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Finde vie:
s’informer pour agir

Parlerdelafindevie _____ _.

Rien de plus difficile | Se confronter & cette réalité est trés dur mais cela est
nécessaire pour vous permettre de vivre cette période le mieux possible.

Vous étes la personne concernée ?

Vous pouvez...

@7@ =)

En parler avec votre
famille ou vos proches

Cela peut faire du bien
de partager vos craintes
et vos interrogations et
méme si vos proches
sont réticents, ils enten-
dront ce que vous dites
et pourront témoigner de
VoS paroles le moment
venu

CﬁﬁD

En parler avec votre
médecin ou un soignant

Les professionnels sont
|& pour répondre & vos
questions

=

Echanger autour de vos
directives anticipées

et de la personne de
confiance

Transmettre vos direc-
tives anticipées (ou faire
part de vos souhaits de
les écrire) ou indiquer qui
est votre personne de
confiance peut étre un
point de départ pour la
discussion

Vous étes proche d’un adulte en finde vie ?

Vous pouvez...

Linciter & réfléchir sur ce
qu'il souhaite pour sa fin
de vie

La personne concernée
pourra alors vous livrer
ses préférences et écrire
ses directives anticipées
et/ou désigner sa per-
sonne de confiance

Ak
Dialoguer avec I'équipe
soignante

Elle est | pour répondre
a vos questions et vous
aider pour écouter et
accompagner au mieux
votre proche

N\Q

Vous renseigner sur
les aides existantes

Consultez le guide du
CNSPFV dédié aux
proches aidants sur
parlons-fin-de-vie.fr
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Vous étes proche d’un enfant en fin de vie ?

Vous pouvez...

(
En parler & un profes-

sionnel (ERRSPP¥,
médecin référent)

=

lls sont spécialisés dans
ce domaine et pourront
vous donner des pistes
pour vous aider & abor-
der cette question avec
enfant

* équipe ressources régionale de
soins palliatifs pédiatriques

L

Utiliser un livre pour vous
aider & trouver les mots

Sélection disponible

au Centre national des
soins palliatifs et de la
fin de vie en ligne et sur
demandee

E]ﬁ ﬁ@

Vous renseigner sur
les aides existantes

Consultez le guide du
CNSPFV dédié aux
proches aidants sur
parlons-fin—-de-vie.fr

\jous souhaitez aider un enfant confronte
alafinde vied’unde ses proches ? Vous pouvez...

Bl

Signaler la situation
a lécole

En avertissant 'école, le
personnel pourra prendre
un soin particulier de
enfant et faire appel

& une ERRSPP avec
accord des parents

34

1]

Utiliser un livre pour faire
comprendre la situation
& lenfant

Sélection disponible

au Centre national

des soins palliatifs

et de lafin de vie enligne
et sur demande
vigipallia.parlons-fin-de-

vie.fr

Consulter le site dédié
aux professionnels de
’Education nationale
et aux parents

lavielamortonenparle.fr




Quels droitspourlafindevie?_ _.

Depuis 1995, 5 |ois relatives aux droits des patients ou & la fin de vie se sont suc-
cédées, octroyant progressivement davantage de place & la voix du patient dans les

décisions médicales le concernant.

Loi Neuwirth, 1995
Surla douleur

Droit de recevoir des soins
visant & soulager la douleur

Loi Kouchner, 2002

Loidu 9juin1999
Sur les soins palliatifs

/; Droit d'accés égal et universel
a des soins palliatifs et & un
accompagnement de fin de vie

Surles droits des malades

/) Droit d’étre informé (ou de refu-
ser de I'étre) sur son état de san-
té et d’accéder & son dossier médical

/; Droit de consentir aux soins
et de refuser un traitement :
aucun acte médical, ni aucun traite-
ment ne peut étre pratiqué sans

le consentement libre et éclairé de
la personne, et ce consentement
peut &tre retiré a tout moment

LoiLeonetti, 2005
Surlafindevie

/) Droit de rédiger ses directives
anticipées : elles sont destinées
arecueillir les volontés d’une personne
sur sa fin de vie dans le cas ou elle ne
serait plus en capacité de s’exprimer

Lobstination déraisonnable est interdite

La décision de limitation et arrét de
traitement est prise par le médecin en
charge du patient et doit faire I'objet
d’une procédure collégiale qui doit &tre
motivée et doit prendre en compte la vo-

Qté exprimée par la personne malade

/; Droit de désigner une personne
de confiance : celle-ci soutient
et accompagne la personne,

et lareprésente si elle n'est plus

en capacité d’exprimer sa volonté

Le droit au refus de traitement
s’applique aussi aux traitements
de maintien en vie

Les professionnels doivent mettre
en oeuvre tous les moyens a leur

disposition pour assurer & chacun
une vie digne jusqu’a la mort /

Loi Claeys-Leonetti, 2016
Surlafindevie

/) Droit d'accés & la sédation pro-
fonde et continue jusqu’au décés
dans des situations spécifiques.
LCaccés est soumis d une procédure
collégiole entre professionnels, avec
au préalable le recueil de la volonté

de la personne

/; Les directives anticipées sim-

posent au médecin et sont va-

lables & vie (mais restent modifiables
ou révocables par la personne a tout

moment)

/; Le témoignage de la personne
de confiance prévaut sur tous
les autres : elle regoit I'information
nécessaire et rend compte de la
volonté du patient si celui-ci nest
plus en capacité de s’exprimer
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Les soins palliatifs .

Les soins palliatifs ont pour objectif d'aider a maintenir au maximum la qualité
de vie des patients atteints d’'une maladie grave, par la prévention et le soulage-
ment des douleurs physiques et les autres symptomes, tout en prenant en compte la
souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

'I Quel accompagnement
ensoins palliatifs ?

)

Des soins médicaux
prodigués par les
équipes soignantes

—

Q

Un accompagnement
global de la personne
malade par toutes
les personnes qui
interviennent auprés d’elle

2 Ou peut-on bénéficier
de soins palliatifs ?

EEE

A I'hépital

par des soignants au
sein des unités de soins
palliatifs (USP) dédiées

ou directement dans

certains services

hospitaliers (cancéro-
logie, etc.) avec I'appui
d'une équipe mobilede
soins palliatifs (EMSP)

ml

En EHPAD

selon les moyens
techniques et humains
de I'établissement _

par I'équipe soignante ou
avec l'appui d’'une équipe
mobile de soins palliatifs
(EMSP) ou dans le cadre
d’une hospitalisation
A domicile (HAD)

Quand peuvent-ils
étre proposes?

®)

Lorsque le malade
traverse une période
critique
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Lorsque les soins
curatifs n'améliorent plus
I'état du malade

[

Un soutien relationnel
et social des proches
et des associations
d’usagers et/ou
de bénévoles

@)

A domicile

par I'équipe soignante
(médecin traitant, infirmier
& domicile) et/ou en coor-
dination avec un réseau
de santé ou un dispositif
d’appui & la coordination
(DAC) ou dans le cadre
d’une hospitalisation
& domicile (HAD)

L@)

Lorsque le patient
est en fin de vie



Les directives anticipées _____.

Les directives anticipées permettent & quiconque d’exprimer ses volontés, no-
tamment sur la fin de vie, pour les faire valoir dans le cas ou il ne serait plus en ca-

. / b . t) . . . . . .
pacité de s'exprimer. C'est un droit depuis la loi du 22 avril 2005 relative aux droits
des malades et a la fin de vie, renforcé par laloi du 2 février 2016 créant de houveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

'I Aquoiservent
les directives anticipees?

