui meurent de mort naturelle se posent la ques-

tion du choix de I’euthanasie, en raison de la possibilité d’y avoir
recours. C’est ce qu’on appelle I’embarras du choix.
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Plus précisément, nous observons ce phénomeéne dans les maladies
ou 'euthanasie est devenue une mort considérée comme normale :
le cancer, les troubles neurologiques et, de plus en plus, la démence
et les troubles psychiatriques. Les personnes souffrant de 'une de
ces maladies doivent répondre a la question suivante : « Pourquoi
continuer a souffrir de cette maniere inhumaine ? Nous avons une
solution pour cela de nos jours, n’est-ce pas ? Et pour ceux qui ont
écrit leurs directives anticipées, le moment n’est-il pasvenu d’utiliser
cette déclaration ? » Je souhaite en particulier attirer I’attention sur
une caractéristique que je considere comme la plus grande faiblesse
des systemes néerlandais, belge et canadien : la forte implication des
meédecins.

En effet, le fait que les médecins pratiquent largement I'euthanasie
pour certaines maladies envoie un signal a tous ceux qui souffrent
de ces maladies.

Comme pour d’autres actes médicaux, on peut supposer qu’un meé-
decin qui pratique I’euthanasie est convaincu de la nécessité de cette
intervention. Il envoie ainsi un signal indiquant que, pour cette per-
sonne, il considére effectivement que la mort est préférable a la pour-
suite de lavie. Sa décision de respecter lavolonté du patient est donc
un message : « Je vois que votre situation est désespérée. Sivous, en
tant que patient, vous abandonnez, moi, en tant que médecin, j’aban-
donnerai aussi ». C’est ainsi que se produit ce que j appellerais une
« spirale descendante du désespoir ». Cela se produit dans les re-
lations individuelles entre le médecin et le patient, mais aussi au ni-
veau social. Les patients demandent I’euthanasie pour les maladies
A, B ou C, les médecins accordent I’euthanasie pour les maladies A, B
ou C, des documentaires émouvants sont diffusés a la télévision a ce
sujet, et cela attire de nouveaux patients. Je vous propose un exemple
qui montre ou cela peut mener dans mon pays : une loi sur la « vie
dite accomplie » est en préparation. Tout citoyen de plus de 74 ans
pourrait avoir recours a I’euthanasie qu’il soit malade ou non. Cette
possibilité est prise au sérieux par le Parlement néerlandais et de-
vient un « trending topic », un sujet a la mode dans les médias comme
I'euthanasie de notre ancien premier ministre dont vous a parlé le
docteur Paul Lieverse. L’association néerlandaise pour I’euthanasie
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a fait I'éloge de I’euthanasie a deux en la qualifiant de belle : « Sivous
partez ensemble, main dans la main, aucun des deux partenaires n’a
a s’affliger ». Mais le message peu compatissant est aussi le suivant :
continuer avivre en étant veuf ou veuve est une forme de souffrance
insupportable pour laquelle notre société n’a pas de solution.

Que personne ne dise donc que I’euthanasie légale est une simple
question de liberté individuelle : elle envoie un message selon le-
quel il vaut mieux que certaines personnes cessent d’exister. Le cy-
nisme de cette liberté ne peut étre sous-estime.
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Table ronde N

Les impacts sur la société

Léopold Vanbellingen, Steve Bobillier, Pr. Theo Boer et Pr. Trudo
Lemmens

Les intervenants se retrouvent en table ronde pour échanger sur les
impacts de la légalisation de I’euthanasie ou du suicide assisté sur
la société. Léopold Vanbellingen représente la Belgique pour cette
table ronde, Francois Trufin n’ayant pas pu se rendre présent physi-
quement.

Publicité du gouvernement belge pour la déclaration
anticipée d’euthanasie

Avant les échanges est présentée une vidéo du ministére de la Santé
belge, projetée dans de nombreuses salles d’attente d’hépitaux du
pays. Le scénario : deux jeunes femmes ensemble dans une salle de
sport, I'une s’inquiétant de I'air soucieux de I'autre. Celle-ci évoque
la maladie de sa tante qui « souffre beaucoup », les soins palliatifs
« longs et difficiles » qu’elle recoit, et se demande si « elle ne veut pas
choisir I'euthanasie ». Le professeur de sport entre en scéne pour
recommander a ces deux femmes les directives anticipées d’eutha-
nasie.
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SCRIPT DELA VIDEO:

Une salle de sport, un cours de yoga. On
entend la voix d’une professeur qui dit
« On tend les bras en position cobra, et on
passe d la position de l'enfant. »

La caméra se rapproche de deux jeunes
femmes, une brune et une blonde, qui
semble soucieuse et fatiguée. Lautre lui
demande : « Dis donc, tu as ['air un peu ten-
due aujourd’hui, il y a quelque chose qui va
pas ?»

La femme soucieuse répond : « Oui, en
fait je suis toujours perturbée par la situa-
tion de ma tante. Les soins palliatifs, c'est
long et difficile. »

Son amie (brune) : « Oui je comprends... et
est-ce qu'elle souffre beaucoup ?»

« Oui, énormément, je me demande dail-
leurs si elle ne désire pas choisir 'euthana-
sie. »

« Et ¢a marche comment ?»

Arrive une professeur de sport, visi-
blement de judo, vétue d’'un kimono.
Elle est debout face aux deux femmes
assises par terre, la caméra se braque
sur elle. Elle explique : « Vous savez qu’en
Belgique la loi autorise l'euthanasie dans
certaines situations ? Cependant, c'est pas un
droit acquis... »

La jeune femme aux cheveux bruns
abonde : «Oui, c'est le choix de la personne...

Regardez

le spot

en scannant
ce QR Code

mais si la personne elle est plus capable de
décider par elle-méme ?»

Ce a quoi la prof de judo répond : « Ah
bah, cest la raison pour laquelle il est pos-
sible d’enregistrer une déclaration anticipée
en présence de deux témoins. »

La femme inquiéte (aux cheveux blonds)
demande : « Et faut faire cela quand ?»

