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Faut-il une loi pour vivre ou pour mourir ?
Introduction

Permettez-moi d’abord de vous remercier de m’avoir invité à ces journées du CFPA, et bien sûr tout particulièrement votre présidente Pascale Badina. Bien qu’ayant fait quelques études de droit dans mes jeunes années, je suis particulièrement impressionné d’intervenir à côté de tant de juristes de renom. En plus, vous m’invitez dans mon département natal, un vrai retour aux sources pour moi !
En introduction, je me permets de vous dire quelques mots sur l’ADMD, association que je préside depuis un peu plus d’une année.

L’Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité a été créée par l’universitaire Michel Landa en avril 1980 à la suite des réactions positives suscitée par sa tribune libre parue dans Le Monde et défendant le droit de mourir dans la dignité.

Aujourd’hui, en septembre 2008, elle réunit près de 45600 adhérents (96500 adhésions depuis sa création) organisés en 105 délégations départementales.

L’ADMD est membre de la fédération mondiale (WFRtDS) qui rassemble 44 associations issues de 24 pays, soit 1 million d’adhérents à travers le monde. Elle est également membre de la fédération européenne (Right to die - Europe). Nous allons d’ailleurs organiser le 17ème Congrès mondial des ADMD du 30 octobre au 2 novembre prochains avec le lancement de la 1ère Journée mondiale pour le droit de mourir dans la dignité sur le Parvis des Droits de l’Homme à Paris.
J’ajouterai que, contrairement à ce qu’on entend parfois chez certains adversaires de l’ADMD, nous ne sommes pas une association composée exclusivement de personnes bien portantes tenant un discours idéologique totalement décalé des réalités de la fin de vie et, surtout, de leur propre fin de vie.
Pour en venir au sujet que vous m’avez proposé, je pense effectivement que l’intervention du législateur est indispensable en matière de fin de vie.

Dans une première partie qui sera succincte, je vais vous donner quelques chiffres qui renforcent, à mon avis, l’idée qu’une loi est indispensable.
Dans un deuxième temps, j’essaierai de définir les contours de la loi que nous souhaitons et à laquelle, en ma qualité de personne vivant avec un virus mortel, j’aspire.
I. La situation actuelle oblige le législateur à prendre ses responsabilités
Parce que la mort nous concerne tous, que l’impossibilité d’appliquer la loi est réelle (les Cours d’assises, vous le savez mieux que moi, ne condamnent plus les personnes accusées d’euthanasie par compassion) et qu’il n’est pas raisonnable de laisser le monde judiciaire seul en première ligne pour régler cette douloureuse question de société, il appartient au législateur de fixer un cadre concernant la fin de vie qui tienne compte, dans une République laïque comme la nôtre, du respect de la volonté de la personne, du respect de la liberté et du respect des consciences (soignants, religions, etc..). Quelques chiffres :

· 500000 à 530000 personnes meurent chaque année dans notre pays.

· 150000 personnes meurent chaque année d’une affection de longue durée.

· Nos morts ont changé ces dernières décennies. Avant, nous mourrions chez nous et chacun d’entre nous était confronté à la mort d’un proche. Elle était donc moins taboue. Aujourd’hui, 75% des personnes meurent à l’hôpital (enquête nationale de 2005 sur la prise en charge des malades en fin de vie).

· 24% des patients qui meurent à l’hôpital meurent en présence de leurs proches : cela veut donc dire que 76% des personnes qui meurent à l’hôpital meurent seules, sans leurs proches, sans les êtres qu’ils chérissent et qu’ils aiment … (enquête nationale 2005).

· Les demandes d’euthanasie ne sont pas exceptionnelles ou marginales : elles représentant 0,5% des morts en Belgique (495 cas en 2007) et 2% des morts aux Pays-Bas (2120 cas en 2007). Ce qui, pourrait correspondre, si on avait une telle loi en France, de 2500 à 10.000 cas d’euthanasies annuellement si l’on se réfère aux pourcentages belges ou néerlandais. (développer des cas rencontrés et ceux de l’ADMD)

· De 80 à 90% des Français demandent la légalisation de l’euthanasie depuis 20 ans et les questions posées par les sondeurs ne laissent aucune place au doute. Il y a véritablement un décalage entre la loi qui fait de l’euthanasie un crime et la volonté affirmée des Français et confirmée aussi par les décisions de Cour d’assises qui ne sanctionnent jamais l’auteur d’une mort donnée pour des raisons compassionnelles.