Elles sont destinées & e Depuis la loi de 2016, elles
reccueillir vos volontés y s’imposent au médecin et
: sur votre fin de vie, dans sont sans limite de durée,

la situation ou vous ne seriez ~ modifiables et révocables

plus en capacité de vous a tout moment. Toute per-

exprimer. sonne majeure peut rédiger
ses directives anticipées,
sur papier libre daté et signé,
ou sur un modele prédéfini,
par exemple celui du ministére
chargé de la santé disponible
sur le site du CNSPFV :
www.parlons-fin-de-vie.fr

2 Informations importantes
amentionner

Assistance respiratoire

; Réanimation

Nutrition et/ou
————> hydratation artificielles

I3

Vos souhaits et croyances

P
Vos attentes, ~——3 Didlyse de nature non medicale
vos craintes, lls ne sont pas considérés
vos limites Autres comme des directives mais
concernant certains peuvent étre Qrécisé§ pour
traitements ou aider votre rr/medecin a
certaines situations prendre la decision qui

de fin de vie vous correspond le mieux.
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3 Avec quienparler?

-\ - i 1 &
o - j,'_ +
Famille Toute personne Professionnel

avec qui vous de santé
souhaitez en parler
et qui peut vous

Association
de patients ou
d'accompagnement

Les transmettre etles conserver | o
gu’elles soient sur papierlibre ou formulaire dedie

Il

. (o}

-
Dans votre dos- Chez votre Avec vous, Dans
sier médical en les personne de en donnant «Mon espace
confiant & votre confiance des copies a votre santé»:
médecin entourage monespacesante.fr
Vous pouvez
retrouver un
tutoriel sur:

www.parlons-fin—-de-vie.fr




Lapersonne de confiance ______

Vous avez choisi une personne de confiance, elle est d’accord pour relayer votre
parole dans I'éventualité ol vous ne pourriez plus vous exprimer. Vous pouvez dé-
signer votre personne de confiance & tout moment & condition d’étre majeur, sur
formulaire ou papier libre cosigné. Choisir une personne de confiance n'est pas obli-
gatoire, c’est un acte libre.

1 Quelestsonrdle?

La personne de confiance ne décide pas & votre place. Elle témoigne de qui vous
étes et de votre volonté si vous n'étes pas en capacité de I'exprimer. Le témoignage
de la personne de confiance prévaut sur le t¢émoignage de toute autre personne.

d’urgence.

Elle vous soutient et
N peut vous accom-
pagner dans votre

Vous soutenir

parcours médical :
consultations, en-

et vous tretiens médicaux
accompagner etc. Elle vous aide &
dialoguer et & réflé-
chir aux conditions
de votre fin de vie.
En pratique,

)
\™

U]

Vous
représenter

commentvous représente-t-elle ?

Si vous ne pouvez
plus vous exprimer,
elle vous repré-
sente aupres du
personnel médi-
cal en matiere de
soins et d’actes
médicaux selon
vos propres volon-
tés.

Votre personne

de confiance est
consultée en prio-
rité par I'équipe
médicale pour tout
questionnement
concernant une
décision médicale
& prendre.

‘-\l/,

En cas de procé-
dure collégiale,
gu’elle peut initier,
elle est consul-
tée pour éclairer

'équipe soignante

et elle est infor-

La personne de confiance n'est pas nécessairement la personne & prévenir en cas

Elle transmet vos
souhaits a I'équipe
médicale mais n'est
pas responsable de
la prise de décision
médicale qui ap-
partient au médecin
référent.

Elle peut faire le
lien avec votre
famille ou vos
proches.

mée de la décision

prise.
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Qui peut devenir
ma personne de conflance ?

Votre personne de
confiance doit étre
quelqu’un qui vous connait

M- . .
- 5 bien et en qui vous avez
w . P confiance. Elle doit faire
> — preuve de confidentialité
7 ;
AN

et de compréhension pour
transmettre de fogon pré-

Parent/Proche Medecin Autlre cise et fidele vos souhaits
professionnel au moment venu.
de sante

4 Comment désigner
ma personne de confilance ?

Sur papier libre ou Indiquez le nom, le Informez vos proches
formulaire cosigné prénom et les coordon- et/ou votre médecin
par votre personne nées de votre personne traitant.

de confiance et vous. de confiance sur vos

directives anticipées

Exemple de formulaire Si VoUS en avez.

> www.has-sante.fr
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Qu’appelle-t-on obstination déraisonnable ?__ _.

On parle d’obstination déraisonnable (ou d’acharnement thérapeutigue) lorsque
des traitements ou des actes médicaux sont poursuivis alors qu’ils sont inutiles,
disproportionnés ou n'ayant pas d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie.
Le médecin doit s’abstenir de toute obstination déraisonnable et le patient a le droit
de refuser tout traitement ou acte médical qui lui parait inutile ou disproportionné.

1 Queditlaloi?

Vous pouvez refuser LChydratation et la nutrition artificielles
tout traitement. constituent des traitements et peuvent
donc étre arrétées au titre du refus de trai-

) tement ou de 'obstination déraisonnable.
Le meédecin doit

S'abstenir de toute obs— Vous étes en droit d’exprimer votre
tination déraisonnable. volonté apres avoir été informé des
conséquences de vos choix par votre
médecin.
Les critéres pour juger

del'obstination déeraisonnable ?

Critéres médicaux : Critéres relatifs & votre volonté :

Les actes (examens ou investiga-
tions ou traitements) qui s’averent
inutiles et/ou disproportionnés,

et/ou n'ont d’autre effet que le seul

maintien artificiel de la vie
En labsence d’éléments permettant ]

d’établir votre volonté, le refus des

Lorsque vous vous trouvez hors d’état
de vous exprimer, votre volonté est
établie par:

: ~ , , Vos directives Votre
traitements ne peut etre presume.
anticipées  personne de temmgnage de
Sivous vous trouvez hors d’état confiance vos proches
d’exprimer votre volonté, la décision \_)
est prise par votre médecin apres & défaut j \_> & défaut _)

une procédure collégiale.

Que se passe-t-il aprés I’arrét des traitements
juges deraisonnables?

X Traitement Soulagement des - Accompagnement
(N, de la douleur symptémes 2 du patient et de ses
proches
Sédation profonde et continue Les équipes de soins ont le
jusqu'au déces a votre demande ou devoir de ne pas vous aban-
W\ sur proposition de I'’équipe soignante, donner et de tout mettre en
siles critéres de la loi sont remplis. oeuvre pour que votre fin de

vie se déroule dans les meil-
leures conditions possibles.
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La sédation profonde et continue
maintenue jusqu’audeces _____ _.

La sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déceés est un nouveau droit,
introduit, sous conditions, par la loi du 2 février 2016. Elle consiste & endormir pro-
fondément une personne atteinte d’'une maladie grave et incurable, dont le pronostic
vital est engagé a court terme, pour soulager ou prévenir une souffrance réfractaire.
Elle est associée a une analgésie et a l'arrét des traitements de maintien en vie.

1 Les sédations palliatives en fin de vie

Il existe deux types de sédations palliatives en fin de vie : des sédations symptoma-
tiques proportionnées et la sédation profonde et continue maintenue jusqu'au déces.

/, Les sédations proportionnées.
Elle sont le plus souvent tem-
poraires : elles visent a soulager un
symptdme & un moment donné et
répondent aux recommandations de
bonnes pratiques professionnelles
usuelles.

/, La sédation profonde et continue
maintenue jusqu'au décés. Elle
se différencie des sédations propor-
tionnées par son caractére d’emblée
profond et continu. Elle peut étre mise
en oeuvre sur proposition médicale

ou a votre demande, moyennant des
conditions spécifiques.

Qui peut demander la sédation profonde
et continue jusqu’audeces ?

Elle peut étre mise en oeuvre dans trois situations.

A votre demande :

/) vous étes en état d’exprimer
votre volonté, vous étes atteint
d’une affection grave et incurable,
votre pronostic vital est engagé a
court terme et vous présentez une
souffrance réfractaire aux traitements.

vous étes en état d’exprimer

votre volonté, vous étes atteint
d’une affection grave et incurable, vous
demandez I'arrét des traitements mais
cet arrét engage votre pronostic vital a
court terme et est susceptible d’en-
trainer une souffrance insupportable.

