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1, Texte 4 jour au 21 mars 2013,
Les débats au Sénat se poursui-
vent : les premiers experts ont été
entendus mercredi 20 mars en
Commissions de [a Justice er des
Affaires sociales {¢f notamment
www.rtblbe/infol),

2. Toutefois, et assez logiquement,
@ depuis la loi sur l'evthanasie,
aussi bien 'Ordre des médecins
que la Commission fédérale
d’euthanasie de contedle et d'éva-
luation, ont défendu fe poine de
vue que [aide au suicide peur
#ure assimilée A 'euthanasie pour
autznt que solent réunies toutes
les conditions prévues par la loi
pour pratiquer une euthana-
sie v {T. Yanswesverr, E, DeL-
BEKE, « Soins et respect de la
Vﬂlﬂﬂlé de 13. perscmﬂe en ﬁﬂ de
vie en Belgique », Le droir de Iz
santé, aspeets nowveans: (Journées
suisses), Travaux de I'Association
Henri Capirant, t. LIX {2009),
Bruxelles/Paris, Bruylani/LB2V,
2012, p. 729 (n° 26).

3. Création docuingle et jurispru-
dentlelle exprimant un conflic de
valeurs, face auquel une personne
peur choisic de commettre une
infraction pour préserver une
valeur plus importante que celle
protégée par la rigle enfrcinte.
1l ¢'agit d'une cause de justifica-
tion, rendant Pinfraction licite
a2 posteriori, sur appréciation du
juge. Cette cause de justification
ne sera reconnue que si la valeur
préservée peut dtre jupde égale
ou supérieure 3 Ja valeur sacrifi¢e
en commeutant Pinfracion, si la
valeur que l'on 2 voulu préserver
érait menacée d'un mal grave et
imminent et si commettre Fin-
fraction écait le seul moyen d'em-
pécher la survenance de ce mal.
Pour en savoir plus sur Iétat de
nécessité comme cause de justi-
fication d’une infraction, voyez

@ Lhiiva Cliriva

H Euthanasie des « enfants » et des « déments »..,

Que disent réellement les propositions de loi' ?

Cl. Rommen‘aer, Université de Namur, assistante en droit et chercheure au CIDES
Centre Interdisciplinaire Droit, Ethique et Sclences de la santé, membre du « Namur
Institute for Life Sciences » (NARILIS), Belgique

ommes-nous inexorablement en-

tratnés sur une « pente glissante »,

dés lors que nos parlementaires
songeraient 4 étendre ['euthanasie aux
« enfants » et aux « déments » ? Les pro-
positions de loi s'avérent cependant plus
nuancées,

Afin d’appréhender au mieux les mo-
difications 1égales qulelles proposent, il
convient de commencer par rappeler ce
guw'est une euthanasie, au sens du droit
belge, et & quelles conditions cet acte
doit répondre. De nombreux soignants
sont susceptibles d’étre interpellés & ce
sujet et gagnent donc & connaitre Pes-
sentiel de la loi du 28 mai 2002, par
ailleurs trés lisible. Cette loi sera com-
mentée et illustrée i aide d’exemples
tirés de la pratique.

Une fois les balises posées, la présente
contribution sintéressera aux proposi-
tions de loi actuellement examinées au
Parlernent, en ciblant celles relatives aux
mineurs d dge et aux circonstances dans
lesquelles une déclaration anticipée d’eu-
thanasie peut trouver 4 s'appliquer.

Cet apercu des propositions de loi vise
A fournir les outils nécessaires pour se
forger une premiére opinion sur ce dont
débattent réellement nos parlemen-
taires, plus précisément nos sénateurs,
en ce moment.

Définition et conditions

de euthanasie dans la
loi du 28 mai 2002

Définition
LCarticle 2 de loi du 28 mai 2002 rela-

tive & l'euthanasie (ci-aprés, « la loi »)
indique qu'« il y a lieu d’entendre par
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euthanasie 'acte, pratiqué par un tiers,
qui met intentionnellement fin 3 la vie
d’une personne 2 la demande de celle-
¢l

Peuthanasie, au sens du droit belge,
réunit donc les éléments constitutifs
suivants :

1) Un acte, une démarche positive : le
patient qui refuse (de poursuivre)
un traitement vital ne demande pas
Peuthanasie car il impose une abs-
tention aux praticiens de la santé,
plutdt que de solliciter leur concours
actif.

2) Cet acte doit étre pratiqué par un
tiers : 4 s’en tenir A la lettre de la loj,
nwentre pas dans cette définition le sui-
cide assistd, consistant 4 fournir & une
personne de quoi mettre fin 4 ses jours
elle-méme et & surveiller le processus®.

3) Lacte est pratiqué dans le but de don-
ner la mort : n'est donc pas constitu-
uf d’euthanasie le faic de soulager un
patient en utilisant des morphiniques,
bien qu'ils accélérent le processus létal,
ni méme d’endormir le patient en sa-
chant qu'il mourra sous sédation.

4) Lacte est pratiqué suite & la demande
de la personne elle-méme : la décision
d’administrer une substance létale & un
nouveau-né dont 'agonie se prolonge
ne peut se justifier légalement par I'eu-
thanasie, mais par un éventuel « état de
nécessité »?,

Plus de dix ans aprés la dépénalisation
de l'euthanasie, ces précisions restent
utiles. Si certaines confusions entre
euthanasie et refus d'un traitement vi-
tal ou euthanasie et sédation terminale
sont compréhensibles au regard des
conséquences, elles n'en sont pas moins
juridiquement incorrectes.




En pratique également, l'euthanasic se
distingue des autres fins de vie med

calisées, car elle consiste en prlnc:lpc a
« mourir les yeux ouverts »*

Conditions

I convient ici de distinguer les condi-
tions de fond, relatives aux circons-
tances dans lesquelles une euthanasie
est permise, et les conditions de forme,
de type procédural’, Ces dernidres ne
seront toutefois mentionnées que ponc-
tuellement, lorsqu’elles apportent un
éclairage intéressant quant A Pesprit de
la loi.

Il est également utile de rappeler que
méme si le patient remplit toutes les
conditions prévues par la loi, le médecin
conserve la liberté de refuser de prati-
quer une cuthanasie. Pour cette raison,
« Pobjection de conscience » sera abor-
dée 4 la fin de cette partie.

La définition expliquée ci-dessus pré-
cise ce qu'est une cuthanasie, mais dans
quelles circonstances est-il possible de
pratiquer une euthanasie ? Les dispo-
sitions légales essentielles sont les sui-
vantes :

« Le médecin qui pratique une euthana-
sie ne commet pas d'infraction §'il s'est
assuré que :

~ le patient est majeur ou mineur
émancipé, capable et conscient au
moment de sa demande ;

— la demande est formulée de manitre
volontaire, réfléchie et répétée, et
qu'elle ne résulte pas d’une pression
extétieure ;

— le patient se trouve dans une situa-
tion médicale sans issue et fait éeat
d'une souffrance physique ou psy-
chique constante et insupportable
qui ne peut étre apaisée et qui ré-
sulte d'une affection accidentelle ou
pathologique grave et incurable ; et
qu'il respecte les conditions et procé-
dures prescrites par la présente loi »

(art. 3, $1° de la loi).

2::Un médecin qui pratique
iine euthanasie, 2 la suite d’une déclara-
tion anticipée, telle que prévue au § ler,

- ne commet pas d'infraction s'il constate

que le patient :

— estatteint d’une affection accidentelle
ou pathologique grave et incurable ;

— est inconscient ;

— et que cette situation est irréversible
selon P'érat actuel de la science ; et
qu'il respecte les conditions et procé-
dures prescrites par la présente loi »

(art. 4, §2, al. 1+ de la loi).

Majorité et capacité

Seules les personnes majeures peuvent
demander Peuthanasie. Le cas d’un mi-
neur émancipé® demandant Peuthanasie
a été prévu mais ne s'est jamalis présen-

té”

Les travaux parlementaires révélent de
vives controverses au sujet des mineurs®,
La minorité étant un régime d’'incapa-
cité juridique, les mineurs sont repré-
sentés légalement par leurs parents ou
tuteur(s). Par conséquent, certains par-
lementaires prénaient leur exclusion
de la loi, au motif qu'il serait inadmis-
sible que des tiers prennent une déci-
sion d’euthanasie au nom de I'enfant ;
d’autres souhaitaicnt néanmoins appli-
quer 4 Peuthanasie l'idée que les mi-
neurs seraient dotés, en matidre de soins
de santé, d’'une « capacité naturelle »°
exercer leurs droits, pourvu qu'ils aient
le discernement suffisant pour ce faire.
Cette « capacité naturelle » a été consa-
crée par l'article 12,82 de la loi du 22
aotit 2002 relative aux droits du patient,
mais le législateur a choisi de se montrer
plus réservé en matiére d’euthanasie.
Sans doute craignait-il que « euthana-
sie des mineurs » rencontre trop d’op-
posants et empéche I'adoption de la loi
en 200219,

En outre, seules les persontes majeurcs
« capables » peuvent demander Peuth

notamment D, VANDERMEE
RSCM, Eléments de droit pénal |
de procédure pénale, Bruxelles, L
Charte, 2006.