La professeur de sport répond : « Vous
pouvez le faire quand vous voulez, si vous
étes majeur ou mineur émancipé. La décla-
ration a une durée de validité illimitée. Allez
voir sur declarationeuthanasie.be »

La femme brune répond : « Oui, je vais al-
ler voir. »

La professeur : « Si vous voulez enregistrer
votre déclaration, vous pouvez le faire dans
votre commune. D'accord ?»

La femme blonde réagit : «Ah oui, je com-
prends... et 'important, c'est d'anticiper se-
reinement. »

Le clip publicitaire se termine sur un
geste compatissant /de consolation de
la jeune femme brune a I'égard de son
amie, puis le texte « Plus d’infos sur decla-
rationeuthanasie.be » saffiche & I'écran
avec une musique dynamique avant que
la caméra nous montre des visages de
sportives apaisées.

https://youtu.be/PKjwWddléyk?si=AZpWgU2HpoYqsNQz

-111



B Quelle estl'influence de I'euthanasie et du suicide assisté sur la société ?

112-

Léopold Vanbellingen, pouvez-vous nous dire comment cette
vidéo a été percue dans votre pays ?

« LEOPOLD VANBELLINGEN : Pour notre part, a I'Institut Européen
de Bioéthique, nous avons été au départ un peu estomaqueés, surtout
par la maniere dont sont opposés les soins palliatifs « longs et diffi-
ciles » qui feraient « énormément souffrir » et I’euthanasie, pensée
comme quelque chose qu’il faut anticiper. Et puis, en réfléchissant et
en prenant un peu de recul, on se rend compte que cela correspond
relativement fidelement a I'esprit du temps, a la vision sociétale ac-
tuelle en Belgique. Chacun doit se poser la question de I'’euthanasie :
« Et moi, est-ce que j'y ai pense, est-ce que j’ai fait mes papiers ? ».
Il faut préciser qu’en Belgique, la déclaration anticipée d’euthana-
sie n’est valable que dans le cas des comas profonds et irréversibles.
Nous avons des propositions de loi pour élargir cette possibilité aux
situations de démence, donc pour les personnes qui n’ont plus la ca-
pacité de consentement du fait d'une maladie mentale. C’est donc
une responsabilité que I’on fait porter sur chaque individu de
prendre en charge la question de sa mort, et c’est un véritable
bouleversement anthropologique. Il n’est plus question simple-
ment de vivre et a un certain moment d’attendre la mort, non, il faut
soi-méme se dire : « Qu’est-ce que je ferai le moment venu ? » C’est
cela le vrai changement, que la vidéo montre assez bien.

Pour les autres intervenants : est-ce que dans vos pays
respectifs, des promotions de I'’euthanasie ou du suicide assisté
sont également mises en ceuvre ?

« STEVE BOBILLIER : Des campagnes de publicité sont en effet dé-
veloppées en Suisse. Des associations d’aide au suicide démarchent
dans les hopitaux. Dans la presse grand public, les publicités
concernent plus le recrutement de bénévoles pour les associations de
suicide assisté. A Zurich, une pleine page avec les photos de visages
de gens tres sympathiques vantait : « Voila tous nos collaborateurs
qui aident les gens a mourir, est-ce que vous aussi vous avez envie
d’aider les gens a mourir ? » Puisque ce ne sont pas les médecins qui
le font en Suisse, les associations recherchent donc des bénévoles.
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Moi, ce qui m’intrigue dans cette vidéo belge, c’est la question du
consentement. I1y a un droit fondamental en Suisse : tout acte médi-
cal doit étre librement consenti et avec un consentement éclairé. Et
dans cette publicité c’est : « Je dis maintenant [que je veux I’euthana-
sie] car dans quelques années je ne serai peut-étre plus en capacite
de dire vraiment ce que je veux faire. » Sivous avez fait des directives
anticipées, vous savez que cela ne correspond jamais totalement a la
réalité. Or il s’agit d’'une question grave et irréversible : celle de la
mort. Si tout acte médical doit étre consenti, a fortiori celui-la.

Si le consentement n’est pas possible au moment de la prise des
produits, et que la personne ne peut pas consentir librement a
mourir, en Suisse, ¢’est considéré comme un meurtre.

Cela m’interroge sur notre société, contradictoire sur la question du
consentement. Si on me permet le parallele, je m’étonne que pour le
consentement sexuel, il faille un consentement déclaré et définitif
- ce qui me semble une chose bonne et évidente - mais qu’en re-
vanche, le consentement a la mort puisse étre anticipé. Cela revient
a dire : si j’ai consenti une fois il y a longtemps, cela signifie que je
consens pour toujours et peu importent les situations a venir.

« PR. THEO BOER : Le gouvernement néerlandais incite et finance
des temps de conversation sur la fin de vie. Cela a été officiellement
annonce il y a un an environ, et dans le cadre de ces conversations,
vous devez avoir un entretien avec votre meédecin traitant pour dire
comment vous envisagez votre mort. Dans un sens, c’est une bonne
chose, parce qu’il y a tant de traitements médicaux, d’acharnement
thérapeutique, que j’ai vu des euthanasies qui étaient le résultat natu-
rel de cet acharnement, ou le patient en venait a dire : « maintenant, je
veux une euthanasie ». Si nous soutenions une facon plus naturelle de
mourir et d’éviter les traitements invasifs, ce serait bien. Cependant,
le point négatif de ces conversations, c’est que dans la discussion
avec le médecin traitant, normalement on parle aussi d’euthanasie.
Et cela peut se transformer en une incitation du gouvernement a pen-
ser avotre propre mort et a votre propre euthanasie.

2

é?
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e PR. TRUDO LEMMENS : Dans le contexte canadien, ce qui est
intéressant, c’est que comme il y a eu beaucoup de résistance, sur-
tout au moment de I’extension de la loi sur I’aide médicale a mourir,
le gouvernement a senti le besoin de faire beaucoup de publicité.
Soudainement, on avu des tweets du ministere de la Justice du Gou-
vernement fédéral vantant notre bon systeme pour ’aide médicale a
mourir, avec ses garde-fous... vraiment une publicité active ; alors
que je n’ai jamais vu une telle publicité par le Gouvernement fédeé-
ral pour un autre soin de fin de vie ! C’est assez intéressant que le
contexte de la légalisation ait amené a de la publicité pour ’aide mé-
dicale a mourir, comme pour dire : « tout est sous controle, tout est
bien, on respecte vos choix ».

