LIVRE BLANC

La fin de vie

POUR UN HUMANISME ENGAGE

GRANDE LOGE DE FRANCE






La fin de vie

POUR UN HUMANISME ENGAGE

Ce travail est le fruit de la reflexion menee par les Freres
de la Grande Loge de France sur la fin de vie, dans le cadre
des « Questions a l'Etude des Loges ».

QU'ils en soient tous remerciés !

P

A O o
Py

—



LIVRE BLANC
La fin de vie : pour un humanisme engagé

AVANT-PROPOS DE PIERRE SIMON

Ancien Grand Maitre de la Grande Loge de France

PREFACE DE THIERRY ZAVERONI

Grand Maitre de la Grande Loge de France

QUESTIONS A LETUDE DES LOGES

Trois questions posées aux Loges
Contexte actuel

Dialectique entre deux principes opposés

ROLE DES FRANCS-MACONS
Enjeux
Bases de la réflexion maconnique

REPONSES DES LOGES

Pour une évolution de la loi

Léquilibre entre les principes de liberté
et de sacralité de la vie

Bien mourir

La question des soins palliatifs

Une réforme nécessaire,
celle du code des assurances

DISTINCTION ENTRE SUICIDE
ASSISTE ET AIDE ACTIVE A MOURIR

DIRECTIVES ANTICIPEES




SOMMAIRE

SUR L'AIDE ACTIVE A MOURIR

Une démarche a bien cadrer
Avec des directives anticipées
Sans directives anticipées
Collégialité de la décision

La personne de confiance

La place des médecins et soignants

SUR LA PREVENTION DES DERIVES

Prévenir les dérives
d'une libéralisation excessive

Les dangers d'une législation inachevée

Les prérequis d'une évolution législative

VERBATIM DE DEBATS EN LOGE

Extraits de contributions
ne précisant pas leur position

Extraits de contributions souhaitant
une stabilité de la legislation

Extraits de considérations éthiques
ou philosophiques

EN GUISE DE CONCLUSION

GLOSSAIRE DE MOTS-CLES




Z
<
_
faa
Ll
@
=




AVANT-PROPOS DE PIERRE SIMON

Tant que la médecine ne pouvait guérir

que des maladies bénignes, le médecin pouvait
avoir la conscience tranquille : il était sir

de faire le bien ; aujourd’ hui ot la médecine
préventive peut connaitre des progrés
considérables, le médecin va de plus en plus
venir en aide aux bien-portants. Si le savoir
scientifique le lui permet, devra-t-il aller
Jusqu’a améliorer 'espéce humaine pour

la protéger contre certaines menaces, voire
pour repousser [’ échéance de la vieillesse

et de la mort ? Doit-il soulager un homme
qui souffre et qu’il sait condamné ou, doit-il,
au contraire, au risque de le transformer

en une machine, le maintenir en vie

aussi longtemps que possible ?

Pierre Simon, extrait de son ouvrage La Vie avant toute chose.
Editions Mazarine, 1979.
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LIVRE BLANC

La fin de vie : pour un humanisme engagé

?'e’ritiére des Loges de 1728,
restructurée en 1743, 1822 et 1894,
la Grande Loge de France (GLDF)

.est une obedience magonnique

de 31 000 membres qui se reunissent dans

935 Loges, réparties dans ['Hexagone, les

Outre-mer et a l'étranger.

La Grande Loge de France se veut le pdle de
reference d'une franc-magonnerie de Tradition
qui Sappuie sur une demarche spirituelle et
humaniste. A cet effet, les francs-magons
travaillent a l'ameélioration constante de la
condition humaine, tant

sur le plan spirituel et

intellectuel que sur

le plan du bien-étre

materiel. Ils recherchent

la conciliation des

contraires et veulent

unir les hommes,

dans le respect de la

personnalité de chacun,

dans la pratique d'une morale universelle. Ils
sont des citoyens eclaires qui sefforcent de
rendre leur existence compatible avec les
impeératifs de leur conscience.

Conforméement a la tradition maconnique
seculaire guelle entend perpétuer, la Grande
Loge de France invite ses membres a
prolonger, au-dehors et de maniere concrete,
l'ceuvre de réflexion qu'elle suscite dans ses
Loges et ses Commissions.

Depuis de nombreuses années, sensibilises
par des actions menees dans le domaine du
soin, de la sante et de la bioethique, par l'un
de ses anciens Grands Maitres, Pierre Simon
(1025-2008), gynecologue de profession, les
membres de la Grande Loge de France se

sentent concernes par les enjeux ethiques
et politiques lies aux eévolutions sociales,
technologiques et médicales de notre
societé. Nombre d'entre eux ont participe aux
réflexions suscitées par des lois de bioethique
et par leurs révisions successives, notamment
la loi Claeys-Leonetti,

Le sujet de « la fin de vie » est commun a
tous les humains, conscients de leur finitude.
Reflechir sur ce sujet, pour les francs-magons,
Cest se poser cette question : nous qui avons
vecu la mort initiatique, nous qui sommes
morts a la vie profane
pour renaitre en inities,
ne sommes-nous pas
capables de temoigner
de notre expérience
initiatique et de contribuer
a la reflexion sur la
« véritable » fin de vie ?

Le theme de la mort

est le premier qui soffre
dans le cabinet de reflexion ou nous sommes
placés dans lattente d'une cérémonie
initiatique essentielle : « Que ferais-tu et que
penserais-tu si ta derniere heure était venue ? »
Et la reflexion sur la mort poursuivra le nouvel
initie tout au long de sa progression au cote
du theme de la vie qui lui est consubstantiel.

S'interroger collectivement sur « la fin de vie »
est donc parfaitement legitime au regard
de notre demarche, car cette question ne
concerne pas que l'aspect sociétal, mais
elle offre une perspective largement ouverte
sur la spiritualite. « Que philosopher, c'est
apprendre a mourir » (Montaigne, Les Essais,
livre 1, chapitre 19).



Nous avons donc lance, au mois de
décembre 2022, un grand chantier de reflexion
sur la fin de vie dans le cadre des « Questions a
|'Etude des Loges », lesquelles ont permis aux
membres de notre obedience, mais seulement
Sils le souhaitaient, de reflechir et de travailler
sur un sujet contemporain particulierement
preoccupant,

Si la question de « la

fin de vie » est au

cceur de lactualite,

plus pregnante encore

depuis l'épidemie de la

Covid-19, notre societe

s'interroge aujourd’huli

manifestement sur

le bien mourir et les

moyens a mettre en

oeuvre poury parvenir.

Mais cette question

est aussi et avant

tout anthropologique,

soumise parfois, et c'est

bien legitime, a des convictions religieuses
et politiques qui rendent ce débat complexe,
d'ou une vigilance et un discernement
nécessaires pour l'aborder.

Nous avons veille a cela, dans le respect de
nos valeurs et de la demarche initiatique que
Nnous avons engagee, avec a l'esprit cette
pensee que Spinoza avait exprimee dans
son Ethique : « Un homme libre ne pense
a aucune chose moins gu'a la mort, et sa
sagesse est une meditation non de la mort
mais de la vie. »

PREFACE DE THIERRY ZAVERONI

Nous pouvons nous féliciter que 42% de
nos Loges ont repondu aux trois questions
proposees sur ce theme de « la fin de vie ».
Le fruit de toutes ces reflexions est desormais
accessible dans ce livre blanc.

Il est l'expression publique de la pensee

de nos Loges et apporte a la fois des idees
concretes sur cette
problématique tout en
repondant a un sujet
dont la dimension doit
rester humaniste avant
d'étre et de s'inscrire
dans un acte politique.

Enfin, ce livre blanc
démontre que la pensee
et l'action sont, pour
le franc-macon de la
Grande Loge de France,
intrinsequement liees.
Car sans cette vie de
l'esprit, nous ne pouvons
entrer dans cette vita
activa évoquée par Hannah Arendt (Condition
de ['homme moderne), Cest-a-dire une action
qui a vocation a se manifester dans le domaine
public, et a y laisser une trace.

Thierry Zaveroni,
Grand Maitre
de la Grande Loge de France
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Trois questions posées aux Loges

Sollicitee par les pouvoirs publics a l'instar d'autres institutions dans le cadre de la convention
citoyenne sur la fin de vie, la Grande Loge de France (GLDF) a souhaite repondre a la question
posee, qui, au-dela du volet societal, touche a ce quiil y a de plus profond en nous.

Elle est donc au coeur de la réflexion éthique contemporaine. A ce titre, l'initiative a été prise
d'interroger les Loges sous la forme des trois questions suivantes :

- Peut-on disposer de sa propre vie sans aucune limite et y mettre fin volontairement selon les
moyens dont on decide ? Et dans laffirmative, dans quels cas et conditions ?

- Peut-on mettre fin a la vie d'une tierce personne en decidant la suspension d'un traitement
voire en mettant fin a ses jours par voie medicamenteuse ? Et dans l'afirmative, dans quels cas
et conditions ?

- Au regard de ces questions et des reponses quelles suscitent, la legislation actuelle devrait-elle
évoluer ? Et dans laffirmative, dans quels cas et conditions ?

Lapport en termes de contributions des Loges a ete dense, divers, pluriel et riche, avec la necessite
de repondre a la complexite de la question posee et d'integrer les points de vue varies qui se sont
exprimes.

En fonction de leur composition, des convictions ethiques, philosophiques, religieuses de leurs
membres, des expéeriences plus ou moins directes de la fin de vie eprouvees dans l'univers
familial ou l'activite professionnelle, les Loges ont majoritairement souhaite rappeler le contexte
en 'éclairant de considérations philosophiques et maconniques, prealable indispensable, selon
elles, a leur participation au debat public.



QUESTIONS A LETUDE DES LOGES

Contexte actuel

La mort a changé. Elle est devenue plus medicale, et par la méme plus scientifique. Jadis, la mort
etait noire : les membres de la famille entouraient le defunt en tenue sombre. Aujourd'hui, elle est
devenue blanche : le mort est entouré de blouses blanches et des couleurs aseptisées des lits
hospitaliers.

La perception de la mort a fortement évolue avec la fin des rites de passage, une representation
symbolique et spirituelle en mutation, une medicalisation de la fin de vie qui conduit a sinterroger
sur son fondement, les raisons du soin, mais aussi plus largement le rapport avec le vieillissement
dans une société « mateérialiste » et individualiste, dans laquelle les personnes agees souffrent
parfois de l'impression de ne plus servir a rien et de vivre loin de leur famille.

Parallelement, le sujet de la fin de vie et de son accompagnement pose egalement des questions
tres « materielles » que les Loges ont voulu evoquer, notamment dans le contexte du vieillissement
d'une population qui souhaite tres majoritairement mourir « a la maison », accompagnee des soins
de ses proches. Comment organiser concretement une fin de vie sereine, une prise de decision
eclairee, dans la situation actuelle d'une medecine de ville debordee et d'hopitaux satures ?
Comment assurer la collegialitée des decisions a ['hdpital dans le contexte d'hyperspéecialisation de
la medecine et d'une complexite croissante dans larticulation des metiers medicaux et soignants ?

Nous sommes passes progressivement du je souhaite mourirau laisser mourir, puis au faites-moi
mourir et plus recemment, faites-moi bien mourir.

Comme le notait justement le Comité consultatif national d'éthique, il n'est jamais sain pour une
sociéete de vivre un decalage trop important entre les regles edictées et la réalité vecue.
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Dialectique entre deux principes

opposés

Lhomme est un étre de relation et sa liberte individuelle doit integrer les exigences societales.
La vie humaine trouve son sens dans la relation aux autres et ne peut étre envisagee sans une
interdependance necessairement solidaire. La maniére d'envisager la mort est egalement l'objet du
contrat social. Mourir fait partie de la condition humaine. Lillusion de croire échapper au caractére
inéluctable de la mort en la decidant seul a-t-elle un sens ? La dignite d'une societe humaine
consiste a accompagner la vie jusgu'a la mort, mais jusqu'ou peuvent aller les soins ?

De la méme facon, le droit des peuples a disposer d'eux-mémes, avec pour consequence le droit
a lautodétermination, trouve ses limites dans le droit international. Lautodétermination individuelle
doit disposer d'un cadre reglementaire.

Le droit a la vie et le droit de vivre dignement reconnus par le Conseil constitutionnel en novembre 2022
na pas pour effet de libérer l'individu de tout cadre societal. La demande de dignite individuelle
a sa limite dans l'exigence d'une dignité collective qui découle du devoir de solidarité et donc du
principe de fraternite.

Les libertes « de faire » ne suffisent pas a assurer les droits des personnes. ILn'y a de reelle liberte
daller et venir gue s'il existe un réseau public de routes. La liberté de vote ou la liberte de pensée
restent conditionnées par un niveau d'éducation. La santé constitue un de ces droits de créance,
a l'exemple du droit a linstruction, a la formation professionnelle, a la culture. Le droit a la sante
differe dailleurs d'un suppose droit a étre en bonne sante, qui appelle des mesures concrétes

pour étre satisfait.

Le constat d'une insuffisance quantitative et territoriale des lits de soins palliatifs est recurrent
dans les differentes contributions. La nécessite d'en faire une priorite de sante publique avec,
concretement, une planification de l'ouverture de ces lits sur lensemble des territoires de sante,
constitue une demande unanime.

La liberté de demander le suicide assisté ou une aide active a mourir (AAM) suppose que la
personne puisse étre informeée et disposer de soins palliatifs, sauf a se resoudre a une inégalite
des droits selon le territoire ou elle reside..

Le fondement principal tiré des contributions peut se resumer en une exigence : le droit de disposer
de soins palliatifs est le prealable a l'affirmation de la liberte de disposer de sa vie : bien naitre, bien
vivre et bien mourir sont indissociables. Ainsi la reconnaissance de la liberte de choisir sa mort
dans la dignité n'a pas pour corollaire la reconnaissance d'un droit a mourir.



QUESTIONS A LETUDE DES LOGES

Cependant, l'opposition apparente tenant aux points de départ sestompe avec les nuances de
la pensee et la confrontation des principes avec la realite. C'est ainsi quavec les reserves des
partisans du « Oui » et la compassion des partisans du « Non », les positions se rapprochent devant
l'expérience de la fin de vie. Une tres grande majorité de Loges, y compris celles qui avaient mis
en avant le principe de liberté comme critere fondamental, n'adhérent pas a l'idée du « sans limite
aucune »,

Toutefois, en se confrontant a l'exercice de la traduction concrete de ces principes face a des cas
de souffrance extréme et de mort prochaine, les points de vue se sont en fait rapprochés. Le plus
souvent, les partisans de la préeeminence de la « liberté individuelle » l'ont assortie de réserves
et de conditions. Les partisans de la préeeminence de la « sacralité de la vie » ont accepteé que
des exceptions soient prises en considéeration. C'est donc un sujet epineux et complexe que celui
du droit de mourir dignement, et c'est un probléme de societe. Mais si la sacralite de la vie reste
une reférence dans nos societes contemporaines, la societe francaise l'a déja relativisee, comme
dautres pays occidentaux, en legalisant l'Interruption Volontaire de Grossesse.