Sur proposition médicale :

vous n’étes pas en état d’expri-
/’ mer votre volonté, votre maintien
en vie dépend de traitements qui sont
considérés comme de l'obstination dé-
raisonnable, le médecin décide de les
arréter : il doit alors mettre en oeuvre
une sédation profonde et continue
jusqu’au déces pour étre slir que vous
ne souffriez pas de cet arrét des trai-
tements.

Comment est prise une décision de sédation _
profonde et continue maintenue jusqu’au deces ?

2 Procédure collégiale
+\ (médecin référent,

+ médecin tiers sans
lien hiérarchique avec
le médecin référent,

't équipe soignante ; vos
directives anticipées
ou la personne de
confiance doivent étre

42 consultées en amont)

Décision prise
par le médecin
référent

N Si vous vous trouvez

j‘ dans 'incapacité de vous
exprimer, les motifs de

recours & cette sédation
doivent &tre communi-
gués & votre la personne
de confiance, ou d
défaut a votre famille
ou d vos proches.




Quelles sontles aides pour les proches aidants ?7______

Accompagner une personne en fin de vie représente un engagement fort, entrainant
souvent des conséquences importantes sur la santé physiologique et psychologique
du proche aidant. Comment se faire aider en tant que proche aidant ?

1 Les congés du proche aidant

La demande est & faire aupres de 'employeur au moins 15 jours avant la date souhai-
tée de début du congé avec un certificat médical attestant de la gravité de la maladie

Le congé de
solidarité familiale

Permet aux salariés ai-
dants d’'accompagner un
proche qui souffre d’'une
pathologie mettant en jeu
le pronostic vital.

> Tout salarié peut y
prétendre

> |l ne peut étre nireporté,
ni refusé par 'employeur

> Sauf dispositions
conventionnelles,
durée de trois mois
renouvelables une fois

A Lecongé de

& proche aidant
Permet & un salarié, un in-
dépendant ou un deman-
deur d’emploi, résidant
en France d’interrompre
son activité profession-
nelle pour accompagner
un membre de sa famille
(parent en perte d’auto-
nomie, conjoint malade,
enfant en situation de
handicap, etc.).

> Durée de trois mois
renouvelables, sans
dépasser un an sur
la carriere

&

Permet & un salarié de
s’'occuper d’un enfant &
charge de moins de 20
ans dont 'état de santé
nécessite une présence
soutenue et des soins
contraignants.

Le congé de
présence parentale

> Maximum 310 jours
ouvrés

> A utiliser selon les
besoins sur une période
de 3 ans

La loi Mathys permet au salarié volontaire de donner des RTT sans
contrepartie a un collegue qui accompagne un adulte ou un enfant
gravement malade ou une personne en situation de handicap.

> En savoir plus sur service-public.fr:
https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F32112

2 Les aides financieres

LAllocation Journaliére

d’Accompagnement
d’une Personne
en fin de vie (AJAP)

N

Pour les bénéficiaires

du congé de solidarité
familiale, les demandeurs
d’'emploi et certains
travailleurs non-salariés
justifiant d’'une baisse

ou cessation d’activité

du fait de la maladie de
leur proche.

LAllocation
) Journalidre du

( ) Proche Aidant

(AJPA)
Pour les bénéficiaires du
congé de proche aidant.
Laidant a droit & un maxi-
mum de 22 AJPA par mois.
Elle n'est pas cumulable
avec 'AJAP ou I'’AJPP. Elle
est versée par les caisses
d’allocations familiales
(CAF) ou la Mutualité so-
ciale agricole (MSA).

\ .. LAllocation
= L Journaliére de
K{.}f\? Présence Parentale
(AJPP)
Pour les parents qui
doivent interrompre leur
activité professionnelle
pour rester aupres de
leur enfant gravement
malade ou handicapé
et qui peuvent justifier
d’un congé de présence
parentale aupres de leur
employeur.
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Les soins palliatifs en France :
enjeux et chiffres clés

Lorsqu’'une personne est atteinte d’'une maladie grave susceptible d’entrdiner son
déces, elle peut bénéficier d’'une prise en charge palliative. Associés aux traitements
classiques de la maladie, les soins palliatifs ont pour objectif de préserver la qualité
de vie de la personne malade tout au long de sa maladie jusqu’au déces, de soulager
ses douleurs physiques et tous ses autres symptdmes génants (nausées, vomis-
sements, etc.), de prendre en charge les souffrances psychiques et également d’ac-
compagner I'entourage. En France, chacun peut recevoir des soins palliatifs, quel
que soit le lieu ou il est pris en charge, que ce soit a la maison, a I'hdpital, ou dans
tout autre lieu de vie.

Combien de personnes ont besoin de soins palliatifs en France ?

La population francaise vieillit

Les soins palliatifs sont donc destinés & 'ensemble des patients atteints de ma-
ladies graves qui vont provoquer le décés plus ou moins tardivement apres le dia-
gnostic. Ces maladies graves sont bien souvent des maladies chroniques, comme
les cancers par exemple. Elles surviennent surtout chez des personnes dgées. Or, la
population frangaise vieillit. Ce vieilissement est lié & une augmentation de I'espé-
rance de vie des Frangais, expliqguée notamment par les progrés de la médecine pour
soigner les maladies. En France, les femmes ont une espérance de vie d’environ 85
ans et les hommes de 79 ans. Ainsi, la France compte de plus en plus de personnes
dgées. En effet, parmiles 68 millions de Frangais, 10 % est dgé de 75 ans ou plus, soit
plus de 6 millions de personnes. Dans les 50 prochaines années, il y en aura deux fois
plus. Ainsi, il y aura de plus en plus de personnes atteintes de maladies chroniques,
donc de personnes & accompagner en fin de vie et par conséquent de personnes
ayant potentiellement besoin de soins palliatifs.

De plus en plus de décés chaque année en France

En 2021, 657 000 personnes sont décédées, soit 100 000 personnes de plus qu’il
y a 30 ans, donc plus de personnes a accompagner en fin de vie. Soulignons que la
majorité de ces déces concernent des personnes dgées. En effet, deux déces sur
trois concernent des personnes dgées de 75 ans ou plus. Selon des estimations
scientifiques, en 2050, il pourrait y avoir 750 000 déces chaque année en France. Les
besoins de prise en charge palliative sont donc en augmentation, notamment chez
les personnes dgées.

De quoi meurent les Francgais ?

Les Frangais décédent principalement de cancers

Les Frangais meurent surtout de maladies chroniques. Le cancer est la premiere
cause de décés en France. Les maladies cardio-vasculaires, comme l'arrét car-
diaque (infarctus du myocarde) ou I'accident vasculaire cérébral (AVC), sont la deu-
xieme cause de déces en France. Plus de la moitié des Frangais décedent & cause
d’un cancer ou d’une maladie cardio-vasculaire.

Oudécéedentles Frangais ?

Les Frangais meurent essentiellement a 'hdpital

Les Frcmgclis souhaitent majoritairement décéder chez eux. Cependant, on
constate que seulement 25 % des Frongois décédent a la maison. En effet, plus de
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la moitié des personnes meurent a I’hdpital. De plus, environ 20 % des personnes
décedent dans un EHPAD, établissement spécialisé dans I'hébergement des per-
sonnes dgées dépendantes.

Les besoins d’accompagnement de la fin de vie sont variés

Plusieurs fcgons de mourir en France

Lensemble des personnes atteintes de maladies chroniques peuvent bénéficier
de soins palliatifs. Cependant, chaque maladie évolue différemment dans le temps
et provoque des symptdmes différents (douleurs, nausées, vomissements, etc.).
Les besoins de prise en charge sont ainsi variables selon la maladie.