Au Québec, ily a eu des efforts pour montrer I’aide médicale a mourir
dans un contexte de fin de vie en général, on a mis (en théorie) ’ac-
cent sur le fait que I’on doit aussi parler des autres options de fin de
vie. Mais ce qui est frappant, c’est qu’au Canda, ni dans la Constitu-
tion ni dans un jugement de la Cour supréme, on ne trouve de recon-
naissance du droit a la santé, a des actions spécifiques de santé. En
revanche, indirectement, on a créé un genre de droit a mettre fin a sa
vie avec 'aide d’'un médecin ou d’un infirmier, et avec le soutien fi-
nancier de I'Etat ! En somme, les corps professionnels de santé ont
des directives visant a faciliter la mort, et pas de directives pour
faciliter le fait de continuer a vivre. C’est contradictoire et inquié-
tant : on n’a pas mis le méme accent, le méme investissement sur des
facons autres de mourir.

Par rapport a toutes les législations qui ont été mises en ceuvre
dans vos pays, avez-vous le sentiment que les initiatives de
solidarité envers les personnes vulnérables, fragiles, ont évolué,
ont été altérées ?Y a-t-il un changement de perception ?

« LEOPOLD VANBELLINGEN : C’est difficile de faire des liens de
causalité entre le développement de I’euthanasie et la baisse éven-
tuelle de mécanismes de solidarité. Il est certain que ’'on est dans
des logiques de plus en plus individualistes, ce qui n’empéche pas
de magnifiques initiatives d’émerger, notamment dans le soutien aux
aidants proches. Je pense notamment a ces initiatives de soutien pal-
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liatif a domicile. Mais avec la 1égalisation de I’euthanasie, on observe
que si un individu exprime un souhait de mourir, tres vite on se dit :
« Qui suis-je pour le remettre en question ? ». On va apporter une
réponse immeédiate a ce qui n’est en fait qu’un appel a I’aide, coupant
par-la certains mécanismes de solidarité. On remarque cette incapa-
cité, au sein de certaines familles, d’aller un peu plus loin dans la
réflexion par rapport a ce qui est exprimé d'une maniere tres littérale
comme une demande de mourir. J’entendais il y a quelques mois le
témoignage d’une connaissance dont le parrain était décéde, qui ex-
pliquait que personne dans I’entourage familial immédiat n’avait osé
remettre en question la pertinence du choix de cette personne pour
I’euthanasie.

Les proches peuvent avoir tendance a se dire : « Il lui reste quelques
jours a vivre, on ne va pas commencer a entrer en tension avec lui
par rapport a I’euthanasie, mais on va plutot essayer d’avoir avec lui
des conversations agréables sur des choses consensuelles. Laissons
une belle image de nos derniers jours avec lui, sans oser lui expri-
mer notre désaccord, ni le fait qu’on est prét a I'accompagner s’il ne
meurt pas par euthanasie. » Et si on se place de 'autre c6té, du point
devue de la personne qui demande I’euthanasie, celle-civa se dire en
elle-méme : « Ils n’ont pas I'air d’étre bouleversés par ma demande
de mourir, en tous cas ils ne me disent pas que je pourrais rester
en vie, peut-étre que je suis effectivement un poids pour eux, donc
je continue dans mon idée de demander I’euthanasie. ». Il y a cette
espece d’engrenage, cette spirale du silence qui peut s’installer par-
fois dans des situations tres concretes.

« STEVE BOBILLIER : Depuis le début de cet aprés-midi, il y a eu
dans nos échanges des termes qui m’ont interpelé en tant que phi-
losophe. Nous avons beaucoup parlé de vulnérabilité, de dignité,
nous parlons maintenant d’autonomie et de liberté. De nouveau, il
y a des confrontations dans les manieres de penser ’autonomie ou
la liberté. Aujourd’hui, on congoit beaucoup plus une liberté appe-
leée philosophie liberté négative, avec cette définition bien connue
« Ma liberté s’arréte 1a ou commence celle des autres. » Avec cette
vision, on peut en venir a se dire que les autres sont pour moi une
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contrainte, puisque ce sont eux qui m’empéchent d’aller aussi loin
que je le voudrais, de faire tout ce que je veux. Or dans notre société
individualiste, on réve bien souvent d’avoir une pleine autonomie ou
indépendance... Mais c’est une indépendance fictive, on n’est jamais
indépendant : I’enfant n’est pas indépendant, ’amoureux dépend de
son aimée, le malade évidemment a besoin des autres. On a toujours
besoin des autres, on est toujours dans le lien. La question est : com-
ment est-ce que je trouve ma liberté dans ce rapport de dépendance
et de contrainte ? En effet, ce rapport existe toujours dans le monde ;
on ne peut pas vivre sans contrainte car on vit avec les autres.

Le terme d’autonomie, qui signifie littéralement « se donner a soi-
meéme sa propre loi » (du grec auto : soi-méme, et nomos : loi), c’est
comment je me fixe moi-méme mes propres limites, mes propres
normes, mes propres contraintes. C’est parce que je choisis moi-
meéme ces limites et ces contraintes que je suis libre. Comment est-ce
que je les choisis ? C’est grace aux autres que je comprends que ces
limites sont bonnes pour moi.

Donc d’un coété, vous avez une liberté négative - les autres sont un
empéchement a étre libre - et de ’autre, I’'autonomie dans son sens
premier - les autres m’aident a comprendre ce qui est bien pour moi
et pas que pour moi. Cette réflexion-la doit étre systémique : ce qui
est bien, ce qui est ma liberté, ce qui est juste, ce n’est pas seulement
que ce que moi je considere comme juste. Une discussion avec les
proches, avec les soignants, va nous permettre, ensemble, de trouver
une solution et de voir ce qui est bon pour moi.

Derriére le sens que I’on donne a ces termes de vulnérabili-
té, dignité, autonomie, ce sont donc différentes conceptions de
I’homme qui se révelent.

Est-ce que sa vulnérabilité fait de ’'homme un étre faible, dont il fau-
drait nécessairement abréger les souffrances ? Ou bien au contraire,
est-ce que cette capacité a étre touché qu’est la vulnérabilité lui per-
met d’aller plus loin, de donner du sens a cette souffrance ?

