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Introduction

L’euthanasie néonatale constitue un domaine complexe, ou convergent diverses disciplines telles le
droit pénal, le droit familial, I'éthique médicale et la philosophie morale. Au cceur de ces réflexions
interdisciplinaires, cette pratique provoque des débats profonds et souléve des questions
fondamentales quant a la perception que I'on a du droit a la vie. Loin d’étre qu'une question académique,
'euthanasie néonatale est un équilibre entre le devoir de protéger la vie et celui de respecter la

souffrance.

L’euthanasie a toujours eu une place centrale dans les débats parlementaires belges. Elle a traversé
les siécles, évoluant d’'un acte autrefois totalement incriminé a une pratique dépénalisée sous
conditions. Toutefois, la dimension néonatale rajoute une complexité qui va au-dela des débats connus
a ce jour. Elle souléve des questions juridico-médicales cruciales : Comment les normes pénales
doivent-elles étre interprétées a la lumiére de la vulnérabilité des nouveau-nés ? Comment concilier le
droit a l'autodétermination des parents a la protection de la vie de ces étres humains a la fragilité

extréme ?

On pourrait évoquer directement I'idée traditionnelle de la valeur sacrée de la vie humaine afin de clore
le débat. Cependant, lorsqu’un nouveau-né est confronté a des douleurs et souffrances insupportables,
lorsque leur pronostique de vie ne se limite qu’a un avenir de douleur, I'affirmation n’est plus aussi
inébranlable. C’est dans ces situations ou I'équilibre entre la valeur fondamentale de la vie et

I'élimination de souffrances devient délicat que ce travail puise sa source.

Etant gardien des normes sociétales, le droit pénal doit faire face a la réalité des vies nouvelles, fragiles
et impuissantes. En tant que reflet de la réalité, il se doit de distinguer la compassion de la cruauté. Le
cadre Iégal établi par le Code pénal ne semble pas étre adapté a la situation des nouveau-nés en fin de
vie. La question est donc: Comment établir une norme pénale qui distinguerait la cruauté de

I'acharnement par compassion ?

Les évolutions récentes sur la dépénalisation de I'euthanasie a I'égard des mineurs dotés de la capacité
de discernement, les débats relatifs a I'introduction des personnes atteintes de démence dans la loi,
ainsi que 'exploration du modéle néerlandais, témoignent d’'une volonté d’accorder le droit pénal a la
réalité médicale. Au-dela des simples discours juridiques et médicaux, I'euthanasie néonatale se place
comme une question humaine, remplie d’émotions profondes et de dilemmes moraux. La quéte d’'une
évolution législative doit s’inscrire dans un dialogue ouvert, une réflexion qui se veut la plus inclusive
possible et une recherche de solution respectant la dignité, I'autonomie et la compassion a I'égard de

chaque étre humain, méme des plus vulnérables.



Néanmoins, concernant I'euthanasie néonatale, il nous semble important de devoir se garder de tout
dogmatisme. Chaque cas est unique, avec sa propre complexité et singularité. Cette thématique se doit
d’étre lue avec une ouverture d’esprit et une compassion envers ceux qui sont confrontés a de telles

décisions.

C’est dans cet état d’esprit que s’inscrit ce mémoire. Son objectif est d’explorer en profondeur
I'euthanasie néonatale au sein du systéme juridique belge. Pour ce faire, nous avons divisé notre travail
en plusieurs chapitres qui offrent chacun une vision unique sur cette question de recherche.

Nous entamerons avec le chapitre premier qui établira le cadre théorique utile a la bonne
compréhension de notre analyse. Il y sera abordé les différentes définitions clés et les différentiations
conceptuelles. Nous analyserons également les divers types d’actes médicaux relatifs a I'euthanasie et

aux soins palliatifs.

Dans le second chapitre, la loi belge sera au cceur de la réflexion. Nous retracerons I'évolution historique
de l'euthanasie en Belgique, des perceptions antiques jusqu’a nos jours. Nous nous pencherons
également sur les réflexions et les controverses qui ont forgé la |égislation actuelle, qui ont amené a
une extension aux mineurs doués de la capacité de discernement et qui ont permis d’avoir des débats

parlementaires concernant les personnes atteintes de démence.

Le troisieme chapitre va nous plonger au cceur du droit pénal dans le but d’analyser les éléments
constitutifs de I'euthanasie néonatale. Nous examinerons, a I'aide de jurisprudences et de documents
parlementaires, les distinctions et nuances dans l'application pénale de cette pratique. Le but est de

considérer I'application de la loi pénale aux professionnels de la santé.

Enfin, le dernier chapitre servira a retracer les perspectives d’évolution de la loi relative a I'euthanasie.
Nous étudierons les voies législatives envisageables pour I'euthanasie néonatale, en passant par
I'évolution des modeles existants et les propositions avortées, jusqu’a la création de nouveaux modéles.
Nous nous questionnerons sur les criteres essentiels que le Iégislateur devrait prendre en compte s'il
souhaite dépénaliser I'euthanasie néonatale. Il y sera également abordé les critiques et défis liés a la

dépénalisation de I'euthanasie néonatale.



Chapitre 1. Cadre théorigue

Ce premier chapitre revét une importance cruciale dans la compréhension et I'exploration de cette
recherche. Il permet de mieux appréhender les notions et de pouvoir rentrer dans le fond des enjeux
complexes éthiques, médicaux et juridiques liés & I'euthanasie néonatale. A travers ce chapitre, nous
nous concentrerons sur le cadre théorique lié a ce mémoire. La premiére section sera dédiée aux
définitions clés et aux différentiations conceptuelles dans le but d’'établir les fondements nécessaires a
la compréhension de ce travail. La deuxiéme section examinera les spécificités liées a I'aide au suicide,
aux soins palliatifs, a la sédation palliative, a la limitation et I'arrét des traitements, ainsi qu’a I'obstination
déraisonnable. En explorant les points communs et les différences entre ces différentes catégories
d’actes médicaux, nous nous préparons aux analyses plus approfondies et aux réflexions liées a

I'euthanasie néonatale.

Section 1. Définitions clés et différenciations conceptuelles

Afin de bien comprendre les enjeux liés & ce mémoire, il est important de définir certaines notions liées
al'euthanasie. Souvent lors de débats, les interlocuteurs se confrontent en utilisant le méme terme pour
décrire des pratiques différentes, ce qui entraine une confusion®. Au travers de ce mémoire, nous

adopterons la terminologie suivante :

- Fin de vie : période et circonstance entourant le décés de I'enfant?.

- Limitation / arrét des traitements : Renoncer a mettre en ceuvre ou interrompre un ou plusieurs
traitements qui pourraient maintenir le patient en vie, mais qui sont considérés comme
déraisonnables en raison d’'une charge pergue comme excessive pour le patient, démesurée
par rapport aux améliorations escomptées. Cette limitation des traitements est également
connue sous le nom « d’abstention thérapeutique » ou de « non-escalade thérapeutique ».
L’arrét des traitements est également désigné par les termes « d’interruption thérapeutique »
ou de « désescalade thérapeutique »°.

- Obstination déraisonnable : Utilisation de traitements percus comme excessivement
contraignants pour le patient, dépassant démesurément les bénéfices escomptés. Parfois
qualifiée d’acharnement thérapeutique ou d’obstination déraisonnable, des termes qui portent

une connotation péjorative®.

1 C. FONTEYNE, S. CLEMENT DE CLETY et B. DAN, Réflexions éthiques sur la fin de vie et I'euthanasie chez le mineur d’age,
Bruxelles, Commission éthique et fin de vie — Académie royale belge de médecine, sous-commission fin de vie des mineurs,
2013, https://www.saintluc.be/sites/default/files/2020-09/academie-medecine-reflexion-euthanasie-mineurs-2015-08-20.pdf (date
de derniere consultation : 11 aodt 2023), p. 1.

2 C. FONTEYNE, S. CLEMENT DE CLETY et B. DAN, op. cit., p. 2.

3 Ibid.

4 Ibid.



https://www.saintluc.be/sites/default/files/2020-09/academie-medecine-reflexion-euthanasie-mineurs-2015-08-20.pdf

- Compétent : Personne ayant la capacité de comprendre les informations pertinentes relatives
a une décision qui la concerne, ainsi que la nature et les conséquences de cette décision®.

- Directives préalables (ou anticipées): Instructions fournies par un patient compétent
concernant ses soins de santé en cas de situation ou il deviendrait incapable de prendre de
telles décisions®.

- Sédation palliative : Forme de sédation utilisée dans le but de soulager les souffrances
réfractaires des personnes en fin de vie. Cette sédation peut étre administrée de maniere
intermittente ou continue, et peut varier en termes de profondeur, allant d’'une sédation
superficielle a une sédation profonde. Elle inclut la sédation terminale qui est une forme de
sédation profonde et continue qui, en influant sur les fonctions vitales, peut éventuellement
raccourcir la vie du patient”.

- Aide au suicide ou suicide médicalement assisté : L’acte qui consiste a fournir délibérément les
moyens ou l'assistance nécessaire a une personne pour se suicider8. Cette assistance peut
prendre la forme de prescription d’'une substance |étale par un professionnel de la santé, que
le patient choisit de prendre de maniére autonome et qui pose I'acte final lui-méme®.

- Euthanasie : Acte posé par un médecin visant délibérément a mettre fin a la vie d’'une autre
personne sur demande de celle-ci. Il convient de noter que ce terme est souvent utilisé de
maniére abusive dans le sens de mettre fin intentionnellement a la vie d’'une personne sans
réelle demande de la part du patient©,

- Soins palliatifs : Soins actifs dispensés dans une approche globale aux personnes atteintes de
maladies graves, évolutives ou terminales. L’objectif des soins palliatifs est de soulager non
seulement les douleurs physigues et autres symptdmes, mais aussi de prendre en compte la
souffrance psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs sont interdisciplinaires et
sont destinés a traiter la personne malade dans sa globalité, ainsi que sa famille et ses

proches??.

5 lbid.

6 1bid.

7 lbid.

8 C. DEGRAUX, L’euthanasie des mineurs en Belgique — Prise de recul un an aprés I'entrée en vigueur de la loi du 28 février 2014
modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, en vue d’étendre I'euthanasie aux mineurs, mémoire, Faculté de droit et
de criminologie, Université catholique de Louvain, 2021, Prom. : M.-N. DERESE, p. 11 ; P. SOREIL, L’incrimination d’incitation au
suicide, une nécessité en droit pénal belge ? Etat actuel du droit pénal belge, étude comparative en droit, analyse de I'euthanasie
et de l'aide au suicide, mémoire, Faculté¢ de droit et de criminologie, Université catholique de Louvain, 2021, Prom. : D.
VANDERMEERSCH, p. 18.

® lbid.

10 C. FONTEYNE, S. CLEMENT DE CLETY et B. DAN, op. cit. (voy. note 1), p. 2.

1 1bid.



Section 2. Les différents types d’actes médicaux : analyse théorique

Sous-section 1. L’aide au suicide ou le suicide médicalement assisté

Si I'on accepte le droit de chaque individu d’attenter a sa propre vie, que ce soit par le biais du suicide
ou par une mise en danger consciente, il a fallu un processus de réflexion plus approfondi pour admettre
la légitimité d’aider autrui a attenter a ses jours ou d'abréger sa vie sur demande?'?. Cette évolution
conceptuelle a conduit a la reconnaissance progressive de la validité de fournir une assistance a autrui
dans sa volonté de mettre fin a son existence ou de répondre favorablement a une demande visant a

abréger sa vie's,

Le suicide médicalement assisté est donc 'aide apportée par un tiers médecin qui se trouve dans les
conditions légales de I'euthanasie a une personne souhaitant mettre fin a ses jours mais qui n’a pas
matériellement la capacité de le faire seule ou qui redoute les circonstances dans lesquelles elle

envisage de le faire!4.

Cependant, il convient de souligner que 'aide au suicide demeure un domaine complexe, exigeant une
évaluation minutieuse des conditions Iégales et éthiques ainsi qu'une implication directe d’'un médecin
qualifié qui remplit les criteres de I'euthanasie selon la loi en vigueur. En effet, selon la Commission
fédérale de contrble et d’évaluation de I'application de la loi relative a I'euthanasie, I'aide au suicide ou
le suicide médicalement assisté entre dans le champ d’application de la loi relative a I'euthanasie de
2002 : « (...) pour autant que les conditions et les procédures imposées par la loi relative a 'euthanasie
ont été respectées et que l'acte s’est déroulé sous la responsabilité du médecin présent et prét a
intervenir, 'induction de l'inconscience par ingestion (et non par injection), qu’elle ait été ou non suivie
d’une injection de paralysant neuromusculaire, entre dans le cadre de l'euthanasie telle qu'elle est

définie par la loi puisque celle-ci n'impose pas la maniére dont I'euthanasie doit étre pratiquée »*.

