Fin de vie : les mots pour mieux comprendre le débat
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Ala fin de la session de la convention citoyenne sur la fin de vie, réunie au Conseil économique, social et envivonnemental,
& Paris, les participants brandissent un grand « merci » anx membres du comité de gonvernance, le 2 avril 2023.
CLEMENCE LOSFELD POUR « LE MONDE »

Les députés examinent deux textes — L'un portant sur les soins palliatifs, lantre sur laide a mourir -
a partir du 12 mai. « Le Monde » fait le point sur les termes et concepts relatifs a la fin de vie.

Cest une étape capitale dans le long parcours législatif de la délicate question de la fin de vie. Les
députés se prononcent, mardi 27 mai, sur deux textes — 'un portant sur les soins palliatifs, I'autre
sur 'aide 3 mourir — dans le cadre d’un vote solennel.
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Altuellement, la fin de vie en France eft régie par la loi Claeys-Léonetti, adoptée en 2016, qui
dispose notamment que les malades incurables peuvent bénéficier d’une «sédation profonde et 10
continue jusqu an décés ».

Euthanasie, assiStance au suicide, suicide assiété, aide ative 2 mourir ou sédation profonde et
continue jusqu’au déces... Le Monde fait le point sur les termes et les concepts relatifs a la fin de vie.

Euthanasie s

D’apres la définition retenue par le Comité consultatif national déthique (CCNE), dans un avis
de 2013, 'euthanasie e§t un «acdte destiné a mettre delibérément fin a la vie d’une personne atteinte
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https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/les-soins-palliatifs-et-la-fin-de-vie/droit-d-acces-aux-soins-palliatifs-et-a-l-accompagnement-de-la-fin-de-vie/article/mieux-repondre-au-droit-de-mourir-dans-la-dignite-avec-la-loi-claeys-leonetti?TSPD_101_R0=087dc22938ab2000a672a7878939100dc8ba5ae0398b222863c9b6b58d4998f00be9e5b49231c9fb082c264fbb14300024e1cb85097cebc0b9575c1980bb7eac9b9be1b02537d9afa94219c062161cc656fbd8db941f4e55ace6f21ce70a4225
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2021-02/avis_121_0.pdf
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2021-02/avis_121_0.pdf
https://www.ccne-ethique.fr/sites/default/files/2021-02/avis_121_0.pdf

d’une maladie grave et incurable, a sa demande, afin de faire cesser une situation qu’elle juge in-
supportable ». Pour Emmanuel Macron, I'« exthanasie désigne le fait de mettre fin aux jours de
quelqu’un, avec on méme sans son consentement, ce qui n'est évidemment pas le cas » dans le projet
de loi, a-t-il assuré dans son entretien 3 Libération et 3 La Croix.

En Belgique, l'euthanasie — lors de laquelle le médecin injecte donc le produit létal — eét autorisée
depuis le 28 mai 2002. Selon le texte, la demande doit étre «volontaire, réfléchie et répétée » et
«sans pression extérieure ». En 2021, ce pays a enregistré 2 700 euthanasies, soit 2,4 % du nombre
total de déces.

Les Pays-Bas encadrent I'euthanasie depuis le rer avril 2002. La loi dispose que le médecin et un
expert indépendant doivent établir que le patient endure une souffrance insupportable et sans
espoir d'amélioration.

Assistance au suicide

A la différence de euthanasie, dans le cadre d’une assistance au suicide, cest la personne elle-méme
qui accomplit le geste fatal, et non un tiers. Lassistance au suicide « consiste a donner les moyens a
une personne de se suicider elle-méme (...) en absorbant un produit létal qui [ui a été préalablement

délivré » , définit le CCNE.

Llassistance au suicide est autorisée en Suisse depuis 1937, mais I'euthanasie n’y eét pas légale. La
personne ne doit pas nécessairement étre en phase terminale, mais doit apporter la preuve de sa
capacité de discernement.

L’Autriche a [égalisé I’assistance au suicide en décembre 2021, avant que la loi entre en vigueur, le
S q g
1 janvier 202.2.

L'Ttalie I'a, pour sa part, dépénalisé en 2019 pour les malades pleinement conscients « mazintenus
en vie par des traitements (...) et atteints d’une pathologie irréversible, source de souffrance physique et
psychologique qu’ils estiment intolérable ».