Une ¢ude réalisée en Belgiqu
a révélé que cercains médecic
avaient, dans de rares cas, admi
nistré une substance lézale 3 de
nouveau-nds (V. Provoost, ]
Coots, E Mogrier etal., « Neo
natal Intensive Care Consortium
Medical end-of-life decisions i
reonates and infants in Flander
», Lances, 2005, pp. 1315-1320)
En effet, si un nourrisson don
la fin est proche souffre de fagm
inapaisable, lul donner inten
tionnellement Ja mert pourrai
se justifier par un « état de né
cessité », & apprécler au cas pa
cas, §i le médecin érait poursuiv
pénalement ez que le juge recon
naissait I'étac de nécessité, l'in-
fanticide ou homicide volonrair
serait alors purgé de son Hlicéicé.

4. Expression empruntée au Doc
teur Fuc Sauveur, Médecin
responsable de PEquipe Mobile
d'Accompagnement et de Soine
Continus et de 'Unité de Mise
au Point du Centre Hospitalier
Régional de Namur. Lors d’une
réunion du comité d'éthigue
donc je suis membre, le Dr L.
SAuvEUR nous z expliqué son ap-
proche, crés fine, de la demande
d’euthanasie,

5. Déclaration écrite du patient,
consultation  d'un  deuxidme
(voire d'un troisitme} médecin,
délals A respecter...

6. Lémancipation, prévue 2ux ar-
ticles 477 et 5. du Code civil,
permet 4 un mineur d’au moins
quinze 2ns d’zccomplir seul cer-
tains actes juridiques,

7. Les 1apports de fa Commission

fédérale de conteble et dévalua-
tion de l'euthanasie indiquent
seulement huit cas d’euthanasie
sur des personnes de moins de
vingt ans, entre 2002 et 2011
(Rapports aux chambres législa-
tves, wwwhealth,belgium.be).
Renseignements pris auprds de la
Commissior, aucun de ces cas ne
concernalt un mineur émancipé,

8. Entre autres : projet de loj relasif
1 Peuthanasic, propasition de loi
relative aux problémes de fin de
fa vie et & la situadon du patient
incurable, proposition de lol re-
lative 4 I'euthanasie, Rapport fai




11.

14.

D

. Par  exemple, la

Apams, Euthanasin and Law in
Eurape, Oxford and Pordand
(Oregon, USA), Hart Publish-
ing, 2608, p. 328,

Ladmiaistration provisoire,
statue d'incapacieé légal le plus
urilisé, a pour conséquence une
incapacité patdimoniale unique-
ment. Ladministeé perd, partiel-
lement ou toralement, la capa-
cité de gérer ses biens mais non
celle de prendee des déelsions
relatives & sa perionne, comme
exercer ses droits de patient ou
demander 'euthanasie, pour
autant qu'il zit le discernement
suffisant pour ce faire.

personne
dans le coma, en érar végiua-
tif persistant, ou encore une
personne  gravement  artié-
rée mentale ou aweinte d'une
maladie  mencale  dégénéra-
tive, & un stade lz privant de
ses facultés de discernement,
Tout trouble mental n'est denc
pas  consdwutif  d'incapacicd,
qu'elle soit de droic ou de faic.
La capacité de droit est le propre
de toute personne majeute, sauf
décision  judiciaire  octroyant
un starue dit « de protection ».
Lorsqu'aucune  mesure  de
protection n'a étd décidée, la
personne reste  juridiquement
capable (capacité de droir). Tou-
tefols, la capacité de fair devea
gtee appréciée au cas par cas, en
fonciion de Paptitude concree
de la personne 3 prendre une
décision, au moment oit la ques-
tion se pose,

. Evnongws, « Euthanasie pour

des jumeaux en Belgique », nfos

Monde, 16 janvier 2013, huep:t/
uranews.com/2! /16

befgique-euthanasie-poyr-des-

freres-jumeauy

Entre autres : projet de loi re-
ladif & Teuthanasie, proposition
de loi relative aux problemes
de fin de la vie et A [a sinsation
du padent Incurable, proposi-
tion de loi relative 3 Feuthana-
sie, Rapport fait au nom de [a
Commission de la Justice, Dor.
parl, Chambre, 2001-2002, n°
14881009, pp. 20, 243, 335 &
surtout, 382 : « La commission
est d'avis que Ja déclaration an-
deipée n'est d'application que
lotsque le patienc est inconscient
et que cette situation est irré-
vessible selon 'éeat acruel de la
science et gue par contre cette
déclaration ne vaut pas dans le
cas ot le patient est seulement
devenu irrémédiablement inca-
pable d'exprimer sa velonté »,

Eihica Cliniva

nasie, soit celles dont le discernement
est suffisant pour comprendre leur si-
tuation et émettre une volonté « libre
et éclairée ». Sont donc exclues les per-
sonnes qui feraient 'objet d’une mesure
d'incapaciié légale lide 3 la personne!,
telle que la minorité prolongée ou l'in-
terdiction, et celles qui ne présentent
pas, en fait, le discernement suffisant
pour prendre une décision d'euthana-
sie'?,

De nouveau, cette position se justifie
par l'idée qu'une demande d’euthanasie
par représentant interposé ne serait pas
admissible.

Situation médicale sans issue —
souffrance physique ou psychique
constante et insupportable qui ne
peut étre apaisée

Les termes choisis sont importants : « si-
tuation médicale sans issue » ne signifie
pas « phase terminale », de méme que la
« souffrance » ne se limite pas 4 la dou-
leur physique.

A titre d'illustration, un cas récent peut
étre cité ¢ il concerne des jumeaux de
quarante-cinq ans, sourds et en passe
de devenir aveugles. Ceux-ci ont alors
décidé de solliciter 'euthanasie. Iis se
trouvaient en effet dans une situation
médicale sans issue et ont convaincu les
médecins que la souffrance qu'ils éprou-
vaient écait constante, insupportable et
inapaisable. Cette situation n'est certes
pas représentative de la majoricé des de-
mandes d’euthanasie mais elle illustre
le fait que la souffrance n'a pas que la
douleur comme origine et que la loi, 4
certaines conditions, admet 'euthanasie
malgré une espérance de vie encore lon-
gue.

La loi peut néanmoins étre mal com-
ptise sur ces points. Voici un extrait
du communiqué internet d'Euronews
concernant cette euthanasie : « La Bel-
gique a légalisé Peuthanasie en 2002.

Histoires d'euthanasies  0.-69

La loi s'applique aux personnes dgées
de plus de 18 ans, ayant exprimé & plu-
sieurs reprises leur souhait de mourir, et
souffrant d’une maladie incurable avec
des douleurs qui ne peuvent pas étre
soutagées par des médicaments. Le cas
de ces fréres jumeaux suscite un débat
car apparemment, ni I'un ni l'autre ne
souffraient de maladic en phase termi-
nale!® »,

Les termes « maladie incurable » et
« douleurs » ne traduisent pas correcte-
ment la loi. Quant au fait que les pa-
tients n'étaient pas en phase terminale
d’une maladie, ce n'est pas leur cas qui
doit susciter le débat mais la loi elle-
méme, puisquelle rend Feuthanasie
possible dans une telle situation,

Conditions propres & la déclaration
anticipée

Une personne majeure et capable peut
procéder 4 une déclaration anticipée
d’euthanasie. Cette déclaration ne peut
toutefois viser qu'une éventuelle « in-
conscience » irréversible future. Lors
de I'adoption de la loi, la majorité des
patlementaires semble avoir considéré
que I'« inconscience » irréversible ne
couvrait que des cas de coma ou d'état
végératif persistant’®, mais le texte de loi
ne Pexprime pas clairement. Sans autre
précision, il demeure donc un certain
flou quant & Pinterprétation de cet état
d’ « inconscience », ce pourquoi la ques-
tion revient aujourd’hui au Parlement

(¢f infra).

Lorsqu'il est question de pratiquer une
euthanasie sur la base d’une déclaration
anticipée, la condition de la « souf-
france » n'est pas reprise. Il a en effet
semblé impossible d’apprécier les souf-
frances endurées par des personnes « in-
conscientes », dans la majorité des cas.

Dans P'esprit de la loi, une déclaration
anticipée ressemble davantage i un é¢é
ment d'information parmi d’autres qu'a
un ordre donné au médecin, comme en




témoignent les conditions procédurales
suivantes : « Sans préjudice des condi-
tions complémentaires que le médecin
désirerait mettre & son intervention, il
doit préalablement :

1° consulter un autre médecin quant &
Pieréversibilité de la situation médi-
cale du patient, en linformant des
raisons de cette consultation (...} ;

2° §il existe une équipe soignante en
contact régulier avec le patient, s'en-
tretenir du contenu de la déclaration
anticipée avec 1'équipe soignante ou
des membres de celle-ci ;

3° si la déclaration désigne une per-
sonne de confiance, s'entretenir avec
elle de la volonté du patient ;

4 siladéclaration désigne une personne
de confiance, sentretenir du conte-
nu de la déclaration anticipée du pa-
tient avec les proches du patient que
la personne de confiance désigne ».

