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Manifeste

des 184 membres
dela Convention
Citoyenne surla
finde vie



ous sommes 184 citoyennes et citoyens tirés au sort, riches

d’une diversité d’origines, d’expériences et d’opinions. Nos

constats et nos propositions sontissus d’'un exercice collectif
et démocratique. Pendant 27 jours, nous avons croisé nos regards
et confronté nos points de vue sur 'accompagnement de la fin de
vie. Pour en comprendre les enjeux, nous avons aussi entendu et
guestionné prés d’une soixantaine d’experts et de personnalités.

Nousrelayonslapréoccupationetlevécudes équipessoignantes et
de beaucoup de nos concitoyens: notre systéme de santé se trouve
dansune situation alarmante faute de moyens humains et financiers.
En particulier, nous déplorons le manque de soignants, les déserts
meédicaux, 'engorgement des services d’'urgence et les inégalités
d’acces aux soins palliatifs sur le territoire. Nous avons aussi pris la
mesure de la complexité de certaines situations de fin de vie et des
souffrances qu’elles peuvent entrainer. Dans ce contexte, nous
interpellons le Gouvernement. Il est plus que jamais nécessaire de
renforcer notre systeme de santé afin d'accompagner I'ensemble
des patients, et plus spécifiguement ceux en finde vie.

Nous, citoyennes et citoyens de la Convention, constatons que
les lois sur 'accompagnement de la fin de vie sont aujourd’hui
insuffisamment connues et appliquées. Face a cette situation, nous
appelons a des changements profonds parmilesquels une garantie
d’accés aux soins palliatifs, le renforcement de la formation des
professionnels de santé et une meilleure information de toutes et
tous.

Nous avons abordé la question de l'aide active a mourir (suicide
assisté et euthanasie) dans ses dimensions éthiques, médicales,
philosophiques et spirituelles. Apres en avoir largement débattu, la
majorité dela Conventions’est prononcée enfaveurd’une ouverture
a l'aide active a mourir. Notre travail révéle un nuancier d’opinions
construit a partir de nos vécus et de nos convictions. Nous vous
invitons a vous en saisir pour en cerner toute la complexité.

Nos travaux achevés sont désormais les votres. lls sont le fruit d'une
délibération collective dont nous portons les conclusions au débat
public. Laccompagnement delafindevie estalacroisée del’intime
et du collectif. Concitoyennes, concitoyens, emparez-vous de
cette question quiestun enjeu de société majeur. llest temps que la
parole citoyenne soit pleinement entendue et prise en compte.




Synthese




La Convention Citoyenne surlaFin de Vie arassemblé 184 citoyennes et citoyens tirés
ausortillustrant la diversité de la société francaise. Les citoyennes et citoyens avaient
pour mission de répondre ala question posée parlaPremiére ministre :

Le cadre d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes
situations rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils étre
introduits ?

Au cours de 27 jours de travail au CESE, les citoyennes et citoyens, nourris par des
auditions et leurs échanges, ont pu acquérir une compréhension fine des enjeux de
la fin de vie et des différentes situations vécues. Dans le souci de préserver la nuance
et d’exposer leurs différentes positions, face a un sujet particulierement complexe, la
Convention Citoyenne arépondu ala question posée de lamaniére suivante :

Le cadre actuel d’accompagnement
dela finde vie n’est pas adapté aux
differentes situations rencontrées

Le cadre d’accompagnement de la fin de vie doit étre amélioré pour 97% des
citoyennes et citoyens et n'est pas adapté aux différentes situations rencontrées pour
82% d’entre eux.

Deux raisons principales peuvent l'expliquer : d’'une part, l'inégalité d’accés
a 'accompagnement de la fin de vie et, d’autre part, 'absence de réponses
satisfaisantes dansle cadre actuel pour certaines situations de fin de vie.



@

ADOPTEE A 91%
ADOPTEE A 82%

ADOPTEEA 91%

ADOPTEE A 83%

ADOPTEE A 94%

Les citoyennes et citoyens ont une
conviction commune : renforcer et
ameliorer ’accompagnement
delafinde vie

La Conventioninterpelle les pouvoirs publics : notre systeme de santé se trouve dans
une situation alarmante. Il doit étre renforcé, afin d’apporter un accompagnement
global atousles patients, en particulier a ceuxenfinde vie.

Pour répondre a cet enjeu, elle émet des propositions fortes, constituant un socle a
appliqueraucadre d’accompagnementde lafindevie, que celui-ciévolue ounonvers
une éventuelle ouverture al’aide active a mourir.

La Convention a adopté 65 propositions collectives visant a renforcer le cadre
d’accompagnement de la fin de vie. Celles ayant recu le plus de suffrages sont
mentionnées ci-dessous.

Respecter le choix et la volonté du patient

La volonté du patient et son libre arbitre prévalent dans tous les cas. Pour cela, il
convientde:

e Pouvoirdéciderdulieude safindevie.

e Pouvoirexprimer son choix, méme si celui-civa al’encontre del'avis du
meédecin.

Développer |’accompagnement a domicile

e Proposerlaconstruction d’un projet de soinintégrantle patient, les
proches et 'équipe soignante afin de s’assurer de la faisabilité duretoura
domicile (faisabilité matérielle, humaine, du suivimédical et de la possibilité
d’hospitalisation enurgence), et d’accompagner spécifiguementles aidants
dansle cadre des soins palliatifs a domicile.

e Dansle cadre d’'une sédation profonde et continue a domicile, renforcerle
controle de laprocédure et 'accompagnement des proches.

Garantir les budgets nécessaires al’accompagnement
dela finde vie

e Améliorerles conditions de travail des personnels tout aulong du parcours
de soins (y compris enfinde vie), en tout lieu, aussibien a domicile qu’en
établissement:

> En adaptant le nombre de meédecins a I'évolution démographique d’une
populationvieillissante ;

> En valorisant le temps des médecins consacré aux patients (discussion,
échange, etc.).



e Inscrire des budgets adaptés, ne serait-ce que pour garantirun
fonctionnement « normal » du systeme de santé. Lobjectif est de renforcerde
maniere significative le budget dédié aux prochains plans de soins palliatifs
et de finde vie eny consacrant un minimum a définir (supérieur aux 180 M€
duplan2021-2024). Lafinalité est de contribuera améliorerla qualité du
soin,l'accompagnement des personnes, la culture des soins palliatifs, et de
favoriser son développement dansles unités de soin, les équipes mobiles et
dansl'ensemble des services de santé.

(3 Unaccés aux soins palliatifs pour toutes et tous et partout

e Développerles prises en charge palliatives et'accompagnement de lafin
devie a domicile parl’intervention de I’'Hospitalisation A Domicile (HAD) et
d’équipes mobiles de soins palliatifs.

e Parveniraune pleine application de la loi dite Claeys-Leonetti, c’est-a-dire
aune égalité d’acces aux soins palliatifs partout et pour tous. Cela passe
notamment par:

> Ladéfinition d’'un maillage territorial d’application de ce droit d’accés aux soins
palliatifs (pour permettre une couverture exhaustive des besoins).

> La possibilité d’avoir acces a des soins palliatifs dans tous les établissements
hospitaliers.

> Des budgets a hauteur des besoins identifiés (et nous ajoutons : avec aucun
reste acharge).

> Lamélioration du systeme de gestion prévisionnelle et de planification des
besoins.

> La création d’un fichier national des soins palliatifs, conformément au
respect des dispositions de la CNIL en matiére d’encadrement des données
personnelles, permettant de faireremonterdes données deterrainetd’avoirune
vue plus précise des besoins et des conditions de prise en charge.

©) Assurer|’égalité d’accés al’accompagnement
dela finde vie

e Obligerles EHPAD a avoir du personnel formé aux soins palliatifs.

e Mettre en ceuvre une réelle égalité d’accés au FNASS (Fonds National d’Action
Sanitaire et Sociale), qui permet une aide financiere versée parl’assurance
maladie pour financerles aides humaines et matérielles dans le cas d’unretour
oud’unmaintien a domicile des personnes enfindevie.

> Informer le grand public

e Développerl’accessibilité et la consultation des directives anticipées et dela
personne de confiance.

e Développeruneinformation dansles EHPAD surles soins palliatifs etlafinde
vie - notamment les directives anticipées et la personne de confiance.



® Renforcerla formation des professionnels de santé

- e Développerlaformationinitiale des professionnels de santé surles soins
palliatifs, la prise en charge des douleurs et de lafin de vie, et pourcela:

> créeruntronc commun universitaire dans le cadre de laformationinitiale,

> inclure un stage en soins palliatifs au cours du parcours de formation des
professionnels de santé,

> communiquer et valoriser auprés des étudiants les unités de soins palliatifs et
ouvrirdavantage de places pourles accueillir,

> intégrerun cycle de formation sur les questions éthiques, la vie etla mort, dans
la formationinitiale des professionnels de santé,

> créer des parcours de formation certifiants ou dipldmants spécifiques en
matiére de soins palliatifs pour tous les professionnels de santé.

° Soutelnir'la gréation d’lune spécia!isation de pratique avancée en soins palliatifs
- IPA, infirmier en pratique avancée.

©) Améliorer I’organisation du parcours de soinde la fin de vie
(acteurs, lieux, parcours spécifiques, accompagnement
psychologique de tous les protagonistes, sédation profonde et
continue)

e Revaloriserlaprofession d’aide-soignant.

e Favoriserl'approche pluridisciplinaire autour du patient.

3 Intensifier I’effort de recherche et développement
pour mieux prendre en charge la souffrance et développer
les futurs remedes

e Renforcerles moyens dédiés alarecherche et développement, en particulier
AOOPTEE A1 897 larecherche fondamentale et publique, pour:

> Développer des méthodes d’évaluation des situations de douleur et de

> Accroitre la recherche sur les traitements futurs susceptibles de guérir les
malades et diminuerleurs souffrances.
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Pour une majorité de citoyennes et
citoyens de la Convention (76%),
I’acces a l’aide active a mourir doit étre
ouvert.

Auterme de débats nourris et respectueux, la Convention citoyenne s’est positionnée
majoritairement en faveur d’une ouverture de I’aide active a mourir pour les raisons
suivantes:

e respecterlaliberté de choix de chacun.

e comblerlesinsuffisances du cadre d’accompagnement actuel (notamment
les limites de la sédation profonde et continue).

e mettre fin aux situations ambigués constatées.

A contrario, 23% des citoyennes et citoyens se sont prononcés contre une
ouverture de l'aide active a mourir. lls ont mis en avant la méconnaissance et la
faible application de la loi dite Claeys-Leonetti du 2 février 2016, privilégiant
d’abord une pleine et entiere application du cadre actuel. lls ont aussi souligné les
risques de dérives que 'ouverture de 'aide active a mourir pourrait faire peser sur
les personnes vulnérables (les personnes dépendantes, en situation de handicap
ou présentant une altération du discernement, etc.). lls ont également souligné
les risques de déstabilisation du systeme de santé, notamment au regard des
réticences fortes d’'une partie des professionnels de santé qui s’inquiétent de voir
appliquerl’aide active a mourir au sein méme des soins palliatifs.

Concernant les formes d’acces a I'aide active a mourir, la Convention citoyenne fait
émerger une position majoritaire, mais avec de nombreuses nuances : celle de la
nécessité de mettre en place suicide assisté et euthanasie, dans la mesure ou le
suicide assisté seul (votée a 10%) ou I'euthanasie seule (votée a 3%) ne répondent
pas a 'ensemble des situations rencontrées. Pour une partie des conventionnels, le
suicide assisté doit prévaloir et 'euthanasie demeurer une exception (votée a 28%),
notamment afin d’éviter une implication trop grande des soignants. Pour d’autres, le
suicide assisté et 'euthanasie doivent étre indifféremment proposés (votée a 40%).

1
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Une majorité des citoyennes et des
citoyens s’accordent sur la nécessité
d’un parcours d’acceés al’aide active
a mourir, incluant conditions d’acces,
garde-fous et mécanismes de controle

L'accés a une aide active a mourir est une solution nécessairement inscrite dans
le cadre d’un parcours d’accompagnement et de soin global, a coordonner
notamment avec le parcours de soins palliatifs. Ce parcours doit également
permettre d’instaurer des garde-fous contre des dérives potentielles de I'aide
active amourira chaque étape du cheminement de la personne.

Cinq étapes clés ont été identifiées, assorties de spécificités selon qu’il s’agit
d’unsuicide assisté ou d’'une euthanasie.

Une expressionde lademande libre, éclairée etrévocable a tout moment :
9 propositions ont été votées a plus de 50 % pourle suicide assisté et 8 pour
I'euthanasie (cf. Annexe 6 p.118).

Un accompagnement médical et psychologique complet : 9 propositions
ont été votées a plus de 50 % pour le suicide assisté et 8 pour 'euthanasie
(cf.Annexe 6 p. 119).

@ Une évaluation du discernement indispensable et préalable ala validation
de I’entrée dans le parcours d’aide active a mourir : 3 propositions ont
été votées a plus de 50% pour les deux formes d’aide active a mourir
(cf.Annexe 6 p.120).

Une validation de I’entrée dans le parcours d’aide active a mourir
soumise a une procédure collégiale et pluridisciplinaire : 4 propositions
ont été votées a plus de 50% pour les deux formes d’aide active a mourir
(cf.Annexe 6 p. 121).

Une réalisation de I’acte encadrée par le corps médical : 10 propositions
ont été votées a plus de 50% pour les deux formes d’aide active a mourir
(cf.Annexe 6 p. 122).

Concernant lI'implication des personnels soignants, la Convention a adopté le
principe d’une clause de conscience, selon 3 propositions votées a plus de 50%
pourles deux formes d’aide active a mourir (Cf. Annexe 6 p. 122).

Enfin, la Convention souhaite que ces parcours soient strictement encadrés et
controlés. Pour prévenir les risques d’abus et de dérives, un systéme de suivi et
de contrdle du parcours dans son ensemble doit étre mis en place pour tout acte
d’aide active a mourir, afin d’assurer la conformité aux procédures. La tragabilité,
le suivi et le controle de chaque dossier dés la premiére demande d’aide active a
mourir etjusqu’a sonterme doivent également étre assurés parune commissionde
contrdle : 5 propositions ont été votées a plus de 50 % pour le suicide assisté et 6
pourl’euthanasie (Cf. Annexe 6 p 123)

L’ensemble des 81 propositions relatives aux parcours d’acces a I'aide active a mourir, adopté
parla Convention, est repris dans le rapport.



La Convention citoyenne a travaille
a eclairer les situations donnant acces
al’aide active a mourir

La Convention se positionne majoritairement pour un accés sous conditions, la
premiere d’entre elles est la volonté du patient. Ensuite, les criteres prioritaires sont :
le discernement, I'incurabilité, le pronostic vital engagé, les souffrances (réfractaires,
physiques, psychiques) etl’age.

Concernant les conditions d’acces a 'aide active a mourir, la Convention Citoyenne
entend tout d’abord souligner que le discernement de la personne est une condition
essentielle. Lapplication de ce principe dans les cas de personnes inconscientes ou
ne pouvant s’exprimer fait débat, avec notamment la question de la prise en compte
des directives anticipées ou de la personne de confiance.

Sur la question de la condition médicale des patients, I'incurabilité, la souffrance
réfractaire et la souffrance physique sont mises en avant. La question du pronostic
vital engagé est également évoquée mais de fagon moins affirmée.

Surla question de 'acceés a l'aide active a mourir pour les mineurs, les avis demeurent
tres partageés.

Pour le groupe de citoyennes et citoyens prénant un acces universel, sans autre
condition que la volonté de la personne et I'évaluation de son discernement (en
d’autres termes sans condition médicale pré-requise), 'acces a 'aide active a
mourir fait toujours I'objet d’un parcours et d’'un accompagnement.

Ces orientations ne sauraient masquerles nombreuses nuances dans les opinions entre citoyennes et
citoyens. lls ont en effet constitué des groupes d’opinion a mi-chemin de la Convention, allant de la
pleine application seule de la loi dite Claeys-Leonetti a I'accés universel a I’Aide Active a Mourir (pour
I'euthanasie et le suicide assisté). lls ont développé des argumentaires et des réflexions approfondies
au sein de chacune. Dix-neuf approches d’accés a I'aide active a mourir ont ainsi été proposées et
mises au vote, dressant le champ des possibles de ce que pourrait étre le modele frangais de I'aide
active amourir. Ce travail est remis au Gouvernement et a vocation a alimenterla réflexion des pouvoirs
publics en perspective d’évolutions futures du cadre d’accompagnement de la fin de vie.
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Pourquoi cette Convention ?

La plus-value de la Convention devrait étre de former un trait d’union

entre la société civile et les institutions politiques. Autrement dit :
créerundialogue constructif débouchant sur des propositions concrétes
qui améliorent notre sociéteé.

Yael Braun Pivet, Présidente de 'Assemblée Nationale

La Conventioncitoyenne surlafindevie quis’estréunie dedécembre 2022 aavril 2023
s’inscrit dans un long processus de réflexion sur les enjeux liés a 'accompagnement
despersonnesenfindevie (cf. Annexe 10 Frise chronologique) :

e Lacirculaire Laroque du 26 ao(it 1986 était relative a 'organisation des soins et
allaccompagnement des malades en phase terminale.

e LaloiKouchner1du?juin1999 visait a garantirl'acces aux soins palliatifs.

e LaloiKouchner2 du4mars2002 attribuait des droits aux malades notamment
parl’interdiction de I'obstination déraisonnable, étendue aux malades en fin
devie.

e LaloilLeonettidu22 avril2005 relative aux droits des malades et alafinde vie
renforce les droits des personnes malades et enfin de vie.

e LaloiClaeys-Leonettidu 2 février 2016 est venue créer de nouveaux droits en
faveur des malades et des personnes enfindevie: elleinstaureundroitala
sédation profonde et continue jusqu’au déces pourles personnes souffrant
d’une affection grave etincurable, dont le pronostic vital est engagé a court
terme et présentant une souffrance réfractaire aux traitements ; ellerend
opposables'les directives anticipées.

En paralléle, al'étranger, plusieurs pays font ou ont fait évoluer leur législation dans le
sens d’une légalisation ou d’une dépénalisation de I'assistance au suicide (Autriche,
quelques Etats aux Etats-Unis, Suisse). Plusieurs autres Etats ont adopté une
législation autorisantalafois'assistance au suicide etl’euthanasie (Espagne, Canada,
plusieurs Etats d’Australie, Pays-Bas et Belgique, etc.). Des projets législatifs sont en
préparation ouen cours d’examen en Italie, au Portugal et au Royaume-Uni.

La question de la fin de vie appelant une réponse adaptée au contexte frangais, le
13 septembre 2022, le Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la
vie et de la santé (CCNE) a rendu l'avis 139 intitulé « Questions éthiques relatives aux
situations de fin de vie : autonomie et solidarité ». Cet avis conclut gu’il «existe une
voie pour une application éthique de l'aide active a mourir, mais qu’il ne serait pas
éthique d’envisager une évolution de la législation si les mesures de santé publique
recommandées dans le domaine des soins palliatifs ne sont pas prises en compte ».

'« L'opposabilité » d'un droit est une notion juridique qui signifie que le droit qui a été reconnu au citoyen peut
étre « opposé » aune autorité chargée de le mettre en ceuvre cf. Un droit opposable, qu'est-ce que c’est ? -
Haut Comité Pourle Logement des Personnes Défavorisées (hclpd.gouv.fr). 15
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Le jour ou cet avis a été rendu public, le président de la République a annonceé le
lancementd’un débat consacré alafinde vie et souhaité qu'une Convention citoyenne
soit organisée par le Conseil économique social et environnemental (CESE). La
Premiere ministre a sollicité le CESE afin de conduire des travaux visant a éclairer la
question suivante : « Le cadre d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux
différentes situations rencontrées ou d’éventuels changements devraient-ils étre
introduits ? »

Qui sommes-nous ?

Telle est la question quinous a été posée, nous les 184 citoyennes et citoyens tirés au
sort(voirAnnexe 3 Modalités dutirage au sort) venant de tout le territoire métropolitain
etultramarin, femmesethommesdetoutescatégoriessocioprofessionnelles,agésde
20 a87 ans,nenous exprimant gu’ennotre nom propre, n‘ayantaucunintérét personnel
adéfendre et nereprésentant qgue nous-mémes.

Nous avons tous dit oui pour partager cette expérience d’intelligence collective, parce
que nous sommes tous concernés en tant qu’étres humains mais aussi en tant que
citoyennes et citoyens par cette question alafoisintime et sociétale delafinde vie.

Nous avons tous voulu concourir a cet exercice démocratique, en toute liberté de
pensée.

Une démarche citoyenne innovante

Lorganisation de la Convention a été confiée au Conseil économique, social et
environnemental et le pilotage au Comité de gouvernance, avec I'appui de I'équipe
d’animation. Sur quatre mois, pendant neuf sessions qui nous ont réunis durant 27
jours au Palais d’léna, nous avons cheminé de maniéere progressive, a la fois ensemble
et individuellement, pour produire ce rapport qui correspond a une approche
citoyenne d’un sujet que nous savons délicat et complexe. Toutes nos opinions y sont
représentées.

Nous avonstravaillé sans pressionextérieure, entouteindépendance, avecimplication
etapplicationpendantlestravauxetentrelessessions.lln’'yapaseudedésistementen
cours de Convention, beaucoup d’entre nous ont effectué des recherches, rencontré
des soignants, visité des services de soins palliatifs et échangé avec des malades....

Aufild’auditions,d’échangesetdedébatsentrenous,deconfrontationsrespectueuses
de nosidées, nous avons pu formuler de multiples propositions, nous positionner sur
la question posée au moyen de votes afin de vous proposer le présent rapport.

Ce document respecte la diversité de nos opinions tout en répondant a la question
posée,ilillustre nos points de convergence mais aussi nos divergences.



Introduction du plan

Nous sommes fiers que ce rapport soit destiné a nourrir et a éclairer le débat public a
I'ceuvre dans notre société.

Nous tenons a rappeler notre humilité vis-a-vis de la question et du travail produit, le
rendurefiete les réflexions de 184 personnes et donc une multitude de contributions.

Larbre proposé parles facilitateurs graphiquesiillustre nos principales orientations de
réponse ala question quinous a été posée (cf page 18-19).

Lerapport quisuit présente dansun premiertemps des propositionsrelatives au cadre
actuel des situations de fin de vie qu’il convient, selon la Convention, de repenser. |l
aborde ensuite la question de 'ouverture a I’accés a I’aide active a mourir qui a fait
débat entre nous et propose différents parcours d’accompagnement.

17



18

GARANTIE DES

REFUS DE SOINS .
U3 BUDGETS NECESSNIRES

?%ﬁ#ﬂﬁ% RESPECT PU CHOIX ET DE
LAVOLONTE DU PATIENT

DEVELOPPEMENT DES SoiNS PALUATIES . INFORMATION

— EGALTE DACCES A
L'ACCOMPAGNEMENT
DE LA FIN IE ViE .

LE CADRE ACTUEL REPOND
AUX DIFFERENTES SITUATIONS
RENCONTREES
e

— -

« LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT DE LA FIN DE VII

AUX DIFFERENTES SITUATIONS RENCONTRE
CHANGEMENTS DEVRAIENT-



MISE EN OEUNRE

% LA Eﬁnﬂjum
) CONTINUE. ALTEVRS
; EUR  AC
PARLOURS SPECAFIQUE! . hmmqchl:g@qm
- ' TOU S LES PROTAGONIST
ORGANISATION OV S
ARCOVRS DE SoiN
: DE LA FiN i
INTION RS
MiEU PEENDRY
BN CHARGE LA
EDIES SoUFFRANCE.
IERCHE NS LAVTER te5 N
| FUTURS PEEnEs CONDITIONNE
LoPPEMENT i UN PRONOSTIC ITAL ENGRGE
AUNE INCUBABLTE
S A CERTAINES SITUATIONS D& SouFFRANCES.
N OUVRANT UN ACCES

ALADEACTIVE AMOURIR NABSOLU
SITUNTIONS OUVRANT DROIT A L'ARM CONDTTIONNE A LA NOLONTE Dy PATIENT
(CNSCIENCE, AGE .NATIONAUTE, ) SANS PRISE EN CoMPTE DE CRTERES A PRIORY.

IL NE SUFFIT PAS DE GARANTIR LA
PLEINE APPLICATION DU CADRE ACTUEL ;
IL FAUT FAIRE EVOLUER CELUI-CI : ’ACCES

A L'AIDE ACTIVE A MOURIR DEVRAIT ETRE

QOUVERT. LE.SUICIDE AMITE UNIQUEM ENT
(Y iC pMigQUTVITET

EN CREANT L'ENCADREMENT NECESSAIRE
A LAIDE ACTIVEJA MOURIR.

MDDALITE DE MiSEEN cEWWEe :
DE LA PECiSion DV BTIENT SE EN OEWRE ERFEciivE PE.
(EXAMENS, VALDATIeN, GARDES fous, LADE. A MOVRIR (Yo JAVSE DB toNtcmie,
COMMISSIONS DE ConiTRELE ) ACTEORS, LIEUX, ACLOMPA GNEMENT bu pATiew)
) -h_-_T___-___h_——_ #*
E EST-IL ADAPTE Gl S s
ES OU D’EVENTUELS il

LS ETRE INTRODUITS 2»

19

TG renoud (ambee Z724ige



V.

Une convictioncommune :

renforcer et ameliorer
l’'accompagnhement

dela finde vie

Iz

i

4,

Respecterle choix et
la volonté du patient

Développer
'accompagnement a
domicile

. Garantirles budgets

nécessaires a
I'accompagnement
delafindevie

Ouvrirles soins
palliatifs a tous

5. Assurerl’égalité

d’accésa
'accompagnement
delafindevie

. Informerle grand

public

. Renforcerlaformation

des professionnels de
santé

8. Améliorer

I'organisation du
parcours de soindela
findevie

. Intensifier'effort

derecherche et
développement pour
mieux prendre en
charge la souffrance et
développerles futurs
remedes



La Convention citoyenne converge sur une conviction trés largement partagée :
donner une dimension nouvelle a’'accompagnement de la fin de vie.

Notre systéme de santé se trouve dans une situation alarmante : nous appelons ale
renforcer, pourapporterunaccompagnement global atousles patients, enparticulier,
ceuxenfindevie.

Cela passe par 105 propositions des citoyens, dont 65 ont été votées a plus de 66%
pour étre intégrées aurapport.

Celles-ci constituent un socle commun a appliquer au cadre d’accompagnement
actuel comme au cadre d’accompagnement futur si celui-ci devait évoluer.

Cesoclecommunse décline enneuf thémes:

)
®
®
®
®
©
@
®

Respecterle choix etlavolonté du patient,
Développerl'accompagnement a domicile,

Garantirles budgets nécessaires al’'accompagnement de la fin de vie,
Ouvrirles soins palliatifs a tous,

Assurerl’égalité d’acces al’laccompagnement de lafinde vie,
Informerle grand public,

Renforcerlaformation des professionnels de santé,
Améliorerl’organisation du parcours de soins de la fin de vie,

Intensifier 'effort de recherche et développement pour mieux prendre en charge
la souffrance et développerles futursremedes.

IL FAUT PARVENIR A UNE PLEINE APPLICATION DU CADRE ACTUEL
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*DA : directives anticipées
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Respecter le choix etla volonte

du patient

La volonté des patients n'est pas
toujours suffisamment entendue: des
situations d’obstination déraisonnable
peuvent exister, les décisions
collégiales ne sont pas faciles a mettre
en place, les directives anticipées
et la désignation de la personne
de conflance sont bien souvent
inexistantes. Nos propositions visent a
garantir une écoute et un respect de
la volonté du patient, par une pleine
application de la loi, car nous croyons
que cela est indispensable pour un
accompagnement de fin de vie de
qualité.

POk FAIRE de
L HUMAN ON A
RESON &’ HUMANS
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NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR TROIS CONSTATS PRINCIPAUX:

Il est parfois difficile de connaitre avec exactitude le choix oula volonté de
lapersonne. C’est particulierement vrailorsque les patients sontinconscients
oulorsqu’il s’agit de mineurs dont on doit prendre en compte I'expressiondela
volonté mais aussicelle de leurs parents oureprésentants légaux.

Les avis des professionnels de santé peuvent diverger. La collégialité, pour
dépasserlasubjectivité individuelle, est indispensable afin de recueillir 'avis
de tous, en particulier de ceux qui sont au plus pres des patients.

Les professionnels de santé bénéficient d’'un statut et d’'une compétence qui
peuvent avoir une influence sur les patients (un pouvoirdonné parle savoir
et latechnique). Cependant, prendre en compte lavolonté du patient est
essentiel caril existe des cas exceptionnels de rémission oude guérisonde
malades, alors méme que tout laissait a penser que c’était impossible.

EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT CINQ PROPOSITIONS :

Faire prévaloir les choix du patient car il faut respecter sonlibre arbitre et sa
volonté. Poury parvenir, il convient déja de permettre a chaque personne enfin
deviede:

> Pouvoirexprimersonchoix,mémesicelui-civaal’encontredel’avisdumédecin.

> Choisirle cadre d’accompagnement de safinde vie.

> Pouvoirdéciderdulieude safindevie.

Créerun parcours d’orientation médico-psycho-social pour éclairer

le patient, dansla mesure ol la question se pose, dans sa prise de

décision concernant safinde vie. Ce parcours doit pouvoirintégrerun
accompagnement global, objectif et multi professionnel, pourles situations
quilerequierent.

Renforcerle recours aux directives anticipées et a la personne de confiance.
La Convention citoyenne rappelle lanécessité de ne pas selimiterala
guestion desdirectives anticipées et insiste surl'importance delapersonne
de confiance dontle nom doit pouvoir étre conservé dans une carte vitale
interactive et sécurisée.

Mettre en place un processus régulier d’actualisation des directives
anticipées etde la personne de confiance.

Améliorerla coordination etla communication entre les différents
protagonistes, acteurs du suivimédical des patients.
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Développer’'accompagnement
a domicile

Lesprisesenchargeadomicilesont,acejour, relativementpeunombreuses et souvent
difficiles a mettre en place. Laccompagnement a domicile doit étre développé par
le biais d’actions, conjointes et coordonnées, qui doivent concourir a faciliter son
acces et samise en ceuvre. Nos propositionsintegrent ainsila notion de projet de soin,
'accompagnement des aidants et des associations de bénévoles, I'anticipation de
I’évolution sanitaire des patients, la sédation profonde et continue a domicile.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR DEUX CONSTATS PRINCIPAUX:

e L'hospitalisation a domicile se heurte a un certainnombre de difficultés :
> Laprésence ounonde proches ou d’aidants.

> Labsence d’adhésion des proches au projet.

> Les contraintes liées a la faisabilité matérielle d’'un accompagnement a
domicile.

> La disponibilité limitée des personnels soignants et des professions de
'accompagnement du quotidien, en particulierles aides a domicile.

e Lademande d’hospitalisation a domicile peut étre souhaitée ou subie parle
patient (notamment en cas de manque de places al’hopital).

Ce manque de temps et de moyens humains rend également

difficile de respecterle souhait de maintenir le patient a son
domicile le plus longtemps possible. Nous sommes démunis pour
intervenir a domicile (structures, réseaux de soins...)

Elodie, infirmiere en équipe mobile de soins palliatifs

EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT SEPT PROPOSITIONS :

e Proposerlaconstructiond’un projet de soinintégrant le patient, les
proches et 'équipe soignante afin de s’assurer de la faisabilité duretoura
domicile (faisabilité matérielle, humaine, du suivimédical et de la possibilité
d’hospitalisationenurgence).

e Accompagnerspécifiquementles aidants dansle cadre des soins palliatifs a
domicile.

e Anticiperl’évolution sanitaire des patients en prévoyant des lits de repli.

e Impliquerles associations de bénévoles habilitées pourles personnesisolées,
acondition que ces bénévoles soient formés.

e Dansle cadre d’'une sédation profonde et continue a domicile :

> Informeretexpliquer,dansle détail, aux procheslaprocédure de mise enceuvre
et de ses conséquences.



» Renforcer le contrdle de la procédure et 'accompagnement des proches et

des équipes médicales.

> Mettreenplaceune astreinte aumoyend’unnumeérovert24h/24h,7j/7jpouvant
dispenser des soins et des conseils.

e Reconnaitre la fonction des aidants (professionnels et familiaux) parun
renforcement des moyens matériels, la possibilité de verserun salaire ou une
indemnité a un aidant familial et de leur proposer des formations adaptées.

e Préciserles caractéristiques permettant a un aidant familial de prétendre aun

salaire ouuneindemnité.

Ensemble, ces actions doivent permettre de rendre la mise en place d’un
accompagnement a domicile plus facile.

Garantir les budgets nécessaires a
I’laccompagnement de la fin de vie

La souffrance

psychique des
malades et des aidants
n’est pas prise encharge
correctementa cejour,
acause d’'un manque de
moyens, sans oublier la
souffrance des soignants

DrMaka

Laccompagnement de la fin de vie souffre d’un
manque de moyens humains et matériels qui prive
les citoyens d’'unaccesréel acetaccompagnement.
Quelle que soit leur localisation géographique ou
leur situation de fin de vie, un effort considérable
doit étre fourni pour pouvoir disposer des moyens
nécessaires a un accompagnement de la fin de vie
pour tous et partout. Cela repose, pour nous, sur le
renforcement du budget dédié aux soins palliatifs,
sur I'amélioration des conditions de travail des
personnels tout au long du parcours de soins et sur
laugmentation des salaires et des effectifs des
personnels soignants et paramédicaux.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR DEUX CONSTATS PRINCIPAUX :

e LaConvention citoyenne a constaté un manque de moyens financiers,
matériels, de formation et d’information dédiés a'accompagnement dela
finvie. Les conséguences sont nombreuses, qu’elles concernent le manque de
personnels soignants ou le manque de temps dédié al'accompagnement des
personnes en situation de finde vie.

e Lacomparaisondubudgetaccordé au plan de développement des soins
palliatifs avec d’autres dépenses publiques montre combien ce sujet n’est
pas appréhendé aujourd’hui comme une question prioritaire. Les moyens
manquent surl’ensemble des parcours de soins.
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EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT TROIS PROPOSITIONS :

e Renforcerle budget dédié aux soins palliatifs et donnerles moyens
nécessaires a une mise en ceuvre effective delaloi Claeys-Leonetti. Plusieurs
pistes sont évoquées parla Convention citoyenne :

> Inscrire desbudgets adaptés, ne serait-ce que pourgarantirunfonctionnement
«normal»dusystémedesanté.L'objectif estderenforcerde maniére significative
le budget dédié aux prochains plans de soins palliatifs et de fin de vie en y
consacrant un minimum a définir (supérieur aux 180 M€ du plan 2021-2024). La
finalité est de contribuer a améliorer la qualité du soin, 'accompagnement des
personnes, laculture des soins palliatifs et favoriser son développement dansles
unités de soin, les équipes mobiles et dans 'ensemble des services de santé.

> Se questionner sur la T2A (tarification a l'activité) et la financiarisation du soin
dans les unités de soins palliatifs et, plus largement, dans tous les services ou
les lieux qui accueillent des personnes en fin de vie. La Convention citoyenne
proposenotamment d’inclurele temps consacré aux patients danslatarification.

> Revoir le systeme de tarification et de financement des soins palliatifs afin
d’améliorerla prise en charge des séjours longs.

> Appliquer le principe du « Quoi gu’il en colte » et, parallelement, réfléchir aux
sources de financement permettant de couvrirles besoins.

e Améliorerles conditions de travail des personnels tout aulong du parcours
de soins (y compris enfinde vie), en tout lieu, aussibien a domicile qu’en
établissement.

e Augmenter les effectifs et le salaire des personnels soignants et
paramédicaux (infirmiers, aides-soignants, etc.), ce qui pourrait contribuer a
ameéliorer|’attractivité du métier, pérenniserles équipes, éviterles pertes de
compeétences et faciliter le dialogue entre professionnels de santé :

> En adaptant le nombre de médecins a I'évolution démographique d’une
populationvieillissante.

> En obligeant ou en incitant a 'installation de médecins généralistes dans les
déserts médicaux.

> Envalorisant le temps des médecins consacré aux patients, au méme titre que
tout acte médical (discussions, échanges, etc.).

> Enimposant d’avoir au moins une infirmiere 24h/24 dans chaque EHPAD.

Un effort considérable doit étre fourni pour pouvoir disposer des moyens nécessaires
aunaccompagnement dela finde vie pourtous et partout.



