30 mai 2022
Institut

Européen de
Bioéthique

Mémoire
introduit dans le cadre de I'examen prévu par la loi des dispositions du Code criminel
concernant I'aide médicale a mourir et leur application

Adressé au Comité mixte spécial sur I'aide médicale a mourir (AMAD)

Par I'Institut Européen de Bioéthique

A travers ce mémoire, I'Institut Européen de Bioéthique (IEB) souhaite apporter d’importants
éléments de réflexion au Comité par rapport a la question d’élargir, au Canada, I'aide médicale
a mourir aux mineurs d’une part (1), et aux personnes atteintes de maladies mentales par le
biais d’une déclaration anticipée d’autre part (2).

Du fait de sa situation a Bruxelles et de ses analyses scientifiques régulieres, I'lEB a acquis une
bonne connaissance de la pratique de I’euthanasie et de ses conséquences en Belgique. La loi
belge autorise I'euthanasie! pour les personnes majeures dont la situation médicale est sans
issue et engendre une souffrance physique ou psychique constante et insupportable, qui ne
peut étre apaisée et qui résulte d’une affection accidentelle ou pathologique grave et
incurable.

1. L’euthanasie des mineurs

En Belgique, la possibilité d’étre euthanasié a été élargie depuis 2014 aux mineurs?, sans limite
d’age mais « dotés de la capacité de discernement », moyennant I'accord des représentants
[égaux du mineur, eta condition que sa mort soit prévue a bréve échéance et que sa
souffrance soit physique. La Belgique devenait ainsi le premier et seul pays au monde a
autoriser I'euthanasie de mineurs sans aucune condition relative a I'age.

L’euthanasie des mineurs pose de graves problemes d’un point de vue éthique, juridique et
médical:

! Les termes d’euthanasie et d’aide médicale a8 mourir recouvrent la méme pratique. Cependant, nous utilisons
le terme d’euthanasie en ce qui concerne la pratique belge, car c’est le terme utilisé par la loi.
2 Loi du 28 février 2014 « modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, en vue de |'étendre aux mineurs.



= Lavolonté d’élargir I'’euthanasie aux mineurs d’age ne vient pas tant des patients que
du monde politique militant et d’'une fraction du corps médical soucieux de se protéger
contre d’éventuelles inculpations. En atteste le nombre tres faible d’euthanasies de
mineurs déclarées depuis I'extension de la loi (moins de dix en 7 ans).

= |’euthanasie des mineurs n’est pas ce dont la médecine et les patients mineurs ont
besoin, ainsi que I'affirmaient pres de deux cents pédiatres et spécialistes de soins
palliatifs pédiatriques quelques jours avant I'extension de la loi.3

= |’appréciation de la « capacité de discernement » du mineur est laissée a la discrétion
du médecin consulté. Or, comment s’assurer que le mineur émet réellement une
demande d'euthanasie ? Il se comprend aisément qu’une infinité de nuances existe
entre la volonté de ne plus souffrir et la volonté de mourir.

= Faire primer la volonté des parents entraine le risque de les voir souhaiter I’euthanasie
de leur enfant « a sa place ». Une mise en garde en ce sens a été formulée par de
nombreux pédiatres au départ de leur expérience sur le terrain.*

Il apparait bien plus prudent et plus urgent de développer les soins palliatifs pédiatriques et
d’améliorer la gestion de la douleur chez les enfants.

2. L’euthanasie des personnes inconscientes

Selon la loi belge relative a I'euthanasie, pour obtenir I'euthanasie, il faut notamment que les
patients soient conscients et capables de discernement au moment de la demande. Un régime
dérogatoire est prévu pour autoriser I'euthanasie sur base d’une déclaration anticipée, mais
celle-ci ne trouve application qu'en cas de coma irréversible. La déclaration anticipée ne
s’applique donc pas aux cas de démence.