Bien peu de nos proches et de nos anciens vieillissent et meurent au sein de leur famille, souvent
eloignee ou dans l'incapacité de vivre avec eux ou pres d'eux.

Pour leur permettre darriver au terme de leur vie dignement, ils ont infiniment besoin de nos regards
bienveillants et de la reconnaissance que nous leur devons pour ce gue leur vie a apporté a la nétre.

Nous vivons a une epogue ou, en raison des progres scientifiques, nous avons de plus en plus
identifieé la mort a un échec, ce qui souléve plusieurs questions au-dela du domaine scientifique
et medical. Elles sont d'ordre culturel, legal, ethique, moral et deontologique.

Des exigences ethiques incontournables doivent accompagner les eventuelles evolutions vers la
mise en ceuvre d'une aide active a mourir.

Il faudrait idealement concevoir cette dimension ethique non pas comme « un marbre sur lequel
sont inscrits des principes immuables », mais plutot comme un guide a adapter au « cas par cas ».
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Enjeux

Le debat est souvent reduit a des prises de position theoriques duales ou laffectif lemporte sur le
savoir médical comme sur les valeurs éthiques. Etre pour ou contre devient une alternative alors
que les enjeux moraux humains, sociaux et culturels, devraient conduire a une prudence réflexive
et a plus de modestie dans l'approche.

Aucun tableau Excel ne parviendra a apprehender toutes les hypothéses possibles, comme aucune
reglementation ne permettra de réesoudre toutes les questions posees.

Si la mort doit étre un sujet debattu sur la place publigue et si la loi necessite des conferences
citoyennes et un débat parlementaire, esperes a la hauteur des enjeux, notre propre mort est
souvent percue ou analysee dans la confidence et la confiance entre la famille et le corps soignant.
La discrétion est alors de mise, car chaqgue cas est particulier et specifique, donc unigue.

Entre les tenants d'une sacralité absolue de la personne et ceux d'une liberté debridee
sintercalent les conservateurs qui dénient l'existence de pratiques ou ne veulent pas aller vers
une reconnaissance implicite.

Si nous ne sommes pas legitimes pour remplacer le legislateur, nous sommes conscients de notre
devoir de reflexion et de questionnement dans le domaine éthigue. Fidele a sa vocation de ne pas
singérer dans la vie politique, la Grande Loge de France a neanmoins le devoir d'éclairer le debat,



ROLE DES FRANCS-MACONS

de poser des guestions et de faire connaitre les avis des Freres. Si cette liberté est peut-étre une
des dernieres a conquérir — choisir librement sa fin de vie - l'anticipation de ce choix, la reflexion
pour soi-méme, mais aussi pour les autres font partie de nos préoccupations de francs-magons.

Les francs-macons libres et de bonnes meeurs revendiquent-ils la liberté daller jusqu'a choisir
leur fin de vie ? Cette reflexion est antéerieure a la saisine actuelle et notre propos s'inscrit dans un
continuum de réflexion intégrant notamment les travaux du Groupe de réflexion éthique (GRE) de
la Grande Loge de France.

Lors d'un debat sur la fin de vie en novembre 2014 organise par le Groupe de reflexion ethique Ouest
Francilien, son président faisait remarquer : « Si la morale est un ensemble de regles imposees
par notre culture et nos traditions, la deontologie est un ensemble de regles imposees par la
communaute de metiers, le droit est un ensemble de regles imposees par la societe organisee
en Etat, 'éthique est le respect de chacun dans ses intentions et ses choix comme dans ses actes
decoulant des valeurs portees par ces regles ».

La fin de vie est au croisement des differents plans humain, deontologique, juridique, et de l'appel
a la conscience personnelle.

Dans ce contexte, les francs-macons de la Grande Loge de France, travaillant a l'amélioration
constante de la condition humaine, tant sur les plans spirituel et intellectuel que matériel, s'ils ne
sont pas legitimes pour legiferer eux-mémes, peuvent intervenir dans un debat de societe dont
les reponses doivent refléter leur part d'étres conscients de leur finitude.



LIVRE BLANC
La fin de vie : pour un humanisme engagé

Bases de la réflexion maconnique

Létre humain, en bonne sante, est dote du pouvoir et de la liberte de choisir le moment de sa mort.
Il sagit d'un droit naturel qui ne peut étre encadre.

Les quatre vertus cardinales de la tradition ont ete rappelees par les Loges .
- Lajustice: en ce qui concerne 'égalite de traitement quelles que soient les conditions de chacun.

- La prudence : en ce qui concerne le processus de prise de décision et de reéalisation des actes
lies a la fin de vie.

- La force et le courage : en ce qui concerne la necessite de prendre a sa charge ces decisions
et actes determinants et définitifs. Ne rien décider devant « certaines » fins de vie, n'est-ce pas
une sorte de lachete ?

- La tempérance : en ce qui concerne la juste mesure des décisions.
Que ces vertus nous donnent la force de résister aux sirenes de l'immeédiat et de la facilite.

La reconnaissance juridique doit évoluer pour se mettre dans l'esprit des trois valeurs republicaines
rappelées a travers nos rituels :

- Liberté : la liberté de conscience et de vie est le droit sacre de chaque individu.

- Egalité : égalité de tous pour obtenir une information claire sur les droits quant a la notion
de directives anticipées, sur le choix d'une personne de conflance, sur l'acces aux structures
de soins palliatifs sans interference d'ordre economique.

- Fraternité : cest le devoir de solidarite et de fraternité envers une personne en fin de vie. C'est
le respect de la dignité de chacun de ne pas la laisser dans la souffrance.



ROLE DES FRANCS-MACONS

Le franc-macgon a appris ce que represente la conflance. Une personne dit d'une maniere ou d'une
autre (par la parole ou le regard) « J'ai besoin de toi », et lautre repond « Je sulis la ». C'est bien sous
cette forme d'amour fraternel que doit saccomplir laccompagnement a la fin de vie.

Jusqu'a présent, prime le principe du respect de la vie, mais toute personne doit avoir le droit a
ses opinions, ses valeurs, ses croyances. Donc, ce sont les choix de chacun qui devraient primer
Sils ne causent pas du tort a autrui : il faut un equilibre entre loi sociale et loi morale.

Il ne faudrait pas qu'une nouvelle loi soit un message négatif ou d'abandon a leur seule responsabilite
pour les personnes gravement malades ou handicapées ou agees. Cette loi ne devrait pas étre
percue par celles-ci comme le signe que certaines vies ne meritent plus d'étre vecues. Elle risquerait
alors de susciter une forme de culpabilite, voire un complexe de vivre chez des personnes souffrant
déja d'une exclusion sociale.

ILreste a encadrer l'aide aux personnes en fin de vie d'une facon digne et respectueuse. La societe
ne doit pas se déefaire du probleme en le confilant au medecin et en rendant le patient invisible. Nous
devons d'abord parler de la bientraitance, du plaisir de vivre ensemble et faire de nos societes,
des societés heureuses et non morbides. Lexistence d'un droit naturel n'exclut pas, dans sa mise
en application, la formulation d'un droit positif qui, par définition, se réalise sous le prisme de la
culture propre au pays et a l'epoque concernee. Voila ce qui explique les difficultes d'une position
européenne commune.

Comme on ne peut legiferer en detail sur tout, il faut choisir parmi les objectifs essentiels :
lamelioration du niveau de connaissance et de comprehension de la legislation par la population,
en adaptant les moyens déployes chez les accompagnants, les soignants, et tous les acteurs du
processus final.
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Pour une évolution de la loi

Dans l'ensemble, les Freres de nos Loges connaissent a peu pres la legislation existante ainsi que
la charte du patient hospitalise (2000). Ils constatent que les trois lois actuelles (Kouchner 2002,
Leonetti 2005 et Claeys-Leonetti 2016) sont de « bonnes lois », mais insufisamment connues
du grand public et du corps medical, donc mal appliquees. Selon elles, la raison essentielle
réside dans l'insuffisance des credits alloues pour former du personnel qualifie et accroitre les lits
d'hospitalisation ou de soins palliatifs a domicile.

Ces trois lois soulignent l'importance des directives anticipees et de la personne de confiance. Les
Loges demandent de facon unanime que les moyens d'application des lois existantes soient enfin
debloques : formation de personnel, creation de lits de soins palliatifs dans toutes les regions de
Métropole et d'Outre-mer.

Les trois questions posees ont un point statistique commun : entre 65 % et 70 % des contributions sont
favorables a l'évolution de la loi et non a une rupture. 18 % y sont opposees et le reliquat sinterroge
sans produire des reponses affirmees. Il faut neéanmoins reconnaitre que des similitudes existent
entre ceux qui sont « pour » avec des limites et ceux qui sont « contre » avec des exceptions. Le
tout traduit un mouvement de fond pour une évolution de la legislation actuelle en invoquant le
principe de liberté comme fondement.

Les Loges dans leur ensemble ne souhaitent pas qu'une nouvelle loi vienne simplement sajouter
a un corpus déja existant et mal applique, faute de moyens nécessaires, et pour une assez large
majorite, elles demandent une « évolution » de la loi, mais pas une « révolution ».

Les limites de l'actuelle législation sont souvent citées :

- Absence de regles de dépenalisation de laide active a mourir. La loi ne traite ni les suicides
assistes ni les demandes d'aide active a mourir (AAM),

- Absence d'une réelle information de la population, mais aussi de formation spéecifique du
personnel soignant et des familles, manque de deploiement des moyens de soins palliatifs afin
que tous les patients puissent y avoir acces.

- L faut en outre relever que 83 % des soignants connaissent mal les dispositions de la loi actuelle
et que seulement 10 % des personnes ont redige leurs directives anticipees.

ILest necessaire, qu'un veritable travail de communication et d'information, et méme d'enseignement,
soit realise aupres du public et des professionnels de santé. Le veritable enjeu d'une éventuelle
modification de la legislation serait dabord de veiller a l'application de la loi en vigueur.
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La loi actuelle est insuffisamment mise en ceuvre. Le cadre éthique et normatif défini dans la loi
actuelle et dans le code de deontologie méedicale n'est peut-étre ni suffisamment clair, ni sufisamment
normatif, ni pleinement applique. Sur ce dernier point, en particulier, la situation pourrait étre
amelioree par une meilleure application interdisciplinaire et collegiale et par lamélioration des
conditions de mise en ceuvre des soins palliatifs et de l'aide active a mourir.

Toute evolution legislative devrait apporter un cadre spéecifique d'exercice afin d'éviter une
marchandisation des prestations liees a la fin de vie.

L'éevolution legislative doit abandonner l'hypocrisie et fixer un cadre rigoureux pour éviter les derives
en raison notamment de

- Leventuelle fragilité psychologique du patient potentiellement influencable.
- Des proches, hypothéetiques héritiers, pouvant influencer le patient.

- Des convictions religieuses des proches ou des soignants possiblement en contradiction avec
la volonté du patient.

Le legislateur devra tenir compte de la perception de tous pour leégaliser limpensable : la mort de
l'intéresse dans le but de lui permettre de mieux vivre ses derniers instants.

Comment éeviter les dérives vers l'eugenisme, l'euthanasie abusive ?

La dignité humaine implique, d'une part, le respect et la protection de chaque personne et, dautre
part, la compassion dans les moments de difficulté et de détresse. Toute personne, sans aucune
autre consideération que sa nature humaine, merite de la sollicitude et un soin adapte a sa condition
particuliere.
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Pour bien agir face a la vulnérabilite, on doit donc ajouter une éthique du soin a la morale de la
dignite humaine. Le respect de la dignité humaine passe ainsi par lamélioration des structures
hospitalieres et de leur organisation ainsi que par la qualite irreprochable des soins, afin de permettre
aux personnels soignants de conduire les malades vers cette phase de « fin de vie » dans des
conditions non degradantes.

Qu'est-ce que le droit de choisir sa mort ? Y a-t-il un devoir de la médecine de répondre a cette
question ? Ce droit implique-t-il pour le medecin, pour les soignants, l'obligation de répondre
positivement ? Y a-t-il un devoir des soignants ?

L'évolution de la legislation doit tendre vers la reconnaissance d'une liberte des citoyens, et non
une obligation pour les praticiens compte tenu de 'évolution de la societe et des difficultes du
systeme de sante.

Il convient de réflechir sur les consequences sociéetales profondes d'une évolution legislative
concernant

- La place des plus faibles (personnes agees, malades handicapes..).
- Notre rapport individuel a la mort dans notre relation aux autres.
- Les situations preoccupantes présentes et futures des soignants dans un systeme de sante en
peril.
Quelle gue soit la maniére d'aborder cette question, la nécessité de la réflexion collective pour une

loi citoyenne n'efface pas la necessite d'une reflexion morale individuelle intime (athee, magonnique,
voire religieuse).

C'est laffirmation de cette autonomie qui conduit a envisager de modifier la loi. Disposer de sa
propre vie est une liberte fondamentale de tout étre humain.

Il faut sappuyer sur un equilibre a reconstruire entre loi sociale et loi morale. Le plein respect de la
dignite passe aussi par le respect de la spiritualite, ce qui n‘est pas reglementairement prévu par
la loi : derniers sacrements et acces aux officiers du culte de toutes les religions.
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Léquilibre entre les principes
de liberté et de sacralité de la vie

Notre débat autour de la fin de vie est symptomatique d'une societe qui sacralise la liberte
individuelle. Certaines Loges ont mis en avant la préeminence du principe de liberte individuelle.
Dautres, minoritaires, soulignent l'importance de tenir la vie pour sacrée. Sopposent ainsi deux
visions qui semblent, de prime abord, diamétralement opposees.

Pour les tenants de la premiere, la vie appartient a chaque homme.
Pour les tenants de la seconde, 'lhomme n'est pas propriétaire de sa vie.
Des verbatim puises dans les contributions des Loges éclairent l'une et l'autre des positions.