Leuthanasie sur la base d’une déclara-
tion anticipée va dés lors de pair avec
une concertation entre le médecin,
I’équipe soignante et les proches du pa-
tient.

Enfin, la déclaration anticipée doit avoir
été établie ou confirmée moins de cing
ans avant le début de Pimpossibilité
de manifester sa volonté, soit cing ans
avant le début de I'état d’inconscience
irréversible du patient.

Objection de conscience du médecin

Que I'euthanasie soit demandée directe-
ment par le patient ou via une déclara-
tion anticipée, aucun médecin n'est tenu
de pratiquer une euthanasie et aucune
autre personne n'est tenue d’y partici-
per. C'est ce que I'on appelle commu-
nément « I'objection de conscience »,
prévue A I'article 14 de la loi.

Certains h6pitaux ont décrété une sorte
d’« objection de conscience institution-

nelle », en interdisant 4 leurs médecins
de réaliser une euthanasie entre les murs
de I'hopital. Une telle position érait
douteuse et la thése de doctorat de Syl-
vie Tack confirme son illégalité'’,

Les médecins confrontés 4 cet interdit
ont cependant intérét i susciter le débat
au sein de leur institution avant de pra-
tiquer une cuthanasie en invoquant la
légalité de leur acte : le but nest pas de
gagner au tribunal du travail aprés avoir
été licencié. Il semble plus approprié
de se demander §'il y 2 un sens 2 « en-
voyer les patients se faire euthanasier
ailleurs », obligeant ainsi certains mé-
decins 2 abandonner leurs patients 3 un
moment oll ceux-ci sont déja en grande
souffrance. Par ailleurs, les médecins qui
acceptent de pratiquer I'euthanasie 4 la
demande de certains de leurs patients
ne sortent pas indemnes de cet acte et
ne tiennent probablement pas 4 recevoir
des patients qui ne viendraient gue pour
une euthanasie.

Une objection de conscience institu-
tionnelle risque en outre d’engendrer
un tabou, dont peuvent découler deux
conséquences au sein des hdpitaux
concernés : d’une part, 'euthanasie au
sens de la loi belge s'avére finalement
mal connue ; d’autre part, et cette deu-
xiéme conséquence est sans doute en
partie liée A la premiére, certains profes-
sionnels de la santé se refusent méme 4
parler d’euthanasic avec les patients qui
les interpellent 4 ce sujet.

Or, aussi opposé que I'on puisse étre
4 lacte d'euthanasie, il faut savoir ce
que cela signifie en droit belge et pou-
voir discuter du sujet avec un patient.
Le simple fait d’en parler met d’ailleurs
parfois un terme & la demande, soit
parce que le patient n'entre pas dans les
conditions légales, soit parce qu'il utilisc
le terme « euthanasie » & mauvais escient
et donne en réalité un autre contenu 4
sa demande.

Le médecin qui invoque l'objection de

Eririca Clisticse

15. S.Tack, Herethisch beleid in zor-
ginstellingen : een juridische ana-
byse met focus op levenseindesorg,
These de doctorat visant 4 'ob-
tention du titre de grade acadé-
mique de docteur en sciences ju-
ridiques, défendue A I'Université
de Gand le 28 septembre 2012
et citde par I Mahoux dans sa
Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative 4
P'euthanasie, Développements,
Doc. parl, Sénat, 2012-2013, n°
5191971, p. 6.
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16.

17.

18.

20.

z1.

22

23,

24,

25.

@

Art. 14, alinéa 4 de la loi.

Entre autres ; proposition de loi
modifiant les articles 3 et 14 de
la [oi du 28 mai 2002 relative 4
P'euthanasie en ce qui concerne
['obligation du médecin traitant
opposé i l'euthanasie de ren-
voyer le patient 4 un confrire,
Développements, Doc. parl,, Sé-
nag, 2009-2010, n® 5-22/1,

Tbid,

. Entre aucres @ proposition de loi

modifiant la loi du 28 mai 2002
relative 4 Peuthanasie en ce qui
concerne 'auto-euthanasie assis-
tée, Développements, Doe, parl,
Sénat, 2009-2010, n° 5-23/1.

Proposition de lot intcoduisant
un fltre palliadif dans fa loi du
28 mai 2002 refative 4 l'eucha-
naste, Développements, Doc.
parl, Sénar, 2011-2012, n°
5-1432/1,

Praposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative A
leathanasic en vue d'imposer
une amende administrative au
médecin qui ne respecte pas
Pobligation de déclaration, Dé-
veloppements, Dor. parl., Séna,
2012-2013, n° 3-1935/1.

Proposition de loi medifiant la
loi du 28 mai 2002 relative A
leuthanasie, Développements,
Doc. parl, Sénat, 2012-2013, n°
5-1919/1.

Art. 12 de la loi du 22 aofc
2002 relative aux drojts du pa-
tient : « §1% Si le patent est
mineur, les droits fixés par la
présente [oi sont exercés par les
parents exercant l'autorité sur
le mineur ou par son wteur,
§ 2. Suivant son 4ge et s2 ma-
turité, le patient est associé 3
Pexercice de ses droits. Les droles
&numérés dans cette lol peavent
&ue exercés de manidre auto-
nome par e patient mineur qui
peut éuee essimé apre 4 apprécier
raisonnablement ses intéréts »,

Proposition de loi concernant
I'extension aux mineurs de la loi
du 28 mai 2002 relative 4 ['eu-
chanasie, Passistance médicale
au patient qui met ai-méme fin
4 sa vie ainsi que la création et
la pénalisation des infractions
d'incitation et d'assistance au
suicide, Développements, Do,
parl, Sénar, 2012-2013, n°
5-1947/1.

La propesition teansforme en ef-
fer comme suit le débur de l'act.
3, §3 de la loi : « Si le médecin
est d'avis que le décds du pa-
tent migjenr Winterviendra pas 4
bréve échéance, Il dait, en outre,

()

Eihvie Climica

conscience doit, certes, en informer le
patient ou sa personne de confiance
« en temps utile »'5, Cette exigence ne
semble toutefois pas incompatible avec
I'écoute de la demande, dans la mesure
olt tout médecin peut au moins vérifier
d’emblée que le patient sait ce qu'il de-
mande et qu'il répond aux conditions
de la loi.

Propositions de

loi actuellement a
Pexamen au Sénat:
focus sur les mineurs et
la déclaration anticipée

Il y a actuellement quinze propositions
de loi A 'examen au Sénat. Elles ont
trait aux mineurs et i la déclaration
anticipée d’euthanasie, mais aussi aux
obligations du médecin qui invoque
I'objection de conscience, 3 la forma-
tion des médecins'®, A I'aide A mourir ou
« auto-euthanasie assistée »'%, 3 I'instau-
ration d’un « filtre palliatif »*® ou encore
d’une amende administrative en cas de
non déclaration de I'euthanasie dans les
délais?,

La présente contribution se focalisera
toutefois sur les propositions de loi
concernant |'extension de I'euthanasie
aux mineurs et celles refatives 4 I'état
d’« inconscience » visé par la déclaration
anticipée d’euthanasie,

Extension de la loi aux mineurs

Pour donner un apercu exact des diffé-
rentes propositions, il y a lieu d’étudier
séparément celles qui ne traitent que
des mincurs capables de discernement
et celle qui vise 2 étendre Ieuthanasie &
tous les mineurs.

Quatre propositions de loi concernent
les mineurs capables de discernement.

Lune d’elles se limite & étendre la loi
aux mineurs capables de discernement
dans les mémes conditions que pour les
majeurs. Seules sont ajoutées certaines
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conditions procédurales, notamment |y
confirmation par les parents de la de-
mande de leur enfant

«Art. 3, §1% (...)

- Le patient mineur dispose de la capa-
cité de discernement et est conscient au
moment de sa demande ;

(...)

§26bis. Si le patient est mineur, [le méde-
cin] doit, en outre ;

1° consulter un deuxiéme médecin, pé-
do-psychiatre ou détenteur d'une ex-
pertise pertinente quant 4 la capacité de
discernement du mineur, en précisant
les raisons de la consultation.

Le médecin consulté doit étre indé-
pendant, tant 4 égard du patient qu'a
Iégard du médecin traitant. Le médecin
traitant informe le patient et ses respon-
sables légaux du résultat de certe consul-
tation ;

2° Sentretenir avec les représentants
lgaux du mineur en leur apportant
toutes les informations prévues au § 2,
1° et s'assurer qu'ils confirment la de-
mande du patient mineur»?,

Compte tenu de ['autonomie relative du
mineur en matiére de soins de santé®,
['auteur de cette proposition de loi part
du principe qu'il 'y 2 pas lieu de pri-
ver le mineur capable de discernement,
conscient et endurant des souffrances
inapaisables de la possibilité de deman-
der I'euthanasic, moyennant certaines
conditions procédurales spécifiques.