Dans un avis de 2003 relatif aux soins palliatifs, a I'euthanasie et a d’autres décisions médicales
concernant la fin de vie, le Conseil national de I'Ordre des médecins a également considéré que :
« L'aide au suicide n'est pas explicitement prévue par la loi relative a I'euthanasie en tant qu'acte mettant
fin a la vie d'une personne. Du point de vue déontologique, elle peut néanmoins étre assimilée a
l'euthanasie pour autant que soient réunies toutes les conditions prévues par la loi pour pratiquer une
euthanasie. L’aide au suicide n'est acceptable que si le médecin et le patient discutent au préalable de
toutes les éventualités, si le médecin procure lui-méme la substance Iétale qui doit étre absorbée en sa
présence et en suivant ses indications. Il doit demeurer présent pendant toute la durée de I'agonie pour,

conformément a ce qui a été convenu, apporter a tout moment l'aide nécessaire. Compte tenu de son

12 G. GENIcoT, Droit médical et biomédical, 2° éd., Bruxelles, Larcier, 2016, pp. 765-766.

13 bid., p. 766.

14 B. MOUFFE, Le droit a la mort, 1° éd. Bruxelles, Bruylant, 2019, p. 356.

15 COMMISSION FEDERALE DE CONTROLE ET D'EVALUATION DE L'EUTHANASIE, Brochure & lintention du corps médical,
https://organesdeconcertation.sante.belgique.be/fr/documents (date de derniére consultation : 11 aolt 2023), p. 12.
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indication stricte et des conditions posées a son application, I'aide au suicide telle que définie plus haut
ne se différencie pas de l'euthanasie. De la sorte, toutes les conditions fixées par la loi relative a
l'euthanasie doivent étre remplies et la procédure prévue par la loi doit étre suivie (souffrance
insupportable ne pouvant étre apaisée, consultation d’un deuxieme ou troisieme médecin, demande
écrite, le cas échéant un mois d’attente, déclaration a la Commission fédérale de contrble et
d’évaluation, etc.). Toutes les formes dites d'aide au suicide qui ne répondent pas aux critéres cités ci-

dessus, sont déontologiquement inacceptables »16

Selon le professeur a 'UCL, Monsieur Van Overstraeten, membre de la Commission fédérale de
contréle et d’évaluation de I'euthanasie, « La Commission considére, depuis bien longtemps, que la
différence entre I'assistance médicale au suicide dans le respect complet des conditions établies pour
l'euthanasie et I'euthanasie pratiquée dans les mémes conditions est quasi-nulle. C’est pour cette raison

gue la commission accepte les deux »*’.

Il est important de préciser que 'aide au suicide pourrait tomber sous le coup de I'infraction pénale de
non-assistance a personne en danger prévue aux articles 422bis et 422ter du Code pénal®®. La
qualification d’'une infraction de non-assistance a personne en danger nécessite a la fois une volonté
délibérée de ne pas porter secours et la présence d’un danger grave et imminent'®. Le Conseil d’Etat a
d’ailleurs considéré qu'il était tout a fait possible que l'aide au suicide tombe sous le coup de I'article

422bis?,

Compte tenu des similitudes entre I'euthanasie et le suicide médicalement assisté, force est de constater
gue, les mineurs et les personnes incapables doivent également se conformer aux conditions énoncées

dans la loi sur I'euthanasie lorsqu'il s'agit de suicide médicalement assisté ou d'aide au suicide?.

En résumé, bien que certains auteurs soutiennent que l'aide au suicide reléve du domaine d'application
de la loi sur I'euthanasie, et donc que les conditions matérielles et morales doivent étre respectées, il
est conclu que cet acte reste passible de poursuites. A titre d’exemple, nous pouvons citer I'arrét de la

Cour de cassation du 23 mars 2010 qui estime que les articles 2 et 8 de la Convention européenne des

16 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MEDECINS, Avis relatif aux soins palliatifs, & 'euthanasie et a d’autres décisions médicales
concernant la fin de vie, 2003, https://ordomedic.be/fr/avis/deontologie/consentement-eclaire/avis-relatif-aux-soins-palliatifs-a-I-
euthanasie-et-a-d-autres-decisions-medicales-concernant-la-fin-de-vie (date de derniére consultation : 12 ao(t 2023), p. 4.

17V. CLOSSET, L’euthanasie : I'éternel tabou. Une législation en constante évolution, Faculté de droit et de criminologie, mémoire,
Faculté de droit et de criminologie, Université catholique de Louvain, 2015. Prom : J.-L. VAN BOXSTAEL, p. 28.

18 Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a 'euthanasie et I'arrété royal du 2 avril 2003 fixant les modalités
suivant lesquelles la déclaration anticipée relative a I'euthanasie est rédigée, confirmée, révisée ou retirée du 23 septembre 2010,
Doc. parl., Sén., sess. ord. 2010-2011, n° 5154/1, p. 13 ; E. DELBEKE et T. VANSWEEVELT, « Soins et respect de la volonté de la
personne en fin de vie en Belgique », in Droit de la santé : aspect nouveaux (sous la dir. de ASSOCIATION HENRI CAPITANT),
Bruxelles, Bruylant, 2012, p. 729 ; E. MONTERO, Rendez-vous avec la mort — Dix ans d’euthanasie légale en Belgique, Limal,
Anthemis, 2013, pp. 80-81.

1% E. DELBEKE, Juridische aspecten van zorgverlening aan het levenseinde, 1° éd., Bruxelles, Intersentia, 2012, p. 299 ; E.
MONTERO, Suicide, euthanasie et suicide assisté — Le rble de la loi face aux demandes de mort, 2009, https://www.ieb-
eib.org/fr/etude/droits-et-libertes/non-classes/suicide-euthanasie-et-suicide-assiste-role-de-la-loi-37.html(date ~ de  derniére
consultation : 11 aodqt 2023), p. 4.

20 E. DELBEKE, op cit. (voy. note 19), p. 299.

21 p. SOREIL, 0p. cit. (voy. note 8), p. 21.
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droits de ’'homme ne dépénalisent ni I'aide au suicide ni le suicide médicalement assisté?. A notre sens,
la nécessité de créer une loi spécifique pour encadrer I'assistance médicale a mourir ou I'aide au suicide
se fait sentir en Belgique. Le silence de la loi laisse place & une incertitude et peut amener a des
interprétations qui divergent. Par conséquent, I'ajout d’une loi propre ou d’une section dans la loi sur
I'euthanasie aurait le mérite d’apporter une clarté juridique essentielle, garantissant un cadre précis pour
ces pratigues médicales complexes. Cette approche offrirait une meilleure préservation du droit
fondamental des patients a la vie privée, tel qu'énoncé a l'article 8 de la CEDH, tout en assurant la

sauvegarde des droits des professionnels de la santé.

Sous-section 2. Les soins palliatifs

81. Une approche respectueuse et centrée sur le patient

Les soins palliatifs jouent un réle de plus en plus crucial dans la prise en charge des patients atteints
de maladie grave. L’attention accordée a ces patients est en constante évolution?®. Les soins palliatifs
sont devenus un domaine d'intervention essentiel, assurant une approche respectueuse, compatissante
et centrée sur le patient en cette phase critique de la vie. Le nombre de soins palliatifs en Belgique a

connu une augmentation progressive au fil des années?-.

Afin de mieux appréhender le contenu et la portée des soins palliatifs, il est essentiel d'examiner
attentivement la loi du 14 juin 20022 qui leur est dédiée. Cette législation offre un éclairage précieux

sur la nature et les différentes composantes des soins palliatifs.

L'article central de cette loi, a savoir l'article 2, nous offre une définition approfondie et précise des soins
palliatifs. Il s’agit de « I'ensemble des soins apportés au patient qui se trouve a un stade avancé ou
terminal d'une maladie grave, évolutive et mettant en péril le pronostic vital, et ce quelle que soit son
espérance de vie. Un ensemble multidisciplinaire de soins est garanti pour assurer I'accompagnement
de ces patients, et ce sur les plans physique, psychique, social, moral, existentiel et, le cas échéant,
spirituel. »%6. Ce méme article ajoute la précision suivante « Le but premier des soins palliatifs est d'offrir
au malade et a ses proches la meilleure qualité de vie possible et une autonomie maximale. Les soins
palliatifs tendent & garantir et a optimaliser la qualité de vie pour le patient et pour sa famille, durant le

temps gu'il lui reste a vivre. »?7.

2 Cass. (2° ch.), 23 mars 2010, Rev. trim. dr. fam., 2012/4, p. 963.

Z Voy. a cet égard : SPF SANTE PUBLIQUE, SECURITE DE LA CHAINE ALIMENTAIRE ET ENVIRONNEMENT, Rapport d’évaluation des soins
palliatifs, 2020, https://organesdeconcertation.sante.belgigue.be/fr/documents/2020-rapport-devaluation-des-soins-palliatifs
(date de derniére consultation : 12 aolt 2023).

2 voy. a cet égard : E. KEIRSE et al., Organisation des soins palliatifs en Belgique, Health Services Research (HSR), Bruxelles,
Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé (KCE), 2009.

% Loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs, M.B., 26 octobre 2002, p. 49160.

% |bid., art. 2, al. 2.

2 |bid.
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82. Laloidu 21 juillet 2016 — une avancée léqislative apportant clarification et précision

La loi du 21 juillet 201628 est venue élargir la définition de la loi du 14 juin 2002. Dans la version modifiée
de la loi du 14 juin 2002, « Tout patient a droit a des soins palliatifs lorsqu'il se trouve a un stade avancé
ou terminal d'une maladie grave, évolutive et mettant en péril le pronostic vital, et ce quelle que soit son
espérance de vie. »%°. Cette nouvelle formulation apporte clarification et précision. Elle met 'accent sur
le stade avancé ou terminal d’'une maladie grave, évolutive et mettant en péril le pronostic vital plutdt
que sur la simple notion de fin de vie. Grace a cette précision, nous comprenons également que le
critere de l'espérance de vie n’est plus pertinent. Cette nouvelle formulation permet également
d’harmoniser la législation belge sur les soins palliatifs avec les exigences et recommandations

internationales telles que celles édictées par I'Organisation mondiale de la santé (OMS)°,

La version modifiée souligne également I'importance d'un ensemble multidisciplinaire de soins non
seulement sur les plans physique, psychique, social et moral mais également existentiel et le cas

échéant, spirituel.

La derniére modification tient au fait que la loi se permet de préciser que les soins palliatifs peuvent étre
prodigués dés que le patient est identifié comme nécessitant des soins palliatifs, et ce jusqu’a la phase
terminale. De plus, les soins palliatifs peuvent étre entamés méme lorsque des traitements curatifs sont
encore en cours. Cette approche vise a répondre aux besoins changeants du patient et de ses proches

tout au long du processus de fin de vie.

Sous-section 3. La sédation palliative et la sédation terminale ou en fin de vie

F. DAMAS, chef du service des soins intensifs du comité d’éthique du centre hospitalier Citadelle a Liege,
définit la sédation comme provenant « du latin Sedare qui signifie calmer. La sédation en milieu
hospitalier signifie 'administration de médicaments qui diminuent I'état d’éveil et donc la conscience. La
sédation peut étre légére ou profonde selon que la personne est plus ou moins facilement éveillée lors

d’une stimulation. »°.

En Belgique, la loi sur les soins palliatifs du 14 juin 2002 ne mentionne pas explicitement la sédation
palliative en tant que pratique distincte®2. Cependant, cela ne signifie pas que la sédation palliative n’est
pas prise en compte ni autorisée. Au contraire, la sédation palliative est considérée comme une pratique

médicale légitime faisant partie intégrante des soins palliatifs®3.

2 Loi du 21 juillet 2016 modifiant la loi du 14 juin 2002 relative aux soins palliatifs en vue d’élargir la définition des soins palliatifs,
M.B., 29 ao(t 2016, p. 58533.

2 |bid., art. 2, al. 1°'.

30 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE, Renforcement des soins palliatifs en tant qu’élément du traitement intégré a toutes les
étapes de la vie, 67° assemblée mondiale de la santé, 4 avril 2014, https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf files/WHA67/A67 31-fr.pdf
(date de derniere consultation: 12 aolt 2023); ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE, Soins palliatifs, 2020,
https://www.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care (date de derniére consultation : 12 aolt 2023).

31 F. DAMAS, La mort choisie. Comprendre I'euthanasie et ses enjeux, coll. Santé en soi, Bruxelles, Mardaga, 2020, p. 167.

%2 DossIER DE L'INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, La sédation palliative : une analyse éthique pour dissiper la confusion, 2019,
Bruxelles, https://www.ieb-eib.org/fr/actualite/fin-de-vie/sedation/ (date de derniére consultation : 13 aolt 2023), p. 6.

3 Ibid.
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La sédation palliative, tout comme tout autre soin, nécessite le consentement éclairé du patient avant
d’étre mise en ceuvre®4. Ce consentement doit étre obtenu de maniere explicite, si possible, aprés avoir
informé le patient de toutes les conséquences liées a cette pratique®. Elle se doit également de

respecter le critére de proportionnalité des soins a la maladie et aux symptomes?.

La différence notable entre la sédation palliative et les soins palliatifs réside dans le fait que la sédation
palliative vise spécifiguement a limiter le niveau de conscience du patient afin de soulager les
symptdmes réfractaires, tels que la douleur ou I'angoisse, qui ne peuvent étre contr6lés de maniere
adéquate par d’autres moyens. Les soins palliatifs englobent un large éventail d’interventions
médicales, psychosociales et spirituelles, visant a soulager les symptdmes. Dans cet ensemble de soins

holistiques résident la sédation palliative et la sédation terminale.
Différents types de sédation palliative existent, variant en termes de durée et de degré d’'inconscience

induit. Le choix du type de sédation palliative dépend de la situation spécifique du patient, de la nature

de sa douleur et de la progression de sa maladie®.