Les unes disent : « Nous ne demandons pas a naitre. Nous sommes donc libres de pouvoir partir.
Clest le principe de liberté. » Ou « Nous, Macons du Rite Ecossais Ancien et Accepté (REAA)
sommes farouchement attaches a notre liberte, dans nos actions, choix et opinions. Pourquoi ne
le serions-nous pas a l'heure de franchir le grand pas ? ».

Les autres repondent que « Nous ne sommes pas proprietaires de notre vie comme nous le sommes
d'une voiture qu'on peut mettre a la casse. » Ou « Il ne faut pas céder aux pressions societales.
La vie a un caractere sacre. »

Chacune convoqgue, pour renforcer son argumentation en faveur de la preeminence du principe
de liberte, des citations faisant référence :

- Lucrece : « La bonne mort est donc la mort digne, soit quelle vienne naturellement en douceur,
soit que lon aille a sa rencontre par la mort volontaire. »
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- Tocqueville : « Lindividu est le meilleur comme le seul juge de son interéet particulier. Chacun
est le meilleur juge de ce qui ne regarde que lui »

- David Hume : « Que le suicide puisse étre souvent conforme a l'interét et notre devoir envers
nous-meme, nul ne peut le contester.. »

- Cioran : « Je ne vis que parce quil est en mon pouvoir de mourir guand bon me semblera. Sans
lidee du suicide je me serais tue depuis longtemps ! »,

En conséquence : « La premiére des libertés est de disposer de notre propre vie », « C'est la liberte
supréme », « C'est une liberte totale et non discutable » et « Ce devrait étre un droit inviolable et
constitutionnel »

Les tenants de la sacralité de la vie se réféerent aux traditions du Livre et méme au bouddhisme.

Déja, chez Platon : « Nous sommes une partie de la propriete des dieux et donc pas notre propre
propriete. »

- « Est-ce a nous, humanistes parmi les humanistes, de donner un avis sur la legalisation de
lassistance au suicide ? Quelle difference davec la leégalisation d'un peloton d'execution, d'une
guillotine, d'un garrot ? », « La vie n'est pas une creation personnelle et a ce titre nappartient
pas a celui qui en benéficie », « La vie est sacrée. Elle ne nous appartient pas. Elle est la valeur
numero un que nous devons déefendre »,

Ou méme, ces Loges traduisent une forme d'incomprehension :

- « Le suicide est un interdit fondamental. Le passage a l'acte suicidaire est lie au dépassement de
la capacite de jugement ou a une alteration cognitive et des troubles affectifs », « Une personne
en bonne sante physique et mentale naurait pas idee de mettre fin a sa vie », « Les lois ont ete
faites pour les gens qui vont mourir. Maintenant, on veut faire des lois pour les gens qui veulent
mourir. Ca na rien a voir »,

Les droits et la liberté qu'on reconnait aux personnes vivantes doivent s'étendre a leur mort, car la
mort est une composante de la vie. La loi doit ouvrir un droit avec le pouvoir de choisir.

Et la loi doit permettre le retrait de celui ou celle qui ne veut pas prendre ce genre de déecision en
toute conscience.

La loi doit encadrer avec rigueur l'acte permettant d'eviter les derives tant financieres que medicales
ou personnelles selon les pathologies.

Il est bien évident que les differents cas de maladie ou d'état de conscience de la personne
« candidate » doivent étre répertories, définis, et necessitent une decision medicale pour accompagner
le patient, la famille, les proches.

Aucune aide active a mourir sur une demande intervenant en fin de vie ne devrait, en tout état de
cause, pouvoir étre pratiquée en l'absence de directives anticipées claires a ce sujet.
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Bien mourir

Naitre dans des maternites et mourir dans des etablissements adaptes a la fin de vie ou a domicile
(hospitalisation a domicile - HAD) doivent étre percues comme des demandes legitimes. De nombreux
Freres et Loges comprennent que les raisons et impératifs de gestion des hopitaux (cadences de
travail, gestion du personnel, prise de distance psychologique des soignants, etc) ne permettent
pas toujours de préter une attention optimale aux patients en phase terminale.

Ils estiment de ce fait que l'organisation du « mourir a domicile », en HAD ou dans un etablissement
adapte (architecture, agencement, logistique, etc.) serait un facteur d'apaisement pour des patients
et des familles qui considerent que le systeme hospitalier est assez froid et parfois méme inhumain,
car il ne permet pas d'entourer assez un patient en phase terminale et de lui accorder toute la
bienveillance et la compassion dont il a besoin, méme s'il ne l'exprime pas.

Chaqgue personne a le droit de décider des conditions de sa mort avec le minimum possible de
souffrance et la sérénite qui lui permettrait de partir dignement.

Sila vie a pu étre donnée par amour, il pourrait en étre de méme pour une mort sereine et apaisee.

Ces établissements ou services seraient idéalement placés a proximité d'un hopital classique
- OU en son sein — pour preserver la relation avec un centre de soins actifs.

Ils considérent, en revanche, gu'un suicide assisté ne peut que tres difficilement avoir lieu au domicile
en raison des difficultés psychologiques qui ne manqueraient pas de frapper ceux qui y vivent,
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La question des soins palliatifs

Il est indispensable d'assurer le developpement national des soins palliatifs dans lintegralite de
leurs dimensions et de permettre ainsi l'application des lois en vigueur. Les soins palliatifs, qui
relevent de l'administration de la santé, font l'unanimité aupres des Freres et des Loges. Outre les
conditions dapaisement qu'ils sont susceptibles de fournir, ils permettent aux patients de se preparer
a leur disparition et aux proches d'engager le travail de deuil. Or les equipements sont insuffisants. Un
nombre significatif de départements et territoires ne sont pas du tout equipes. Les établissements
de soins palliatifs seraient a renforcer par les autorites compétentes, mais les Fréres et les Loges
doutent de cette possibilite lorsqu'ils constatent 'extension des deserts medicaux.

Ce recours cependant ne devrait pas étre considere comme un expedient pour prolonger une
vie vegetative et il ne faudrait pas, de surcroit, que l'instauration de l'aide active a mourir induise
une regression proportionnelle de l'offre de soins palliatifs. Les Fréres et les Loges soulignent
frequemment que les etablissements habilites a les mettre en ceuvre sont inegalement repartis
sur le territoire national, repartition a l'origine d'inegalites de fait qui sajoutent a la croissance des
déserts medicaux resultant des options mises en ceuvre en matiere de santé publique.

Les Freres et les Loges sont inquiets de la baisse de 'offre de soins en hopital et de laugmentation
de ces déeserts medicaux qui sont en contradiction avec la volonté officielle d'ameéliorer
laccompagnement en fin de vie.

Les hopitaux sont parfois mal equipes pour traiter les phases de fin de vie et les etablissements de
soins palliatifs sont a ce jour insuffisants et mal répartis, generant des inegalites territoriales d'acces
aux soins qui se cumulent avec les inegalites sociales touchant les citoyens les plus demunis.

Si le cadre juridigue actuel apporte des réeponses et fournit un corpus de regles utiles, les Loges
demandent que la nouvelle loi vienne sarticuler avec la legislation actuelle et rappellent au
legislateur la necessite de finaliser la mise en application des lois existantes par :

- 'exigence, precisée dans la programmation qui incombe aux Agences regionales de sante (ARS)
et aux acteurs de sante dans les territoires, de disposer d'une couverture de soins palliatifs et
des moyens correspondants.

- Le besoin absolu de former et daccompagner, dans leur formation, les acteurs concernes
comme le public.

- Lutilité de préciser les mots employes afin que derriere des imprecisions de termes ne se cache
pas l'absence de reponse pratique comme une sorte de laisser-aller. La necessité d'un glossaire
est revendiquée dans les contributions des Fréres et des Loges. A ce titre, elles reviennent sur
la distinction entre le suicide assisté et l'euthanasie, terme refuse pour la plupart au profit des
termes « aide active a mourir ».
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Une reforme nécessaire,
celle du code des assurances

La notion de fin de vie : est-ce le dernier mois ou la derniére annee ? Est-ce la perception par le
malade d'une mort a venir ? La question la plus frequemment apparue est celle du suicide assiste. La
personne demande laide de quelqu'un pour proceder a sa propre mort. Il peut sagir de personnes
incapables par leur handicap physique de proceder seules au suicide, mais il peut sagir aussi soit
d'une forme deguisee dappel a laide, soit d'une facon particuliere de culpabiliser la sociéte en
l'associant a sa mort. Il existe donc un reel danger de voir s'étendre lassistance au suicide pour
des personnes qui ne sont pas en fin de vie. Des medecins risqueraient alors de se specialiser non
plus pour soigner et guerir, mais pour faire mourir, en contradiction absolue avec leur serment quii
conduirait ces professionnels de santé a interpréter, avec une clause de conscience ambivalente,
le serment d'Hippocrate.

La notion « d'espoir d'amélioration » : larticle central de la loi de 2016 porte en lui un frein a la
mise en ceuvre de laide a mourir avec la notion « d'espoir damelioration ». Il faudrait le cas écheant
remplacer cette notion « d'espoir damelioration », trop subjective, par la notion de « signes objectifs
dameélioration » mesurables et quantifiables. On peut neanmoins la aussi se poser la question de
savoir si sortir du coma pour n'étre qu'un coeur qui bat constitue un « signe objectif damelioration ».
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Lincurabilité et la phase terminale : la notion d'incurabilite est évolutive en fonction des progres
medicaux (exemple du SIDA, de nombreux cancers..). Il y aura necessite de prendre en compte
['état de l'art en matiere scientifique et medicale et de se souvenir que de nombreuses maladies,
autrefois incurables, sont aujourd'hui traitées et nN'exposent plus systematiquement a un deces.

Il existe trois trajectoires de la phase terminale en medecine : le declin rapide (cancers), le declin
graduel (defaillances d'organe) et le declin lent (maladies neurodegeneratives).

Cette limite avant/aprées est tres floue, l'etat general du mourant restant a l'appreciation du medecin
sur qui repose une grande partie la decision. Il conviendrait d'en tenir compte lors de la prise de
décision a laquelle devrait systematiquement participer la collegialite.

La « sédation profonde et continue » est sujette a questionnement. En phase terminale et lorsque
la fin est inéluctable, si une sedation profonde et continue est decidée, elle stoppe 'hydratation,
lalimentation et le traitement hors antalgique, la mort etant reputee survenir a bref delai.

Mais l'experience vecue par des Freres accompagnants demontre que la mort peut survenir dans
un deélai trés variable, de quelques jours a plusieurs semaines. Cette option est de fait parfois
considéeree comme hypocrite — ou comme deni de reéalitée - par les Freres et les Loges, car cest une
maniere de « faire mourir » en « faisant durer » le patient jusqu'a l'issue finale sans veritablement
donner la mort. Pire encore, le ressenti du patient n'est pas davantage pris en compte alors qu'il
peut souffrir - physiguement ou psychologiqguement — en fonction de son état de conscience,
meéme sans signes apparents.
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Ily a beaucoup de doutes sur le fait que le sommeil - méme trés profond - évite les souffrances
au patient, ce point critique restant néanmoins a documenter.

De ce fait, les Freres et les Loges s'interrogent parfois sur la question daller plus loin :

+ « Endormir un malade pour le faire mourir en stoppant lalimentation et ['hydratation est-il
réellement plus respectueux de la vie que de mettre fin a sa vie par ladministration d'un produit
letal ? » et « Peut-on véritablement aider un patient en gjoutant une souffrance a celle qui existe
déja ? »,

- Certains pensent, en consequence, gue « la sedation profonde et continue provoquant une
altération de la conscience maintenue jusquau deces, associee a une analgesie, peut étre
assimilee a une fin de vie assistee, ou a une forme daide active a mourir.

Cette suspension des traitements devrait, d'un avis quasi unanime, étre subordonnee a un meilleur
accompagnement dans des conditions plus humaines et dignes d'étre considerées comme un
soin. Il sagirait non plus de donner ou non la mort a une personne inconsciente, mais de donner
les moyens medicaux pour lui eviter toute souffrance.

La difficulté reside, par ailleurs, dans la constitution des motifs de sédation qui seront acceptes
ou rejetés. Il faudrait preciser les moments et les conditions d'une « vie qui ne merite plus d'étre
vecue » avec eventuellement une liste des cas spécifigues : maladie de Charcot, maladie des
corps de Lewis, cancers..

Les Freres et les Loges ont egalement souligne une sorte d'hypocrisie regnant dans certains
services ou les medecins feraient « le geste quiil faut » pour abreger les souffrances des patients
en fin de vie. Il existe en effet une zone grise ou des pratiques sexerceraient, guidees par des
alliances intimes de circonstance. De nombreux Fréeres (75 a 80 %) sont favorables a laide active
a mourir pour une tierce personne par voie medicamenteuse. Ils souhaitent apporter cependant
une precision sur la periode- de sedation profonde et continue (SPC).

Sila durée de celle-ci est bréve (une a deux semaines), cette disposition est souvent consideree
comme suffisante et ne nécessite pas daller jusqu'a une aide active a mourir. Si cette période
en revanche se prolonge (au-dela de deux semaines), les Freres et les Loges sont favorables
a la mise en ceuvre d'une aide active a mourir, car ils redoutent les effets negatifs ou déleteres
de la SPC et doutent souvent serieusement gu'elle puisse étre « vecue » sans aucune douleur
par le patient.

Les contrats dassurance (vie-deces) devront tenir compte du suicide assiste et l'integrer dans leurs
reglements et conditions de remboursement. Une modification du code des assurances semble
necessaire.
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Avant de vouloir amender cette loi recente, que soient mises en place les conditions techniques
et financieres les plus efficaces de son application au sein des services de sante publique.

La « volonte de mourir dans la dignité » n'est pas toujours respectee et la conciliation avec la
volonte des proches ou des familles est parfois impossible.

La charte du patient hospitalise (1995 puis 2006) a pour objectif de faire connaitre aux personnes
malades, accueillies dans les etablissements de sante, leurs droits essentiels tels qu'ils sont affirmeés
par les lois, notamment la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades.

Les lois Leonetti de 2005 et Claeys-Leonetti de 2016 doivent evoluer, sans remettre en cause leur
apport concernant la logique de soins palliatifs dans laquelle elles s'inscrivent.

Il semble nécessaire de les étoffer de dispositions specifiques pour permettre, dans des conditions
bien precises, le suicide assiste ou laide active a mourir sur demande (AAM),

La loi est congue pour proteger ceux qui en ont besoin, a la fois pour mettre des garde-fous contre
toute derive et tenter de garantir la dignite de la fin de vie pour chacun.

Il faut faire eévoluer la loi pour limiter davantage lacharnement therapeutique et la judiciarisation
qui va de pair.