Une deuxiéme proposition de loi vise
également le mineur « capable de ju-
ger raisonnablement de ses propres in-
téréts »*, mais modifie légerement les
conditions auxquelles ce mineur doit
répondre pour pouvoir demander I'eu-
thanasie. Ainsi, la souffrance constante
et insupportable dont il fait état ne peut
¢tre qu'une souffrance physigue, tandis
que le décés semble devoir « intervenir
a bréve échéance »%. Enfin, entre autres



conditions procédurales, le médecin
doit « impliguer les parents et/ou les
personnes responsables de P'éducation
du mineur dans le processus décision-
nel », ces derniers n’ayant dés lors pas
un droit de veto.

La troisiéme proposition de loi A ce su-
jet® wautorise 'euthanasie que pour les
mineurs capables de discernement qui
auraient atteint quinze ans et dont le
décés interviendrait 4 bréve échéance.
4ge de quinze ans est justifié par
l'actuelle possibilité pour les mineurs
émancipés de demander euthanasie,
sachant que I"émancipation est possible
dés quinze ans accomplis. Quant aux
parents, ils ne seraient également qu'im-
pliqués dans le processus, sans pouvoir
sopposer 4 la décision de leur enfant.

Enfin, une proposition étend la pos-
sibifité¢ de demander l'euthanasie 3 la
« personne mineure téputée capable de
juger raisonnablement de ses intéréts »
et n'ajoute A cet égard que la condition
procédurale suivante : « §'il s'agit d’un
mineur qui n'a pas encore atteint I'age
de 16 ans et qui est réputé capable de
juger raisonnablement de ses intéréts,
[le médecin doit] demander 'autorisa-
sion des parents, du parent qui exerce
Pautorité sur le mineur, ou du ruteur,
en plus de celle du mineur lui-méme.
§'il s'agit d’un mineur qui a atteint 'ige
de 16 ans et qui est réputé capable de
juger raisonnablement de ses intéréts,
il doit demander un avis non contrai-
gnant aux parents, au parent qui exerce
l'autorité sur le mineur, ou au tuteur.
Le mineur qui a atteint P4ge de 16 ans
dispose néanmoins du droit de décision

final »¥,

Cette distinction entre mineurs de
moins et de plus de seize ans est em-
pruntée A la loi néerlandaise relative &
Ieuthanasie, qui autorise I'euthanasie
pour les mineurs & partir de douze ans,
Toutefois, si le mineur a moins de seize
ans, ses parents doivent confirmer la de-

mande, tandis qu'a partir de seize ans,
les parents doivent seulement étre im-
pliqués dans le processus de décision?.

Ces quatre propositions de loi se rejoi-
gnent quant A 'extension de la loi aux
seuls mineurs capables de discernement.
Cette extension semble cohérente, d’une
part, vis-d-vis de I'esprit de la loi — le mi-
neur capable de discernement pouvant
formuler une demande d’euthanasie au
sens de la loi —, d’autre part, vis-a-vis du
principe selon lequel il convient de tenir
compte de la maturité d’un patient plu-
tdt que de son dge”.

La cohérence juridique ne doit toute-
fois pas faire oublier la portée symbo-
lique d’une telle extension de la loi, qui
cristallise les tensions entre le respect de
autonomie du patient mineur et la rai-
son d’étre de son incapacité juridique de
principe : la protection. « Il convient de
donner 4 chacun ce qui lui convient en
fonction de ce qu'il est. Lautonomie est
le respect de ce rapport et non la fiction
selon laquelle Penfant est un adulte en
plus petit {...). Dautonomie nest pas
I'indépendance solitaire. Donner 2 cha-
cun son piturage juridique n'exclut pas
la reconnaissance d'un besoin de pro-
tection ou l'acceptation de vivre juridi-
quement en partie & travers autrui »%,
Ceuthanasie convient-elle aux mineurs,
compte tenu de toutes les interventions
médicales permettant de soulager leur
souffrance ? '

Il est également nécessaire de s'interro-
ger sur la nécessité réelle de franchir ce
pas, au regard du nombre de mineurs
potentiellement concernés ou de 'expé-
rience néerlandaise en la matiére. La loi
n'a en effet pas vocation 4 régler des si-
tuations exceptionnelles et il semblerait
peu judicicux de déroger 4 ce principe
dans une matiére aussi sensible que 'eu-
thanasie. Autrement dit, ce « jusqu'au
boutisme » législatif en vaut-il vraiment
la peine ? Ce n'est pas 1 une question
rhétorique : avane d'étendre 'euthanasie

Erlrica {liniar
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26. Proposition de loi modifiant [a
loi du 28 mai 2002 celative 2
l'euthanasie, en ce qui concerne
les mineurs 4gés de quinze ans
et plus, Développements, Dor.
parl, Sénag, 2018, n° 5-179/1.

27. Proposition de loi medifiant,

en ce qui concerne les mineurs,
I'article 3 de la loi du 28 mai
2002 refative i P'euthanasie, [é-
veloppements, Dor, parl., $énat,
2009-2010, n® 5-21/1.

28. Wer roetsing levensbegindiging

op verzoek en hufp bij zelfdo-
ding, art. 2, 2l. 3 ec 4.

29. Principe consacré par l'are. 12

de la loi du 22 20fiz 2002 rela-
tive aux droits du patient, pré-
cité, mais aussi par le Conseil
Nationat de 'Ordre des méde-
¢ins : « Du point de vue déon-
wlogique, l'dge mental d'un
patient est plus 4 prendre en
considération que son dge civil »
(« Avis reladf aux soins pallia-
tifs, 4 Peuthanasie et & d'aucres
décisions médicales concernant
la fin de vie », n° al00006, 22
mars 2003, www.ordomedic,

be).

30. Contribution dans laquelle J.

Fienens et G. MatHieu expli-
quent gue le terme « autono-
mie » vient en réalicd du grec
némd, non de nomes, et ne si-
gnifierait donc pas « se donner
sa propre loi » mais « recevoir
sa part propre » {J. Fierens,
G, Martry, « Les droits de
la personnalité des personnes
mineures ou  vulnérables =,
Les droits de la personnalire,
Bruxelles, Bruylant, 2009, pp.
278-279, citant H. Bairy, Die-
tionnaire Gree-Frangais, DPeris,
Hachette, 1950).

e
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32.

33.

34.

35.

36.

37.
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Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative 3
Peuthanasle, Développements,
Do, parl, Sénar, 2012-2013,
n® 5-1919/1, p. 10 ; « Faur-il
laisser les médecins gérer, au
cas par cas, seuls, ou parfois en
équipe, la transgression [égale ?
Fauril que le médecin zccep-
tant de poser cet acte ne puisse
faire valoir devant la justice que
la cause d'excuse quiest Pérac de
nécessité ? Faur-il done que le
corps médical seul construise
le cadre de son intervention ul-
time ? Faut-il que pessiste 'im-
possibilied du dialogue assumé,
face 3 la menace de l'absence
de czdre pénal ? ». 1l s'agit selon
mai de questions auxquelles les
travaux parlemendaires devraient
répondre.

Ou wreur(s), Le terme « pa-
tents » sera toutcfols urilisé ici
pour désigner les représentants
légaux de T'enfant, quels quils
solent.

Lune des proposidons de ot
supptime méme cete possibi-
lié pour fes mineurs émancipés
(Proposition de loi concernant
Textension aux mineurs de la loi
du 28 mai 2002 relative 4 Feu-
thanasie {...), Développements,
Doc. parl, Sénat, 2012.2013, n°
5-1947/1, p. 11). Dans les faits,
cela ne changerait pas prand-
chose.

Proposition de lol concernant
P'extension aux méineurs de la loi
du 28 mai 2002 reladve A I'eu-
thanasie (,,.), Développements,
Do, parl, Sénat, 2012-2013, n°
5-1947/1.

Propesition de foi medifiant la
loi du 28 mai 2002 relative &
l'euthanasie, en ce qui concerne
les mineurs 4gés de quinze ans
et plus, Développements, Do,
parl., Sénar, 2010, n° 5-179/1,

Depuis 2002, seulement huit
persennes  entwe  dix-huic et
vingt ans ont sollicité P'euthana-
ste (rapports de la Commission
fédérale de conudle er d'¢va-
luation de l'euthanasie, www,

health beleium.be), Cf &gale-
menta proposition de lot modi-

fiant, en ce qui concerne les mi-
neurs, larticle 3 de la loi du 28
mai 2002 relfative 4 Peuthanasie,
Développements, Do, parl,, Sé-
nat, 2009-2010, n® 52171, p.
2: a selon des estirnations, entre
100 er 200 enfants moureaient
chague année d'une affection
terminale, Seule une petite mi-
norité d’entre eux demande |'eu-
thanasie ».

Proposition de loi modifiane la

loi du 28 mai 2002 reladive &
Peuthanasie, Développements,

Likiva Clinion

aux mineurs capables de discernement,
le législateur devrait en effet démontrer
V'insuffisance des régles générales et no-
tamment du concept d’ « état de néces-
sité ». En ce sens, selon le sénateur B
Mahoux, Pinclusion des mineurs dans
la loi pourrait permettre, contrairement
3 P'érat de nécessité, un « dialogue as-
sumé »! entre I'enfant, ses parents et
I'équipe médicale. Demeure néanmoins
la question de savoir si la loi représente
Punique voie possible pour instaurer un

tel dialogue.