Ouvrir les soins palliatifs a tous

lin’y a pas que les médecins, je le répéte : les soignants et autres
paramédicaux ontun vrairdle, avec des soignants quisontlaen

permanence, en apportant du soin, la toilette, dans le respect de la
personne. Ce traitement des souffrances n’est pas que médical mais

passe parle relationnel et le soin au sens large, le lien. Quand on accueille

les patients, onles accueille pendant 2h afin de vraiment prendre le temps

de discuteravec eux. Onprend le temps de les écouter et cales aide a

mieux tolérer leurs douleurs.
DrPicard

En préalable de notre réflexion, il nous apparait clairement que les plans de
développement des soins palliatifs ne sont pas ala hauteur des enjeux et des besoins.
Le développement des soins palliatifs appelle un surcroit de moyens humains et
matériels et la diffusionlarge d’une culture des soins palliatifs dans tous les lieux de fin
de vie. Nos propositions visent a développer une véritable culture palliative en France

et garantirune égalité d’acces a ces soins partout et pour tous.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR SEPT CONSTATS PRINCIPAUX :

e Laccés aux soins palliatifs demeure inégal surle territoire national : vingt et
un départements (dont deux DOM) ne disposent pas encore d’unité de soins

palliatifs.
¢ lin’y apas suffisamment d’équipes mobiles de soins palliatifs pour

accompagnerl’ensemble des besoins répertoriés, ou qu’ils soient (a domicile,

dansles EHPAD ou dansles hopitaux).

e Les moyens et la durée dans la planification des politiques publiques
de soins palliatifs ne sont pas adaptés (la période triennale - quatre ans
d’application dansles faits pourle plan 2021-2024 - des plans de soins
palliatifs parait trop courte et les moyens sont insuffisants).

e Lesdonnées manquent : trop peu d’informations chiffrées sont disponibles.

Les conditions de prise encharge et les actes sont difficiles arépertorier.

e Lacoordination territoriale entre les acteurs de soins palliatifs demeure
insuffisante.

e limanque de places et/oude personnels dans beaucoup de structures
existantes (ce quicauserégulierement des refus d’admission).

e Laméconnaissance des approches palliatives est réelle, tant du c6té des

professionnels de santé que du grand public.
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EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT DIX PROPOSITIONS :

Parvenir a une pleine application de laloi Claeys-Leonetti, c’est-a-dire aune
égalité d’acces aux soins palliatifs partout et pour tous. Cela passe notamment

par:

> Ladéfinition d’'un maillage territorial d’application de ce droit d’accés aux soins
palliatifs (pour permettre une couverture exhaustive des besoins).

> La possibilité d’avoir acces a des soins palliatifs dans tous les établissements
hospitaliers.

> Des budgets a hauteur des besoins identifiés (et nous ajoutons : avec aucun
reste acharge).

> Lamélioration du systeme de gestion prévisionnelle et de planification des
besoins.

> La création d’'un fichier national des soins palliatifs, conformément au
respect des dispositions de la CNIL en matiére d’encadrement des données
personnelles, permettant de faire remonter des données de terrain, d’avoir une
vue plus précise des besoins et des conditions de prise en charge.

Développerles prises en charge palliatives et 'accompagnement dela fin
de vie a domicile parl’intervention de I’hospitalisation a domicile (HAD) et
d’équipes mobiles de soins palliatifs.

Déployer les soins palliatifs ambulatoires, en complément de I’'hospitalisation
etdelaprise encharge a domicile.

Développerles approches palliatives dansles EHPAD a travers laformation du
personnel et le soutien d’équipes mobiles de soins palliatifs.

Etendre les approches palliatives a toutes les spécialités et disciplines
médicales.

Développerles soins de support (palliatifs précoces) pour que des
accompagnements soient possibles dés le diagnostic.

Développerdes lieuxd’accueil (publics ou privés) pourles personnes enfinde
vie, hors du cadre hospitalier classique, par exemple avec des lieux de répit,
des maisons d’accueil, des Unités de Soins de Longue Durée (USLD), etc. Des
médecines alternatives pourraient y étre proposées.

Améliorerla coordination entre les acteurs territoriaux concernés parles soins
palliatifs pour mieux répondre aux besoins des patients.

Elargirles plages horaires d’accés au numéro national existant, le rendre gratuit
afin de faciliter 'orientation des patients et délivrer de I'information.

Instaurer un comptage systématique des sédations profondes et continues.



Assurer I’egalite d’acces
al’laccompagnement de la fin de vie

Dans le parcours d’un malade,
les étapes sont nombreuses :

I’'annonce parfois sans ménagement,

I’errance et, selonlalocalisation

Les citoyens ne bénéficient pas d’'un
acces égal a 'accompagnement de la
fin de vie. De nombreuses disparités
perdurent. L'égal acces des citoyens
a 'accompagnement de la fin de vie

geéographique, parfois le sentiment
d’abandon.

Dr. Maka

requiertunepluralitéd’actionstouchant
au droit, alaménagement du territoire,
a linformation et a 'accompagnement
des personnes.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR TROIS CONSTATS PRINCIPAUX :

Lacces aux soins palliatifs est aujourd’huiinégal avec :

e Desinégalités territoriales : tout le territoire métropolitain et ultra-marin
n'est pas couvert enunités d’accueil ou en équipes mobiles d’intervention
en établissements ou a domicile. Les moyens dédiés sont disparates selon
I'endroit ; les pratiques et les modes d’accompagnement différent suivantla
oul'onsetrouve. C’estlereflet desinégalités territoriales de notre systeme de
santé (déserts médicaux, différence de traitement entre territoires urbains et
ruraux, etc.).

e Desinégalités sociales : certains types de public n'ont pas, ou difficilement,
acces aux soins palliatifs parmanque de connaissance et d’information
(personnesisolées agées, en situation de grande précarité ou plus simplement
avec des difficultés administratives, personnes en EHPAD, etc.).

e Desinégalités générationnelles ou financiéres : I'’APA (aide personnalisée
d’autonomie) est cumulable avec ’AAH (allocation adulte handicapé) mais
pas avec touteslesressources. Il faut s’assurer qu’iln’y ait pas de différence
de traitement entre les départements. Les citoyens n’'ont pas non plus un égal
acces au financement des aides a domicile.

PRECARITE : ——l
PARBT PANKE W
?’ACCDHPAGNUEM m
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EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT HUIT PROPOSITIONS :

e Inscrire danslaloiundroit opposable et universel al'accompagnement alafin
devie et aux soins palliatifs, afin de garantirun acces équitable pour tous sur
tout le territoire métropolitain et ultra-marin au nom de la solidarité nationale,
delacohésionetdel’égalité sociale et territoriale.

e Fixerpourl’ensemble du territoire des objectifs de couverture exhaustive
(besoins et disponibilités) en soins palliatifs.

e Développerl'accés al’information de tous, y compris les plusisolés, pour
permettre de mieux remplirles directives anticipées et désignerune personne
de confiance. Desidées sont suggérées telles que le fait d’installer des bornes
interactives dans les mairies, les maisons France service, les consulats, etc.

e Obligerles EHPAD a avoir du personnel formé en soins palliatifs.

e Renforcerlacoordination territoriale pourl’accompagnement de finde vie et
les soins palliatifs.

e Renforcerl'approche pluridisciplinaire surtous les territoires, notamment par
laprésence d’une assistance psychologique et sociale dans toutesles équipes
de soins palliatifs.

e Mettre en ceuvre uneréelle égalité d’accés au Fonds National d’Action
Sanitaire et Sociale (FNASS), quipermet une aide financiere versée par
I’Assurance Maladie pour des moyens humains et matériels dansle casd’un
retour oud’'un maintien a domicile des personnes enfin de vie.

e Permettre aux personnes souffrant d’une pathologie entrainant un handicap
au quotidien, quel que soit leur age au moment du diagnostic, de pouvoir
dépendre des Maisons Départementales des Personnes Handicapées
(MDPH).

C’est bien parla conjonction de plusieurs actions touchant au droit, al'aménagement
du territoire en matiére de santé et a I'information que I'on pourra parvenir a un égal
acces des citoyens allaccompagnement de la fin de vie.

Informer le grand public

Linformationdu grand public surlafindevie estaujourd’huiquasi-inexistante. Corriger
ce manque nécessite des actions vigoureuses. Prendre en compte nos propositions
permettrait a 'ensemble des citoyens de mieux étre informé sur le cadre actuel
d’accompagnement delafindevie.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR QUATRE CONSTATS PRINCIPAUX :

e Lecadreactueld’accompagnementdelafindeviereste assezlargement
méconnu de I'ensemble des citoyens. Ceux-ciont globalement peu entendu
parler des dispositions permises parlaloi, qu’il s’agisse de la possibilité
d’accéderauxsoins palliatifs, de pouvoirrefuserun traitement, d’avoirrecours
aune hospitalisation a domicile, de pouvoir désignerune personne de
confiance ou de rédigerdes directives anticipées.



e Méme connues parles citoyens, la formalisation des directives anticipées et
la désignation de la personne de confiance sont peu pratiquées. Cet usage
réduit estnotammentlié aun manque de pédagogie autour des enjeuxde la fin
devie.

e Lasédationprofonde et continue est une situation complexe que certaines
difficultés d’application etI’hétérogénéité des pratiques constatées en France
rendent encore plus difficile a appréhender. La communication autourdes
questionsdefindevie estassezfaible enFrance etiln’y apas aujourd’huide
pratiques communes, recommandées ouhomogenes, dans les différents
lieux d’information possibles, que ce soit auprés des médecins traitants, dans
les EHPAD ouméme dans les pharmacies. En outre, la connaissance des soins
palliatifs demeure trésinégale selonles catégories sociales oules statuts socio-
professionnels.

e Laquestiondelamortest peudébattue dans notre société. Elle reste, dans
bien des endroits, encore une notion taboue.

EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT SIX PROPOSITIONS :

e Organiseret déployerdes campagnes d’information et de sensibilisation des
différents publics. Cela pourrait notamment passer par:

> Des campagnes répétées dans les médias (réseaux sociaux, presse écrite,
radio, spots TV, affiches salle d ‘attente, etc.).

> Lacréationd’une journée surla fin de vie placée sous I'égide du ministere de la
Santé et soutenue parles|IFSI(Institut de Formation en Soins Infirmiers) et autres.

> Lamise enplace d’'unnuméro de téléphone national d’'information gratuit.

» Lintégration d’une information surla fin de vie dans lajournée de défense et de
citoyenneté.

> Des réunions publiques d’information, des débats locaux, des bus de
communication dans les campagnes, etc.

> Desmissions de service civique enlienavec lafindevie.

> UneinformationdanslesEHPAD surles soins palliatifs etlafindevie (hotamment
les directives anticipées et la personne de confiance).

e Encourager et faciliterlarédaction des directives anticipées et la désignation
delapersonne de confiance. Plusieurs possibilités sont envisagées parla
Convention citoyenne, comme:

> Mettre en place des temps de consultation dédiés auprés des médecins
traitants, pluslongs qu’une consultation classique.

> Sensibiliser les métiers d’assistants sociaux, d’infirmiers, les notaires, les
personnels de mairie, de prison, la médecine du travail, les mutuelles et les
caisses d’allocations familiales aux enjeux des directives anticipées et de la
personne de confiance.

> Faire intervenir des associations d’accompagnement pour expliquer et
encourager les citoyens a rédiger des directives anticipées et a désigner une
personne de confiance.

> Prévoirune information aumoment de I'élaboration du « dossier retraite ».
» Disposerd’une personne référente surla fin de vie dans chaque établissement
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sanitaire ou médico-social pour conserver les directives anticipées et la
désignation de la personne de confiance.

e Développerlaccessibilité et la consultation des directives anticipées et dela
personne de confiance, en utilisant notamment les possibilités du numérique
(parexemple avec uneinscription dansla carte vitale ou le dossier médical
partage).

Dans cette optique, il conviendrait de former du personnel soignant pour
gu’ils aient acces et puissent lire la carte vitale (qui comprendrait les directives
anticipées etle nomdelapersonne de confiance) et de mettre a disposition
deslecteurs delacarte vitale dans tousles établissements comme chezles
personnels soignants libéraux, dansle respect du secret médicaletdela
réglementation RGPD (Reglement Général surla Protection des Données).

e Structurer et diffuserune documentation homogéne dans tousleslieuxou
partous les moyens permettant d’informerles citoyens : EHPAD, pharmacies,
cabinets des médecins traitants, médecine du travail, bulletins municipaux ou
espace mairie, sécurité sociale, etc.

Veillerace qu’iln’y ait qu'un seul kit FALC (Facile a Lire et a Comprendre)
comprenant le sujet des directives anticipées, la désignation de la personne
de confiance, lerecours aux soins palliatifs (avec des explications, desliens
d’accées et des QR codes de connexion).

e Explorerlesvoies et moyens permettant d’inscrire le sujet de lamortetde
la fin de vie dans le débat de société. Envisagerla conception de contenus
et modalités d’acculturation nouvelles, parle biais de livres, de films, de
feuilletons télévisés ou de bandes dessinées ... Il serait utile que le ministére de
la Santé reconnaisse ou accrédite des productions culturelles surla fin de vie.

e Favoriserdans notre société unchangement deregard surlavieillesse etla
finde vie. Créerdulien pourfavoriserlintergénérationnel (visite d’EHPAD,
lectures de contes...), notamment al'occasion des Journées surla fin de vie ou
delaJournée des grands-meres ou des grands-peres.

Lamise en ceuvre de ces propositions permettrait al’'ensemble des citoyens de mieux
étreinformés surle cadre actuel d’accompagnement de la fin de vie.

Renforcer la formation
des professionnels de santé

Lesprofessionnelsde santésontenpremiéreligneface auxdifférentessituationsdefin
de vie. Leur formation initiale et continue est centrale. |l nous semble essentiel qu’elle
soitrenforcéeetfortifiée. Nos propositions devraient permettre aux professionnelsde
santé d’étre mieux préparés pouraccompagnerles patients enfinde vie et de valoriser
I'attractivité de lafiliere.



NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR CINQ CONSTATS PRINCIPAUX :

e LaConvention citoyenne estime que la formation initiale et continue des
professionnels de santé surla prise en charge de lafinde vie etles soins
palliatifs n’est pas suffisante, méme sila compétence des professionnels de
soins palliatifs estreconnue.

e Leséquipes mobiles de soins palliatifs interviennent encore trop peu
enmatiere de formation auprés des EHPAD ou des équipes de HAD
(hospitalisation a domicile).

e lIn'y apasvéritablement de formation al’'accompagnement de la fin de vie
pourles aidants (ou plus généralement pour les citoyens), alors que leur role est
souvent essentiel.

e Le déficit de formation des assistantes sociales surles questions de finde vie
est patent.

e LaloiClaeys-Leonettide 2016 n’est ni suffisamment connue ni suffisamment
appliguée parl’ensemble des professionnels de santé.

EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT CINQ PROPOSITIONS :

e Développerlaformationinitiale des professionnels de santé surles soins
palliatifs, la prise en charge des douleurs et de lafin de vie, et pourcela:

> Créeruntronc commun universitaire dans le cadre de laformationinitiale.

> Inclure un stage en soins palliatifs au cours du parcours de formation des
professionnels de santé.

> Communiquer et valoriser aupres des étudiants les unités de soins palliatifs et
ouvrirdavantage de places pourles accueillir.

» Intégrerun cycle de formation surles questions éthiques, la vie etlamort, dans
laformationinitiale des professionnels de santé.

> Créer des parcours de formation certifiants ou dipldmants spécifiques en
matiére de soins palliatifs pourtous les professionnels de santé.

e Accroitre la présence de psychologues dans tous les lieuxde fin de vie.

e Développer des actions de sensibilisation aux enjeux psychologiques de la fin
de vie pourtous les professionnels de santé.

e Valoriser lafiliére universitaire des soins palliatifs via le renforcement des
diplomes universitaires et des créations de postes universitaires (en particulier
d’enseignants chercheurs et de praticiens hospitaliers).

e Soutenirlacréation d’une spécialisation de pratique avancée en soins
palliatifs (IPA infirmier en pratique avancée).
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Ameliorer ’organisation du parcours

de soins de la finde vie (acteurs, lieux,
parcours spécifiques, accompagnement
psychologique detouslesprotagonistes,
sédation profonde et continue)

Lorganisation du parcours de soins de la fin de vie implique des acteurs, des lieux et
des modalités d’accompagnement variés, parfois hétérogenes et peu adaptés aux
besoins des patients. Les propositions de la Convention citoyenne ont pour objectif
de gagnerenqualité d'accompagnementdelafindevie parune meilleure organisation
des protagonistes et des parcours, la valorisation du travail de tous, une approche
pluridisciplinaire autour des patients, une meilleure faculté a s’adapter aux besoins de
chacun.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR SEPT CONSTATS PRINCIPAUX :

e 'accompagnementalafinde vie n’est pas mis en ceuvre suffisamment
tot pour garantirun parcours personnalisé et une réelle qualité de vie. La
temporalité de la fin de vie peut étre longue et ne se réduit pas au temps des
soins palliatifs.

e organisation du systéme de santé ne permet pas a tous les patients
d’accéder aun véritable parcours de soins (sont en cause : un maillage
territorial insuffisant des dispositifs de soins palliatifs et le manque de
personnels soignants formés). lly aunbesoin d’assistance juridique et
financiere quin’est aujourd’hui pas suffisamment couvert pourrépondre a
toutesles demandes.

e Lespersonnes atteintes de longues maladies incurables et dégénératives
(maladie de Charcot, autres maladies neuro-évolutives, ..) ne sont pas toutes
prises en charge dans un parcours de soins dédié alors méme que leurs
besoins sont spécifiques et complexes.

e Lestemps spécifiques consacrés aux soins palliatifs, en particulier les temps
d’écoute dans le cas de souffrances existentielles, ne sont pas considérés
comme des temps de soins pourles soignants. Ces temps ne sont pas
valorisés dans les tarifs des hopitaux.

e 'accompagnement psychologique de tous les acteurs (patients, soignants,
aidants...) est manifestementinsuffisant.

e Lestatutactuel d’aidant etles aides apportées sontinappropriés ;les
aidants ne bénéficient pas assezde soutien financier et de protection.

e Lasédation profonde et continue jusqu’au décés reste relativement
peu pratiquée. Elle n’est pas, en outre, toujours réalisée dans de bonnes
conditions.



Au travers de nos débats et de nos votes, nous avons décidé de ne pas intégrer
dans les propositions suivantes l'incitation de I'implantation sur le territoire des
personnels soignants car ce sujet a été traité dans le chapitre «garantie des
budgets nécessaires ».

EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT CINQ PROPOSITIONS :

e Renforcerle systéme de santé pour permettre un meilleuraccompagnement
despersonnesenfindevie, par:

> La valorisation de I'éthique des soins palliatifs aupres des soignants, afin de
donnerdusens aleurmétier au bénéfice des patients.

> Le développement de la profession d’aide-soignant en libéral pour parvenir a
une meilleure couverture du territoire en soins a domicile.

> Unere-visite dumode de facturation al’acte.
e Créerdes parcours de soins spécifiquesen:

> Développant un accompagnement a la fin de vie pour les maladies neuro-
dégénératives.

> Suscitant la création de lieux de vie thérapeutiques et/ou en implantant des
unités mobiles supplémentaires spécifiques a ce type de maladies.

> Favorisant 'accompagnement de la fin de vie par des psychiatres et des
psychologue.

> Améliorantl’accompagnement social des personnes en finde vie.

> Déployant des formations a [|'écoute pour tous, afin daméliorer
'accompagnement des patients, des aidants, des proches et des personnes de
confilance.

e Favoriserl’approche pluridisciplinaire autour du patient.
e Revaloriserlaprofession d’aide-soignant.

e Aider etaccompagner les aidants confrontés a des situations de fin de vie en
s’appuyant et en soutenant les réseaux existants (points Emeraude, Maisons
Départementales des Personnes Handicapées..), ainsi qu’en valorisant au
mieux les compétences des aidants.
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Intensifier ’effort de recherche et
développement pour mieux prendre en
charge la souffrance et développerles
futursremedes

Larecherche et développement autour du traitement de la douleur et de la souffrance
de la fin de vie n’est pas encore suffisante. Il y a un manque de moyens humains et
matérielspourétrepleinementalahauteurdel’enjeu.LespropositionsdelaConvention
citoyenne ont pour objectif d’accroitre ces moyens pour faciliter et soutenir la
recherche, afin de mieux prendre en charge toutes les situations de souffrance.

NOTRE REFLEXION S’APPUIE SUR UN CONSTAT PRINCIPAL :

e Desprogresdans|’évaluation des douleurs et de la souffrance des patients
permettraient de mieuxles soulager et de mieuxaccompagnerles personnes
enfindevie.

On a aussi pas mal parlé de cette question de la philosophie de
lamort, de cette existentialité et 'importance de la vivre. On est
confronté a un paradoxe. C’est-a-dire qu’on a développé la médecine,
on avance, on vit de plus en plus longtemps mais avec de plus en plus
de pathologies, donc de souffrance. Certaines de ces souffrances sont
quand méme anormales, donc le fait de vivre la mort devient un petit peu
différent d’avant.

Antonin(citoyen)

EN CONSEQUENCE, NOUS AVONS CONSTRUIT TROIS PROPOSITIONS :

e Renforcerles moyens dédiés alarecherche et développement, en particulier
larecherche fondamentale et publique, pour:

> Développer des méthodes d’évaluation des situations de douleur et de
souffrance.

> Accroitre la recherche sur les traitements futurs susceptibles de guérir les
malades et diminuerleurs souffrances.

e Favoriserles appels a projet de recherche et développement surlafin de vie.
e Mettre enplace des études statistiques surles conditions de la fin de vie.

En synthése, le renforcement de la Recherche & Développement (R&D) est
essentiel pour mieux prendre en charge toutes les situations de fin de vie, ainsi que
les douleurs et les souffrances que les patients peuvent éprouver.



Un sujet

largement debattu :
ouvrir ’aide active

a mourir

1. Unaccesal’aide active
amourir souhaité par
la majeure partie des
conventionnels

2. Lescriteresd’accésa
I'aide active a mourir, la
question des mineurs,
le discernement
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Un acces al’aide active a mourir
souhaite parla majeure partie des
conventionnels

L'aide active a mourir a été un sujet central pendant les débats de la Convention
citoyenne, au cours desquels trois positionnements ont émergé :

e Unaccésalaide active a mourir sous conditions,
e Unaccésdituniversel(sans autre condition que la volonté du patient),

e Unrefusdel'ouverture al’aide active a mourir.

Auterme de débats nourris et respectueux, la Convention citoyenne s’est positionnée
majoritairement (75,6% des votants) en faveur del’aide active a mourir pourlesraisons
suivantes: offriret respecterlaliberté de choix des citoyens, comblerlesinsuffisances
du cadre légal actuel, notamment les limites de la sédation profonde et continue et
mettre fin aux situations d’hypocrisie constatées. Le préalable a tout acces a laide
active a mourir est la volonté du patient qui doit étre respectée, dans tous les cas de
figure. En complément de ce préalable, deux courants de pensée ont émergé : celui,
majoritaire, d’un accés a l'aide active a mourir sous conditions, et celui, minoritaire,
d’unaccesdituniversel (sans autre condition que la volonté du patient).

Lobjectif de ce paragraphe est de vous exposer en profondeur, les arguments qui
sous-tendent la position majoritaire de la Convention, tout en éclairant également
les arguments énoncés par ceux d’entre nous qui étaient contre tout acces al'aide
active amourir. Nous faisons ce choixde vous livrericile coeur de nos débats.

Nous, qui illustrons en tant que Convention, une forme de diversité de la France,
souhaitons que les débats que nous avons eus se prolongent dans la société.

a. Laide active a mourir : pourquoioui ?

Nous retenons sept principaux arguments quinous ont fait converger majoritairement
vers l'ouverture de 'accés al'aide active a mourir:

L'aide active amourirrépond a des situations de souffrances mal couvertes parle
cadre d’accompagnement actuel,

©

Laide active a mourir est complémentaire des soins palliatifs,

Laide activeamourirvientcomblerleslimites delasédationprofonde etcontinue
jusqu’au déces,

Laide active a mourirrespecte laliberté de choix des individus,

L'aide active a mourir met fin aux situations d’hypocrisie,

Laide active a mourir contribue arassurer les personnes en finde vie,

OO ©O

Laide active a mourir permet une fin de vie accompagnée.



(D LAIDEACTIVE AMOURIR REPOND A DES SITUATIONS DE SOUFFRANCE
MAL COUVERTES PARLE CADRED’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL.

Laide active a mourir permet d’apporter des réponses a des situations de fin de vie
jugées «invivables » qui générent des demandes d’aide a mourir. [l s’agit par exemple :

e Desituations de souffrances réfractaires, tant physiques que psychiques
qui, dansle cadre actuel, ne sont pas traitées et conduisent le patient a ne vivre
gue dansla souffrance,

e Dessituations de vie avec un pronostic vital engagé, quel que soitle terme,

e De situations avec un diagnostic d’incurabilité médicale (avec ou sans
pronostic vitalengagé).

Lessoinspalliatifsnepermettentpasderépondreatouteslessituationsdespersonnes
en fin de vie : il existe des demandes d’aide active & mourir gu’il faut pouvoir écouter
et auxquelles il faut répondre. A cet égard, il nous parait important de considérer
les situations de souffrances qui subsistent malgré les soins ou qui ne peuvent étre
soignées. Avec l'aide active a mourir, nous réduisons les inégalités (inégalités sociales,
économiques, territoriales ..)face auxsituationsde souffrancevécuesetnouspouvons
mettre fin a ces souffrances réfractaires et insupportables.

La sédation profonde et continue ne traite pas la douleur, on

administre en paralléle des antalgiques pour éviter la douleur liée
aune pathologie. (..) Je ne veux pas dire avec certitude qu’on endort la
souffrance du patient. Onl’atténue.

Docteur Régis Aubry

(@ LAIDEACTIVE AMOURIR EST COMPLEMENTAIRE DES SOINS PALLIATIFS

Laide active a mourir n’est pas contradictoire avec le respect de la vie et s’inscrit dans
un projet de soins global. Elle est complémentaire avec les soins palliatifs et constitue
une possibilité supplémentaire offerte aux patients leur permettant d’exercer un
choix. La Conventioncitoyenneinsiste surlanécessité de faire prévaloirla volonté des
personnes sur I’avis du corps médical et, s'il y alieu, sur'importance de la collégialité
danslaprise de décision.

(3 LAIDEACTIVE AMOURIR VIENT COMBLER LES LIMITES DE LA SEDATION
PROFONDEET CONTINUE JUSQU’AU DECES

Laide active a mourir est une nécessité pour répondre a l'insuffisance actuelle de la
sédation profonde et continue mise en place par la loi Claeys-Leonetti de 2016. En
effet, comme cela a été expliqué au cours des auditions de la Convention citoyenne,
“la sédation profonde et continue ne peut concerner qu’une période relativement
courte dela fin de vie, carle médicament utilisé a un effet limité dans le temps : assez
vite, celui-ci perd de son efficacité. La sédation profonde et continue ne peut donc
étre prolongée au-dela de quelques jours”. Laide active a mourir, outre qu’elle limite
les situations de souffrance, réduit le temps de I’agonie - temps précédant le déces.

39



40

(» LAIDEACTIVE A MOURIRRESPECTE LA LIBERTE DE CHOIX DES

INDIVIDUS

Louverture a I'aide active a mourir offre la possibilité de préparer sa mort dans un
cadre sécurisé et de pouvoirinclure ses proches dans le processus de fin de vie. Elle
permet aux personnes concernées,d’'une part,de déciderdes conditionsdeleurfinde
vie et, d’autre part, de choisirl'état etI'image qu’elles souhaitentlaisser d’elles-mémes
aleurentourage aumoment de leur mort. Avec l'aide active a mourir, 'expression de la
volonté despersonnespourraétrerespectée, quellesque soientlescirconstances.Ce
respect de la volonté individuelle est garanti par la prise en compte du discernement
despersonnes, que celui-cisoitdirect ouindirect(vialaprise encompte desdirectives
anticipées et delapersonne de confiance).

LAIDE ACTIVE AMOURIR MET FIN AUX SITUATIONS D’HYPOCRISIE

Danslesfaits, I’euthanasie passive ouillégale existe déja ; lamettre en ceuvre, c’est faire
entrerdansle droit une réalité, c’est éviterI’hypocrisie et protégerle corps médical.

Aujourd’hui, des Frangais partent a I'étranger pour recourir a une aide active a mourir;
cette possibilité interroge. Elle est aussi profondément injuste car, pour des raisons
géographiques, économiques ou sociales, cette possibilité n'est pas accessible a
tous les citoyens de maniéere égale. Légaliser l'aide active a mourir permet de réduire
les inégalités (inégalités sociales, économiques, territoriales, etc.) face aux situations
de souffrance vécues et nous pouvons mettre fin a ces souffrances réfractaires et
insupportables.aideactiveamourirremet’humainaucentre dudispositifdesoinscar
l'ultra-technicité de la médecine actuelle peut provoquer de nouvelles vulnérabilités
(commeles polypathologies).

LAIDE ACTIVE AMOURIR CONTRIBUE A RASSURER LES PERSONNES EN

FIN DEVIE

La possibilité d’'une aide active a mourir, méme sicelle-cin’est pas demandée, rassure
les personnes en fin de vie : elle est le recours possible face a des situations de
souffrance jugées invivables. Laide active a mourir est aussi une porte d’entrée vers
un processus spécifique de soins de support et d'accompagnement. La possibilité
d’'unrecours al'euthanasie ou au suicide assisté ne contraint personne.

LAIDE ACTIVE AMOURIR PERMET D’ANTICIPER, DE PREPARER ET
D’ACCOMPAGNERSAFINDEVIE

Pour nous, l'aide active a mourir est un gage de fraternité et de solidarité. C’'est un
moment choisi et un moment accompagné. Elle a vocation a limiter les suicides et les
traumatismes qui y sont liés, tant pour la personne que pour son entourage. Elle est
aussiunmoyen de lever le tabou de lamort dans notre société. Aufond, lalégalisation
de l'aide active a mourir pourrait transformer notre rapport a la mort car lorsque l'on
organise soi-méme son départ, le deuil de ses proches peut étre vécu différemment
et mieux accepte.

Nous croyons que ce processus peut &tre un moment de solidarité et d’humanité.
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b. L'aide active a mourir : pourquoinon ?

Cing arguments principaux étayent le refus de I'ouverture a tout acces a l'aide active a
mourir. Ces arguments constituent, pour certains, des points de vigilance particuliers,
sil'acces al’aide active a mourir devait étre ouvert :

Laloi actuelle Claeys-Leonettin’est pas pleinement connue ni appliquée.
L'aide active a mourirreprésente unrisque pour les personnes vulnérables.

La Iégalisation du suicide assisté et de I'euthanasie représente un danger pour
notre systéme de santé.

Laide active a mourir porte atteinte a notre modeéle de société et a I'esprit de
solidarité.

©@ ©® OO

Le cadre d’'une éventuelle loi surl'aide active a mourir sera difficile arespecter.

LALOIACTUELLE CLAEYS-LEONETTIN’EST PAS PLEINEMENT CONNUE
NIAPPLIQUEE.
Alasuite des échangesetauditions menés dansle cadre de la Convention, nous avons

constaté que laloi n’est ni pleinement connue, ni pleinement appliquée. Bien mise en
ceuvre, laloi Claeys-Leonetti actuelle pourrait suffire.

Enthéorie, cette loi couvre la grande majorité des situations rencontrées. Pour autant,
le refus d’'une légalisation de I'aide active a mourir n’exclut pas la reconnaissance de
situations exceptionnelles ; les médecins ont déja des outils et mettent tout en ceuvre
pour soulager ces malades. Par ailleurs, la recherche progressera encore pour mieux
traiterles douleurs réfractaires dansles années a venir.

La réponse adaptée réside dans la réduction de I'écart important constaté entre le
cadre de la loi Claeys-Leonetti et son application. Aujourd’hui, cet écart est majeur
comptetenu:

e D'uneinégalité d’acces auxsoins palliatifs surle territoire.

e D’'une méconnaissance largement répandue des dispositions permises parla
loi Claeys-Leonetti, parles citoyens comme parles soignants.

e D’'unusagelimité des directives anticipées et de lapersonne de confiance.

e Desdifficultés de mise en ceuvre de la sédation profonde et continue jusqu’au
déces. (cf. annexe 10 Glossaire)

[l ne nous parait pas souhaitable de faire une nouvelle loi pour des exceptions ; il n’est
pas judicieux de changer la loi pour des cas particuliers. Ne serait-il pas suffisant de
commencer par offriratous les malades des soins palliatifs adéquats ?



(2 LAIDE_ACTIVE A MOURIR REPRESENTE UN RISQUE POUR LES
PERSONNES VULNERABLES

Nous exprimons ici nos doutes, nos inquiétudes quant aux dérives possibles liées a
une légalisation de l'aide active a mourir:

e |l seradifficile de protégerles personnes les plus vulnérables (les personnes
dépendantes, en situation de handicap, qui présentent une altération du
discernement...)d’éventuelsrisques d’abus. Légaliserl’aide active a mourirne
permet paslaprotection des plus vulnérables envers qui nous avons un devoir
de solidarité.

e Est-ilpossible d’exprimerune volonté libre et éclairée sans aucune influence
(familiale, environnementale, religieuse, sociétale...) ? Cesinfluences
peuvent étre d’'autant plus fortes dans les situations de grande vulnérabilité
oude détresse. Parailleurs, est-il vraiment possible de se projeter dans des
situations de détresse et de formaliser des directives anticipées ajustées
lorsque 'on est enbonne santé ? Des lors, comment déterminer de maniere
juste les conditions d’un éventuel acces al'aide active a mourir ?

¢ Une demande exprimée ne signifie pas forcément une volonté de mourir, il
peut s’agird’un appel al’aide. Ily aune partd’inconnu dans 'évaluationde la
situation médicale du patient (notamment de son pronostic vital) et les erreurs
sont possibles. La prédictibilité de lamort n’est pas une science exacte.
D’autant que lavolonté libre et éclairée d’'un patient peut étre changeante et
incertaine et dépendre de son environnement social. Dans ces conditions,
comment s’assurer, lorsque les directives anticipées font foi, que le patient
esttoujours dansle méme état d’esprit et que I'expérience vécue ne I'a pas fait
changerd’avis ?

3 LA LEC?ALISATION DU SUICIDE ASSISTE ET DE L'EUTHANASIE
REPRESENTE UN DANGER POURNOTRE SYSTEME DE SANTE

L'aide active a mourir pourrait déstabiliser notre systeme de santé déja fragilisé. Elle va
engendrer un risque de malaise chez les soighants, en particulier en soins palliatifs,
car cette pratique transforme leur métier qui est de soigner; cela pourrait susciter du
découragement, voire une vague de départs dans la profession.

Cette crainte vaut particulierement pour I'euthanasie qui est en rupture avec le code
de déontologie médicale. Un grand nombre de professionnels de santé semblent
refuserde donnerlamort.

Comptetenudelacrise actuelle que traverse I’lhopital (manque de personnel, mangue
de lits, crise des vocations, problémes de rémunération), il parait difficile de pouvoir
envisager une application correcte del’'aide active a mourir, notamment dansla mise
en ceuvre d’'un parcours d’accompagnement.

Finalement, la Iégalisation risquerait d’engendrer une défiance croissante entre les
patients etle corps médical, avec une rupture du pacte de confiance et une confusion
desrdles.
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(» LAIDEACTIVE A MOURIR PORTE ATTEINTE ANOTRE MODELE DE

SOCIETEET A LESPRIT DE SOLIDARITE

Légaliser l'aide active a mourir remet en question la primauté accordée a la vie. La
société, lamédecine et 'hdpital ont pour vocation de protégerlavie.

Pournous, laisserlaliberté de choixde samort a chacuns’oppose al'idée de fraternité
etalanécessaire aide a autrui.

La demande d’aide active a mourir ne correspond pas toujours a la volonté intime du
patient : dans ce cas, la question du libre arbitre reste problématique. Il existe un réel
dangerderriere larevendication absolue delaliberté quiest encadrée parles choixde
société.

Laccumulation des volontés individuelles avec des projets singuliers ne fait pas
société. Pourrons-nous encore former un corps social ou serons-nous une mosaique
d’individus vivant cote a cOte ? Laide active a mourir s’'inscrit dans un projet de société
auquel nous n’adhérons pas.

En outre, avec l'aide active a mourir, il pourrait y avoir chez certaines personnes un
sentiment accru d’indignité et d’étre un poids pour leurs proches ou pourla société.

La légalisation de l'aide active a mourir adresse, selon nous, un mauvais signal aux
patients et alasociété. Enmettant finala missionunique de I'h6pital, nousrisquons de
banaliser la question de l'aide active a mourir. Une loi qui autoriserait celle-ci obligera
chaque famille et chaque patient al'envisager.