Un des points faibles de la legislation concerne les aidants. On estime que huit a onze millions
de personnes en France aident regulierement un proche en perte dautonomie, en situation de
handicap ou malade. Ils n'ont aucun statut ni reconnaissance.
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Il ne faut jamais oublier que, malgre les progres techniques, a l'époque de l'intelligence artificielle,
la médecine reste un art et non une science exacte.

Il'y a une obligation de moyens, mais pas de résultat. La mort ne doit pas étre consideree comme
un echec de la medecine.

Il sagit donc de prolonger la legislation en depénalisant, sous conditions, laide active a mourir sur
demande aussi bien sous sa forme passive (suicide assiste) quactive (par l'intervention d'un tiers).

Il faut donc ajouter a la logique du « laisser mourir » propre a la législation actuelle une logique
alternative du « aider a mourir ». De la méme facon que le concept de vivre en bonne sante emerge,
en paralléle, le concept de bien mourir simpose.

La depenalisation de laide active a mourir sur demande (AAM) doit passer par la legitimation
octroyee par la loi de pouvoir décider de mettre fin a sa vie sans violence si la fin de celle-ci savére
indigne et penible.

La forme, quant a elle, doit étre nouvelle et originale. La prise en compte des cas particuliers est
a penser. Un cadre genéral accompagne d'un protocole standard imposable a tous est a bannir.
La liberté et lengagement volontaire de tous les acteurs, patients, proches et personnels sont a
privilegier.

La question legislative n'est pas tant d'ouvrir des droits que de fixer des limites. La loi devrait poser
en preambule le renforcement de la mise en ceuvre des soins palliatifs comme une action prioritaire.
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A travers leurs contributions, les Fréres et les Loges ont souhaité bien distinguer :

- Le suicide : a partir d'un acte libre et individuel n'impliquant aucun tiers, disposer de sa propre
vie est une liberte fondamentale de tout étre humain.

- Le suicide assisté : [assistance au suicide nous parait, dans une premiere étape, un compromis
satisfaisant. Les notions de solidarite et de fraternite, bien avant lannonce d'une mort physique
certaine et previsible, devraient étre revisitées eu egard notamment a laccompagnement des
aineés lorsqu'ils réclament assistance. Le suicide assisté sadresserait a des personnes n'entrant
pas dans le cas de laide active a mourir sur demande (AAM),

Cela devrait évoluer par une ouverture trés encadreée afin de répondre a une demande, certes, mais
aussi aux exigences de l'ethique actuelle, en prenant les precautions adequates pour respecter la
liberté de l'individu sans nuire a autrui, dans le cadre de notre pacte social.

Trois points sont egalement souleves par les contributions des Freres et des Loges. :

- Expression des volontés : le patient doit avoir clairement exprimée sa volonté de se suicider,
reitérée de maniere dautant plus ferme et récurrente que le mal dont il souffre engage son
pronostic vital a plus ou moins longue écheance.

- Autosuicide : le patient devra lui-méme proceder au geste fatal, sauf dans le cas ou il serait
dans l'incapacité physique de le faire.

- Période de réflexion : zone tampon, en vue de conforter par le dialogue une maturation des
reflexions et, dans la mesure du possible, la dissuasion quant au passage a lacte. Le patient
seraaccompagne sur le plan psychologique et benéficiera d'une information aussi eclairante et
illustrée que possible sur sa situation et ses chances de retrouver, sinon une remission compléte,
au moins des raisons positives de vivre.

La legislation doit pouvoir, d'une part, permettre un discernement suffisant pour éviter toute
procedure expeditive ou toute meprise et, d'autre part, determiner les moyens a mettre en ceuvre
pour l'acte avec la necessite de clarifier les responsabilites.

Peut-étre faut-il creer des centres specialises de fin de vie et ceuvrer pour le renforcement des
soins palliatifs en santé publique avec du personnel formeée aux questions de fin de vie, et capable
d'accompagner, sans objection de conscience d'aucune sorte, toutes les phases de la réflexion
puis de la decision jusqu'a l'éventuel acte final.



DISTINCTION ENTRE SUICIDE ASSISTE ET AIDE ACTIVE A MOURIR

La question ne fait pas l'unanimité, car l'urgence de disposer de soins palliatifs sufisants demeure
une vraie priorite.

LLaccompagnement des patients constitue la pierre angulaire de ces processus de fin de vie, et
suppose des moyens et un niveau de professionnalisme renforces.

Il parait egalement indispensable de sappuyer sur les pratiques des pays qui sont dgja alles
plus loin sur cette leégislation, et de beneéficier de leur retour d'expéerience, comme la Suisse qui
a defini un cadre medicalise et reglementeé permettant a une personne de mettre fin a ses jours
sans intermediation.
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Toute personne majeure peut a ce jour, si elle le souhaite, faire une déclaration écrite appelée
directives anticipees (DA) pour préciser ses souhaits concernant sa fin de vie. Ce document qui
figure dans le dossier meédical du patient aide les medecins et la collegialite, le moment venu, a
prendre leurs decisions sur les soins a donner, si la personne ne peut plus exprimer ses volontes.

Il est essentiel que ces directives anticipées ne comportent aucune ambiguité. Dans le cas ou le
patient est conscient, il doit étre la seule personne habilitée a faire la demande de mettre fin a ses
jours.

Ces directives anticipeées sont a ce jour assez peu utilisées ce qui peut poser des problémes en
cas daccident ou de maladie ayant abouti a l'absence de discernement ou de conscience. Elles
sont, de maniére unanime, jugees positivement, mais en méme temps insufisamment connues.

On peut toutefois rappeler qu'il est dgja possible sur différents sites officiels d'exprimer ses directives
anticipées et de preciser ses volontés en decrivant la typologie des soins acceptes ou refuses.

Il faudrait donc communiquer plus sur les directives anticipees et peut-étre méme les géneraliser.
Cela pourrait se faire :

- Soit en demandant a chacun de se positionner des sa majorité et de maniéere réiteree sous
réserve de revocabilite sans limite.

- Soit en decidant qu'une personne nayant pas émis un avis contraire est d'accord avec une serie
de principes visant a ne pas prolonger inutilement sa vie en cas d'affection grave et incurable,
en phase avancee ou terminale.

On pourrait de méme collecter les directives anticipees dans le dossier medical (connu du medecin
traitant) de chacun des la majorité ou dans un recueil de la volonte des patients qui serait connu
des soignants et de la famille proche (conjoint, ascendants et descendants). Lexistence actuelle
du dossier medical permet de repondre a la question d'un fichier centralise (AMELI).

Lorsqgue les directives anticipées sont anciennes, elles peuvent provoquer des réactions de refus de
la part des accompagnants. Il faudrait les confirmer ou les infirmer a délais intermittents et courts
(trois ans a partir de soixante ans, cing ans entre dix-huit et soixante ans par exemple).

Lorsque le patient n'est plus en état de sexprimer et na pas laisse de directives anticipees, la loi
de 2016 precise « les situations permettant d'envisager la mise en ceuvre de la seédation profonde
et continue maintenue jusqu'au déces, sont constituées lorsque la poursuite du traitement en
cours equivaut a une obstination déraisonnable et/ou concourt au seul maintien artificiel d'une
vie somatique, sans espoir damelioration ».



DIRECTIVES ANTICIPEES

Le principe a retenir tient a l'opposabilite du discernement si ce dernier repose sur des directives
anticipees. Aucune consideration religieuse, philosophique ou politique ne peut sopposer a la
volonte d'une personne des lors gu'elle a redige des directives anticipees et sous reserve quelle
soit responsable, consciente et donc informee.

En dehors des soins palliatifs, ne peuvent étre concernés que les cas de détresse physique ou
morale irréversibles rendant toute continuite de vie, indigne et indécente, et toute obstination dans
les investigations de la thérapeutique, deraisonnable.

Comme il existe dans notre societe une culture de l'independance fonctionnelle et de l'autonomie
psychique, le cas des personnes agees et de celles atteintes de pathologies cognitives séveres et
évolutives est a prendre en considération, mais avec une extréme prudence.

Parallelement, on assiste a l'extension des situations de solitude et d'isolement social, notamment
chez les personnes agees. Le sentiment d'étre ou de devenir un fardeau pour son entourage et
la peur de « mal mourir » peut entrainer un syndrome anxiodepressif conduisant a une demande
de mort anticipeée qui pourrait étre inappropriee.

Comme pour les precedentes pathologies, la souffrance insurmontable et le pronostic vital engage
a moyen terme seront les elements de la decision du college medical qui aura a examiner le cas.
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Une démarche a bien cadrer

L'aide active a mourir sur demande (AAM) peut saverer étre un corollaire d'une demande
daccompagnement choisie et comprise au titre d'une conception personnelle de la dignite et de
la liberté par le malade, mais elle est un pas vers l'ouverture au risque de disposer d'un pouvoir
sur la vie d'un autre individu.

Llaide active a mourir sur demande ne serait possible gu'a l'égard d'une personne atteinte d'une
maladie incurable ou dans une situation medicale irremediable et dont le pronostic vital serait
engage dans un délai limite a definir,

Elle ne serait possible que :

- Si la personne qui la demande subissait des souffrances physiques ou psychiques insupportables
réfractaires a tout traitement.

- Si la demande de la personne était libre, eclairée et reflechie.

S'agissant des mineurs, des personnes de moins de dix-huit ans, une telle décision ne peut qu'étre
soumise a l'approbation des parents ou tuteurs légaux seuls habilités a en faire la demande le cas
eéchéant, comme le recommande la Sociéte francaise de pediatrie.

Derniere précision souhaitée : l'aide active a mourir qui se ferait par injection d'un produit létal
ouvrirait la porte au suicide assisté et sous controle meédical. Il ne serait évidemment possible que
si le patient est parfaitement conscient de ce qu'il a demande.

Mais, outre le fait que l'aide active a mourir permettrait a un patient conscient et en phase terminale
d'abréger des souffrances intolérables, elle pourrait egalement prevenir ou limiter le nombre de
suicides sans assistance (env. 9 000 par an en France sur une longue periode) qui peuvent entrainer
parfois de lourdes sequelles et méme des dommages collatéraux — psychologiques ou materiels
- quand ils ont lieu.

Ce suicide assiste pour un patient en fin de vie qui absorberait lui-méme ou s'injecterait lui-méme
une dose letale (comme en Suisse) eviterait en outre davoir a engager la responsabilite d'un medecin.
lacte d'aide active a mourir sous forme de suicide assiste se ferait en fonction des possibilites en
service hospitalier ou etablissement spécialise, a une date fixee d'un commun accord et dans des
conditions medicalement et juridiqguement controlées, sans mise en cause penale des personnels
qui y participeraient (depéenalisation necessaire).



SUR L'AIDE ACTIVE A MOURIR

Deux points incidents sont apparus dans les contributions des Freres et des Loges :

- Qui a la capacite d'écrire ses directives ou comment définir une personne responsable ? Au-dela
de la thématique du mineur qui fait l'objet d'une exception quasi unanime, le débat devrait
distinguer :

- La situation du majeur conscient.

- La situation du majeur prive de discernement.

- La situation du majeur sous protection judiciaire.

- Y a-t-il des domaines devant étre exclus des directives anticipees ? Au-dela des situations de fin
de vie, les pathologies provoquant des douleurs non controlables ou les maladies dégeneratives,
graves et incurables ou d'ordre psychiatrique, suscitent de nombreuses demandes. Mais les
ouvrir toutes sans distinction a l'aide active a mourir ne devrait étre envisage quavec d'infinies
precautions pour eviter les dérives qui pourraient sensuivre. Si les avis des Loges sur le champ
des domaines a exclure des directives anticipees sont partages, une forte majorite demande
que les soins psychiatriques et psychologiques fassent l'objet d'une analyse specifique.

Les conditions dapplication du suicide assiste ou de l'aide active a mourir, devant integrer la
presence ou pas de directives anticipees, doivent faire l'objet d'une analyse préecise.
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Avec des directives anticipées

Le patient na plus la capacite de sexprimer, mais il a communique par avance ses directives
anticipees : cette disposition, deja prevue par la loi Claeys-Leonetti, devrait étre honoree avec plus
de conviction dans un nouveau texte de loi, et pas simplement comme une indication exprimee
contre tout acharnement thérapeutique.

Un cadre reglementaire precis doit étre eélabore pour sassurer que la personne a pris une decision
libre et eclairee et quelle l'a prise de son plein gre, sans aucune contrainte de quelque nature que
ce soit.

Pour une prise de decision effective dans les meilleures conditions, il convient de creer des structures
adaptees dans lesquelles ceuvrent des personnels formeés en consequence.

Sans directives anticipées

Le patient n'a pas explicitement formule ses directives anticipees et n'est plus en mesure de le
faire : la loi devrait alors ouvrir la possibilite d'un recours a laide active a mourir (AAM), evidemment
soigneusement encadréee tout autant quappuyee, selon l'état actuel de la science medicale, sur des
elements forts d'un pronostic vital clairement engagée a court ou moyen terme. Une telle decision
doit reposer sur l'assentiment conjugue du medecin et de la famille, ainsi que sur une instance
regulatrice susceptible d'éclairer, voire darbitrer certaines situations particulierement complexes.

Si la personne en fin de vie na pas donne de consignes, ou si elle est seule, la decision ne peut
étre prise que par « procedure collegiale », c'est-a-dire par une discussion entre professionnels
de sante, personne de confiance et/ou membres de la famille.



SUR L'AIDE ACTIVE A MOURIR

Collégialité de la décision

Si le terme est unanimement repris dans les contributions des Loges, les interrogations demeurent
concernant sa définition, son contenu et son mode opératoire.

On désigne ici par collégialité un groupe de personnes connaissant et/ou accompagnant un patient.
Dans ce cas d'espece, il sagit de la famille et des proches parents du patient, d'une personne de
conflance nommement designee (par ecrit) par le patient, des soignants (médecins et infirmieres/
infirmieres notamment) eventuellement accompagnes d'un psychologue ou d'un juriste pour les
questions juridiques.

Si les parents ascendants ou descendants doivent étre associés a toutes les décisions concernant
la fin de vie, comment faire dans le cas des familles recomposees ? Et comment gerer les conflits
eventuels entre membres de la famille ou avec la personne de confiance ou avec les soignants ?
Comment regler ces conflits dans le cadre collegial sans avoir recours a la justice ?

Les contributions des Loges sont tres diverses et concernent a la fois la présence d'un psychologue, d'un
Jjuriste, de citoyens volontaires, du juge des affaires familiales.. Faudrait-il fixer un ordre de priorite entre les
membres de la famille, éventuellement sur le modele de ce qui existe en matiere de succession patrimoniale ?