Depuis 2010, plusieurs propositions de lois ont été déposées afin d’élargir I'’euthanasie aux
personnes atteintes de démence, sur base d’'une déclaration anticipée. Aucune n’a abouti
jusqu’a présent, notamment en raison des points d’achoppement suivants :

= La continuité entre la déclaration de volonté et la conscience du patient au moment
de I'euthanasie est rompue par I'incapacité de discernement.”

= Laproposition de I'’euthanasie aux personnes démentes se base souvent sur une vision
trées pessimiste de leur situation, qui se focalise sur la maladie et son aspect

3 « Méme les cas médicaux les plus complexes peuvent étre résolus, dans le cadre juridique actuel, avec les
moyens et |'expertise qui sont a notre disposition. Pour qui cette loi est-elle des lors congue ? » : « Fin de vie des
enfants : une loi inutile et précipitée », La Libre Belgique, 29 janvier 2014.

4 « Dans la pratique (...) la demande de I'enfant peut étre suggérée par les parents qui commencent a espérer
que la souffrance ne se prolonge pas trop longtemps et, consciemment ou inconsciemment, encouragent |'enfant
a demander d'en finir. Il n'est pas incongru de penser qu'un enfant doué d'une sensibilité particuliere percoive
I'option de I'euthanasie comme une solution ou un devoir, surtout s'il ressent que ses parents ne supportent plus
de le voir souffrir. » Ibidem.

5 220 médecins néerlandais ont d’ailleurs publié dans un média national leur opposition a I'euthanasie des
personnes démentes, soutenant qu’on ne peut « tuer un patient sur base d’'une décision qu’il ne peut plus
confirmer » (NL Times, 10 février 2017).



destructeur en oubliant la personne et sa dignité propre.® Il faut écouter ceux qui
vivent aux cotés de ces personnes (médecins psychiatres, associations d’aide aux
personnes démentes,...). lls ne sont pas si pessimistes car ils voient que ces personnes
peuvent vivre de tres belles choses, méme si cela demande d’augmenter les moyens
humains et matériels.’

= Les personnes chez qui on diagnostique une démence ont peur de I’avenir. C’est
poussées par cette peur, qu’elles vont figer par écrit une volonté de mourir
ultérieurement. Or souvent, ces personnes vivent assez bien apres le diagnostic, mis a
part I'angoisse d’un futur ou ils ne vivraient plus « aussi bien » que maintenant.?

= Prétendre qu’aucune personne atteinte de démence ne sera jamais obligée de
demander I'euthanasie si celle-ci devient une option, reléve de la naiveté par rapport
aux multiples pressions qui s’exercent et s’exerceront sur elles : familiales,
économiques, et surtout sociales. Le regard de la société sur la démence sera d’autant
plus négatif que I'euthanasie fera partie des options possibles pour en finir avec elles
et leur lourde maladie. La souffrance de la famille est souvent plus grande que celle du
patient, surtout dans les derniéres phases de la démence.’

= Les personnes atteintes d'Alzheimer sont de plus en plus nombreuses dans le monde
et certains s’inquietent de ce que les résultats de recherche d'une thérapie efficace de
la maladie et d'autres processus de démence sont « trop codteux et insuffisants ». Or,
I'argument économique et 'insuffisance de la recherche ne peuvent en aucun cas
justifier 'euthanasie de personnes fragilisées par leur maladie.

Il existe des solutions humaines pour soulager la souffrance des personnes démentes au
Canada et dans le monde:

= |l est urgent de changer la perception sociale de la démence en assurant davantage
de moyens pour soutenir ces patients et leur famille et en valorisant le travail des
soignants qui les prennent en charge.

