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Cum intolerabiles factae sunt et
insanabiles, decet inde abire erectum.

Lorsque les sou rances deviennent a la fois

intolérables et incurables, il est beau de
s’en aller la téte haute.

Séneque « Epistulae Morales »




INTRODUCTION

Réformer la fin de vie : la souveraineté
individuelle face & la mort

Le traitement politique de la fin de vie constitue un enjeu majeur pour la
démocratie, il engage a la fois le rapport de lindividu a lui-méme et a la
communauté, dans la mesure ou il peut impliquer lintervention d'un tiers pour
mettre fin a la vie. Il ne s'agit donc pas seulement d'une décision personnelle,

comme dans le cas du suicide, mais d’'un acte qui concerne aussi la société.

Le débat frangais contemporain sur lI'aide médicale a mourir trouve ses racines chez
le sénateur Henri Caillavet. En effet, sa proposition de loi «Vivre sa mort» de 1978 a
ouvert, pour la premiere fois, la délibération sur le droit des patients a refuser
l'acharnement thérapeutique et a préparer leur fin de vie posant ainsi les bases des
évolutions législatives ultérieures. Depuis, la France a progressivement Iégiféré sur la
fin de vie, encadrant le refus de traitements, la limitation de l'acharnement
thérapeutique, le droit des patients a exprimer leurs directives anticipées et le
développement des soins palliatifs, sans que ces mesures ne constituent toutefois

une aide active a mourir.

Dix ans aprés la promesse électorale non tenue de Francois Hollande?, le candidat
Macron affirmait en 2022 : « Je soumettrai la fin de vie a une convention citoyenne, et
sur la base des conclusions de celle-ci, je soumettrai ou a la représentation nationale ou
au peuple le choix daller au bout du chemin qui sera préconisé ». Pour ce faire, il
convogque une fois élu la Convention citoyenne sur la fin de vie. A lissue d'un
processus inédit de démocratie participative, les citoyens appelerent trés
majoritairement (76%) a la légalisation d'une aide active a mourir, tout en
réaffirmant l'importance des soins palliatifs®. Le président s'engagea alors en faveur
d'un « modéle frangais », fondé sur un équilibre entre accompagnement médical et
liberté de choix suivant l'avis du Comité d'éthique®. Le 10 avril 2024, un projet de loi a
été présenté par le gouvernement et adopté en Conseil des ministres traduisant
ainsi lI'avis du Comité d'éthique et la proposition de la Convention citoyenne.

Alors que I'examen du projet de loi sur la fin de vie par les députés devait entamer,
le 10 juin 2024, sa troisieme et derniére semaine (les critéres d'accés a laide a
mourir ayant été validés le 7 juin), la dissolution de 'Assemblée nationale décidée
par le chef de I'Etat interrompt brutalement la poursuite des débats. Conformément
aux regles parlementaires, la fin d'une Iégislature entraine la caducité des projets de

loi encore en cours d'examen.

! Le candidat Frangois Hollande avait présenté en 2012 parmi ses soixante engagements pour la France une mesure, la
vingt-et-unieme, prévoyant une « assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité ».

2Convention citoyenne sur la fin de vie, Rapport avril 2023.
2 Avis n° 139 « Questions éthiques relatives aux situations de fin de vie : autonomie et solidarité » 30/06/2022.



Par la suite, dans un contexte politique particulierement instable marqué par
I'absence de majorité claire a 'Assemblée nationale, le président de la République a
nommé Michel Barnier Premier ministre. Son profil expérimenté et modéré visait
alors a favoriser une solution de compromis susceptible de rassembler plusieurs
forces politiques pour gouverner malgré la fragmentation parlementaire. C'est dans
ce cadre que le gouvernement Barnier s'était engagé a inscrire le texte sur la fin de
vie a l'ordre du jour de 'Assemblée nationale mais, suite a une motion de censure, il
est contraint & démissionner le 5 décembre 2024. Le 21 janvier 2025, le nouveau
Premier ministre, Frangois Bayrou, a souhaité que le projet de loi soit scindé en deux
propositions de loi. La premiére relative a 'accompagnement et aux soins palliatifs
et la seconde nettement plus sensible relative & la création d'une aide active a
mourir.

Les propositions de loi ont été votées fin mai 2025 en premiére lecture a I'Assemblée
mais le gouvernement Bayrou est renversé le 9 septembre avant qu'elles ne soient
examinées au Sénat. C'est le 7 octobre 2025 qu'aurait d0 débuter 'examen au Sénat
des deux propositions de loi votées en premiére lecture par 'Assemblée nationale.
Cependant, le renversement du Gouvernement Bayrou, puis la nomination a deux
reprises de l'actuel Premier ministre Sébastien Lecornu contraignit le calendrier
parlementaire qui, en raison du débat budgétaire constitutionnellement prioritaire,
reporta la discussion au Sénat, suspendant les travaux en cours en commission des
a aires sociales.