II. Quelle loi sur la fin de vie ?

En schématisant un peu, je dirais que ceux qui estiment que la loi Léonetti est insuffisante et qui veulent aller plus loi se retrouvent dans une alternative : l’exception d’euthanasie ou sa légalisation.

A) L’exception d’euthanasie : une procédure inapplicable
C’est en 2000 que le Comité consultatif national d’éthique a proposé la mise en œuvre d’une exception d’euthanasie. Aujourd’hui, ceux qui la défendent, évoquent pour son application la mise en place d’une commission nationale chargée de répondre à ces « exceptions. » Je ne pense pas que cela soit réalisable pour les raisons suivantes.

· Les demandes ne sont pas « exceptionnelles » : Belgique, 0,5% des décès, Pays-Bas, 2%. En France, je le rappelle, ce serait de 2500 à 10000 actes par an aboutissant. Le double au moins en ce qui concerne les demandes.
· Une commission nationale ne pourra jamais traiter de 5000 à 20000 demandes par an assurant des réponses rapides (il s’agit très souvent de situations d’urgence).
· Les délais seront bien trop longs face à des situations de fin de vie.

· Les moyens financiers n’existent pas suffisamment pour les soins palliatifs, comment peut-on penser qu’ils existeront pour une telle instance ?

· Une juridiciarisation se développera avec ce que cela suppose de lourdeur administrative, de recours, de contestation et, finalement, de renoncement. Finalement, ce grand machin aura pour effet de dissuader les candidats à faire une demande d’aide active à mourir. Mais peut-être sera-ce le but recherché ?
· Une rupture de la relation de confiance entre le médecin et son patient apparaîtra. Sur quels critères une commission nationale pourrait-elle décider qu’une demande est licite ou non ? Les médecins proches du patient ne peuvent-ils collégialement en juger, eux qui ont suivi le patient au cours des phases précédentes de sa maladie ?

· Enfin, le patient ne sera toujours pas maître de son propre parcours de fin de vie et ne sera qu’un objet passif entre les mains « d’experts » distants. Alors même que c’est lui et lui seul qui souffre et qui connaît son propre degré de résistance à la souffrance.
Pourquoi envisager une procédure complexe et difficile à gérer quand il suffit de copier les exemples néerlandais ou belge ? Avons-nous en France des fins de vie différentes de celles de nos proches voisins européens? Et à l'heure de l'harmonisation de nombreux règlements concernant notre économie, notre monnaie, nos règles d'hygiène, nos aliments, pourquoi ne pas tenter d'harmoniser nos pratiques puisque déjà trois pays de la Communauté européenne ont des expériences humanistes et positives dans ce domaine.

Enfin, il y a fort à craindre que, comme cela se passe actuellement pour la loi de 2005, si seule une « exception d’euthanasie » est légalisée il faille reprendre rapidement l’œuvre. Entre temps, bien des malades, bien des familles se seront retrouvées seules face à des fins de vie insupportables.

B) La légalisation de l’euthanasie : la loi est plus protectrice que l’absence de loi !

Mais quelle loi et surtout selon quels principes ?