5 Le directeur du Centre d’Expertise pour la Démence en Flandre, Jurn Verschraegen, redoute que les efforts
fournis par son association ne soient ruinés a cause de la peur véhiculée par les campagnes en faveur de
I’euthanasie pour les personnes démentes : « Nous menons maintenant depuis des années une campagne pour
ne plus parler de fagon si négative et stigmatisante des personnes atteintes de démence. Sous le slogan
‘Souviens-toi de la personne, oublie la démence’, on essaie de dresser une image plus réaliste, aussi pour les
phases plus avancées de la maladie ». (DS, 10 mai 2019)

7 Le neurologue Patrick Cras, chef de service a 'UZ Antwerpen, raconte comment des personnes atteintes de
démence, et qui voulaient absolument I'euthanasie pour le jour ou leur démence serait trop prononcée,
reviennent sur leur décision au fur et a mesure que la maladie avance (journée d’étude a Anvers, organisée par
LEIF, 25 mars 2019). Un avis que partage I'experte néerlandaise en démence, le Prof. Anne-Mei The : « Les gens
repoussent leurs limites » (De Tijd, 2 janvier 2018), et la psychiatre An Haekens (Tertio, 12 juin 2019).

8 « Je vis bien et méme plus intensément depuis que j’ai I'Alzheimer. Parce que nous ne prenons rien comme
allant de soi, nous voyons le beau dans les plus petites choses. » (Frank Lescrinier, HLN 23 mai 2019). « C'est une
expression de la peur, et comme nous le savons, les gens changent. (...) Au début, ils se disent que jamais ils ne
pourront supporter de vivre en maison de repos. Ou que jamais ils ne supporteront de se déplacer en chaise-
roulante... et puis cela arrive et ils s’y font. (Berna van Baarsen, BBC News, 30 janvier 2019)

9 « En premier lieu, (je souhaite I'euthanasie) parce que je ne veux pas que ma femme et mon fils doivent
s’occuper de moi quand je ne pourrai plus rien faire et que j'aurai perdu mon esprit. Je ne veux pas les charger
de ce traumatisme. » (Frank Lescrinier, HLN 23 mai 2019)



= Les personnes atteintes de démence ont besoin qu’on leur propose des alternatives
pour garder un sens a leur vie.'°

= La médecine progresse dans la compréhension des mécanismes de la maladie. Les
espoirs pour éradiquer cette maladie sont réels et justifient qu’on continue a
encourager et a financer les recherches de thérapies, que I'option euthanasique tend
a décourager.!

Ces réflexions nous menent a encourager le Comité vers une voie solidaire et protectrice des
personnes plus fragiles que sont les mineurs d’age et les personnes atteintes de maladies
mentales lorsqu’elles sont confrontées a une souffrance difficile a supporter. Proposer
I’euthanasie a ces personnes lorsque la souffrance les envahit ne constitue pas une solution
digne d’elles ni d’'une société responsable de ses membres. Ce nouvel élargissement de
I’euthanasie paverait d’ailleurs la voie a de futurs élargissements, selon la logique bien connue
de la discrimination (« de quel droit jugerait-on que la souffrance de telle autre personne ne
suffit pas pour lui donner acceés a I'euthanasie ?...)

Pour I'Institut Européen de Bioéthique,
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C. dee Brea

10 prof. Anne-Mei The, De Tijd, 2 janvier 2018. Exemples de projets centrés sur la qualité de vie de ces personnes:
Proeftuin Dementie Friesland, qui offre une prise en charge intégrale sans se limiter aux besoins médicaux, mais
surtout en prétant I'attention a I'aspect psychologique et aux conséquences sociales de la démence ; Hemsworth
Court (Irlande), un habitant groupé adapté aux personnes atteintes de démence et qui améliore leur qualité de
vie (Prix mondial de I'habitat).

11 voir Prof. Bernard Hanseeuw, « Pourquoi et comment vaincre Alzheimer », conférence du 20 mai 2019 pour
la Fondation Saint-Luc. Notons aussi la récente recension des profils académiques et bibliographiques de tous
les professeurs spécialisés dans I'étude de la démence aux Pays-Bas. Cet ouvrage a pour but de permettre aux
experts de partager leurs travaux pour "donner une direction a la compréhension du déclenchement et du
déroulement de la maladie, et des pistes de solutions pour le soin des personnes démentes".