Un autre point de consensus entre les
quatre propositions citées concerne
Uimplication des parents® dans le pro-
cessus. Il est en effet difficile d'imaginer
tenir les parents 4 'écart d’une telle dé-
cision.

Notons encore qu'aucune des quatre
propositions ne réserve aux mineurs
doués de discernement la faculeé de
rédiger une déclaration anticipée®. Ce
cas de figure semble effectivement trés
peu probable, mais peut-étre la question
sera-t-elle soulevée au cours des débats
patlementaires.

Par ailleurs, les dissensions observées
entre ces quatre propositions induisent
les deux questions suivantes :

1) Les mineurs capables de discerne-
ment pourraient-ils solliciter 'euthana-
sie pour les mémes conditions de fond
que les majeurs ou ces conditions de-
vraient-elles éue plus strictement défi-
nies ?

Lune des propositions de loi souhaite
ainsi limiter les demandes des mineurs &
celles qui seraient fondées sur des souf-
frances physiques, le décés intervenant A
bréve échéance®. Une autre proposition
réduit quant 4 elle 'accs & 'euthanasie
aux mineurs capables de discernement
et 4gés d’au moins quinze ans, dont le
décés interviendrait également A bréve
échéance®.

Iy alieu de se demander quelle serait la
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raison d’éere de tefles restrictions : soit
le législateur reconnait qu'un mineur
capable de discernement peut avoir les
mémes raisons quun majeur de sollici-
ter une euthanasie, soit il refuse de re-
connaitre cette capacité aux mineurs.

Sachant que les demandes d’euthanasic
de mincurs seraient largement minori-
taires®, un entre-deux législatif poserait
avec d’autant plus de vigueur la ques-
tion de savoir si la voie légale doit étre
empruntée pour ces situations excep-
tionnelles.

2) Selon quelles modalités les parents
devraient-ils étre impligués dans le pro-
cessus de décision ?

La loi pourrait-elle se contenter de pré-
ciser qu'ils doivent étre impliqués, doit-
elle au contraire leur donner un véri-
table droit de veto ou encore réunir les
deux solutions, en opérant une distinc-
tion selon que le mineur est 4gé de plus
ou de moins de seize ans ?

Je me contenterai ici de citer le sénateur
P Mahoux, auteur de la premiére pro-
position de loi décrite ci-dessus : « Sans
doute la situation d’un jeune de seize
ans demandant l'euthanasie, demande
que contesteraient farouchement les re-
présentants légaux de ce mineur, est-elle
possible. Mais concrétement, imagine-
t-on vraiment que face 4 une telle situa-
tion, un médecin puisse sereinement
accéder & la demande ? Cela semble
peu probable, ¢t c’est un dilemme que
le Iégislateur ne peut faire peser sur les
soignants.

A moins que les débats parlementaires
ne puissent démontrer, par exemple au
travers de I'expérience hollandaise, que
le seuil établi en fonction de P4ge ait
permis de résoudre des situations qui
nauraient pas trouvé de solution sans
cela, il parait opportun 4 I'auteur de s'en
tenir 4 la capacité de discernement du
mineur et 4 la confirmation légale de sa
demande par ses représentant légaux »¥,




Attachons-nous 4 présent & la proposi-
tion de loi visant & étendre Feuthanasie
A tous les mineurs, y compris ceux qui
ne seraient pas capables de discerne-
ment. Celle-ci propose de compléter la
loi par Particle 36is suivant :

« Art. 3bis. § ler. Le médecin ne com-
met pas non plus d’infraction lorsque la
demande émane d’un mineur qui dis-
pose de la faculté de discernement re-
quise. Si le mineur ne dispose pas de la
faculté de discernement requise, la de-
mande émane des parents ou des repré-
sentants légaux.

Par dérogation au § 4 de larticle pré-
cédent, la demande peut étre formulée
verbalement par le mineur ou étre rédi-
gée par les parents ou par les représen-
tants Jégaux du mineur.

§ 2. En cas de demande conformé-
ment au § ler, une équipe médicale est
constituée. Elle se compose, au moins,
du médecin traitant, de Uinfirmier trai-
tant, d'un pédopsychologue ou d’un
psychiatre et d'un assistant social.

Si enfant est né au terme d'une gros-
sesse d’une durée de 24 4 26 semaines
ct si la décision peut étre reportée de
12 heutes, une équipe médicale est tou-
jouts constituée, Elle se compose, au
moins, du gynécologue traitant et d’'un
pédiatre néonatologiste. A la demande
de chacune des parties, cette équipe est
complétée par un représentant du comi-
té d’éthique ou du service des soins pal-
liatifs. Méme si la durée de la grossesse
excede ce délai, 'équipe visée 4 Palinéa
précédent peut étre convoquée 4 la de-
mande de chacune des parties en cas de
complications graves. Léquipe procéde
comme il est prévu & l'article précédent.

§ 3. Sans préjudice des dispositions de
Particle précédent, la décision de prati-
quer Feuthanasic est prise d’'un commun
accord entre enfant lui-méme, pourvu
qu'il dispose de la faculté de discerne-
ment requise, les parents ou les repré-
sentants légaux et I'équipe médicale »%,

Outre les mineurs capables de discerne-
ment, cette proposition veut englober 3
la fois la situation des petits enfants gra-
vement malades et celle des prématurés
traités aux soins intensifs, afin d’appor-
ter un cadre légal & certaines situations
critiques vécues par les pédiatres {néo-
natologues).

Une premitre question se pose & cet
égard : peut-on encore patler d’euthana-
sie lorsque le patient n'est pas capable de
discernement et ne peut donc formuler
la demande lui-méme? La demande du
patient fait en effet partie intégrante de
la définition de I'« euthanasie »,

Par  conséquent, cette proposition
tranche de fagon radicale avec la logique
jusqu'd présent suivie : elle permet en
effet la demande d’euthanasie par per-
sonnes interposées, en l'occurrence les
parents, sans que ces derniers ne puis-
sent, forcément, éwre guidés par une
quelconque volonté exprimée au préa-
lable par le patient lui-méme.

La demande via les parents pourrait
également sappliquer A des mineurs
qui, en raison d’un trouble mental les
privant de discernement, ne dispose-
ront jamais « de la faculté de discerne-
ment requise ». Dans ce cas, une limite
arbitraire liée & '4ge refait surface : les
parents d'un enfant gravement arriéré
mental, par exemple, pourraient sollici-
ter I'euthanasie en son nom jusqu'a ses
dix-huit ans... Ce ne semble pas étre le
but recherché par les auteurs de [a pro-
position mais, 4 s'en tenir 4 fa lettre de
celle-ci, on ne peut que sinterroger sur
la situation des mineurs privés de dis-
cernement pour une raison étrangére
“Age,

La question la plus délicate, enfin,
concerne 'appréciation de la souffrance
d’autrui. Car les conditions de l'article
3 de la loi seraient toujours d’applica-
tion, de sorte que les représentants lé-
gaux devraient demander euthanasie
en raison de la « souffrance physique ou

Fibica Clinsea

Doc. parl., $énar, 2012-2013, o°
5-1919/1, p. 12,

38, Proposition de loi complérant,
en ce qui concerne les mineurs,
la joi du 28 mai 2002 relative A
Peuthanasie, Développements,
Doc, parl., Sénat, 20112012, n°
5-1610/1, Notons qu'en cas de
divergence d’opinion entre l'en-
fant capable de discernement
qui sollicite l'eusthanasic et ses
patents, ces decniers disposenc
d'un droit de veto puisque la dé-
cision doir étre prise « de com-
mun zccard ».
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C. Tirmans-Castaux, L. Ravez,
J. Ducuine (Eds.), Fléwments
déthigue périnatale, De Lobsté-
trigue & la réanimatien, Namur,
Presses Universitaires de Namur,
2004.

J-P LawcHENDRIES, « Le point
de vue du néonatologue », Efé-
menrs déthigne périnatale. De
lobstétrigue & la réanimation,
Namur, Presses universicaices de
Namur, 2004, p. 50.

Médecins du Centre Médical de
I'Université de Groningen.

J. Gurritas, H. Wheyers, M.
Apams, Euwthanasia and law in
Europe, Oxford and Portland
(Oregon, USA), Hart Publishing,
2008, pp. 231 et 5. LAssociation
Néerlandaise de Pédiarrie (NVK)}
a depuis lors adopté ce dernier
en vue d’étendre son utilisation 4
tout le pays. Ce ne sont toutefois
que des lignes directrices et non
une loi : s’y conformer ne garan-
tic par l'absence de poursuites
pour infanticide ou meurtre.
Selon le protocole lui-méme, les
médecins doivent déclarer les dé-
cisions de fin de vie des nouveau-
nés au Parquet.