81. La sédation transitoire ou intermittente

La sédation palliative transitoire ou intermittente est une sédation réversible utilisée pour soulager
temporairement un patient lorsqu'’il fait face a une douleur aigué, a des traitements intensifs ou lorsqu’il
a besoin de se reposer pour faire face a I'épreuve de sa maladie®. Cela permet de donner au patient
un répit temporaire — le temps d’'une nuit par exemple — pour qu'il puisse reprendre des forces et

affronter sa maladie par la suite®.
Il s’agit dés lors d’'une sédation provoquant un degré d’inconscience moins prononcé que la sédation

profonde. Si le patient est satisfait d’'une telle sédation — qu’elle soit transitoire ou intermittente — il n’y a

aucune raison de pratiquer une sédation plus profonde“°.

82. La sédation profonde et continue jusqu’au déces

La sédation profonde et continue jusqu’au déces est réservée aux derniers stades de la vie, lorsque
'espérance de vie est estimée en jours, en présence de symptdmes physiques ou psychiques

réfractaires causant une grande souffrance®..

34 E. MONTERO, Rendez-vous avec la mort — Dix ans d’euthanasie légale en Belgique, op. cit. (voy. note 18), p. 21.

35 DOSSIER DE L'INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, Op. Cit. (voy. note 32), p. 6.

3 J. SAINTON et M. DERZELLE, « Sédation palliative et sédation terminale », Médecine palliative, 2019, p. 33.

37 DOSSIER DE L'INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, Op. Cit. (voy. note 32), p. 3.

% bid., p. 4.

% bid.

40 Ibid.

41 DOSSIER DE L'INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, Op. Cit. (voy. note 32), p. 4 ; J. SAINTON et M. DERZELLE, op. Cit. (voy. note 36),
p. 33.



Il s’agit dés lors d’'une technique de soins palliatifs de dernier recours qui consiste a placer le patient
dans un coma profond jusqu’a son décés*. Le patient ne ressent plus de douleurs. Cependant, un
inconvénient de la sédation profonde et continue jusqu’au décés est que le patient perd toute réactivité
aux stimuli et, par conséquent, ne peut plus communiquer avec sa famille*3. Cette technique de soin
palliatif est de dernier recours et irréversible**. Une fois le patient profondément endormi, il n’est pas
recommandé de le réveiller en raison de son état de faiblesse et des douleurs potentielles qui pourraient

en résulter®,

Il est important de noter que le terme « sédation profonde et continue jusqu’au déceés » est controversé
et souléve des questions éthiques, car elle peut étre considérée comme une forme d’euthanasie
déguisée’®. Certains auteurs préconisent I'utilisation d’'une dénomination plus réaliste, telle que la
« sédation terminale », affirmant que cela correspond a une « euthanasie lente », et que ce nouveau
terme mettrait en évidence le véritable objectif derriere cette intention*’. Alors que I'’Association des
Médecins anciens étudiants de I'Université libre de Bruxelles rappelle qu'une augmentation des
traitements visant a atténuer les symptémes en phase terminale n’est pas assimilable a une pratique

d’euthanasie®®.

Sous-section 4. La limitation et I’arrét des traitements

Tout d’abord, il nous semble important de préciser qu’un arrét des traitements n’équivaut en aucun cas
a une euthanasie®. Le Conseil national de I'Ordre des médecins nous indique que « L'arrét ou la non-
mise en ceuvre d'un traitement est déontologiqguement indiqué s'il est scientifiquement établi qu'il n'y a
plus d'espoir d'une amélioration raisonnable et que des traitements prolongeant la vie n'augmentent pas
le confort du patient et ne lui procurent plus que géne et souffrance. (...) Il est également recommandé
aux médecins généralistes de prendre les initiatives nécessaires pour la mise en place de groupes de
réflexion sur lesquels ils pourraient s'appuyer lorsqu'ils sont confrontés a cette problématique. Les
protocoles précités ne peuvent étre mis en ceuvre sans le consentement préalable du patient dodment
éclairé. Comme a présent la loi relative aux droits du patient est d'application, le consentement du
représentant tel que défini aux articles 12, 13 et 14 de cette loi, doit étre obtenu lorsque le patient n'est
plus en mesure d'exercer ses droits lui-méme. Des problémes peuvent surgir lorsque le représentant
n'est pas d'accord avec l'arrét ou la non-mise en ceuvre d'un traitement et demande au médecin un

acharnement thérapeutique. L'article 15, 82, de la loi relative aux droits du patient prévoit que le praticien

42 |bid.

43 DOSSIER DE L'INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, Op. Cit. (voy. note 32), p. 4 ; F. DAMAS, op. cit. (voy. note 31), p. 103.

44 DOSSIER DE L'INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, 0p. cit. (voy. note 32), p. 4.

“ Ibid.

46 H. TEN HAVE et J. V.M. WELIE, « Palliative Sedation Versus Euthanasia: An Ethical Assessment », Journal of Pain and Symptom
Management, 2014, https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0885392413002352 (date de derniére consultation : 11
aolt 2023), pp. 125-127.

47 Ibid., p. 123.

48 J.-M. THOMAS, « Euthanasie et médecine générale en Belgique », Revue Médciale de Bruxelles, vol. 35, n°4, 2014, p. 390.

4 Ibid.
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professionnel concerné peut dans le cadre d'une concertation pluridisciplinaire s'écarter de l'avis du
représentant "dans l'intérét du patient et afin de prévenir toute menace pour sa vie ou toute atteinte
grave a sa santé". Ceci fait apparaitre que l'intérét du patient prime l'avis du représentant. (...) Il est
indiqué, en cas de divergence d'opinions persistante entre le médecin concerné et le représentant du
patient, que le médecin vérifie si les représentants du méme rang sont du méme avis. Si tel n’est pas

le cas, le médecin veille aux intéréts du patient (art. 14, 82, alinéa 4, de la loi précitée. (...) ».

Pour permettre au patient de prendre une décision éclairée quant a l'arrét de ses traitements, il est
essentiel de lui fournir une information compléte et sincére concernant sa maladie. La véracité de cette

information est d’'une importance capitale®.

Sous-section 5. L’obstination déraisonnable ou acharnement thérapeutique

§81. L’affaire VINCENT LAMBERT et les problématiques de l'obstination déraisonnable

L'affaire de VINCENT LAMBERT, dont la renommée a dépassé les frontieres, nous servira d'illustration
percutante pour mettre en évidence les problématiques entourant le concept de I'obstination
déraisonnable5!. Traditionnellement qualifiée a tort d'acharnement "thérapeutique”, cette pratique
médicale controversée vise en réalité des objectifs qui n'ont plus une visée thérapeutique®?. Il convient
de souligner que certains auteurs préférent utiliser le terme d’ « obstination déraisonnable » pour
désigner cette démarche®:. En adoptant cette terminologie plus précise, nous saisissons pleinement la

nature inappropriée de cette pratique.

De nombreuses voix s'élévent contre l'acharnement thérapeutique, exprimant des opinions
défavorables envers cette pratique médicale controversée. Une diversité de voix s’expriment contre
cette pratique médicale controversée, remettant en question son but en mettant et soulignant les
conséquences éthiques et médicales qui en résultent. Cette affaire a suscité une réflexion approfondie
sur la question de I'obstination déraisonnable, tant chez les francais que parmi les juges de la Cour
européenne des droits de ’homme®*. Les débats engendrés par cette affaire ont incité a une remise en

question et a une prise de conscience des implications liées a I'obstination déraisonnable.

50 voy. a cet égard : C. DELAPORTE, Dire la vérité au malade, Paris, Jacob, 2001 ; Cité aussi par : B. MOUFFE, op. cit. (voy. note
14), p. 261.

51 C.E. fr., 14 février 2014, Lambert, n° 375081 ; C.E. fr., 19 juillet 2017, Lambert, n° 402472 ; C.E. fr., 24 avril 2019, Lambert, n°
428117.

52 G. GENICOT, « Arrét des traitements, droit & la vie, autonomie personnelle et patients vulnérables — Réflexions autour de I'affaire
Vincent Lambert », J.T., 2016/2, n° 6630, p. 17.

%3 |bid.

54 Cour eur. D.H., arrét Lambert c. France du 5 juin 2015, J.L.M.B., 2015, p. 1208.
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82. Les dilemmes éthiques et médicaux au coeur de I'affaire VINCENT LAMBERT

Il convient de mentionner les circonstances entourant cette affaire. Vincent LAMBERT est un homme de
nationalité francaise dans un état végétatif depuis un accident de la route en 2008. Sa condition
médicale a donné lieu a un différend familial et juridique concernant la poursuite ou l'arrét des
traitements médicaux qui le maintenaient en vie. Le 11 janvier 2014, le médecin en charge de M.
LAMBERT au CHU de Reims a pris la décision de mettre fin aux traitements, considérant que son état de
conscience altérée était irréversible et qu’il n’y avait pas de perspective d’amélioration. Le docteur
conclut que la poursuite des traitements de nutrition et de I'hydratation artificielle relevait d’'une
obstination déraisonnable®. VINCENT LAMBERT n’ayant pas laissé de déclaration anticipée formelle ni
désigné une personne de confiance, sa famille se déchire®. A I'exception du reste de la famille, les
parents de VINCENT LAMBERT, sa sceur et son demi-frére, souhaitent le maintien des traitements quoi
qu'il arrive®. Cette décision est surtout portée par une forte conviction religieuse®. La famille de
l'intéressé a saisi en appel, contre 'ordonnance rendue en premiére instance par le juge des référés
libertés, le juge des référés du Conseil d’Etat. Ce dernier, conscient de la portée juridique et éthique

exceptionnelle de 'affaire, a décidé de renvoyer celle-ci devant I'Assemblée du contentieux.

En ce qui concerne le fond de I'affaire, la situation se complique. Il s’y joue un conflit poignant entre le
droit & la vie, un principe fondamental qui lui est incontestablement dd, et le spectre de I'acharnement
thérapeutique, dont 'ombre n’est jamais loin dans I'éventualité de prolonger sa vie de maniére
artificielle. Tel un bras de fer se jouant entre le droit fondamental et I'éthique, ces deux visions portent
en elles des enjeux profondément déchirants et complexes. Ce conflit met en lumiére la tension entre

les valeurs humaines et les choix médicaux.

Le Tribunal administratif de Chéalons-en-Champagne a opté pour la protection du droit fondamental
avant I'éthique®. Le juge a estimé qu'’il était nécessaire de suspendre la décision du médecin en raison
d’une atteinte grave et manifestement illégale au droit a la vie. Cet arrét fut largement contesté par la
doctrine francaise. Nous reléverons deux arguments contestables. Le premier réside dans
'argumentation du Tribunal administratif qui estime que : « (...) dés lors que le centre hospitalier
universitaire W. ne fait valoir aucunes contraintes ou souffrances qui seraient engendrées par le
traitement, celui-ci ne peut étre qualifié d’inutile ou de disproportionné sorte qu’il n’est pas constitutif
d’une obstination déraisonnable au sens des dispositions combinées des articles L. 1110-5, L. 1111-4
et R. 4127-37 du code de la santé publique »®. Il est important de préciser que I'obstination

déraisonnable ne doit pas se baser seulement sur I'absence de contraintes ou de souffrances

% G. GENICOT, « Arrét des traitements, droit & la vie, autonomie personnelle et patients vulnérables — Réflexions autour de I'affaire
Vincent Lambert », op. cit. (voy. note 52), p. 18.

%6 |bid.

7 Ibid.

%8 bid.

% Trib. adm. de Chalons-en-Champagne, 16 janvier 2014, n° 1400029, http:/affairesjuridigues.aphp.fr (date de derniére
consultation : 11 ao(t 2023).

% bid., p. 11.
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engendrées par le traitement8’. L'obstination déraisonnable ne peut se limiter uniquement aux
considérations de souffrance physique immeédiate, mais englobe également des aspects éthiques,
psychologiques et sociaux. Il nous semble important de devoir traiter au cas par cas et de facon

holistique.

Le second argument contesté est que le Tribunal administratif de Chalons-en-Champagne semble faire
fi purement et simplement de la manifestation de volonté anticipée — bien que non formelle — de VINCENT
LAMBERT. « Considérant que la décision querellée d’arréter de procéder a I'hydratation et I'alimentation
artificielle est motivée par la volonté qu’aurait exprimée [Vincent LAMBERT]., lequel n’a au demeurant
pas rédigé de directives anticipées ni désigné de personne de confiance, de ne pas étre maintenu en
vie dans un état de grande dépendance ; que s’il résulte a cet égard de l'instruction que le patient a
exprimé pareille position devant un de ses fréres et son épouse, cette expression, qui n'est au
demeurant pas datée avec précision, émanait d’une personne valide qui n’était pas confrontée aux
conséquences immédiates de son souhait et ne se trouvait pas dans le contexte d’une manifestation
formelle d’une volonté expresse, et ce quelle gu’ait été sa connaissance professionnelle de la situation
de patients en état de dépendance ou de handicap (...) »®2. Une absence de directive anticipée ne

signifie pas pour autant une absence de volonté exprimée.