Aprés toutes ces péripéties, finalement les deux propositions de loi sont débattues
actuellement au Sénat®.

Cette note a pour objectif de faciliter la compréhension du débat, en le replagant
dans son contexte historique et en examinant les pratiques dans nos pays voisins,
afin de dégager certaines recommandations inspirées par l'esprit libéral qui anime
Génération Libre.

Si la Cour européenne des droits de 'lhomme considére que « le droit d'un individu de
décider de quelle maniére et & quel moment sa vie doit prendre fin, a condition qu'il soit
en mesure de former librement sa volonté et d'agir en conséquence, est I'un des aspects
du droit au respect de sa vie privée »° en France, la fin de vie n'est pas encore du
ressort de lindividu. L'adhésion trés majoritaire de l'opinion publique francaise a la
légalisation de la fin de vie tient plus de la compassion que de I'a rmation de
lautonomie individuelle.

La note proposée vise a dépasser cette vision dinspiration compassionnelle,
doloriste® et paternaliste, afin de recentrer le débat sur les principes fondamentaux
du libéralisme, a savoir : le respect de la vie privée, la libre disposition de soi,
lautonomie de la volonté et lautodétermination’. Ces principes nous semblent
constituer les véritables piliers sur lesquels nous pouvons examiner les propositions
de loi sur la fin de vie.

* Proposition de loi relative au droit & l'aide & mourir n° 661 et Proposition de loi visant & garantir 'égal accés de tous &
laccompagnement et aux soins palliatifs n° 662.

®CEDH, Haas c./ Suisse 20/01/2011, requéte n° 31322/07.

¢ Le dolorisme est la doctrine qui considére la sou rance comme ayant une valeur morale, spirituelle ou existentielle,
permettant a 'homme de se perfectionner ou de se rapprocher de Dieu.

”R. DWORKIN, Life's Dominion: An Argument about Abortion, Euthanasia, and Individual Freedom, 1993.



La fin de vie : définitions et questions terminologiques
Aide a mourir : euphémisme pour parler de suicide assisté et d’euthanasie.

Soins palliatifs : ensemble de pratiques de santé visant a soulager la douleur et les
autres symptomes, a prévenir la sou rance et a préserver la meilleure qualité de vie
possible pour les personnes atteintes d'une maladie grave, évolutive ou terminale.
Les soins palliatifs prennent en compte les dimensions physiques, psychologiques,
sociales et spirituelles du patient et s'adressent également a ses proches. lls n'ont ni
pour objectif de hater la mort, ni de la retarder, mais de soutenir la personne dans la
trajectoire de fin de vie. Le Code de la santé publique définit les soins palliatifs
comme « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile. lls visent a soulager la douleur, & apaiser la sou rance
psychique, a sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son
entourage. »

L'accompagnement en fin de vie : notion plus large, qui dépasse le champ médical et
englobe I'écoute, le soutien moral, psychologique ou spirituel, l'aide sociale ou
administrative ainsi que la présence des proches, des bénévoles, des associations.
Ce n'est pas un soin au sens strict, mais un ensemble de mesures humaines, sociales
et relationnelles destinées a soutenir la personne et ses proches.

Directives anticipées : document écrit, rédigé par une personne capable d'exprimer sa
volonté, dans lequel elle indique par avance ses souhaits concernant les soins et
traitements médicaux qu'elle souhaite recevoir, refuser ou voir limiter dans le cas ou
le patient ne serait plus en état d'exprimer son consentement au moment des
décisions. Le Code de la santé publique indique dans son article L.111-11 que « Toute
personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait un jour
hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées expriment la volonté de la
personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la
limitation, de l'arrét ou du refus de traitement ou d'actes médicaux. Les directives
anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de
traitement, sauf en cas d'urgence vitale ou lorsque les directives anticipées apparaissent
manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale. »

Obstination déraisonnable ou acharnement thérapeutique : signale le fait, pour un
professionnel de santé, de poursuivre ou d'entreprendre des traitements ou
interventions diagnostiques ou thérapeutiques qui apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d'autre e et que le maintien artificiel de la vie, au
regard de I'état du patient, de son pronostic et de I'absence de bénéfice pour sa
qualité de vie. Selon la loi, « les actes de traitement, de prévention ou de soin ne
doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils résultent d'une obstination
déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsquils n'ont
d'autre e et que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne
pas étre entrepris »



Fin de vie : période ou une personne se trouve atteinte d'une maladie ou d'un état
dont l'évolution conduit, a court ou moyen terme, au déces, sans possibilité
raisonnable de guérison ou d'amélioration. Elle se caractérise par une vulnérabilité
accrue, une dépendance croissante et des enjeux éthiques liés aux décisions
thérapeutiques. Cette notion inclut la phase terminale mais peut s'étendre a une
période plus large selon les situations cliniques.