A titre d'exemple, un parent du premier rang (conjoint par exemple) devrait avoir un poids plus
important qu'un parent de rang plus eloigne (neveu par exemple). Un document ecrit du patient
accompagnant les directives anticipees permettrait de definir la ou les personnes quiil jugerait
a méme de prendre une décision le concernant. Lobjectif est de veiller a ce que des stratégies
personnelles ou familiales ne puissent pas contribuer a lannulation ou a l'accélération des directives
anticipees. Mais la définition des acteurs est fondamentale.

La loi doit déefinir la notion de « proches », comme pour ceux qui vont participer aux decisions au
nom du malade : épouse, epoux, parents, enfants... Doit-on les prendre tous en considération avec
ou non le méme pouvoir de décision ou bien seulement certains ? Dans le cas d'une personne
seule, ayant peu, voire pas de contact avec sa famille, un ami ou une amie ayant tissé des liens
étroits et permanents avec la personne, pourrait-il (elle) &tre considérele) comme proche ? Ce choix
n'est pas anodin, car il peut avoir d'énormes consequences, et sa définition, aussi precise qu'il sera
possible, doit étre encadrée par un texte reglementaire.

Une définition claire doit étre trouvee notamment dans les directives anticipées afin de permettre a
leur auteur d'inclure ou d'exclure ses proches (ou partie de ses proches) du college qui va participer
a la decision de mettre fin a sa vie. Il est important que la composition du college soit etudiee dans
toutes les dimensions et integre la personne de confiance.
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La personne de confiance

Elle est a ce jour choisie par le patient (par ecrit sighe devant deux temoins cosignataires) pour
laccompagner dans ses demarches et dans son parcours de soins. Differente de la personne a
prévenir, elle manifeste et témoigne de la volonté du patient. A ce titre, son réle et sa position au
sein de la collégialite doivent étre precises et renforces.

Dans le cas de fin de vie ou le patient n'est pas conscient, la personne de conflance doit étre consultee
par les medecins pour rendre compte de ses volontés. Sa parole - en tant que représentant du
patient non-conscient - doit-elle prévaloir sur tout autre avis ?

Cette collegialite a pour objectif d'éviter, dans un domaine complexe, lautorite d'une seule personne.
Elle protege la responsabilite des acteurs comme des aidants. Une fois la decision prise, il est
essentiel gu'elle puisse étre mise en ceuvre sans que les personnes qui vont agir ne soient, de
quelque maniere que ce soit, rechercheées en responsabilite penale.

Il est important de déefinir au niveau medical qui peut étre l'interlocuteur des proches. Le médecin
doit rester un acteur central, il n'est pas le garant moral de la fin de vie. Bien evidemment, cela
impose la tracabilite totale (sur un registre consultable) de la designation des proches et des
membres du college ainsi que des dispositions et protocoles de traitement arrétes. Un college
compose a minima du medecin en charge du patient et dau moins un représentant du personnel
infirmier semble pertinent. Le medecin traitant habituel peut s'y joindre, notamment lorsque le
patient n'‘est pas hospitalise.
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Si la décision finale est forcement meédicale - poursuivre ou non un traitement, mettre en ceuvre
ou non une aide active a mourir, definition du caractere incurable de la maladie, sans espoir
d'amélioration, presentant une souffrance.. - comment concilier ou integrer la collegialite medicale
a celle d'une collegialite familiale ouverte ?

Les lois de 2005 et 2016 etablissant un droit pour les malades de refuser les soins et l'alimentation
fournissent un cadre aux pratiqgues medicales. L'expérience demontre que la déecision prise de
maniere collegiale a de la pertinence.

Si l'expertise medicale a toute sa signification dans l'information et le recueil du consentement
du patient, comme dans l'analyse medicale de la situation de ['état clinique du patient, les Loges
souhaitent que ce débat soit élargi aux soignants, dans laccompagnement comme dans la realisation
de l'acte, mais aussi qu'il integre le volet familial et celui des proches.

Chacun représente des intéréts difféerents : la volonté de la personne, l'expertise medicale,
laccompagnement soignant.. Quel sera l'intérét dominant ? Sous quelles formes ?

Doit-on distinguer :

- La collegialite voulue pour un patient capable et conscient et ayant formule des directives
anticipees ?

- En l'absence de directives anticipees, la collegialite permettra-t-elle de dégager la volonte du
patient et sous quelles formes (unanimite, majorité qualifiee) ?

- La collegialité reglementée pour un patient non conscient en l'absence de directives anticipees

peut étre appelee, mais par qui ?

En aucun cas, la collegialité ne pourrait simposer contre la decision consciente d'un patient ayant
laisse des directives anticipees.
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Il semble essentiel que la redaction de directives anticipées et la désignation d'une personne de
conflance soient fortement conseillees. Certains Freres, afin d'impliquer chaque citoyen dans la
redaction des directives anticipees, quiils voudraient obligatoires, proposent plusieurs pistes de travail.

Léducation citoyenne doit étre installée tres en amont assortie d'une obligation de se prononcer
initialement, et la possibilite de revoir periodiquement ses directives (par exemple tous les dix ans,
puis cing ans de maniere systematique) ou de maniére volontaire en cas d'evenement disruptif
pouvant modifier les elements de réeponse, une evolution personnelle par accident, par dégradation
ou autre.

La demande daide active a mourir devrait étre exprimee par une personne disposant de son
autonomie de déecision au moment de la demande, de facon libre, eclairée et réiteree, qui sera
analysee dans le cadre d'une procedure collegiale.

Les soignants doivent sassurer que la personne dispose d'une autonomie sans aucune influence
de l'environnement humain ou financier, qu'elle est consciente et capable de discernement au
moment de la demande, que cette demande est volontaire et répétee.

La loi doit offrir a la personne concernee un droit de rétractation permanent (revenir sur sa decision
a tout moment et sans justification), et lui imposer aussi de reaffirmer sa decision de maniere
periodique, a un intervalle regulier, a travers des entretiens avec le personnel medical implique
qui doit informer completement le malade. La demande d'aide active a mourir doit étre confirmee
ou reformulée, a la suite de ces entretiens.

Necessite de promouvoir la redaction et le recueil des directives anticipees sur le dossier
medical informatique de la Caisse primaire d'assurance maladie (CPAM) selon le principe des
regles du prelevement d'organes. On peut imaginer une generalisation des directives anticipees
via le dossier medical partage inclus dans la carte Vitale au méme titre que la declaration du
medecin traitant.

Une demande daide active a mourir n'est pas forcement l'expression d'une volonte constante.
On doit laisser le temps au patient de changer davis et permettre une maturation de son choix
avec laide de son entourage.

Comment sassurer que la collegialitée ne s'opposera pas a cette volonte éclairéee ? Un point
fort affirme par de nombreuses Loges : les convictions religieuses des membres de la famille
ne devraient donc pas étre opposables a la demande du patient. Exemple : telle religion peut
refuser le suicide assiste alors que le patient souhaite y avoir recours. C'est alors sa demande
qui devrait prévaloir.

Le document precisant la position du college doit étre opposable, y compris aux membres de la
famille du patient et aux ayants droit.
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La place des médecins et soignants

De nombreux medecins ont eté au moins un jour confrontés a ce dilemme : peut-on reéaliser un
acte d'une profonde humanité en abregeant les souffrances d'un patient en phase terminale si
l'on court le risque d'étre mis en cause sur le plan pénal ? Le role essentiel du personnel soignant
n'est-il pas, devant un mourant, de tenter de le soulager et de respecter ses dernieres volontes
tout en respectant le Droit et ses droits ?

Cette question regroupe plusieurs principes définis dans ce travail collectif.

Elle peut étre invogquee par les soignants. La loi doit garantir une clause de conscience, un droit
de réserve ou de retrait pour les medecins et l'ensemble des soignants qui ne souhaiteraient
pas pratiquer l'acte d'aide active a mourir, a condition d'orienter le patient qui la sollicite vers les
praticiens qui l'acceptent. Les praticiens doivent alors étre proteges juridiguement. Par ailleurs,
de méme que pour l'IVG, les pouvoirs publics doivent garantir que la clause de conscience
n'aboutit pas a une impossibilite de mise en ceuvre.
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La dépenalisation reste un des points majeurs a la charge du legislateur. Elle constitue la base
méme de toute prise en charge sous peine d'immobilisme coupable par peur des instances
repressives. Tous les membres des « procedures collegiales », auteurs et/ou acteurs des décisions,
ne peuvent étre impliques penalement, de quelque maniere que ce soit, des lors quiils ont agi
en conformité avec les regles leégales déefinies. La dépénalisation conditionnée du suicide assiste
ou de l'aide active a mourir sur demande (AAM) doit étre corrélee a une formation appropriee du
personnel medical.

La déepénalisation de laide active a mourir (AAM) pourrait apparaitre comme un equilibre, un
compromis acceptable entre le respect d'une forme d'autonomie de la personne en fin de
vie et le devoir de solidarité a son egard. Toute dépénalisation d'une assistance a la fin de vie
devrait également tenir compte de la question de la minorité et des droits des parents afferents.
La dépénalisation éventuelle de la pratique daide active a mourir, qui est souvent evoquee,
protegerait les medecins qui resteraient néanmoins libres de la pratiquer selon la clause de
conscience.

Cette déepénalisation peut neéanmoins présenter le risque de banalisation de laide active a mourir.
Elle peut encourager, par exemple, un etablissement a la pratiquer pour des raisons d'optimisation
des lits disponibles ou des raisons budgetaires ou une coalition d'interéts particuliers collegiaux
pour accelerer laide active a mourir. Il faudrait de fait legaliser juridiquement laide active a mourir
et la considérer comme un acte de soin, en dépénalisant l'acte du tiers volontaire qui accepterait
sous controle de procéder a une administration de dose |étale,

Llacte ne pourrait cependant, en aucun cas, étre réalise par une personne seule. Des Freres et
des Loges soulignent que l'interdiction avec derogations est le meilleur compromis possible, non
seulement parce que linterdiction a une valeur symbolique forte, mais aussi parce qu'il est plus
facile de definir des dérogations que d'encadrer une autorisation.
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Il conviendra de concevoir et mettre en ceuvre une protection juridique forte des soignants
impliques dans laide active a mourir. Comme des soignants l'ont fait pour son « bien naitre » et
son « bien-étre », ils pourront le faire pour son « bien mourir » quelle que soit la situation dans
laquelle se trouvera le patient conscient ou hon conscient.

Les Freres et les Loges ont constate, a l'occasion d'experiences dans leur famille, que les personnels
soignants sont rarement formes a accompagner la fin de vie des patients, ce qui conduit parfois
a des situations vecues ou subies comme des maltraitances par les malades ou les familles. La
formation des soignants serait de fait a compléter dans les domaines de llaccompagnement vers
la fin de vie.

Ces erreurs de comportement resultent sans doute du fait que lapproche meédicale technique est
privilegiée en raison des impeératifs de gestion auxquels les accompagnants hospitaliers doivent
faire face, des medecins aux aides-soignants et personnels de service.

Des Loges proposent que la fin de vie fasse l'objet d'un cursus de specialite associant :
- Les compeéetences des soignants dans chaque spéecialite medicale.
- La prise en compte des facteurs physiques et psychiques et des souffrances de la fin de vie.
- La nécessite d'établir des relations pondérées avec les familles et les proches.
- Le developpement et la gestion d'etablissements et d'equipements adaptes.

- Le « prendre soin » global d'un patient qui tiendrait compte de tous les aspects de sa personne
le physique, le psychique, le culturel, le religieux et le social.

Cette formation inclurait un module specifigue daccompagnement en HAD (hospitalisation a
domicile).

[n fine la distinction entre le medecin ou soignant qui participe a la collegialité et celui qui participe
a la réalisation de l'acte, est interrogee dans de nombreuses contributions avec le souci de reduire
les risques toujours possibles de mise en cause de la responsabilite.
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Prévenir les dérives
d’une libéralisation excessive

Le caractere sensible de la nouvelle legislation conduit de nombreuses Loges a demander que
des mecanismes de controle et d'évaluation soient prévus pour prevenir les dérives de toute
libéralisation. Ces dérives de laide active a mourir peuvent avoir trois causes principales :

- Les stratégies familiales déja evoquees plus haut qui pourraient accéelérer ou freiner des décisions
favorables au patient.

- Les strategies economiques baseées sur le rapport couts/benéfices des soins qui reposeraient
sur un calcul d'optimisation du traitement de fin de vie selon le modele : est-il plus avantageux
de maintenir en vie ou d'accélérer la fin de vie de tel patient dans tel établissement ? A ce titre, la
question s'est posee de savoir s'il ne faudrait pas confier laide active a mourir a des entreprises
privees a but lucratif ou publiques afin d'éviter le debat sur l'existence d'un marche captif et
rentable, ce que les Freres et les Loges refusent categoriqguement et a lunanimite.

- Les stratégies qui viseraient a l'élimination progressive de patients ou de personnes non
productives telles que les handicapes, les retraites, les indésirables, etc., comme cela a pu
exister dans certains regimes totalitaires.

Le risque individualiste est réel, notamment dans une societé hypertechnocratique basee sur
'hegemonie d'une vision economique. Le seul but de la vie humaine se réduirait a un enjeu
productif, ce qui ferait courir le risque que des personnes retraitées ou malades soient considéerees
comme improductives, couteuses et donc inutiles. Et méme si le pire n'est jamais sur, il pourrait de
fait devenir envisageable darréter tout soin quand une personne atteindrait un certain age, car les
couts engendres par son maintien en vie seraient considerés comme trop éleves. Les populations
concernees seraient probablement d'abord les seniors, les malades mentaux, les handicapes, les
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer, etc.

Il faudrait des conditions de controle de legalité et de securite maximales et un suivi rigoureux
des actes destinés notamment a prevenir les derives evoguées plus haut. Par ailleurs, beaucoup
de contributions insistent sur une analyse comparative afin de repondre a deux problematiques :

- La proximite geographique de la France avec des pays ou laide active a mourir et le suicide assiste
sont pratiques, genere involontairement des inegalités entre la France et ces pays. Inégalites
de deux types différents, liees a la proximite frontaliere et aux moyens financiers necessaires,
car il sagit d'une pratique payante pour les patients, necessitant des ressources. En resume, il
sagirait d'une fin de vie « pour les riches » un peu similaire a ce qui existe pour l'IVG ou la GPA.