L’épouse et le neveu de VINCENT LAMBERT ont saisi en appel le Conseil d’Etat francais a la suite de cette
décision. En réponse, le C.H.U. de Reims a émis un appel incident®®. Le Conseil d’Etat francais en est
venu a la conclusion que les « conditions mises par la loi pour que puisse étre prise une décision mettant
fin a un traitement dont la poursuite traduirait une obstination déraisonnable »%* ont été respectées. Il a
également ajouté que ce dispositif Iégal s’applique non seulement aux patients en fin de vie, mais aussi
a ceux qui ne le sont pas. Dés lors, la nutrition et I'hydratation artificielles constituent des traitements
« susceptibles d’étre arrétés lorsque leur poursuite traduirait une obstination déraisonnable »%°. Certains
comités tels que I'Académie nationale de médecine ou encore le Conseil national de I'Ordre des
médecins furent sollicités pour adresser au Conseil d’Etat leur avis sur I'obstination déraisonnable et
sur le maintien artificiel de la vie®. Selon le Conseil national de I'Ordre des médecins, I'obstination
déraisonnable se manifeste lorsque le patient se trouve dans un état de maintien artificiel sans vie
relationnelle et sans perspective d'amélioration®’. Ces critéres peuvent |égitimer le déclenchement d'une

procédure collégiale visant a décider d'un éventuel arrét des traitements®. En ce qui concerne

61 G. GENICOT, « Arrét des traitements, droit a la vie, autonomie personnelle et patients vulnérables — Réflexions autour de I'affaire
Vincent Lambert », op. cit. (voy. note 52), p. 19.

2 Trib. adm. de Chalons-en-Champagne, 16 janvier 2014, n° 1400029, http:/affairesjuridiques.aphp.fr (date de derniére
consultation : 11 ao(t 2023), p. 11.

8 G. GENICOT, « Arrét des traitements, droit & la vie, autonomie personnelle et patients vulnérables — Réflexions autour de I'affaire
Vincent Lambert », op. cit. (voy. note 52), p. 19.

84 C.E. fr., 14 février 2014, Lambert, n° 375081, considérant 18.

% Ibid., considérant 12.

8 ACADEMIE NATIONALE DE MEDECINE, Réponse a la saisine du Conseil d’Etat, 22 avril 2014, http://www.academie-medecine.fr
(date de derniéere consultation : 11 ao(it 2023) ; CONSEIL NATIONAL DE L’ORDRE DES MEDECINS, Communiqué de presse — Décision
du Conseil d’Etat sur la situation de M. Vincent Lambert, 24 juin 2014, https://www.conseil-national. mnedecin.fr (date de derniére
consultation : 11 ao(t 2023).

57 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MEDECINS, op. Cit. (voy. note 66), p. 1.

% |bid. ; ACADEMIE NATIONALE DE MEDECINE, Op. Cit. (voy. note 66), p. 8.
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directement M. LAMBERT, I’Académie nationale de médecine considére qu'il est impossible pour elle de
juger directement de ce cas, n'ayant pas accés au dossier médical®. Le Conseil national de I'Ordre des
médecins ajoute que la prise en charge d'un patient oblige le médecin a rechercher les solutions les
plus aptes a améliorer positivement la situation du patient’. Cependant, il existe des cas ou cette
« persévérance obstinée », soutenue par le principe éthique de bienfaisance, va devenir
déraisonnable™. Cela deviendra déraisonnable au fil du temps devant I'insuccés des tentatives™. La
notion de temporalité semble donc essentielle dans I'appréciation de « I'obstination déraisonnable »™3.
Pour finir, ces deux comités s’accordent pour souligner I'importance de traiter chaque cas de maniére
individuelle. Aprés une longue délibération, le Conseil d’Etat a pris la décision de réviser le jugement
rendu par le tribunal administratif, aboutissant ainsi a la confirmation de la décision du docteur de mettre
un terme a 'alimentation et I'nydratation artificielles de VINCENT LAMBERT"4. Cette décision est confirmée

par la Cour européenne des droits de 'homme qui a conclu que les droits de 'hnomme n’ont pas été violés™.

§3. Les critéres de l'obstination déraisonnable et 'importance d’une approche nuancée

En conclusion, I'obstination déraisonnable est basée sur des critéres, tels que formulés par les comités
médicaux et éthiques qui mettent I'accent sur I'état du patient. Ces critéres ne sont en aucun cas
généraux. L’évaluation de ces critéres nécessite une approche délicate et éclairée, chaque cas étant
unique et requérant une prise de décision nuancée. La vie du patient ne peut étre réduite a une seule
question médicale comme en France ou I'avis de la famille n’est que facultatif et ot la décision collégiale
prime sur tout’. La dignité de la personne exige avant tout que I'on s’abstienne de tout acharnement

thérapeutique a son égard.

Face a cette complexité, I'approche la plus appropriée implique un dialogue entre les médecins, le
patient — dans les cas ou ce dernier est conscient — et sa famille. Cette communication ouverte permet
aux professionnels de la santé de proposer des options de soins en accord avec les désirs du patient,

garantissant ainsi une prise de décision respectueuse de sa dignité et de son autonomie.

5 ACADEMIE NATIONALE DE MEDECINE, 0p. Cit. (voy. note 66), p. 1.

70 CONSEIL NATIONAL DE L'ORDRE DES MEDECINS, 0p. Cit. (voy. note 66), p. 8.

" bid.

2 |bid.

3 lbid.

7 C.E. fr., 14 février 2014, n° 375081, R.D.S.S., 2014, p. 1101, 8845 et s.; M. CANEDO-PARIS, « Le juge administratif et
'euthanasie : les apports de I'affaire Vincent Lambert », R.D.P., 2015, p. 41.

s Cour eur. D.H., arrét Lambert c. France du 5 juin 2015, J.L.M.B., 2015, p. 1208.

8 G. GENICOT, « Arrét des traitements, droit a la vie, autonomie personnelle et patients vulnérables — Réflexions autour de I'affaire
Vincent Lambert », op. cit. (voy. note 52), p. 22 ; Article L. 1105-5, al. 2 Code de la santé publique frangais ; Article L. 1111-4, al.
5 Code de la santé publique frangais qui ne parle que d’une simple consultation de la famille.
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Chapitre 2. Etude approfondie de la loi belge sur

I'euthanasie : Compréhension des aspects juridigues

Le second chapitre tente de plonger dans le tissu juridiqgue complexe relatif a I'euthanasie. En
comprenant 'origine et les aspects Iégaux, nous éclairerons les débats juridiques, éthiques et médicaux
autour de cette pratique controversée. Nous commencerons tout d’abord par retracer progressivement
les évolutions historiques de la Iégislation relative a I'euthanasie en Belgique. Nous remontrons de
I'Antiquité, dans le but de comprendre ses origines, jusqu’aux récentes évolutions législatives. Cette
analyse se fera au travers d’exemple tel que I'affaire tristement connue de la Thalidomide. Ensuite, nhous
nous pencherons sur les diverses formes d’euthanasies qui existent. Pour finir, nous analyserons
minutieusement les conditions matérielles et procédurales des deux formes d’euthanasies inscrites

dans la loi.

Section 1. Historique léqislatif de I'euthanasie en Belgigue : Une évolution

progressive

Sous-section 1. L’euthanasie a travers I’histoire : Perspectives historiques

§81. De I'’Antiquité jusqu’au 19¢ siécle

La premiére apparition connue du terme euthanasie provient de CARITANOS, poéte comique grec né en
519 av. J.-C. et mort en 422 av. J.-C.”". |l utilise le terme dérivé d’euthanatds qui se traduit par « une
mort douce » ou « d’une belle mort ». L'étymologie du mot provient donc du grec ancien. Une
euthanatos thanatos est une mort bienheureuse, paisible, sans souffrance, s’apparentant a une fin de
vie douce et sereine (MENANDRE, poéte comique, 342-291 av. J.-C.)"®. De nos jours, le terme a dérivé
vers une mort, provoquée par un tiers et accélérée’. Derriére le sens du mot euthanatos se cache donc
I'idéal grec d’une vie heureuse, bien vécue, comme d’une vie réussie®®. On considérait a cette époque

qu’une vie n'est totalement réussie que si elle s’achéve par une mort réussie®..

A cet égard, rappelons-nous de la célébre anecdote de la discussion entre CRESUS et SOLON®2, CRESUS,
ayant atteint la plus grande richesse et la plus grande puissance, essaie de faire dire a Solon qu'il est

le plus heureux des hommes®. CRESUS se voit confronté a I'opinion de SoLON selon laquelle la véritable

7 J.-Y. GOFFI, Penser I'euthanasie, Paris, Presses Universitaires de France, 2004, p. 13.

8 Ibid. ; P. LETELLIER et Y. ENGLERT, L’euthanasie, vol. 2, Strasbourg, Conseil de I'Europe, 2009, p. 13.
% B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 311.

80 J.-Y. GoFFl, op. cit. (voy. note 77), p. 13.

& |bid.

8 bid., p. 16.

8 Ibid.
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félicité ne peut étre évaluée qu'aprés la mort®. Solon présente trois figures pour illustrer cette
conception : TELLOS L'ATHENIEN, CLEOBIS et BITON LES ARGIENS. TELLOS L’ATHENIEN est un homme
bienheureux apres avoir engendré des beaux-fils vertueux et ayant eu une mort héroique sur le champ
de bataille entre Athénes et Eleusis® LEs ARGIENS, CLEOBIS et BITON, sont également cités en exemple
pour leur victoire aux Jeux Olympiques et leur amour pour leur mére manifesté en tirant le char de cette

derniére jusqu'au temple d'Héra, ol ils ont trouvé leur dernier repos®.

SOLON conclut qu’on ne peut juger de la beauté de la vie d'un homme sans savoir si sa mort fat belle®”.
CRESUS a beau réunir aisance et puissance, on peut dire de lui qu’il est chanceux, mais a cela ne
s'ajoute le bonheur que si 'on y permet une belle mort®, Suite a cette anecdote, on aurait presque envie
de traduire euthanatos par « finir dans la douleur et I'agonie »%. Cependant, le réel sens derriére

euthanatos est de « partir en beauté »%, faire de sa mort un éclat et assurer une prospérité.

En I'an 120 aprés J.-C., SUETONE a relaté le déces de I'empereur AUGUSTE, alors qu'il s'éteignait
paisiblement, apaisé par la présence réconfortante de son épouse®. « (...) Sa mort fut douce, et telle
gu'il I'avait toujours désirée; car, lorsqu'il entendait dire que quelqu'un était mort promptement et sans
douleur, il souhaitait pour lui et pour les siens une fin pareille, en se servant de l'expression

grecque euthanasia (...) »%.

Dans son ouvrage "Utopie" publié en 1516, THOMAS MORE aborde la question de la fin de vie sans
employer explicitement le terme "euthanasie." Il examine les problématiques liées a la fin de vie et
explore des réflexions sur ce sujet délicat. Thomas More propose un récit imaginaire qui dépeint une
société idéale située sur une Tle lointaine, un monde isolé, distinct de la société contemporaine de son
épogue. Dans cet ouvrage est abordée subtilement la question de fin de vie en décrivant une société
ou les soins aux malades et aux mourants revétent une grande importance. « Les malheureux affligés
de maux incurables regoivent toutes les consolations, toutes les assiduités, tous les soulagements
moraux et physiques capables de leur rendre la vie supportable. Cependant, si la maladie n'est pas
seulement incurable mais s'accompagne de souffrances vraiment atroces et incessantes, les prétres et
les magistrats adressent au patient une exhortation : puisqu'il ne peut plus assurer aucune des fonctions
propres a la vie, qu'il est une charge aux autres et a lui-méme et qu'il ne fait plus que survivre a sa
propre mort, qu'il ne s'obstine pas a se laisser dévorer plus longtemps par le mal et l'infection qui le
rongent; et puisque la vie est pour lui un tourment, qu'il n'hésite pas a accepter la mort; qu'il s'arme donc
d'espoir et qu'il abandonne cette vie cruelle comme on fuit une prison et un chevalet de torture; ou bien

gu'il s'en débarrasse lui-méme ou, tout au moins, et par un acte de sa volonté, qu'il invite les autres a

8 bid., p. 17.

8 bid.

% |bid.

8 Ibid.

8 |bid.

8 Ibid.

% Ibid., p. 18.

% M. ABIVEN, Euthanasie : alternatives et controverses, Paris, Presses de la Renaissance, 2000, p. 19.