Sédation profonde et continue jusqu'au déces : pratique médicale consistant a réduire
de facon intentionnelle et contrdlée la conscience d'un patient, par 'administration
de médicaments sédatifs, afin de soulager une souffrance réfractaire, c'est-a-dire
un symptdbme ou une détresse qui ne peut pas étre soulagé par dautres
traitements jugés appropriés. Lorsgu'elle est dite continue jusqu’au déces, la
sédation vise a maintenir un état de perte totale de conscience jusqu'a la mort
naturelle du patient, sans intention de provoquer celle-ci. Elle s'accompagne en
général d'un arrét de tout traitement de maintien artificiel de la vie qui serait
disproportionné ou inutile, comme I'hydratation ou la nutrition artificielles, selon le
cadre légal applicable. L'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique dispose
que : « A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir
d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue provoquant une
altération de la conscience maintenue jusqu'au déces, associée a une analgésie et a
I'arrét de I'ensemble des traitements de maintien en vie, est mise en ceuvre dans
les cas suivants :

1° Lorsque le patient atteint d'une affection grave et incurable et dont le pronostic
vital est engagé a court terme présente une souffrance réfractaire aux traitements ;
2° Lorsque la décision du patient atteint d'une affection grave et incurable d'arréter
un traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible
d'entrainer une souffrance insupportable.

Quand le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre du refus de
I'obstination déraisonnable mentionnée & l'article L.1110-5-1, dans le cas ou le
médecin arréte un traitement de maintien en vie, celui-ci applique une sédation
profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue
jusqu'au déces, associée a une analgésie.

La sédation profonde et continue associée a une analgésie prévue au présent
article est mise en ceuvre selon la procédure collégiale définie par voie
réglementaire qui permet a I'équipe soignante de vérifier préalablement que les
conditions d'application prévues aux alinéas précédents sont remplies.

A la demande du patient, la sédation profonde et continue, peut étre mise en
ceuvre a son domicile, dans un établissement de santé ou un établissement
mentionné au 6° du | de l'article L. 312-1 du Code de I'action sociale et des familles.
L'ensemble de la procédure suivie est inscrit au dossier médical du patient ».

Suicide : acte délibéré par lequel une personne met fin a sa propre vie, en
connaissance de cause et avec lintention de provoquer la mort. Cest un
phénomeéne complexe, multifactoriel, influencé par des variables psychologiques,
psychiatriques, sociales, culturelles et économiques. En sciences sociales et
médicales, le suicide est étudié comme un comportement résultant d'interactions
entre facteurs individuels et contextuels.



Suicide assisté : pratique par laquelle une personne en fin de vie ou en souffrance
insupportable recoit I'aide d'un tiers (souvent un professionnel de santé) pour se
procurer ou administrer elle-méme une substance létale, avec l'intention de mettre
fin & sa vie. L'acte létal est réalisé par la personne elle-méme, ce qui distingue le
suicide assisté de l'euthanasie. Les conditions et modalités varient selon les
législations.

Euthanasie : terme formé du grec ancien par le préfixe eu, « bien » et thanatos, «
mort » signifiant littéralement « bonne mort » qu'elle soit naturelle ou provoquée.
L'euthanasie stricto sensu est un acte par lequel un professionnel de santé
administre délibérément une substance létale a une personne, a sa demande
explicite, libre et éclairée, dans le but de provoquer sa mort afin de mettre fin a des
souffrances jugées insupportables. Elle implique donc une intervention active d'un
tiers et une intention directe de provoquer la mort. Dans la littérature bioéthique,
on distingue généralement l'euthanasie active (administration d'une substance) et
passive (arrét de traitements maintenant artificiellement la vie), bien que cette

derniére notion soit discutée et varie selon les cadres juridiques.

L'objection de conscience : droit reconnu a une personne de refuser d'accomplir un
acte légal ou une obligation professionnelle, en raison de convictions morales,
religieuses ou éthiques, sans encourir de sanction, tout en respectant certaines
obligations pour ne pas porter atteinte aux droits dautrui. L'objection de
conscience en matiere de fin de vie autoriserait ainsi un professionnel de santé a
refuser un acte Iégalement permis pour des raisons éthiques ou morales, tout en
ayant I'obligation de rediriger le patient vers un collégue, ce principe étant encadré
de maniére générale par le Code de la santé publique (articleL.1111-11, L.1111-12).

Désobéissance civile : refus de suivre certaines lois ou régles, de maniere consciente
et pacifique, pour protester contre une injustice ou défendre une cause jugée juste.
Cette pratique a une longue histoire, dés le Xllle siecle, Thomas d'Aquin critiquait
I'obéissance aveugle aux lois et considérait qu'il était Iégitime de désobéir a une loi
injuste, qu'il voyait comme une forme de violence. Aujourd’hui, certains exemples
contemporains illustrent encore cette idée, comme les militants de l'association
Ultime Liberté, poursuivis en justice pour avoir aidé des malades a mourir, peuvent
étre considérés comme pratiquant une forme de désobéissance civile.
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