Suicide assisté

Dans le langage commun, I’assiStance au suicide et souvent désignée sous l'expression « suicide
assisté ». Elle désigne toutefois une situation différente, notamment aux yeux du CCNE. Stricfo
sensu, le suicide assi§té renvoie 2 la situation d’une personne qui veut se suicider mais qui n'en
e$t pas physiquement capable et a besoin de I'action d’un tiers. Le suicide assi§té « mobilise plus
étroitement que | assistance aun suicide un tiers », reléve le comité, mais «/la différence est ténue avec
la notion d’euthanasic » .

Le CCNE pointe toutefois une « différence réelle » entre suicide assi§té et euthanasie : « La volonté
de la personne qui veut mourir et qui le décide, mais qui est dans l'impossibilité de se donner la
mort elle-méme, est censément premiére et clairement affirmée. Elle demande a un tiers (...) de faire
ce qu'elle ne peut pas accomplir par elle-méme >, dispose 'avis. Leuthanasie « concerne [donc] les
personnes qui ne soubaitent pas se su icider, serait-ce avec une assistance » .

« Certaines personnes, en effet, penvent exprimer a la fois le désir de mourir et leur refus, ou leur
impossibilité psychologique de se donner elles-mémes la mort en se suicidant — et ce en debors de tout
empéchement lié a la maladie -, ou encore leur préférence pour quun médecin mette fin, a leur
demande, a leur existence plutor que de le faire elles-mémes », déraille le méme avis.
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https://www.health.belgium.be/en/search?find=sites%20default%20files%20uploads%20fields%20fpshealth%20theme%20file%20loi20020528mb%20frnl%20pdf
https://www.bj.admin.ch/bj/fr/home/gesellschaft/gesetzgebung/archiv/sterbehilfe/formen.html
https://www.associazionelucacoscioni.it/cosa-facciamo/fine-vita-e-eutanasia/eutanasia

Emmanuel Macron, lui, définit le suicide assi§té comme un « Pozx libre et inconditionnel d’une
personne de disposer de sa vie », ne précisant pas qui accomplit le dernier geste. Le chef de I’Etat
exclut, comme l'euthanasie, ce terme du futur projet de loi.

« Aide active a2 mourir »

Euthanasie et assiStance au suicide peuvent étre considérées comme des déclinaisons de la notion
d’«aide active & mourir », dont la légalisation a déja été jugée possible en France par le CCNE
en septembre 2022. La majorité des membres de la convention citoyenne sur la fin de vie, dont
le rapport final a été remis en avril 2023, s’eét aussi prononcée pour la Iégalisation a la fois de
I'assi§tance au suicide et de l'euthanasie. « Le terme que nous avons retenu [dans le projet de loi] est

e

celui d’*aide a mouriv”, parce qu’il est simple et hbumain », a justifi¢ Emmanuel Macron.

Au Luxembourg, une aide active 2 mourir laissant le choix entre I'euthanasie et I'assiStance au
suicide eét légale depuis 2009. Pour qu’une demande soit légale, le patient doit étre conscient, ne
pas avoir subi de pression extérieure et étre « dans une situation médicale sans issue, sans perspective
d amélioration ».

L’Espagne autorise également les deux voies depuis mars 2021. La loi espagnole prévoit que toute
personne ayant « u#ne maladie grave et incurable » ou des douleurs « (hroniques la plagant dans
une situation d’incapacité¢ » puisse demander laide du corps médical pour mourir, et séviter ainsi
«une souffrance intolérable ».

«Sédation profonde et continue jusqu’au déces »

La loi Claeys-Léonetti, actuellement en vigueur en France, permet une «sédation profonde et
continue jusquau décés » pour les malades en phase terminale et en tres grande souffrance, dont la
vie e§t menacée «a court terme ». Les personnes sont endormies définitivement par 'injettion de
midazolam, une sub$tance puissante a I'altion rapide.

En parallele, les traitements sont arrétés quand « ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lors-
qu’ils n'ont dautre effet que le seul maintien artificiel de la vie », selon la loi. L’hydratation et la
nutrition sont également suspendues, et des antidouleurs sont administrés. Selon les spécialistes, la
mort survient aux alentours d’une semaine. Elle e§t due a la défaillance des organes, qui cessent de
fonétionner apres l'arrét des traitements. En raison de I'insufhisance rénale, le potassium saccumule
dans le sang et finit par provoquer l'arrét du coeur.

Léquipe soignante se doit d’accompagner le patient jusqu’au bout, en prodiguant des soins pal-
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liatifs, notamment des soins de toilette, de toucher-massage, de bouche (compresses humidifiées 100

contre la sécheresse, etc.) ou des yeux (gouttes).
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