Nous ne sommes pas une société de latoute-puissance :il faut soulagerlasouffrance
aumaximum et sans obstinationdéraisonnable mais sans mettre en ceuvrel’aide active
amourir.

Lalégalisation del'aide active a mourir pourrait :

e Entrainerune démultiplication des conflits d’intérét en faisant primer
’économique,

o Affecterl’effort derecherche et développement surlafindevie etles
douleursréfractaires.

Les conséquences psychiques de l'aide active a mourir surles familles et les soignants
peuvent étreimportantes. La fatalité est parfois plus acceptable qu’un choix.

Légaliserl'euthanasie ne résoudrait pas nécessairement les risques d’aggravation des
conflits en justice et entrainerait notamment des désaccords au sein des familles ou
contre les médecins.

Légaliserl'aide active a mourir sans conditionrendrait plus compliquées les politiques
delutte contrele suicide.



(5 LECADRE D’UNE EVENTUELLE LOI SUR L’AIDE ACTIVE A MOURIR SERA
DIFFICILE A RESPECTER

La mise en place d’'une aide active a mourir sous conditions verra nécessairement au
fil du temps la remise en cause progressive de ces conditions, car celles-ci seront
percues comme injustes ouillégales parce que discriminatoires. Cette discrimination
induite par la mise en place de critéres et garde-fous entrainera un élargissement
permanent des situations d’éligibilité.

Légaliser l'aide active a mourir c’est, a terme, prendre le risque de I'ouvrir a tous
sans conditions. Loffre créera la demande et les barrieres tomberont. Créer un droit
implique que les personnesvontl'exiger.

Encasdelégalisationd’'une aide active a mourirsous conditions, il sera difficile de faire
le tri entre les différents types de douleurs et de souffrance exprimées et d’appliquer
correctement les critéres définis : ou mettre le curseur ? Comment évaluer et décider
de maniere juste ? Comment définir ce qui est recevable ? Comment assurer une
applicationhomogeéne surle territoire ?

Laide active a mourir pourrait étre Sionprend la maladie

plus facile a mettre en place que d’Alzheimer, beaucoup
laccompagnement a la fin de vie, en ’

particulier pour des raisons financiéres. de gens disent : « sije ne peux
Ainsi, ilexiste unrisque qu'une légalisation  plus reconnaitre mes enfants,
raccourcisselestempsdesoinsal’hopital  je youdrais en finir avec la vie
et que l'on privilégie l'aide active a mourir . s
plutét que la continuité de soins. ». Maintenant, estce qu'ace

, L - o . moment-I1a, il y aura vraiment et
Lapplication de l'aide active a mourir ne , . . ,
sera pas facile car lavolonté des citoyens ~ "€€llementun desir de mourir?

peut étre changeante au fildes jours:le  Ca, onne peut pas le savoir.

risque de réalisations hatives est fort. .
Alexandra, citoyenne
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Les criteres d’acces al’aide active
a mourir, la question des mineurs,
le discernement

Ouvrir 'acces a l'aide active a mourir pose en premier lieu la question des conditions
d’acces. Pour pouvoir mieuxles cerner, la Convention a décidé d’identifierdes criteres
qui, seuls ou combinés entre eux, permettent de définir des conditions d’acces
exposées dans le paragraphe V.

Cescritéres sont de trois natures::

e Critéres généraux: quelles sontles conditions d’age et de résidence pour
accéderal’aide active amourir?

e Critére de discernement : dans quelle mesure la volonté du patient d’acter son
choix pourune aide active a mourir peut-elle s’exprimer, d’'une part quandil est
enpleine possessionde sondiscernement ou, d’autre part, quandill'aperdu?

e Critéres médicaux: en quoilasituation médicale du patient pourrait-elle
constituerune condition d’accés a une aide active a mourir ?

CRITERES GENERAUX

Cescriteres sontindépendants de la situation médicale de la personne.

Unpremiercritére est celuide lamajoritélégale. Des personnes mineures, ou majeures
non responsables peuvent connaitre des situations médicales insolubles et ainsi
demander I'acces a une aide active a mourir. Ces situations complexes nécessitent
une approche particuliere.

Un second critére est celui de la résidence sur le sol frangais. Des personnes ne
jouissant pas de la nationalité frangaise peuvent se retrouver face a des situations les
amenantademanderl’acces a une aide active a mouirir.

Un troisiéme critere est celui de la nationalité frangaise. Des personnes ne résidant
passurleterritoire pourraient seretrouverdans des situationslesamenant ademander
lacces aune aide active a mourir.

CRITERES DE DISCERNEMENT :

Lacapacité de discernement doit étre évaluée comme un critére pouraccéderal’aide
active amourir,carelle estliée aune volonté libre et éclairée. Le recueil de I'expression
des volontés de la personne peut étre fait de maniére directe, ou indirecte, c’est-a-
dire via des directives anticipées ou parune personne de confiance.

e Dansle casdudiscernementdirect, aumoment méme ou elle fait sa
demande, lapersonne est capable de comprendre la situation dans laquelle
elle se trouve et les choix qui s’offrent a elle, d’évaluerles conséquences de
chacunde ses choix et, enfin, de décider en connaissance de cause.
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e Concernant le discernement via directives anticipées, la personneles
arédigées préalablement en pleine capacité de discernement et peut
demanderune aide active a mouirir.

e Dansle cas dudiscernement viaune personne de confiance, la personne
enpleine capacité de discernement a désigné une personne de confiance.
Lorsqu’elle n’aura plus de capacité de discernement et enl'absence de
directive anticipée, cette derniere pourra faire une demande d’aide active
amourir.

CRITERES MEDICAUX :

Ces criteres recouvrent des situations médicales, psychiatriques ou psychiques
qui peuvent induire des demandes d’aide active a mourir. Des situations ne sont
aujourd’hui pas couvertes par la loi Claeys-Leonetti pour des raisons, soit de
temporalité (moyen et long terme), soit de pathologies. Cela peut conduire des
personnes vivant sur le territoire frangais a partir dans des pays étrangers pour
bénéficier del'aide active a mourir.

Incurabilité

Dans ce cas, la personne souffre d'une maladie qui ne peut se guérir. Cette
incurabilité est diagnostiquée par le corps médical. Elle peut concerner des
pathologies physiques ou psychiatriques. Cependant, en 'absence de létalité,
le critére d’incurabilité n’est pas suffisant. Combinée a d’autres facteurs (perte
d’autonomie sévere, maladie évolutive, polypathologie, ...), elle peut conduire la
personne avouloiraccéder aune aide active a mourir.

Pronostic vital engagé

Puisque le déces est inévitable, la question de la fin de vie se pose et interroge
'ouverture d’un droit a l'aide active a mourir. Le pronostic est diagnostiqué parle
corps médical, en fonction de la limite des savoirs actuels, de la pathologie et du
cas particulierdu patient. Ce pronostic vital est engagé soit a:

e Courtterme:lapersonne aunpronostic vitalengagé de quelques heures
aquelquesjours. Celui-ciest mentionné dans la loi Claeys-Leonetti.

e Moyenterme:lapersonne aunpronostic vitalengagée de quelques jours
aquelques mois. Cependant, il est souvent difficile pourle corps médical
d’engagerundiagnostic précis.

e Longterme : au-delade plusieurs mois voire plusieurs années, l'issue
|étale est certaine mais le terme de lamaladie n'est pas prédictible par
le corps médical. Le cadre actuel d’'accompagnement de finde vie ne
considére pas les situations au-dela du court terme.



Souffrances ou douleurs physiques réfractaires

La personne endure des souffrances qui ne peuvent étre soulagées par aucun moyen
thérapeutique ou d’accompagnement, incluant un suivi algologique (cf. glossaire),
dans|’état actuel des connaissances et delapharmacologie.

Ces souffrances peuvent induire chezla personne une détresse insurmontable ouune
situationinvivable, ce qui conduit a des demandes d’aide active a mourir.

Associées a lincurabilité, ces souffrances peuvent également provoquer la perte
d’espoir et d’envie de vivre. Cependant, elles ne sont pas nécessairement associées a
une perte de capacité de discernement.

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

La personne a des souffrances liées a une maladie psychiatrique qui conditionnent
son vécu. De nombreuses maladies psychiatriques induisent une perte d’autonomie
chez la personne qui peut se traduire par une mise en danger d’elle-méme ou des
autres (entourage, etc.).

Ces maladies peuvent provoquer une perte de conscience ou de capacité de
discernement, voire une impossibilité de vivre (état mélancolique). Cependant, ce
n'‘est pas un état stationnaire, il peut laisser place a des épisodes clairvoyants lors
desquels le discernement peut étre avéré parle corps médical.

Un certain nombre de personnes souffrant de maladies psychiatriques font des
demandes d’aide active a mourir.

Souffrances psychiques et existentielles

Les souffrances psychiques sont tous les états vécus par la personne comme une
souffrance insupportable mais quine sont pas définis et encadrés par la psychiatrie.

Les souffrances existentielles sont des souffrances personnelles qui conduisent la
personne a s’interroger sur le sens de son existence et lafinde savie.

Des personnes rencontrant ces souffrances font parfois la demande d’aide active a
mourir.

Ces criteres ont été travaillés par les citoyens, et ont constitué la base de
propositions portant surles conditions d’acces aux parcours d’aide active a mourir.
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Une position majoritaire
mais avec de nombreuses
huances : permettre
I’acces al’aide active

a mourir sous la forme

du suicide assiste et de
l’euthanasie

1. LaConventionenfaveurd’une
aide active a mourir ouverte
sous conditions et combinant
suicide assisté et euthanasie

2. Le nuancier de nos opinions



1.

La Convention en faveur d’une aide
active a mourir ouverte sous conditions
et combinant suicide assisté et
euthanasie

Le cadre actuel d’accompagnement de la fin de vie n’apparait pas, en’état, adapté
aux différentes situations rencontrées.

O O
O
Le cadre actueld’accompagnementdelafinde
vie est-il adapté aux différentes situations ren- 169% 82% 2%
contrées?
Les citoyens ont une conviction trés largement partagée : améliorer

I’'accompagnement de la fin de vie. Il s’agit de renforcer et d'adapter notre systeme
de santé de maniéreace qu’ilapporte unaccompagnement global a tous les patients,
enparticulierceuxenfindevie.

Quelle que soit votre opinion surl’aide active a
mourir, le cadre actuel d’accompagnement de la 97% 3% 0%
fin de vie doit-il étre amélioré ?

Pour une majorité de citoyens de la Convention, I’accés a I’aide active a mourir doit
étre ouvert.

L’acces al’aide active a mourir devrait-il étre
e 76% | 23% | 1%
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Le préalable a tout acces a l'aide active a mourir est la volonté du patient qui doit étre
respectée dans tousles cas de figure.

Encomplément de ce préalable, deux courants de pensée ont émergé :
e celui, majoritaire, d’'un accés al’aide active a mourir sous conditions,

: e celui, minoritaire, d’un accés dit universel (sans autre condition que la
volonté du patient).

JE SUIS OPPOSE(E) ABSTEN-

OUI NON AL’OUVERTUREDE [SSrag
L’ACCES AL’AAM

Lapossibilité d’'unacces al’aide
active a mourir devrait-elle étre o o o o
ouverte aux personnes avec 1% | 15% 14% 1%
condition(s) ?

La possibilité d’'unaccés al’aide
active a mourir devrait-elle étre o o o o
ouverte aux personnes 22% | 65% 13% 0%
sans condition(s) ?

Les travaux de la Convention 'ont conduite a envisager plusieurs modalités d’aide
active a mourir. Les modalités combinant suicide assisté et euthanasie rassemblent
plus des deux tiers des membres de la Convention (68%).

@ Quelle(s) modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus adaptée(s) ?
(1seule réponse possible)

REPONSE POURCENTAGE
Suicide assisté et euthanasie au choix 40%
Suicide assisté et exception d’euthanasie 28%
Je suis opposé(e) al’'ouverture del'acces al’AAM 18%
Suicide assisté seul 10%
Euthanasie seule 3%

Abstention 196



Des sensibilités diverses se sont également exprimées sur les conditions d’ouverture
de l'aide active a mourir. Nous avons ainsi constaté que nos convictions pouvaient
s’orienter, pour certains, vers une aide active a mourir ciblée sur des situations précises
et bien identifiées et, pour d’autres, en direction d’'une aide active a mourir ouverte a
une multiplicité large de situations.

Avant de donner a voir toutes les nuances des points de vue, les travaux sur les
conditions d’acces a l'aide active a mourir nous conduisent a en souligner certaines
dont nous partageons collectivement I'importance. Tout d’abord, le discernement
de la personne est une condition incontournable. Lapplication de ce principe peut
faire débat dans les cas de personnes inconscientes ou en incapacité d’exprimer
leur volonté. Toutefois, ce principe est central dans nos réflexions avec notamment
la question de la prise en compte des directives anticipées ou de la personne de
confiance.

Surlaquestionde la condition médicale des patients, I'incurabilité, puis la souffrance
réfractaire et la souffrance physique sont mises en avant. La question du pronostic
vitalengagé est également évoquée, mais de fagon moins affirmée.

Pourle courant de pensée pronant un acces dit universel (sans autre condition que
lavolonté du patient), lacces al'aide active a mourir fait 'objet d’un parcoursetd’'un
accompagnement.

Inversement, nos travaux ont pointé des situations nourrissant de nombreux débats
entre nous et qui méritent d’étre poursuivis:

e L'engagement du pronostic vital au moment de la demande doit-il constituer
une conditiond’acces ? Et sioui, faut-il préciser une condition de plus ou moins
courtterme?

e Lessouffrances psychiques, psychiatriques, voire existentielles, doivent-
elles étre prisesencompte ?

e 'age doit-il étre uncritére ? Comment décider pourles mineurs ?
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Le nuancier de nos opinions

Auregard de la complexité des questions soulevées, la Convention citoyenne n'a pas
cherché a arréter une seule voie d’évolution du cadre d’'accompagnement actuel,
pour laisser cheminer et s’exprimer 'ensemble des sensibilités. Derriére une position
majoritaire en faveur d’une aide active a mourir combinant suicide assisté et
euthanasie, la Convention souhaite mettre en avant la diversité de ses opinions de
maniére a nourrir le débat public plutot que de le clore.

Cette partie estlerésultatde nombreuses séances de travail en«groupes d’opinions »
au sein de la Convention. Elle présente un «nuancier» structuré autour des grandes
positions pour un acces a l'aide active a mourir qui trouve le bon équilibre entre une
grande diversité de situations couvertes et la mise en place de garde-fous efficaces.

Cenuancier se structure en @ grands ensembles et 8 groupes d’opinions.

Lordre indiqué part de la parole du groupe «Seule et entiére application du cadre
d’accompagnement actuel» et va jusqu’a la parole du groupe «Acces universel au
suicide assisté etal'euthanasie »:

GRANDS ENSEMBLES GROUPES D’OPINION

Lerefus de toute aide active a

mourir au profit de la seule et 1. Pourla seule et entiére application du cadre
entiere application du cadre d’accompagnement actuel
d’accompagnement actuel

2. Accés conditionné - suicide assisté seul
3. Accés conditionné - euthanasie seule

4. Accés conditionné - suicide assisté avec
exception d’euthanasie

5. Accés conditionné - suicide assisté et
I’euthanasie au choix du patient

L’adhésionaunacceées
conditionné al’aide active a
mourir, c’est a dire prévoyant
des conditions enlienavecla
situation de fin de vie

L’adhésion a un accés universel
al’aide active a mourir, c’est
adire sans nécessairement
prévoir de conditions
préalables liées ala situation
de fin de vie de lapersonne.

6. Accés universel - suicide assisté avec exception
d’euthanasie

7.Accés universel - suicide assisté seul

8. Accés universel au suicide assisté et a
'euthanasie

Danschacundecesensembles,desopinions diverses ont puse constituerenfonction
des modalités d’aide active a mourir avec des débats sur les conditions précises a
mettre enplace.



a. Groupe « Pour la seule et entiere application du cadre
d’accompagnement actuel »

REPERES :

23% des citoyens ont voté « non » a la question « Lacces a I'aide active a mourir
devrait-il étre ouvert ? »

Notre groupe d’opinion considére que laloi Claeys-Leonetti et la pratique des soins
palliatifs, si elles sont complétement mises en ceuvre, ouvrent de vastes possibilités
pouraccompagner les personnes en finde vie.

UNE LOIACTUELLE PORTEUSE DE VASTES POSSIBILITES...

Depuis plus de 20 ans, la France déploie de véritables efforts pour le développement
des soins palliatifs. La loi actuelle est censée offrir aux patients un parcours diversifié
et pluridisciplinaire. Cet encadrement assure a chacun une sécurité : aux patients,
en reconnaissant que toute vie humaine est digne d’étre vécue, mais également aux
équipes médicales pour gu’elles puissent poursuivre leur vocation de soignants.

Notre systéme de santé actuel et le manque de moyens, en particulier humains,
créentune fragilité et une inégalité d’accés aux soins.

Nous avons conflance dansles équipes de soins palliatifs. Nous les avonsrencontrées,
elles mettent en ceuvre non seulement leurs compétences professionnelles, mais
aussileur humanité et leur sensibilité. En soins palliatifs, les personnes remettent leur
vie entre les mains des soignants qui, de leur c6té, s'engagent a un pacte de non-
abandon (accompagnement jusqu’au bout). lls s’évertuent a soulager les souffrances,
aussibien par des moyens médicamenteux qu’humains.

Nous avons entendu ces équipes. Elles parlent de :
e Fraternité, avec unerelation particulieére a chacun etunaccompagnement
jusqu’alafin.
e Humanité, carelles offrent une qualité d’écoute inégalée.

e Liberté, carellesn’hésitent pas aaller au plus proche des besoinsindividuels.

.. MAIS QUIN’EST QUE PARTIELLEMENT CONNUE ET APPLIQUEE

En effet, nous avons constaté que laloi était méconnue parles différents acteurs dela
fin de lavie comme parles citoyens (hotamment les directives anticipées, la personne
de confiance ou encore lanotion d’obstination déraisonnable).

llestindispensable que les soignants connaissent toutes les possibilités, ainsi que les
limites, qui leur sont données par laloi. De méme, tout citoyen doit étre en mesure de
réfléchir aux conditions de sa fin de vie et, dans la mesure du possible, de s’y préparer
avec les personnes de son choix.

La relation humaine doit rester la base du soin et il nous semble donc fondamental
que les moyens (humains, financiers et organisationnels) nécessaires soient alloués.
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Sans cela, la loi ne pourra pas étre pleinement appliquée. La crise sans précédent
que traverse notre systeme de santé peut, en effet, vider de leur sens les pratiques
professionnelles et mettre sérieusement en périllarelation de soin.

LES SITUATIONS NON COUVERTES PARLALOICLAEYS-LEONETTI : QUE
FAIRE ?

Méme silaloirépond ala grande majorité des cas, le cadre actuel ne traite pas toutes
les situations:

e D'une part, laloiClaeys-Leonettin’est pas pleinement appliquée,

e D’autre part, il existe des dysfonctionnements systémiques dans 'organisation
actuelle delasanté, précédemment décrits.

Cela crée des situations de fin de vie douloureuses et/ou complexes, qui sont
extrémement variées, bien que rares (par exemple, les maladies dégénératives, les
patients inconscients ou avec des polypathologies, les douleurs réfractaires...).
Nous proposons de renforcer la pleine application de la loi et d’augmenter les
moyens dédiés aux soins palliatifs. Cela permettrait déja de répondre a 'immense
majorité des circonstancesrencontrées. Ily aura toujours des situations complexes et
particulierement douloureuses.

Si ce n'est pas a la loi d'y répondre, cette derniere doit pourtant permettre aux
personnels soignants d’accompagner les patients du mieux possible. Le but de la
loi n'est pas de régler tous les problemes, ni de faire du cas par cas, mais de créer un
cadre quiréponde au plus grand nombre et permette aux patients de vivre leur fin de
vie dansles meilleures conditions. lly aautantde finsdevie qu’ily ade patients. ll serait
dangereux et inefficace d’essayer de toutes les inventorier et de vouloir répondre par
laloi atoutesles situations singuliéres.

C’est pourquoi, afin de soulager au mieux les patients, nous pensons nécessaire
d’affiner I’évaluation et le traitement de la douleur en favorisant la recherche et
le développement, en partageant les bonnes pratiques et en assurant une écoute
attentive des besoins delapersonne.

Enfin, le renforcement de l'accompagnement, notamment psychologique, des
personnes et de l'entourage est pour nous fondamental face aux fins de vies
éprouvantes. Sila médecine peut répondre a la plupart des douleurs, la souffrance
existentielle doit étre davantage entendue et prise en compte dans le suivi.

Laccompagnement vient soutenir le patient, dont le désir de mourir peut fluctuer.
Lorsqu’ilest entendu et accompagné, ce souhait disparait le plus souvent et ce, quelle
gue soitlasituationdela personne malade.

Notre groupe d’opinion souligne que, en tout état de cause, aucune loi ne saura
résoudre I'énigme que pose I'existence. Croire qu’une loi puisse donner al’étre humain
la maitrise de ce qui, par définition, lui échappe, est illusoire voire dangereux.



LES ELEMENTS QUI ONT FAIT EVOLUER OU CHANGER CERTAINS
MEMBRES DELA CONVENTION VERS CETTE OPINION :

Une grande partie des citoyens n‘avait initialement pas de position arrétée ni de
connaissance approfondie surlaquestiondelafindevie. Cetexercice de participation
démocratique nous apermis d’apprendre, de nousinformer, d’auditionner des experts
et des soignants, de délibérer en se confrontant a différentes opinions (notamment
celles de citoyens en faveur de I'euthanasie et/ou du suicide assisté) et de cheminer
dans notre réflexion.

La découverte de la complexité du sujet nous a amenés a privilégier une posture
d’humilité etde prudence parrapportacesquestions,auregarddesvaleurscollectives
quifondent la société frangaise.

Uncertainnombre d’arguments nous ontinterpellés ou persuadés et nous ontamenés
afaire évoluer notre positioninitiale :

e Desexemples étrangers quine nous ont pas convaincu.

¢ Uncontexte mondial socio-politique, socio-économique et géopolitique,
pouvant faire naitre ou amplifier des situations de fin de vie problématiques.
Cecicontribuerait alamise enplace d’'un systéeme a deux vitesses en France,
accroissant ainsilesinégalités des citoyens face aleur fin de vie.

e Lacrainte d’une judiciarisation des situations de fin de vie. Les délais
de traitement desrecours judiciaires seraient en outre généralement
incompatibles avec latemporalité de la fin de vie.

e Destémoignages de soignants et d’experts, qui ont en grande partie exprimé
unrefus de donnerlamort et quinous ont éclairés surla situation du systeme
de santé, aujourd’hui démuni, insuffisant et, dans certains territoires, défaillant.

e Certains arguments en faveur de I'ouverture de I’'aide active a mourir, qui
ont punous heurter: en particulier, ceux portant surle sujet des mineurs ou
certains discours trop peu nuanceés, aurisque d’étre ressentis comme militants.
Selonnous, la question estinfiniment plus complexe. D’autres idées ne nous
ont pas convaincu, comme celle qui voudrait élaborer une nouvelle loi générale
pour traiter d’exceptions.

e Une position éthique autour de la valeur de la vie, du caractére précieuxde
celle-ci(méme jusque dans ses derniers moments), de lanécessité de ne pas
penserlavie de maniéreindividualiste mais enl'inscrivant dans le collectif dela
société et des proches, nous ameéene arejeter des positions extrémes.

Cette réflexion nous conduit a proposer de poser le probleme « dans le bon ordre »,
en privilégiant avant tout la pleine application de la loi et le développement des soins
palliatifs mais aussi d’une culture palliative.

Ily a quelque chose qui me En conclusion, au regard de tous ces
semble extrémement dangereux ~ €léments, notre ' groupe dopinion

d tte idée d'éviter | e d considére que l'ouverture a l'aide
ans cettelgeeaeviteri.agonie, aans  sctive a mourir représenterait un

lamesure oul’onestdansuncontexte  risque pour la société qui excéderait

d’hyper médicalisation de lamort. les bénéfices qu'elle pourrait |ui
. apporter.
Marc, citoyen
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b. Groupe « Accés conditionné - suicide assisté seul »

REPERES

- 71% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’'un accés a l'aide
active a mourir devrait-elle étre ouverte aux personnes avec conditions ? »

- 10% des citoyens ont répondu « suicide assisté seul » a la question « Quelle(s)
modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus adaptée(s) ? »

Le détail des conditions d’accés aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein
du groupe d’opinion est ci-dessous:

NOTE D’ADHESION
DE LA CONVENTION
(SUR5)

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A

MOURIR TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures

\ dontle pronostic vital est engagé a court ou moyen terme et

Modele 2 atteintes d’'une maladie incurable et de souffrances physiques 3,26
réfractaires

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures
Modele 1 | atteintes d’'une maladie physique incurable ou de souffrances 3,03
réfractaires physiques

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures
Modele 3 dontle pronostic vital est engagé a court ou moyen terme, ou

oaele atteintes d’'une maladie incurable, et atteintes de souffrances
réfractaires physiques ou psychiques

2,91
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Notre groupe d’opinion soutient I'ouverture d’une aide active a mourir sous laforme
du seul suicide assisté.

—— (ARANTIR LA CITETIE3 er ]
L | CEATTHCTS PV PATIENT

MAJORITE LEAALE

DISCERNEMENT
PIRECT

SOUFFRANCES REFRACTAIRES
ET INCURABILITE

SUICIDE AssisTE

AUTONOMIE = LIBREARE
PRESERVES Jusm
LA FiN '
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ARGUMENTS EN FAVEUR DU SUICIDE ASSISTE SEUL

Le suicide assisté permet, en effet, I'expression de la liberté individuelle en
conscience. C’est la seule modalité d’aide active a mourir qui garantit le
respect de la volonté individuelle de la personne jusqu’a la derniére seconde. La
réversibilité de la décision est absolue ! Par ailleurs, le suicide assisté évite de faire
porter la responsabilité de l'acte sur un tiers et, notamment, les soignants (hormis
la prescription du produit Iétal). Le patient, qui doit avoir la capacité de réaliser lui-
méme l'acte, reste donc maitre de son destin. Le patient reste pleinement et seul
actif.

Ce dispositif est plus souple dans sa temporalité et dans sa mise en ceuvre. Dans
le cadre du suicide assisté, le patient réalise 'acte quandil le souhaite, en présence
d’'une personne de confiance. Dés lors, seul le patient impose son choix sans
dépendre d’une programmation médicalisée. |l s’agirait, ainsi, d’'un cadre de mise
en ceuvre plus personnel et humain. De plus, cet acte peut étre réalisé en dehors
du milieu hospitalier, dans un lieu adapté au patient et a la société (hotamment a
domicile).

Le suicide assisté permet au patient de partir dignement, d’éviter une agonie
douloureuseetlasouffrancedesesproches.llpermetde mettrefinauxsouffrances
prolongées:ilrépondainsialasituationoule patient ne supporte plus ses douleurs
dues asapathologie. Le suicide assisté est également une alternative ala sédation
profonde et continue jusqu’au déces en permettant de réduire le délai d’attente,
sadurée aléatoire et ses possibles douleurs. Le possible recours au suicide assisté
procure égalementaupatientunconfortpsychologique conséquentluipermettant
de savoir qu’il pourra partirlorsqu’il 'aura décidé.

Enfin, le suicide assisté peut permettre d’éviter certains suicides «violents» de
personnes respectant les conditions d’acces au suicide assisté.

Les réflexions au sein de notre groupe nous ont conduit a travailler sur différentes
possibilités de conditions d’ouverture du suicide assisté. Sans rentrer dans le détail
de chacune descombinaisons de criteres et parcours que nous avonsimaginées, nous
souhaitons mettre en avant des conditions d’acces que nous partageons:

e accompagnement du patient parle corps médical dans un parcours d’acces
au suicide assisté.

La majoritélégale.

La capacité de discernement du patient.
Une situation de souffrancesréfractaires.

Lincurabilité avec un caractére |étal.



NOTRE GROUPE EST RESTE PARTAGE SUR :

e Lecaractere cumulatif ounonde deuxdes critéresindiqués ci-dessus:
incurabilité avec un caractere |étal et les souffrances réfractaires.

e Lajout d’'une condition de pronostic vital engagé et de satemporalité.

e Louverture ounon acertaines situations de souffrances psychiques tout en
ayantla certitude de la capacité de discernement de la personne.

CES CONDITIONS D’ACCES AU SUICIDE ASSISTE QUENOUS
PROPOSONS ENTENDENT CONSTITUER DES « GARDE-FOUS »
A CERTAINES DERIVES POSSIBLES COMME :

e L'absence d’accompagnement parle corps médical dansle parcours d’acces
ades sédations profondes, prolongées et génératrices de souffrances pourle
patient et ses proches.

e Lintervention d’untiers qui prévaudrait surla décision du patient.

e Latrop granderesponsabilité laissée aux mineurs et aleurs parents.

e Laprisede décisionlaissée au seulresponsablelégal.

e Lanonprise encompte dulibre arbitre du patient.

e Linterventiond’untiers nonscrupuleux.

e Le maintienenvie de patients ensituation de souffrances réfractaires.
e l'accésausuicide assisté pour des maladies curables.

e accesausuicide assisté pourdes maladies psychiatriques pourlesquellesle
patient aperdu sapleine capacité de discernement.
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c. Groupe « Acces conditionné - euthanasie seule »

REPERES :

- 71% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’'un accés a l'aide
active a mourir devrait-elle étre ouverte aux personnes avec conditions ? »

- 3% des citoyens ont répondu « euthanasie seule » a la question « Quelle(s)
modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus adaptée(s)? »

Le détail des conditions d’accés aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein
du groupe d’'opinion est présenté ci-dessous :

NOTE D’ADHESION

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A

MOURIR TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION A5 ((Zng:{VSE)NTION
\ Ouverture de I'euthanasie pour des personnes majeures en état
Modele 4 | |« yetatit defnitit 3,09
\ Ouverture de I'euthanasie pourles personnes majeures at-
Modele 6 teintes d’'une maladie incurable avec souffrance réfractaire 2,80
Ouverture de I’euthanasie pourles personnes dont le pronos-
Modéle 5 tic vital est engagé a court terme et atteintes de souffrances 2.72

réfractaires (physiques), et en état d’évaluerla situation dans
laquelle elles se trouvent
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Notre groupe d’opinion s’est constitué autour d’une aide active a mourir
conditionnée et sous la seule forme de I’euthanasie.

— UN ACCOMPAGNEMENT
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ARGUMENTS EN FAVEURDE CEUTHANASIE SEULE

Leuthanasie correspond a une évolution attendue de la loi et permet de répondre
a des situations aujourd’hui non couvertes. Leuthanasie est proche de l'actuelle
sédation profonde et continue. Cest une alternative a celle-ci, permettant
d’abrégerles souffrances et 'agonie du patient.

Leuthanasie a l'avantage de proposer une solution quel que soit I’état de
conscience des patients.

Leuthanasie permet d’'offrirun cadre médicalrenforcé au patient. Le corps médical
conserve tout le controle de la procédure, de sa validité et de son efficacité. Il est
garant de la réalisation de l'acte. Le patient lui donne sa confiance pour réaliser
cet acte. Celui-cine peut étre réalisé que parun médecin et, des lors, 'euthanasie
devientun acte médical.

Leuthanasie garantit un accompagnement fort du patient et évite que celui-ci
soitabandonnélors delaréalisation de l'acte.

Leuthanasie,actemédical,n’est pasincompatible aveclespolitiquesde prévention
du suicide.

Il est a noter que, dans les pays ou les deux modalités sont proposées, la majorité
des personnes choisit 'euthanasie de préférence au suicide assisté. 2

Leuthanasie permet de répondre a différentes situations de fin de vie aujourd’hui
non couvertes. A titre dillustrations, nous avons travaillé sur trois situations
possibles d’'ouverture al'euthanasie.

e Lapremiére situation est celle d’une « euthanasie compassionnelle », qui
correspond aune évolution sociétale et limitée delaloi. Cette évolution est
attendue. Elle concerne des patients quiont épuisé toutes les ressources
curatives, dont le pronostic vital est engagé a breve échéance (le terme
reste a définir: quelquesjours a quelques semaines) et qui présentent
des souffrancesréfractaires. Leuthanasie répond ala demande expresse
du patient conscient qui formule sa demande directement. Des enfants
pourraient exceptionnellement rentrer dans ce cadre.

e Ladeuxiéme situation que nous avons identifiée concerne les personnes
majeures inconscientes en état végétatif irréversible, qui en avaient exprimé
lavolonté viales directives anticipées ou parl'intermédiaire de la personne de
confiance.

e Latroisiéme situation est de rendre possible I’euthanasie pour des
personnes majeures souffrant d’une pathologie incurable et évolutive
(polypathologies, certaines pathologies neurodégénératives, par exemple)
et présentant des souffrancesintolérables. Le patient formule sa demande
directement et expressément. La durée de l'espérance de vie n‘estici pas
uncritere pourl'accés al'euthanasie. Limplication et laresponsabilité pleine
et entiere du corps médical, en collégialité, apportent des garanties contre
tout exces ou dérive. Léquipe médicale s’inscrit dans unaccompagnement
complet du patient etjusqu’au bout. Larelation entre 'équipe médicale etle
patient s’inscrit dans la confiance.

?Réponse : Annual report Regional Euthanasia Review Committees Aux Pays-Bas, en 2021, euthanasie 97.3%, suicide assisté
2.5%,les deux0.23%



d. Groupe « Accés conditionné - suicide assisté avec

exception d’euthanasie »

REPERES :

- 71% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’un acces a l'aide
active a mourir devrait-elle étre ouverte aux personnes avec conditions ? »

- 28% des citoyens ont répondu « Suicide assisté et exception d’euthanasie»
a la question « Quelle(s) modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus

adaptée(s)? »

Le détail des conditions d’accés aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein

du groupe d’'opinion est présenté ci-dessous::

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE

AMOURIR TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION

NOTE D’ADHESION
DE LA CONVENTION
(SUR5)

Modele
12

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, ca-
pables de discernement direct et répondant a 2 des 3 critéres
suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’'une
pathologie physique, pronostic vital engagé a court ou moyen
termes.

Recours a I'’euthanasie de maniere exceptionnelle, y compris pour
les mineurs sous conditions particuliéres.

3,33

Modele
16

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures,
capables de discernement direct avec souffrances réfractaires
engendrées par:

- Une pathologie grave et incurable engageant le pronostic vital a
court ou moyen terme

- Oubien parune situation grave, irréversible et vécue comme
insupportable.

Recours a I'euthanasie de maniere exceptionnelle, y compris pour
les mineurs sous conditions particuliéres.

3,33

Modele
10

Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures, ca-
pables de discernement direct et répondant a 2 des 3 critéres
suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’'une
pathologie physique, pronostic vital engagé (sans temporalité).

Recours al’euthanasie de maniere exceptionnelle, y compris pour
les mineurs sous conditions particulieres.

3,31
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Modele
11

Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures, ca-
pables de discernement direct et répondant a 2 des 3 critéres
suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’'une
pathologie physique, pronostic vital engagé (sans temporalité).

Recours a 'euthanasie de maniere exceptionnelle, uniqguement
pourles majeurs.

3,14

Modele
13

Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures, ca-
pables de discernement direct et répondant a 2 des 3 critéres
suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’'une
pathologie physique, pronostic vital engagé a court ou moyen
termes.

Recours a 'euthanasie de maniéere exceptionnelle, uniqguement
pourles majeurs.

3,07

Modele
14

Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures ou
mineures, capables de discernement direct et répondant al1des
3 critéres suivants : souffrances réfractaires, incurabilité d’'une
pathologie (physique, ou psychique ou psychiatrique), pronostic
vital engagé (sans temporalité).

Recours a I'’euthanasie de maniere exceptionnelle.

2,98

Modele
15

Modéle a double-entrée :

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, ET de
nationalité frangaise (ou résident fiscal en France), pourlesquelles
tout a été tenté pour apaiser les douleurs/souffrances, ET qui

sont en pleine possession de leurs facultés de discernement, ET
atteintes d’'une maladie sans aucune perspective d’amélioration,
ETjugeantleurs souffrancesintolérables, ET dont le pronostic vital
estengagé acourt terme.

Pour toutes les autres situations, un collége d’experts étudie au
cas par cas et décide de lalégitimité de lademande. Les cas sui-
vants sont refusés d’office:

- Les patients atteints uniguement d’'une maladie psychique ou
existentielle

- Les patients pourlesquels tout n’a pas été tenté pour apaiserles
souffrances

- Les patients pourlesquels la condition ou maladie présente une
perspective d’amélioration

Recours a I'euthanasie de maniére exceptionnelle, y compris pour
les mineurs sous conditions particuliéres

2,77
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Notre groupe d’opinion défend un accés a I'aide active a mourir conditionnée et
sous la forme d’un suicide assisté avec exception d’euthanasie. Autrement dit,
I’euthanasie ne serait ouverte qu’aux personnes en incapacité de procéder a leur

suicide assisté.