92 SUETONE, Vie des douze Césars : Vie d’Auguste, trad. fr. M. CABARET-DUPATY, http:/bcs.fltr.ucl.ac.be/SUET/AUG/trad.html
(date de derniére consultation : 11 aoQt 2023) ; Cité aussi par J.-Y. GOFFI, op. cit. (voy. nhote 77), p. 18.
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I'en délivrer. En suivant ces conseils, comme la mort ne l'arrachera pas aux douceurs de la vie mais a
un véritable supplice, il fera méme preuve de sagesse; et parce que, en toute cette affaire, il ne fera que
suivre les conseils des prétres, c'est-a-dire des interprétes de la divinité, il fera méme preuve de piété
et de sainteté. Ceux qui se laissent convaincre par ces raisons ou bien mettent fin eux-mémes a leurs
jours en cessant de se nourrir, ou bien se font endormir pour étre délivrés sans éprouver la sensation
de la mort. Mais ils ne mettent personne a mort contre son gré et ne diminuent en rien les soins qu'ils
lui rendaient. Il y a cependant quelque chose d'honorable a se laisser convaincre de mourir comme
nous venons de le dire »%. Méme si les pratiques et perspectives d’'Utopie sont purement imaginaires,
ce livre suscite néanmoins une réflexion profonde sur les enjeux éthiques et moraux entourant la

guestion de fin de vie dans notre société.

Il aura fallu attendre 1605 pour voir le terme euthanasie étre utilisé pour la premiéere fois dans le cadre
médical par Francis Bacon®. Dans son traité de 1623 nommé Instauratio Magna, il précise que : « [...]
I'office du médecin n'est pas seulement de rétablir la santé, mais aussi d'adoucir les douleurs et les
souffrances attachées aux maladies; et cela non pas seulement en tant que cet adoucissement de la
douleur, considérée comme un symptéme périlleux, contribue et conduit a la convalescence, mais
encore afin de procurer au malade, lorsqu'il n'y a plus d'espérance, une mort douce et paisible; car ce
n'est pas la moindre partie du bonheur que cette euthanasie. [...] Mais de notre temps les médecins
semblent se faire une loi d'abandonner les malades dés qu'ils sont a I'extrémité; au lieu qu'a mon
sentiment, s'ils étaient jaloux de ne point manquer a leur devoir ni par conséquent a I'humanité, et méme
d'apprendre leur art plus a fond, ils n'épargneraient aucun soin pour aider les agonisants a sortir de ce
monde avec plus de douceur et de facilité. Or cette recherche nous la qualifions de recherche sur
I'euthanasie extérieure, que nous distinguerons de cette autre euthanasie qui a pour objet la préparation
de I'ame, et nous la classons parmi nos recommandations ». Selon ce philosophe anglais, I'euthanasie
physique est une intervention médicale visant a provoquer une mort paisible et douce®. Le reproche
gue Francis Bacon fait aux médecins est de ne pas respecter le triple office de la médecine qui est de
faire retrouver sa santé, atténuer la souffrance et de faire en sorte que la mort ressemble a un
« endormissement bénin et agréable »%. Il considére que les médecins s'interdisent quasiment
religieusement de suivre leur devoir dés que la maladie est jugée désespérée®®. Un flou plane
cependant sur le travail du philosophe Bacon. Que veut-il dire lorsqu’il utilise le terme euthanasie ?
Deux interprétations s’affrontent®. La premiére faisant un paralléle avec ce qui existe de nos jours
comme étant les soins palliatifs, 'accompagnement dans la mort!%. Cette interprétation serait en
accordance avec le reproche fait par Francis Bacon a I'égard des médecins. La seconde interprétation

est plus radicale. Il ferait référence a mettre fin a la vie d'une personne par compassion?, Cette

% A. PREVOST, L’utopie de Thomas More, Paris, Mame, 1978, pp. 546-549 ; Cité aussi par J. POHIER, La mort opportune, Paris,
Points, 2004, p. 209.

9 B. MOUFFE, op. Cit. (voy. note 14), p. 311.

% F, BACON, Instauratio Magna, cité par M. ABIVEN, Une éthique pour la mort, Paris, Desclée de Brouwer, 1995, p. 121.

% J.-Y. GOFFI, op. cit. (voy. note 77), p. 21.

 Ibid.

% |hid.

% bid.

100 |bid.

101 |pid.
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conception fait obstacle a ce qu’on sait de Francis Bacon. En effet, il connaissait I'art de la médecine et
le traité hippocratique et plus particulierement a la formule de l'interdiction contenue dans le serment? :
« Je ne remettrai & personne du poison, si on m’en demande, ni en prendrai l'initiative d’une pareille

suggestion »103

Il nous semble donc plus raisonnable de croire a la premiére interprétation'®. De plus, il est important
de se rappeler que le terme euthanasie n’a pas étymologiquement pour origine I'idée de donner la mort,
mais plutét celle de vivre une « mort douce et bienheureuse ». Cependant, ce qu'on peut accorder au
travail de Francis Bacon est qu’il avait conscience que I'euthanasie — qu’importe le sens qu’il a voulu

donner — fait partie intégrante du monde médical'®.

82. Le 19° siecle marqué par plusieurs courants

Il aura fallu attendre le début du 19¢ siécle pour voir les médecins s’'impliquer dans la problématique de
I'euthanasie!®®. Durant ce siécle, I'euthanasie active va étre encouragée par la politique anglaise en tant
« qu’activité sociale »'%. |l y aura toutefois un refus de la part des médecins en raison de l'interdiction

contenue dans le serment d’Hippocratel®,

Sous-section 2. L’euthanasie en Belgique avant la dépénalisation : Une situation

problématique

81. La légalité de l'euthanasie d’autrefois : Entre absence d’incrimination et discrétion

du parguet

Il nexiste que peu de systémes judiciaires qui punissaient I'euthanasie comme telle a I'époque’®. La
plupart des Codes pénaux distinguent seulement 3 faits de donner la mort : 'homicide, le meurtre et
I'assassinat!'?. L’acte d’euthanasie se range donc dans la 3¢ catégorie, c’'est un assassinat étant donné
la volonté de donner la mort avec préméditation®?, Il convient de noter que le droit pénal belge, basé
sur le Code Napoléon, ne prévoyait pas non plus d’incrimination spécifique pour I'acte qui consiste a
mettre fin a la vie d’'une personne a sa demande!'?. Aucune affaire n'a été jugée publiquement,

principalement en raison du pouvoir discrétionnaire du Parquet belge en ce qui concerne I'opportunité

102 |pid., p. 22.

103 Serment d’Hippocrate (texte original), https://ordomedic.be/fr/l-ordre/serment-belgique/serment-hippocrates (date de derniére
consultation : 11 ao(t 2023).

104 J.-Y. GOFFI, op. cit. (voy. note 77), p. 22.

105 Ibid.

196 C, DIRICQ, L’euthanasie : & partir de quatre histoires vécues, coll. La Noria, Bruxelles, Labor, 2001, p. 85.

107 Ibid.

108 |pid.

109 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 322.
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112 3, HERREMANS, « Mourir dans la dignité : la loi belge relative a I'euthanasie, une réponse légale », Frontiéres, 2011, vol. 24, p.
73.
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des poursuites®3. Il semblerait que les procureurs généraux ont adopté une posture prudente, ce qui
n’était pas le cas avec la question de I'avortement qui concerne également une problématique de fin de
viel', L’enjeu était cependant tout a fait différent étant donné que I'avortement impliquait les médecins

mais également les méres'®s.

En 1975 se posait déja la question de la dépénalisation de I'euthanasie!!®. L'avocat FRANGOIS SARDA
s’interrogeait a 'époque sur I'utilité de décriminaliser I'euthanasie, estimant que I'euthanasie n’est pas

simplement une question binaire, elle ne se résout pas par un simple oui ou un non**’,

Cette période était donc marquée par la question de savoir : « Comment vivre avec la mort »8, Des
centres de soins palliatifs ont été créés et avec ces derniers est née la préoccupation de savoir comment
assurer une mort dans la dignité tout en faisant droit a I'autonomie du patient!*°. Et de cette évolution

grandissante, émergea la premiére proposition de loi relative a I'euthanasie en 19861%°.

§2. L’affaire de la Thalidomide : L’affaire du Siecle ?

1. Résumé de I'affaire et importance médiatique

Une autre raison de I'’évolution de la loi sur 'euthanasie, ayant eu un écho a I'échelle internationale, est
le procés de SUzZANNE VANDEPUT. Cette affaire revét également une importance considérable dans le
cadre de ce travail, en raison des faits entourant la décision. Elle concerne I'euthanasie clandestine d’un
enfant phocoméle atteint de la Thalidomide par sa mére'?.. |l n’est pas courant de voir un procés
débattant sur autant de points importants pour la société : secret professionnel médical, contréle des
médicaments, possibilité de bonheur pour les anormaux, euthanasie, avortement, responsabilité de la

Société, ... sans oublier I'interdiction de principe : tu ne tueras point'?2,

La Thalidomide est un tranquillisant ayant été prescrit aux femmes enceintes pendant de nombreuses
années et qui est I'origine de milliers de naissances d’enfants atteints de malformations?. Dés 1960,
des inquiétudes naissaient au sein de la communauté scientifique en raison d'un nombre
inhabituellement élevé de cas de phocoméles'?*, Les scientifiques se tournent vers le tranquillisant

développé en 1954 par les laboratoires de la société ouest-allemande Chemie Griinenthal. Ce

13 Ibid.

114 1pid.

115 Ibid.

116 B, MOUFFE, op. Cit. (voy. note 14), p. 322.

17 Ibid.

118 C. DIRICQ, op. Cit. (voy. note 106), p. 86.

119 Ibid.

120 |pid.

121 3. HERREMANS, 0p. Cit. (voy. note 112), p. 73 ; Etre atteint de Phocomélie, c’est avoir les membres réduits a leur seule extrémité.
122 3, PAULUS et J. ROZET, Le proceés de la Thalidomide, Editions Gallimard, Paris, 1963, p. 7.

123 C. SECAIL, « Se saisir d’'une émotion pour interroger le contréle du médicament. L’affaire de la thalidomide a la TV frangaise a
partir du proces de Liege (1962) », Le temps des médias, Paris, Nouveau monde éditions, 2014/2, p. 96.
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médicament a été introduit en premier lieu sur le marché de la RFA a partir d’'octobre 1957, avant d’étre
progressivement proposé dans une cinquantaine de pays sous diverses appellations*?®. Un laboratoire
frangais a déposé un dossier pour obtenir le « visa » du Service Central de la Pharmacie, étape
nécessaire afin d’interdire le produit?®. L’erreur fut pour le Service Central de la Pharmacie de laisser

trainer le dossier et de ne retirer progressivement le produit des marchés qu’au cours de I'année 19627,

La triste affaire de la Thalidomide prend ses racines dans ce contexte problématique. SUZANNE
VANDEPUT est accusée d’avoir euthanasié son enfant atteint de phocomélie'?®. Aidée d’un médecin et
de son mari, la maman de I'enfant a décidé d’empoisonner son nouveau-né « par amour », de mettre
fin aux souffrances de I'enfant en administrant une dose mortelle de barbiturique'?®. Le 5 novembre
1962, sur le banc des accusés de la Cour d’assises de Liege, se trouvent les parents de I'enfant, sa
tante, sa grand-mére et le médecin ayant prescrit la dose®°. Cette affaire a eu une importance
médiatique sans précédent. Les accusés ont été accueillis sous une véritable fusillade de flashs de
journalistes®®L. La presse était de prime abord favorable aux accusés jusqu’a virer de bord « (...) pour
défendre, non plus les personnages vivants d’un drame, hélas, réel, mais un principe que niles accusés,
ni la défense, ni le jury, ni la foule, n’avaient jamais déclaré approuver »*32. |l est vrai que sans la toile
de fond dramatique qui éclaire cet acte, il devient difficile de saisir les raisons qui ont poussés une mere
a mettre un terme a la vie de son enfant. Les raisons s’entremélent dans une perplexité troublante,
réservant la vérité a ceux qui souhaitent comprendre l'intention réelle de la mére. L’opinion publique se
trouvait alors submergée par une onde d’émotion lorsqu’elle s’est retrouvée face a ce récit tragique.
Mais dés que I'opinion publique eut connaissance du cadre factuel qui se cachait derriére ce drame,
elle se rangea du coté de la tristesse d’'une mere pour y défendre un point de vue qui peut se justifier.
D’ailleurs, le tribunal conclura par un acquittement général'®. « Cette décision, exemplaire par la mise
en cause a la fois du médecin et de la mére de I'enfant atteint, exemplaire aussi en raison du hombre
de parents qui auraient pu avoir ou qui ont eu la méme tentation, démontre que, si la société ne parvient
pas a admettre que l'acte qui met un terme a un état de douleur ou d'anormalité ne perd pas sa

gualification criminelle, en tout cas elle I'absout »134,

125 |pid. ; Softenon en Autriche ou Belgique, Contergan en RFA, Kavadon aux Etats-Unis, etc...

126 | pid.

127 |pid.

128 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 323.

129 C. SECAIL, op. cit. (voy. note 123), p. 96.

130 | pid.

131 M. ColPEL, Softenon. Nous avons tué par amour, Paris-Bruxelles, Jourdan Editions, 2011, p. 131.
132 3, PAULUS et J. ROZET, op. cit. (voy. note 122), p. 8.

133 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 323.