Les patients atteints de cancer : une dégradation rapide de I'état de santé avant
le décés

Les personnes atteintes de cancer bénéficient de traitements spécifiques qui
leur permettent généralement de garder une bonne qualité de vie jusqu’a un stade
avancé de leur maladie. Uétat de santé de ces patients se dégrade surtout au cours
des derniers mois de la maladie. Laccompagnement palliatif, méme s'il peut étre
mis en place des le diagnostic de la maladie, sera surtout important dans ces der-
niers moments de vie. De plus, il sera réalisé principalement par des soignants hos-
pitaliers car ces patients meurent essentiellement & '’hdpital. Les connaissances
scientifiques actuelles permettent de bien connaitre I'évolution de ces maladies et
facilitent donc I'anticipation et la mise en oeuvre des soins palliatifs. Notons que les
personnes atteintes de cancer décedent majoritairement vers I'dge de 75 ans.

Les patients atteints de maladies dorganes : une dégradation progressive de
I'état de santé ponctuées de phases de dégradations aigues

Pour les personnes atteintes de maladies qui diminuent les fonctionnalités des
organes (tels que le coeur, les poumons ou le foie), I'état de santé se dégrade petit &
petit sur une durée d’environ cing ans. Ces maladies concernent principalement des
personnes dgées de plus de 75 ans, voire plus de 85 ans, qui vivent surtout chez eux
ou bien dans un EHPAD. Ainsi, 'accompagnement de la fin de vie de ces personnes
se fera sur une durée plus longue que celle des patients atteints de cancer et par
les professionnels de santé quiles accompagnent quotidiennement (médecin géné-
raliste, médecin coordinateur en EHPAD, infirmiers, etc.). Cependant, ces maladies
peuvent s‘aggraver du jour au lendemain et provoquer le déces tres rapidement. Ain-
si, il est difficile d’anticiper totalement le moment de la fin de vie pour ces patients et
donc de savoir quand démarrer les soins palliatifs s’ils en ont besoin.

Les patients atteints de maladies du vieillissement : une dégradation tres lente.

Les personnes trés Ggées peuvent étre touchées par des maladies du vieillis-
sement telles que la maladie d’Alzheimer ou la maladie de Parkinson. Ce sont les
maladies que 'on appelle neuro-dégénératives car elles sont provoquées par le
vieilissement des neurones. Létat de santé de ces personnes va se dégrader trés
progressivement, parfois pendant plus de dix ans. Il est donc extrémement com-
plexe de savoir quand débuter la prise en charge palliative. De plus, ce sont des per-
sonnes tres dgées qui auront probablement plusieurs autres maladies, ce qui rend
lanticipation de la prise en charge palliative encore plus compléexe. Ces personnes
auront besoin d’étre accompagnées chez elles ou en EHPAD, car c’est leur lieu de
résidence principal a cet dge-la.
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Qui prend en charge les patients en soins palliatifs ?

A domicile

Tant que I'état de santé de la personne malade le permet, elle sera prise en charge
chez elle. Ainsi, laccompagnement de la fin de vie est d’abord réalisé par le médecin
généraliste en collaboration avec 'ensemble du personnel médical et paramédical
nécessaire (infirmiers, kinésithérapeutes, psychologues, etc.). Lorsque le médecin
s’interroge sur la prise en charge du patient (par exemple : quel traitement mettre en
place ? ou prendre en charge le malade ?), il peut demander de laide et des conseils
aupres des Dispositifs d’Appui & la Coordination (DAC). Les DAC pourront I'informer
sur les solutions envisageables et 'orienter vers d’autres acteurs de soins si cela
est nécessaire. Par exemple, le médecin peut demander I'intervention d’'une équipe
mobile de soins palliatifs (EMSP). Ces équipes sont constitués de professionnels
aux compétences variées (médecins, infirmiers, psychologues, etc..) tous formés
aux soins palliatifs. CEMSP pourra conseiller le médecin par téléphone ou se dépla-
cer au chevet du patient et ainsi lui proposer des solutions pour la suite de la prise
en charge. Quand la situation devient plus complexe, il est possible que le malade
ait besoin d’'une hospitalisation. Si les conditions le permettent, le patient peut étre
hospitalisé chez lui (attention : nécessité d’avoir de la place pour installer un lit médi-
calisé, d’avoir des proches présents, etc.). |l existe des établissements spécialisés
dans I'hospitalisation & domicile (HAD). lls ont 'habitude de prendre en charge des
patients en soins palliatifs car ils disposent de professionnels compétents pour ce
type d’accompagnement.

A 'hdpital

Cependant, il est possible que la situation du malade nécessite qu’il soit pris en
charge dans un hopital. Le malade pourra ainsi recevoir des soins palliatifs dans le
service qui le prend en charge habituellement, par exemple en cancérologie si ce-
lui-ci est atteint d’un cancer. Pour les patients oU la situation est compliquée, cer-
tains services disposent de lits spécifiques, appelés lits identifiés de soins palliatifs
(LISP), qui permettent une prise en charge palliative optimale grdce notamment a la
présence de personnels formés aux soins palliatifs et un environnement adapté (par
exemple, le patient sera hospitalisé seul dans une chambre). Ces services peuvent
égolement faire appel & des EMSP s'ils ont un doute sur la conduite & tenir. Dans le
cas ou la situation deviendrait trés complexe, avec des symptdmes compliqués &
prendre en charge par exemple, il est possible que le malade soit transféré dans
une unité de soins palliatifs (USP). Les USP sont des unités installées au sein d’un
hopital, organisées en général autour d’une dizaine de lits. Elles sont spécialisées
dans la prise en charge palliative des patients les plus graves. Elles disposent d’un
personnel formé et dédié uniquement & la prise en charge palliative, ainsi que d’un
environnement adapté a la fin de vie.

Quelle est’offre actuellement disponible en France ?

Loffre en soins palliatifs se doit de couvrir 'ensemble du territoire, quel que soit
le lieu de prise en charge (hdpital, domicile, Ehpad, etc.). La politique frangaise sou-
tient le développement des structures d’accompagnement de la fin de vie par I'in-
termédiaire de grands plans nationaux, ce qui a permis la création de nombreuses
structures depuis plus de 20 ans. Cependant, tous les départements n'ont pas le
méme niveau de développement des soins palliatifs. Actuellement, un 5e plan natio-
nal dédié ala fin de vie et a 'accompagnement palliatif se déploie jusqu'en 2024 pour
notamment poursuivre le développement de I'offre en soins palliatifs et remédier &
ces inégalités géographiques.
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Les unités de soins palliatifs (USP)

LaFrance dispose de 171 USP sur son territoire. Depuis 2013, 41 USP ont été créées.
Cependant, 22 départements frangais n'ont pas d’USP. Le 5e plan prévoit que d’ici
2024, chague département ait au moins une USP. La France dispose donc de 1968 lits
de soins palliatifs hospitaliers spécialisés. Il s’agit de 550 unités de plus qu’en 2013.

Les lits identifiés de soins palliatifs (LISP)

En 2021, la France dispose de 5561 LISP, soit 900 de plus qu’en 2013. Notons que
les départements qui n'ont pas d’USP ont globalement plus de LISP que le reste de la
France, ce qui permet de compenser en partie 'absence de lits d’'USP.

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)

La France dispose de 420 EMSP. Depuis 2013, 11 EMSP ont été fermées. Néan-
moins, tous les départements ont au moins une EMSP. Cependant, il existe des dé-
partements qui en ont moins que d’autres, ce qui peut provoquer une difficulté pour
répondre aux besoins des populations vivant dans ces zones géographiques.

Il existe également des équipes spécialisées dans laccompagnement de la fin de
vie des enfants, les équipes ressources régionales en soins palliatifs pédiatriques
(ERRSPP). La France dispose de 23 ERRSPP sur son territoire, au moins une par région.

Quelle estla prise en charge palliative actuellement sur le territoire frangais ?