Quverture au Svicide assiSté en priorite

Ouverture au Suicide assiste en priORite
et euthanasie dons des cas exceptionnels

MAIS PAS SANS CONDITIONS

LE PATIENT EST EN CAPACITE DAGIR
Si LES CONPITIONS
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ARGUMENTS EN FAVEUR DU SUICIDE ASSISTE ET DE LEXCEPTION
D’EUTHANASIE

La singularité de notre proposition d’aide active a mourir, c’est la primauté donnée
au suicide assisté. Elle permet de responsabiliser les patients dans la possibilité
d’abréger des souffrances intolérables. De plus, cette proposition ouvre l'acces a
I'euthanasie, pour des situations d’exception suggérées plus loin.

Le suicide assisté respecte et garantit la volonté du patient jusqu’a l'acte et
limite I'implication du corps médical. La responsabilisation du patient favorise
ainsi un réequilibrage du rapport patient / médecin et une transformation de la
relation thérapeutique. Lexception d’euthanasie permet d’intégrer des situations
spécifiques, nonrésolues parle suicide assisté, et respecte le principe d’équité tel
qu’ilapparait dansl'avis 139 du CCNE.

Ainsi, le dialogue et I'échange entre les différents acteurs sont favorisés, tant
pour le suicide assisté que pour I'exception d’euthanasie. Dans les deux cas, la
responsabilité du patient est primordiale et le changement d’avis reste (toujours)
possible.

Enoutre, le caractére exceptionnel durecours al’euthanasie prévient des dérives
de sa systématisation et favoriserait ainsi une plus grande adhésion du corps
meédical. ll permettrait également une meilleure acceptabilité sociale et sociétale.

Lamodalité que nous proposons permet de répondre a différentes situations de finde
vie aujourd’huinon couvertes:

e Lecadreactuelestcentré surdessituations oule pronostic vital estengagé a
courtterme. Notre groupe souhaite proposerl'aide active a mourir pour des
situations de fin de vie a court mais aussi a moyen terme. Certains parmi
nous estiment méme que la notion de temporalité devrait étre supprimée. Il
faut préciser que, pourles situations de fin de vie a court terme, 'aide active
amourirapporte une solution alternative aux soins palliatifs et a la sédation
profonde et continue jusqu’au déceés.

e Certains citoyens souhaitent également ouvrirl'aide active a mourir a toutes
situations incurables engendrant des souffrances réfractaires d’ordre
physique. En effet, il peut y avoir des cas de situationsincurables, oule
pronostic vital n'est pas engagé, mais juge invivable parle patient.



La nature des souffrances réfractaires a prendre en compte a pu faire débat entre
nous. Si les situations de souffrances réfractaires physiques vécues au moment de
la demande sont a prendre en compte, certains pensent qu’il ne faut pas s’y limiter.
Pour certains citoyens, la perspective, médicalement étayée, de souffrances
réfractaires futures peut étre prise en compte pourl’accés al’aide active a mourir (et
non seulement les souffrances vécues au moment de la demande). Pour d’autres, les
souffrances réfractaires peuvent aussi étre d’ordre psychologique, mais a condition
gue le patient soit en pleine possession de son discernement.

La questiondel’age faitdébat. Une partie de notre groupe souhaite restreindre I'aide
active a mourir aux majeurs. Inversement, certains proposent de I'ouvrir aux mineurs,
mais seulement sous laforme d’exception d’euthanasie.

Notre propositionprendégalementencomptelesrisquesetdérivesd’'uneapplication
systématique de I'euthanasie et met en place des garde-fous. Le développement et
'accessibilité a toutes et tous des soins palliatifs constituent le premier garde-fou.

Le discernement direct de la personne et la capacité de I'exprimer sont la condition
premiéere de l'accés au suicide assisté.

Dans le cas d'une absence de discernement direct, une exception d’euthanasie
est possible. Lapplication des directives anticipées ou le recours a la personne
de confiance (selon la hiérarchie décidée entre ces deux possibilités) font foi.
L'actualisation des directives anticipées et la confirmation réguliere de la personne de
confiance constituent également des garde-fous, limitant le risque de non-respect
deladerniére volonté du patient.

Commeindiqué précédemment,lessouffrances physiquesnefontpasdébatdansles
conditions d’acces a cette proposition. Enrevanche, la questionde la prise encompte
des souffrances psychiatriques, psychologiques ou existentielles nous divise car
ces souffrances peuvent conduire a des dérives comme la pratique d’une aide active
amourirenl’absence de discernement. Pour d’autres, toute notion de souffrance est a
prendre en compte.

Léventualité del’accésdesmineursausuicideassisté, ouparexceptional’euthanasie,
constituerait également, pour certains d’entre nous, une dérive (éventuels conflits
familiaux, questions éthiques etc.). Se pose également la question de I'acceptabilité
sociétale ou sociale de l'ouverture aux mineurs.

69



70

e. Groupe « Acces conditionné - suicide assisté et I’euthanasie
au choix du patient »

REPERES:

- 71% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’un acces a l'aide
active amourir devrait-elle étre ouverte aux personnes avec conditions ? »

-40%descitoyensontréponduSuicide assistéeteuthanasieauchoix»alaquestion
«Quelle(s) modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus adaptée(s)? »

Le détail des conditions d’acces aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein
du groupe d’opinion est présenté ci-dessous::

NOTE D’ADHESION
DE LA CONVENTION
(SURS5)

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A

MOURIR TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION

. Ouverture du suicide assisté ou de I'euthanasie au libre
Modele | choixdela personne majeure dont le pronostic vital est 314

8 engagé a court ou moyen terme et/ou présentant des dou- !
leurs réfractaires etincurables

. Ouverture du suicide assisté et de I'euthanasie pour les per-
Modele | sonnes majeures et mineures en situation de souffrances 304

9 réfractaires (physiques, psychigues ou existentielles), en !
situation de discernement direct ou indirect

Ouverture du suicide assisté et de I'euthanasie pourles
personnes majeures et mineures dont le pronostic vital est

Modele engageé a court terme et atteintes de souffrances réfrac- 297
7 taires (physiques ou psychiques) avec discernement direct !
etindirect (Personne de confiance et/ou Directives Antici-
pées)




Notre groupe d’opinion privilégie un accés a 'aide active a mourir conditionné, laissant le
patient choisir entre le suicide assisté et I’euthanasie.
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Notre groupe d’opinion se positionne pour I'ouverture de I’laide active a mourir
conditionnée a certaines situations, en laissant le suicide assisté ou I’euthanasie
au choix de la personne. Le libre arbitre de la fin de sa vie jusqu’au dernier moment
et le soulagement des souffrances réfractaires sont au cceur de notre approche.
Cette solution évite les procédures longues, colteuses et inégalitaires face aux
demandes d’aide active a mourir a I'étranger. Elle favorise une mort solidaire, avec
laccompagnement et la présence de lafamille et des amis et enlaissant ala personne
le choixdu moment de sa mort.

Plus précisément, notre approche présente deux grandes caractéristiques:

UN CHOIX LIBRE ENTRE SUICIDE ASSISTE ET EUTHANASIE

Dans notre approche, le choix de la personne prévaut jusgqu’au bout, le patient reste
libre de choisirla forme d’aide active a mourir qu'il préfere, peu importe sa capacité a
effectuer le geste létal ou non, son souhait d’étre accompagné ou non, quel que soit
son état physique ou psychique.

Pour nous, suicide assisté et euthanasie représentent des soins de solidarité
accessibles de la méme maniere : aucune forme n’est valorisée par rapport a l'autre.
Les personnes en fin de vie, méme conscientes et en capacité de discernement,
peuvent opter pour 'euthanasie comme pour le suicide assisté. Laide active a mourir
doit en effet étre considérée comme un soin en cela gu’elle soulage les souffrances
et propose un accompagnement pour des situations ou pathologies pour lesquelles
la médecine n’a pas de solution. Cela permet de répondre a toutes les situations et
de ne pas exclure des cas de souffrance. |l est d’ailleurs a noter que les progres de la
meédecine favorisentl’émergence de situations médicales parfoisinextricables. Laide
active amourirest une contrepartie aux progrés de lamédecine.

Avoir le choix permet de rassurer, de rendre plus sereines des personnes qui vivent
dessituations déjatres difficiles pour permettre une finde vie plus confortable. C’est
aussi choisir la modalité de fin de vie qui engendre le moins de souffrances pour soi-
méme et pour I'entourage. Celalibere le patient du poids de la décision : tout comme
on prépare sa succession ou son enterrement, on peut prendre aussi des dispositions
pour sa propre mort, qui est parfois un sujet tabou.

UN ACCES CONDITIONNE A CERTAINES SITUATIONS

Lessoinspalliatifsnerépondent pasatouteslessituationsde souffrancesréfractaires.
Louverture de l'aide active a mourir élargit le champ d’application du cadre actuel vers
un ensemble de situations non prises en charge. Lobjectif est de ne laisser personne
dans une situation intolérable. Louverture de I'aide active a mourir sous conditions
permet d’éviter une agonie trop longue ou trop douloureuse, aussi bien pour la
personne que pourl’entourage.

Un cadre rigoureux pour la mise en place de l'aide active a mourir est néanmoins
primordial : poser des conditions permet ainsi de prévenir les risques de dérive. La
mise en place de conditions d’accés permet aussi de repérer puis d’orienter plus
efficacement les demandesinappropriées sur des parcours d’accompagnement.

Une partie de notre groupe souligne gu’'un accés conditionné plus strict doit
s’appliquer aux mineurs.



Les travaux au sein de notre groupe d'opinion ont permis didentifier plusieurs
approches possibles dans les conditions d’acces au suicide assisté et a 'euthanasie.
Cette diversité est présentée a travers plusieurs combinaisons.

Les différentes approches développées dans notre groupe d’opinion ont pour points
communs de retenircomme conditions d’accés au suicide assisté et al'euthanasie :

e Unesituation de souffrances réfractaires.
e Lediscernementdelapersonne.

e Unedemande éclairée et réitérée de lapersonne.

Pourle suicide assisté, le discernement est directement exprimé parlapersonne. En
casdecapacitéaaffirmerdirectementsondiscernement,aucuntiersnepeutprocéder
ala demande d’'une euthanasie pour autrui. Dans les autres cas, le discernement doit
aussi pouvoir étre exprimé indirectement, c’est-a- dire par les directives anticipées
ou parlapersonne de confiance.

Une partie du groupe d’opinion accepte de prendre en compte une demande par la
seule personne de confiance ou les seules directives anticipées. Lautre partie du
groupe souhaite que les deux soient présentées en méme temps pour attester la
volonté de la personne. La priorité a donner aux directives anticipées ou ala personne
de confiance fait débat. En tout état de cause, il convient de faire prévaloir la derniére
volonté du patient authentifiée, exprimée al'oral ou al'écrit.

Nos approches ne retiennent pas toutes les mémes critéres. Pour les critéres
suivants, certains les considérentincontournables et d’autres non.

Lincurabilité.
La temporalité du pronostic vital engagé : court, moyen oulong terme.
Les souffrances de nature psychique, psychiatrique et existentielle.

® OO

L'age : c’est-a-dire 'ouverture aux mineurs. Pour une partie du groupe d’opinion,
l'ouverture de laide active a mourir doit étre possible avec des conditions
particuliéres et renforcées parrapport aux majeurs.

Cette proposition prend en compte les risques de dérive que nous identifions et met
enplace des garde-fous.

La souffrance réfractaire est la condition sine qua non de l'accés a l'aide active a
mourir et constitue en soi un garde-fou.

La prise en compte de la capacité de discernement du patient est également un
garde-fouimportant. Le discernement peut étre direct pourunpatientconscienteten
pleine capacité, ou indirect a travers la rédaction de directives anticipées, révisables
et modifiables a tout moment et/ou parla désignation d’'une personne de confiance.

A n’importe quel moment, le patient pourra changer d’avis. La derniére décision du
patient prévaut.

La mise en place d’un accompagnement pluridisciplinaire est nécessaire
dés la demande du patient d’aide active a mourir. La composition de I'équipe
pluridisciplinaire peut s’adapter en fonction de la situation médicale du patient.
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Une commission collégiale vérifie les conditions d’accessibilité al'aide active a mourir
selon des criteres prédéfinis et propose un accompagnement adapté a la situation.
Lacompositionde I'’équipe pluridisciplinaire peut s’adapteren fonction de la situation
médicale du patient. Elle pourra étre évolutive au cas par cas.

f. Groupe « Acceés universel - suicide assisté avec exception
d’euthanasie »

REPERES :

- 22% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’'un acces a l'aide
active a mourir devrait-elle étre ouverte aux personnes sans conditions ? »

- 28% des citoyens ont répondu « Suicide assisté et exception d’euthanasie»
a la question « Quelle(s) modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus
adaptée(s)? »

Le détail des conditions d’accés aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein
du groupe d’'opinion est présenté ci-dessous :

NOTE D’ADHESION
DE LA CONVENTION
(SUR5)

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A MOURIR

TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION

Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures et
mineures sans critére préalable autre que le discernement direct.

Modele | ouverture de I'euthanasie sila personne aundiscernement direct 257
17 mais n’est pas en capacité de réaliser un suicide assisté. Ouverture ’
de l’euthanasie aux personnes avec un discernement indirect
définitif.
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Nous défendons un accésuniversel al’aide active a mourir sous laforme d’un suicide

assisté avec exception d’euthanasie car il permet de répondre a la situation et aux
souhaits du patient.
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Cette solution permet de répondre a toutes les demandes de fin de vie selon trois
formes:

e Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures et mineures quien
fontla demande, sans critére préalable autre que le discernement direct.

e Quverture del’euthanasie silapersonne aundiscernement direct, mais n’est
pas en capacité physique de réaliser un suicide assisté.

e Ouverture del'euthanasie aux personnes avec un discernementindirect
définitif, c’est-a-dire que lapersonne estinconsciente, de maniére
irréversible, mais atransmis ses volontés via ses directives anticipéesoula
personne de confiance.

Notre approche a pour but d’offrir & tous un parcours qui permette de réduire les
souffrances extrémes.

Elle est conditionnée ala mise a disposition de tous les moyens humains et financiers
pourun parcours de soins sécurisé et qualitatif.

Afin de prévenir les risques, la mise en place de garde-fous est nécessaire. Ainsi,
I’accés universel au suicide assisté avec exception d’euthanasie est conditionné
a un parcours de soins obligatoire, adapté et personnalisé. Le parcours de soins a
pour objectif d'apporter une écoute et un accompagnement face aux souffrances
extrémes, de proposer des solutions alternatives alamise enplace d’'une aide active a
mourir et d’offrir, le cas échéant, cette possibilité enlaissantla décision ala personne.

Ci-dessous le parcours décrit est destiné a apaiser les personnes qui souhaitaient
mourir afin de limiter le recours au suicide.

LE PARCOURS PROPOSE INCLUT TROIS ETAPES-CLES.

@ Tout d’abord, toute demande d’aide active a mourir est prise en considération.

@ Ensuite, la capacité de discernement de la personne est évaluée : soit par le
médecin, dans le cas du discernement direct, soit par collégialité dans le cas de
volontés portées par des directives anticipées ou une personne de confiance. En
l'absence de validation, la demande d’aide active a mourir n’est pas recevable. La
personne est alors orientée vers les structures existantes.

(3® La validation du discernement oriente enfin la personne vers des parcours
distincts selonlescas:

e Dansle cas dudiscernementdirect, la personne estaccompagnée dans
un parcours de soins (exemples : aide sociale, soutien psychologique, aide
juridique, association, soins médicaux, ...).

e Dansle casdudiscernementindirect, il s’agit de 'application des directives
anticipées et/ou de l'avis de la personne de confiance (exemple : une personne
souffrant d’Alzheimer peut s’exprimer mais n’a plus de discernement, donc sa
demande d’aide active a mourir n’est pasrecevable).



g. Groupe « Acceés universel - suicide assisté seul »

REPERES :

- 22% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’'un accés a l'aide
active a mourir devrait-elle étre ouverte aux personnes sans conditions ? »

- 10% des citoyens ont répondu «suicide assisté seul» a la question « Quelle(s)
modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus adaptée(s)? »

Le détail des conditions d’accés aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein
du groupe d’'opinion est présenté ci-dessous::

NOTE D’ADHESION

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A

MOURIR TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION PEL ((:S(i}\é\gE)NTION
Modeéle | Ouverture du suicide assisté a toutes et tous a condition que 200
18 I'information soit fournie dés la demande officielle !

Notre groupe d’opinion défend un accés universel a I’'aide active a mourir par le
suicide assisté seul, car cette approche s’adapte aux cas concrets et a la réalité du
terrain et permet de répondre a toute personne qui en faitlademande.

h. Groupe « Acceés universel suicide assisté et I’euthanasie »

REPERES :

- 22% des citoyens ont voté « oui » a la question « La possibilité d’'un acces a l'aide
active amourir devrait-elle étre ouverte aux personnes sans conditions ? »

- 40% des citoyens ont répondu suicide assisté et euthanasie au choix a la question
«Quelle(s) modalité(s) d’aide active a mourir vous semble(nt) plus adaptée(s)? »

Le détail des conditions d’accés aux parcours d’aide active a mourir travaillées au sein
du groupe d’'opinion est présenté ci-dessous::

NOTE D’ADHESION
DE LA CONVENTION
(SUR5)

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A

MOURIR TRAVAILLEES AU SEIN DU GROUPE D’OPINION

Ouverture du suicide assisté et de I'’euthanasie pourles
personnes exprimant le souhait de ne plus vivre et démontrant
Modele | Un discernement direct et continu. Par ailleurs, dansle cas
d’une perte ou d’une absence de discernement, ouverture de 2,52
19 I'euthanasie, soumise a une procédure collégiale spécifique,
initiée parle biais des directives anticipées, de lapersonne de
confiance ou d’une demande des proches.
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Notre groupe défend un accés universel au suicide assisté et a I'euthanasie. Il s’agit
d’ouvrir le suicide assisté et 'euthanasie aux personnes exprimant la volonté de ne
plus vivre et démontrant un discernement direct et continu. Par ailleurs, dans le cas
d’'une perteoud’une absence dediscernement, 'ouverture de l'euthanasie pourra étre
envisagée. Elle sera alors soumise a une procédure collégiale spécifique et initiée par
le biais des directives anticipées, de la personne de confiance ou d’'une demande des
proches.

Toute demande déclenche un parcours d’accompagnement spécifique et
individualisé.

Notre approche assure lerespect dulibre choix des personnes.

Elle permet d’assurer une égalité d’accés des personnes sans considérations
médicales, sociales, financiéres, territoriales... Elle permet de ne pas abandonner les
personnes en souffrance ou en fin de vie face a la mort en les replagant au cceur des
considérations sociales et en faisant ainsi vivre pleinement le principe de solidarité.
Cela permet de remettre la personne au cceur du parcours, elle devient sujet et non
plus objet. Elle permet de réduire le recours au suicide actuel, non assisté, notamment
dans desconditionsviolentes pourlapersonne etd’'impact traumatique surles autres.
Elle permet aux citoyens de s’interroger sur leur fin de vie avant d’y étre confrontés,
pourleverle tabou surlamort tant pourla personne concernée que pour ses proches.

Cenouveaudroitnécessitede construireunparcours quiassureunaccompagnement
des personnes en souffrance en leur apportant des solutions notamment pour
retrouver godt a la vie. Ce nouveau droit garantit une liberté a tous sans entrainer la
moindre obligation. Il n’entame pas le contrat social mais donne simplement un choix
complémentaire aux personnes en souffrance. Ce droituniversel permet derépondre
a toutes les situations rencontrées dans un esprit d’égalité sans imposer un débat
socialrégulier. Celapermet d’éviter de légiférer a chaque nouvelle situation.

Par ailleurs, ce nouveau droit s'accompagnera d’une clause de conscience pour les
professionnels de santé.

Ce systéme évite de maintenir une zone grise et protége juridiqguement le corps
meédical en évitant de réaliser des aides actives a mourir clandestines. |l clarifie les
situations pourlimiterles casjudiciaires. llpermetausside sortirde l'arbitraire, du cas
particulier et de I'exceptionnel, pourtendre vers l'universel.

Pournous, cette ouverture ne doit cependant pas empécher d’augmenterles moyens
globauxalloués au systeme de santé notamment pourles soins palliatifs. Parailleurs, la
viabilité de cette approche est conditionnée al’allocation d’un budget suffisant pour
son application pleine et entiére.

En proposant cette approche, il est souhaité d’envoyer un message al'ensemble dela
société pour exprimer que la question de l'aide active a mourir pouvait étre envisagée
de facon égalitaire et universelle.
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Pour qu’une demande d’aide active a mourir (suicide assisté ou euthanasie) soit
validée, plusieurs conditions doivent étre réunies.

@ Tout d’abord, la volonté de ne plus vivre doit étre exprimée et réitérée plusieurs
fois lors du parcours d’accompagnement individualisé. Si la conscience est
continue tout au long du parcours, alors la personne est la seule décisionnaire,
il N’y a pas de procédure collégiale ; en revanche, s'il y a perte de conscience
ou absence de conscience et de discernement, il y a un recours au « college
pluridisciplinaire d’exception » (dont la composition varie suivant la situation de
la personne, mais avec a minima trois professionnels de disciplines différentes
médicales et médico-sociales).

@ La personne qui émet la demande est par ailleurs dans I'obligation de suivre un
parcoursd’accompagnement adapté alatemporalité delasituationet dontl’avis
est consultatif.

@ Enfin, un référent doit étre nommé par la personne. Celui-ci peut étre un
professionnelformé alaide active amourirou étreissud’une associationet apour
role de l'accompagner dans son parcours d’aide active a mourir, sans détenir de
pouvoir décisionnaire aaucun moment.

Lapproche que nous proposons ne restreint pas I’accés a I’aide active a mourirala
prise en compte des critéres tels que le pronostic vital, les souffrances incurables
et réfractaires, la nationalité ou résidence francaise ou méme I’age. En effet, une
demande d’aide active a mourir peut également étre exprimée par un mineur, une
personne sous curatelle ou sous tutelle. Sile représentant légal s’y oppose, un cadre
particulier est mis en place pour assurerunrecours aunjuge approprié afin de statuer.

Notre approche permet de répondre a toutes les situations de fin de vie, pour les
situations de souffrances incurables ou invivables exprimées par la personne. La
temporalité du parcours doit étre adaptée selonles situations.

Dans notre proposition, toute personne qui demande une aide active a mourir
bénéficie d’'un parcours d’accompagnement spécifique. Ce parcours intégre de
nombreuses étapes qui constituent autant de garde-fous permettant d’encadrer
I’accés al’aide active a mourir.

Toutd’abord, ce parcours doit permettre d’accompagnerles réflexions de chacundes
la premiere demande et jusqu’a I'acte final. En suivant ce parcours pluridisciplinaire, la
personne peut changer d’avis au regard des solutions médicales, thérapeutiques ou
sociales quiluiseront également proposées. Lapersonne peutrevenirsursademande
a tout moment, ce qui évite tout acte abusif d’aide active a mourir. En effet, a chaque
étape du parcours, le caractére révocable de la demande doit étre rappelé de fagon
neutre et sans volonté d’influencer la personne. Dans le cas d’'un désaccord entre un
mineur, personne en curatelle ou sous tutelle et les parents, unjuge approprié statue.

Les délais pour réitérerla demande, entre les étapes de l'aide active a mourir, doivent
étreraisonnables etrespecterlasituationde la personne.

Parailleurs,danslecadredel’évaluationdudiscernement, sidesdoutessontexprimés,
les professionnels de santé peuvent rechercher des compléments d’informations
pour certifierle bien-fondé dela demande.

Enfin, une procédure de controle et de tragabilité est déployée durant tout le
parcours.
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L’acces a une aide active a mourir,
une solutioninscrite dansle cadre
d’un parcours d’accompagnement
et de soin global

PourlaConvention,ceparcoursd’accompagnementetdesoinglobalestacoordonner
notamment avec celui des soins palliatifs.

Ce parcoursrepose surles principes suivants::
¢ llestindépendant mais peut aussis’inscrire dans le cadre de soins palliatifs.

e |lcomporte un suivi précis, constant et rigoureux déslademande dela
personne (dépendant des votes)jusqu’au contrdle a posterioride I'acte.

e |lse caractérise parun certainnombre d’étapes et fait intervenir une pluralité
d’acteurs et d’interlocuteurs. Il doit étre accessible (équité d’accés) et fluide.

e |lpeut s’arréter a tout moment alademande de la personne.
e |ldonne un cadre légal a des situations d’exception.

e |lest strictement encadré, soumis a une procédure collégiale et supervisé par
une commission de controle.

Le parcours doit permettre de limiter les dérives, et de s’assurer que la personne ait eu
acces atousles soins possibles avant de demanderune aide active a mourir.

Des parcours de suicide assisté et
d’euthanasie pensés de I’expression
de lademande au controle de l’acte

La Convention a recommandé I'ouverture a I'aide active a mourir sous deux formes :
le suicide assisté et I'euthanasie. Afin d’encadrer les parcours de fin de vie par l'aide
active amourir, la Convention aidentifié cing étapesclés:

e expressiondelademande.

accompagnement meédical et psychologique.

évaluation du discernement.

validation de I'entrée dans le parcours d’aide active a mourir.

encadrement et contrdle.

Ces étapes clés auront des spécificités, qu'il s’agisse d’un suicide assisté ou d’'une
euthanasie. La décision est a tout momentrévocable, tout aulong du parcours.
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@ Une expression de lademande libre et éclairée

Tout citoyen est informé et peut renseigner ses directives anticipées par tous moyens
y compris sursoncompte AMELI.

Concernantlapré-demande:

e Lorsqu’une personne souhaite accéder al’aide active a mourir, une pré-
demande doit étre effectuée auprés du médecin ou d’un autre professionnel
de santé.

e Lademande delapersonne doit étre nécessairement libre et éclairée. Seule
lapersonne, et elle seule, est al'initiative de sa demande d’aide active a
mourir, avec une exception notable, en cas d’inconscience ou d’incapacité
as’exprimer. Dans ce cas, lademande peut étre émise viala personne de
confiance oul’examen des directives anticipées.

Concernantlademande:

e |l doityavoirundélaientre la pré-demande et la demande officielle (aune
courte majorité des votes et pour le suicide assisté seulement).

e Elle estexprimée de préférence aupres d’'unmédecin (généralisteoua
I’hopital). Elle est écoutée et prise en compte pourla mise enplace d’un
accompagnement, méme si celle-cin’aboutit pas.

e Lademande officielle doit étre réitérée apres un délai de réflexion. Elle doit
étre formalisée de maniére écrite ou enregistrée de maniere archivable pour
faire 'objet d’une preuve.
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@ Un accompagnement médical et psychologique complet

La pré-demande enclenche le parcours d'accompagnement du patient. La personne
n'est pas seule, elle est obligatoirement accompagnée parune équipe pluridisciplinaire.

Laccompagnement comporte un ou plusieurs rendez-vous médicaux ainsi qu’'un suivi
psychologique. Laccompagnement peutimpliquerles psychanalystes et psychiatres.
Cet accompagnement vise notamment a s’assurer que toutes les options ont été
explorées, et notamment les alternatives thérapeutiques.

Le patient doit étre informé des étapes du processus et des conséquences de sa
décision.
S’ily a une primauté du suicide assisté sur 'euthanasie, le patient doit en étre informe

(a une courte majorité dans le parcours suicide assisté, et non voté dans le parcours
euthanasie).

La personne de confiance estinformée de lademande. Enrevanche, la famille ne doit
étre impliguée que sur demande du patient. Si la personne a demandé a ce que sa
famille ou ses proches soient impliqués, un accompagnement psychologique doit
leur étre proposé.

Un accompagnement psychologique doit également étre proposé au corps médical
dansle cadre d’'une prise en charge de l'aide active a mouirir.

Uneévaluationdudiscernementindispensable etpréalable alavalidationdel’entrée
dansle parcours d’aide active a mourir

L'évaluation du discernement est une étape indispensable pour la Convention dans
la mise en ceuvre de l'aide active a mourir. Elle doit étre réalisée avant validation de
la demande, avoir lieu entre la demande initiale et la réalisation de I'acte (notion de
parcours).

Elle peut notamment reposer sur I’'avis de la famille et des accompagnants, mais cela
doit rester facultatif.

Une validation de I’entrée dans le parcours d’aide active 8 mourir soumise a une
procédure collégiale et pluridisciplinaire

La validation de la demande repose sur le respect d’'un certain nombre de critéres,
précisés dans un « modele d’accés a 'aide active a mourir ». En particulier, il faut
s’assurer que le parcours d’aide active a mourir n’est proposé qu’en dernier recours,
une fois que toutes les options ont été testées et ont échoué : tous les traitements et
les accompagnements doivent étre effectués avant de permettre de demander une
aide active a mourir.

Une entrée dans un parcours d’aide active a mourirfait 'objet d’'une évaluationetd’une
validation systématique parune procédure collégiale et pluridisciplinaire.

Cette procédure collégiale et pluridisciplinaire :
e Validelaconformité delademande et acte ainsila décision finale,

e S’appuie surdes soignants, qui peuvent décider de s’entourer d’autres
professionnels.
Dans le parcours suicide assisté, il est précisé que laprocédure collégiale
doitinclure également d’autres profils, par exemple médico-sociaux
(assistante sociale...) ou encore avec un tiers homologué (exemples : notaire ou
professionnel des affaires sociales et juridiques). La présence d’autres profils
que des soignants n'est pas acté dans le parcours euthanasie.



@ Uneréalisation de I’acte encadrée par le corps médical

La réalisation de I'acte doit étre encadrée par le corps médical que ce soit pour un
suicide assisté ou une euthanasie.

Dans le cas du suicide assisté, I'acte est nécessairement réalisé par la personne elle-
méme. La présence des proches lors de la réalisation de 'acte est possible mais pas
obligatoire, pourle suicide assisté tout comme pourl’euthanasie.

La personne a la possibilité de choisir 'euthanasie plutdt que le suicide assisté sans
avoir a refaire tout le parcours, elle peut changer d’avis a tout moment, jusqu’a la fin.
Elle doit avoir le choix du lieu (structure médicale, domicile, EHPAD...). Leuthanasie
peut étreréalisée dans différents lieux: structure médicale, domicile, EHPAD...

Concernant la clause de conscience :

e Lessoignants doivent pouvoir faire valoirune clause de conscience pourne
pas participeralaprocédure de réalisation de l'acte,

e Encasd’exercice delaclause de conscience, le professionnel ouson
établissement doit orienter la personne vers un autre professionnel,

e Encasd’exercice delaclause de conscience, une liste de professionnels
volontaires doit étre transmise au patient.

Des parcours strictement encadres

Pour prévenir les risques d’abus et de dérives, un systéme de suivi et de contrdle du
dispositif dans son ensemble doit étre mis en place pour tout acte d’aide active a
mourir, afin d’assurer la conformité aux procédures. La tragabilité, le suivi et le contrdle
de chaque dossierdéslapremiere demande d’aide active amouriretjusqu’asonterme
doivent également étre assurés.

Une commission de contréle est mise en place pour assurer la tragabilité des actes.
Elleintervient:

e Apriori: desl'expressiondelademande et tout aulong du processus pour
vérifierlerespect de laprocédure,

e Aposteriori: vérificationdurespect delaprocédure aprésl'acte d’aide active
amourir.

Enfin, une commission de contrdle doit étre mise en place également pour analyser
les pratiques entre professionnels.
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Conclusion:
Quel modele
francais de la fin
de vie voulons-
nous ?




Fruit d’une intelligence collective, mise en ceuvre par nous, 184 citoyennes et
citoyens non experts du sujet au début de ce processus démocratique inédit, ce
rapportestriche del’expression d’une diversité de points de vue sur les évolutions a
apporter quant au sujet de lafinde vie.

Nous n’avons pas cherché le consensus et nous nous sommes efforcés derespecterla
pluralité des opinions, d’ou la diversité des approches contenues dans ce rapport sur
ce theme complexe.

En définitive, a la question « Quelle que soit votre opinion sur I'aide active a mourir,
le cadre actuel d’'accompagnement de la fin de vie doit-il &tre amélioré ?», 97 % des
conventionnels ont répondu oui.

Nous avons élaboré 65 propositions. Elles couvrent les problématiques liées a
I’amélioration de la situation actuelle des personnes en fin de vie en soins palliatifs et
de tous ceux quilesaccompagnent, eninsistant surl'importance des moyens a mettre
en ceuvre. C’est ce que nous avons appelé notre « convictioncommune ».

Tandis que 23 % des conventionnels pensent que la pleine application du cadre
juridique actuel serait suffisante, 76 % ° estiment nécessaire que l'aide active a
mourir soit ouverte pour mieux répondre a des situations de fin de vie insuffisamment
couvertes parle systeme de soins actuel, méme amélioré.

Si nous restons partagés sur la combinaison de critéres qui seraient nécessaires a
lacces al’aide active a mourir (19 approches d’acces a l'aide active a mourir émergent
en effet de nos réflexions), nous nous sommes prononcés plutot en faveur d’une
ouverture conditionnée a l'aide active & mourir, combinant suicide assisté et
euthanasie selonles cas.

Conscients de lanécessité ala fois d'accompagnerles personnes qui font le choix de
'aide active a mourir, mais aussi de respecter la liberté de conscience des soignants,
nous avons formulé 81 propositions surle parcours d'accompagnement.

Ce rapport, remis aux plus hautes autorités est un point d’étape, une contribution
destinée a faire avancer la réflexion collective, a alimenter un débat plus vaste qui
n'est pas clos et danslequel nous avons toute notre légitimité.

Nous souhaitons qu'’il soit intégré aux réflexions en cours et pris en considération
a la hauteur de l'investissement réalisé par nous les 184 citoyennes et citoyens
mobilisés.