133 £ SARDA, Le droit de vivre et le droit de mourir, 1975, Seuil, Paris, p. 156.
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2. Impact de la décision et réflexions sur la société

Cette décision a renforcé le séparatisme moral de deux extrémismes?®. Malheureusement, malgré
I'avancé juridique a I'époque, ce verdict ne peut faire jurisprudence pour la raison bien simple qu’un jury
ne devait jamais motiver ses décisions®. Cette affaire a tout de méme aidé a changer la perception
individuelle, démontrant I'aspect humain de la médecine. Plutot que de blamer I'Etat, les individus ont
pris conscience qu'il ne tenait qu’a eux d’avoir le courage nécessaire pour obliger I'Etat & adapter la
10i'%". « Si le procés de Ligge est terminé, le procés du Siécle reste a faire. (...) Nous, hommes du XX°
siécle, condamnons l'euthanasie, mais nous répugnons a témoigner d'une réelle solidarité avec les
infirmes; nous accusons la science, mais nous lui demandons d'étre infaillible alors qu'elle est humaine;
nous accablons I'Etat, alors qu'il ne tient qu'a nous d'avoir le courage de I'obliger & adapter, ses lois &
I'époque... En fin de compte, n'avons-nous pas l'impérieux devoir de nous demander, en conscience,
dans quelle mesure nous ne sommes pas les coupables et les victimes consentantes d'une certaine
forme de civilisation que nous avons béatie selon nos vceux et que nous continuons a soutenir par
habitude ? Le procés de Liége n'aura été, en définitive, qu'une étape dérisoire dans ce proces du Siecle

gu'aucun tribunal ne sera jamais appelé a juger, car on ne peut étre a la fois juge et partie. »%,

Cette affaire n’est pas isolée. La presse commence a relater des cas de personnes poursuivies pour
I'euthanasie « par compassion » et qui sont, pour la plupart, acquittées devant les Cour d’assises®. A
titre d’exemple : « En France, le 3 janvier 1983, Jeanine Govaere, 46 ans, a tué d'une balle dans la téte
sa petite fille Laurence, agée de 11 ans, qui souffrait d'un mal incurable. En octobre 1986, la Cour
d'assises du Nord l'acquitte. Mariée fort jeune, Jeanine souffrait de dermatose bulbeuse, une maladie
de la peau incurable et héréditaire. Elle I'avait transmise a 2 de ses 5 enfants, Annick et Laurence. En
ao(t 1969, malgré les soins constants de ses parents, Annick meurt a I'age de 7 ans. Le calvaire
continue avec Laurence. Ses pieds et ses mains interdisent toute autonomie a la fillette et c'est sa mere
qui la soigne, s'occupant de ses bains et de ses pansements, qui doivent étre renouvelés plusieurs fois
par jour. A la Noél 1982, Jeanine constate que la maladie progresse a un point tel que sa fille ne peut
méme plus profiter des cadeaux qui lui ont été offerts : « Parfois, elle pleurait debout, sans bouger,
tellement elle souffrait ». Jeanine sombre alors lentement dans la dépression, qui la ménera a son geste
désespéré. Le 3 janvier, pour soulager Laurence, elle lui tire une balle dans la téte avec le fusil de
chasse de son mari et tente ensuite de se suicider, sans succes »°, Cette affaire démontre que le
débat sur 'euthanasie ne se limitait pas aux frontiéres belges. Ces cas d’euthanasie pratiquée sur des
personnes en souffrance insoutenable suscitent des émotions et des interrogations profondes. Ces cas

mettent en lumiére la complexité de la question entourant la fin de vie.

135 J. PAULUS et J. ROZET, op. cit. (voy. note 122), p. 9.
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140 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 327.
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83. Vers une réflexion sur l'euthanasie et les soins palliatifs

1. Les réflexions du Comité Consultatif de Bioéthique (1996-1997)

En 1996, les présidents de la Chambre et du Sénat se sont accordés pour demander au Comité
Consultatif de Bioéthique les questions suivantes : « L’'opportunité d’un réglement légal de l'interruption
de vie a la demande des malades incurables (« euthanasie »), les soins palliatifs, la déclaration de
volonté relative au traitement et le "testament de fin de vie" »*. Le 12 mai 1997, I'avis est publié!*?. Le

Comité Consultatif de Bioéthique reléve plusieurs situations possibles.

La premiére appelle a une modification législative en vue d’'une dépénalisation de I'euthanasie : « La
premiére proposition envisagée est une modification |égislative dépénalisant I'euthanasie. Elle se fonde
sur I'idée que la loi, dans une société démocratique, ne peut interdire un acte qui ne constitue pas un
danger au moins potentiel pour autrui ou pour la société. La loi doit garantir explicitement le droit de tout
individu de disposer lui-méme de sa vie et de vivre selon ses convictions propres, dans le respect de
celles des autres. Une dépénalisation de I'euthanasie aurait I'avantage de garantir au médecin un
espace de sécurité juridique sans équivoque. De plus, elle permettrait une véritable relation de
confiance du patient avec son médecin. Enfin, une loi définirait clairement les conditions a respecter
pour que I'acte de donner la mort a un malade ne soit pas un crime (I'une de ces conditions étant que

I'acte soit posé par un médecin) »43,

La seconde considere qu'il faudrait s’aligner sur le modéle hollandais qui, tout en maintenant l'interdit
pénal de l'euthanasie, établit clairement les circonstances dans lesquelles le médecin pratiquant

I'euthanasie pourra étre considéré, sur le plan juridique, en « état de nécessité »144,

Une troisieme solution est donnée par le Comité Consultatif de Bioéthique et elle concerne une
régularisation procédurale a priori des décisions médicales concernant I'euthanasie'#. Cette solution
propose de rendre légalement obligatoire des procédures concernant les décisions d’euthanasie!®.
« Dans le contexte d'une approche procédurale de l'assistance en fin de vie, la responsabilité
décisionnelle se partage entre le patient et le médecin traitant, aprés concertation avec le personnel
infirmier et la famille. Cette solution assure, pour toute procédure, un débat éthique au sein de I'équipe
soignante, et garantit pour la procédure d'euthanasie en particulier, I'assistance au débat éthique d'une
tierce personne (non-médecin) désignée par le Comité d'éthique local, ainsi qu'un contrdle social

(éventuellement judiciaire) de l'acte euthanasique. Certains membres du Comité estiment que cette

141 A BASTENIER, B. CHAPAUX, E. DE BRUYN et M-L. DELFOSSE, Choisir sa fin de vie ?, Bruxelles, La revue nouvelle, 2013, p. 65 ;
E. VERMEERSCH, « Le contexte historique et éthique de la Iégislation belge en matiére d’euthanasie », Gérontologie et sociéteé,
2004/1, p. 191.

142 CoMITE CONSULTATIF DE BIOETHIQUE, Avis n° 1 du 12 mai 1997 concernant l'opportunité d’un réglement légal de 'euthanasie,
https://www.health.belgium.be (date de derniére consultation : 11 ao(t 2023).
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15 |bid., pp. 2-3.
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régulation procédurale suppose que le législateur réglemente de facon plus précise I'énoncé de la cause
de la mort dans les certificats de décés. Cette proposition garantit au médecin une certaine sécurité
juridique, dans la mesure ou la décision prise aprés consultation atteste qu'au moment de l'acte

euthanasique, il se trouvait juridiquement en état de nécessité »47.

La derniére solution concerne le maintien pur et simple de l'interdit Iégal contre I'euthanasie'*®. Les
partisans de cette these s’opposent a toute idée de procéduralisation de I'euthanasie pour plusieurs
raisons'*®. lls redoutent que cela ne serve que de prélude a une dépénalisation, ce qu'ils rejettent
catégoriquement®®°, [Is soulévent également I'impossibilité d’invoquer I'état de nécessité dans le cas de
I'euthanasie, car cela impliquerait une comparaison objective de deux devoirs, alors que « I'appréciation
de la souffrance morale du patient est essentiellement subjective »5!. En outre, ces défenseurs de
l'interdiction soulignent la préoccupation liée a la reconnaissance officielle d’'un pouvoir démesuré
accordé au médecin sur la vie et la mort du patient?®2, Une derniére inquiétude est également adressée
concernant I'angoisse des personnes en fin de vie qui se verraient contraintes de décider elles-mémes
de leur propre disparition?>3. Une critique que I'on peut adresser a cette position, au-dela des critiques
concernant la restriction des choix individuels et de 'acharnement thérapeutique, est qu’elle ne donne
pas assez de reconnaissance a la souffrance subjective du patient. Réduisant ainsi la question de
I'euthanasie a un simple choix entre la vie et la mort. La souffrance est une perception unique a chaque

individu, il est difficile de juger objectivement de ce que vivent les autres.

Le Comité Consultatif de Bioéthique conclut en affirmant que la 2¢ et 3° propositions offrent une voie de
convergence entre adversaires et partisans de I'interdit de I'euthanasie®. La raison est que les deux
propositions maintiennent linterdit Iégal du meurtre tout en ouvrant la possibilité d’envisager le

processus de I'euthanasie®®®,

2. Vers I'euthanasie encadrée : Débats et divergences (1997-1999)

Cet avis a servi de base pour les débats au Sénat, sous I'égide de Roger Lallemand les 9 et 10
décembre 1997%%. De ces débats qui ont été fructueux, ressort un consensus sur la définition de
I'euthanasie, la nécessité de développer les soins palliatifs, le devoir d'information a I'égard du patient,
le respect de la clause de conscience pour le médecin et surtout la nécessité de poursuivre le débat en

commission®®’. Le 2 février 1999, les sénateurs F. ERDMAN (socialiste flamand) et R. LALLEMAND
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(socialiste francophone) déposérent une proposition de loi concernant les problemes de la fin de vie et
la situation du patient incurable®8. La volonté de cette proposition est d’insérer I'article 417bis prévoyant
une cause de justification dans le Code pénal dans le respect des conditions de la 10i'*°. Cette initiative
est survenue a un moment opportun, méme si elle est arrivée un peu tard dans la session |égislative,

permettant ainsi que cette question soit débattue pendant la campagne électorale de juin 199926°,

Le nouveau gouvernement Verhofstadt, surnommé « arc-en-ciel » en raison de sa composition
rassemblant des libéraux, des socialistes et des écologistes, avait pour mission de confier au parlement
le soin d'aborder les questions relatives a la fin de vie'é!. Les partis catholiques, quant a eux, se
retrouvaient dans I'opposition aprés les élections'®?, Différents textes ont vu le jour : proposition de loi
relative aux problémes de fin de la vie et & la situation du patient incurable (M. Philippe Mahoux et Mme
Myriam Vanlerberghe)!63, proposition de loi relative a la demande d’interruption de vie (de M. Philippe
Monfils)?%* et proposition de loi élargissant le droit de codécision du patient par linstitution d’'une
déclaration de volonté relative au traitement (de M. Frand Lozie, et Mme Jacinte De Roeck)!®. Le 20
décembre 1999, 6 sénateurs unirent leurs points de vue et déposérent des propositions tant sur
I'euthanasie que sur les soins palliatifs®. La proposition de loi relative a I'euthanasie®®” constituera le
fondement de ce qui deviendra la loi de 2002 relative a I'euthanasie. Ce travail s’avere quasiment
impossible a retracer, compte tenu des 40 auditions toutes diffusées a la télévision belge, 86 réunions

des commission sénatoriales couvertes par 1358 pages, des centaines d'amendements, etc...168,

3. L’'avis du Conseil d’Etat : Un éclairage crucial (2001)

La section de législation du Conseil d’Etat émit un avis hautement fondamental, particuliérement
concernant la conformité du texte avec les instruments internationaux*. Elle se penche notamment sur
l'article 2 de la Convention européenne des droits de 'lhomme « Le droit de toute personne a la vie est
protégé par la loi. La mort ne peut étre infligée & quiconque intentionnellement, sauf en exécution d’une
sentence capitale prononcée par un tribunal au cas ou le délit est puni de cette peine par la loi » et par
I'article 6 du Pacte relatif aux droits civils et politiques (PIDCP) : « Le droit & la vie est inhérent a la
personne humaine. Ce droit doit étre protégé par la loi. Nul ne peut étre arbitrairement privé de la

vie »179,
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168 J. HERREMANS, op. Cit. (voy. note 112), p. 76.
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Selon le Conseil d’Etat, ces obligations « n'impliquent nullement I'obligation pour I'Etat de protéger la
vie en toute circonstance contre le gré de l'intéressé. Pareille interprétation supposerait en effet que les
traités internationaux sur les droits de 'nomme imposent des obligations aux Etats a titre principal et
que les citoyens ne se verraient reconnaitre des droits qu'a titre subsidaire. Le Conseil d'Etat estime
gue cette interprétation est contraire au principe qui préside a la reconnaissance des droits de I'homme,
a savoir que tout individu posséde des droits fondamentaux et inaliénables, et que c'est précisément
parce qu'ils sont fondamentaux et inaliénables que I'Etat est tenu de respecter ces droits et de les
protéger. Il est d'ailleurs frappant qu'aucun des articles conventionnels précités ne fait état d'une
obligation des autorités de protéger "la vie" en tant que telle, mais d'un devoir de protéger "le droit a la
vie", ce qui confirme une nouvelle fois le principe selon lequel il convient de se fonder sur la situation

concreéte dans laguelle chaque individu se trouve »7.