Est-ce que I'autonomie de ’homme consiste a ce qu’il soit un étre
isolé et indépendant ? Ou bien au contraire, est-ce que c’est un étre
qui se développe toujours en relation avec d’autres ?
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Est-ce que des circonstances peuvent suffire a faire perdre a ’homme
sa dignité, justifiant qu’on mette fin a son existence ? Ou bien au
contraire est-ce que I’homme est toujours un étre digne en soi, peu
importe les circonstances qui I’affectent ?

Ces conceptions fondamentales de I’étre humain sont sous-jacentes
a la réflexion sur le suicide assisté. Selon le sens que vous donnez a
ces termes, vous allez vous positionner en faveur ou en défaveur du
suicide assisté. Je pense que ce sont ces termes-la que ’on doit vrai-
ment penser en tant que société. Il est d’ailleurs intéressant de re-
marquer que I'une des associations de suicide assisté les plus célebre
en Suisse (apres Exit) a choisi comme nom « Dignitas » ...

e PR. TRUDO LEMMENS : Je donnerai deux exemples de groupes de
personnes qui ont exprimé des inquiétudes quant a I’extension de
I’AMM pour les personnes atteintes d’'une maladie mentale®'. Il s’agit
d’une part, des personnes qui sont a la fois handicapées et en grande
précarité, et d’autre part, des personnes issues de populations au-
tochtones du Canada.

Ainsi il y a eu récemment, a 1'Université de Toronto ou j'enseigne,
un événement au cours duquel on a parlé de suicide assisté, d’eu-
thanasie, d’aide médicale a mourir pour des personnes avec des
maladies mentales. Des représentants de Centres d’aide aux droits
des personnes handicapées ont exprimé qu’ils sont de plus en plus
confrontés a des clients demandant a étre représentés devant les tri-
bunaux parce qu’ils n’ont pas assez de soutien pourvivre dignement.
Et ces personnes handicapées disent explicitement a leurs avocats
que s’ils échouent a leur obtenir davantage d’aides, ils demanderont
I’aide a mourir parce que « ce n’est pas une vie » et que cette option
est la. Certains collegues de mon université ont défendu cette op-
tion comme une solution valant mieux que rien. Ils disent : « Vous ne
pouvez pas laisser en otage les personnes en situation de précarité
et porteuses de handicap en leur refusant I’acces a la mort au nom
de votre idée de justice sociale. » Pour moi, c’est prendre les choses
a I'envers ! Ce changement d’attitude est inquiétant. Au contraire,
il faut promouvoir la justice sociale, mais ne pas faciliter la mort,
ne pas dire que c’est une solution parce que la société ne serait pas

51- Voiren 1% partie I'évolution de la législation canadienne sur 'aide médicale a mourir.
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assez diligente pour apporter du soutien pour apporter du soutien
aux personnes handicapeées.

Deuxieme exemple. Une sénatrice autochtone a déclaré devant le
Parlement : « Nous ne voulons pas de cette extension (de I'aide mé-
dicale a mourir) aux personnes atteintes de maladies mentales. Nous
avons dans nos communautés autochtones, a cause du colonialisme
et des abus envers les communautés autochtones, une crise de santé
mentale avec, dans certains cas, un taux de suicide tres élevé. » Le
message de cette sénatrice était : « Nous avons besoin d’aide, nous
sommes fatigués, mais ne nous donnez pas la main de la mort, ce
n’est pas cela 'aide que 1’on veut. On veut de 'aide concrete pour
notre santé mentale ».

Est-ce que cela est reflété par des chiffres actuels de Santé Canada ?
C’est difficile a dire, car nous n’avons pas encore assez de données
pour savoir si cela a un impact sur la justice sociale en général, mais
les indices de ces deux groupes sont déja la.

Que pensez-vous de la question délicate du don d’organes aprés
euthanasie?

« LEOPOLD VANBELLINGEN : Le don d’organes apres euthana-
sie n’est pas exclu d’emblée (de la loi belge), parce qu’au nom de
la non-discrimination, on ne peut pas empécher des personnes qui
vont mourir par euthanasie de choisir de donner leurs organes. C’est
plut6t d’ailleurs pour des personnes qui ne sont pas en fin de vie
que la question se pose (car leurs organes sont plus fonctionnels).
Cela est donc d’autant plus problématique que ce sont des personnes
dont I'euthanasie est encore plus discutable. Je pense notamment
aux jeunes patients psychiatriques qui peuvent voir dans ce don
d’organes une justification a leur geste, comme une forme d’eu-
thanasie « altruiste ». Donc la question qui s’est posée au Comité
consultatif de bioéthique de Belgique était : « Jusqu'ou le médecin
peut-il prendre l'initiative de parler du don d’organes a la personne
qui a demandé I’euthanasie ? » On voit la complexité de ce sujet : a
partir du moment ou le médecin introduit lui-méme le sujet en disant
« Puisque vous allez mourir [alors que le consentement définitif n’est
donné en principe qu’au moment de la mort !], pensez peut-étre un
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peu aux autres, il y a cette possibilité de don d’organes. » Cela ne
se fait pas comme ca évidemment, mais on voit trés bien ou on peut
aller.

Je ne veux pas effrayer les plus sensibles d’entre vous, mais on parle
aussi maintenant du don d’organes par euthanasie. Laissez-moi
vous expliquer. La plupart des patients qui demandent I’euthanasie
veulent mourir chez eux, et non dans une chambre d’hopital, consi-
dérée comme assez froide. Ainsi un nombre grandissant d’euthana-
sies en Belgique se font a domicile, dans un cadre chaleureux, « mor-
phine-champagne » comme I’a dit Catherine Dopchie tout a I’heure *>.
Or le probleme de ces euthanasies a domicile dans le contexte du don
d’organes, c’est que les protocoles pour la temporalité entre la mort
et la transplantation sont tres rapprochés ; le prélevement d’organes
doit se faire tres rapidement apres le déces. Impossible donc de faire
un don d’organes si la personne meurt par euthanasie chez elle. Donc
ce qui est fait maintenant aux Pays-Bas, si je ne me trompe pas, c’est
qu’on a imaginé un nouveau protocole d’euthanasie en deux temps.
Sédater la personne chez elle, puis I'emmener en ambulance a I'ho-
pital, et ensuite ’euthanasier et procéder ensuite au don d’organe ;
voire éventuellement I’euthanasier par don d’organe. Ca, si ¢ca ne se
produit pas déja, du moins c’est envisagé et ca risque d’arriver dans
un futur trés proche.