E. VeEruacen, B JJ. Sauvew
« The Groningen Protocol —
Euthanasia in Severely Iif New-
borns », New England Journal of
Medicine, 2005, pp. 959-960,
Traduction libre,

Ldem, p, 960,

Ibid,, traduceion libre,

psychique constante et insupportable
qui ne peut étre apaisée » de enfant.

Admettons que la souffrance physigue
d'un enfant, y compris d’'un nouveau-
né, soit mesurable et puisse dans cer-
tains cas éure jugée insupportable et
inapaisable, incitant 'équipe médicale
a prendre des mesures hirant le déces,
cette décision pourrait se justifier par
Pérar de nécessité dans lequel I'équipe
et les parents se sont trouvés, face aux
souffrances insupportables d’'un tout-
petit en fin de vie.

Mais qu'en est-il de l'appréciation de
la souffrance entendue plus largement,
par rapport 4 la qualité de vie future de
Penfant ? Cette question concerne au
premier chef les grands prématurés, vi-
sés par l'article 36is, §2, al. 2 proposé, et
met en effet les équipes de réanimation
néonatale en difficulté.

Dans sa contribution 2 'ouvrage collec-
tif « Eléments d’éthique périnatale »*, le
néonatologue J.-P. LANGHENDRIES pré-
sente notamment la situation suivante :

« La deuxiéme situation i laquelle le
néonatologue peut étre confronté, heu-
reusement de fagon moins fréquente,
résulte de la constatation, sur la base
des examens complémentaires réalisés,
de Ksions graves ou de complications
sérieuses génératrices d’un handicap co-
gnitif certain chez des enfants & qui il
a donné les meilleurs chances thérapeu-
tiques de départ, alors méme que, sans
son aide, ces nouveau-nés, qui se pré-
sentaient au départ indemnes de lésions
apparentes, n'auraient pas pu survivre.
La problématique éthique est lide ici au
fait qu'il s'agit de la constatation de 1¢-
sions assurément associées 4 de futures
séquelles irréversibles, chez des nou-
veau-nés sortis de la phase aigiie, dont
Pautonomie, au moment de la confir-
mation des lésions, est totale et dont
I’érat ne nécessite plus de soins intensifs.
Ces bébés sont nourris normalement,
respirent spontanément, etc,, mais les
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examens complémentaires permettent
de certifier déja lissue catastrophique
sur le plan neurologique. Ces situations
sont particulitrement problématiques
pour les néonatologues car elles appa-
raissent plus tardivement chez des en-
fants autonomes, dont la survie est lide
3 leur décision de prise en charge 2 la
naissance, eiit-elle été optimale »%,

La question d'un arrét actif de la vie a
dans ce cas pour fondement la qualité
de vie future de 'enfant, dont la souf-
france physique ne constitue qu'un élé-
ment d’appréciation parmi d’autres.

En 2004 aux Pays-Bas, des médecins®
néonatologues et neurologues spécia-
listes des nouveau-nés ont élaboré des
lignes directrices concernant les dé-
cisions de fin de vie en néonatologie :
le « Groningen Protocol »%2, Dans les
grandes lignes, celui-ci concerne les
nouveau-nés dont les chances de survie
sont maigres ou inexistantes, en dépit
des traitements, mais aussi ceux « dont
le pronostic est sans espoir et qui expéri-
mentent ce gue les médecins et les pavents
considérent comme une souffrance insup-
portable »*¥,

Cette « souffrance insupportable » est
appréciée au regard de la qualité de la
vie que peut espérer lenfant, sur la base
de criteres tels que la douleur, incon-
fort, la dépendance vis-3-vis des autres
et des traitements, 'incapacité & com-
muniquer...* « Ce groupe inclut des
patients qui ne dépendent pas de soins
intensifs mais pour qui on prévoit une
qualité de vie trés pauvre, associée A une
souffrance durable. Par exemple, un en-
fant avec la forme la plus sérieuse de spi-
na bifida aura une qualité de vie extré-
mement pauvre, méme aprés de nom-
breuses opérations. Ce groupe inclut
aussi des enfants qui ont survécu grice
aux soins intensifs mais dont il apparait
clairement, une fois les traitements in-
tensifs terminés, que leur qualité de vie
sera trés pauvre, et ce sans espoir d’amé-
lioration »®.
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Revenons-en 4 la proposition de loi
belge visant A étendre I'euthanasie aux
mineurs incapables de discernement.
Sur quels critéres I'équipe médicale et les
parents sont-ils censés évaluer la « souf-
france physique ou psychique constante
et insupportable qui ne peut étre apai-
sée » de Uenfant ? Peuvent-ils se référer a
la qualité de vie future de Fenfant ? Doi-
vent-ils au contraire tenter d’'interpréter
une souffrance actuelle, qui ne serait
alors que physique ? Peut-on considérer
comme « souffrance psychique » ce qui
refléte en réalité la souffrance psychique
d’autrui, eu égard 4 la qualité de vie que
Penfant peut espérer ?

La complexité de ces situations ne pa-
rait pas appréhendée suffisamment fine-
ment par la proposition de loi 4 I'exa-
men. Une réflexion et un débat appro-
fondis doivent étre menés avant toute
initiative législative, surtout sous forme
de « package euthanasie ». Car ce n'est
pas d’euthanasie qu'il s"agic.

Des études complémentaires fouillées
et une large concertation avec les pro-
fessionnels de la santé, plus particuliere-
ment les gynécologues, pédiatres (néo-
natologues), sages-femmes et équipes de
soins palliatifs, semblent indispensables
3 Iélaboration de lignes directrices ou
d’une loi — pour autant qu'une véritable
ingérence législative soit nécessaire — re-
Jatives 4 la fin de vie d’enfants en bas 4ge
ou de nourrissons en souffrance.

Précisions velatives & Uétat d° « in-
conscience » et durée de validité de
la déclaration anticipée

La presse a récemment diffusé I'infor-
mation selon laquelle certaines propo-
sitions de loi cherchaient 4 étendre I'eu-
thanasie aux personnes démentes”.

En réalité, ces propositions ont pour
but de clarifier la notion floue qu'est
Pétat d’« inconscience » visé par la dé-
claration anticipée d’euthanasie, en la

remplagant par les termes « état végétatif
persistant »® ou par I'expression selon
laquelle le patient « n'a plus conscience
de sa propre personne, de son état men-
tal et physique et de son environnement
social et physique »®. Si ce dernier état
peut englober la démence 3 un stade
avancé, la propositions de loi ne patle
de cette maladie qu'a titre exemplatif.

Les mémes propositions visent en outre
a supprimer le délai de validité de la dé-
claration anticipée®®, ce pourquoi jen
dirai un mot.

Pour rappel, le médecin « qui pratique
une euthanasie, 4 la suite d'une déclara-
tion anticipée, telle que prévue au § ler,
ne commet pas d’infraction s'il constate
que le patient :

— estatteint d'une affection accidentelle
ou pathologique grave et incurable ;

— est inconscient ;

— et que cette situation est irréversible
selon I'état actuel de la science »',

Une proposition de loi vise 2 rempla-
cer « est inconscient » par « ma plus
conscience de sa propre personne, de
son état mental et physique et de son
environnement social et physique »*2.
1l s'agit donc de préciser la notion d’in-
conscience, qui s'appliquerait désormais
4 la fois aux personnes que Fon pour-
rait désigner comme « physiquement
inconscientes » (coma) et celles qui
seraient plutét « mentalement incons-
cientes » (stade avancé de démence ou
d’Alzheimer, lésions cérébrales dues 4

un accident, ...).

La notion de souffrance n'a pas été re-
prise mais elle n'est pas pour autant ab-
sente du processus : la souffrance dont
on tient compte, ici, est celle exprimée
par le patient lui-méme, au moment ot
il rédige sa déclaration anticipée. Leffro
d'une fin de vie dans l'inconscience du
monde peut constituer une souffrance
en soi.
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Clest également I'avis de P Ma-
houx, auteur de ['intéressante
proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative 3
l'euthanasie, Développements,
Doc. parl., Sénar, 2012-2013, n°
5-1919/1, partiellement exposée
ci-dessus, Deux auteurs néerfan-
dais commentant le Protocole
de Groningen font exactement
la méme observation : « Les
auteurs ont COMMIS une erreur,
croyons-nous, en transférant le
terme « euthanasie » dans le Pro-
tocole. Ce mot préte 4 confusion
car, aux Pays-Bas, il est réservé 4
l'acte mettant fin 2 [a vie d'un
patient capable de discerne-
ment, A sa demande réfléchie »
(H. Linpemany, M, VERKERK,
« Ending the Life of a Newborn:
The Groningen Protocol », The
Hastings Center Report, 2008,
38(0), pp. 42-51 ; traduction
fibre),

Je I'ai personnellement entendu
plusieurs fois 4 fa radio. Voir
aussi : H, Dorzes, « Eeutha-
nasle fait débat », Bréves, 7 mai
2012, wwwarchives.lesoir.be :
& Les rextes visent i autoriser
Peuthanasie pour les mineurs
ou les personnes démentes » ;
Berca, « Vers un consensus
pour les mineurs », La Libre.
be — aetn, 7 mars 2013, www la-
fibre.be : « Dans deux semaines,
fes commissions entameront le
deuxitme volet : Peuthanasie des
personnes démentes »,

Proposition de loi modifiant
Tarticle 4 de la loi du 28 mai
2002 relative 3 [Peuthanasie,
concernant la déclaration an-
ticipée, Développements, Dor.
parl., Sénmat, 2009-2010, o°
5-24/1.