Le Conseil d’Etat souligne également la nécessité d’'une mise en balance entre I'obligation des autorités
et 'autodétermination de l'intéressé'’2. « Du point de vue des droits fondamentaux, cela signifie que
I'obligation des autorités de protéger le droit a la vie (article 2 de la CEDH et article 6 du PIDCP) doit
étre mise en balance avec le droit de lintéressé d’étre protégé contre les traitements inhumains ou
dégradants (article 3 de la CEDH et article 7 du PIDCP), et avec son droit au respect de son intégrité
physique et morale, qui releve du droit au respect de la vie privée (article 8 CEDH et article 17
PIDCP) »173,

Aprés avoir considéré que la proposition n’affecte en rien les dispositions du Code pénal relatives aux
sanctions pour assassinat, meurtre, ou mort par imprévoyance ou négligence, et aprés avoir
minutieusement étudié les divers garde-fous prévus par les parlementaires, le Conseil d’Etat tire la
conclusion suivante!™ : « En résumé, il résulte de ce qui précede que méme si elle prévoit une limitation
de la protection du droit a la vie accordée jusqu’a présent par la loi, la proposition de loi relative a
l'euthanasie soumise pour avis reste dans les limites imposées a la marge d’appréciation de l'autorité
nationale par les articles 2 de la CEDH et 6 du PIDCP »7,

171 Avis de la section de législation du Conseil d’Etat concernant la proposition de loi relative a I'euthanasie, Doc. parl., Sén., sess.
ord. 2000-2001, n°® 2-244/21, p. 5.

172 pvis de la section de législation du Conseil d’Etat concernant la proposition de loi relative a I'euthanasie, Doc. parl., Sén., sess.
ord. 2000-2001, n°® 2-244/21, pp. 4-5 ; J. HERREMANS, op. cit. (voy. note 112), p. 76.
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Sous-section 3. La dépénalisation de I’euthanasie en Belgique

Le 22 juin 2002, la loi relative a I'euthanasie fut officiellement publiée, prenant effet le 20 septembre
2002, conformément a l'article 16 de la loi. Cette loi était attendue avec impatience par la communauté
scientifique, en particulier les médecins, qui cherchaient a se débarrasser de I'ombre pesante d’'une
sanction pénale possible a leur égard. Comme nous I'avons vu précédemment, on ne peut se leurrer,
des euthanasies étaient déja pratiquées clandestinement avant I'entrée en vigueur de la loi, mais cela

engageait potentiellement la responsabilité pénale des médecins impliqués*e.

Désormais, les médecins disposent donc d’'un cadre juridique. L’euthanasie n’est lIégale que si elle
respecte les conditions contenues dans la loi. Cependant, malgré I'absence d’indication légale pour y
procéder, le médecin peut toujours voir sa responsabilité mise en cause en raison d’'une mauvaise

exécution””,

Cette avancée législative ne s’est pas faite seule. Accompagnant cette nouvelle loi, deux autres textes
législatifs concernant les droits du patient et les soins palliatifs ont été adoptés'’®. Bien que largement
acceptée par la communauté médicale, il n’a pas fallu longtemps pour que la loi relative a I'euthanasie
subisse des modifications. Depuis son entrée en vigueur jusqu’a ce jour, pas moins de 7 ajustements
I€gislatifs ont été adoptés. Dans les sous-sections qui vont suivre, nous examinerons deux modifications
importantes concernant I'euthanasie : son extension aux mineurs et son application aux personnes

atteintes de démence.

Sous-section 4. L’extension de la loi sur ’euthanasie aux mineurs : Débats et

controverses

Indifférente a I'age, la mort se refuse a toute discrimination. C’est une triste réalité inéluctable. Chaque
année, prés de 550 mineurs succombent!’®. C’est dans cette vision-la que la loi du 28 février 2014 a

été pensée.

L’euthanasie des mineurs a toujours été a I'origine d’'un débat complexe. D’un c6té, des partisans de
I'extension légale, estimant nécessaire de devoir soulager les souffrances insupportables, peu importe
que I'individu ait atteint sa majorité ou non et de I'autre, des personnes inquiétes a I'’égard de la condition

du consentement éclairé, de la capacité de discernement et de la vulnérabilité d’'un mineur.

La premiére proposition de loi prévoyant une extension aux mineurs date du 26 juin 2013. Cette

proposition de loi a été déposée par les sénateurs Philippe Mahoux (PS), Jean-Jacques De Gucht

176 Articles 393, 394, 397, 422bis et 422ter C. pén. ; V. CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 13.

177 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 334.

178 Loi du 22 ao(it 2002 relative aux droits du patient, M.B., 26 septembre 2002, p. 43719 ; Loi du 14 juin 2002 relative aux soins
palliatifs, M.B., 26 octobre 2002, p. 49160.

179 Ces chiffres recouvrent toutes causes diverses de déces ; STATBEL, Hausse de 5,5% des décés en 2022, 26 janvier 2023,
https://statbel.fgov.be/fr/inouvelles/hausse-de-55-des-deces-en-2022 (date de derniére consultation : 11 ao(t 2023).
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(Open VLD), Christine Defraigne (MR) et Guy Swennen (sp.a)®. La réalité ne correspondait plus a la
vision juridique, des euthanasies sur des mineurs étaient déja pratiquées : « La plupart des intervenants
qui soignent des mineurs (pédiatres intensivistes, oncologues, etc.) ont confirmé aux auditions que face
a des situations de douleur inapaisable, des soighants choisissent d’administrer a des mineurs des
substances létales qui accélérent ou causent le déceés. Cette réalité, exposée déja lors des auditions de
2001, s’est confirmée par la suite »*%. Aprés de multiples discussions au sein des chambres, la
proposition de loi amendée a été adoptée par vingt-six voix pour et huit contre!®?, Ce texte prévoit que
les mineurs émancipés, capable ou encore mineurs dotés de la capacité de discernement peuvent
demander I'euthanasie, encore faut-il qu’ils soient conscient au moment de la demande. La proposition
de loi a été soutenue par les socialistes et les libéraux du cété francophone et néerlandophone, ainsi
gue par les verts et la NV-A. Seuls les élus cdH, CD&V et Vlaams Belang ont voté contre le texte
corrigé®3. Lors du parcours de la proposition de loi au Sénat, des réactions se sont fait sentir au-dela
des murs de I'némicycle!®. Des murmures de contestations ont laissé place aux clameurs. De I'autre
coté, des voix pour I'adoption de la loi se sont également fait sentir. Dans une lettre ouverte diffusée
dans les journaux Le Soir et De Morgen, seize pédiatres, parmi lesquels certains exercant dans des
établissements catholiques, ont exprimé leur souhait de voir la loi adoptée dans les plus brefs délais. lls
ont affirmé étre confrontés a des situations totalement insoutenables dans leur pratique®® :
« L’expérience nous apprend qu’en cas de maladie grave et de décés imminent, les mineurs
développent trés rapidement une trés grande maturité, a tel point qu’ls sont parfois plus a méme de

réfléchir et de s’exprimer sur la vie que des personnes majeures en bonne santé »86,

Les chefs religieux du Judaisme, de I'lslam et du Christianisme ont tous les trois exprimé communément
leur inquiétude face a la banalisation de I'euthanasie et se sont opposés a I'entrée en vigueur de cette

10i*®”. Ce ne sont que des exemples parmi tant d’autres.

Les contestations n’ont pas empéché la loi de voir le jour le 28 février 2014. La modification de la loi a
surtout eu des effets sur I'article 3 de la loi relative a I'euthanasie. Elle a également permis d’effacer une
incohérence. Avant I'entrée en vigueur de la loi du 28 février 2014, l'article 12, §2 de la loi relative aux
droits du patient permettait aux mineurs considérés comme aptes a pouvoir refuser un traitement, en

revanche, ils ne pouvaient demander I'euthanasie’€,

180 proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue d’étendre 'euthanasie aux mineurs, Doc. parl.,
Sén., sess. ord. 2012-2013, n° 5-2170/1.

181 Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue d’étendre I'euthanasie aux mineurs, Doc. parl.,
Sén., sess. ord. 2012-2013, n°® 5-2170/1, p. 2.

182 Rapport fait au nom des commissions réunies de la Justice et des Affaires Sociales par M™ KHATTABI et VAN HOOF relatif a la
proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue de I'étendre aux mineurs, Doc. parl., Sén., sess.
ord. 2013-2014, n°® 5-2170/4, p. 90.

183 C. DEGRAUX, 0op. cit. (voy. note 8), p. 21.

184 Ibid.

185 |pid., p. 22.

186 Euthanasie des enfants: des pédiatres demandent de sortir de [lillégalitt, RTBF, 6 novembre 2013,
https://www.rtbf.be/article/euthanasie-des-enfants-des-pediatres-demandent-de-sortir-de-l-illegalite-8129526 (date de derniére
consultation : 12 ao(t 2023) ; C. DEGRAUX, op. cit. (voy. note 8), p. 22.

187 Document Communiqué des chefs religieux en Belgique au sujet de l'euthanasie, 6 novembre 2013, https:/www.la-
croix.com/Actualite/Europe/DOCUMENT-Communigue-des-chefs-religieux-en-Belgique-au-sujet-de-l-euthanasie-2013-11-06-
1056833 (date de derniere consultation : 12 ao(t 2023) ; C. DEGRAUX, op. cit. (voy. note 8), p. 22.

188 \/, CLOSSET, op. Cit. (voy. note 17), p. 53.
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Sous-section 5. L’euthanasie pour les personnes atteintes de démence : Un

débat complexe et éthique

Dans son avis du 10 décembre 2001, le Comité Consultatif de Bioéthique nous envoie vers la définition
du DSM IV qui est un manuel diagnostique de I’American Psychiatric Association de 19941%, La
démence se définit par : « une perte des capacités intellectuelles d’une sévérité suffisante pour retentir
sur les fonctions sociales et professionnelles. Le déficit a de multiples aspects et concerne la mémoire,
le jugement, la pensée abstraite et un ensemble d’autres fonctions supérieures. Il peut aussi exister des

modifications de la personnalité et du comportement »*%,

L’Organisation Mondiale de la Santé quant a elle définit la démence comme : «un syndrome,
généralement chronique ou évolutif, dans lequel on observe une altération de la fonction cognitive
(capacité d’effectuer des opérations de pensée), plus importante que celle que I'on pourrait attendre du
vieillissement normal. Elle affecte la mémoire, le raisonnement, l'orientation, la compréhension, le
calcul, la capacité d’apprentissage, le langage et le jugement. La conscience n’est pas touchée. Une
détérioration du contréle émotionnel, du comportement social ou de la motivation accompagne souvent,

et parfois précéde, les troubles de la fonction cognitive »°2,

Les demandes d’euthanasie sur le fondement des troubles mentaux et du comportement restent
marginales (1,4%)%?, alors qu'on estime le nombre de personnes atteintes de troubles a plus de
165.000 personnes en Belgique'®. La grande problématique au coeur de la question de I'euthanasie
des personnes atteintes de démence réside dans la loi : « Tout majeur ou mineur émancipé capable
peut, pour le cas ou il ne pourrait plus manifester sa volonté, consigner par écrit, dans une déclaration,
sa volonté quun médecin pratique une euthanasie si ce médecin constate :
- qu'il est atteint d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable ;

- qu’il est inconscient ;

- et que cette situation est irréversible selon I’état actuel de la science (...) »1%%

La deuxiéme condition suggére la possibilité de recourir a I'euthanasie par déclaration anticipée
seulement si la personne est inconsciente. Or, la personne atteinte de démence réagit encore aux
stimuli extérieurs et ne peut donc pas étre considérée comme inconsciente®®®. Ce probléme se couple

avec un second qui est que les patients ayant enregistré une déclaration anticipée, pensant recouvrir

189 ComITE CONSULTATIF DE BIOETHIQUE, Avis n°14 du 10 décembre 2001 relatif aux « Régles éthiques face aux personnes
atteintes de démence », 10 décembre 2001, https://www.health.belgium.be/fr (date de derniére consultation : 12 ao(t 2023), p.
13.

190 ASSOCIATION AMERICAINE DE PSYCHIATRIE, Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, trad. fr. J. D. GUELFI et M.-
A. CROCQ, Paris-Milan-Barcelone-Mexico, Masson, 2005, p. 157.

191 Cité dans C. ROMMELAERE, « Euthanasie des enfants et des déments... Réflexions sur les propositions de loi », Rev. dr. santé,
2013, n° 2, p. 89.

192 y/oy. annexe n° 1.

198 LA CAISSE AUXILIAIRE D'ASSURANCE MALADIE-INVALIDITE (CAAMI), Démence Parlons-en, https://www.caami-
hziv.fgov.be/frrmembres/ (date de derniere consultation : 12 ao(t 2023), p. 5.

1941 oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 4, §1°, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.

19% S, DEFLOOR et H. NYs, Les droits des patients atteints de la maladie d’Alzheimer ou de maladies apparentées, Bruxelles,
Fondation Roi Baudoin, 2008, p. 16.
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tous les cas possibles dont celui de la démence, se voient obligés d’exprimer leur volonté a un moment
ou la maladie n’est pas encore a un stade avancé, lorsqu’ils peuvent encore donner leur consentement
consciemment!%. Cette condition de « conscience » prive les patients d’années de vie avec leur famille,

les obligeant a en finir prématurément*®’.