A I'hdpital

En 2021, 350 000 Frangais sont décédés a I'hdpital. Parmi eux, pres de 40 % ont
pu bénéficier d’une prise en charge palliative, que ce soit dans un service hospitalier
traditionnel (oncologie ou autres) ou bien spécialisé (LISP ou USP). Pres de 40 000
patients ont été pris en charge dans une USP, et plus de 25 000 y sont décédés (ce
quireprésente 8 % des personnes décédées & I'hdpital). Par ailleurs, prés de 100 000
patients ont pu étre pris en charge dans un LISP, et plus de 45 000 y sont décédées

(soit 13% des décés a I'hopital). Au total, 20 % des patients décédés & 'hdpital sont
décédés dans une structure spécialisée en soins palliatifs (LISP ou USP).

A domicile

Environ 25 % des Frongois décédent a domicile, soit plus de 150 000 personnes
chaque année. Cependant, il est difficile de savoir combien de personnes ont pu
bénéficier d’une prise en charge palliative. Parmi ces personnes, plus de 40 000 pa-
tients ont pu étre occompogné par une équipe d’hospitalisation & domicile.

En EHPAD

Prés d’un décés sur quatre concerne un résident en EHPAD, soit plus de 150 000
personnes chaque année. Cependant, il est important de noter qu’un quart des rési-
dents décedent & I’hdpital, apres une hospitalisation dans les derniers jours de la vie.
Notons également que pres d’un résident sur trois qui est décédé était atteint d’une
maladie neuro-dégénérative. Les Ehpad sont des lieux ou beaucoup de personnesg
décédent. Ainsi, ces établissements mettent en place des mesures pour accompa-
gner les résidents en fin de vie. Aujourd’hui 75 % des EHPAD a une convention avec
une EMSP, c’est-a-dire qu’il peut faire appel aux conseils de ces professionnels pour
accompagner les résidents en fin de vie. De plus, prés d’un quart de ces établisse-
ments ont au moins un membre du personnel formé aux soins palliatifs. En revanche,
seulement 8% de ces établissements sont équipés d’une chambre dédiée pour la
prise en charge des patients en fin de vie.
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A retenir :

La fin de vie est une période difficile & définir car elle est trés variable selon les
maladies. Elle peut ainsi durer de quelques mois & quelques années. De plus,
les personnes meurent dans des endroits différents, en fonction de leur ma-
ladie et de leur Gge. Loffre en soins palliatifs existante en France permet déja
d’accompagner les personnes en fin de vie, quel que soit leur lieu de résidence.
Celle-ci se développe dans le temps, mé&me si on constate encore des diffé-
rences entre les territoires. A l'avenir, il est important que cette offre continue
de se développer, que ce soit & I'hdpital ou & domicile, car les besoins seront
croissants en raison du nombre des déces qui augmentent en France.
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L'offre de soins palliatifs
en France

Le patient se trouve a son lieu de résidence habituel
(domicile, établissements sociaux et médico sociaux, etc.)

des soins palliatifs la ou il vit. interviennent & domicile :

«/ Médecin généraliste
V Infirmier
«/ Psychologue
J Kinésithérapeute,
 etc.

Si 'état de santé se détériore

Hospitalisation a domicile

Le patient peut recevoir des soins palliatifs par une
équipehospitaliere qui lui rend visite régulierement

Si I'état de santé se détériore

Le patient se trouve alI’hopital

Service hospitalier classique

Le patient regoit des soins Equ!pe mOP"?
palliatifs par I'équipe du service de soins palliatifs

(cancérologie, cardiologie, etc.) Elle est composée de

plusieurs professionnels
/ / .
Si I'état de santé se détériore de sante formes aux soins
palliatifs et ayant des com-
pétences variées (médecins,

Litidentifié de soins palliatifs infirmiers, psychologues etc.)

Le patient regoit des soins par des Elle conseille les médecins qui
professionnels formés aux soins prennent en phcrge le malade,
palliatifs dans un lit spécialement soit par téléphone soit en se

dédié aux soins palliatifs. déplagant sur le lieu de prise
Ce lit est installé dans un service en charge du patient.
hospitalier classique

Si I'état de santé se détériore

Unité de soins palliatifs

Le patient regoit des soins dans un service spécialisé
ou 'ensemble du personnel est formé aux soins palliatifs
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L’'aide active a mourir : breve synthese
des arguments pour et contre

(& partir d’'un texte du Dr Frangois Blot et revu par M. Frangois Stasse)

Une convention citoyenne sur la fin de vie est réunie & partir de décembre 2022
pour apporter sa réponse & la question posée par la Premiére Ministre : « Le cadre
d’accompagnement de la fin de vie est-il adapté aux différentes situations rencon-
trées ou d’éventuels changements devraient-ils étre introduits ? ».

La réflexion qui sera menée & cette occasion évoquera sans doute de nombreux
themes dont celui de I'aide médicale active & mourir.

Ce théme a été récemment abordé par le Comité Consultatif National d’Ethique
(CCNE). Le 13 septembre 2022, il a remis son avis n°139 intitulé : « Questions éthiques
relatives aux situations de fin de vie : autonomie et solidarité ». Pour la premiére fois,
il évoque les strictes conditions éthiques d’une éventuelle ouverture Iégale en France
d’une aide active & mourir. Dans ce cadre, le CCNE distingue attentivement lassis-
tance au suicide de 'euthanasie.

Le CCNE arendu cet avis aprés avoir constaté que dans un trop grand nombre de
cas, la fin de vie qui est toujours une épreuve, se déroule dans des conditions mani-
festement insatisfaisantes.

La convention citoyenne va engager & son tour cette réflexion. Elle ne manquera
sans doute pas de se poser la question de savoir si la réponse d ces situations de
fins de vie difficiles se trouve dans une amélioration de la mise en oeuvre de la loi
du 2 février 2016 en vigueur (qui N'autorise ni 'euthanasie ni 'assistance au suicide)
ou passe par une évolution de cette loi. Pour éclairer les débats, la présente note
énonce briegvement les arguments les plus couramment avancés pour ou contre la
légalisation d'une aide active & mourir. Elle ne prend pas parti.

A.POUR___

1. Lagonie est pire que la mort. On meurt mal en France en 2022. La médecine pallia-
tive destinée notamment & mditriser la souffrance physique et morale n’y est pas
assez développée : manque de moyens, de soignants qualifiés en ce domaine, et
surtout de volonté de diffusion d’une « culture palliative ». Cette crainte largement
répandue de 'agonie, souvent nourrie par des histoires personnelles, explique la
volonté de ne pas vivre ¢a pour soi-méme.

2. Le droit & disposer de sa vie et de sa mort est une liberté fondamentale, assimi-
lable & un « Droit de ’'Homme ». La liberté personnelle prime méme la valeur, pour-
tant supréme elle aussi, de la vie (on peut sacrifier sa vie pour une grande cause
comme la liberté).

3. Lautonomie de la personne malade consacre son droit & décider pour elle-méme.
LCautonomie de la personne, principe cardinal de la bioéthique, est mise & rude
épreuve par la vulnérabilité due & la maladie. Pourtant nul, pas méme le corps mé-
dical, ne sait mieux que la personne malade ce qu’elle souhaite et ce qui est bon
pour elle, dés lors quelle est en mesure d’exprimer une demande libre et éclairée.

4. | a dignité est atteinte dans certaines situations. Certes, elle est liée par principe
a la condition humaine et ne dispardit pas avec I'dge, la maladie, le handicap ou la
dépendance. Mais le malade peut estimer que les conditions concrétes de sa fin
de vie sont indignes de I'idée qu’il se fait de la vie.
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5. Accompagner la personne condamnée en abrégeant sa vie peut exprimer une sol-
licitude ultime. Ce n'est pas un acte criminel, ni une désobéissance aux serments
du médecin, mais une maniére de ne pas abandonner le malade, une supréme
preuve de solidarité ; aider & mourir, c’est encore du soin. En outre, le médecin qui
ne souhaiterait pas accéder & une demande d’aide active & mourir pourrait faire
jouer une clause de conscience.