Proposition de loi modifiant fa
loi du 28 mai 2002 relative &
leuthanasie, Développements,
Do, parl, Sénat, 2011-2012, n°
5-1611/1.

D’autres propositions de loi,
parmi les quinze actuellement
débattues, eraitent des régles en
matiére de validité de [a déclara-
tion anticipée. Cf infra.

Art. 4, §2 de la loi, pendant du
§1¢ {« Tour majeur ou mineyr
émancipé capable peut, pour le
cas o1 il ne pourrait plus mani-
fester sa volonté, consigner par
écrit, dans une déclaration, sa
volonté qu'un médecin pratique
une euthanasie si ce médecin
constage {...) »).

Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative &
leuthanasie, Développements,
Doc. patl., Sénat, 2011-2012,

n’ 5-1611/1,
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C. Lesmens, « Medische bes-
lissingen van een demente
patiént aan het einde van zijn
leven en het juridisch stamut
van advance care planning en
voorafgaande wilsverklaringen »,
Rew dr. santé, 2010/2011, p. 21,

Une des opinions exprimées
dans I'Avis n® 9 du Comité
consultatif de bioéthique du 22
février 1999 concernant l'arrée
aciif de la vie des personnes in-
capables d'exprimer leur volon-
té, www.health belgium.be

Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative
l'euthanasie, Développements,
Doc. parl., Sénat, 2011-2012, n°
5-1611/1, pp. 1-2.

Prajet de loi relacif & Ueuchana-
sie, proposition de loi relative
aux problémes de fin de la vie
et 4 la situation du padent in-
curable, praposition de loi refa-
tive 4 l'euthanasle, Rapport fait
au nom de la Commission de
la Justice, Doc. parl., Chambre,
2001-2002, n° 1488/009, p.
335 (travaux préparatoices de la
loi de 2002).

Commission  fédérale  de
contrdle er d'évaluation de T'eu-
thanasie, Rapports atx chambres
législatives, www.health.belgium,
be

Commission  fédérale  de
contrdle er d’évaluation de l'eu-
thanasie, Cinqui¢me rapport aux
chambres législatives (2012}, pp.
15 et 25, www.healch, belgium.be

A la remarque selon laquelle ceux qui
ressentent cet effroi peuvent toujours se
suicider, il est possible de répondre que
ces gens souhaitent précisément profiter
des bons moments qu'il leur reste et que
la déclaration anticipée les y aiderait.
Selon les termes de la loi actuelle, en
outre, une personne qui a été diagnos-
tiquée comme souffrant d’Alzheimer
mais qui jouit encore de facultés de dis-
cernement suffisantes pourrait deman-
der Peuthanasie sur la base d’'une souf-
france psychique constante et insuppor-
table, C'est ce qu'a choisi I'écrivain belge
Hugo Claus®. Peut-étre la possibilité de
rédiger une déclaration anticipée en vue
d’un stade ultérieur de la maladie, par
exemple, permettrait-elle 3 certains de
continuer 3 bien vivre ce dont ils peu-
vent encore profiter ?

La question mérite réflexion, tout au-
tant que I'argument selon lequel « des
directives données anticipativement
ne peuvent cependant jamais saisir la
complexité de I'« ici et maintenant » ni
constituer un code de comportement
contraignant concernant des situations
imprévues »*%, En ce sens, la concerta-
tion prévue par la loi entre les soignants
et les proches du patient avant toute dé-
cision d’euthanasie sur déclaration anti-
cipée prend toute son importance : une
maladie dégénérative peut, par exemple,
transformer en profondeur la personna-
lité du patient, de telle sorte que sa fin
de vie ne ressemble pas du tout a ce qu'il
avait imaginé. Le sens de la déclaration
anticipée devrait alors étre remis en
question par les proches et les soignants.

Il convient néanmoins de documenter
correctement une éventuelle modifica-
tion législative. Les déclarations selon
lesquelles « (...) Plus de 71 % des per-
sonnes interrogées estiment que lon
doit également pouvoir recourir 4 l'eu-
thanasie lorsque les fonctions cérébrales
du patient sont atteintes ou qu'il souffre
de confusion ou de démence irrémé-
diable mais 2 la condition qu'il en ait
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exprimé préalablement le soubait dans
une déclaration écrite »*° ou encore « le
Ministre de la Santé publique a déclaré
que, il devait un jour étre atteint de
démence, il souhaiterait quon puisse
mettre fin & sa vie »* ne semblent pas
suffisantes A cet égard.

La concertation sociale doit dépasser
Pexpression des opinions personnelles
spontanées de tout un chacun, avant
de conclure quil existe une demande
réelle. Une telle vérification est d’autant
plus nécessaire quactuellement, peu
d’euthanasies résultent d'une déclara-
tion anticipée : les rapports de la Com-
mission fédérale de contréle et d’éva-
luation de I'euthanasie’ montrent que
les euthanasies sur déclaration anticipée
varient de 2 3 4% entre 2004 et 2011,
pour une moyenne de 2,14 % avec un «
pic » 3 4% en 2006. Ce pourcentage est-
il dfi au principe méme de la déclaration
anticipée ou au caracteére trop restrictif
que lui confere la loi ? Aux deux, peut-
étre...

La Commission fédérale donne des
indications intéressantes 4 ce sujet
« comme noté dans les rapports précé-
dents, ce nombre reste peu important.
Malgré le domaine d’application étroit
de la déclaration anticipée et la pratique
encore peu répandue de cette déclara-
tion, ces cas illustrent 'importance de la
pratique des déclarations anticipées pour
la prise des décisions médicales face aux
situations d’inconscience irréversible.
Plusieurs membres de la Commission
ont regretté ka complexité de la rédac-
tion, des procédures d’enregistrement
et de renouvellement de la déclaration
qui limitent son usage (...). La notion
d’inconscience irréversible est interpré-
tée par les médecins de fagon restreinte
{coma), Certains membres estiment que
sa signification peut étre interprétée de
maniére moins restrictive »*, '
En pratique, il pourrait toutcfois s'avé- .
rer difficile de savoir & quel momen
une personne « n'a plus conscience de sa




propre personne, de son état mental et
physique et de son environnement so-
cial et physique ». Dans sa proposition
de loi, le sénateur P Mahoux souleve
cette difficulté majeure : « il faut pou-
voir caractériser cet état. Si cet état pou-
vait étre identifié avec certitude, il ne
serait d’ailleurs peut-étre pas nécessaire
de modifier la loi, la pratique médicale
pouvant assimiler ce stade de la maladie
4 la condition actuelle de I'inconscience
irréversible. Mais les neurosciences peu-
vent-elles identifier de maniére parfai-
tement claire les différents stades de la
dégénérescence ? Lauteur de la présente
proposition estime qu'il convient avant
tout de répondre A cette question pour
envisager d’éventuelles adaptations 1¢-
gislatives. Il proposera donc au Sénat
d’organiser un débat sur la question
permettant de confronter les connais-
sances scientifiques les plus actuelles A
I'avis des juristes et éthiciens »”.

Aux Pays-Bas, ol la déclaration antici-
pée vise toutes les situations dans les-
quelles « le patient ne serait plus en état
dexprimer sa volonté »*°, certaines études
ont indiqué que les médecins les plus
opposés 4 l'euthanasic de personnes
démentes étaient ceux des maisons de
retraite, soit ceux qui étaient le plus en
contact avec des patients déments et le
plus souvent confrontés A des déclara-
tions anticipées d’euthanasie. Une large
majorité d’entre eux semble en effet
considérer comme impossible de déter-
miner % quel moment l'euthanasie de-
vrait avoir lieu, dans ce cas de figure®'.

En tout état de cause, il convient de
réfléchir & des lignes directrices suscep-
tibles d’aider les familles et praticiens
de la santé A accueillir les demandes
(de déclaration anticipée) d’euthanasie
fondées sur une dégénérescence men-
tale progressive. Que la loi autorise ou
non de telles déclarations anticipées,
une information purement juridique
ne constituera jamais une réponse suffi-

sante A la détresse des patients, de leurs
proches et des équipes soignantes.

Enfin, de nombreuses propositions de
loi visent & modifier les regles entou-
rant la déclaration anticipée, telles que
sa durée de validité ou son enregistre-
ment. Toutes ces propositions tendent &
conférer 4 la déclaration anticipée une
durée de validité illimitée®, sauf une
qui souhaite étendre la durée de validicé

de cing 2 dix ans®.