SUR LA PREVENTION DES DERIVES

- De nombreux temoignages de personnalités politiques ou de soignants soulignent que la mise
en ceuvre de l'euthanasie est, depuis 2002, sujette a de graves derives qui poussent les pouvoirs
publics a concevoir a l'avenir une nouvelle reglementation. Exemple : la Belgique aurait assiste,
depuis la mise en place de l'euthanasie en 2002, a une augmentation de la demande de jeunes
adultes invoquant un suicide assiste pour des raisons de deétresse psychologique sans aucun
rapport avec une maladie incurable, et le phénomeéne inquiéterait beaucoup les autorités qui
ont du mal a le juguler. Quelle en est la réalitée documentee ?

Les actes de suicide assiste et daide active a mourir doivent étre entourés de toutes les garanties
procedurales. Les Freres et les Loges souhaitent, en cas de mise en place de laide active a
mourir, qu'une instance gouvernementale ou mieux parlementaire suive, dans tous ses aspects,
le fonctionnement de ce qui aura ete decide et en rende compte annuellement avec les resultats
des études realisees. Il faudrait des conditions de controle de legalite et de securité maximales
et un suivi rigoureux des actes destines notamment a prévenir les dérives evoquees plus haut.

Une instance régulatrice nationale peut étre envisagee et pourrait remplir differentes missions :

- Exercer un controle institutionnel quant au respect du cadre et des regles dapplication administrant
les processus de fin de vie.

- Capitaliser une sorte de jurisprudence ethique transparente sur les pratiques de fin de vie dans
notre pays.

- Servir d'observatoire sur tout ce qui se rapporte a l'évolution des pratiques daide active a mourir
et de suicide assiste.

- Contribuer a mieux evaluer les moyens necessaires.

- Encourager les citoyens francais a formuler, par anticipation, leurs directives anticipees et designer
une personne de conflance. Il faudrait egalement définir le role de la personne de confiance. Elle
est une aide prépondéerante aux decisions prises. C'est une personne ayant atteint la majorité qui
a beneficie d'une preparation effective, stable, coherente, afin de bien intégrer et comprendre
limportance de l'engagement pris et de la charge.

Une loi par définition genéerale ne peut pretendre prendre en considération tous les cas possibles,
notamment dans un domaine ou, si la loi est generale, tout cas est particulier et touche a l'intime.
Lensemble des contributions insiste sur la necessite de mesurer les impacts medicaux, legislatifs
et sociaux a long terme d'une nouvelle legalisation. Le débat sur le controle a priori reste ouvert,
sachant que rien n'interdit a un des acteurs de saisir le juge des libertes (le juge civil).

On pourrait alors assister a un glissement de la societé vers une organisation ou un pouvoir
institutionnel, médical, judiciaire pourrait provoguer la mort sur ordonnance, méme dans le cas
ou une demande aurait ete formulée par un patient dans une directive anticipee, mais dans une
situation antérieure de fait trés differente du moment ou un acte létal serait pratique.
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Les derives economiques de centres dedies a la fin de vie ne sont pas a negliger. On pourrait au pire
imaginer la « gestion » des fins de vie par une intelligence artificielle analysant, a toutes les etapes
de la vie, le rapport cout/benefice d'une aide active a mourir a laide d'un simple logiciel controle
par les services de santé d'un Etat. Cette intelligence artificielle agirait sans doute avec « une froide
objectivite » rationnelle sans affect et sans aucune conscience religieuse, ethique ou morale.

Faire conflance aux professionnels qui ont les connaissances techniques requises parait inevitable,
mais leur accorder une exclusive et pleine conflance serait potentiellement ouvrir la porte a de
graves exces.

C'est pourquoi l'aide active a mourir, si elle etait acceptée dans le futur, voire souhaitée par le patient
lui-méme, ne devrait pas devenir un acte banalise, mais rester strictement encadrée par la loi.

Les inquietudes que nous exprimons ici nous ont ete confirmees par des Freres et Sceurs de pays
ayant mis en place une telle legislation. La Belgique est aujourd’'hui souvent évoquée a ce sujet
avec un risque de glissement de laide active a mourir volontaire a une version moins maitrisee,
voire abusive. A terme, la judiciarisation de nos sociétés risquerait de banaliser L'aide active & mourir
dans l'imaginaire collectif. Elle deviendrait un phenomene social non discutable avec le risque de
voir apparaitre des transgressions comme l'eugenisme.

Si elle était acceptee, il faudrait en consequence poser des limites intangibles inscrites dans la
loi pour se garantir au maximum de risques et de dérives. La necessaire évaluation du dispositif
apparait fondamentale a la fois pour sassurer de l'absence de dérapage comme pour eclairer
l'opinion publigue et les pouvoirs publics des incidences de la nouvelle Loi.

La mise en place de laide active a mourir peut faire craindre une selection progressive des cas a
traiter selon des directives qui pourraient privilegier certaines regions ou certains patients ayant
des relations personnelles suffisantes pour bénéficier de dispositifs leur permettant d'acceder a
une fin de vie plus digne que dautres, ce qui provoquerait une rupture d'egalite.

On peut y ajouter la crainte des derives eventuelles qui réesulteraient de laccession au pouvoir de
politiques qui souhaiteraient traiter cette question de maniere technocratique et budgétaire, en
se referant a une analyse « colts/benefices » comparant en permanence le cout du maintien en
vie et celui de ['élimination de certains patients juges « trop couteux » pour « libérer des lits »..

Les Freres et les Loges sont donc unanimement opposes a l'idee d'une approche economique pour
justifier l'aide active a mourir. Ce n'est pas parce que le maintien en vie peut couter cher qu'il faut
accelerer la mise en ceuvre de laide active a mourir, voire pour dautres raisons que l'incurabilite et
la souffrance en phase terminale.

Les Freres attirent l'attention a la fois sur les dangers d'une legislation outrancierement libérale ou
imprecise et les necessaires prerequis d'une nouvelle legislation.



SUR LA PREVENTION DES DERIVES

Les dangers d’une législation inachevée

Il faut distinguer les personnes en fin de vie ayant auparavant clairement exprime et ecrit leurs
directives anticipees et les demandes daide au suicide en genéral qui ouvriraient la porte a des
situations toujours plus extrémes.

Mais la vie d'un étre est aussi liee a ceux qui laiment et qu'il aime. Peut-on alors écarter d'un revers
de main la souffrance d'un patient en phase terminale comme la souffrance de ses proches ?

La loi doit egalement étre suffisamment precise dans ses modalites d'application afin d'éviter toute
ambiguité qui pourrait conduire a des situations inconfortables, en particulier pour les medecins
ou les familles. D'ou la necessité de garde-fous tres forts. Certains ecueils doivent étre absolument
evites

- La marchandisation du suicide assistée.

- Le risque daide active a mourir sur demande abusive pour des affections de type Alzheimer
amenant le tuteur a prendre des decisions qui ne refleteraient pas la volonte du patient lorsqu'il
etait encore conscient.

- Il faut tenir compte des faiblesses de 'homme, par exemple, son désir de voir au plus vite
disparaitre un étre dont il ne veut ou ne peut plus assumer la charge, ou par convoitise, dans le
cas d'un heritage par exemple.

- Développer l'inscription dans le dossier medical partage des directives anticipees tout en évitant
l'inscription dans des fichiers centralises, ceci afin dempécher que ces dernieres ne tombent
dans le domaine public et d'interdire toutes les exploitations abusives des données personnelles.

On parle ici de vie humaine, de mort humaine. Il ne faudrait pas tomber dans un eugenisme
deguise par rapport aux problemes financiers rencontres en fin de vie (prix des soins, héritages,
encombrement des hopitaux..).
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Les prérequis
d’une évolution législative

Si la loi doit changer, elle doit evoluer vers la garantie que cette aide a mourir prematuréement ne
soit pas le palliatif de l'absence d'un accompagnement apaise du malade jusqu'a ce que la vie
se retire.

Ainsi, il nous semble important gue la legislation puisse evoluer :
1. Dans laffirmation de principes et de droits :

- Celui de chacun a déecider de sa mort pour lui, soit par décision prealable, soit par decision prise
face a une situation extréme,

- Celui des ayants droit ou des « mandataires « dument designes pour decider pour leur proche
dans une situation ou il n‘est plus en mesure de le faire,

2. Dans l'énonce des conditions de forme d'expression de la décision (majorite, conditions juridiques...).

3. Dans l'enonce des conditions de sante de la personne justifiant la decision (pronostic vital
engage, souffrance, decheance..).

4. Dans la définition du role et des limites des competences des personnels medicaux et soignants
et la désignation de medecins volontaires pour participer au processus de décision et a l'acte
lui-méme.

5. Dans la détermination des possibilités d'un accompagnement des patients et de leurs familles
par des spéecialistes associatifs ou autres, et des modalites de leur prise en charge.

6. Dans la déefinition d'un processus de décision et de controle au fil de la constitution de la decision,
associant patients, proches désignes, soignants volontaires, selon les cas et les situations.

7. Dans la mise en place d'un suivi d'analyse et de controle pour préevenir d'éventuelles déerives :
suivi du nombre de cas et de 'évolution de la « pratique », suivi du respect du processus de
décision, declaration obligatoire des aides actives a mouirir...

8. Dans le traitement de la question du financement de laide active a mourir (tarifs, prise en charge).



SUR LA PREVENTION DES DERIVES

L’homme est un étre de relation et sa liberteé individuelle doit integrer les exigences sociétales. La
liberte individuelle ne saurait se confondre avec l'individualisme. La vie humaine trouve son sens
dans la relation aux autres et ne peut étre envisagee sans une interdependance necessairement
solidaire.

De la méme facon que le droit des peuples a disposer d'eux-mémes avec pour conseguence
le droit a l'autodétermination trouve ses limites dans le droit international, l'autodétermination
individuelle doit disposer d'un cadre reglementaire.

Le droit a la vie avec son corollaire, le droit a la dignité humaine n'a pas pour effet de libérer l'individu
de tout cadre societal.

La dignité de l'individu trouve une limite dans l'exigence de dignité collective de la societe. La
demande de dignité individuelle a donc sa limite dans l'exigence d'une dignité collective qui
déecoule du devoir de solidarité et donc du principe de fraternite. Le droit de la personne qui souffre
et revendique la liberté de disposer de sa mort, doit étre conciliable avec les droits reconnus aux
acteurs concernes par cette demande.
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Extraits de contributions
ne précisant pas leur position

Les travaux au sein de nos Loges ont produit des echanges feconds et riches d'avis differents.
Certains Freres considerent gu'il faudrait developper les possibilites daccompagner mieux les
personnes en fin de vie, en réduisant leurs souffrances, plutdt que de favoriser laide active a mourir,

Ils soulignent que cette question amene a une reflexion sur la definition de « maladie incurable »,
la science et la meédecine etant deux domaines de recherche en constante evolution positive,
et ils arguent du fait que des patients atteints de certains types de cancer, il y a quelques
décennies, étaient voués a une mort certaine alors que ce n'est plus le cas aujourd’hui, sous la
condition d'un depistage precoce.

ILn‘est pas anodin que ce questionnement intervienne au moment ou 15 000 lits d'hopitaux ont ete
fermes, ou l'hopital public est menace, ou de nombreux professionnels de sante ont ete suspendus
et subissent des discriminations, ou les cotations infirmieres a domicile pour les accompagnements
palliatifs n'ont jamais été appliquees, ou vingt-deux departements n'ont toujours pas d'Unites de
soins palliatifs.

La legislation se fait dans un cadre profane, donc ce n‘est pas aux francs-macgons de proposer
des lois. Cette question de la fin de vie recouvre d'autres questions qui sont celles du remords
et de la culpabilité. Les valeurs de respect, de dignite, de culture et de foi sont essentielles.
Elles sont, depuis des siecles, mises a mal par les tenants d'un monde ou les valeurs falsifiees
deviennent celles du pouvoir et de l'argent.

Il faut créer le role de tiers spirituel ou tiers de conscience pour sassurer que la fin de vie n‘est pas
uniquement un acte medical, mais une decision et un moment en harmonie avec les croyances,
'environnement et 'entourage du malade. Ce tiers spirituel ou tiers de conscience doit figurer sur
un registre de personnes habilitees sur controle de formations suivies et/ou de fonctions exercees
et vierges d'antecedents judiciaires.

Travailler a la Gloire du Grand Architecte de ['Univers nous amene a considerer 'homme a la fois
comme cree et creature. Cela impligue la croyance en un dieu revele ou en un principe créateur.
Cette perspective invite egalement a considérer que nous ne savons pas grand-chose de la mort
et que nous devrions donc nous concentrer sur la vie et vivre selon des principes ethiques et
spirituels afin de nous préparer a ce qui sulit.

Une loi géenérale issue du droit des hommes pour contraindre les lois de la nature ne nous parait
pas sage.



VERBATIM DE DEBATS EN LOGE

Extraits de contributions soubaitant
une stabilité de la législation

La loi Claeys-Leonetti se suffit a elle-méme. Elle demande simplement a étre popularisee et
mise a la disposition de tous. Il convient de tout faire pour qu'elle soit mieux connue et qu'elle soit
appliquée. La legislation deja assez complete sur ce sujet doit se mefier d'éventuelles derives
toujours a craindre. Il faut notamment veiller a rester prudent vis-a-vis des demandes de fin de vie
formulees par des personnes dont la situation peut changer. D'une facon generale, si la legislation
doit eévoluer, c'est avant tout pour mettre en place des structures, des moyens permettant de remplir
les obligations liees aux textes de lois d€ja votees. Nous pensons que, s'il n'‘est pas judicieux de
legiferer a nouveadu, il faut, dans un premier temps, donner a la loi Claeys-Leonetti de 2016 les
moyens humains, matériels et financiers d'étre correctement mise en place.

La reponse a cette demande engage la responsabilité collective des acteurs qui sont ameneés a
faire communaute autour de cette situation. Notre humanité est construite sur l'injonction : « Tu ne
tueras point ». Attenter a la vie de lautre, c'est devenir un meurtrier. Les lecons de l'histoire nous
enseignent que partout ou cet interdit a éte leve, nous devenons des monstres, porteurs de mort.
La responsabilite est guidée par le droit et la justice.