6. La distinction entre « faire mourir » et « laisser mourir », sur laquelle repose no-
tamment la position des adversaires de I'euthanasie, est hypocrite. Dans des si-
tuations de fin de vie, 'abstention médicale (« laisser mourir ») avance de maniére
certaine le décés et ne préserve qu’'en apparence de la non-implication du méde-
cin.

7. Le serment d’Hippocrate (« Je ne provoquerai jamais la mort délibérément ») est
inadapté aux situations complexes de fin de vie tels que comas profonds ou at-
teintes motrices trés avancées qui paraissent sans issue acceptable.

8. Il existe une « zone grise » dans la pratique des soins palliatifs. Quels que soient
les progrés des soins palliatifs, ils ne peuvent répondre completement aux défis
soulevés par les maladies lentes a 'issue inéluctable mais qui ne relévent pas, ou
pas encore, des soins palliatifs de fin de vie. Or, les malades en connaissent dé-
sormais souvent & I'avance I'évolution, irréversibilité et la fin pénible. Face & ces
situations, il faut entendre les demandes d’aide & mourir.

9. La légalisation de l'euthanasie comble le vide laissé par les situations ol le sui-
cide est impossible. Les traditions morales valorisant 'autonomie individuelle ont
toujours défendu, depuis I'Antiquité, le départ volontaire sous la forme du sui-
cide, sans en faire peser la responsabilité sur le monde médical. Mais pour les
personnes atteintes de certaines maladies ou les personnes trés dgées dépen-
dantes, le suicide est matériellement impossible, ou bien il a lieu dans des condi-
tions effroyables.

10. Tout vaut mieux que l'arbitraire, le non-dit et la clandestinité actuels. Plutdt que
des pratiques clandestines de transgression de la loi actuelle, une nouvelle loi
pourrait fixer clairement le possible et 'interdit en rassurant les soignants sur
leur responsabilité pénale et les familles sur 'encadrement des pratiques. En
outre des exemples étrangers (notamment dans I'Etat américain de I'Oregon)
montrent que I'existence d’une telle possibilité Iégale de recourir a 'euthanasie
ou au suicide assisté ne conduit pas nécessairement d ce que les malades en
fassent usage. Souvent le seul fait de savoir qu’une telle possibilité existe dans la
loi de leur pays suffit & apaiser leurs angoisses relatives a leur fin de vie.

1. La pratique de 'euthanasie existe déja dans I’hexagone, mais elle est clandestine
ou dissimulée derriere les motifs d’abréger la douleur ou de stopper les traite-
ments. Elle est un facteur d’inégalités, entre celles et ceux qui ont acces a 'infor-
mation et a des professionnels préts d les aider, et les autres.

12. Certains pays limitrophes de la France et proches d’elle sur le plan culturel ont
Iégalisé ou dépénalisé depuis longtemps I'euthanasie (par exemple, la Belgique
et les Pays-Bas) ou l'assistance au suicide (par exemple, la Suisse). |l n'a pas été
constaté de dérives des pratiques dans ces pays. D'autres pays viennent plus
récemment de franchir ce pas et d’autres encore sont en cours de réflexion. Lin-
terdiction en France peut étre contournée puisqu’elle he peut empécher les plus
décidés, informés, autonomes et aisés, & se rendre dans ces pays pour bénéfi-
cier de leur Iégislation.
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13. Il s'agit d’un progres de civilisation, au méme titre que le fut le droit & I'avortement.
C’est un progrés dans la mditrise de son corps et vers la liberté d’effectuer un
choix existentiel. C'est également un recul du paternalisme médical.

14. La réflexion sur l'aide active a mourir divise les professionnels de santé (méde-
cins, infirmiéres, etc.). Cela ne doit pas rendre inaudibles les attentes des per-
sonnes en fin de vie.

15. Selon des sondages répétés, environ neuf Frangais sur dix sont favorables a la
légalisation de I'aide médicale active a mourir'. Par sa technicisation, la médi-
calisation de I'existence, I'allongement de la durée de vie, par l'urbanisation et
la transformation de la cellule familiale, notre relation a la vieillesse et a la mort
a été bouleversée. De nombreuses personnes craignent de mourir tres dgées,
dans des situations de dépendance ou de souffrance quelles jugent inaccep-
tables.

B. CONTRE _____.

1. Linterdit de tuer est une valeur fondamentale de notre civilisation. Le respect de la
vie permet de faire société et protege les étres humains de la loi du plus fort.

2. Face a un proche ou & toute personne en difficulté les valeurs de fraternité et de
non-abandon doivent s'imposer. Une société fondée sur ces valeurs tend la main
d celui qui est en détresse, elle ne I'élimine pas.

3. La dignité est une valeur sur laquelle on ne peut pas transiger. On ne peut pas
accepter I'idée qu'une vie n'est plus digne d’étre vécue.

4. Lo loi actuelle répond de maniére satisfaisante & presque toutes les situations.
En particulier, face aux situations critiques ou le pronostic vital est engagé a court
terme, elle autorise une sédation permettant au patient de finir sa vie sans souffrance.

5. La loi actuelle est fondée sur un équilibre entre respect de la vie et refus d’une
obstination médicale déraisonnable qui est approuvé par tous les courants de
pensée religieuse. La légalisation de I'euthanasie conduirait & une grave rupture
de ce consensus.

6. Légiférer aunom d’une « exception d’euthanasie » n‘a pas de sens car la loi énonce
des régles générales et ne peut pas traiter tous les cas particuliers. Les situa-
tions de fin de vie sont toujours singuliéres et appellent des jugements circons-
tanciés des équipes soignantes, de maniere collégiale, en lien avec les familles et
les personnes de confiance.

7. Lautonomie est entamée par la fragilité due & la maladie. Cette fragilité est double,
d’une part liée & la souffrance individuelle (douleur, angoisse...), d'autre part & un
possible sentiment de contrainte par appartenance & un groupe affectif. Ainsi,
de nombreux malades redoutent de devenir une charge pour leurs proches, voire
pour la société. Légaliser 'euthanasie ou le suicide assisté risque de faire peser
sur ces personnes affaiblies une forte pression psychologique pour quelles dé-
cident d’abréger leur vie.

8. Dans une situation durable de crise économique et climatique ol les ressources
financiéres seront de plus en plus rares, la légalisation de l'euthanasie risque
d’encourager la société a une élimination précoce des malades les plus colteux,
des plus faibles et des plus dgés.

L. Le regard des Frangais sur la fin de vie. 08 avril 2021. https://www.ifop.com/publication/le-regard-des-francais-sur-
la-fin-de-vie-2/
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9. La régle fixée par la loi doit étre de porter attention aux plus vulnérables et de
lutter pour la vie. La loi s'impose aux médecins, dont la pratique est fondée sur ce
but ultime. Autoriser les médecins & mettre activement fin d la vie de leurs patients
risquerait de rompre la relation de confiance indispensable entre eux. Comment le
malade et sa famille pourraient conserver la confiance irréductible dans un méde-
cin qui aurait la possibilité Iégale de tuer ?

10. La Iégalisation de I'assistance au suicide créerait une contradiction intenable
face aux conduites suicidaires. Obligation est faite au psychiatre dempécher le
suicide de la personne dépressive (et au réanimateur de la sauver).

11. On ne peut se décharger sur les soignants d’un droit & étre suicidé, au motif qu’ils
en possedent la technique. QU’il s'agisse de suicide assisté ou d’euthanasie, il
s’agirait d’'une action engageant & des degrés divers une pratique « soignante ».
Ainsi, le risque est de réduire 'acte médical & un geste technique froid et les mé-
decins a des prestataires sans autonomie de jugement.