· Je demande que ce soit le citoyen en fin de vie qui soit au centre du dispositif d’accompagnement sur la fin de vie. Avant d’être une question médicale, c’est une question d’abord humaine et citoyenne. N’ôtons pas aux Françaises et aux Français la maîtrise d’une partie exceptionnelle de leur propre vie. Ne les privons pas de leur ultime liberté.
· Une législation républicaine maintenant car on ne peut pas évoquer sans arrêt l’impossibilité de légiférer dans l’urgence. Des affaires comme celles que nous connaissons régulièrement grâce aux médias, il en existe des dizaines chaque jour dans notre pays. Dans cette salle même, je devine que certains d’entre vous, en silence, vivent une situation extrêmement difficile pour leurs proches. De manière anonyme, certes, mais toute aussi choquante (pour cela, je vous renvoie au Livre Blanc publié récemment par l’ADMD, disponible auprès de notre secrétariat). On a légiféré après la mort de Vincent Humbert et le combat émouvant de sa mère Marie et le débat est relancé aujourd’hui grâce au cri de Chantal Sébire, au récent suicide de Rémy Salvat et au drame de la famille Pierra.

· Je demande le respect de notre dernière liberté, d’un droit de mourir dans la dignité qui ne serait naturellement pas une obligation mais un choix personnel libre accordé dans une République laïque et démocratique.

· Pour moi, la dignité que j’invoque, c’est exclusivement celle que le patient ressent et non celle que ressentent entourage et médecins.

· Je ne demande pas un choix entre la vie et la mort, puisque la mort viendra de toutes façons, mais un choix entre deux façons de mourir. L’une respectant nos principes et nos convictions et l’autre imposée, subie, douloureusement éprouvée.
· Je souhaite que les Français puissent, s’ils le désirent individuellement, et même s’ils ont accès aux soins palliatifs, bénéficier d’une aide active à mourir comme ils l’expriment dans tous les sondages sur ces questions. Car le débat ne se résume pas à une quelconque alternative ; soins palliatifs et euthanasie sont parfaitement complémentaires.

1) L’accès aux soins palliatifs

La Belgique et récemment le Luxembourg ont voté une grande loi sur les soins palliatifs et en même temps une loi dépénalisant l’euthanasie. L’un ne va pas sans l’autre. Mais aucun choix ne doit être imposé.

La Belgique est en avance avec 3,6 lits pour 100000 habitants contre seulement 1,26 lit en France alors qu’il en faudrait 5 pour 100000 habitants. Nous sommes donc très en retard.

La Cour des comptes, dans un rapport de novembre 2005 publié en mai 2006, a reconnu la régression française en matière de soins palliatifs avec 783 lits en 2004 contre 834 en 2002 et Marie de Hennezel vient de remettre un rapport éclairant (seuls 15% des malades qui en ont besoin peuvent bénéficier des soins palliatifs).

D’ailleurs, je me permets à cette occasion une proposition : il faut aussi mieux organiser les interruptions d’activités professionnelles pour celles et ceux qui ont choisi d’accompagner durant parfois de longs mois un de leurs proches en fin de vie. C’est une demande que nous entendons fréquemment de la part de nos adhérents ou de leurs accompagnants.

2) La légalisation de l’aide active à mourir

Il faudrait une loi qui repose sur une triple exigence :

· Mettre au centre du dispositif la volonté de la personne,

· Eviter les dérives actuelles liées à l’absence d’une législation adaptée,

· Respecter les consciences.

La proposition de l’ADMD, élaborée par notre commission juridique, s’inspire des exemples néerlandais et belge : elle permet au corps médical d’aider de manière active à mourir ceux de leurs patients qui sont en situation d’impasse thérapeutique, c’est-à-dire en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable ou qui se trouvent dans un état qu’ils estiment incompatible avec leur dignité (Vincent Humbert, personnes dans un coma végétatif chronique reconnu irréversible ou Rémy Salvat) et en expriment bien sûr clairement la volonté.

Expression de cette volonté : directe du patient ou de son mandataire conformément à ses directives anticipées.

Forme de l’aide : euthanasie active ou aide à l’auto-délivrance (mort volontaire assistée - suicide assisté).

Respect des consciences : clause de conscience pour les médecins.