Globalement, fes propositions pronant
la suppression pure et simple de tout
délai de validité relévent de I'absence de
raisons qu'il y aurait 3 maintenir un délai
de validieé de cinq ans, dans fa mesure
olt la déclaration anticipée peut, comme
un testament, &tre révoquée A tout mo-
ment. Assez logiquement, la proposi-
tion qui veut appliquer la déclaration
anticipée aux cas ol le patient n'aurait
« plus conscience de sa propre personne,
de son état mental et physique et de son
environnement social et physique »*
prévoit également une durée de validité
illimitée de la déclaration. En effet, dans
la mesure oli cette « inconscience » en-
globe les cas de dégénérescence mentale
progressive, mais non forcément rapide,
I’abrogation du délai de validité permet
de s'assurer que la déclaration sera tou-
jours valable au moment ou elle pourra
éventuellement étre mise en ceuvre.

Encore une fois, méme sans limite de
validité, aucune déclaration anticipée
ne permettrait de faire limpasse sur la
concertation entre soignants et proches
du patient. Si les proches du partient
invoquent une déclaration établie long-
temps auparavant, cet élément devrait
étre pris en compte et discuté, au regard
de la situation concréte du patient.

Et les « maisons d'euthanasie » ?

Dans le cadre de cette contribution, il
m'avait été demandé d’aborder égale-
ment le sujet des « maisons d’euthana-
sie ». Je ne puis toutefois que les aborder
« en creux », car elles nexistent ni dans
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Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mal 2002 relative 2
l'euthanasie, Développements,
Doc. parl., Sénat, 2012-2013, n°
5-1919/1, p. 14. Une proposi-
tion de résolution du méme jour
confirme ces dires et propose
notamment Ja saisie du Comité
consultatif de bioéthique {pro-
position de résolution concer-
nant l'applicaton de }a loi du 28
mai 2002 relative 4 I'euthanasie,
Développements, Doc. pard., Sé-
nag, 2012-2013, n° 5-1920/1).

Wet toetsing levensbegindiging
op verzoek en hulp bij zelfdo-
ding, art. 2, al. 2.

J. Greerrras, H. Wavers, M.
ApaMs, Enthanasia and Law in
Europe, Oxford and Portland
{Oregon, USA), Hare Publish-
ing, 2008, p. 176. Ecudes réali-
sées entre 2000 et 2005,

Entre autces : proposition de
loi modifiant la loi du 28 mai
2002 relative i leuthanasie,
Développements, Doe, pard,, Sé-
nat, 2011-2012, n° 5-1611/1 ;
proposition de loi postant mo-
dification de la loi du 28 mai
2002 relative & leuchanasie ea
ce qui concerne la durde de va-
lidité de la déclaration anticipée,
Développements, Doc. parl., Sé-
nat, 2011-2012, n® 5-1799/1 ;
proposition de loi modifiant la
foi du 28 mai 2002 relative &
Peuthanasie, Développements,
Doc. parl, Sénat, 2012-2013, n®
5-1919/1.

Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative
Peuthanasie et I'arrété royal da
2 avril 2003 fixant les modalicés
suivant [esquelles la déclaration
anticipée relarive 4 'euthanasie
est rédigée, confirmée, révisée
ou retirde, Développements,
Doc. parl,, Sénar, 2009-2010, n°
5-154/1.

Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative &
Peuthanasie, Développements,
Dac. parl, Chambre, 2010-
2011, n® 0498/ et Sénar, 2011-
2012, n° 5-1611/L.
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Mutatis mutandis les mémes
qu'en droit belge. CF. art. 2, §1¢
de la « Wet toetsing levensbeéin-
diging op verzoek en hulp bij
zelfdoding ».

A. MippELKAMP, « Levensein-
dekliniek wil artsen graag bijs-
taan », Mednet, 04/2012, haptf

link,springer.com,  traduction
libre,

L. HoLrLINGER, « Death at Your
Door : Dutch Group Pioneers
Mobile Euthanasia =, Spiegel
Online International, 22 mars
2012, wwwspiegel.de/interna-
tional/

A MIDDELKAMD, « Levensein-
dekliniek wil arsen graag bijs-
taan », Medner, 04/2012, huepi//
link.springer.com

Proposition de loi modifiant la
loi du 28 mai 2002 relative 4
l'euthanasie, Développements,
Doc. parl,, Sénar, 2011-2012,
n®5-1611/1.

Notzmment les informations
diffusées sur interner par des
particuliers, dont les titres —
certes accrocheurs — font froid
dans le dos. Entre autres rac-
courcis désolants, accessibles en
deux clics : « Belgique : Blentér
[euthanasie possible pour les mi-
neurs et handicapés mentaux ? »
(Handimobility, 7 mai 2012,
heep:/fwww. handimobility.orgf

blog/belgique-bientor-leuthana:
sie-possible-pous-ies-mineurs-
et-handicapes-mentaux/) ;
« Euthanasier [es handicapés
mentaux? On en parle en Bel-
gique... » (Réseau Chrétien de
la Sociéé Québecoise, 7 mai

2012, hup:/fapdgranby.crg/ste-
phanegagne/2012/05/07/eutha-
paster-les-handicapes-mentaux-
on-en-parle-en-belgique/ )...

Fibiva Clinica

le droit en vigueur ni dans les proposi-
tions de loi actuellement & I'examen.

Qu'est-ce, dailleurs, qu’une maison
d’euthanasie ? Lexpression fair pen-
set aux maisons de naissance et semble
donc désigner 'annexe « cosy » d’un
hopital ot les patients pourraient, non
pas accoucher, mais étre euthanasiés
« comme & la maison ».

Il se pourrait que des rumeurs aient
couru A propos de « maisons d’eutha-
nasie » belges, en raison de l'existence,
depuis environ un an, de la « Leven-
seindeklinick » hollandaise. Si tel est le
cas, I'expression « maison d’euthanasie »
est mal choisie : bien que ce ne soit pas
totalement exclu, la Levenseindekliniek
n'a pas pour but de recevoir des patients
en vue de leur euthanasie.

Il Sagit en réalité de la coordination de
six équipes mobiles, composées d'un
médecin et d’une infirmiére, destinées
3 répondre aux appels des patients
auxquels le médecin traitant refuserait
Peuthanasie. Avant toute décision, le
dossier médical du patient est examiné
et le médecin traitant contacté, afin de
connaitre les raisons de son refus. Une
équipe mobile rend ensuite visite au pa-
tient, afin de s'assurer que sa demande
répond aux conditions de I'euthanasie®.
Chaque équipe est limitée & une eutha-
nasie par mois. D’aprés la directrice de
la Clinique, le médecin Petra de Jong,
« plus souvent serait trop lourd pour le
médecin et l'infirmiére. Nous trouvons
important quils regoivent beaucoup
de conseils. Nous organisons donc des
séances de supervision, grice auxquelles
les équipes peuvent se soutenir les unes
les autres »%. IAssociation Royale
Néerlandaise de Médecine craint que
ces équipes mobiles passent & c6té de
la relation de confiance entre le méde-
cin et son patient, cssentielle en matiere
d’euthanasie”. Il semblerait toutefois
que la « Clinique de la fin de vie » soit
une solution temporaire, visant & ce que
tout patient puisse faite entendre sa de-
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mande et 4 ce que tout médecin puisse
solliciter le soutien d’une équipe mobile
en cas de difficulté face & une demande
d’euthanasie®®.

En Belgique, certaines propositions de
loi visent effectivement & rencontrer la
difficulté des patients dont le médecin
traitant ne souhaite pas pratiquer l'eu-
thanasie, mais par un autre biais : « Si
aucun médecin n'a été désigné par le pa-
tient ou par sa personne de confiance, le
médecin qui refuse d’accéder 4 une de-
mande d’euthanasie communiquera [e
dossier médical 2 un autre médecin en
vue d’assurer la continuité des soins »®.
Cette solution risque de rencontrer
des difficultds d’application pratique,
comme mentionné ci-dessus au sujet
de l'objection de conscience. Retenons
en tout cas qu’il n'est pas question, au-
jourd’hui, en Belgique, d’instaurer des
« maisons d’euthanasie » ou des équipes
mobiles spécialisées en euthanasie.

Il est important que les situations hu-
maines éprouvantes rencontrées — ou
non — par la loi relative 4 I'euthanasie
donnent lieu & des débats parlemen-
taires. Débats ne signifie toutefois pas
loi, malgré le tapage médiatique et les
raccourcis qui 'accompagnent™.

Pour que ces débats soient I'occasion
d’une vraie réflexion, évitons d’en sim-
plifier les enjeux. Mal interprétée, mal
utilisée, la loi peut certes donner lieu
a des dérives, mais elle permet aussi de
cheminer vers un mieux vivre ensemble,
conscient des dilemmes inhérents aux
souffrances humaines. Evitons donc de
vulgariser le débat et tentons de com-
prendte les conflits de valeurs auxquels
sont confrontés les patients et les soi-
gnants, mais aussi le législateur.

La tiche d'analyse et d'évaluation de
ce dernier demande d’amples travaux,
ce en quoi nous ne pouvons gu'encou-
rager vivement nos parlementaires. La
plus mauvaise décision qu’ils pourraient -
prendre serait... hitive,