12. Légiférer sous le coup de I'émotion est irrecevable. Aucun cas particulier, aussi
émouvant soit-il, ne justifie une nouvelle Iégislation. Celle-ci ne peut étre fondée
que sur une éthique supérieure de portée générale qui pose les fondations d’une
solidarité collective.

13. Les risques de dérives et de pente glissante sont considérables. Non seulement
des dérives peuvent apparditre du fait de contrles a posteriori insuffisants.
Mais une fois légalisée I'aide active & mourir, la pression sera également forte
pour que les indications s’étendent aux malades psychiatriques, aux mineurs,
aux tres vieux, @ tous ceux qui constituent une lourde charge pour leurs familles
et pour la société. Lexemple de la Belgique qui a élargi sa Iégislation & plusieurs
reprises est instructif a cet égard.

14. Chyper-médicalisation de l'existence n’implique pas de poursuivre la fuite en
avant de la déshumanisation par le droit de donner la mort & I'aide de produits
pharmaceutiques. En revanche, il est urgent de développer des structures de
soins palliatifs sur tout le territoire frangais de telle sorte que chacuny ait acces
dans des conditions égalitaires. Une loi I'égalisant 'euthanasie ne ferait que re-
tarder cet effort indispensable en faveur des soins palliatifs.

15. L’hypothese d’une aide médicale active a mourir souléve une question de civili-
sation. Le droit & I'aide active & mourir est 'aboutissement d’une conception de
la société qui fait prévaloir 'autonomie d’un individu décidant seul de sa vie et de
sa mort. On peut lui préférer une société fraternelle ol I'individu en détresse est
soulagé de ses souffrances physiques par la science médicale et de ses souf-

frances morales par la solidarité de ses proches.

Il est des débats qui, nés d’un sujet en apparence borné, interrogent finalement
tout une société. lls soulevent des interrogations universelles et intemporelles. Suc-
cessivement, les questions de 'avortement, de la peine de mort, aujourd’hui de I'eu-
thanasie et de I'assistance au suicide, sont de celles-1a. Dans chaque cas, il est
question du sens de la vie, de son caractére sacré ou non et de la place de la mort
dans le cours de I'existence. Face & la tension éthique, il faut admettre la complexité
comme I'a souligné, il y a plus de trois siecles, un de nos plus grands philosophes :
« On ne montre pas sa grandeur pour étre & une extrémité mais bien en touchant les
deux & la fois et remplissant tout I'entre-deux. »?

2.Pensée de Blaise Pascal (1670) citée par Albert Camus en exergue de ses « Lettres & un ami allemand » (1943).
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Focus surl’aide
active a mourir

Leuthanasie et le suicide assisté, regroupés sous le terme d’aide active a mourir,
sont deux pratiques interdites en France. A I'étranger, elles ont été dépénalisées
dans 10 pays a ce jour. Les textes de lois et/ou recommandations qui les encadrent
précisent leur définition, érigent des criteres d’éligibilité et des garde-fous, et pré-
voient les modalités de contrdle. Bien que ces textes soient spécifiques & chaque
pays, des dénominateurs communs peuvent &tre retrouvés.

1 Qu’est ce que l’aide active a mourir ?

L'aide active & mourir désigne tout acte ayant pour finalité de provoquer la mort
d’une personne, & sa demande, lorsquelle est atteinte d'une maladie grave et incu-
rable, en phase avancée ou terminale.

Le terme d'aide active & mourir peut renvoyer & la fois & l'euthanasie et au suicide
assisté. Dans les deux cas, un médecin est impliqué, les procédures sont sensible-
ment identiques, mais les actes en eux-mémes différent.

EnFrance et & l'international, d’autres termes peuvent étre utilisés : aide médicale
& mourir, euthanasie active, suicide médicalement assisté, assistance in dying,
voluntary assisted dying, etc.

A |l est nécessaire de se référer au deux). Lorsquun pays légifere sur
contexte afin de savoir quelle pratique  'aide active & mourir, un terme et une
est désignée par le terme employé pratique sont le plus souvent choisis
(euthanasie, suicide assisté, ou les et définis par le Iégislateur.

AIDE ACTIVE A MOURIR

Le médecin évalue la demande selon les conditions
prévues par la loi* et déclare son acte

*sauf en Suisse, oU ce sont des recommandations médico-éthiques au niveau fédéral

EUTHANASIE SUICIDE ASSISTE

Le médecin* administre Le médecin prescrit la substance Iétale, puis
la substance létale la personne ou un tiers 'obtient en pharmacie
e ier de prateue et la personne se 'administre elle-méme
avancé au Canada (en présence ou hon d’un médecin)
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Quels pays ont dépénalisé
I’aide active a mouriracejour ?

> Ueuthanasie et le suicide assisté sont dépénalisés dans 7 pays : Pays-Bas,
Belgique*, Luxembourg,Canada, Australie**, Nouvelle-Zélande, Espagne.

*le terme d’euthanasie est utilisé mais la loi n’'impose pas de mode d’administration de la substance Iétale ; il est requis
que le médecin soit présent dans tous les cas

**sauf en Tasmanie ol I'euthanasie nest autorisée que si le patient est incapable de s’auto-administrer la substance
1étale

> Le suicide assisté est dépénalisé mais I'euthanasie reste interdite dans 3 pays :
Suisse, Etats-Unis (9 Etats et DC), Autriche.

>Dans 3 pays (Colombie*, Italie, Allemagne), des décisions de justice en faveur
de 'aide active & mourir ont été prononcées, sans étre en I'état suivies de loi

*en Colombie, des recommandations ministérielles existent néanmoins pour encadrer 'euthanasie

3 Dans ces pays, toute personne peut-elle
avoir acces al’aide active a mourir ?

Pour avoir accés a l'aide active a mourir, une personne doit remplir les critéres d’éli-
gibilité prévus par la loi, et le médecin qui accepte de lui prodiguer 'aide doit se plier
aux garde-fous, eux aussi prescrits par la loi.

Dans tous les pays la dépénalisant, une personne est éligible & I'aide active & mourir
sielle:

1. En fait la demande volontaire,
2. A18 ans ou plus,
3. Est en capacité de prendre une décision pour
elle-méme vis-a-vis de I'aide active & mourir,
4. Est consciente au moment de la demande,
B. Est atteinte d’'une maladie grave et incurable,
6. Fait état de souffrances insupportables
qui ne peuvent étre apaisées.

> Selon les pays, des précisions sur ces critéres peuvent étre apportées : par
exemple, aux Etats-Unis, en Australie, en Nouvelle-Zélande et en Autriche,
le pronostic vital de la personne demandeuse doit étre engagé a 6 mois.

> Des spécificités peuvent également exister : par exemple, aux Pays-Bas,
les mineurs dgés de plus de 12 ans peuvent demander 'aide active & mourir.
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Les lois* décrivent une procédure dont chaque étape doit étre respectée par le
médecin qui accepte de répondre d une demande d’aide active & mourir. Ces étapes
sont des garde-fous pour assurer la licéité de la pratique. Lensemble du personnel
soignant possiblement impliqué dans la prise en charge de la personne n'est pas
soumis & des obligations, mais peut ou doit, selon les pays, étre sollicité pour ap-

porter un avis consultatif.

*En Suisse, le suicide assisté n'est pas régi par une loi au niveau fédéral ; les garde-fous sont énoncés dans des recom-

man
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dations médico-éthiques.

A Aucune obligation n'incombe & un
médecin ou autre professionnel de
santé de prendre part a une eutha-
nasie ou d un suicide assisté : s'il ne
souhaite pas repondre & la demande
du patient, le professionnel sera tout
de méme tenu d’en informer le patient

Dans tous les pays la dépénalisant,

un médecin qui accepte de répondre

& une demande d'aide active & mourir

doit & minima :

1. S'assurer que les criteres d’éligibili-
té sont réunis,

2. Informer le patient de sa situation
et des possibilités thérapeutiques,
dont les soins palliatifs,

3. Consulter au moins un autre méde-
cin qui rencontre le patient et donne
son avis sur les critéres d’éligibilité,

Dans ces pays, les professionnels de santé
sont-ils soumis a des obligations ?

et, selon les pays et conditions éta-
blies, 'adresser & un autre médecin
ou professionnel de santé.