31% se sont abstenus
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> Amandine PAINSET, Pyrénées-Atlantiques (Nouvelle-Aquitaine)
> Amandine P,, Seine-Saint-Denis (lle-de-France)
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> Christiane GUICHET, Finistéere (Bretagne)

> Christophe BENARROUD/J, Jura (Auvergne-Rhone-Alpes)
> Christophe ROCHE, Lot-et-Garonne (Nouvelle-Aquitaine)
> Christophe T, Paris (lle-de-France)

> Christophe V,, Tarn (Occitanie)

> Clarisse FAYEIN, Gironde (Nouvelle-Aquitaine)

> Claude BERTOGLIATTI, Essonne (lle-de-France)

> Claudine GISSAT, Céte-D’Or (Bourgogne-Franche-Comté)



> Clothilde A., Hauts-de-Seine (lle-de-France)

> Corinne JELMONI, Aube (Grand-Est)

> CyrilL., Aude (Occitanie)
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> Delphine S.,Val-d’Oise (Ile-de-France)
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> Emilien M., Doubs (Bourgogne-Franche-Comté)

> Eric V., Paris (lle-de-France)
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> Frederic S., Corréze (Auvergne-Rhone-Alpes)
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93



94

> Hayat S., Seine-et-Marne (lle-de-France)
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> Joey MARCILLO, Hauts-de-Seine (lle-de-France)
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> Louis L. Marne (Grand-Est)
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> Lucien COUTU, Nievre (Bourgogne-Franche-Comté)
> Ludivine G., Seine-et-Marne (lle-de-France)

> MaimounaT., Hauts-de-Seine (Ile-de-France)
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> Marie-Francoise V., Loire-Atlantique (Pays de la Loire)
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> MarionN., Seine-Saint-Denis (lle-de-France)

> Martial B., Paris (lle-de-France)
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> Mathieu C., Haute-Garonne (Occitanie)

> Mélissa B., Paris (Ile-de-France)

» Micha J., Haute-Savoie (Auvergne-Rhone-Alpes)

> Michel CADOZ, Rhéne (Auvergne-Rhéne-Alpes)

> Mohamed B., Bouches-du-Rhone (PACA)

> Mohamed C., Oise (Hauts de France)

> Monique CAPPELLE, Nord (Hauts de France)

> Myriam GREUSARD, Hautes-Alpes (PACA)

> Myriam S., Hauts-de-Seine (lle-de-France)

> Myriam F., Puy-de-Dome (Auvergne-Rhone-Alpes)

> Nathalie TOURNIER, Ain (Auvergne-Rhdne-Alpes)

> Nathalie B., Rhone (Auvergne-Rhone-Alpes)

> Nathalie GAUDEFRQY, Var (PACA)

> Nicole MICHAUD, Loire-Atlantique (Pays delalLoire)

> Nicole LABRO, Puy-de-Déme (Auvergne-Rhdne-Alpes)
> Nivine N., Seine-Saint-Denis (lle-de-France)

> Noélle S., Hautes-Pyrénées (Occitanie)

> Odile CADORET, Cbétes-D’Armor (Bretagne)

> Olivier A., Paris (lle-de-France)

> OscarD., Paris (lle-de-France)

> OQusmane S., Seine-Saint-Denis (Ile-de-France)

> Pascal M., Paris (lle-de-France)

> Pascale DJAOUDI, Pyrénées-Orientales (Occitanie)

95



96

> Patrick G’'STYR, Bas-Rhin (Grand-Est)

> Paul PREJENT, Haute-Garonne (Occitanie)

> Paul D., Loire (Auvergne-Rhone-Alpes)

> Philippe ROS, Haute-Garonne (Occitanie)

> Philippe ALAIN, llle-et-Vilaine (Bretagne)

> Quentin LANJSCEK, Meurthe-et-Moselle (Grand-Est)

> Quentin CLERY, Nord (Hauts de France)

> RémiPLUMEAU, Gard (Occitanie)

> ReraMABROUK, Doubs (Bourgogne-Franche-Comté)

> Robert DEVAUCHELLE, Pyrénées-Orientales (Occitanie)
> RomainF, Val-de-Marne (lle-de-France)

> Ronald L., Martinique (Martinique)

> SafietouT,, Val-d’Oise (lle-de-France)

> Sami ERREDIR, Bouches-du-Rhéne, PACA

> Sheila GIRARD, Nord (Hauts de France)

> Soline CASTEL, Sarthe (Pays dela Loire)

> SoniaH., Correze (Nouvelle-Aquitaine)

> Sonia ALLAIN-ROBIN, llle-et-Vilaine (Bretagne)

> Stanislas BIVONA, Tarn-et-Garonne (Occitanie)

> Stéphane G., Puy-de-Déme (Auvergne-Rhdne-Alpes)

> Stéphanie DEFORGE, Haute-Vienne (Nouvelle-Aquitaine)
> Sylvette DUBOIS, Nord (Hauts de France)

> Sylvie LOO, Niévre (Bourgogne-Franche-Comté)

> Sylvie BAQUE, Vienne (Nouvelle-Aquitaine)

> Thomas MERCIE LABBE, Rhéne (Auvergne-Rhéne-Alpes)
> Tiffany D., Drome (Auvergne-Rhone-Alpes)

> Vanessa CANIEZ, Val-de-Marne (lle-de-France)

> Véronique GUEGAN, Essonne (lle-de-France)

> Véronique PIENS-LECLERC, Gironde (Nouvelle-Aquitaine)
> Vincent LLOBREGAT, Pyrénées-Orientales (Occitanie)

> Volcy G., Eure (Normandie)

> Wulfran C., Vendée (Pays de la Loire)

» Xavier M., Yvelines (lle-de-France)

> Yaél C.,Hauts-de-Seine (lle-de-France)

> Yves DRILLAUD, Deux-Sévres (Nouvelle-Aquitaine)

> Yves DUCQ), Gironde (Nouvelle-Aquitaine)

> Zakaria B.,Rhéne (Auvergne-Rhéne-Alpes)
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Annexel:
Lettre de saisine de la Premiere ministre
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Paris, le

Monsieur le Président,

Le président de la République a annoncé, le 13 septembre dernier, le lancement d'un débat
consacré 2 la fin de vie. Il a souhaité que, dans cette perspective, une convention citoyenne
puisse étre constituée par le Conseil économigue, social et environnemental.

Comme le souligne I‘avis rendu récemment par le Comité consultatif national d'éthique, le
cadre légal entourant la fin de vie a évolué 2 plusieurs reprises, ces derniéres années, avec le
souci constant d‘assurer une juste articulation entre les principes de liberté, de dignité de la
personne, de solidarité et de respect de l'autonomie. Mais parce que nos concitoyens
expriment des interrogations sur ce sujet qui touche 2 I'intime et concerne la société en son
entier, la question de |2 fin de vie demande que nous revenions sur la concordance du droit,
des principes et des aspirations profondes des Francaises et Frangais. Pour cela, et avant toute
nouvelle évolution éventuelle de notre droit, un débat national est indispensable afin de créer
les conditions de la plus large sensibilisation et participation de nos concitoyennes et
concitoyens et d’'une délibération collective en profondeur.

C’est dans cette perspective, que je sollicite le Conseil économique, social et environnemental
aux fins de conduire ces travaux visant a éclairer la question suivante: « Le cadre
d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes situations rencontrées ou
d‘éventuels changements devraient-ils étre introduits ? »

La convention, constituée de citoyennes et de citoyens tirés au sort, sera organisée par le CESE
conformément & sa mission. Il appartiendra naturellement au CESE de veiller & ce que la
gouvernance de ses travaux illustre les principes d’équilibre et de neutralité indispensables a
Fexpression de sa méthode. |l lui reviendra le cas échéant de procéder a d'autres formes de
consultations citoyennes s'il le juge utile pour éclairer ce débat. Bien entendu, tout au long de
ce débat, des concertations auprés des parties prenantes, notamment des professionnels de
santé et de l'accompagnement, seront conduites notamment par le Gouvernement. Les
premiéres conclusions de ces concertations interviendront dans un délai permettant a la
convention citoyenne et au CESE de les intégrer pleinement a leur réflexion.

Des rencontres et des débats dans les territoires sont aussi organisés par les espaces éthiques
régionaux afin d'accompagner le mouvement d'information auprés de nos concitoyennes et
concitoyens et favoriser I'appréhension des termes et des enjeux de ce débat. Les
interrogations qui se feraient jour lors de ces rencontres pourront, elles aussi, éclairer les
travaux de la convention citoyenne et du CESE.



Les conclusions de la convention citoyenne recueillies par le CESE serviront a éclairer le
Gouvernement et devront m'étre remises d‘ici la fin mars 2023. Dans le souci de consolider ce
processus démocratique, les ministres en charge de I'animation de ce débat national, Agnés
Firmin Le Bodo et Olivier Véran, reviendront vers les citoyennes et citoyens participant ainsi
que vers les membres du CESE pour les informer des suites qui seront données a leurs travaux
et, dans I'hypothése d'une évolution du cadre légal demandé au législateur, les éclairer sur la
prise en considération de leurs réflexions et recommandations.

Sachant pouvoir compter sur votre engagement et celui des membres du CESE pour prendre
une part essentielle a la conduite du débat national sur la fin de vie dans I'esprit d’ouverture
qui doit caractériser I'ensemble des travaux menés, je vous prie de croire, Monsieur le

Président, en I'assurance de ma considération.

Elisabeth BORNE

Monsieur Thierry BEAUDET

Président du Conseil économique, social et environnemental
9, place d’léna

75775 Paris cedex 16
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Annexe 2 :
Rappel surlamethode et le chemin parcouru
de la Convention citoyenne sur la Fin de Vie

DEROULEMENT D’ENSEMBLE

Pourrépondre ala question posée parla Premiere ministre : « Le cadre d’accompagnement de
la fin de vie est-il adapté aux différentes situations rencontrées ou d’éventuels changements
devraient-ils étre introduits ? », nous avons suivi un parcours découpé en 3 grandes phases::

e Phasel: Appropriation etrencontre (sessions1et 2)

> La premiere session a eu pour objectif de poser le cadre de la Convention et de faire
connaissance entre citoyens

> La deuxieme session nous a permis 'appropriation des grands enjeux et du cadre actuel
grace aux points de vue de différents acteurs

> Al'issue dela deuxiéme session, une dizaine de thémes de travail a été définie.
e Phase 2: Délibération (sessions 3a é)

> Latroisieme etlaquatrieme sessionsont permis d’approfondirlesthématiques priorisées
afind’entrer dans la phase de délibération. Progressivement des temps d’échanges entre
citoyens, de plus enpluslongs, ont été privilégiés. Par ailleurs, des auditions interactives et
interventions ont permis de poser nos questions, de donner des éclairages, de mettre en
avantles noeuds du débat et d’'obtenirdes compléments pourrépondre d nos demandes.

> La cinquieme session a permis d’effectuer un travail dense d’élaboration d’opinions
argumentées afin de nourrirle débat. Celui-cis’est ensuite tenu en hémicycle.

> La sixiéme session a été consacrée au retravail des propositions pour d’éventuelles
évolutions et auvote surles points de débat.

e Phase 3: Harmonisation (sessions7a9)

> Les sessions 7, 8 et 9 nous ont permis de creuser et développer nos propositions, nos
arguments et de formaliserle document final.

PRINCIPES ETMETHODES DE FONCTIONNEMENT

e Untravailendifférents formats de groupes, afin de permettre des échanges a différents
niveaux:

> Engroupesde 2,10, 30, 60 et enhémicycle, afinde favoriserl'expression de chacun et de
partagerles différentes opinions.

> Enchangeantlacomposition des groupes a chague session de maniere aléatoire,

> Puis entravaillant en « groupes d’opinion» a partirde la phase de délibération.

e Une co-constructionaufildel’eaudelaméthode, enfonction de nos demandes et nos
besoins de compléments.

> Ouverture d’'une permanence du comité de gouvernance (Cogouv) aux citoyens, qui a
permis d’'opérer des ajustements dans laméthode.

» Participation des citoyens aux réunions de bilan du Comité de Gouvernance en fin de
chaqgue session avec restitution pléniére au début de la session suivante.
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e Dansles groupesde travail:

> Des animateurs pour permettre I'expression de tous et la progression des travaux en
veillant aurespect du cadre.

> Des garants pour assurerlerespect des principes de la Convention citoyenne

e Undispositif de travail faisantintervenir différents acteurs disponibles alademande:

> Des experts pour répondre a des questionnements spécifiques dans nos travaux de
groupes.

> Des vérificateurs de faits pourvalider des informations factuelles

> 3Relecteurs professionnels (unjuriste, un médecin, unIGAS)

e Uneouverture versl'extérieur:
> Des débats diffusés endirect
> Laprésence dupublic enhémicycle
> Laprésencedelapresse

> Les diffusions surles réseaux sociaux (programmes, témoignages...)

e Uneouvertureverslarecherche : présence de chercheurs et également d’évaluateurs du
dispositif.

e Desmodules d’apprentissage surdes point précis : communication, méthode
délibérative (argumentation, libre arbitre...)

e Encomplément, surinitiatives des citoyens, endehors des sessions::
> Visites des unités de soins palliatifs,
> Rencontres avec des équipes mobiles de soins palliatifs,
> Visio-conférences avec des patients et des professionnels,
> Participation ponctuelle a des formations en soins palliatifs,

> Soirées débats surlafin devie, dans’ensemble du territoire.
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Annexe 3:

Modalités de tirage au sort des citoyens

Lescitoyenneset citoyens constituantlaConventioncitoyenne ontété sélectionnés partirage au
sort, surla base de criteresillustratifs de la diversité de la société frangaise. A partir de numéros
de téléphone générés de facon aléatoire (85 % de portables et 15 % de fixes), des appels
téléphoniques ont été passés afin d’identifierles citoyennes et citoyensillustratifs de la diversité

delasociété frangaise.

Le recrutement s’est basé sur six criteres, le sexe, 'dge, les typologies d’aire urbaine, la région

d’origine, le niveau de dipldme, la catégorie socioprofessionnelle.

Les criteres de tirage au sort des 184 citoyennes et citoyens

C_ﬂ_'l-":!. % %
Genre £ 4
Region
&
i
- -
igﬂ
45%
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Miveau
de dipléme
Cotégorie
U sncioprofassionnelle
|

Type d'aire urbaine
(rural, périurtain, urbain




7% 16% 27% 29% 21%
| | | |
o O o o 8
A N 0O O 0O

18=24ans 25-34ans 35-4%ans 50-44ans &bansets

Niveau de diplome

3% 10% 14% 6 ?% 6%

RR&%R

Sans-diplome, CAP, Diplome Actuallement
CEP, BEP supErieur étudiants,
Bravet au Bac éléves

Catégorie socio-professionnelle

194 agriculteurs 13% Employés
6% AUITITeE 6% ourns
18% CTMAETET | 22% st
24% Professions Intermédiaires 119  autres inoctits

Répartition par régions

Bratagne
— . Grand Est

__ Beurgognie-
Franche-Comié

- Centre-

Val de Loire
Auvergne-Rhdne-Alpes

o

e Provence-Alpes
% quiraEne i .

o Chtesd Arw
Cwutrg -migd =
Cecitanie @ Carse
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Annexe 4 : Liste des personnes auditionnées

Les citoyennes et citoyens ontrecu prés de 70 personnes en audition en appuide leurs travaux et
deleursréflexions. Il est a noter que des vérificateurs de faits étaient également présents tout au
long des sessions, afin de répondre aux questions factuelles dans des délais courts, permettant
ainside faire avancerlaréfiexion

e Audition de M. CLAEYS surle cadre légal

e Intervention de la Premiére ministre, Mme BORNE

SESSION1 e Allocution de la Présidente de I'Assemblée nationale, Mme BRAUN-

. PIVET
9aulldécembre
2022 Table-ronde : la fin de vie al’international (1/2) :
- Corinne VAN OOST (Belgique)
- Claudia MAGRI (Suisse - Dignitas)
- Iréne TA (Suisse - Dignitas)

Table ronde débat : la spiritualité et la fin de vie :

- MgrULRICH - Archevéque de Paris (Religion catholique)

- M. HAFIZ - Recteur de la Grande mosquée de

Paris (Religion musulmane)

- M. KORSIA - Grand Rabbin de France (Religionjuive)

- M. KRIEGER - Président de la Fédération

protestante de France (Religion protestante)

- Mgr. ALRIC - Evéque auxiliaire de 'Archevéché

orthodoxe roumain d’Europe occidentale (Religion orthodoxe)

Echanges avec les acteurs de terrain :
- Patrick CHAMBOREDON (CNOI)
- Sylvaine MAZIERE (CNOI)
- Christophe ROMAN (CNOI)
- Moussa MAHAMAN (CNOM)

SESSION 2 - Marie-Christine GRACH (CNOM)
16 au18 décembre | - Clément GABUKA (CNOM)

2022 - Roger THAY (CNOM)
- Zahira GHANA (CNOM)

- Elodie CAILBAULT (SFAP)
- Anastasia CHOVEAU (SFAP)
- Sigoléne GAUTIER (SFAP)
- Jérdbme TOSUN (SFAP)
- Lucile ROLLAND-PIEGUE (SFAP)
- Céline MARTINEZ (Compagnie des Aidants)
- Marie-Thérése LEBLANC-BRIOT (Jalmalv)
- Jean-Claude FLANET (Jalmalv)
- Olivier DE MARGERIE (Jalmalv)
- Julie PAQUEREAU (Ho6pital de Garches)
- Djilali ANNANE (H6pital de Garches)
- Sandrine PANARIELLO (Ho6pital de Garches)
- Aben ESSID (Hopital de Garches)
- Emilie QUILLIEN (Ho6pital de Garches)
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Débat surla finde vie :
- Jonathan DENIS (ADMD)
- Claire FOURCADE (SFAP)

Chiffres-clés et notions de lafinde vie :
- CNSPFV (centre national des soins palliatifs et de la fin de vie)

SESSION 3
6 au 8 janvier
2023

Rencontres avec les spiritualités non-religieuses :

- André COMTE-SPONVILLE, Philosophe

- Oscar BENITEZ, Président de la Commission National de Bioéthique et
Santé Publique du Grand orient de France

- Amande PICHEGRU, Présidente de la Fédération Frangaise du Droit
Humain

- Catherine LYAUTEY, Grande maitresse de la Grande Loge féminine de
France

- Monigue CANTO-SPERBER, Philosophe

- Marc HENRY, ancien Grand Maitre de la Grande loge de France

Table-ronde : la fin de vie al’international (2/2) :

- Théo BOER (Pays-Bas), professeur d’éthique de la santé al'Université
théologique protestante de Groningue et ancien membre du comité de
controle de I'euthanasie du gouvernement néerlandais

- Michel BUREAU (Québec), président de la Commission des soins de finde
vie au Québec

- Joelle OSTERHAUS (Oregon), encadrage des services psychosociaux
d’une unité de soins palliatifs a Portland, pour le groupe Kaiser Permanente
- Francesca RE (Italie), avocate au sein de I'association Luca Coscioni

SESSION4
20 au22janvier
2023

Table-ronde : moyens de la finde vie :

- Pauline BOILLET, Direction générale de I'Offre de soins (DGOS) a distance
- Olivier MERMET et Bruno RICHARD, Direction générale de I'Offre de soins
et pilotes notamment du plan national Soins Palliatifs et Fin de Vie 2021 -
2024

- Louis-Charles VIOSSAT, Inspecteur général des affaires sociales (IGAS)
-rapport d’évaluation de laloi Claeys-Leonetti

Table-ronde : souffrances réfractaires :

- Stéphane PICARD, médecin algologue, chef de service adjoint Pole Soins
Palliatifs du GH Diaconnesses Croix Saint-Simon

- Nathalie MAKA, membre du Collectif Solidarité Charcot, Présidente de
I'association Les enfants de la SLAF

- Francis JUBERT, membre de 'associationle LIEN et coordinateur
d’équipes de soins palliatifs a domicile

- Jean-Jacques BONAMOUR DU TARTRE, Fédération frangaise de
Psychiatrie

- Sidi-Mohammed GHADI, patient-exert, France Assos Santé
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SESSION INTERVENTION

Echanges sur la sédation profonde et continue :
- Régis AUBRY (RA), médecin-chef du département douleurs - soins
palliatifs du CHU de Besangon, corapporteur de I'avis n°139 du CCNE

Présence d’experts durant la session :
- Frangois BLOT, réanimateur et président du comité d’éthique Gustave

SESSIONS5 Roussy
3au 5 février - Sylvie BOULESTEIX, cheffe de service EMSP, douleurs et médecin
2023 médiateur
- Sophie MOULLIAS, gériatre
- Valérie MESNAGE, neurologue
- Perrine GALMACHE, spécialiste des Iégislations internationales surla fin
devie
- Eric FOSSIER, expert hospitalisation a domicile
Présence d’experts durant la session :
- Frangois RADIGUER, neuropsychologue et médecine rééducative
SESSION 6 - Francoise ELLIEN, direction du Dispositif d’appui a la coordination des
17 au 19 février soins palliatifs SPES
2023 - Marc MAGNET, médecin soins palliatifs
- Nadine LEFORESTIER, centre d’expertise SLA Pitié-Salpétriére
Table-ronde sur la question du discernement :
SESSION 7 - Saena BOUCHEZ, psychiatre pour adultes, Hopital
3 au5mars Lariboisiére et activité libérale
u - Sophie MOULIAS, Médecin gériatre & ’APHP
2023 - Jacques GRILL, pédiatre neuro-oncologue, Institut Gustave
Roussy
SESSION 8
17 au19 mars Pas d’audition
2023
SESSION 9
3lmarsau?2 avril Pas d’audition
2023
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Annexe 5 : Socle documentaire

Parcours
d'information

Afin de nourrir la réflexion des 184 citoyennes et citoyens de la suria
. . . finde vie
Convention citoyenne sur la fin de vie et de leur permettre de
S’approprier le sujet, un corpus documentaire a été élaboré et
mis a disposition des conventionnels par le CNSPFV. Toutes les
productions documentaires sont étayées surlabase de données
scientifigues avec la supervision de la commission d’expertise
du Centre National. Ce corpus documentaire répond aux
caractéristiques suivantes: la fiabilité, l'objectivité, la pluralité,
'accessibilité, 'évolutivité.
Uneattentionparticuliereestportéeal’accessibilité descontenus )
quiont été classifiés par niveau de compréhension: trois degrés & =
de littératie ont été identifiés en langage courant, intermédiaire
etinitié.

LE PARCOURS D’INFORMATION EST ORGANISE EN DIFFERENTES PARTIES :

e Histoires de Patients : douze parcours de vie pour aborderle sujet, comprendre les
enjeux et mobiliserlesressources

e Lesnotions essentiels : une infographie des notions essentielles a destination du grand
public ; une comparaison des arguments pour et de ceux contre I'évolution législative (a
partird’un texte du Dr Francgois Blot et retravaillé avec M. Frangois Stasse) ; une fiche « Fin
devie:quelestlerdle des professionnels de santé? »

e Desdocuments pour aller plusloin: une frise historique surlafindevie ;unfocus
surl'aide active a mourir ; une synthése de lalégislation sur’AAM par Pays ; une
présentations des thérapies médicamenteuses et non
medicamenteuses enfindevie.

e Des annexes (sous forme de lien hypertexte): Questions sy e
fréquentes surlaloi Claeys-Leonetti; Focus surl'arrét digheml e Sonprmal dai-dovh s

d’alimentation et d’hydratation artificielles ; - Loidu oo~

4 mars 2002 relative aux droits des malades et ala AN
qualité du systeme de santé ; laloidu 22 avril 2005 et
relative aux droits des malades et alafindevie;laloi o
Claeys-Leonetti;le modele de directives anticipées; e =

le formulaire HAS Personne de confiance ; une e
cartographie des acteursdelafindevie ; une brochure B
Aides aux aidants ; Les décisions de justice surl'aide e m—
active amouriral’étranger;le Panoramades|égislations —————
surl’aide active a mourir; les textes fondateurs. A

Fitrves gt ivd] opklad = @b active & prosma

i B

e Une Bibliographie et une Filmographie. o

e UnGlossaire PR

Le parcours de formation a été présenté aux conventionnels au sein d’ateliers dédiés lors de la
premiere session de la convention.

Nota: Surle site internet de la convention Accueil | Convention citoyenne surla fin de vie (lecese.fr) la
bibliographieestcomplétée parlesouvragessignalésparleurs auteursainsique parlescontributions
écrites transmises a destination des conventionnels.
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Annexe 6 : Detail des votes

RESULTATS DES VOTES SUR LES PROPOSITIONS LIEES A LACCOMPAGNEMENT

DELAFINDEVIE

Améliorerles conditions de travail des
personnels tout aulong du parcours
de soins (y compris enfindevie ), en
tout lieu, aussibien a domicile gu’en
Garantie des établissement ;
budgets nécessaires Enadaptantle volume de médecins 94% 3% 3%
al’évolution démographique d’'une
population vieillissante. En valorisant
le temps des médecins consacré aux
patients (discussion, échange, etc.)

Développerles prises encharge

palliatives et'accompagnementdela

fin de vie a domicile parl'intervention 94% 4% 2%
de 'HAD et d’équipes mobiles de soins

palliatifs.

Développement des
soins palliatifs

Parvenir a une égalité d’acces aux soins
palliatifs pour tous et partout :
Définition d’une maille territoriale
d’application de cette obligation
d’accés aux soins palliatifs

Possibilité d’avoir accés a des soins
palliatifs dans tous les établissements

DovelopRenentess  fospialers 02% 3% 5%
P Des budgets a hauteur des besoins
identifiés

Amélioration du systéme de gestion
prévisionnel et de planification des
besoins

Création d’un fichier national des soins
palliatifs

Proposerenamont la construction
d’un projet thérapeutique intégrant
le patient, les proches et 'équipe
soignante:
S’assurer de la faisabilité du retour
Accompagnementa adomicile (faisabilité matérielle,
domicile humaine, du suivimédical et de 21% 6% 3%
la possibilité d’hospitalisation en
urgence).
Accompagner spécifiguementles
aidants dansle cadre des soins
palliatifs & domicile.
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THEME

Respect du choix
et delavolonté des
patients

Développement des
soins palliatifs

Développement des
soins palliatifs

Garantie des
budgets nécessaires

La formation des
professionnels de
santé

Moyens dédiés
alaRecherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

La formation des
professionnels de
santé

Développement des
soins palliatifs

Faire prévaloirles choix du patient
.ilfaut respecterle libre arbitre et
lavolonté du patient. Pour cela, il
convientde:

Permettre a chacun de choisirle lieu de
safindevie.

Développerl’approche palliative
dansles EPHAD atravers la formation
du personnel et le soutien d’équipes
mobiles de soins palliatifs.

Améliorerla coordination entre les
acteurs territoriaux concernés parles
soins palliatifs pour mieux répondre aux
besoins des patients.

Renforcerle budget dédié aux
prochains plans de soins palliatifs et de
finde vie eny consacrant un minimum
a définir (supérieur aux 3€ aujourd’hui)
par habitant et paran

Développerlaformationinitiale des
professionnels de santé surles soins
palliatifs, la prise en charge des
douleursetdelafindevie:

Créerun tronc commun universitaire
dansle cadre de laformationinitiale
Rendre obligatoire un stage en soins
palliatifs au cours du parcours de
formation des professionnels de santé
Intégrer un cycle de formation sur
les questions éthiques, lavie et la
mort, dans la formationinitiale des
professionnels de santé.

Soutenir et développerla Recherche
& Développement surla souffrance
et lesremedes futurs pour guérirles
malades et lutter contre les douleurs
réfractaires.

Soutenirla créationd’une
spécialisation de pratique avancée en
soins palliatifs (IPAinfirmier en pratique
avancée).

Déployerles soins palliatifs
ambulatoires en complément de
I'hospitalisation et de la prise en charge
adomicile

21% 3%
21% 4%
89% 7%
88% 6%
88% 9%
89% 5%
87/% 2%
85% 4%

6%

5%

5%

7%

4%

6%

10%

11%
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THEME

Information
du grand public

Information
du grand public

Respect du choix
et delavolonté des
patients

L’égalité d’acces a
I'accompagnement
de findevie

La formation des
professionnels de
santé

Respect du choix
et delavolonté des
patients

Accompagnement a
domicile

Garantie des
budgets nécessaires

L’organisation du
parcours de soins

110

Rendre plus facilement accessible et
consultable les directives anticipées et
lapersonne de confiance

Développerlinformation dansles
EHPAD surles soins palliatifs et la fin
devie, notamment surles directives
anticipées.

Faire prévaloirles choix du patient
.ilfaut respecterle libre arbitre et

la volonté du patient. Pour cela, il
convientde:

Permettre a chacun de choisirla
méthode d’accompagnement de sa
fin de vie et accentuerlerespectdela
volonté du patient, méme sicelle-civa
al’encontre de lavolonté du médecin.

Obligerles EHPADs a avoirdu
personnel formé en soins palliatifs.

Valoriser la filiére universitaire des
soins palliatifs via le renforcement
des diplébmes universitaires et des
créations de postes universitaires
(enseignants chercheurs et praticiens
hospitaliers).

Améliorer la coordination et la
communication entre les différents
protagonistes du suivimédical des
patients.

Dans le cadre d’'une sédation profonde
et continue a domicile, renforcer

le contrble de la procédure et
'accompagnement des proches.

Ameéliorer les conditions de travail des
personnels tout aulong du parcours
de soins (y compris enfindevie ), en
tout lieu, aussibien a domicile gu’en
établissement ;

Enaugmentant les effectifsetle
salaire des personnels soignants

et paramédicaux (infirmiers, aides-
soignants, etc.), ce qui contribuerait
aaméliorerI'attractivité du métier,
apérenniserles équipes et éviter
les pertes de compétence, ainsi
qu’aaméliorerle dialogue entre les
partenaires de l'équipe médicale.

Revaloriserla profession d’aide-
soignant.

85%

85%

82%

82%

83%

83%

83%

84%

84%

5%

8%

13%

9%

5%

8%

9%

7%

7%

11%

7%

5%

9%

12%

8%

8%

9%

8%



THEME

Développement des
soins palliatifs

Information du
grand public

L’organisation du
parcours de soins

L’égalité d’acces a
'accompagnement
de finde vie

Garantie des
budgets nécessaires

Garantie des
budgets nécessaires

Développer les soins de support

(palliatifs précoces) pour des 82% 7%
accompagnements des le diagnostic.

Organiser et développerdes
campagnes d’information et de
sensibilisation des différents publics.
Celapourrase baser surdes actions
telles que : des campagnes dansles
médias, surle web et surles réseaux
sociaux, une journée surla cause de

la fin de vie placée sous I’égide des
ministéres, un numéro de téléphone
national d’information gratuit, une 82% 10%
information surla finde vie dansla
journée de défense et de citoyenneté,
une information aux soins palliatifs

et alafin devie dansles EHPAD, des
journées portes ouvertes, des réunions
publiques d’information, des débats
locaux, des bus de communication,
des missions de service civique surla
findevie...

Favoriser|’approche pluridisciplinaire - o
autour du patient. 83% 7%

Mettre en ceuvre une réelle égalité

d’accées au FNASS (Fonds National

d’Action Sanitaire et Sociale, qui

permet une aide financiere versée par 82% 79%
I'assurance maladie pour financerles ° °
aides humaines et matérielles dans

le cas d’'unretour ou d’un maintien a

domicile des personnes enfinde vie).

Améliorerles conditions de travail des

personnels tout au long du parcours

de soins (y comprisenfindevie), en

toutlieu, aussibien a domicile qu’en 81% 10%
établissement :

Enimposant d’avoirau moins une

infirmiére dans chaque EHPAD.

Renforcer globalement le budget
dédié aux soins palliatifs, donnerles
moyens nécessaires a une mise en
ceuvre effective de laloi. Plusieurs
pistes sont évoquées:

Inscrire des budgets minimums

Se questionnersurlaT2Aetla 79% 129%
financiarisation du soin dans les unités
de soins palliatifs

Réfléchir aux sources de financement
pour couvrirles demandes.
Appliquerle principe du « Quoiqu’ilen
co(te »

11%

8%

11%

11%

8%

8%
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THEME

Garantie des
budgets nécessaires

L’égalité d’acces a
'accompagnement
de findevie

Garantie des
budgets nécessaires

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

Accompagnement a
domicile

L’égalité d’acces a
'accompagnement
de findevie

12

Revoirle systeme de tarification et de
financement des soins palliatifs afin
de permettre la prise en charge des
séjourslongs.

Renforcerla coordination territoriale
al’échelle départementale pour
'accompagnement de findevie etles
soins palliatifs

Améliorerles conditions de travail des
personnels tout aulong du parcours
de soins (y compris en fin de vie), en
tout lieu, aussibien a domicile gu’en
établissement :

En obligeant ou enincitant I'installation
des médecins généralistes dansles
déserts médicaux

Souteniret développerla Recherche
& Développement surla souffrance
etlesremedes pour diminuerles
souffrances.

Développerles moyens dédiés ala
Recherche & Développement, en
particulierlarecherche fondamentale
et publique

Dans le cadre d’'une sédation profonde
et continue a domicile, renforcer

le contrble de la procédure et
'accompagnement des proches et
des équipes médicales

Inscrire dans laloi un droit opposable a
'accompagnement ala fin de vie et aux
soins palliatifs afin de garantirun accés
équitable pourtous sur tout le territoire
métropolitain et ultra marin, aunomde
la solidarité nationale, de la cohésion
et de I'égalité sociale et territoriale. Ce
droit doit étre attaché ala personne,
identique pour tous, opposable et
accessible atous les citoyens quelles
que soient leur situation socio-
économique, leurs conditions et lieux
devie.

81%

79%

/8%

82%

81%

79%

79%

5%

11%

13%

11%

5%

13%

15%

14%

10%

9%

7%

15%

8%

7%



THEME

L’égalité d’accés a
'accompagnement
de findevie

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

Respect du choix
etdelavolonté des
patients

Développement des
soins palliatifs

Information du grand
public

La formation des
professionnels de
santé

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

Développement des
soins palliatifs

Renforcer|’approche pluridisciplinaire
surtous les territoires notamment
parlaprésence d’'une assistance
psychologique et sociale dans toutes
les équipes de soins palliatifs.

Favoriserle développement des
appels aprojet derecherche et
développement surla fin de vie

Créerun parcours d’orientation
médico psycho-sociale pour aider

le patient, sila questionse pose, a
prendre sa décision éclairée de finde
vie.

Créerunnumeéro d’appel national
gratuit pourtous afin de faciliter
I'orientation des patients et délivrer de
I'information.

Favoriser dans notre société un
changement deregard surlafindevie.

Accroitre la présence de psychologues
et personnels de santé.

Renforcerles moyens d’évaluation
des situations de douleurs et de
souffrances pour aider le patient, le
corps médical et les proches

Etendreles approches palliatives a
toutes les spécialités et disciplines
médicales

80%

79%

78%

75%

76%

77%

75%

73%

8%

11%

9%

17%

10%

8%

14%

13%

12%

10%

13%

8%

14%

15%

11%

13%
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THEME

Information du
grand public

Respect du choix
et delavolonté des
patients

L’organisation du
parcours de soins

Accompagnement a
domicile

Accompagnement a
domicile

L’organisation du
parcours de soins

L’égalité d’acces a
'accompagnement
de findevie

Respect du choix
et delavolonté des
patients

114

Faciliterlarédaction des directives
anticipées et la désignationdela
personne de confiance::

Des temps de consultation dédiés
Une information au moment de
I’élaboration du « dossier retraite »
Une sensibilisation des assistant(e)s
sociales et desinfirmiers(e)s

Une personne référente surla fin de vie
dans chagque établissement sanitaire
ou médico-social

Desinterventions d’associations
d’accompagnement pour encourager
les citoyens

Pour des situations exceptionnelles
non prévues, prévoir unrecours, par
exemple surlaforme d’'une intervention
collégiale

Développerl’accompagnement
psychologique (réalisé par des
psychologues) et social des personnes
en finde vie. Développer également
les formations al’écoute de 'ensemble
des parties prenantes

Anticiper’évolution sanitaire des
patients en prévoyant des lits de repli

Mettre en place une astreinte 24h/24h
pouvant dispenser des soins et des
conseils

Surles parcours de soins spécifiques :
Développerunaccompagnement ala
fin de vie pourles maladies telles que
la maladie de Charcot etles maladies
neuro dégénératives.

Créerdes lieux de vie thérapeutiques
et/ou des unités mobiles spécifiques a
ce type de maladie.

Développerl’accés alinformation
des plus éloignés pour permettre de
mieuxremplirles directives anticipées
(par exemple mettre des bornes dans
les mairies, dans les maisons France
service, les consulats...)

Renforcerl'utilisation des « directives
anticipées » et delapersonne de
confiance. Pouvoir mettre ses
directives anticipées dans une carte
vitale «intelligente » interactive (géré
par organisme publique avec un fichier
national).

74%

74%

76%

75%

72%

72%

73%

72%

14%

10%

11%

10%

15%

15%

14%

17%

12%

17%

13%

15%

13%

13%

13%

10%



THEME

L’égalité d’accés a
'accompagnement
de findevie

Garantie des
budgets nécessaires

La formation des
professionnels de
santé

Accompagnement a
domicile

Information du
grand public

Respect du choix
etdelavolonté des
patients

L’égalité d’acces a
I'accompagnement
de finde vie

Information du
grand public

La formation des
professionnels de
santé

Accompagnement a
domicile

Développement des
soins palliatifs

Permettre aux personnes dépendantes
de laMDPH (Maison Départementale
des Personnes Handicapées) d’'y rester
aprésé60ans.

Surle renforcement du systéeme de
santé afin de permettre un meilleur
accompagnement : revisiterle mode
defacturational’acte.

Créerdes parcours de formation
certifiants ou diplédmants spécifiques
en matiére de soins palliatifs pour tous
les professionnels de santé.

Impliquerles associations de
bénévoles pourles personnesisolées,
a condition que ces bénévoles soient
formés

Favoriser dans notre société un
changement de regard surlavieillesse.

Renforcerl'utilisation des « directives
anticipées » et de lapersonne de
confiance : Insister notamment sur

la personne de confiance et ne pas
seulement parler des directives
anticipées.

Fixer pour chaque région des objectifs
de couverture exhaustive (besoins et
disponibilités) en soins palliatifs pour
100% de la population de larégion.

Structurer et diffuserune
documentationhomogeéne, dutype
« kit d’information»

Communiquer et valoriser aupres des
étudiants les unités de soins palliatifs
et ouvrirdavantage de places pour eux

Reconnaitre la fonction des aidants
(professionnels et familiaux) parun
renforcement des moyens matériels, la
possibilité de leur verser un salaire ou
une indemnité et pouvoirleur proposer
des formations adaptées.

Développerdes lieux d’accueil pourles
personnes en fin de vie, hors du cadre
hospitalier classique : par exemple
avec des lieux de répit, des maisons
d’accueil, des USLD (Unité de Soins

de Longue Durée) ... ; des médecins
alternatives pourraient aussiy étre
aussi proposées.

75%

74%

72%

70%

73%

70%

69%

71%

72%

69%

68%

11%

8%

15%

18%

15%

11%

14%

18%

11%

21%

19%

14%

18%

13%

12%

13%

18%

17%

11%

17%

11%

13%

115



L’organisation des Instaurer un comptage systématique o o o

parcours des sédations profondes et continues. 68% 19% 14%
Garantirla collégialité des discussions :

Respect du choix Veillernotamment a ce que cette

et delavolonté des collégialité soit pluridisciplinaire et pas 65% 219% 13%

patients seulement médicale.