* PR. THEO BOER : Oui, c’est exact, et ce que vous avez dit sur le pro-
fil des donneurs d’organes s’applique en grande partie aux Pays-Bas.
Le patient psychiatrique est fondamentalement le donneur idéal : en
effet le corps des patients atteints d’'un cancer n’est pas éligible au
don d’organes a cause du cancer généralisé ou a cause de ’dge avan-
cé. Les patients jeunes et atteints d’'une maladie psychiatrique sont
donc les meilleurs donneurs d’organes. C’est tragique.

Et vous avez raison aussi sur ce sujet du protocole. Ils sédatent la
personne a son domicile, puis ’emmeénent, toujours vivante (mais in-
consciente) a I’hopital. I1y a officiellement une condition pour que le
don d’organes apres euthanasie soit possible : le don d’organes ne
doit pas étre la raison invoquée pour demander I’euthanasie. Cepen-
dant vous ne pourrez jamais savoir ce que pense un patient lorsqu’il

53 - Voir I'intervention de Catherine Dopchie, en 2¢ partie.

2

é?

-119




B Quelle estl'influence de I'euthanasie et du suicide assisté sur la société ?

120-

formule sa demande ! J’ai entendu des patients me dire des choses du
style : « Ma vie est misérable, mais au moins je sais que ma vie peut
étre utile, une bénédiction pour d’autres. » Donc le désir de donner
ses organes n’est peut-étre pas la raison qui les pousse a demander
I’euthanasie, mais il peut jouer un role dans la prise de décision.

« STEVE BOBILLIER : Pour ma part, je suis favorable au don d’or-
ganes, j'ai ma carte de donneur toujours sur moi. Mais la question
qui se pose, c’est celle de savoir si I’on peut justifier un mal pour un
bien. Penser ainsi c’est étre dans une logique conséquentialiste, uti-
litariste : on ne se pose pas la question de savoir si I’acte est bon ou
mauvais, mais on regarde seulement les conséquences. Dans cette
logique, lajustification d'un acte, méme mauvais, peut donc étre qu’il
va produire un bien autre.

Jevous donne un exemple, qui a ses limites mais qui permet de com-
prendre la logique. Imaginez que je pousse mon oncle dans les es-
caliers parce qu’il est riche, qu’il y a donc un héritage important, et
que toucher cet héritage apres le déces de mon oncle ferait beaucoup
de bien a ma famille. Ici on ne regarde pas I’acte lui-méme, la valeur
intrinseque qu’il peut avoir ; pour un utilitariste, peu importe finale-
ment si pousser mon oncle dans les escaliers ou autoriser le suicide
assisté est problématique ou pas. Il va seulement regarder les consé-
quences de son acte.

Les conséquences, c’est que cela va aider beaucoup de monde a
vivre ou a vivre mieux (dans mon exemple, grice a I'augmentation
des moyens financiers permise par I’héritage ; dans le sujet que nous
évoquons, en donnant ses organes sains a des gens qui en ont be-
soin). Or on voit bien le probléme qu’il y a a justifier le suicide as-
sisté des uns parce que celava aider les autres. S’il semble impor-
tant de donner un sens a sa mort, ici on voit bien les dérives éthiques
immeédiatement contenues dans cette question du don d’organes
apres euthanasie ou suicide assisteé.



Tugdual Devrville
Porte-parole d'Alliance VITA

Conclure est une tiche impossible tant ce qui a été dit est riche ; en-
core plus riche, je 'avoue, que ce a quoi je m’attendais.

Jevoudrais d’abord exprimer de la gratitude.

Merci a vous tous qui étes venus participer a cette rencontre interna-
tionale, alors que beaucoup d’entre vous étes déja, selon I’expression
que nous avons entendue, « ces mains qui tendent la vie et non la
mort ». Merci pour votre engagement au service des personnes ma-
lades, dépendantes, 4gées ou en fin de vie. Nous espérons que tout
ce que ce qui a été échangeé aujourd’hui vous renforcera dans votre
domaine d’activite.

Merci bien sir a tous nos intervenants pour ce qu’ils nous ont confié
de si précieux : leur ttmoignage, leur expertise, leurs analyses. Vous
avez fait I’effort de venir jusqu’a nous pour évoquer ce qui se passe
dans vos pays respectifs et éclairer le débat en France. Rien ne rem-
place une présence : c’est d’ailleurs vrai au chevet d’'un malade. Votre
vraie présence ici est donc en pleine cohérence avec cet accompa-
gnement de la fin de vie qui nous tient tant a cceur. Votre présence est
d’autant plus méritante que vous ne vivez pas, dans vos pays respec-
tifs, des situations faciles. Vous étes venus avec générosité pour nous
éviter d’endurer ce que vous endurez.

Merci aussi a tous les membres de I’équipe d’Alliance VITA qui ont
organisé, avec Caroline Roux, cette rencontre internationale. Elle est
le fruit de liens établis, parfois depuis des années. Notre gratitude va
bien entendu a nos deux partenaires : I'Institut Européen de Bioé-
thique, dont les bureaux sont a Bruxelles, et le Réseau citoyen québé-
cois Vivre dans la dignité. Chacun avec sa propre sensibilité accom-
plit un travail d’information et d’alerte tres utile pour tous.
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Tres synthétiquement, trois expressions me viennent pour partager
ce que nous tirons comme enseignement de cette rencontre. Chacun
bien str, en fonction de ce qu'’il est, trouvera bien d’autres choses a
emporter...

Je retiens trois mises en garde autour de trois mots : la naivete, I’ir-
radiation et la prétendue « liberté ».

