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Invités Jonathan Denis pour 'ADMD, Denis Labayle pour Le Choix-Citoyens pour une mort
choisie.

Etaient présents : Olivier Falorni, président de la commission et les deux rapporteurs Caroline Fiat
(Les insoumis) et Didier Martin (Renaissance)
Et trois assesseurs. La réunion était filmée et enregistrée.

L’objectif de la commission : L’évaluation de la loi Claeys-Leonetti aujourd’hui.

La réunion a duré une heure et demi. Pour commencer, quinze minutes ont été accordées aux deux
invités. Puis nous avons répondu aux questions. Pour moi, la collaboration entre les deux invités a été
excellente, nous avons évité de répéter ce que 'autre disait. Je crois que nous avons été parfaitement
complémentaires, chaque association ayant son originalité.

Jonathan Denis a pris la parole en premier. Il a lu un document officiel de ’'ADMD rappelant leurs
objectifs : Une augmentation de I'offre des soins palliatifs en France, la nécessité d’une loi sur 'aide
médicale a mourir sur le modele Belge. Il a rappelé I'opposition de TADMD au modéele Iégislatif en
vigueur dans I'Oregon. Il n’a pas fait d’analyse précise de la sédation profonde et continue qui est un
élément de base de la loi Claeys-Leonetti.

Denis Labayle. J'ai pris ensuite la parole en commencant par montrer le décalage existant entre
Iintitulé de la loi Claeys-Leonetti relativement prometteur ( Sédation profonde et continue maintenue
jusgu’au décés (SPCMD)) et un texte d’application rigide et éthiquement discutable, rédigé par la
Haute Autorité de Santé (HAS) sous la dictée de la Société Francaise d’Accompagnement et des soins
Palliatifs ( SFAP).

Résultat : un texte d’application complexe, ambigu, difficilement applicable pour les médecins, mal
connus des citoyens... et des politiques.

Jai ensuite détaillé les insuffisances des indications de la loi, et les erreurs de la méthodologie
d’application.

I. Insuffisances des indications de la loi et erreur de la méthodologie
d'application

1- Les indications : des insuffisances majeures. Critiques en trois points :

- « Déces a court terme ». Pour I'HAS, et la SFAP : « quelques heures a quelques jours ».
Difficile a déterminer dans la pratique. Cela exclut les malades atteints de maladies graves et
incurables mais qui ne sont pas a un stade pré-mortem, ainsi que les maladies
neurodégénéraives.



- « Des douleurs réfractaires » mal définies : trop d’intervenants dans le texte de I'HAS.
Souffrances réfractaires depuis combien de temps ?
Au final, qui décide ? Le malade ou le médecin ?

- Une collégialité pléthorique qui ignore le role de la personne de confiance.
2- Les modalités d’application : un réel probléme éthique

- Une déshydratation injustifiée (arguments fallacieux : pour justifier une mort « naturelle » 1),
source de souffrances difficiles a évaluer ( soif, encombrement bronchiques...). Une
prévention de la soif illusoire. Une régle absolue en médecine : une hydratation de confort en
toutes circonstances. (Les grévistes de la faim ne font pas la gréve de la soif. Trop douloureux.)

- Un protocole de sédation bancal, plus théorique que pratique : des sédatifs a doses
dégressives impossibles a controler ( Exemple : une visite médicale deux fois par jour en ville
et trois fois par jour en Ephad pour adapter les doses ! Irréalisable)

Au total une erreur d’objectif : Pour 'HAS, la SDPCMD est « le traitement des douleurs réfractaires ».
Pour nous, c'est offrir une agonie douce et sans douleur, avec un mot essentiel oublié dans la loi : une
agonie « bréve ».

Jai rappelé nos propositions pour la SPCMD (comme pour ’AAM)

1- élargir les indications. Maladie graves et incurables mais :
« méme en l'absence de diagnostic de décés a breve échéance ». Intégrer les maladies
neurodégénératives, les cancers incurables,
- souffrances physiques et/ou psychologiques évaluées par le malade.
-obligation de tenir compte des Directives anticipées qui doivent étre considérées comme un
vrai testament de vie.

2-modifier la méthodologie :
- Une collégialité autour du malade, devant intégrer le médecin traitant, un médecin
consultant, la personne de confiance. Prendre I'avis des proches, des soignants...
- Supprimer l'obligation de déshydratation,
- Sédatifs et morphiniques prescrits a doses croissantes. L'objectif de la SPCMD devant obtenir
une agonie indolore et breve .

Il. En ce qui concerne les soins palliatifs (SP)

Deux problémes :
1- Un probléme quantitatif
Insuffisance des soins palliatifs dans la prise en charge des malades atteints de maladie
graves et incurables. Pourquoi ce retard ? 4 plans en 20 ans ! Les difficultés ne sont pas
seulement financiéres mais également humaines : probléme de recrutement (25 % de
médecins en moins en 20 ans !), probleme de lits (40 % de lits en moins en 20 ans)

2- Un probléme qualitatif
En Belgique : pas de frontiere entre SP et Aide médicale a mourir.