Elargiraux familles et aux aidants

Développer des lieux
intergénérationnels au-dela des 67% 18% 14%
dispositions prévues dans les EHPAD.

Information du
grand public

Explorer moyens permettant d’inscrire
le sujet de lamort et de la fin de vie 66% 20% 14%
dansle débat de société

Information du
grand public

. Développerdes actions de
Laiema jonees sensibilisation aux enjeux
i (o) (o) (o)
ps)arﬁizssmnnels s psychologiques de la fin de vie pour 66% 14% 19%
tous les professionnels de santé.

Surlerenforcement du systeme de
santé afin de permettre un meilleur
accompagnement:

Valoriser une éthique des soins
palliatifs auprés des soignants afin

de donner du sens aleur métier au 66% 169% 19%
bénéfice des patients.

Développer la profession de soignants
enlibéral afin de permettre une
meilleure couverture du territoire en
soins adomicile.

L’organisation du
parcours de soins

Aideretaccompagnerles aidants en
s’appuyant surdesréseauxexistantset = 66% 15% 199%
soutenir et aider les réseaux existants

L’organisation du
parcours de soins

Accompagnementa Impliquerles associations de o o o
domicile bénévoles pourles personnesisolées 65% 20% 16%

Faire prévaloirles choix du patient
.ilfautrespecterle libre arbitre et
la volonté du patient. Pour cela, il
convientde:

Pouvoirdemander a chaque
citoyen,desl'age de 18 ans, son

Respect du choix avis/sa décision surune éventuelle
et delavolonté des prolongation thérapeutigque (ou pas), 62% 23% 15%
patients qui seraitinscrite sur sa carte vitale. En

luilaissant la possibilité d’énumérer
laliste des pathologies/situations

qui pourraientjustifier'arrét d’'une
prolongation des soins. Et enlaissant
la possibilité a chacun de revenirsursa
décision a tout moment
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THEME

Respect du choix
et delavolonté des
patients

Accompagnement a

domicile

Garantie des

budgets nécessaires

Laformation des
professionnels de
santé

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement

pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

Deuil

Egalité acces
accompagnement
findevie

Faire prévaloirles choix du patient
.ilfaut respecterle libre arbitre et
lavolonté du patient. Pour cela, il
convientde:

Pouvoirdemander a chaque
citoyen,desl'age de 18 ans, son
avis/sa décision surune éventuelle
prolongation thérapeutique (ou pas),
qui seraitinscrite sur son espace santé
enligne. Enluilaissantla possibilité
d’énumérer laliste des pathologies/
situations qui pourraient justifier 'arrét
d’une prolongation des soins. Et en
laissant la possibilité a chacunde
revenir sur sa décision a tout moment

62% 26%

Reconnaitre lafonction des aidant
familiaux parunrenforcement des
moyens matériels, la possibilité de
leur verser un salaire ou une indemnité
revalorisée et pouvoir leur proposer
des formations adaptées.

64% 21%

Renforcerles moyens dédiés aux
aidants et auxaccompagnants .Cela
suppose de questionnerle systéme
des aides socialesenlienavecla
qualité de vie dans les situations de fin
devie.

63% 9%

Systématiserles analyses de pratiques
entre professionnels de santé.

62% 14%

Mettre enplace, al'instard’autres
pays, une a deux bourses universitaires
annuelles surlafindelavie.

60% 18%

Identifier et partagerles bonnes
pratiques en matiére de soins
palliatifs sur le territoire au niveau du
comité national des soins palliatifs
par exemple, ou parle biaisde la
plateforme de partage

62% 16%

Inclure les mineurs dansles
dispositions relative a 'accés aux soins
palliatifs.

Cesujetn’est pasreprisdansles
propositions alors méme que 56%
étaient pour.

61% 25%

12%

16%

28%

24%

22%

22%

14%
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THEME

La formation des
professionnels de
santé

La formation des
professionnels de
santé

La formation des
professionnels de
santé

Accompagnement a
domicile

Développement des
soins palliatifs

Information du
grand public
Laformation des
professionnels de

santé

Information du
grand public

L’organisation du
parcours de soins

Garantie des
budgets nécessaires

Accompagnement a
domicile

L’organisation du
parcours de soins

118

Formerles auxiliaires de vie sociale aux
soins palliatifs

Rendre obligatoire la formation
continue des professionnels de santé.

Reconnaitre les compétences des
accompagnants et des aidants par
une VAE ouvrant 'accés aundipldéme
existant du secteur médicosocial.

Développer des maisons ou
appartements coordonnés de soins
palliatifs

Créerunnuméro d’appel régional
gratuit pour tous afin de faciliter
I'orientation des patients et délivrer de
I'information.

Formerles infirmieres scolaires a gérer
le stress des enfants confrontés aune
situation de finde vie d’'un proche.

Créerune formation obligatoire pour
acculturersurlafindeviel’ensemble
des personnels de santé.

Organiserun suivides indicateurs sur
'usage des directives anticipées et de
la personne de confiance

Surles parcours de soins spécifiques :
Développerunaccompagnement a
la fin de vie pourles troubles d’ordre
psychique.

Renforcerle budget dédié aux
prochains plans de soins palliatifs et de
finde vie eny consacrant un minimum
de 15€ (contre 3€ aujourd’hui) par
habitant et paran

Aiderles associations de bénévoles
pourles personnesisolées

Structurer mettre en ceuvre

I'alliance thérapeutique entre les
patients (décideurs pilotes) et les
professionnels de santé (copilotes):
Créerou allouer un dispositif de crédit
temps pourle malade, le médecinetle
psychologue /Créer desrendez-vous
d’étapes entre professionnels de santé
ainsi gqu’entre les professionnels et les
proches (familles, aidants)

59%

60%

57%

57%

58%

57%

54%

54%

50%

51%

50%

49%

24%

20%

22%

26%

26%

30%

25%

19%

31%

26%

30%

21%

16%

20%

20%

18%

16%

13%

21%

27%

19%

23%

20%

30%



THEME

La formation des
professionnels de
santé

Information du
grand public

Information du
grand public

L’organisation du
parcours de soins

Information du
grand public

L’égalité d’accés a
'accompagnement
de finde vie

Information du
grand public

L’organisation des
parcours

L’organisation du
parcours de soins

Information du
grand public

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

Accompagnement a
domicile

Accompagnement a
domicile

Effectuerdesrencontres
interdisciplinaires oncologues /SP/
Algologues.

Sensibiliser a travers 'Enseignement
Moral et Civique

Intégrer de nouveaux canaux de
communication (& destination des
jeunes).

Professionnaliser le statut d’aidant a
travers une rémunération (SMIC), un
acces alaformation

Sensibiliser les jeunes en milieu scolaire
aux questions de findevie atraversle
Comité d’EducationalaSantéetala
Citoyenneté.

Inscrire dans la Constitution le droit
pourchacun de déciderde safinde
vie, arelieraundroit d’accés universel
aux soins palliatifs

Le centre national soins de vie devrait
avoir les missions nationales surla fin
devie etles soins palliatifs. L'idée est
de faire évoluerles missions et son
statut eninstitut public indépendant
pour en garantir sa neutralité

Préparer et aider au deuil : expliquerle
processus du deuil

Encadrerla profession émergente
consacrée alafindevie des
«thanadoula» (métier émergent
d’accompagnement de la fin de vie,
du grec Thana:lamort, et doula:
I'accompagnement).

Pour chaque théme créerdes
indicateurs de suivi et d’évaluation

Créerun observatoire académique sur
lafindevie

Permettre d’aller au stade 5 des SP

« Permettre aux associations d’étre
associées »

50%

44%

43%

44%

43%

40%

42%

37%

34%

34%

29%

27%

23%

22%

39%

42%

40%

41%

43%

17%

42%

42%

32%

37%

28%

49%

28%

17%

15%

17%

16%

17%

41%

21%

23%

34%

34%

45%

28%
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. PROPOSITIONS
THEME A PROPOSER AU VOTE m

L’organisation des
parcours

Moyens dédiés a
la Recherche et
Développement
pour mieux
prendre en charge
la souffrance et
inventerles futurs
remedes

L’organisation du
parcours de soins

120

Parler de cercle de soins du patient

pour parler des médecins, des aidants, o o
etc afin d’avoir un terme unique et 19%  39%
mieux comprendre lesinterlocuteurs

Mesurer la satisfaction des malades et o o
de leur famille 17% 52%

Développer’existant en s’inspirant
d’autres pays (par exemple la Grande 14% 44%
Bretagne).

42%

31%

42%



RESULTATS DES VOTES SUR LES PROPOSITIONS EN LIEN AVEC LES PARCOURS

D’ACCES A LUAIDE ACTIVE AMOURIR, PAR ETAPE DU PARCOURS

THEME /
ETAPES

Réflexion
geénérale

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

—

[l faut proposer’AAM
comme une solution
inscrite dansle

cadre d’un parcours
d’accompagnement
etde soinglobala
coordonner notamment
avec le parcoursde
Soins Palliatifs

Le patient doit étre
alinitiative dela
demande.
Lademande est
exprimée auprés d’un
médecin (généraliste
ou al’hopital). Elle
est écoutée et prise
encompte pourla
mise enplace d’un
accompagnement,
méme si celle-ci
n’aboutit pas.

La demande officielle
doit étre réitérée apres
un délai de réflexion.
La demande (réitérée)
du patient doit étre
formalisée de maniére
écrite ou enregistrée
de maniere archivable
pour faire 'objet d’une
preuve.

L’expressiondela
demande peut étre
faite auprés d’autres
personnes quele
medecin généraliste.

Information et
ouverture des directives
anticipéesviale compte
AMELI

SUICIDE ASSISTE

74,7%

82,5%

78,0%

75,8%

74,8%

64,6%

64,3%

9,3%

0,6%

6,7%

5,0%

8,2%

16,8%

11,0%

15,4%

15,6%

12,8%

15,5%

13,8%

14,3%

16,2%

0,6%

1,3%

2,4%

3,7%

3,1%

4,3%

8,4%

701% 84% 18,6%  3,0%
7,4% 87% 168%  31%
7,0%  56% 191%  43%
691% 85% 17,6%  4,8%
69.3% 8,6% 178%  43%
642% 12,3% 198%  37%
615% 10,6% 17,4%  10,6%
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THEME /
ETAPES

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

Expression
dela
demande

122

—

Une pré-demande doit
étre effectuée aupres
dumédecinoud’un
autre professionnel de
santé.

Encasd’inconscience
oud’incapacité
as’exprimer, une
demande peut étre
émise viala personne
de confiance ou
I'examen des directives
anticipées.

[l doit y avoirun délai
entre la pré-demande et
la demande officielle.

llest nécéssaire

gu’un dossier médical
complet soit réalisé
avant la pré-demande.

Une demande d’un
mineur doit étre
confirmée parson
responsable juridique.

La pré-demande doit
faire 'objet de deux
avis par deux praticiens
différents.

Une demande d’un

mineur peut étre prise en

compte sans validation
de sonresponsable
juridique.

La demande du mineur
doit étre validée parle
responsablejuridique
mais il pourrait y avoirun
age apartirduquel cette
validation ne serait plus
nécessaire (cette limite
d’age minimumreste a
définir).

SUICIDE ASSISTE

59,1%

57,8%

50,6%

46,2%

41,8%

40,3%

34,4%

31,7%

16,4%

19,9%

28,1%

31,0%

27,8%

35,8%

40,6%

35,4%

18,2%

14,9%

15,6%

15,2%

21,5%

15,7%

20,6%

23,6%

6,3%

7,5%

5,6%

7,6%

8,9%

8,2%

4,4%

9,3%

51,6% 23,3% 18,9% 6,3%
652% 159% 159%  3,0%
47,5% 28,4% 16,7% 7,4%
42,8% 352% 16,4% 57%
411%  29,4% 20,2%  9.2%
38,7% 36,1%  18,7% 6,5%
355% 36,1% 21,1% 7.2%
33,5% 38,5% 22,4% 5,6%



THEME /
ETAPES

Expression
dela
demande

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

PROPOSITIONS

Encasd’inconscience
oud’incapacité
as’exprimer, une
demande peut étre
émise parune collégiale
médicale oula famille
dansl’absence de
directives anticipées
ou de personne de
confiance.

Le patient doit étre
informé des étapes
duprocessus etdes
conséquences de sa
décision.

Faire démarrer
'accompagnement dés
la pré-demande

La famille ne doit étre
impliquée que sur
demande du patient.
Proposer au patient
gue son entourage soit
informé de sa demande.

L’accompagnement
doit comporterunou
plusieurs rendez-vous
médicaux ainsi gqu’un
suivipsychologique.

L’accompagnement
peut impliquerles
psychanalystes et
psychiatres.

Laisserau patientla
possibilité d’explorer
des alternatives
thérapeutiques

Unaccompagnement
psychologique doit étre
proposé aux proches et
au corps médical dans
le cadre d’une prise en
charge de’'AAM.

Informerla personne
de conflance dela
demande.

SUICIDE ASSISTE

Opposé | et
AAM

20,9%

81,0%

74,5%

74,5%

76,2%

73,3%

73,2%

71,8%

52,6%

55,8%

1,9%

5,7%

8,3%

6,1%

9,9%

5,1%

8,6%

26,3%

16,0%

14,6%

16,6%

15,3%

15,2%

15,5%

14,6%

14,7%

16,0%

7,4%

2,5%

3,2%

1,9%

2,4%

1,2%

7,0%

4,9%

5,1%

EUTHANASIE
46,3% 34,8% 14,6%  4,3%
75,8% 4,2% 15,2% 4,8%
745%  1,9% 19,3% 4,3%
694% 63% 20,0% 4,4%
68,8% 50% 19,4% 6,9%
66,0% 10,5% 17,9% 5,6%
72,0% 55% 14,0% 8,5%
67,3% 10,5% 17,9% 4,3%
53,0% 20,1% 20,7% 6,1%
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THEME /
ETAPES

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Accompa-
gnement
médical et
psycholo-
gique

Evalt_Jation
dudiscerne-
ment

Evaluation
dudiscerne-
ment

Evaluation
dudiscerne-
ment

Evaluation
dudiscerne-
ment

Evaluation
dudiscerne-
ment

Validation de
lademande

124

—

Le patient doit étre
informé de la primauté
du suicide assisté sur
I'euthanasie

La famille doit étre
obligatoirement
impliquée dans
'accompagnement

Une évaluationdu
discernement doit étre
réalisée avant validation
delademande.

L’évaluationdu
discernement doit avoir
lieu entre lademande
initiale et la réalisation
del’acte (notionde
parcours).

L’évaluation du
discernement peut
notamment reposer
surl’avis delafamille et
desaccompagnants,
mais cela doitrester
facultatif.

L’évaluation doit
obligatoirementinclure
les témoignages
d’aidants, d’assistantes
sociales oud’autres
professionnels médico
sociaux

L’évaluationdu
discernement doit tenir
comptedel'avisdela
famille.

Lavalidationdela
demanderepose sur
le respect d’un certain
nombre de critéres,
précisés dansun
«modeéled’accés a
I’AAM »

SUICIDE ASSISTE

51,0% 20,4% 21,7% 7,0%
13,9% 66,3% 13,9%  6,0%
78,4% 5,6% 14,2%  1,9%
753% 62% 148% 37%
52,2% 267% 17,4% @ 3,7%
40,5% 35,6% 147%  9.2%
129% 66,3% 16,6%  4,3%
671% 13,4% 159% 3,7%

494% 241%  19,8% 6,8%
10,9% 64,2% 19,4% 5,5%
69.3% 9,0% 15,7% 6,0%
67,3%  6,8% 19,1% 6,8%
63,3% 12,7%  17,7% 6,3%
34,0% 40,1% 17,9% 8,0%
17,6% 58,8% 18,2% 5,5%
68,2% 97% 18,2% 3,9%



THEME /
ETAPES

Validation de
lademande

Validation de
lademande

Validation de
lademande

Validation de
lademande

Validation de
lademande

Validation de
lademande

PROPOSITIONS

Une procédure
collégiale et
pluridisciplinaire est
mise en place pour
validerla conformité
delademande et acter
ainsila décision finale.

La procédure collégiale
doitinclure également
d’autres profils, par
exemple médico-
sociaux (assistante
sociale..)ouencore
avec untiershomologué
(exemples: notaire

ou professionnel des
affaires sociales et
juridiques).

[l faut s’assurerquele
parcours AAM n’est
proposé qu’en dernier
recours, une fois que
toutesles options

ont été testées et

ont échoué :tousles
traitementsetles
accompagnements
doivent étre effectués
avant de permettre de
demanderune AAM.

La procédure collégiale
doit étre médicale
mais le college des
soignants peut décider
de s’entourer d’autres
professionnels.

Créerun comité/
instance spécifique
devalidationdela
demande.

La procédure collégiale
doit étre exclusivement
médicale (médecins,
infirmiers, pssy, aides-
soignants...).

SUICIDE ASSISTE

66,3%

57,4%

54,7%

47,8%

43,6%

25,5%

n,7%

21,9%

28,3%

28,3%

27,9%

51,6%

Opposé
AAM

17,2%

16,8%

10,7%

17,6%

17,6%

18,5%

ABST

4,9%

3,9%

6,3%

6,3%

10,9%

4,5%

67,5% 10,0% 18,8% 3,8%
479%  251% 18,0%  9,0%
599% 22,2% 13,6% 4,3%
549% 20,4% 18,5% 6,2%
443% 272%  21,5% 7,0%
21,3% 53,0% 20,1% 5,5%

125



THEME /
ETAPES

Validation de
lademande

Validation de
lademande

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

126

—

L'incapacité (surle plan
delaconscienceou
surle plan physique)
aréaliserle geste de
suicide assisté doit étre
vérifiée.
Unreprésentant
juridique doit participer
alavalidationdela
demande

Le patient peut changer
d’avis a tout moment,
jusqu’alafin.

Les soignants doivent
pouvoir faire valoirune
clause de conscience
pour ne pas participer
alaprocédurede
réalisationde 'acte

Laprésence des
procheslorsdela
réalisationde 'acte
est possible mais pas
obligatoire.

Le patient doit avoirle
choix dulieu (structure
médicale, domicile,
EHPAD...).

Encasd’exercicedela
clause de conscience,
le professionnel ou

son établissement doit

orienterla personne vers

un autre professionnel

Subordonnerla
délivrance du produit
|étal alavalidation des
critéresaccésetdela
procédure.

L’acte est
nécessairement réalisé
parlapersonne elle-
méme.

Laprésenced’au
moins un professionnel
de santé estrequise
pendant|'acte.

SUICIDE ASSISTE

17,8%

85,0%

78,0%

77,7%

76,2%

74,5%

67,5%

66,3%

62,8%

57,3%

3,8%

7,9%

3,0%

2,4%

8,5%

6,3%

14,1%

18,3%

15,3%

10,0%

1,0%

17,5%

17,1%

13,9%

18,1%

14,7%

16,5%

9,6%

1,3%

3,0%

1,8%

4,3%

3,0%

8,1%

4,9%

2,4%

EUTHANASIE
42,0% 30,6% 19,1% 8,3%
13,4% 58,0% 20,4% 83%
79.0%  3,2% 15,3% 2,5%
76,4%  6,8% 13,7% 3,1%
758% 2,4% 18,8%  3,0%
70,6%  6,9% 19,4% 3,1%
741%  4,3% 17,9% 3,7%
629% 63% 208% 10,1%
74,8% 55% 17,2% 2,5%



THEME /
ETAPES

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Réalisation
del’acte

Encadrement
etcontrole

Encadrement
etcontrole

Encadrement
etcontrole

—

Encasd’exercice
delaclause de
conscience, une liste
de professionnels
volontaires doit étre
transmise au patient.

Possibilité de choisir
I’euthanasie contre le
suicide assisté sans avoir
arefaire tout le parcours.

Siune personne est
en capacité physique
defairele gestede
suicide assisté mais
N’y parvient pas,iln’y
apasd’ouverture a
I'euthanasie.

Un proche peut
égalementréaliserl'acte

Les prochesetle corps
médical ayant participé
alaprise de décision
doivent assisterala
réalisation de l'acte.

L’euthanasie alieu
nécessairement dans
une structure médicale.

L’euthanasie peut étre
réalisée dans différents
lieux: structure
médicale, domicile,
EHPAD...

[l faut une commission
de contrble pour assurer
la tracabilité des actes.

Unsysteme de
tragabilité, de suiviet
de contréle de chaque
dossier doit étre mis en
place.

Un systeme de suivi et
de contréle du dispositif
dans son ensemble doit
étre mis en place.

SUICIDE ASSISTE

54,4%

50,6%

37,6%

17,5%

8,8%

82,2%

80,0%

76,4%

26,6%

28,7%

42,7%

68,1%

70,6%

2,5%

5,6%

8,7%

15,2%

15,2%

15,3%

12,5%

17,5%

14,0%

13,1%

13,0%

3,8%

5,5%

4,5%

1,9%

3,1%

1,3%

1,3%

1,9%

51,9% 21,3% 18,8% 8,1%
51,3%  21,2%  212% 6,4%
31,5% 42,6% 17,9% 8,0%
132%  61,6% 20,1% 50%
28,8% 479% 18,4% 4,9%
62,3% 12,6%  19,5% 5,7%
78,0% 3,8% 16,4% 1,9%
76,6%  3,2% 17,5% 2,6%
74,4%  49% 17,1% 3,7%
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THEME /
ETAPES

Encadrement
etcontrole

Encadrement
etcontrole

Encadrement
etcontrole

Encadrement
etcontrole

128

SUICIDE ASSISTE

Opposé

PROPOSITIONS aam | ABST

Une commissionde
controle doit étre mise
enplace«apriori»:
désl’expressiondela
demande et tout au
long du processus pour
vérifierlerespectdela
procédure.

57,4% 21,0% 154% @ 6,2%

Une commissionde
contrble doit étre mise
en place «a posteriori» ;
vérification durespect
delaprocédure
aprésl'acte dAAMet
possibilité d’échanges
dansle cadre d’analyses
de pratiques entre
professionnels

51,6% 20,8% 19.5% @ 8,2%

Lacommissionde
controle doit agir du
début alafinsurtoute
la durée du parcours
(a priori,pendant eta
posteriori).

485% 27,6% 16,0% 8,0%

La commissionde

controle doit étre mise

en place a posteriori 327% 4,8% 17,0% 85%
pour éviter des lourdeurs

administratives.

54,8% 23,6% 16,6% 5,1%
53,4% 16,0% 21,5% 9,2%
51,8% 24,7% 16,9% 6,6%
322% 41,4%  191% 7,2%



Annexe?7 :
Approches d’acceés al’aide active a mourir

En groupes d’opinionsles citoyennes et les citoyens de la Convention citoyenne ont réfléchi aux
conditions et aux parcours quipourraientdonneracces al’aide active amourir. Ce sont autotal 19
modeles quiont émergée, reflets des nuances quiont traversé les travaux de la Convention quant
aux évolutions qui pourraient étre apportées au cadre d’accompagnement de la fin de vie.

MODELE1

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A MOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures atteintes d’une maladie physique
incurable ou de souffrances réfractaires physiques

FORME CONDITIONS
H p’AAM | DISCERNEMENT | EpicALES»

Incurabilité (physique) OU
Direct souffrances réfractaires
(physiques)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

Certaines maladies neurodégénératives par exemple maladie de Charcot, sclérose en plaque
Situations a court terme pourlesquelles la Sédation Profonde et Continue n’évite pasles
souffrances réfractaires

cancerslongs dontles douleurs ne permettent plus de vivre sans souffrances réfractaires
Immunodéficience, polypathologies. Cancersincurables sans traitements (pancréas par
exemple)

Certaines maladies génétiques orphelines

SUICIDE

= Majorité
ASSISTE SEUL

1 )
légale

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

Eviterlamort sans consentement

Le mineurn’a pas tout le recul nécessaire pour décider / protéger les plus vulnérables

la souffrance des maladies psychiques n’est pas mesurable / afin d’exclure les maladies
psychiques

Demande éclairée et en pleine conscience

X Discernement direct

Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confilance
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Majorité [égale

Pronostic vital engagé a court terme
Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
Incurabilité

Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles



MODELE 2

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures dont le pronostic vital est engagé a
court ou moyen terme et atteintes d’'une maladie incurable et de souffrances physiques réfrac-
taires

FORME DISCERNE- CONDITIONS
D’AAM MENT «MEDICALES»

Pronostic vital engagé a court
oumoyen terme ET incurabilité
ET souffrances physiques réfrac-
taires

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

Certaines maladies neurodégénératives par exemple maladie de Charcot, sclérose en plaque
Situations a court terme pour lesquelles la SPC n’évite pas les souffrances réfractaires
cancers longs dont les douleurs ne permettent plus de vivre sans souffrances réfractaires
Immunodéficience, polypathologies. Cancersincurables sans traitements (pancréas par ex)
Certaines maladies génétiques orphelines

AGE

:

SUICIDE

2 ASSISTE SEUL

Direct Majorité

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLESTELLES QUE:

Eviterla mort sans consentement

Le mineurn’a pas tout le recul necessaire pour décider / Proteger les plus vulnérables

la souffrance des maladies psychiques n’est pas mesurables / afin d’exclure les maladies
psychiques

Demande éclairée et en pleine conscience

Ce modele nécessite incurabilité ET souffrances physiques ET pronostic vital engagé afin d’éviter
aumaximum les dérives

X Discernement direct
Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance
X Majorité Iégale
X  Pronosticvitalengagé a court terme
X  Pronostic vitalengagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
X Incurabilité
X Souffrances réfractaires
Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE 3

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A MOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures dont le pronostic vital est engagé
acourt oumoyen terme, ou atteintes d’'une maladie incurable, et atteintes de souffrances
réfractaires physiques ou psychiques

FORME DISCER- CONDITIONS
D’AAM NEMENT «MEDICALES»
[Pronostic vital engagé a court ou
3 SUICIDE Direct moyen terme OU incurabilité] ET Maiorité
ASSISTE SEUL souffrances réfractaires (physiques ou )
psychiques)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

PRONOSTIC VITAL :

- L’accés alasédation profonde et continue jusqu’au décés est seulement destiné aux patients
ayant un pronostic vital engagé a court terme uniguement (< 3 semaines), ce modeéle permet
d’inclure les patients dont le pronostic vital est engagé avec une temporalité plus longue (court et
moyen terme)

INCURABILITE :

- Le cas des maladiesincurables provoquant des souffrances réfractaires

SOUFFRANCES PSYCHIQUES :

- Pourles personnes ayant des souffrances réfractaires psychiques et souffrants de maladies
psychiques pourlesquelles il est prouvé scientifiguement que la personne conserve un discerne-
ment

Laloi Claeys-Leonetti propose uniquement la sédation profonde et continue ne prenant pas en
compte:

- La souffrance des proches du patient, car durée d’agonie plus courte et moins difficile a vivre
pourles proches

- Les doutes existants concernant les souffrances sous sédation profonde et continue, davan-
tage de certitude quant al’absence de souffrance avec le suicide assisté

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- Pourles souffrances psychiques, le patient doit étre atteint d’'une maladie dontil est prouvé
scientifiguement que le discernement n’est pas altéré

- Libre arbitre existantjusqu’al’acte sansintervention d’untiers lors de I'acte

X Discernement direct
Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance

Majorité I1égale
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X Pronostic vital engagé a court terme

x

Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
Incurabilité

Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

X X X X

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 4

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture de I'euthanasie pour des personnes majeures en état végétatif définitif

FORME CONDITIONS
D’AAM | PISCERNEMENT | uepicALES»
a  SJTHANASIE Indirect Incurabilité :\ggj;’lgté

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

Personne étant plongé dans un état végétatif et reconnu définitif parle corps médical

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT DES

GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

Expression de lavolonté via les directives anticipées et la personne de confiance. Pleine et en-
tiere responsabilité du corps médical constitue un garde-fou. L’obstination déraisonnable telle
que décrite dans la loi actuelle peut étre reprise comme garde-fou

Discernement direct
X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité Iégale
Pronostic vitalengagé a court terme
Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vitalengagé (sans temporalité)
X Incurabilité
Souffrances réfractaires
Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE5

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture de I'euthanasie pourles personnes dont le pronostic vital est engagé a court terme et
atteintes de souffrances réfractaires (physiques), et en état d’évaluer la situation dans laquelle
elles se trouvent

FORME CONDITIONS
D’AAM | DISCERNEMENT | \ienicALES»
P ti ital tt
5 EUTHANASE T Soutfrances refiactanes Pasun

(physiques ou psychiques)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

Personne qui a épuisé tous les traitements curatifs, qui est candidat aux palliatifs et expérimente
des souffrances réfractaires et dont le pronostic vital est engagé a courtterme ;: on est surune
euthanasie compassionelle alternative a une sédation profonde et continue

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

Les criteres retenus sont similaires a ceux envisagés pourla sédation profonde et continue dans le
cadre delaloiactuelle. Lavolonté du patient estrespectée, et la pleine et entiere responsabilité
du corps médical constitue un garde fou

X Discernement direct
Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité 1égale
X Pronostic vital engagé a court terme
Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
X Incurabilité
X Souffrances réfractaires
Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE 6

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture de I'euthanasie pourles personnes majeures et mineures atteintes d’'une maladie
incurable avec souffrance réfractaire

FORME CONDITIONS
# D’AAM DISCERNEMENT «MEDICALES» AGE
I bilité et
6 glél-zll-.lé NASIE Direct sr:)cuuf'rfara*l:gse Majeurs

réfractaires

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

Personne qui est atteinte d’'une maladie incurable et évolutive, dont le pronostic vital n’est
pas engagé mais quifait 'expérience au quotidien de souffrances réfractaires (maladies
neurodégénératives type Charcot ou sclérose, maladie incurable type diabéte avancé...)

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

Volonté du malade exprimée clairement. Implication du corps médical et sa totale responsabilité
comme garde-fou.
X Discernement direct

Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance
X Majorité Iégale

Pronostic vital engagé a court terme

Pronostic vital engagé a moyen terme

Pronostic vital engagé (sans temporalité)
X Incurabilité
X Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE 7
| CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR |

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté et de I'euthanasie pour les personnes majeures et mineures dont
le pronostic vital est engagé a court terme et atteintes de souffrances réfractaires (physiques
ou psychiques) avec discernement direct et indirect (Personne de confiance et/ou Directives
Anticipées)

FORME CONDITIONS
, DISCERNEMENT
D’AAM «MEDICALES»
SUICIDE Direct OU Indirect Pronostic vital court
- (Personne de terme ET souffrances s
7 ASSISTE ET Confilance ET réfractaires (physiques Pas un critere
EUTHANASIE PhysIq

Directives Anticipées) ou psychiques)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- aux personnes qui souhaitent avoir le choix de leur fin de vie et accéder al’aide active a mourir
(AAM), avant la sédation profonde.

-Aux mineurs dont le pronostic vital est engagé a court terme combinant souffrances physiques
et psychigues. Ce modéle respecte laliberté du choix de fin de vie des personnes mineures et
majeures tout en essayant d’éviter les dérives. Ce modéle permet d’ouvrir les choix par rapport
al’actuelleloi. Il s’agit de donner un nouveau droit aux personnes en anticipation de la sédation
profonde (sous les conditions exposées) en laissant le libre choix.

-lIn’y aura pas d’ouverture a l'euthanasie s’iln’ya pas de directives anticipées de la personne de
confiance. Dans ce cas, c’est laloi Claeys-Leonetti qui sera appliquée.

Ily anécessité d’explications complémentaires concernant les mineurs avec la possibilité de
mettre en place une commission tripartite : Parents, Enfants, Soignants.

Notre modele ouvre surune combinaison de critéres spécifiques pour ouvrir la possibilité d’acces
alL’aide active a mourir pour des situations dans lesquelles la loi ne permet pas actuellement. Ce
modéle permet de protégerjuridiquement et moralement le personnel soignant. Cela permet de
participer aune évolution progressive de loi actuelle.



EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLESTELLES QUE:

- Pourquoi pas d’ouverture de I’Aide Active a Mourir aux personnes qui n’ont pas exprimé leurs
volontés ?

-Dansle cadre durespect du choix de laliberté des personnes (le choix doit étre exprimé)
-Pourquoipas d’ouverture de I'Aide Active a Mourira moyen terme et long terme ?

1. Pour ne pas choquer'opinion publique

2. Pour éviterles dérives potentielles

3.Donnerlapossibilité ala personne de changer d’avis quand le diagnostic de finde vie est a
moyen ou long terme

4.Donnerlachance alascience d’avoirles moyens de progresser

Pourquoil’ouverture de I'aide Active a Mourir aux mineurs ?

1. Pourrespecter leurs droits au méme titre que les majeurs.

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité légale

X Pronostic vital engagé a court terme
Pronostic vital engagé a moyen terme

Pronostic vital engagé (sans temporalité)

Incurabilité
X Souffrancesréfractaires
X Souffrances liées aux maladies psychiatriques
X Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE 8

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté ou de I'euthanasie au libre choix de la personne majeure dont le
pronostic vital est engagé a court ou moyen terme et/ou présentant des douleurs réfractaires et
incurables

FORME CONDITIONS
p’AAM | DISCERNEMENT | ViepicALES»

Direct OU Indirect

Pronostic vital court/moyen
terme OU [incurabilité ET
souffrances réfractaires
(physiques ou psychiques)]

SUICIDE (Personne de
8 ASSISTEET Confiance
EUTHANASIE et Directives
Anticipées)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN COMPTE
PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- donnerune réponse aux personnes qui souffrent / limiter la souffrance et la douleur

- permettre un soulagement et disposer d’une échappatoire

-réassurance de lapersonne ; en ce qui concerne les mineurs, ils sont considérés au cas par cas [cas
exceptionnel avec commission et décision collégiale]

Pas un critére

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D'’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- éviter des souffrances invivables dans la durée et/ou dans 'intensité

- étude au cas par cas pourles mineurs

- éviter tout risque d’obstination déraisonnable

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité I1égale

X Pronostic vital engagé a court terme

Pronostic vital engagé a moyen terme

X

Pronostic vital engagé (sans temporalité)
Incurabilité
Souffrancesréfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

X X X X

Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE 9

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A MOURIR

Ouverture du suicide assisté et de I’euthanasie pourles personnes majeures et mineures en
situation de souffrances réfractaires (physiques, psychiques ou existentielles), en situation de
discernement direct ou indirect

FORME CONDITIONS
, DISCERNEMENT
D’AAM «MEDICALES»
SUICIDE ([)Pi;ersc;r(])nl.élgce:lirect Incurabilité ET souffrances
9 ASSISTEET Confiance et réfractaires (physiques ou Pasuncritére
EUTHANASIE psychiques, existentielles)

Directives Anticipées)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

Notre modele répond aux situations mal ou pas prises en compte parle cadre actuel de
'accompagnement de la fin de vie, soit :

- Les souffrances psychiatriques

- Celaévite les procédures longues, colteuses et inégalitaires face aux demandes d’AAM a
I'étranger et favorise une mort solidaire (accompagnement en présence des amis, de la famille)

- Cela prend en compte les situations médicales considérées comme intolérables / invivables par
lapersonne.

- Celaprend en compte les patients atteints de souffrances réfractaires et dont le pronostic vital
n'est pas engagé a court ou moyen terme

- Le modeéle inclut également les mineurs

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLESTELLES QUE:

- La condition de souffrances réfractaires est déja trés restrictive et n’ouvre donc 'accés qu’aun
nombre treés limité de personnes - c’est la condition sine qua non.

- Le parcours dans lequel s’inscrit ce modele garantit par ailleurs une ouverture trés encadrée de
'AAM.

Discernement direct

Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confilance
Majorité Iégale

Pronostic vital engagé a court terme

Pronostic vital engagé a moyen terme

Pronostic vital engagé (sans temporalité)

Incurabilité

Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

X X X X

Souffrances psychiques et existentielles
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MODELE 10

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, capables de discernement direct
etrépondant a 2 des 3 critéres suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’une
pathologie physique, pronostic vital engagé (sans temporalité).

Recours al’euthanasie de maniére exceptionnelle y compris pour les mineurs sous conditions
particuliéres.