1.Toute naiveté est interdite. Grace avous tous, nous savons encore
plus précisément ou meénent I’euthanasie ou le suicide assisté, quels
que soient les mots-paravents utilisés pour cacher la réalité. Vous
nous avez délivré un précieux message en connaissance de cause :
« Ne le faites pas ! » car voila ce qui arrive... Et je pense notamment
a la prévention du suicide sous toutes ses formes, un domaine qui
nous est tres cher, a Alliance VITA. J'ai aimé a ce propos entendre
I’expression « espoir latent » qui anime encore les moments les plus
sombres de I’existence. Vous nous avez donc alertés : croire que la
France ferait mieux, ce serait faire preuve d’'une forme d’arrogance
que d’aucuns reprochent d’ailleurs parfois a notre pays...

2. Gare a l'irradiation de la société. Vous le savez, l'irradiation est
une brilure insidieuse, qui intervient par des voies invisibles, et
contamine durablement tout un écosysteme, qu’il soit familial, social
ou sanitaire. Il ne s’agit pas seulement de constater avec vous I'ef-
fondrement progressif des digues qui ont toujours servi d’alibi a une
premiere dépénalisation. Car, vous le savez, une digue qui ne peut
pas tenir n’est plus une protection mais devient un piege. Il s’agit
aussi de décrire I'impact de ces lois sur les proches, les soignants, les
institutions de santé, les soins palliatifs, les établissements d’héber-
gement pour personnes agées. Tout peut étre, 'air de rien, bouscule,
fragilisé, dénaturé. Quand la mort accélérée des personnes dépen-
dantes, agées, fragilisées par la maladie, est présentée comme une
solution, un bien, alors une forme de désespérance devant lavulnéra-
bilité s’insinue inexorablement dans les esprits. Et les premiéres vic-
times de cette désespérance, ce sont les personnes les plus fragiles,
menaceées par le suicide - sous toutes ses formes - et I’euthanasie.



3. C’est pourquoi je nous mets en garde contre une « liberteé » liber-
ticide. Cela a été tres bien montré : I’euthanasie ou le suicide assis-
té se fondent sur I'illusion d’'une autonomie absolue de la personne,
comme si elle était une ile, qu’elle agissait a 100% de son propre chef
et sans impact sur les autres. Mais c’est tout I'inverse : non seulement
I’exercice de cette prétendue liberté se fait au prix de lourdes conseé-
quences qui s’'imposent aux proches, aux soignants, au systeme de
santé, finalement a toute la société... Mais, a I'arrivée, 'injonction
culturelle de I'’euthanasie vient troubler les patients, leurs familles et
leurs soignants - dans les moments ou elles auraient le plus besoin
de sérénité. Cette injonction liberticide s’impose alors aux personnes
éligibles a cette prétendue liberté... Je voudrais évoquer mon ami
Philippe Pozzo Di Borgo qui avait remercié ses soignants alors qu'’il
avait voulu se suicider : « Heureusement que vous ne m’avez pas pris
au mot de ma désespérance ». Nous avons entendu que ce dont il a
bénéficié a un nom : « 'effet Papageno ».

Voila ! Nous comptons sur vous pour faire rayonner tous ces mes-
sages. Le débat n’est véritablement démocratique que s’il est éclai-
ré par ce qui se passe réellement, plutét qu’embrouillé par des fan-
tasmes ou des promesses fallacieuses. Pour cela, une information
juste est indispensable. C’est elle que nous avons recue aujourd hui.
Merci !
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LEGISLATION :
OREGON ET ETAT DE WASHINGTON

Oregon

En 1997, est votée une loi autorisant le suicide assisté en

Oregon. Cette loi est dénommée « Death with Dignity Act». Pour avoir
acces au suicide assisté, il faut alors:

e étre agé de plusde18 ans;
e étre capable de prendre des décisions médicales ;
e résider en Oregon;

e étre diagnostiqué d’'une maladie en phase terminale engageant le
pronostic vital 3 moins de 6 mois ;

e formuler sa demande deux fois a 15 jours d’intervalle par écrit en
présence de deux témoins.

Deux médecins confirment le diagnostic et le pronostic vital.

Si le médecin qui prescrit le produit |étal pense que le patient est affaibli par
une affection psychique ou psychologique, le patient doit suivre un examen
psychologique.

Le médecin doit informer le patient des alternatives au suicide assisté
et recommander au patient de prévenir son plus proche parent de la
prescription du produit |étal.

Le médecin doit informer 'Oregon Health Authority (OHA) de toutes les
prescriptions de produit [étal réalisées.

Depuis le 1*" janvier 2020, les patients dont le pronostic vital est engagé
a moins de 15jours peuvent étre exonérés des 15 jours de réflexion.

Depuis mars 2022, il nest plus nécessaire de résider en Oregon pour
demander le suicide assisté.




Etat de Washington

Le 4 novembre 2008, I'Etat de Washington a voté I'adoption du
« Death with Dignity Act» légalisant le suicide assisté. Il entre en

vigueur le 5 mars 2009.
Pour avoir accés au suicide assisté, il faut:
o étre agé de plusde18 ans;

e étre capable de prendre des décisions éclairées en matiére de soins de
santé;

e étre diagnostiqué d’'une maladie incurable et irréversible avec un
pronostic vital engagé dans les 6 mois ;

» étre résident de 'Etat de Washington.

En 2023, un amendement élargit I'accés au suicide assisté, avec
deux changements significatifs :

- le personnel médical qualifié (Physician Assistants & Advanced Registered
Nurse Practitioners - ARNP) est autorisé a prescrire le produit létal ;

- les établissements de santé et hospices doivent désormais publier leur
politique en matiere d’aide a mourir afin de permettre un accés plus

équitable au suicide assisté.
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Léopold Vanbellingen

B BBELGIQUE
Docteur en droit, chercheur a 'UCLouvain et a I'lnstitut Européen de Bioéthique

Expert attentif de I’évolution de la pratique de ’euthanasie en Bel-
gique, aux Pays-Bas et dans d’autres pays européens, il publie régu-
lierement des analyses en la matiere. Il a récemment eu 1’occasion
d’intervenir sur le sujet devant le Parlement irlandais et au Parlement
européen.