Il ne nous semble pas que les lois actuelles soient particulierement insuffisantes ou mauvaises.
Nous pensons gue la liberte de conscience se dissout dans une trop grande abondance de
textes. S'il faut legiférer, faisons-le d'une main tremblante ; nous ne verrions cependant que des
avantages a ce que les textes des differents pays europeens soient harmonises apres avoir fait un
retour d'expéerience sur les pays ou la legislation en la matiere est plus permissive. Et puis, bien en
amont et avant de legiférer, peut-étre conviendrait-il de creer les conditions de l'émergence d'une
spiritualité laigue qui pourrait permettre d'aborder ces questions avec un minimum de serénite,

Ainsi, avec une bonne application de la loi actuelle, il ne devrait pas y avoir de probleme de prise
en charge de la fin de vie. La priorite des autorites publiques devrait étre de sattacher precisement
a une reelle mise en pratique de lactuelle loi Claeys-Leonetti de 2016 en faveur des personnes
malades et des personnes en fin de vie.

Ainsi la legislation actuelle ne doit pas evoluer tant que :
- les precedentes dispositions n'auront pas ete correctement appliquees sur l'ensemble du territoire,
- les effets des precedentes lois n'auront pas ete evalues,
- la filiere de formation n'aura pas ete corrigee et etendue a l'ensemble du territoire,

- un nombre suffisant de personnels soignants naura pas éte forme.
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Extraits de considérations éthiques

ou philosophiques

La difficulte est de legiferer dans ce domaine, mais en méme temps, il semble souhaitable d'elargir
le champ de la loi Claeys-Leonetti aux malades presentant une decheance continue et ineluctable.

« LLa vie est un prét dont je suis dépositaire ; elle ne mappartient pas en tant que telle ; je dois la
faire aller jusqu'a son terme naturel et en aucun cas labreger ».

La fin de vie pose aussi la question du sens de la vie, de la qualité d'une vie sans lien social ou
sans communication, et de notre propre reflexion sur la mort.

La vie est plus forte que la mort, car elle est source d'espoir daller toujours plus loin, de retarder
le moment de la fin de vie.

Mais pourquoi donner un cadre légal a la fin de vie ?

Aller plus loin, c'est aller ailleurs. Il ne sagit plus de soin et le personnel medical peut difficilement
y étre associe.

La main qui soigne ne peut pas étre la main qui tue.. Donner la mort n'est pas un soin.

En l'absence de dispositions prises par le patient, un bindbme de médecins devrait pouvoir arréter
la souffrance endurée ou la decheance physique en suspendant le traitement et en complétant
cet acte, si nécessaire, par l'injection d'une substance letale. Cependant, le choix final de sa fin de
vie devrait saccompagner egalement de la noble et prealable ambition de maintenir le patient en
fin de vie dans le meilleur état de santé possible durant les années qui precedent.

« Sache cependant que, pour preserver quelque chose daussi fragile (la dignite). aucun de ces
moyens nest assez puissant si nous nentourons de soins toujours attentifs et vigilants une ame
toujours préte a trebucher. » (Seneque).

La philosophie de la mort doit étre enseignee dans une societe ou nous sommes passes d'une
mort ritualisee a une mort medicalisee. Aussi, le postulat « gu'arréter un traitement n'est pas arréter
la vie » doit étre enseignée a tout soignant tenu par le serment d'Hippocrate.



VERBATIM DE DEBATS EN LOGE

Le débat sur la fin de vie, d'envergure ou d'incidence europeenne, intervient au sein d'une societe
fragmentee, individualiste, hedoniste, seduite par le culte du jeunisme et terrifiee par l'idéee de la
mort. ILintervient aussi au moment méme ou le projet de loi sur le grand age est remise au placard.

Il est déja possible actuellement de décider, sous certaines conditions, de suspendre tout soin ou
traitement et méme d'accélérer la survenue de la mort par une « sedation profonde » (loi de 2016),
a savoir ladministration de substances de type analgesique.

Le developpement des soins palliatifs est necessaire, mais il faut deplorer l'insuffisance de structures
actuellement.

Ensuite, il est nécessaire que les unites de soins palliatifs soient réparties uniformement sur tout
le territoire. Actuellement, il subsiste des « trous dans la raquette » . vingt-sept départements n'en
sont pas pourvus. Ces unites qui font preuve d'une grande humanite et qui suivent un protocole
tres strict permettent d'accelerer la fin de vie a la suite d'une décision medicale collegiale, mais
doivent étre exclusivement reservees aux structures hospitalieres publiques pour les preserver
d'eventuelles derives mercantiles.

Cela nous amene a questionner l'existence d'un bilan de l'application des lois actuellement en
vigueur, bilan qui permettrait peut-étre de se projeter plus precisement sur la necessite de telle
ou telle evolution.

L'extension de la loi au suicide assiste n‘est pas souhaitable. Ce type de demande, parfois le fait
d'une souffrance psychologique passagere, sort du cadre de la souffrance incurable - méme si
certains pays voisins l'ont adopte - d'autant plus que notre regard sur la mort evolue au fur et a
mesure que l'on s'en approche.
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Apres avoir rappelée 'historique des évolutions leégislatives liees a la fin de vie et notamment les
lois Kouchner, Leonetti puis Claeys-Leonetti, apres avoir donne la parole aux Freres et Loges de
la Grande Loge de France, un certain nombre de points se degagent et peuvent étre resumes
autour de deux concepts : liberté et accompagnement.

La liberte est une des valeurs fondamentales de la Grande Loge de France qui rassemble des
hommes libres et de bonnes moeurs. La question de la fin de vie est l'exemple typique qu'aucune
certitude ne peut étre generalisée sagissant d'une liberte d'abord individuelle.

La liberté est que chacun doit pouvoir exercer son choix comme il le souhaite. La mise en ceuvre
des directives anticipees doit étre generalisee et facilitee pour permettre a chacun une reflexion
personnelle sur un sujet eminemment intime. Ces directives doivent étre interpellées regulierement,
car la realité de la vie montre le caractere evolutif de ce type de réflexion.

Pourquoi ne pas imposer a chacun de produire ses directives anticipees y compris pour dire qu'il
ne souhaite pas clairement et consciemment en produire ?



EN GUISE DE CONCLUSION

Dans le sillon de la liberte, la fraternité est l'une des valeurs constitutives de la franc-maconnerie.
Laccompagnement est donc tout naturellement lautre concept fort qui se dégage de cette reflexion.

Il sagit evidemment d'eviter la marchandisation de la mort, mais d'accompagner les directives
anticipees et de permettre leur mise en ceuvre en créant une veritable culture des soins palliatifs
pour tous les acteurs du monde des professionnels de la sante et pas seulement les médecins.
Naturellement, la clause de conscience des soignants doit étre respectee comme c'est le cas pour
dautres questions (type loi Veil).

Le développement generalise des structures de soins palliatifs doit étre envisage a travers la
formation des soignants, mais aussi la creation d'unités de soins palliatifs pediatriques.

Un texte de loi favorisant laccompagnement a mourir doit étre dans notre esprit équilibre, respectueux
de l'autonomie de tous les acteurs et d'abord de leur souffrance. laccompagnement doit pouvoir
concerner les personnes plus physiguement aptes a la mise en ceuvre de leurs propres directives
anticipees exprimees a une periode differente de leur vie.

LLaccompagnement doit aussi se poursuivre lors du deuil des familles. La mise en ceuvre justifie
de moyens réellement adaptés aux objectifs et ne doit pas rester une belle intention.,

Enfin, nous sommes bien conscients gu'aucun texte de loi ne pourra envisager tous les cas de
figure que 'évolution de la science et de l'art meédical pourra rendre cadugues ou voir apparaitre.
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La fin de vie : pour un humanisme engagé

Ce glossaire ne prétend pas étre exhaustif. Il se veut le reflet des mots le plus souvent utilises dans

les contributions des Freres et des Loges.

A

ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE
(INTERDIT PAR LA LOI LEONETTI)

L'acharnement théerapeutique, appelé aussi
obstination déraisonnable, consiste a administrer
a un patient des traitements devenus inutiles
ou disproportionnés par rapport a sa situation

réelle ou aux bénéfices escomptes. (Voir aussi .

douleur réfractaire)

AIDE ACTIVE A MOURIR SUR DEMANDE
(AAM), NON AUTORISEE EN DROIT
FRANCAIS

Le terme d'aide active a mourir designe tout
acte ayant pour finalité de provoquer la mort
d'une personne, a sa demande, lorsquelle est
atteinte d'une maladie grave et incurable, en
phase avancée ou terminale.

Ce terme peut renvoyer a la fois a l'euthanasie
et au suicide assisté. Selon les differentes
legislations concernees, il peut désigner soit
les deux notions, soit l'une ou lautre de ces
notions (CNSPFV - Commission d'expertise).
(Voir aussi : suicide assiste)

AMOUR FRATERNEL
Un des piliers de la franc-macgonnerie.

ASSURANCE-VIE

C'est un contrat par lequel vous demandez a
'assureur, a qui vous payez des cotisations, de
verser une somme dargent a un bénéficiaire
lorsqu'un evénement lié a votre vie se produlit.
Il'y a trois types de contrat d'assurance-vie :
contrat en cas de vie, en cas de deces, et contrat
mixte vie et deces.

AUTONOMIE

On distingue cing formes d'autonomie :
physique, psychologique, economique, sociale
et juridigue. Capacité a pouvoir réaliser tous les
gestes permettant l'independance dans la vie
quotidienne.

ot

CENTRE NATIONAL DES SOINS PALLIATIFS
ET DE LA FIN DE VIE (CNSPFV)

C'est un organisme place sous lautorite du
ministre des Solidarites et de la Sante.

Il est charge de contribuer a une meilleure
connaissance des conditions de la fin de vie en
France et d'informer le grand public ainsi que
les professionnels de sante de la legislation en
vigueur sur la fin de vie et les soins palliatifs.

Pour mener a bien ses missions, le CNSPFV
sappuie principalement sur le recueil, lanalyse et
la diffusion de donnees des enquétes de terrain,
ainsi gque sur des services de documentation

CHARTE DU PATIENT HOSPITALISE
Lobjectif de la présente charte est de faire
connaitre aux personnes malades, accueillies
dans les établissements de sante, leurs droits
essentiels tels qu'ils sont affirmeés par les lois -
notamment la loi du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du systeme
de santé - et les principaux decrets, arrétes,
circulaires et chartes.

CHOISIR SA FIN DE VIE

Voir dans PVI n" 147 larticle de la Commission
obedientielle d'ethique, en 2008, apres la
premiere loi Leonetti.



CLAUSE DE CONSCIENCE

Une clause de conscience est le droit reconnu
a certains professionnels, dans leur statut
legal, de s'opposer a une decision ou de ne
pas accomplir un acte comportant des enjeux
éthiques importants.

(Voir IVG ou euthanasie)

CQMITE CONSULTATIF NATIONAL
D'’ETHIQUE (CCNE)

Sa mission est de « donner des avis sur les
problémes ethiques et les questions de societe
soulevees par les progres de la connaissance
dans les domaines de la biologie, de la médecine
et de la sante ».

Il a féte ses 40 ans en mars 2023. Son avis
n" 139 sur la fin de vie « Questions ethiques
relatives aux situations de fin de vie : autonomie
et solidarite », publie en septembre 2022, a ete
suivi d'une demande de convocation par le
CESE d'une Convention citoyenne.

CONSEIL ECONOMIQUE SOCIAL
ET ENVIRONNEMENTAL (CESE)

Cest une assemblee constitutionnelle francgaise
composee de representants sociaux (patronat,
syndicats, associations).

Le CESE a une fonction consultative,
optionnelle ou obligatoire dans le cadre
du processus legislatif, cette assembléee
permettant la représentation au niveau
national des organisations professionnelles et
la communication entre les differents acteurs
de l'économie. Son siege est situe au palais
d'léna a Paris.
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COCKTAIL LYTIQUE

Un cocktail lytique est un melange de
drogues (@analgésique central, antihistaminique,
neuroleptique) utilise en anesthesiologie pour
provoquer une perte de conscience et diminuer
la souffrance du malade.

COLLEGIALITE

Le principe de collégialite désigne le fait gu'une
affaire soit jugee par plusieurs personnes
deliberant ensemble.

COMPASSION
Sentiment qui porte a plaindre autrui et a
partager ses souffrances.

CONSENSUS

Procédure qui consiste a dégager un accord
sans proceder a un vote formel, ce qui évite de
faire apparaitre les objections et les abstentions.
Il se distingue du compromis et n'autorise pas
le droit de veto.

CONSENTEMENT

« Aucun acte medical ni aucun traitement ne
peut étre pratique sans le consentement libre
et éclairé de la personne et ce consentement
peut étre retiré a tout moment. » (Article L. 1111-4
du Code de la santé publique - CSP).

Le patient a donc le droit d'accepter ou de
refuser les propositions therapeutiques qui
lui sont offertes. Le prealable nécessaire au
consentement est une information loyale,
claire et appropriee sur l'état de santé, les
investigations et les soins qui sont proposes.
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DELAI : COURT, MOYEN OU LONG TERME
Calcule en jours, en semaines ou en maois.

DEPENDANCE

La dépendance d'une personne agee est
définie comme un état durable de la personne
entrainant des incapacites et requéerant des aides
pour réaliser des actes de la vie quotidienne.

DIGNITE

Le droit a la dignité inclut le respect de la
personne et de son intimite.

La dignité est un droit fondamental et large,
quiimplique une attitude génerale devant étre
adoptée par l'ensemble des professionnels de
santé et ce, de l'accueil du patient au sein de
['hopital jusqu'a sa sortie.

DISCRIMINATION PAR LARGENT

Les frais occasionnes par un voyage en Suisse
ou en Belgique pour une fin de vie active font
apparaitre une obligation de moyens financiers,
d'ou une inegalite pour les citoyens (comme
pour l'VG avant la loi Veil).

DIRECTIVES ANTICIPEES

La directive anticipée est un document éecrit,
date et signe par lequel une personne redige
ses volontes quant aux soins medicaux qu'elle
veut ou ne veut pas recevoir dans le cas ou elle
serait devenue inconsciente et se trouverait
dans l'incapacitée d'exprimer sa volonte.

(Voir testament de vie),

« Toute personne majeure peut rediger des
directives anticipees pour le cas ou elle serait
un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces
directives anticipees indiquent les souhaits de
la personne relative a sa fin de vie concernant

les conditions de la limitation ou de larrét de
traitement. » (Loi du 22 avril 2005, article 1111-11
du Code de la sante publique.).

DOULEUR ET SOUFFRANCE EN FIN DE VIE
La « douleur » est un symptome medical et
fait reference en priorité au corporel : c'est une
sensation penible ressentie dans une partie du
corps, mais cest aussi un sentiment penible et
on parle alors de douleur morale.