Une loi est aujourd’hui nécessaire car elle permettra :

* de respecter scrupuleusement la volonté de la personne qui doit être au centre de tout le système,

* de fixer un cadre juridique précis,

* de protéger contre les dérives : elles sont poursuivies aux Pays-Bas - 3 cas transférés en justice en 2007 - et en Belgique lorsque la loi n’est pas respectée, contrairement à ce qui se passe en France où on laisse les familles, les soignants puis les magistrats en première ligne : cf Morten Jensen, affaire de Périgueux, … (Développer ces affaires)

* de ne pas abréger précocement voire de sauver des vies et d’éviter des morts traumatisantes (suicide des seniors - 10 fois plus de suicides chez les plus de 85 ans et 45% des hommes se pendent - départs en Suisse prématurés),

* de rassurer (50% des personnes ne vont pas jusqu’au bout de la demande une fois qu’elles sont écoutées le moment venu et, en Suisse, les 2/3 des demandants de suicide assisté à Exit).

* de rendre la fin de vie, l’approche de la mort moins inquiétantes et moins douloureuses.

Conclusions : Pour une loi de liberté, une loi républicaine !

Je ne vous cache pas que nous sommes, comme beaucoup de Français, souvent étonnés que nos grands débats ne débouchent pas toujours sur de vraies réponses laïques et républicaines. Assez de discours, c’est une question de vie, pas une question virtuelle ou exclusivement juridique, philosophique ou religieuse.

Ce n’est pas une revendication de biens portants - vivant avec un virus mortel, je suis bien placé pour le dire ! - mais de Français de tous âges et de toutes conditions qui veulent choisir et ne pas subir les choix de médecins parfois tout puissants. Plutôt que de subir la mort, ils veulent la contrôler.

Cette demande n’émane évidemment pas de gens qui aiment la mort, mais bien au contraire de personnes qui aiment profondément la vie, veulent en jouir le mieux possible mais, le moment venu, ne souhaitent pas confondre la vie et la survie, au détriment de leur propre santé psychologique et de celle de leurs proches.

Clairement, nous voulons :

* Une loi républicaine qui reprenne notre devise : Liberté, Egalité, Fraternité

* Une loi républicaine qui s’oppose à tout argument économique…

Liberté :

Pour celui qui veut mourir le plus tard possible et ne demande pas une aide active à mourir.

Pour le médecin qui ne veut pas pratiquer d’actes contraires à son éthique.

Pour celui qui veut enfin partir car pour lui sa vie n’a plus de sens et n’est plus que de la survie.

Egalité :

Actuellement, si vous êtes dans un milieu médical, vous pouvez être aidé.

Actuellement, si vous avez les moyens, vous pouvez partir à l’étranger (évoquer la belle histoire de Maïa Simon).

Mais la majorité des Français n’est PAS dans ces situations.

Fraternité :

On doit soulager les souffrances.

Aujourd’hui, il n’est pas possible de les soulager toutes. Moi qui ai commencé un nouveau et énième traitement, je peux vous parler des effets secondaires que les traitements, pour soulager ou pour guérir, engendrent au final.

N’oublions pas enfin que c’est le patient, la personne en fin de vie qui doit être au centre de la question que nous évoquons aujourd’hui et que c’est sa volonté qu’il faut respecter. N’oublions pas aussi que, en face de certaines équipes médicales sûres d’elles-mêmes, le malade ne se fait plus entendre, n’essaie plus de se faire entendre car il sait qu’il n’obtiendra pas satisfaction à sa demande de délivrance.

La vie appartient effectivement à celui qui souffre et pas à celui qui se tient à côté du lit, comme l’a si bien dit le chef de l’Etat. Donnons à la personne malade les moyens de contrôler sa vie jusqu’à son terme comme les lois libérales françaises lui ont permis de le faire depuis sa naissance. 

Pourquoi devrions-nous ôter aux Français, au moment où ils en ont le plus besoin, leur libre-arbitre ?

Quel principe supérieur existe-t-il dans une démocratie qui oblige à subir la mort sans pouvoir, au moins pour ceux qui le souhaitent, la contrôler ?

Et je terminerai par cette citation extraite du livre du docteur Chaussoy Je ne suis pas un assassin : « Il faut une sage-femme pour mettre l’homme au monde. Il faut aussi des passeurs, des hommes et des femmes sages, pour l’accompagner dans ce monde et l’aider à bien le quitter. »
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