Steve Bobillier
EASUISSE
Docteuren philosophie et sciences sociales, éthicien

Diplomé de I'EHESS de Paris. Apres un post-doctorat a la Sapienza de
Rome, il se spécialise en bioéthique. Professeur au college Saint-Mi-
chel de Fribourg en Suisse, il est également membre du Conseil de
santé et d’éthique de I'Etat du Valais, membre de la commission
éthique et sécurité CARA Suisse romande pour le dossier électro-
nique du patient, et expert pour les commissions de soins palliatifs et
de bioéthique au niveau fedéral.

Pr. Trudo Lemmens
I+¥*ICANADA
Professeur de droit et politique de la santé, Université de Toronto

Titulaire de la chaire Scholl de droit de la santé a la faculté de droit et
a I'Ecole de santé publique Dalla Lana de 'Université de Toronto, il a
été membre d’un groupe d’experts du Conseil des académies cana-
diennes sur ’aide médicale a mourir. Il a témoigné sur I’aide a mourir



en tant qu’expert pour le gouvernement fédéral et devant des com-
missions parlementaires au Canada, au Royaume-Uni et en Irlande.
Il a co-rédigé un rapport sur les options de légalisation de I'aide a
mourir pour le gouvernement du Jersey. Il est actuellement membre
d’'un comité d’examen des déces par AMM en Ontario et d’'un comité
de contenu académique pour un projet du Nuffield Council sur I’aide
a la mort.

Pr. Theo Boer
== PAYS-BAS
Professeur d'éthique de la santé, PThUniversiteit Groningen

Actuellement professeur d’éthique de la santé a l'université pro-
testante de théologie a Groningen et membre du Conseil de la San-
té néerlandais, un comité consultatif pour le gouvernement sur les
questions de soins de santé, il a travaillé comme chercheur au centre
de Bioéthique et Loi sur la Santé de 1987 a 2001. De 2005 a 2014,
il a été membre de la Commission Gouvernementale de Controle de
I'euthanasie dans laquelle il a évalué des milliers de rapports d’eu-
thanasie.

Dr. Shane Macaulay
E= ETATS-UNIS
Médecin et ancien président de 'Association médicale de I'Etat de Washington

Dr. Catherine Dopchie
I D BELGIQUE
Meédecin spécialisée en radiothérapie - oncologie médicale et soins palliatifs

Membre fondateur de 1’Association Régionale de Soins Palliatifs du
Hainaut Occidental et médecin de I’équipe. Elle est chef du service
d’Oncologie-Hématologie-Soins Palliatifs a Tournai et auteur de nom-
breux articles autour de 'oncologie et des soins palliatifs.

-129




130-

Dr. Johannes Irsiegler
4 EASUISSE
Psychiatre et psychothérapeute

Spécialisé en psychiatrie et psychothérapie de la personne ageée, il est
membre du comité de la Société Hippocratique Suisse.

Dr. Paul Lieverse
== PAYS-BAS
Anesthésiste et spécialiste de la douleur

Apres avoir travaillé et enseigné a I’étranger, il a rejoint en 1989 I'Ins-
titut du Cancer Erasmus, affilié a I'h6pital universitaire de Rotterdam.
Pendant 30 ans, il a été spécialiste de la douleur et consultant en mé-
decine palliative jusqu’a sa retraite. Il demeure engagé comme au-
teur de programmes accrédités de formation continue sur le controle
de la douleur.

Dr. Leonie Herx
g I*ICANADA
Médecin de soins palliatifs, professeur clinicien, Université de Calgary

Chef de service de médecine palliative pédiatrique a I’Alberta Health
Services - Calgary Zone, elle pratique la médecine palliative aupres
des adultes et des enfants depuis 16 ans. Elle est également direc-
trice de la Rotary Flames House et professeur clinicien a la Cumming
School of Medicine de I'Université de Calgary. Elle a été présidente de
la Société canadienne des médecins de soins palliatifs. Elle a été in-
vitée en tant que témoin expert aupres de nombreuses commissions
parlementaires examinant 1’élargissement de I'euthanasie et 1’état
des soins palliatifs au Canada.



Jasmin Lemieux-Lefebvre
I*I1CANADA
Coordonnateur du réseau citoyen « Vivre dans la Dignité »

Depuis bient6t 4 ans, il coordonne les actions de Vivre dans la Digni-
té, un réseau citoyen québécois créé en 2010 au Canada, a Montréal.
Pres de 20 000 personnes ont signé au fil des ans le manifeste du
groupe, « pour une fin de vie digne et naturelle et pour la promotion
de soins de santé de qualité au Québec ». En tant que porte-parole de
Vivre dans la Dignité, il est présent régulierement dans les médias
afin d’aborder les multiples enjeux qu’entraine 1’élargissement des
criteres de 'aide médicale a mourir (euthanasie). Il met également
ses compeétences de communicant au service de la Coalition du Qué-
bec pour 'acces aux soins palliatifs.

Francois Trufin
B DBELGIQUE
Infirmier en soins palliatifs et directeur des soins en EHPAD

Infirmier urgentiste de formation, il a été mandataire de la Commis-
sion technique de I'art infirmier au ministere fédéral de la Santé Pu-
blique, vice-président de la chambre des infirmiers germanophones
et secrétaire de la plateforme des soins palliatifs.

Caroline Roux
B BFRANCE
Directrice générale adjointe d’Alliance VITA et directrice de VITA International

Spécialisée dans I’écoute des personnes en difficulté, elle coordonne
le service SOS Fin devie. Avec VITA International, accréditée a ’ONU
en 2018, elle développe des partenariats en Europe et dans le monde.
Elle intervient régulierement comme expert sur les questions de
bioéthique aupres des politiques et dans les médias. Elle est égale-
ment invitée comme conférenciere pour partager I’expérience de ter-
rain d’Alliance VITA.
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N\ Tugdual Devville
l. B BFRANCE

" Porte-parole d'Alliance VITA

Chroniqueur et conférencier, il intervient sur la bioéthique et le res-
pect de la personne, ainsi que sur 1’écologie humaine et intégrale.
En 1986, il fonde A Bras ouverts, association qui accueille des jeunes
porteurs de handicaps. Apres avoir créé, en 2004, le service SOS Fin
de vie, d’Alliance VITA, il devient I'un des porte-paroles du collec-
tif Soulager mais pas tuer, qui s’oppose a I’euthanasie et a 1’achar-
nement thérapeutique. Depuis 2013, il est co-initiateur du Courant
pour une écologie humaine. Il est I’auteur de La Bataille de I’euthana-
sie, enquéte sur les 7 affaires qui ont bouleversé la France (Salvator,
2012) et plus récemment de Docteur, ai-je le droit de vivre encore un
peu ? L’Euthanasie et le suicide assisté démasqués (Salvator, janvier
2023).