Le mot « souffrance » est demblée plus large et
défini comme une douleur physique ou morale
subjective liee au sujet qui la ressent. En fin de
vie, il existe differentes methodes medicales
d'évaluation de la douleur selon que le patient
est communicant ou pas.

La loi n"2016-87 du 2 fevrier 2016 relative aux
droits en faveur des malades et des personnes
en fin de vie dispose que : « Le meédecin met en
place l'ensemble des traitements analgesiques
et sedatifs pour repondre a la souffrance
réfractaire du malade en phase avancee ou
terminale, méme s'ils peuvent avoir comme
effet d'abreger la vie.

ILdoit en informer le malade, sans préejudice du
quatrieme alinea de larticle L. 1111-2, la personne
de confiance prévue alarticle L. 1111-6, la famille
ou, a defaut un des proches du malade.

La procedure suivie est inscrite dans le dossier
medical.

DOULEUR REFRACTAIRE

Une douleur est qualifiee de « réfractaire »
quand les traitements ou les soins prodigues
pour la soulager ne parviennent pas a produire
un effet suffisant pour apaiser le patient.

DOSSIER MEDICAL PERSONNALISE (DMP)
Dossier dans lequel pourraient étre inscrites
les directives anticipées.



DROIT/DROIT NATUREL/DROIT POSITIF
Le droit naturel reposant sur la nature humaine
na pas de cadre reglementaire. Il est donc
absolu et universel, au contraire du droit positif
qui, élabore par les hommes, est construit sur
un fondement culturel et societal.

ETAT VEGETATIF
Voir maintien artificiel de la vie.

ETHIQUE, MORALE ET DEONTOLOGIE
Distinguer ethique et morale releve d'un debat
conceptuel propre a la philosophie et qui ne
saurait donc étre tranche medicalement d'un
point de vue objectif.

Ces deux notions peuvent toutefois se retrouver
dans le cadre commun d'un « champ éthique » au
sein duquel de bonnes pratiques déontologiques
d'évaluation et de prescription seraient mises
en ceuvre dans le respect du droit.

EUGENISME

Théorie cherchant a opérer une sélection sur
les collectivités humaines a partir des lois de
la genetique. Leugenisme fut concu dans la
seconde moitie du XIX® siecle par le scientifique
britannique sir Francis Galton.

« Nul ne peut porter atteinte a lintegrite de
'espece humaine », parce que « toute pratique
eugenique tendant a l'organisation de la
seélection des personnes » est prohibee.

EUTHANASIE
(NON AUTORISEE EN DROIT FRANCAIS)

Usage des procedes qui permettent de hater
ou de provoquer la mort de malades incurables
qui souffrent et souhaitent mourir.

Selon le Comité consultatif national d'ethique
(CCNE), l'euthanasie consiste, pour un medecin
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en soins palliatifs, a mettre déliberement fin a
la vie d'une personne atteinte d'une maladie
grave et incurable, a sa demande, afin de faire
cesser une situation qu'elle juge insupportable,
quel que soit le moyen utilise : par un acte
(injection letale, administration de substance..)
ou par abstention deliberée de traitements
indispensables a la vie.

F

FAMILLE

Le Code civil napporte pas de définition de
la famille méme si le terme est cite plus de
200 fois a l'exemple des dispositions de larticle
213 du Code civil: les epoux assurent ensemble
la direction morale et matérielle de la famille
ou 311-21 relatif au nom de famille. Il regroupe
des personnes liees par filiation biologique,
acte juridigue ou reconnaissance d'interéts
communs.

FICHIER NATIONAL (POUR DIRECTIVES)
Sujet tres discuté, a cause des risques de
piratage, d'ou la possible diffusion des donnees.

FIN DE VIE OU FIN DE LA VIE

Les chercheurs et les autorites publiques,
notamment la Haute Autoritée de sante,
retiennent habituellement deux définitions de
cette notion :

- La premiere associe la fin de vie a une
estimation de la durée de vie restante : le
pronostic vital est engagé a court ou moyen
terme. Le CCNE releve, dans son avis n" 139,
que le cadre juridique actuel est adapte aux
pronostics de court terme (quelques heures
a quelgues jours), mais pas de moyen terme
(quelgues semaines a quelgues Mois).
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- La seconde associe la fin de vie a l'évolution
d'une pathologie grave qui rentre en
phase avancee, potentiellement mortelle
(cancer, défaillance d'organes, maladie
neurodegenerative, etc)).

Ces définitions confirment la possibilité d'une
double lecture, celle du temps quiil reste a vivre
et celle de la trajectoire de fin de vie, qui fait
appel a un temps variable.

FINITUDE DE LETRE HUMAIN

« Memento mori - Souviens-toi que tu es
mortel ». Ce rappel de la conscience de la
finitude concerne ['étre humain, contrairement,
semble-t-il, au monde animal et vegetal.
Lhomme est « né pour mourir », en passant
ainsi « du berceau au tombeau ».

H

HARMONISATION DES LOIS EUROPEENNES
CONCERNANT LA FIN DE VIE

Espoir d'une legislation europeenne commune
pour une fin de vie digne.

HOSPITALISATION A DOMICILE (HAD)
Soins palliatifs et prise en charge a domicile
souhaitables dans de nombreux cas.

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE : CHAT GPT
Une Loge a interroge l'intelligence artificielle
et le résultat a ete surprenant de lucidite.

INTERRUPTION VOLONTAIRE
DE GROSSESSE (IVG)

La loi Veil de 1975 a dépénalisé l'avortement.

INTERRUPTION VOLONTAIRE DE VIE (IVV)
Mise a disposition des moyens de depénaliser
'aide active a mourir.

L

LIBERTE
Avec Egalité et Fraternité, devise de la

franc-maconnerie et de la République francaise.

LOIS

Loi Caillavet 1976 - don d'organes : depuis la loi du
22 decembre 1976, chacun est présume donneur,
sauf en cas de refus exprimé de son vivant. Ce
principe a ete réaffirme par la loi de modernisation
du systeme de sante du 26 janvier 2016.

Loi 1999 : obligations d'acces aux soins palliatifs.
Loi Kouchner 2002 : « Toute personne a le
droit de recevoir des soins visant a soulager
sa douleur », Cette loi permet aussi au patient
de refuser des soins qu'il juge inutiles pour lui.
Loi Leonetti 2005 : « Toute personne majeure
peut rediger des directives anticipees pour le
cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer
sa volonte ». Ces directives anticipees indiquent
les souhaits de la personne, relatifs a sa fin de
vie concernant les conditions de la limitation
ou larrét de traitement ».

Loi Claeys-Leonetti 2016 : la loi du 2 février 2016
permet de mieux repondre a la demande a
mourir dans la dignite par une meilleure prise en
charge de la souffrance, et en clarifiant l'usage
de la sedation profonde et continue, jusquau
déces, en phase terminale.

MAINTIEN ARTIFICIEL DE LA VIE

Soins permettant de maintenir un patient dans
un état vegetatif sans plus aucune conscience
de lui-méme et de son environnement, dans
l'incapacite de la moindre réflexion.

Un etat vegetatif se produit lorsque le cerveau
(la partie de l'encephale qui controle la pensee



et le comportement) ne fonctionne plus, mais
'hypothalamus et le tronc cerebral (les parties
de l'encéphale qui controlent les fonctions
vitales, comme les cycles du sommeil, la
température corporelle, la respiration, la
pression artérielle, le rythme cardiaque et la
conscience) continuent de fonctionner.

Les personnes ouvrent donc les yeux et
semblent éveillees, mais ne reagissent pas
de maniere significative a la stimulation.

le:DECle, MEDECINE RELATION
MEDECIN-MALADE

Relation privilegiee et de confiance entre le
soignant et son patient.

MINEUR

Un mineur est un enfant ou un adolescent qui
na pas atteint l'age de la majorite legale fixee en
France a dix-huit ans. En dessous de treize ans,
il est repute sans discernement et sa majorite
sexuelle est fixee a quinze ans.

(o

OBSTINATION DERAISONNABLE
Terme juridique utilise pour décrire une

situation médicale appelée « acharnement
thérapeutique ». (Voir Acharnement
therapeutique.),

ORIENT ETERNEL
Expression magonnique pour évoquer la mort,

P

PERSONNE DE CONFIANCE

Toute personne majeure peut designer une
personne de conflance qui peut étre un parent,
un proche ou le medecin traitant et qui sera
consultée au cas ou elle-méme serait hors
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d'etat d'exprimer sa volonte et de recevoir
l'information necessaire a cette fin. Elle rend
compte de la volonté de la personne. Cette
désignation complete la redaction des directives
anticipees.

R

REFUS DE SOINS

La loi Leonetti de 2005 introduit l'interdiction
de l'obstination deraisonnable avec son
corollaire, le droit pour un patient de considérer
qu'un traitement constitue une obstination
déraisonnable et de le refuser méme si ce refus
peut avoir pour lui des conseqguences vitales.
Lalimentation est consideree comme un soin et
de ce fait peut egalement étre refusee par un
patient. « Toute personne a le droit de refuser
ou de ne pas recevoir un traitement. » (Article
L. 1111-4 du CSP).

Le patient a le droit de refuser tout traitement
ou acte de soin (y compris a visee diagnostique).
Dans ce cas, l'équipe de soins est tenue
d'informer de facon claire et intelligible le
patient des consequences de ce refus, quelles
soient benignes ou graves (article R. 4127-36 du
CSP). Apres un delai de reflexion raisonnable,
le professionnel redemandera au patient de
reformuler sa décision de maniere a sassurer
de sa stabilité. La décision du patient doit étre
consignee au dossier medical.

Lorsque la personne est hors d'etat
d'exprimer sa volonté aucune intervention
ou investigation ne peut étre realisee, sauf
urgence ou impossibilite, sans que la personne
de confiance, ou la famille, ou a défaut l'un de
ses proches ait été consulté.
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SEDATION

Moyens medicamenteux consistant en la
recherche d'une diminution de la vigilance
pouvant aller jusqu'a la perte de conscience,
dans le but de diminuer ou de faire disparaitre
la perception d'une situation vecue comme
insupportable par le patient, alors que tous les
moyens disponibles et adaptés a cette situation
ont pu lui étre proposés et mis en ceuvre sans
permettre d'obtenir le soulagement escompte
par le patient.

SEDATION « EN PHASE TERMINALE >

La sedation est qualifiee « en phase terminale »
quand elle est administrée dans les derniers
jours ou les dernieres semaines de la vie d'un
patient, sans volonté de provoquer la mort,
méme si les produits utilises peuvent avoir
comme consequence indirecte un deces plus
rapide, dans un délai impossible a mesurer
precisement.

SEDATION <« TERMINALE »

La sedation est qualifiee de « terminale » pour
exprimer la volonte non seulement d'endormir
un patient considere en fin de vie, mais aussi
daccelerer la survenue de la mort dans un
délai rapide. LAcadémie de meédecine a ainsi
consideére, dans un avis rendu le 28 fevrier 2013 :
« dés lors que l'on parle de sedation terminale,
le but n'est plus de soulager et daccompagner
le patient, mais de lui donner la mort ».

SEDATION « PROFONDE ET CONTINUE
JUSQU'AU DECES »

Administration de seédatifs (substances
antidouleurs et apaisantes) de maniere
« profonde et continue », autorisee par la loi

Claeys-Leonetti du 2 février 2016, permettant
a des malades gravement atteints en phase
terminale, dont la souffrance est insupportable,
d'étre endormis jusqu'a leur mort.

SERMENT D'HIPPOCRATE

Le serment d'Hippocrate est un serment
traditionnellement préte par les medecins,
chirurgiens-dentistes et les sages-femmes
en Occident avant de commencer a exercer.
Le texte original de ce serment a éete
probablement redige au Ve siecle av. J-C.
Le serment d'Hippocrate peut étre considere
comme le texte fondateur de la deontologie
medicale.

« Je ne remettrai a personne du poison, si on
m'en demande, ni ne prendrai l'initiative d'une
pareille suggestion : semblablement, je ne
remettrai a aucune femme un pessaire abortif.
Je passerai ma vie et jexercerai mon art dans
l'innocence et la purete ».

SOIGNANTS

Leur fonction est daider ['étre humain malade ou
en santé a vivre en harmonie avec lui-méme et
son environnement en apportant des réeponses
en soins personnalises et adaptes a ses besoins
et ses attentes.

SOINS PALLIATIFS (OU UNITES DE SOINS
PALLIATIFS + EQUIPES MOBILES DE SOINS
PALLIATIFS)

« Tout ce qu'il reste a faire quand il n'y a plus
rien a faire. »

Les soins palliatifs ont pour objectif d'aider
dans une approche globale de la personne,
a maintenir au maximum la qualité de vie
des patients atteints d'une maladie grave,
potentiellement mortelle, par la prévention et
le soulagement de toute souffrance, qu'elle
soit physique, psychologique, existentielle ou



spirituelle. Les soins palliatifs sont organises et
dispenses par une equipe multidisciplinaire, en
institution ou a domicile, incluant la personne
concernée et ses proches.

SOLIDARITE

Fait d'étre solidaire ; relation entre personnes
qui entraine une obligation morale d'assistance
mutuelle.

SPIRITUALITE LAIQUE
Spiritualité non religieuse.

SUICIDE ASSISTE - AIDE ACTIVE A MOURIR
SUR DEMANDE (AAM)
(NON AUTORISES EN DROIT FRANGAIS)

Laide au suicide ou suicide assisté est l'acte de
fournir ou dadministrer des moyens necessaires
a une personne qui en a fait la demande pour
quelle mette fin a sa vie. Laide au suicide est
differente de l'euthanasie.

-

TESTAMENT DE VIE

Un testament biologique, aussi appelé testament
de vie ou directives anticipees, est un document
ecrit indiquant vos préférences en matiere de
traitements medicaux dans 'éventualite ou
Vous seriez incapable de faire connaitre vos
desirs. (Voir directives anticipees.)

TOURISME MORBIDE

Le tourisme noir appelé aussi tourisme sombre,
tourisme morbide, tourisme macabre ou
thanatourisme, est une forme controversee
de tourisme qui consiste a organiser la visite
payante de lieux étroitement associés a la
mort, a la souffrance ou a des catastrophes.
Par extension, voyages dans des pays ou le
suicide assiste (l'euthanasie) est legal.
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TRANSHUMANISME, MORT DE LA MORT
Courant de pensee selon lequel les capacites
physiques et intellectuelles de 'étre humain
pourraient étre accrues grace au progres
scientifique et technique.

\'/

VIEILLESSE

Derniere période de la vie humaine, temps de
la vie caractérisé par le ralentissement des
activites biologiques (sénescence).
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