FORME
D’AAM

CONDITIONS
«MEDICALES»

Suicide Assisté = 2 critéres
sur 3 pronostic vital
engagé (sans temporalité),
incurabilité, souffrances

DISCERNEMENT

:

SUICIDE Direct OU Indirect réfractaires

10 ASSISTEET (Personne de Pasun
EXCEPTION Confiance et Exception d’Euthanasie critere
D’EUTHANASIE Directives Anticipées) =directives anticipées ou

personne de confiance ; puis
2 critéres sur 3 : pronostic
vital engagé, incurabilité,
souffrances réfractaires

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- Exception euthanasie : personne n’ayant plus la capacité physique de réaliser son suicide
assisté

- Siinconscient : discernement indirect via les directives anticipées et/ou confirmées parla
personne de confiance

- SiMineur:iln’est pas envisageable de recourir au suicide assisté au vue de lacomplexité
émotionnelle de I'acte. L’euthanasie peut étre accepté selonun consensus de toutes les parties
concernées : mineur, corps médical, famille

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- Souffrances réfractaires

- Incurabilité

- Pronostic vital engagé sans temporalité

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité légale
Pronostic vital engagé a court terme

Pronostic vital engagé a moyen terme
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X Pronostic vital engagé (sans temporalité)
X Incurabilité
X Souffrances réfractaires
Souffrancesliées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 11

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIRT1

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, capables de discernement direct
etrépondant a 2 des 3 critéres suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’une
pathologie physique, pronostic vital engagé (sans temporalité).

Recours al’euthanasie de maniére exceptionnelle, uniqguement pourles majeurs.

CONDITIONS
DISCERNEMENT | «MEDICALES»
OU AUTRES

Suicide Assisté =2
critéres sur 3 : pronostic

FORME

D’AAM

SUICIDE DIRECT vitalengagé (sans Majorité légale
ASSISTE 2o s
temporalité), incurabilite,
souffrances réfractaires
n Exception d’Euthanasie :
DIRECTOU directives anticipées ou
pceprion  [dEctPerome - peromedecontince o
D’EUTHANASIE ; . P L C seulement
et Directives pronostic vital engagé,
Anticipées) incurabilité, souffrances

réfractaires

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELEREPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :
- maladie de Charcot

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

Le modele est ouvert a tous avec conditions de prise en charge (nationalité frangaise ourésider en
France, pourles autres pas de prise en charge parI'Etat frangais)

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE dérives liées aux maladies psychiques qui doivent et peuvent étre prises
en charge et cela évite d’envoyer un message négatif aux personnes fragiles
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X Discernement direct
X Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de conflance
X Majorité légale

Pronostic vital engagé a court terme

Pronostic vital engagé a moyen terme

X Pronostic vital engagé (sans temporalité)
X Incurabilité
X Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 12

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, capables de discernement direct
etrépondant a2 des 3 critéres suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’une
pathologie physique, pronostic vital engagé a court ou moyen termes.

Recours a 'euthanasie de maniére exceptionnelle, y compris pour les mineurs sous conditions
particuliéres.

FORME DISCERNEMENT CONDITIONS

D’AAM «MEDICALES»

Suicide Assisté =2

critéres sur 3 : pronos-
tic vital engageé (court
oumoyentermes),in-

curabilité, souffrances
SUICIDE réfractaires SA = Majorité
ASSISTEET . )
12 Direct EUTH = Mineurs
EXCEPTION Exception d’Eutha- et majeurs
D’EUTHANASIE P J

nasie ; puis 2des 3 cri-
téres suivant: douleurs
réfractaires /incurabi-
lité / pronostic vital a
court/moyenterme

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENTACTUEL :

- maladies neuro-dégénératives

- prise en compte de la souffrance des enfants

- stades terminaux des cancers
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EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLESTELLES QUE:

- «banalisation» du suicide

- difficultés d’appréhension réelle des souffrances psychologiques et existentielles (laloin’apas a
répondre aux souffrances existentielles)

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité légale

X Pronostic vital engagé a court terme

X Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)

X Incurabilité

X Souffrances réfractaires
Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 13
| CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDEACTIVEAMOURIR

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, capables de discernement direct
etrépondant a 2 des 3 critéres suivants : souffrances physiques réfractaires, incurabilité d’'une
pathologie physique, pronostic vital engagé a court ou moyen termes.

Recours al’euthanasie de maniére exceptionnelle, uniqguement pourles majeurs.

FORME CONDITIONS
n D’AAM | DISCERNEMENT | MepicaLES»

Suicide Assisté = 2 critéres sur
3:pronostic vital engagé (court
oumoyen termes), incurabilité,

SUICIDE souffrances réfractaires
ASSISTEET . N .

13 EXCEPTION Directouindirect Exception d’Euthanasie = Majeur
D’EUTHANASIE puis 2 des 3 critéres suivant

:douleurs réfractaires/
incurabilité / pronostic vital a
court/moyenterme
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SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- les personnes qui souffrent et qui ont une maladie incurable ne sont pas couverts aujourd’hui par
laloi Claeys-Leonetti

- les personnes en situation de pronostic vital engagé a moyen terme ne sont aujourd’hui pas
couvertes parlaloi Claeys-Leonetti

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLESTELLES QUE:

- endonnant la primauté au suicide assisté parrapport a l'euthanasie de maniére a faciliter son
acceptation parle corps médical et de responsabiliser le demandeur

- enn’ouvrant pas aux souffarnces psychiques qui peuvent étre traitées par d’autres moyens

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
X Majorité légale

X Pronostic vital engagé a court terme

X Pronostic vital engagé a moyen terme

Pronostic vitalengagé (sans temporalité)

Incurabilité

X

X Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 14

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures ou mineures, capables de discernement
direct et répondant a1des 3 critéres suivants : souffrances réfractaires, incurabilité d’'une patholo-
gie (physique, ou psychique ou psychiatrique), pronostic vital engagé (sans temporalité).

Recours al’euthanasie de maniére exceptionnelle.
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FORME CONDITIONS

D’AAM | DISCERNEMENT | \irpicALES»

Suicide Assisté =1critére
sur 3 : pronostic vitalengagé
(sans temporalité), incurabili-

SUICIDE té, souffrances réfractaires

ASSISTEET . - . , . Majeur et
14 EXCEPTION Direct ouindirect Eﬁce:izvg::]'ggrh:g::l: : Mineur

D’EUTHANASIE P

personne de confiance ; puis
1critére sur 3 : pronostic vital
engagé, incurabilité, souf-
frances réfractaires

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- Ce modeéle répondrait aux situations des personnes souffrant de maladies neurodégénératives,
par exemple lamaladie de Charcot.

- Ce modele répondrait aux situations d’état végétatif parle biais de I'exception d’euthanasie.

- lIrépondrait également aux situations des personnes prisonnieres de leurs corps, aussi appelé
Locked-In Syndrome (L.I.S)

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- Le critere del'incurabilité permet d’éviter la dérive d’une aide active a mourir alors que la maladie
dela personne serait curable

- Une questionreste a discuter : la possibilité d’'une exception d’euthanasie pourles personnes to-
talement insconscientes sans directives anticipées ni personnes de confiance (pas discernement
indirect)

X Discernement direct

X Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité Iégale

Pronostic vitalengagé a court terme

Pronostic vitalengagé a moyen terme

Pronostic vital engagé (sans temporalité)

Incurabilité

Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

X X X X X

Souffrances psychiques et existentielles

145



MODELE 15

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Modeéle a double-entrée:

Ouverture du suicide assisté pourles personnes majeures, ET de nationalité frangaise (ou résident
fiscal en France), pourlesquelles tout a été tenté pour apaiser les douleurs/souffrances, ET qui sont
en pleine possession de leurs facultés de discernement, ET atteintes d’une maladie sans aucune
perspective d’amélioration, ET quijugent leurs souffrances intolérables, ET dont le pronostic vital
estengagé acourtterme.

Pourtoutes les autres situations, un collége d’experts étudie au cas par cas et décide de lalégiti-
mité de lademande. Les cas suivants sont refusés d’office :

-Les patients atteints uniqguement d’une maladie psychique ou existentielle

-Les patients pourlesquels tout n’a pas été tenté pour apaiser les souffrances;

-Les patients pourlesquels la condition ou maladie présente une perspective d’amélioration.
Recours al’euthanasie de maniére exceptionnelle, y compris pour les mineurs sous conditions
particuliéres.

FORME CONDITIONS
H p’AAM | DISCERNEMENT | vEDiCALES»

Suicide Assisté 1: pronostic
vital court terme, capacité de
s’autoadministrerla solution
|étale, douleurs/souffrances
nonsoulageables et jugées
intolérables + discernement

+incurable
SUICIDE
15 ASSISTEET Direct et indirect Suicide Assisté 2:pas ma- Majeuret
EXCEPTION ladie psychique ou existen- Mineur
D’EUTHANASIE tielle + pas de perspectives

d’amélioration + douleurs
/ souffrances non soula-
geables.

Euthanasie 2 : Suicide Assis-

té 2 +incapacité de Suicide
Assisté
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SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- Prise encompte des demandes d’AAM.

- Il faut simplifierles démarches, car les patients ont besoin de flexibilité et de simplicité.

- Les médecins ne devraient pas avoir a se transformer enjuristes.

- Tout patient devrait étre capable de comprendre quelles solutions peuvent lui étre proposées.

- lIfaut arréter de produire des textes de loilongs et compliqués, qui se veulent exhaustifs, mais qui
laissent de coté de trop nombreuses situations «particulieres».

- Méme des situations trés particulieres doivent pouvoir étre étudiées.

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- Discernement cas SAI

-Incurabilité cas SAl

-Priorité SP

-Souffrances intolérables et ou non soulageables

X Discernement direct

X Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité légale

Pronostic vital engagé a court terme

Pronostic vital engagé a moyen terme

Pronostic vital engagé (sans temporalité)

Incurabilité

Souffrancesréfractaires

X X X X X X

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles
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CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures, capables de discernement direct avec
souffrances réfractaires engendrées par:

- une pathologie grave etincurable engageant le pronostic vital a court ou moyen termes

- oubien parune situation grave, irréversible et vécue comme insupportable.

Recours al’euthanasie de maniéere exceptionnelle, y compris pour les mineurs sous conditions parti-
culieres.

MODELE 16
| CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVEAMOURIR

FORME CONDITIONS

D’AAM | DISCERNEMENT | uienicALES»

Souffrances réfractaires

(physiques ou psy-
SUICIDE chiques) ET . SA = Majorité
ASSISTEET D Pronostic vitalengagé a EUTH =
16 EXCEPTION rect court/moyenterme Mineurs et
D’EUTHANASIE OU [Une situationirre- majeurs

versible vécue comme
insupportable] Incurable
EUTH = mémes condi-
tions +incapacité de SA

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN COMPTE
PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- Personne consciente et paralysée (Vincent Humbert)

- Maladie neuro-dégénératives (comme Charcot et Parkinson)

- Personne souffrant d’un cancerincurable

- Certaines situations d’agonie

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES POS-
SIBLES TELLES QUE:

- 'euthanasie d’'une personne inconsciente et non volontaire (car discernement direct).

- limiter les dérives d’euthanasies clandestines (car ouverture du SA et de 'EUTH sous conditions).

- protége des suicides de personnes se sentant seules, inutiles ou un poids pourla société.

- une euthanasie pour des raisons économiques (libération d’un lit, intérét familial)

- des conflits intra-familiaux a lI'issue de la décision (car discernement direct)

X Discernement direct
Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance

Majorité légale
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X Pronostic vital engagé a court terme

x

Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
Incurabilité

Souffrances réfractaires

Souffrances liées aux maladies psychiatriques

X X X X

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 17
| CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVEAMOURIR

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté pour les personnes majeures et mineures sans critere préalable autre
que le discernement direct. Ouverture de I’euthanasie sila personne a un discernement direct mais
n’est pas en capacité de réaliser un suicide assisté. Ouverture de I'euthanasie aux personnes avec un
discernement indirect définitif.

FORME CONDITIONS
ﬂ p’AAM | DISCERNEMENT - epicALES»

SA: Direct i .
SUICIDE EUTH: direct ou i::(e:lr:e Assiste =Pasde
17 ASSISTEET indirect définitif avec Pasun
EXCEPTION modele 1/PC ET DA Euthanasie = incapacité critere
D’EUTHANASIE etmodele 2/PC OU . N
DA physique de SA

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN COMPTE
PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- Offrir a tous cette possibilité du SA dans un parcours de soin mais la décision finale appartient au
patient sans autre critére que le discernement

- Offrir aux personnes avec discernement indirect définitif ou aux personnes conscientes mais plus
en capacité physique d’effectuer’acte de suicide assisté la possibilité de I'euthanasie
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EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- Cette possibilité s’inscrit dans I'obligation de suivre un parcours de soin adapté, qui permettra
notamment de vérifier qu’iln’y a pas d’influence

X Discernement direct
X Discernement indirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité Iégale
Pronostic vitalengagé a court terme
Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
Incurabilité
Souffrances réfractaires
Souffrances liées aux maladies psychiatriques

Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 18

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE A MOURIR

Ouverture du suicide assisté a toutes et tous a condition que I'information soit fournie désla
demande officielle

FORME CONDITIONS
ﬂ D’AAM | DISCERNEMENT \ vepicaLES» m

Direct, indirect

18 SUICIDE ASSISTE (Directives Anticipées Pas de conditions Pasun
SEUL etPersonnesde meédicales critére
Confiance)

SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

- Atoute personne qui enfaitlademande.

- Personne en souffrance (Critéres : souffrances réfractaires et psychiatriques).

- ET/OU pronostic vital engagé a court ou moyen terme.



EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

LES CRITERES D’ACCES RETENUS CONSTITUENT DES «GARDE-FOUS» CONTRE LES DERIVES
POSSIBLES TELLES QUE:

- Dansle cas de personnes victimes d’abus de faiblesse (mineur ou majeur manipulé, maltraité,
harcelé) sous la domination d’autrui.

Prendre alors en compte le critére relatif aux souffrances psychiques et existentielles. Rendre
obligatoire 'intervention d’une tierce personne qui connait I'histoire propre au malade.

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité légale

X Pronostic vital engagé a court terme

X Pronostic vital engagé a moyen terme

Pronostic vital engagé (sans temporalité)

Incurabilité
X Souffrances réfractaires
X Souffrances liées aux maladies psychiatriques
X Souffrances psychiques et existentielles

MODELE 19
| CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDEACTIVEAMOURIR

CONDITIONS D’ACCES AUX PARCOURS D’AIDE ACTIVE AMOURIR

Ouverture du suicide assisté et de I'euthanasie pourles personnes exprimant le souhait de ne
plus vivre et démontrant un discernement direct et continu. Par ailleurs, dans le cas d’une perte ou
d’une absence de discernement, ouverture de I'euthanasie, soumise a une procédure collégiale
spécifique, initiée parle biais des directives anticipées, de la personne de confilance oud’une
demande des proches.

CONDITIONS
«MEDICALES»

DISCERNEMENT

Direct (Suicide

SUICIDE Assisté et/ou Absence de critére Absence de
19 ASSISTE ET Euthanasie au choix) médical critere d’age
EUTHANASIE u y °

Indirect (Euthanasie)
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SITUATIONS COUVERTES PAR CES CRITERES

CEMODELE REPOND AUX SITUATIONS SUIVANTES, AUJOURD’HUINON OU MAL PRISES EN
COMPTE PAR LE CADRE D’ACCOMPAGNEMENT ACTUEL :

1) En cas de discernement direct et continu : EUTH ou SA au choix

2)Encas de discernement indirect, avec Directives Anticipées ou Personne de confiance : EUTH
avec nécessité de procédure collégiale pourla décision finale (majeur et mineur)

3)Encas d’absence de discernement, absence de DA, absence de personne de conflance &
inconscienceirrémédiable : les proches peuvent réaliser une demande non décisionnaire. Cette
demande est soumise al’avis d’une procédure collégiale, en cas de désaccord dans le cadre de
cette procédure le dossier est renvoyé vers une commission d’appel. Siaccord : EUTH

- Cemodele répond a toutes les situations (la temporalité du parcours doit étre adaptée selonles
situations)
- Pour les situations de souffrances incurables ou invivables exprimées parla personne

EN QUOI CES CRITERES CONSTITUENT

DES GARDE-FOUS SUFFISANTS ?

- Le parcours doit permettre d’accompagner les réflexions de chacun des la premiere demande et
jusqu’al’acte final (possibilité d’étre accompagné tout aulong de ce parcours)

- Le parcours d’accompagnement peut aussi permettre d’éviter certains actes d’AAM

- Dansle cadre d’un désaccord entre un mineur/curatelle/tutelle et les parents, unjuge statue.

- Dansle cadre deI’évaluation du discernement, si des doutent émergent, les professionnels
peuvent demanderune enquéte (éthique) pour certifier le bien-fondé de lademande.

- Mise en place d’'un contréle et d’une tragabilité (écrite) de 'ensemble des obligations relatives au
parcours

- Lapersonne a toujours le dernier motjusqu’al’acte final

X Discernement direct

X Discernementindirect - via directives anticipées ou personne de confiance
Majorité Iégale
Pronostic vital engagé a court terme
Pronostic vital engagé a moyen terme
Pronostic vital engagé (sans temporalité)
Incurabilité
Souffrances réfractaires
Souffrances liées aux maladies psychiatriques
Souffrances psychiques et existentielles
Résident surle territoire

Nationalité francaise
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Annexe 8 : Téemoignages des citoyens

PRENOMET QUELLE EST VOTRE TEMOIGNAGE

INITIALENOM SURLA CONVENTION ?

Une sacrée expérience démocratique, inédite dans une vie. Le theme de la finde
Jean-Michel P. vie et ses enjeux éthiques m’intéressait et le parcours m’a enrichi. 4 mois d’aven-
ture humaine et de bien bellesrencontres.

Expérience démocratique et citoyenne enrichissante tant surle plan humain
Anonyme que celuides connaissances et des techniques de communication. Fair-play et
humanisme incroyable malgré nos divergences.

J’étais venu par curiosité a la convention car je trouvais que le sujet est trés délicat
mais nécessaire. Le fait de venir au CESE m’a permis d’approfondir mes connais-
sances sur le sujet de la fin de vie mais aussi de découvrir la loi Claeys-Léonetti.
L’accueil était particulierement chaleureux et chaque session était instructive et
enrichissante.

Je suis trés heureux de participer a cette Convention citoyenne.

HugoK.

Jacky JB Peace and love

Mon temps fort reste les possibilités qui nous ont été données d’auditionnerles
religieux

Harry A.

Le processus mis en place lors de la Convention m’a apporté entiére satisfaction.
Les différents intervenants et échanges ont été trésriches d’informationsetm’a
permis de consolider mon opinion.

Celle-cis’est fignolée au fil des sessions.

lly aune trés bonne ambiance avec tous les protagonistes, citoyens, chercheurs,
cCogouv...

Je suis trés touchée et agréablement satisfaite de tout ce trajet de réflexion
collective.

Corinne J.

Pour moi, cette convention est une occasion unique de pouvoir se saisird’un
sujet et de I'approfondir. Nous avons eu la chance de sortir de nos discussions de
«comptoir» et de prendre de la hauteur, de comprendre les tenants et aboutis-
sants pour se forger une opinion.

Anonyme

Pour moi ce fut une expérience trés enrichissante autant bien intellectuellement
qu’humainement. Je suis arrivée de ma campagne pour la premiére fois a Paris ne
connaissant pas ce que pouvait &tre un débat, ne connaissait pas les lois concer-
nantla fin de vie. Je me suis vraiment senti perdue avec tout ce flot d’informations
Anonyme tout se vocabulaire soutenu.

Et au fil des sessions je me suis sentie un peu plus a l'aise. J’ai énormément évolué
Puis on a une équipe d’animateurs formidables et on a été accueilli formidable-
ment bien

Merciatous

Sentiment positif. Belle expérience, belles rencontres

Jai énormément apprécié, de belles rencontres, une expérience vraiment enri-

Anonyme chissante.
.o Une expérience vraiment enrichissante, des rencontres magnifiques, j'ai énormé-
JeromeR ment apprécié.
Fabienne De. Sentiment positif, belle expérience, belles rencontres.

Intense et tresintéressant. Le rendu prend forme et les facilitateurs graphiques
Daniel G. sont unvraiplus. La suite que I'on peut donner a la convention ensuite me semble
un pointimportant...

153



PRENOMET

INITIALENOM

QUELLE EST VOTRE TEMOIGNAGE
SURLA CONVENTION?

Lionel S

Enrésumé, il faut étre patient et faire confiance.

Tout se met enplace et le final efface les questionnements.

Bravo pour cette intégrité, énergie pour’organisation et déroulement, ainsi que
la bienveillance portée.

Anonyme

Tres belle expérience, de belles rencontres et une enrichissante réfiexion collec-
tive surun sujet difficile.

Anonyme

Jeviens de vivre une expérience unigue prenante et passionnante. Une conven-
tionrespectueuse bienveillante ol les citoyens ont pu s’exprimer et débattre sur
un sujet touchant tout le francgais.

Monique C.

Expérience formidable et unique pour ma part

J'ai appris plein de choses sur’AAM que je croyais connaitre comme sujet qui
m’intéressait déja beaucoup

J'enressors enrichie

Jairencontrée des personnes super

Etje remercie toute I'équipe du CESE

Christophe

Une expérience riche qui m’a permis de découvrir et rencontrer de belles per-
sonnes, et m’a donné espoir dans ’humanité.

Une expérience démocratique riche et prometteuse qui sera a poursuivre et
élargir.

J'ai exploré toutes les nuances des idées évoquées cela m’a permis de faire
preuve de plus de nuance et de subtilité.

Christian G

Une expérience exceptionnelle gu’on ne fera qu’une fois dans sa vie et qui
marquera ajamais une vie. Ce fut I'occasion d’approfondir un sujet complexe et
intime et d’aller chercher une opinion au fond de sa propre réfiexion. L’occasion
aussi de rencontres avec d’autres citoyens qui se prolongeront au-dela méme de
la Convention. L’occasion enfin de constater que les structures publiques savent
organiser de trés belles choses et porter haut la participation citoyenne. Bravo et
mercibeaucoup au CESE pour tout cela.

Ce quejeretiendrai de la convention c’est I'ouverture humaine quis’est créée en
9 sessions. Toutes nos différences qui nous ont permis de faire et d’aboutir notre
travail.

Anonyme

Enrichissant, lieu de partage et de réflexion, affirmation de mon engagement
citoyenne, laisser une trace dans le respect de la dignité des personnes, effleurer
les situations précaires

Anonyme

Pour moi cela a était une trésriche expérience point de vue humaine et civile.

De travailler surun theme aussiriche et passionnant. Je ne suis apergu que cela
m’a demandé des recherches, enquéte auprés des soignants pour dire ce qu’eux
pensaient et désiraient. Tout cela m’a permis de me dépasser et de voir que je
pouvais travailler en commun avec des citoyens quine sont pas forcément de la
méme opinion. Nous avons pu nous écouter, calmement. Tout a été fait pour que
nous puissions travailler dans le calme. Je remercie tous ceux qui ont ceuvre pour
I'organisation et les repas qui étaient trés bons. Merci pour cette expérience de la
vie politique.

Bintou M.

C’est un honneur pour moi de contribuer a cette convention.

Jaitenu a faire une intervention rigoureuse, juste et libre.

Cet exercice démocratique est un modele quiimplique le citoyen et le rappelle
oulereplace dans sonrole dans la cité.

Le sujet est complexe et délicat. Toutes les sensibilités doivent étre entendues et
respectées.

Marc-OlivierS.

Remarquable organisation et adaptation aux besoins des membres. Bravo le
CESE
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PRENOMET

INITIALENOM

QUELLE EST VOTRE TEMOIGNAGE
SURLA CONVENTION ?

Isabelle B

Mercide nous avoir permis de rencontrer des gens exceptionnels pour certains.
Enrevanche je ne comprends pas pourquoi au cours de ce match de foot qu’a
été la Convention citoyenne les regles dujeu ont changé:

nos votes étaient |la validation des propositions a;

-75% pour la validation des propositions les soins palliatifs

- 66% pour les textes surle méme sujet

-50% pourl’ouverture al’Aide Active a Mourir?

Anonyme

Beaurouage, admirable intelligence collective. Peut-étre un manque de
conflance en matiere de R&D au profit d’'une «solution finale»?... Affaire a suivre...
Beaucoup d’humanité et d’humilité des abeilles ouvriéres de laruche du CESE
avant la décision des élus... VIVE LE CESE!

Anonyme

Trop bien mais trop rapide. Une augmentation des indemnités est a prévoir au vu
du travail fourni

AlexandraT.

J'aiaccepté de participer a cette convention carje voulais travailler sur ce sujet
tout particulierement. Maisj’en retiens surtout une formidable expérience per-
sonnelle et humaine, unique et enrichissante. Des échanges intenses, parfois
tendus mais toujours stimulants. Merci a tous.

Anonyme

Week-end dense et on continue I'aventure

Anonyme

Beaucoup de travail, de fatigue, de réflexion avec un résultat en adéquation avec
I’attente des citoyens

Stephanie D

Un croisement d’individus, des rencontres, des échanges, des débats, un exer-
ciceinnovant de démocratie participative, un moment fort et une expérience ex-
ceptionnelle que je vous souhaite de vivre pour développer votre esprit critique
et pour exercer votre libre arbitre.

Philippe A.

Participer a cette convention m’a conforté dans I'idée que des citoyens et
citoyennes sont capables d’élaborer une réponse trés complexe a une question
trés complexe. J'en avais révé, le CESE I'a fait. J’ai profondément modifié mon
approche de lafinde vie. Je suis également trés heureux d’avoir pu vivre ce mo-
ment de groupe de 183 personnes, dans une mixité tres forte, dans un climat de
bienveillance et de respect mutuel.

ChristopheR.

Ma participation au sein de la Convention citoyenne pour la fin de vie a été
I'occasion de rencontrer de belles personnes riches d’expérience et ouvert ala
discussion et au partage. Cela m’a permis de reprendre confiance dans la nature
humaine et de réaliser ensemble un bel exercice de démocratie participative. La
variété des profils rencontrés (age, sexe, Catégorie socio professionnelle et ville)
nous a permis, individuellement, de renouer avec un échantillon représentatif de
la population frangaise en sortant de notre sphere de vie.

Agnes G

La convention est une expérience citoyenne extraordinaire, 'occasion de s’ins-
crire dans un renouveau démocratique et d’accompagner une évolution socié-
tale. C’estl’'occasion d’exprimer un point de vue quin’est ni celui d’experts, ni
celui du législateur, mais un point de vue citoyen, humble et [égitime.

AnneT

Je suis arrivée sans avoir «révisé» et sans idées précongues mais je ne m’attendais
pas a cette puissance de I'intelligence collective quinous a permis de faire émer-
ger tant derichesse et de finesse dans nos échanges et nos débats.

Arencontrer autant de belles personnes.

Quelle aventure extraordinaire !
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PRENOMET

INITIALENOM

QUELLE EST VOTRE TEMOIGNAGE
SURLA CONVENTION?

NathalieT.

Cette expérience humaine, citoyenne et démocratique permet d’apporter sa
contribution a une question sociétale, de participer a une expérience humaine
d’intelligence collective et d’étre partie prenante dans le pari de I'innovation dé-
mocratique. Cette aventure est trés riche humainement et intellectuellement et
permet une prise de hauteur, de gagner en maturité et humilité, de renforcer des
compétences et qualités humaines.

Francoise H

Merci de n’avoir permis de faire une autre expérience de participation démocra-
tique. Au début je ne suis dit que nous arriverons pas a nous entendre, nous res-
pecter et nous écouter. Mais tous cela ses bien fait. Ce sujet était dure mais pas-
sionnant, instructif et ma permit de ne dépasser. De mais peur, de penser que je
n’étais pas a ma place. Je trouve que le monde de la précarité avait toute sa place
et une parole afaire passer, carils sont souvent la derniére roue du carrosse.
L’expérience vécue entre citoyennes et citoyens a été formidable.

L’organisation et tous ce que cela ademandé de préparation : je dis félicitations
pour cela.

Il est vrai que de temps en temps une écoute active ne serait pas du superfiue.

Le theme m’a demandé du travail et enquéte aupres de soignants de maison de
retraite, du travail a domicile, et en milieu hospitalier pour savoir ce qu’euxils pen-
saient de cela, m’abeaucoup enrichie. J’ai pu dire ce qu’eux pensaient de cela.
D’avoir été en visite un service de soins palliatifs m’a beaucoup apporté.

Je suis arrivée avec une conviction et en cheminj’ai changé.

Merci aux personnes qui ont tenu le vestiaire et aux cuisinier et serveurs tous était
tres conviviaux et souriants. Un grand merci pour cette expérience.

MarianneT.

Apprendre, échanger, écouter, douter, construire, décider... Participer a cette
convention aura été une expérience unique et précieuse dont je sors enrichie et
émue.

Nathalie G

Grace ala Convention, j'ai vécu un grand moment d’humanité, d’humilité et
démocratique. Tout ce mélange a permis d’aboutir a un super travail. Nous avons
réussi arépondre ala question de la premiére ministre. Je sors de cette expé-
rience plus forte et grandie.

JeanB.

La Convention citoyenne sur la fin de vie fut pour moi une expérience humaine
capitale, expérience faite de rencontres de personnes que je ne connaitrais pas si
le tirage au sort ne I'avait pas permis.

Expérience de démocratie grandeur nature sur un sujet aussiimportant qu’urgent
dans une société sans cesse confrontée ala modernité.

GaétanS.

Une expérience unigue, mais aussi une chance incroyable, que de pouvoir donner
son avis dans un processus démocratique exceptionnel.

Des rencontres enrichissantes, tant avec les équipes du CESE, que le collectif
d’animation, les nombreuxintervenants, mais également avec tous les conven-
tionnels, que je tiens particulierement a remercierici, pour cette formidable
aventure.

Sans aucun doute I'une des plus belles expériences de toute ma vie.

Myriam G.

Une expérience Extra-ordinaire : dans ses modalités, surle theme abordé et la
richesse desrencontres et des débats. Voila comment je résumerais mon expé-
rience dela CC. Lintelligence collective des 184 a été au service de |'élaboration
d’une vision alternative sur «les fins de vie», je souhaite donc de tout cceur que
les décideurs politiques honoreront notre travail en s’'inspirant largement de nos
propositions pour leurs travaux a venir.... et vive la démocratie participative !
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Au début de ma participation a la conventionj’ai été extrémement sceptique sur
lalégitimité et résultats qu’allait avoir nos travaux. Al'approche de la derniére
session qui arrive, je suis extrémement fiere et contente d’avoir pu participer a
cet exercice de démocratie et d’avoir eu de nombreuses rencontres aussi bien
avec les autres conventionnelles que les experts qui sont venus témoigner devant
nous ! J’espére que nos travaux pourront aider et je tenais aussi a remercier toutes
les personnes qui ont organisé cette convention, les nombreuses personnes qui
ont témoigné devant nous et ’'ensemble des conventionnelles.

Ce quim’a surpris lors de la premiére session : étre capable d’échanger de fagon
profonde, sur ce sujet de la fin de vie, avec des conventionnel.le.s qui étaient des
inconnu.e.s quelgques minutes auparavant.

Ce quifaitlarichesse de notre convention: les conventionnel.le.s dont la diver-
sité des situations, des expériences, a l'image de la diversité du peuple frangais,
Dominique F contribue ala diversité et alarichesse des opinions et des convictions éclairées
et donc de nos propositions.

Ce que je souhaite : que cette expérience de démocratie participative trouve sa
juste place dans les débats politiques afin de contribuer al'implication en poli-
tique du plus grand nombre, en particulier dans I’élection de nos représentants.
Mercia toutes et a tous

J'ai apprécié cette expérience qui m’a permis non seulement d’exprimer mes
Yves D. idées sur le sujet mais aussi de rencontrer des personnes d’origine sociale et
géographique tres variée mais toutes respectueuses des autres.

Une expérience unique et enrichissante que ce soit du point de vue personnel
et professionnel. J ‘airencontré de belles personnes, unrespect au cours de ces
Isabelle Gu. 9 sessions entre les conventionnels et les équipes quinous ont accompagnés,
écoutés. Je salue le CESE etles membres du COGOUV pour leur réactivité, leur
calme, leur professionnalisme.

Je suis arrivée au CESE heureuse d’avoir été tirée au sort.

Enseignante en IFSI depuis 1975, je suis intéressée en concernée par ce sujet dés
les années 80.

Les premiers temps d’appropriation ne m’ont pas apporté beaucoup d’informa-
tions nouvelles.

llIs m’ont permis cependant de constater la méconnaissance du sujet de nom-
breux citoyens et leur envie de mieux 'appréhender.

Parallélement jaccompagnais deux personnes trés proches (une en EHPAD et
I’autre en soin palliatifs a domicile, un DC mi-décembre et 'autre 3 février). J'étais
donc confrontée aux problémes d’insuffisances d’accompagnement évoquées
Sylvie L. dans les différents groupes.

Aprés ces huit sessions je suis trés impressionnée par le potentiel dégagé et la
production quienrésulte.

Nous n’invoguons rien de nouveau, les spécialistes nous ont précédé chacun
dans son domaine, mais nous sommes I’'expression d’'un ensemble de ressentis,
d’observations, de situations vécues, reflet d’'un moment clés de notre société.
Toutes les questions ont été posées.

Toutes ont trouvé des réponses différentes, certes, mais toutes argumentées.
Jespére qu’elles permettront d’éclairer les choix et de faciliter les décisions.
Bravo !l! Et merci a toute I'équipe de I'organisation qui a permis cet aboutisse-

ment.
J Paul G Expérience humaine et intellectuelle treés enrichissante.
ean-rFaulG. Efficacité de l'intelligence collective dans une réflexion démocratique.
Anonyme Tres belle expérience humaine et une trés grande expérience démocratique
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Anonyme

Une expérience a part qui a permis d’adresser un sujet aussiintime qu’universel.
Un premier pas vers une démocratie nouvelle mais tellement complexe a mettre
en ceuvre.

Antoine C.

Une expérience a part qui a permis d’adresser un sujet aussi intime qu’universel.
Une convention symbole d’un élargissement de la démocratie quiredonne ses
lettres de noblesse a la citoyenneté.

Anonyme

Vraiment une expérience arenouveler
Trés bien organisé et trés enrichissante.

Véronique P.

Ce fut une aventure humaine extraordinaire, inattendue. De belles rencontres...
Un sujet plus que nécessaire qui a besoin d’évoluer.

Merciau CESE, au Cogouv. Une intendance de folie.

Je suis fiere d’avoir pu participer a cette convention citoyenne quirestera a tout
jamais dans ma mémoire, quelle chance...!

Anonyme

Convention
Untrés bel exercice de pensée collective
Une énorme chance pour moi quivient de la France profonde

Monique C.

Cette expérience était formidable pour moi

J'ai appris plein de choses que je n'imaginais pas au sujet de |'aide active a mourir
J'espére que I'on a fait avancer les choses en tout cas merci au CESE et a tous

les animateurs sans oublier le personnel de la cafétéria et des petits cafés aux
pauses

Anonyme

Elle m’a permis de faire évoluer mon point de vue surles conditions d’une éven-
tuelle ouverture de 'accés de l'aide active a mourir, de mdrir ma réflexion surles
processus de décision démocratique et d’avoir des échangesriches lors de tous
les travaux de groupe et en hémicycle.

Anonyme

Bravo a'organisation du CESE, notamment Claire Thoury, Présidente du Comité
de Gouvernance, et aux équipes d’animation et d’accueil. Une expérience ex-
traordinaire de démocratie participative qu’il faudra appliquer a d’autres sujets.
Un débat respectueux surune problématique intime et collective. Unrapport qui
reflete ala fois la diversité des vues des Frangais et une large majorité pour aller
del'avant.

Waulfran C.

Quelle belle expérience humaine avec des moments inoubliables. Je suis arrivé
sans connaissance, sans aprioris, mais avec une réelle envie de participer a une
expérience démocratique nouvelle.

Jai appris les différentes notions autour de la fin de vie, forgé mon opinion au fur
etamesure des débats et deslectures, argumenté mes idées regues avec bien-
veillance, écouté les conventionnels avec intérét.

Aussi, j’invite toute personne ayant I’'honneur d’étre tirée au sort de participerace
extraordinaire exercice, afin d’apporter sa pierre a I'édifice.

Anonyme

Chanceux d’avoir pu participer a cette expérience riche de rencontres, de ré-
flexions, de débat et un peu de surprise quant al’écoute et le respect de chacun.
Les travaux et le résultat sont a la hauteur ! Merci a tous les conventionnels et
conventionnés!

Anonyme

Extraordinaire. Au-dela du sujet difficile autour de la mort, ceux sont les échanges
animés jusqu’a tard dans la nuit que je garderai en mémoire de cette expérience
humaine. Je suis sifiere d’avoir été 'une des actrices de ce principe démocra-
tique hors norme, qui aurait été impossible sans I’équipe précieuse qui a permisle
succes de cette convention.
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Anonyme

Un grand merci a toute I'organisation et a toutes les petites mains qui ont donné
toute sa saveur a cette convention.