A\ Lapersonne concernée peut retirer
sa demande a tout moment : le mé-
decin doit I informer régulierement de
cette possibilité.

4. Tracer toutes les étapes de la
procédure dans le dossier médi-
cal du patient et déclarer leur acte
aupres de l'autorité compétente.

> Selon les pays, des précisions
peuvent &tre apportées et d'autres
obligations peuvent incomber au mé-
decin, par exemple le fait d’étre formé
ala pratique.

> Lorsque les criteres d’éligibilité sont
élargis dans un pays, des garde-fous
spécifiques sont ajoutés.



Dans ces pays, comment I’aide active
amourir est-elle controlee ?

> Dans les pays ou l'euthanasie et le suicide assisté sont dépénalisés, ceux-ci
sont soumis & un contrdle réalisé a priori et/ou a postériori par une instance créée
et désignée comme compétente par la loi et constituée le plus souvent de médecins,
juristes et éthiciens.

— Lorsque le contrdle a lieu & priori et & postériori, chague demande doit &tre
validée par 'autorité désignée avant la réalisation de I'acte (administration ou pres-
cription de la substance |étale) sur la base du dossier constitué par le médecin, et la
procédure vérifiée & nouveau apres le déces de la personne.

— Lorsque le contrdle a lieu & postériori, la licéité de 'acte est vérifiée sur la base
de la déclaration du médecin, qui doit justifier du bon respect de toutes les étapes
de la procédure.

>Dans les pays ou seul le suicide assisté est dépénalisé, les modalités de contrdle
différent : dans les Etats américains, le médecin est tenu de déclarer sa prescription
mais aucun contrdle supplémentaire n'est requis ; en Suisse, tout décés par suicide
assisté doit faire 'objet d’'une enquéte de police ; en Autriche, le contrdle est réalisé
a priori (suite & la déclaration du pharmacien) et & postériori (par un médecin Iégiste).

Sil’aide active a mourir estinterdite en France,
pourquoilit-on parfois que ’euthanasie passive
y est autorisee ?

> Ceuthanasie passive est un terme utilisé parfois, et plus particuliérement en
Suisse, pour désigner la procédure de limitation et arrét des traitements. En France,
ce terme nest pas utilisé car il peut générer une confusion entre la décision de
limitation et l'arrét des traitements, encadrée par les lois sur la fin de vie de 2005 et
2016, et I'aide active & mourir, non autorisée.

LIMITATION ET ARRET AIDE ACTIVE
DES TRAITEMENTS (LAT) A MOURIR

- La demande d’aide active
a mourir émane systéma-
tiguement du patient.

- Lorsque que le patient est hors d’état
d’exprimer sa volonté, la décision de LAT
est prise en collégialité au titre du refus de - La mise en oeuvre
obstination déraisonnable, en s’appuyant de l'aide active & mourir

notamment sur les directives anticipées ou a pour visée de provoquer
la personne de confiance si elles existent. la mort.

- Lamise en oeuvre d’une décision de LAT

doit étre accompagnée d’une sédation

profonde et continue jusqu’au déces. > En France, le patient en
état d’'exprimer sa volonté
a également le droit de
refuser les soins qui lui
sont proposés.

- La mise en oeuvre d’une décision de LAT
n'a pas pour visée de provoquer la mort,
alors méme qu’elle peut I'entrainer.
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Aider
les aidants

« Proches-aidants »,
de quiparle-t-on?
> Un proche-aidant est une personne qui entretient un lien étroit et stable avec
la personne qui a besoin d’aide.
> |l peut étre aussi bien mineur que majeur ; de la famille ou non.

> |l a la mission d’‘accompagner une personne en situation de handicap ou en perte
d’autonomie, c’est-a-dire atteint d’'une maladie entrdinant des conséquences sur
son quotidien de plus en plus importantes.

> Le rdle du proche-aidant peut s’étendre jusqu’ala fin de la vie de la personne aidée.

> A toutes les étapes, le proche-aidant a le droit de solliciter des aides pour
réduire ou arréter son activité professionnelle : des congés et aides financieres
spécifiques sont en effet prévus par la loi pour les proches-aidants.

Congeés et aides financiéres
pourles proches-aidants

N -
- ~ -
o) Le congé de =% Le congé de
proche-aidant N présence parentale
> Durée maximale de 3 mois, renouve- > Durée maximale de 310 jours ouvrés
lable une fois dans la limite d’un an (1 an travaillé) par enfant et par

maladie, accident ou handicap ;
ces 310 jours peuvent étre répartis
> || est associé & l'allocation journoliére sur une période maximale de 3 ans.
de proche-aidant
- Rémunération de 58,59< pour
une journée et de 29,30< pour
une demi-journée
- Les demandeurs d’emploi et
personnes autres que les salariés
peuvent toucher cette allocation

> |l ne peut étre refusé par 'employeur

> |l est associé a lallocation journaliére
de présence parentale
- Rémunération de 60,14€ par jour
et 30,08¢€ pour une demi-journée
- Les demandeurs d’emploi et
personnes autres que les salariés
peuvent toucher cette allocation

Conges et aides financiéres pourles proches-aidants
d’'une personne enfinde vie specifiguement

C Le congé de solidarité familiale
> Durée maximale de 3 mois, renouvelable une fois dans la limite d’un an

> |l ne peut étre refusé par 'employeur
Condition : Laidé doit étre atteint d’'une maladie mettant en jeu son pronostic vital
ou se trouver en phase avancée ou terminale d’'une affection grave et incurable
> |l est associé a ldllocation journaliére daccompagnement d'une personne en fin de vie

- Rémunération de 57,34 o par jour ou de 28,68 1 par demi-journée
- Lallocation est maintenue sila personne doit étre hospitalisée
- La personne en fin de vie peut résider en maison de retraite ou en EHPAD
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4 Les autres aides

Les aides financiéres destinées & la personne malade, qui peuvent soulager les ai-
dants en les déchargeant de certaines tdches du quotidien :

> Le fonds national d'action sanitaire et sociale dédié au financement de certains
services humains et matériels pour permettre le maintien ou le retour & domicile

> Lallocation personnalisée d'autonomie pour financer tout ou une partie des dépenses
nécessaires pour rester a domicile ou le tarif dépendance de I'établissement médi-
co-social

> Lallocation adulte handicapé et la prestation de compensation du handicap pour
rembourser les dépenses liées a la perte d’autonomie

> Lallocation d’éducation de I'enfant handicapé, destinée aux parents d’enfant en
situation de handicap pour compenser les dépenses liées au handicap

Les aides materielles
destinees aux aidants

> La possibilité d'exercer son droit au répit, c’est-a-dire le droit au « repos, d’inter-
ruption dans une occupation absorbante ou contraignante », grdce a des structures
d’accueil de jour et/ou de nuit pour la personne aidée ou des séjours de vacances
pour le proche-aidant.

> Le don de jour de repos, c’est-a-dire la possibilité pour un salarié ou agent du secteur
public de donner tout ou une partie de ses jours de repos non pris a un collegue pa-
rent d’enfant gravement malade ou proche-aidant.

> Les consultations gratuites chez un psychologue.

> Les associations de proches-aidants, qui permettent des espaces d’échange et
d’écoute.

> Les dispositifs spécifiques pour les jeunes-aidants, et principalement les asso-
ciations, pour réduire les risques sur la santé physique et psychique, de désinser-
tion sociale et d’'isolement et de difficultés scolaires et de décrochage.
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