En France : barrage idéologique de la part de la SFAP du fait d’'une influence religieuse
évidente.

Nos propositions au Choix : Des soins palliatifs en nombre et laics

1. Former tous les soignants au traitement de la douleur et aux soins palliatifs. Formation facile
a organiser sous forme de quelques weeks-ends selon le modéle belge (Fondation EOL) sans
orientation idéologique.

2. Augmenter le nombre de lits pour les soins palliatifs en unités autonomes et dans les
services de médecine.

3. Favoriser les SP et le déces au domicile

4. Surtout : Pas de frontiere entre Soins Palliatifs et Aide Active a Mourir.

lIl. Urgence d’une loi sur I’Aide Active a mourir. Pourquoi ?
g

Trois raisons majeures :

1. La demande existe, c’est une évidence. Que le chiffre des demandes augmente dans les
pays ou la loi a été votée n’est pas une dérive mais une prise de conscience de la population de pouvoir
profiter de sa derniére liberté. Cette progression reste modeste, le plus fort taux observé aux Pays
Bas ne représente que 4,5% des déces.

2. Cette loi modifiera la méthodologie d’application de la loi sur la sédation profonde et
continue, mettra un terme a la peur juridique des médecins d’étre sanctionnés s’ils augmentent les
doses de sédatifs (Juridiction de la justice républicaine et du Conseil de I'ordre qui peut suspendre un
médecin du jour au lendemain).

3. Enfin, elle désangoisse. En Belgique : 2,5 % des déces font suite a I’AAM mais , méme si elle
n’y fera pas appel, 80 % de la population ne veut pas de retour en arriere.

J'ai rappelé que la loi Claeys-Leonetti illustrait les deux conflits existants :

- Un conflit philosophique entre les défenseurs de « la Vie colite que colite » et ceux qui
estiment qu’en certaines circonstances, « la lutte contre la souffrance » est prioritaire.
Toutes les religions monothéistes (religion chrétienne, musulmane, juive...) défendent « la vie colte
que colte. »
Les mouvements philosophiques non religieux défendent le libre choix.
Or nous sommes dans une République Laique : tous les avis doivent étre respectés...

- Un conflit de priorité décisionnelle entre le médecin et le malade :
- En cas de maladie curable, I'objectif du médecin vise simultanément a supprimer la douleur et a
prolonger la vie, c’est-a-dire a guérir.
- En cas de maladie incurable, la décision finale doit revenir au malade. Mais le médecin doit rester
actif pour I'informer, le soigner, I’'accompagner dans son choix.

Nous sommes en retard par rapport a tous nos voisins sans exception. Un blocage incompréhensible !
Ce point ayant été largement développé par Jonathan Denis, je ne I’ai pas repris.
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Que choisir ? Aide médicale a mourir ou Suicide assisté ? Offrir les deux possibilités. C’est au malade
de décider. C'est sa derniere liberté.

Derniéres remarques destinées aux élu(e)s

1. Ne pas chercher 'unanimité, mais aboutir a une loi claire, humaine et facilement applicable. Les
lois de 2005 et 2016 ont été votées a 'unanimité car floues, ambigués, satisfaisant tout le monde et
personne.

2. Créer un comité de controle du texte d’application de la loi. Essentiel. Avec toutes les tendances
en présence (pas seulement la SFAP, mais aussi les associations ADMD et Le Choix, des citoyens ayant
participé de la convention et les élus membres de la commission parlementaire).

Les questions ont porté sur :

- Les directives anticipées (DA).

JD a donné les statistiques, le registre national des DA, organisé par I’ADMD (45.000 DA, 95%
d’adhérents) Ce travail devrait étre fait au niveau national par I'état.

Jai fait remarquer : 'absence de campagne ministérielle depuis 18 ans, I'absence d’enregistrement
des DA lors des hospitalisations, la nécessité de donner a ces DA un pouvoir exécutif en toutes
circonstances.

- Le code de déontologie interdit aux médecins de donner la mort. Commentaire ?

Mauvaise interprétation du réle du médecin. Le médecin ne donne pas la mort, il doit traiter au mieux
la fin de vie et donc I'agonie. Cela fait partie des soins. L’éthique médicale doit lui imposer de soigner
son patient jusqu’a la mort, tout en répondant au choix du malade, a son ultime liberté. J'ai rappelé
que les textes évoluent, que le serment qui porte toujours le nom d’Hippocrate a été réécrit plusieurs
fois par le Conseil de I'ordre des médecins. Par exemple, la mention « je ne ferai pas d’avortement » a
disparu avec la loi.

- La collégialité.

Jai rappelé qu’elle ne devait pas étre pléthorique, qu’il s’agisse de la SDPCMD ou de I’AAM.
Au maximum, le médecin qui suit le malade, un expert ne connaissant pas le malade et la personne de
confiance. Bien sir apres avoir entendu les proches, les soignants.

Denis Labayle Le 30 janvier 2023