Jeremercie également tous les intervenants extérieurs qui nous ont permis de
mieux appréhender toute la complexité et les enjeux autour du sujet de lafinde
vie.

Je garderai également un souvenirimpérissable de toutes ces rencontres avec
des personnalités exceptionnelles qui ont permis de rendre cette convention
chaleureuse et vivante.

Guillaume B.

Un grand merci a toute I'organisation et a toutes les petites mains qui ont donné
toute sa saveur a cette convention.

Jeremercie également tous les intervenants extérieurs qui nous ont permis de
mieux appréhender toute la complexité et les enjeux autour du sujet de lafinde
vie.

Je garderai également un souvenirimpérissable de toutes ces rencontres avec
des personnalités exceptionnelles qui ont permis de rendre cette convention
chaleureuse et vivante.

Francois L.

Jeretiendrailarichesse des échanges et des débats, le tout dans un climat serein
etrespectueux. Nous ne sommes pas tous d’accord sur ce sujet complexe mais
le rapport final estriche de toutes ces nuances et c’est ce qui en fait une force.

La convention m’a permis d’acquérir de solides connaissances surla fin de vie et
surtout de consolider 'avis que j'avais au départ.

Surle plan personnel, je sors grandi de cette expérience !

Je tiens aremercier’ensemble des équipes du CESE, le collectif d’animation et
bien slr’ensemble des citoyens pour cette aventure unique.

SoniaA.

Extraordinaire. Au-dela du sujet difficile autour de la mort, ceux sont les échanges
animés jusqu’a tard dans la nuit que je garderai en mémoire de cette expérience
humaine. Je suis sifiere d’avoir été I'une des actrices de ce principe démocra-
tique hors norme, qui aurait été impossible sans I’équipe précieuse qui a permisle
succes de cette convention.

No.L

Que I'énergie et l'intelligence collective de cette Convention déteignent sur
notre Société pour que I'amour et la solidarité prévalent sur la financiarisation,
I'individualisme et la mort.

Oscar

Une organisation du CESE aux petits oignons, des auditions passionnantes, des
rencontres étonnantes, et beaucoup d’enthousiasme. Que dire de plus, mercia
tous

Christophe B.

Merci!Merci!Merci!

J’ai vécu une expérience absolument vertigineuse, quirestera a jamais gravée en
moi. Quel honneur d’avoir pu apporter ma pierre al’édifice surun sujet sociétale
majeur.

QuentinL.

La convention citoyenne est une expérience démocratique nouvelle et rare, non-
élue mais tout de méme représentative des Frangais, elle est une confrontation
sociétal dont les échanges furentjustes, riches et variés et qui ont su produire

un livrable qui, je crois saura défendre toutes les opinions exprimées et tous les
ressenti des citoyens que nous sommes

Ernest S.

J'aivécu une expérience tres enrichissante, intellectuellement et humainement
avec de trés belles rencontres. Cette expérience montre qu’une réfiexion collec-
tive, surun sujet complexe et intime, peut aboutir a un travail de qualité. J’espere
que ce processus démocratique va se pérenniser afin d’accompagner les pro-
chains défis de société.
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Le sujet de la fin de vie est un sujet complexe. Il lie les notions d’humanité, de
liberté, de fraternité mais également de souffrance, d’écoute et bien évidement
de mort. Cette derniére que I’'on peut parfois qualifier de tabou nous renvoie
ades questions de perte, de deuil, d’existence mais aussi et surtout d’amour.
Nous, les citoyens de la convention citoyenne sur la fin de vie, nous étions la d’une
maniére ou d’une autre par amour de 'lHomme. Dans nos échangesily aeu des
incompréhensions, desrires, parfois de 'agacement. Nous avons mis nos tripes
surlatable alors méme que nous ne nous connaissions que depuis quelques
heures ou quelques jours. lly a eu tout ¢a ala fois mais il y a toujours eu cette soif
de « faire au mieux » pour nos concitoyens. Nous avons parfois été en désaccord
mais chacun de notre cdté nos arguments étaient tous posés avec unregard
bienveillant en particulier pour ceux qui souffrent.

Dans nos échanges nous avons parlé du droit que chacun devrait avoir a bénéfi-
cierd’unaccompagnement pour sa fin de vie.

Nous avons parlé liberté. Liberté de ’homme chére a notre pays. Liberté de choix.
Liberté de décision sur son chemin de vie.

Et dans nos échanges nous avons parlé solidarité, nous avons parlé fraternité. Ce
lien qui fait de nous des étres de relation, des étres sociables. Des étres qui vivent
et se construisent ensemble.

Dans nos échanges nous avons parlé suicide. Comment faire de la prévention en
légalisant une forme d’aide a mourir ? Mais au fond ces deux themes concernent-
ilsles mémes personnes et sont t’ils totalement contradictoires ?

Nous avons parlé de la détresse des soignants.

De ceux qui sont au quotidien au contact des personnes et de lamort, de leur
mort. De ceux qui ne peuvent pas donner du sens et de la vie aux derniers jours
Soline C. d’une personne tout en avancant I’heure de son départ.

Et de ceux quine peuvent plus resterimpuissants face ala souffrance et alade-
mande d’aide pour 'abréger.

Nous avons parlé de ce paradoxe qui serait de faire des campagnes de commu-
nication autour de la vie en soins palliatifs, de la sécurité et la sérénité que 'on
peuty trouver car personne n’accélérera notre mort, avec lamise en place d’'une
aide active a mourir au sein méme de ses services.

Nous avons écouté des professionnels nous dire que la sédation profonde et
continue n’était possible qu’a court terme car on n’endort pas artificiellement une
personne pendant des semaines. Nous les avons également entendus nous dire
qu’elle ne soulage pas toutes les douleurs, que la médecine a ses limites.

Nous ne sommes pas représentants de la France, mais nous sommes des ci-
toyens, des hommes et des femmes quiont, pendant 27 jours toujours apprit,
souvent écouté, régulierement débattu et parfois douté.

Cedontonne doute pas c’est que la France souffre, que 'on meure trop souvent
mal et seul dans notre pays.

Ce dontonne doute pas c’est que les soignants ont besoin d’étre entendus,
respectés et surtout d’étre formeés ala question de la fin de vie.

Ce dontonne doute pas c’est que les soins palliatifs ont besoin d’étre valorisés,
repensés et harmonisés. lls ont besoin d’étre adaptés a leur territoire, aux situa-
tions spécifiques des malades et de leur famille.

Ce dontonne doute pas c’est que les aidants ont besoin d’étre aidés aleur tour,
ils ont besoin de soutien, de formation et d’écoute.

Nous avons fait de notre mieux pour proposer un livrable quirende compte de
notre travail. Nous espérons que celui-ci sera une pierre al'édifice de I'accompa-
gnement de la finde vie en France.
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C’est avec beaucoup de plaisir que j’ai assisté et participé ala Convention Ci-
toyenne surla fin de vie. Une premiere pour moi, et je dois dire une belle aventure
et expérience. Beaucoup de citoyennes et citoyens gagnent a étre connu, pour
Vanessa C. leurrichesse intellectuelle, leur ouverture d’esprit et leur capacité a échanger
dans le plus grand respect de I'autre. Merci a toute I'équipe du CESE et tous les
services pour votre accueil et votre gentillesse. Merci a toutes les citoyennes et
citoyens pour ces belles rencontres et ces beaux débats. A bientot.

Une expérience inédite.
Un samedi apres-midi alors que je me promenais dans une brocante, mon télé-
phone s’est mis a sonner. Beaucoup de surprise quand on m’a annoncé quej’ai
été tiré au sort pour prendre part a cette expression démocratique. En effet, étre
jeune et parler d’un sujet aussilourd était un vrai défi.
Ce quejenretiens, desrencontres extraordinaires : pouvoir échanger avec des
gens de tout 4ge et de tous les horizons est une chance incroyable et cela nous
fait grandir, mdrir. Je retiens aussi beaucoup de nouvelles connaissances sur
I'organisation de la démocratie directe mais aussi surla notion d’intelligence
collective.
Jeretiens ce superbe cadre qu’est le palais d’lena et cet hémicycle trés impres-
sionnant pour quelgu’un quin’y ajamais siégé.
Ily a aussi des sentiments qui se mélent et s’entremélent : le bonheur de toutes
cesnouvelles connaissances, la tristesse de les quitter, lajoie de voir certaines de
Joey M. - nos propositions sur la fin de vie étre intégrées au livrable final, la frustration de ne
Mi-or | parfois pas avoir été écouté sur d’autres ou le fait de ne pas étre allé assezloin.
-provenca Alors oui, je suis fier d’étre un membre de cette expérience humaine assez unique,
mi—parisien. avec ses bons (ily en abeaucoup) comme ses mauvais (il y en a aussi) cotés.
N’est-ce pasla, le propre de I’humain, rien ne peut étre parfait, il peut y avoir du
mauvais, mais a la fin, on ne retiendra que le positif.
Alors oui, je suis plein d’espoir: espére que cela permettra d’améliorerles
conditions de vie des soignants, des patients, de nos concitoyens.
Jespére que cela aura unimpact dans la sauvegarde du magnifique trésor qu’est
le systéme de santé francgais qui est dans une situation difficile depuis quelques
décennies.
Enfin,j'espére que cela donnera un nouveau souffle ala démocratie, pour que
tous les citoyens puissent se sentirimpliqués dans notre avenir commun qui est la
France.

Jeremercie cette fabuleuse forme de souveraineté qu’est la démocratie de
m’avoir donné 183 autres compagnons de route et qui pour certains resteront de
belles amitiés.

Quelle aventure !

Cette convention citoyenne surla fin de vie, 2eme du genre, aura été une belle
aventure, une expérience unique.

Ce sujet sociétal se doit d’étre repris parles politiques en espérant que le travail
des 184 conventionnels que nous étions sera entendu et pris en compte dans
FatnaB. leurs reflexions afin que I'implication dont nous avons tous fait preuve ne soit pas
vaine.

Nous avons partagé, débattu, pour ou contre sur le sujet de fin de vie mais tou-
jours avec bienveillance et respect.

Je suis heureuse des belles rencontres quej’ai pu faire.

Merciatoute I'équipe du CESE pourl’organisation de cette convention.

Ily ades moments marquants, des aventures humainesinattendues, tout autant
que des parenthéses magiques ou des inconnus sont unis par leur devoir citoyen.
Cette convention fut tout ¢a ala fois, et bien plus. Elle m’a comblé et appris,
étonné et ravi et fait comprendre que l'intelligence collective était vivace et
considérable.

Merci a tous ceux quiont rendu cela possible !

Jean-Noél J.
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Annexe 9 : Glossaire de la Convention citoyenne
sur la fin de vie, proposé par le Centre National
des Soins Palliatifs et de la Finde Vie (CNSPFV)
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Acharnement thérapeutique

Lacharnement thérapeutique est un terme anciennement employé pour décrire I'obstination
déraisonnable c’est-a-dire la poursuite de traitements « inutiles, disproportionnés, ou n‘ayant
d’autre effet que le maintien artificieldelavie». Leslois successives Leonetti (2005) puis Claeys-
Leonetti (2016) ont consacré a la fois le devoir pour les médecins de ne poursuivre aucune
obstination déraisonnable (art. R.4127-37 du code de la santé publique) et le droit pour les
patients de ne pas ensubir(art L. 1110-5-1).

Aide active a mourir

Laide active a mourirestunterme utilisé pour parler alafois del'euthanasie et du suicide assisté.
Selon les |égislations, il peut désigner soit les deux, soit ne désigner que I'un ou l'autre. Il est
toujoursnécessaire de seréféreraucontexte nationalpoursavoirde quel(s)acte(s)ilestquestion.

Aide médicale a mourir

Laide médicale a mourir est un terme traduit de I'anglais « medical aid in dying (MAID) »
initialement utilisé au Canada pour parler de I'euthanasie et du suicide assisté. Elle consiste en
I'administrationparunmédecinde médicaments ades patients, aleurdemande, afinde soulager
leurs souffrances en provoquant leur mort.

Anesthésie

Lanesthésie est un acte qui consiste a endormir et rendre un patient insensible pendant une
durée déterminée pour permettre la réalisation d’'un acte chirurgical, obstétrical ou médical
(endoscopie, examens radiologiques...). Lanesthésie supprime la douleur provoquée pendant
cetacte etl’atténue aprésl’intervention dans des conditions optimales de sécurité.

Antalgique

Seditd’une prise encharge quivise adiminuer ou supprimerune douleur (voir ce terme), prévenir
le risque de passage a la chronicité et améliorer la qualité de vie. Le choix d’un traitement
antalgique dépend notamment de l'intensité de la douleur, ainsi que de son mécanisme, de sa
localisation, de son contexte, et du patient. Les traitements de la douleur chez I'adulte reposent
essentiellement surlesmédicamentsdits antalgiques. llssont divisésentrois classesenfonction
deleur puissance d’action:

Niveaul:comme le paracétamol oul’aspirine, est destiné aux douleurslégeres;
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Niveau 2 : comme la codéine ou le tramadol, est destiné aux douleurs modérées ou séveres, ou
aux douleursinsuffisamment soulagées parles antalgiques de niveau1;

Niveau 3 : comme les dérivés de la morphine, est réservé aux douleurs intenses rebelles aux
autres antalgiques.

Anxiolytique

Se dit d’'un médicament destiné a traiter les symptomes psychologiques et/ou somatiques
de I'anxiété, en association avec une prise en charge psychothérapeutique. Les médicaments
anxiolytiques constituent une famille thérapeutique hétérogéne comprenant les
benzodiazépines et les anxiolytiques non benzodiazépiniques (buspirone, hydroxyzine,
étifoxine, inhibiteurs delarecapturedelasérotonine, béta-bloquants). Lesmécanismesd’action
de ces médicaments different entre les différentes familles de produits. Leffet secondaire le
plus fréquent des anxiolytiques est la sédation (voir ce terme).

Arrét d’alimentation et d’hydratation artificielle

La nutrition et I’hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent étre arrétés au
titre del'arrét ou de la limitation des thérapeutiques actives (voir ce terme)'.

La décision de limitation ou d’arrét de traitement est prise parle médecin en charge du patient a
I'issue d’une procédure collégiale (voir ce terme).

Enpratique, I'arrét total de I'alimentation et de I’hydratation ne provoque pas un décesimmeédiat
etiln’induit pas de souffrance physique. Lalimentation et I’hydratation n’influent, a ce stade, que
peusurladuréedeviemaislagestionraisonnée de cesdeuxélémentsinflue de fagconimportante
surla qualité de vie et de confort des derniers jours de lavie. Accepterl'arrét de I'alimentation et
de’hydratation est souvent une premiere étape dansla prise de conscience d’une mort proche.
Lesdécisions ace sujet sont prises aucas parcasenpesantlesbénéficesetlesinconvénientsen
termes de confort pourle patient.

Arrét des thérapeutiques actives (LATA)

TArt. L. 1110-5-1. de laloi n°® 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnesenfindevie

Voir Limitation ou arrét des thérapeutiques actives (LATA)

Arrét volontaire d’hydratation et d’alimentation

Larrét volontaire d’hydratation et d’alimentation se définit comme la décision d’une personne
capabledediscernementd’arréterdemangeretdeboireavecl’intentiond’abrégersavie. lls’agit
d’'un concept différent de la perte d’appétit et de la diminution marquée de I'apport nutritionnel
oral qui se produit dans le contexte d’une maladie terminale évolutive ou dans le contexte d’une
maladie psychiatrique telle que 'anorexie mentale.

Arrét des thérapeutiques

VoirLimitation ou arrét des thérapeutiques actives (LATA).
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C..

Clause de conscience

La clause de conscience reconnue aux médecins est la faculté de refuser de pratiquer un acte
médical ou de concouriraun acte qui, bien qu’autorisé parlaloi, est contraire aleurs convictions
personnelles ou professionnelles. « Quelles que soient les circonstances, la continuité des
soins aux malades doit étre assurée. Hors le cas d’urgence et celui ot ilmanquerait a ses devoirs
d’humanité, un médecin a le droit de refuser ses soins pour des raisons professionnelles ou
personnelles. S’il se dégage de sa mission, il doit alors en avertir le patient et transmettre au
médecin désigné par celui-ciles informations utiles a la poursuite des soins ».?

Consentement éclairé

Conformément a l'article 16-3 du Code civil : « Il ne peut étre porté atteinte a l'intégrité du
corps humain qu’en cas de nécessité médicale pour la personne. Le consentement de
I'intéressé doit étre recueilli préalablement hors le cas ou son état rend nécessaire une
intervention thérapeutique a laquelle il n’est pas a méme de consentir ». Le patient a donc le
droit d’accepterouderefuserce que le médecin préconise. Pourcela, I'information du patient
est la condition préalable de son consentement. Linformation donnée au patient est estimée
adaptée si elle porte sur la nature de la pathologie, I'état de santé a date, le but du traitement,
les autres options thérapeutiques (y compris I'alimentation et/ou I'hydratation artificielles), les
risques et les avantages du traitement ou du refus du traitement. Ainsi, I'article L.1111-4 du Code
de la santé publique précise qu'« Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué
sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout
moment», 3

D..

Détresse existentielle

Les personnes atteintes de maladies graves peuvent faire I'expérience d’'une détresse
existentielle, ou souffrance existentielle, qui a un impact négatif sur leur qualité de vie et leur
santé. Elle peut étre décrite comme une forme de souffrance, particulierement subjective,
liee a la perte de ses repéres identitaires et existentiels. La détresse existentielle est associée
aunsentiment de perte d’autonomie, une atteinte de I'estime de soi, de la dignité, de sa propre
valeur. Les patients peuvent aussi décrire un sentiment de peur, de désespoir, d'impuissance, se
sentirun poids pourles autres ; et/ou décrire unvécu d’isolement, d’absurdité, parfois une perte
de confiance.

Directives anticipées

Document écrit par un individu qui exprime par avance la volonté de poursuivre, limiter, arréter
ou refuser certains traitements ou actes médicaux pour anticiper le jour ou il ne pourra plus le
faire lui- méme, par exemple du fait d’'un accident ou d’'une maladie grave. Depuis laloin® 2016 -
87 du 2 février 2016 les directives anticipées s'imposent au médecin : il doit les appliquer. Leur
contenu prime alors sur les différents avis et témoignages de la personne de confiance (voir
terme) ou des proches. Le médecin ne peut refuser de les appliquer que dans deux situations:
en cas d’'urgence vitale le temps d’évaluer la situation et lorsque les directives anticipées lui
apparaissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale. Dans ce dernier cas,
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il ne peut refuser de les appliquer qu’aprés avoir consulté 'ensemble de I'équipe soighante et
un confrére indépendant, et apres avoir recueilli le témoignage de la personne de confiance si
elle a été désignée ou a défaut celui de la famille ou des proches. |l doit préciser dans le dossier
médical pourquoiil décide de passeroutre.

Toute personne majeure peut, si elle le souhaite, rédiger des directives anticipées. Si elle
bénéficie d’'un régime de protection |égale a type de tutelle, elle doit demander I'autorisation
dujuge ou, le cas échéant, du conseil de famille (mais le tuteur ne peut pas la représenter pour
I'’écriture de ces directives). Ces directives anticipées sont valables sans limite de temps et elles
peuvent étre corrigées ou annulées atout moment. Elles ne sont pas soumises a des obligations
de forme. La rédaction de directives anticipées n'est pas obligatoire. Lexpression anticipée
de volonté peut également étre confiée oralement a la personne de confilance désignée, a un
membre de la famille ou a un proche, qui pourront en témoigner au moment voulu. En 'absence
de directives anticipées, le médecin doit donc rechercher d’autres modes d’expression de
la volonté du patient. Ceux-ci n‘auront cependant pas la force contraignante des directives
anticipées écrites.

Douleur

«La douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée a une Iésion
tissulaire réelle ou potentielle ou décrite dans ces termesn».

E..

Equipe mobile de soins palliatifs (EMSP)

Les EMSP ont pour mission d’apporter une aide, un soutien, des conseils aux soignants qui
prennentenchargedespatientsenfindevieauseindesserviceshospitaliers,desétablissements
médico- sociaux et a domicile. De plus, les EMSP ont une importante mission de sensibilisation
et de formation de l'ensemble des professionnels de santé al’laccompagnement en fin de vie.

CNSPFV - Atlas des soins palliatifs et de la fin de vie en France, 2020

Etat végétatif et état de conscience minimale (état pauci-relationnel)

A la suite d’un événement tel qu’un accident de la route, un accident vasculaire cérébral, une
anoxie cérébrale, un individu peut tomber dans le coma. Le coma est la forme la plus sévéere
d’altération de la conscience. Il s’agit en général d’'un état transitoire, durant au maximum
quelgues semaines. Dansles cas les plus graves, son évolution peut conduire au déces. Dansles
cas les plus favorables, le retour a la conscience est rapide, se produisant au bout de quelques
jours.Maisleplussouvent,'laméliorationestlente et peut passerpard’autres étatsde conscience
altérée, tels que I'état végétatif et'état de conscience minimale.

L'état végétatif est défini par une ouverture spontanée des yeux, mais sans conscience ni vie
relationnelle. Certains mouvements réflexes sont possibles, maisiln’y a pas de réponse motrice
précisément orientée, aucun ordre simple n’est exécuté et aucune parole compréhensible n’est
émise. Lévolutionéventuelle de cette phase végétative versunéveil stable etunevierelationnelle
est incertaine. On parle d'« état végétatif chronique » (EVC) lorsque cette situation perdure
au-dela d’un délai variable selon la cause de la pathologie (3 a 6 mois pour les états végétatifs
d’origine médicale, 12 a 18 mois pour les états végétatifs d’origine traumatique) avec un espoir
devenu minime d’une évolution vers unretour a la conscience. Ces délais sontindicatifs et n'ont
pas de valeur absolue.
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L'état de conscience minimale (ou état pauci-relationel) est défini par une ouverture des yeux
avec une conscience « partielle » possible, mais insuffisante pour qu’'une communication
fonctionnelle puisse s’établir. On observe souvent certains gestes non réflexes et un degré
minimal de réponse volontaire a quelques stimulations, réponse fluctuante selon les moments
delajournée.

Euthanasie

«Acte d’untiers quimet délibérément finalavie d’'une personne quile demande, dansl’intention
de mettre un terme a une situationjugée insupportable ».

Lasubstance létale estadministrée alapersonne quile demande paruntiers ;'acte est pratiqué
par un tiers. Cet acte est [également interdit en France. Il fait 'objet d’'une dépénalisation dans
certains pays. Chaque pays ayantlégiféré aadopté un cadre spécifique qui définitde fagon tres
précise les conditions d’éligibilité, les garde-fous et les modalités de contrdle.

F...

Findevie

Situation de vie qui concerne notamment les personnes ayant une maladie grave, évolutive, en
phase avancée, potentiellement mortelle ; ou des personnes chez lesquelles le pronostic vital
estengagé a court oumoyen terme, apres un accident parexemple.

Incurable (maladie)

Une maladie incurable est une maladie qui, dans I'état actuel des connaissances, ne peut pas
étre guérie et conduiraversle déces. Le caractere d’incurabilité ne permet pas de prévoirle délai
dudéces.

L..

Limitation ou arrét des thérapeutiques actives (LATA)

La LATA découle du principe de refus d’obstination déraisonnable (voir ce terme). Elle consiste
a ne pas instaurer ou ne pas intensifier des traitements actifs, voire a ne pas poursuivre ces
traitements.
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Unevolonté delimitation ou d’arrét de traitement peut étre exprimée parun patient, directement
ou dans ses directives anticipées (voir terme) ; ou, a défaut, viale témoignage de la personne de
confiance (voir terme), ou de la famille ou de I'un des proches. Seules les directives anticipées
sont contraignantes pourle médecin.

Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, une limitation ou un arrét
des traitements peut aussi étre décidée par le médecin, au nom du refus de 'obstination
déraisonnable(voirterme). Cettelimitationouarrétdetraitementsusceptibled’entrainerledéces
impligue une procédure collégiale (voir terme) et ne peut étre décidée sans que les directives
anticipées n‘aient été consultées ou, a défaut, la personne de confiance ou, a défaut, la famille
ou les proches. La décision de limitation ou d’arrét de traitement est motivée. La personne de
confiance, ou, a défaut, la famille, ou I'un des proches du patient sont informés de la nature de
la décision et de ses motifs. Lensemble de la procédure est inscrit dans le dossier médical du
patient.

Lorsque chezun patient atteint d’'une maladie grave et incurable (voirterme) la décision d’arréter
un traitement engage son pronostic vital a court terme et est susceptible d’entrainer une
souffrance insupportable, le médecin doit mettre en ceuvre une sédation profonde et continue
(voirterme), associée aune analgésie etal’arrétdel’ensemble des traitements de maintienenvie

Litidentifié de soins palliatifs (LISP)

Les lits identifiés de soins palliatifs (LISP) permettent a tous les services hospitaliers confrontés
ades déceés fréquents mais dont I’'activité n’est pas exclusivement consacrée aux soins palliatifs
de poursuivre laprise encharge des patientsjusqu’aleurfindevie. Les LISP permettent d’assurer
une prise en charge de proximité. Les soins sont prodigués, le cas échéant, par les mémes
équipes ayant pris en charge les soins curatifs des patients assurant ainsi la continuité entre ces
différentes formes de prise en charge.

M..

Midazolam

Benzodiazépine recommandée en premiére intention dans le cadre des sédations
proportionnées et des sédations profondes et continues jusqu'au décés. Bien que les
benzodiazépines soient a risque d’accoutumance de l'organisme a ce traitement en cas
d’administrationprolongée, le midazolaminjectable resterecommandé comme médicamentde
premiere intention également dans le cadre des sédations profondes et continues, maintenues
jusqu’au déces.

Comme toutes les benzodiazépines, le midazolam est également un anxiolytique (voir terme). Il
est disponible uniqguement par voie injectable et est doté d’une grande rapidité d’action.

En 2021, le midazolam a obtenu un avis favorable au remboursement en ville et a I’h6pital dans
'indication de sédation en unité de soins palliatifs. Depuis, le midazolam est remboursable en
ville uniguement dans cette indication.
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Mort

Silapersonne présente unarrét cardiaque etrespiratoire persistant, le constat delamort ne peut
étre établi que siles trois critéres cliniques suivants sont simultanément présents : (1) Absence
totale de conscience et d’activité motrice spontanée ; (2) Abolition de tous les réflexes du tronc
cérébral ; (3) Absence totale de ventilation spontanée.

Mort cérébrale (mort encéphalique)

La mort cérébrale ou mort encéphalique est définie comme la destruction irréversible de
I'ensemble des fonctions cérébrales chez un sujet a coeur battant. C’est la conséquence d’un
arrét complet de la circulation cérébrale. En situation de mort encéphalique, les personnes
perdent définitivement toute conscience et capacité de penser. Elles ne parviennent pas a
respirer ou a maintenir d’autres fonctions vitales de maniere autonome, bien que les organes
puissent rester fonctionnels au moins untemps ala condition que laréanimation soit adaptée.

Dans certaines conditions, les lois de bioéthique autorisent le prélevement d’organes chezles
sujets en état de mort cérébrale.

O..

Obstination déraisonnable

Le Code delasanté publiqueindique que les actes de prévention, d’investigation, de traitement
et de soins ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu’ils résultent d’une obstination
déraisonnable. Lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n‘ont d’autre
effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris,
conformément a la volonté du patient et, si ce dernier est hors d’état d’exprimer sa volonté, a
I'issue d’une procédure collégiale. - Code de la santé publique, Art. L1110-5-1

P..

Personne de confiance

Lapersonnedeconflanceestunepersonnemajeure désignée parunpatientpourl’accompagner
dans son parcours médical et le représenter pour ses décisions médicales au moment ou il ne
seraplus enmesure de s’exprimer.

Toute personne majeure en état d’exprimer sa volonté peut désigner une personne de
confiance. Les personnes sous régime de protection Iégale (tutelle ou curatelle) doivent obtenir
'autorisation du juge des tutelles. La désignation est faite par écrit, sur papier libre ou dans le
cadre de larédaction des directives anticipées. Elle doit étre co-signée par le patient et par la
personne de conflance désignée. Cette nomination estrévisable et révocable a tout moment.

Envue d’unelimitation ouun arrét des traitements, ou envue de lamise en ceuvre d’'une sédation
profonde et continue maintenue jusqu’au déces, si le patient se retrouve dans l'incapacité
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d’exprimer sa volonté et en 'absence de directives anticipées (voir terme), la personne de
confiance doit étre consultée en priorité et étreinformée desrésultats delaprocédure collégiale
(voirterme). Lanature etlesmotifsdeladécisionluisontcommuniqués. Elle peut aussidemander
elle-mémel'initiation d’une procédure collégiale sielle 'estime nécessaire. Le témoignage dela
personne de confiance prévaut sur tout autre témoignage.

Pratiques sédatives : voir sédation

Il existe deux catégories de pratiques sédatives en fin de vie, distinctes notamment selon
I'intention, ladurée, et la profondeur de I'altération de la conscience :

Les sédations proportionnées (voir ce terme), visant a traiter un symptéme, et de profondeur et
de durée proportionnelles au soulagement de ce symptome

Les sédations profondes et continues (voir ce terme), visant a provoguer une altération de la
conscience maintenue jusqu’au déces (SPCMJD)

Prise de décision partagée en santé

Modele de prise de décision qui implique I'’échange d’informations et la délibération en vue
d’une prise de décision acceptée d’'un commun accord entre un professionnel de santé et un
patient. Lorsqu’une décisionrelative ala santéindividuelle d’'un patient doit étre prise, la prise de
décision partagée se déroule selonun processus au cours duquel :

Le professionnelde santé etle patient partagentde maniere bilatérale uneinformationmédicale,
notamment les éléments de preuve scientifique ;

Le patient recoit le soutien nécessaire pour envisager les différentes options possibles et
exprimer ses préférences. Ces options peuvent étre du domaine de la prévention, du diagnostic
oudu traitement, et comprennent'option de ne pas agir;

Unchoixéclairé entre les différentes options est effectué etaccepté mutuellement parle patient
et les professionnels de santé.

Des outils d’aide a la décision permettent de faciliter la compréhension des enjeux et 'adoption
de la décision. Ce modeéle décisionnel est fondé sur le principe du respect de la personne et
de son autonomie et repose sur une information éclairée du patient et sur la formation des
professionnels.

Procédure collégiale

La procédure collégiale est une modalité de concertation imposée par la loi dans des
situations spécifiques de fin de vie. Elle précéde la prise de décision du médecin responsable
du patient. La procédure collégiale permet de mener une réflexion collective, réunissant
plusieurs professionnels de disciplines différentes, afin d’éviter que des situations d’'obstination
déraisonnable (voir terme) se produisent ou perdurent. Elle permet également d’éviter toute
décision médicale solitaire ou arbitraire, c’est-a-dire dépendante du jugement d’un seul
professionnel.

Laprocédure collégialeréunitlesmembres présents del’@équipe de soins, sielle existe, et prévoit
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I'avis motivé d’au moins un médecin extérieur, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister
aucun lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. Lavis
motivé d’'un deuxieme consultant est recueillipar ces médecins sil'un d’eux I'estime utile.

Q..

Qualité de vie

«La qualité de vie est définie comme la perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans
le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lequelil vit, enrelation avec ses objectifs,
ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc un concept trés large qui peut étre
influencé de maniére complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique et son
niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation aux éléments essentiels de son
environnement »,

R..

Refus de soins

Le refus de soins est un droit du patient. Cela signifie que celui-ci peut refuser un traitement
ou un acte médical (par exemple a visée diagnostique) proposé par son medecin ou tout autre
praticien. Ce droit est consacré parlaloi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et ala
qualité du systeme de santé. Lalégislation établit que le consentement libre et éclairé du patient
doit obligatoirement

étre obtenu parle médecin pour la pratique de tout acte médical ou la mise en application d’un
traitement. Léquipe médicale est toutefois tenue d’informer, de fagon claire et intelligible, le
patient de sasituation et des conséquences durefus de soins. Elle mettra tout en ceuvre pourle
convaincre d’accepter les soins indispensables, tout particulierement dans le cas ou il mettrait
ainsisavie endanger. La décision du patient serainscrite dans son dossier médical.

S..

Sédatif

Se dit d’'un médicament qui agit contre la douleur, I'anxiété, 'insomnie ou qui modeére l'activité
d’un organe. Laction sédative s’intensifie avec 'augmentation de la dose administrée. Dans les
cas nécessitant une sédation importante, certains sédatifs peuvent diminuer la conscience et
la vigilance jusqu’au coma. On peut les utiliser dans différentes circonstances allant du simple
besoin d’apaiser al’anesthésie générale. Terme synonyme d’antalgique.
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Sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces

La sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déceés est un droit introduit par la loi du
2 février 2016, sous conditions. Elle consiste a endormir profondément une personne atteinte
d’une maladie grave et incurable (voir terme), dont le pronostic vital est engagé a court terme,
poursoulagerou prévenirune souffrance réfractaire. Elle est associée aune analgésie et al'arrét
des traitements de maintien envie. La sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces
se différencie des sédations proportionnées par son caractere d’emblée profond et continu, et
par son intentionnalité. Elle peut étre mise en ceuvre sur proposition médicale ou sur demande
du patient.

Ladécisionde miseenceuvrede cetypedesédationrevientcependantauseulmédecinréférent
al'issue d’'une procédure collégiale (voir terme) réunissant le médecinréférent, un médecintiers
sanslien hiérarchique et I'équipe soignante.

Sédation symptomatique proportionnée

Une sédation symptomatique proportionnée, c’est-a-dire de profondeur et de durée
proportionnelles au soulagement du symptdome, est un type de sédation palliative. Elle vise
a soulager un symptdéme a un moment donné et répond aux recommandations de bonnes
pratiques professionnelles usuelles. Une sédation proportionnée peut étre Iégere ou profonde
selon lintensité du symptdme a soulager ; une sédation proportionnée transitoire peut étre
courte (dose initiale unique) ou prolongée (dose initiale + dose d’entretien) ; une sédation
proportionnée continue peut étre poursuivie jusqu’au déces, mais elle n’est donc pas forcément
profonde et reste réversible si elle n'est plus nécessaire au soulagement (contrairement a la
sédation profonde et continue jusqu’au déces).

Une sédation symptomatique proportionnée peut parfois étre programmeée de fagon anticipée
pourrépondrealasurvenuepossibledesituationsde détressevitalenécessitantunsoulagement
urgent (syndrome d’asphyxie, hémorragie grave parexemple).

CNSPFV,

Soins de support

Terme traduit de 'anglais « supportive care » qui désigne I'ensemble des soins et soutiens
nécessaires aux personnes malades, parallelement aux traitements spécifiques, lorsqu’ily en a,
tout aulong de leur parcours de soins. Ce terme a été utilisé initialement en cancérologie ou les
soins de support sontrecommandés des le début dela prise en charge avec afinde diminuerles
effets secondaires des traitements et les effets de la maladie et d’assurer une meilleure qualité
de vie possible aux patients et a leurs proches, sur les plans physique, psychologique et social,
enprenanten compte la diversité de leurs besoins.

Soins palliatifs

Lessoins palliatifs sontdes soins actifs et continus délivrés parune équipeinterdisciplinaire dans
une approche globale de la personne atteinte d’'une maladie grave, évolutive ou terminale. Leur
instauration précoce est recommandée et ils peuvent étre proposés a la personne malade en
complément des soins curatifs, sans attendre I'arrét de ceux-ci. Leur objectif n’est pas de guérir,
mais de prévenir et soulager toute souffrance, qu’elle soit physique, psychologique, sociale ou
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spirituelle, et de sauvegarder la dignité de la personne malade en préservant la meilleure qualité
deviepossible. Laccompagnement,inclusdansle service de soins palliatifs, propose unsoutien
pour le malade et leurs proches. Selon le souhait du patient, les besoins de prise en charge, les
ressources locales et les possibilités de I'entourage, la dispensation et 'accompagnement
en soins palliatifs s’effectuent dans les établissements de santé, au domicile ou en institution
(maison deretraite, établissement médico- sociaux...).

Suicide assisté

Terme communément utilisé pour désigner le fait de prodiguer a une personne quile demande
I'environnement et les moyens nécessaires pour qu’elle mette fin a sa vie. La personne qui le
demande s’auto-administre la substance |étale ; I'acte est rendu possible par un tiers mais
pratiquéparlapersonneelle-méme. Aussiappeléassistanceausuicide ousuicidemédicalement
assisté.

U..

Unité de soins palliatifs (USP)

Les unités de soins palliatifs (USP) sont constituées de lits totalement dédiés a la pratique des
soins palliatifs et a 'accompagnement de la fin de vie. Elles se consacrent uniquement aux
situationsles plus complexes.
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Annexe 10 : Frise chronologique
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