Les organisateurs

allian Alliance VITA

\ '-, I EFRANCE

d 1 www.alliancevita.org

Depuis 30 ans, Alliance VITA agit pour la protection de la vie et de la
dignité humaine avec 2 missions :

« Aider les personnes confrontées aux épreuves de la vie

« Sensibiliser le grand public et les décideurs a la protection de la
vie humaine

Sur les enjeux spécifiques liés a la grande dépendance et a la fin de
vie, Alliance VITA nourrit ses expertises et ses actions de son expé-
rience aupres des personnes écoutées et accompagnées par son ser-
vice d’écoute SOS Fin de vie. Ce service est spécialement dédié a
toutes les questions liées a des fins de vie difficiles, a la grande dé-
pendance, au deuil, au suicide.

En parallele, les 1000 volontaires de I’association agissent sur le ter-
rain en relayant des campagnes nationales d’information pour sensi-
biliser le public au sujet de la solidarité intergénérationnelle et de
la fin de vie.

Alliance VITA est régulierement consultée et auditionnée par les au-
torités publiques et au Parlement sur les questions de fin de vie.

L’association intervient également aupres des instances internatio-
nales (Union européenne, Conseil de I’Europe, ONU).

Depuis 2018, Alliance VITA est accréditée avec un statut spécial a
I’ONU aupres du Conseil économique et social (Ecosoc).
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Institut Européen de Bioéthique (IEB)

[ 4 .
(.B tuopéende 1 BELGIQUE
Sodthiee \www.ieb-eib.org/fr

Fondé en 2001 et basé a Bruxelles, I'Institut Européen de Bioéthique
(IEB) est un centre d’étude en matiéere d’éthique biomeédicale.

Ses experts travaillent en étroite collaboration avec le milieu univer-
sitaire et les professionnels de la santé.

Indépendant de toute structure institutionnelle, I'TEB cherche a infor-
mer, former et sensibiliser les citoyens, les professionnels de la santé
et les décideurs politiques sur les enjeux bioéthiques, dans le souci
d’une éthique basée sur la promotion de la personne humaine et de
sa digniteé.

Parmi les thématiques d’expertise de I'IEB, la fin de vie occupe une
place centrale. Depuis plus de vingt ans, I'Institut suit avec attention
les développements relatifs a 1’euthanasie et au suicide assisté en
Belgique, aux Pays-Bas et dans d’autres pays.

Ses experts interviennent de maniére réguliére sur cette question
au sein des instances nationales et européennes (Cour constitu-
tionnelle de Belgique, Parlement européen, Parlement irlandais, ...).

En fevrier 2023, I'lEB a coordonné lavisite d’'une délégation ministé-
rielle francaise sur la fin de vie en Belgique.



iy Vivre dans la dignité

I«1CANADA
www.vivredignite.org

Le réseau citoyen québécois Vivre dans la Dignité a pour mission de
promouvoir la protection de lavie, la dignité inhérente des personnes
rendues vulnérables par la maladie, la vieillesse ou le handicap, et
leur accompagnement.

L'organisme a but non lucratif est né en 2010 a Montréal, en amont
des travaux de la Commission spéciale sur la question de mourir
dans la dignité de I’Assemblée nationale du Québec.

Il participe a tous les débats entourant les enjeux de fin de vie au
Québec et au Canada, dont les nombreuses tentatives visant a élargir
I’acces a’aide médicale a mourir (euthanasie).

Ses actions sont multiples :

Création d’outils de sensibilisation grand public, dont de nombreuses
vidéos accessibles sur sa chaine YouTube ;

Prises de parole dans les médias par le biais de lettres ouvertes, inter-
views et conférences de presse ;

Interventions aupres des décideurs publics ;

Présence active sur les réseaux sociaux, particulierement sur la plate-
forme X (@vivredignite) ;

Réseautage national et international.

Vivre dans la Dignité travaille aussi au sein de la Coalition du Qué-
bec pour I’acces aux soins palliatifs qui veille a I’accessibilité aux
soins palliatifs pour les personnes en fin de vie au Québec.
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Retrouvez les replays des interventions de la Rencontre
internationale, des supports de réflexion et du contenu
sur la fin de vie a ’étranger sur notre plateforme dédiée:

www.rencontreinternationalefindevie.org
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Soins palliatifs | Pratiques soignantes | Enjeux législatifs et économiques

Handicap | Vulnérabilité | Souffrance | Prévention du suicide

Quels sont les impacts de la pratique de I’euthanasie et du
suicide assisté sur les droits de ’homme, la pratique médicale
et plus globalement sur la sociéte ?

Cet ouvrage rend compte de la Rencontre internationale sur la fin de vie
organisée par Alliance VITA en collaboration avec I'Institut Européen
de Bioéthique (Belgique) et le Réseau citoyen québécois Vivre dans la

dignité (Canada) le 28 février 2024 a la Maison de la Chimie a Paris.

Les retours d’expérience d’experts de cinq pays (Belgique, Pays-Bas,
Suisse, Canada et Etats-Unis) qui autorisent ces pratiques depuis
plusieurs années apportent un éclairage particulierement pertinent dans
le cadre de I’examen du projet de loi fin de vie en France qui propose de
légaliser « une aide a mourir », euphémisme pour signifier la pratique

du suicide assisté et de ’euthanasie.

Le débat démocratique a besoin d’étre éclairé par ce qui se passe
réellement plutét qu’embrouillé par des fantasmes ou des promesses
fallacieuses pour légiférer en connaissance de cause sans porter atteinte
a la difficile protection des plus fragiles.

SOUS LA DIRECTION DE CAROLINE ROUX

aliance )
Institut

' ‘ Européen de
Bioéthigue

Solidaires des plus fragiles

VIVRE :
DANS LA DIGNITE