L’euthanasie pour les personnes atteintes de démence reste donc inaccessible car elles ne peuvent ni
formuler une demande explicite, ni faire respecter leur déclaration anticipée en raison de la définition
d’inconscience’®®. Néanmoins, ces personnes ne sont pas totalement dépourvues de tous moyens.
Deux alternatives se présentent a elles: La premiére option, évoquée précédemment, consiste a
solliciter I'euthanasie lorsqu’elles sont encore conscientes, conformément a l'article 3 de la loi de 2002
relative a I'euthanasie. La seconde, plus adaptée et permettant de ne pas perdre de nombreuses
années, est de refuser un traitement en vertu de la loi relative aux droits du patient!®®. Cette méme loi
offre également la possibilité de déterminer, au moyen d’une « déclaration anticipée négative », quels

sont les traitements qu’on ne souhaite pas recevoir en cas d’incapacité a exprimer sa volonté?®,

Une proposition de loi du 13 novembre 20192%, déposée par Mme Katja Gabriéls et consorts, propose
de modifier la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie pour pallier a ces problémes. Cette proposition
change les conditions pour que la déclaration soit prise en compte :

« (...) — qu'il est atteint d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable ;

— qu’il se trouve dans la situation d’incapacité décrite dans sa déclaration anticipée ;

— et que cette situation est irréversible selon I'état actuel de la science. (...) »?%2,

La condition qui posait probléme, soit celle de I'inconscience, n’existe plus dans cette proposition de loi.
Elle précise également que la déclaration peut désigner « (...) une ou plusieurs personnes de confiance
majeures, classées par ordre de préférence, qui mettent le médecin traitant au courant de la volonté du
patient. La personne de confiance “représente” I'auteur de la déclaration anticipée si celui-ci est devenu

incapable d’exprimer sa volonté. »%,

En résumé, la loi de 2002 relative a I'euthanasie met I'accent sur l'inconscience du patient, tandis que
la proposition de loi insiste sur I'expression claire et explicite de la volonté du patient contenue dans la

déclaration anticipée, incluant également la désignation de personnes de confiance.

1% Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue d’étendre le champ d’application de la
déclaration anticipée aux personnes devenues incapables d’exprimer leur volonté, Doc. parl., Ch. repr., sess. ord. 2019-2020, n°
0749/001, p. 4.

197 |bid., p. 5.

198 v/, CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 37.

199 Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue d'étendre le champ d’application de la
déclaration anticipée aux personnes devenues incapables d’exprimer leur volonté, Doc. parl., Ch. repr., sess. ord. 2019-2020, n°
0749/001, p. 7 ; J. GRIFFITH, H. WEYERS et M. ADAMS, Euthanasia and law in Europe, Oxford, Hart, 2007, p. 298.

200 proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue d'étendre le champ d’application de la
déclaration anticipée aux personnes devenues incapables d’exprimer leur volonté, Doc. parl., Ch. repr., sess. ord. 2019-2020, n°
0749/001, p. 7.

201 | pid.

202 pid., p. 9.

203 |pid.
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Section 2. Diverses formes d’euthanasie

Il convient de faire une différence entre I'euthanasie active et I'euthanasie passive. L'euthanasie active :
« consiste en une interruption délibérée de la vie par un médecin a la demande écrite, formulée et
répétée par un patient qui se trouve dans une situation sans issue et présente des souffrances

insupportables »204,

L’euthanasie passive, quant a elle, consiste en « 'administration d’analgésiques & hautes doses, en

I'arrét ou la limitation de traitements disproportionnés pour laisser venir la mort »2%,

Toutes les euthanasies légales sont censées étre faites de maniére volontaire ou non-volontaire.
L’euthanasie volontaire est pratiquée lorsque le patient est capable, physiquement et mentalement, de
demander I'aide a mourir et qu’elle le fait effectivement?®. La déclaration anticipée négative dont nous
avons parlé plus haut se range dans cette catégorie d’euthanasie. En ce qui concerne I'euthanasie non-
volontaire, c’est lorsque la volonté du patient est inconnue et que les médecins suspendent les
traitements jugés inutiles pour laisser agir la nature?’. Pour Bernard DELAVOIS, cette notion est la
traduction du refus de I'acharnement thérapeutique, nommé également obstination déraisonnable?®.
Pour ce qui est des euthanasies involontaires, a ne pas confondre avec I'euthanasie non-volontaire,
cette pratique est totalement contraire a la loi et se résume simplement a un acte d’homicide volontaire.
Cela implique 'administration de I'euthanasie a un patient conscient qui n’a ni demandé I'euthanasie, ni

exprimé son refus?®,

L’acte d’euthanasie consiste en une injection intraveineuse de 3 produits : un somnifére Iéger
(benzodiazépine), un barbiturique qui provoque un sommeil profond et un myorelaxant qui coupe la
respiration et provoque la mort?'°, « Sile patient le souhaite, le médecin réalisera une sédation préalable
(par exemple une IV de 3 ml soit 15 mg de midazolam). Il induira le coma avec 20 mg/kg de penthotal
soit 1 a 2 g dans 10 cc de liquide physiologique (IV lente) soit 1 ou 2 x Thiopental Braun® de 1 g a
diluer. Si le penthotal n’est pas disponible, il pourra utiliser une ampoule de 50 ml de Diprivan® (= 1 g
de propofol). Ensuite, il rincera le barbiturique avec un peu de liquide physiologique puis, apres la perte
de conscience, il injectera un curarisant paralysant neuromusculaire ; par exemple pour un patient de
70 kg : 20 mg de vécuronium (Norcuron®) ou 1 ampoule de 5 ml soit 50 mg d’atracurium (Triacrium®)

ou 1 ampoule de 5 ml soit 50 mg de rocuronium (Esméron®) »2%,

204\, DISTELMANS, L’adieu choisi : acharnement thérapeutique, soins palliatifs et euthanasie, Mons, Couleur livres, 2013, p. 41.
205 N, AUMONIER, B. BEIGNIER et P. LETELLIER, L’euthanasie, coll. Que sais-je ?, Paris, Presses Universitaires de France, 2012, p.
5.

206 \/, CLOSSET, op. Cit. (voy. note 17), p. 16.

207 |pid.

208 |hid.

209 | pid.

210 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 334

211 J.-M. THOMAS, op. cit. (voy. note 48), p. 389.
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Section 3. Etude de la loi du 28 mai 2002 relative a l'euthanasie :

Conditions matérielles et procédurales

La loi relative a I'euthanasie définit I'euthanasie en son article 2 : « Pour I'application de la présente loi,
il y a lieu d’entendre par euthanasie l’acte, pratiqué par un tiers, qui met intentionnellement fin a la vie

d’une personne a la demande de celle-ci »?*2.
La loi favorise le droit a I'autodétermination du patient. Elle ne consacre pas pour autant un droit a

I'euthanasie, le médecin restant libre de le refuser?:3, A la différence de I'euthanasie, la loi ne dépénalise

pas l'assistance (ou I'aide) au suicide?'*

Sous-section 1. La demande d’euthanasie (article 3 de la loi du 28 mai 2002)

81. Conditions matérielles

Aprés avoir dépénalisé I'euthanasie?’, le |égislateur a posé des conditions strictes dans la loi : « Le
médecin qui pratigue une euthanasie ne commet pas d'infraction s’il s’est assuré que :

- le patient est majeur ou mineur émancipé, capable ou encore mineur doté de la capacité de
discernement et est conscient au moment de sa demande ;

- la demande est formulée de maniére volontaire, réfléchie et répétée, et qu’elle ne résulte pas d’une
pression extérieure ;

- le patient [£ majeur ou mineur émancipé]* se trouve dans une situation médicale sans issue et fait état
d’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 ;

- le patient mineur doté de la capacité de discernement se trouve dans une situation médicale sans
issue de souffrance physique constante et insupportable qui ne peut étre apaisée et qui entraine le
déces a bréve échéance, et qui résulte d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable ;

et qu’il respecte les conditions et procédures prescrites par la présente loi »215,

22| oi du 28 mai 2002 relative a 'euthanasie, art. 2, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.

213 G. SCHAMPS, « La réglementation belge relative a la fin de vie : I'euthanasie - les soins palliatifs », Revue Générale de Droit
Médical, 2006, n° 20, p. 309.

214 |pid., p. 298.

215 E. VERMEERSCH, op. cit. (voy. note 141), p. 196 ; B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 334.

216 |_oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 3, §1°, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.
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1. Le patient doit étre capable et conscient au moment de la demande

La premiére condition énoncée par la loi exclut les personnes incapables et les mineurs non-émancipés.
Cette incapacité est évidemment incapacité juridique. De cette affirmation, nous pouvons déduire que
les majeurs incapables ne peuvent demander I'euthanasie et ce, méme par le biais de leur représentant
Iégal®*’. Le Code civil, en son article 497/2, 18°, nous apprend que I'euthanasie ne fait évidemment pas
partie des pouvoirs du représentant. Cependant, une personne totalement capable et placée sous un
régime légal de protection peut la demander?:8,

Depuis 2014, les mineurs dotés de la capacité de discernement peuvent également demander
I'euthanasie?'®. La loi reste muette sur I'age requis par le mineur. Ce choix du législateur se traduit par
la spécificité de chaque situation devant étre appréhendée individuellement??’. Dans les cas des
mineurs dotés de la capacité de discernement, le médecin devra demander I'expertise d’'un
pédopsychiatre ou d’un psychologue qui aura la mission de discuter avec le patient et les membres de

sa famille afin de déterminer si le mineur posséde cette capacité de discernement?2L.

Selon le rapport de la Commission de contrdle et d’évaluation de I'euthanasie???, I'euthanasie est plus
souvent demandée par des patients agés de 80 a 89 ans (29,2%) et par des hommes (50,4%). Les
patients agés entre 60 et 89 ans représentent tout de méme 76,4%. Il ne faut pas non plus négliger les
12,5% de patients agés entre 90 et 99 ans, qui reste tout de méme une grosse portion des demandes
d’euthanasie.

On pourrait se demander pourquoi le législateur n’a pas rajouté une condition de résidence ou de
nationalité ? Cette absence de condition a pour effet que des étrangers, ressortissants de pays ou
l'euthanasie est interdite, viennent la demander en Belgique. Cependant, d’aprés Jacqueline
HERREMANS, « (...) la philosophie de cette loi exige une relation thérapeutique profonde, des entretiens
répétés avec le médecin traitant qui doit avoir une connaissance suffisante de son patient pour s’assurer
de ce que les conditions essentielles de la loi sont bien remplies »%?%, Cette philosophie restreindrait

donc la possibilité aux étrangers de venir en Belgique pour se faire euthanasier.

217 Gilles Genicot, Droit médical et biomédical, op. cit. (voy. note 12), p. 791.

218 |pid.

219 Loi du 28 février 2014 modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, en vue d'étendre I'euthanasie aux mineurs,
M.B., 12 mars 2014, p. 21053.

220 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 336.

221 B, MOUFFE, op. Cit. (voy. note 14), p. 336 ; D. LOSSIGNOL, « Soins palliatifs et euthanasie : la fin du conflit », Revue soins
palliatifs en Wallonie, 2012, n° 14, p. 24 ; Loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 3, §2, 7°, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.
222 \/oy. annexe n°1.

223 J. HERREMANS, « C’est reparti pour des auditions sénatoriales ! », Bulletin trimestriel de ’ADMD, 2013, p. 1, note 1.
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2. La demande doit étre formulée de maniére volontaire, réfléchie, répétée et ne peut

résulter d’'une pression extérieure

La loi insiste particulierement sur le caractére volontaire et réfléchi de la demande. Elle le rappelle au
paragraphe 3, 1° de l'article 3 « (...) Le médecin (...) s’assure (...) du caractére volontaire, réfléchi et
répété de la demande. (...) » et au paragraphe 2, 2° du méme article : « [Le médecin doit] s’assurer (...)
de sa volonté réitérée ». On distingue trés fortement la volonté du législateur derriere ces formulations :
il s’agit d’éviter les demandes prises lors d’'un découragement temporaire ou résultant de facteurs
externes??*. Ce caractére réfléchi et volontaire consacre le droit a 'autodétermination?®. Cependant,

cette exigence de « volonté libre » est conditionnée par trois éléments en pratique?2®.

Premiérement, il semble difficile de concilier cette volonté libre avec I'obligation du médecin d’éclairer
le patient sur son évolution??’. « Il est ingénu de supposer que les points de vue propres au médecin,
exprimés dans ses rencontres avec le patient, soient sans influence sur lui. Ces points de vue
personnels peuvent méme étre implicites : dans les questions qui ne sont pas posées et qui auraient
da I’étre, ou dans le défi qui n’a pas été proposé et qui aurait da |'étre »228, Certains auteurs considérent
que le contréle du caractére volontaire est dés lors malaisé, sinon impossible??°. Deuxiemement, il ne
faut pas oublier de tenir compte de la « pression interne » que le patient peut subir?°. Peut-on parler
d’'une volonté libre alors que la loi exige comme condition préalable que le patient témoigne d’'une
souffrance physique ou psychique persistante?! ? Le patient, étant en plein désarroi, ne peut donc
prendre une décision réellement libre. Enfin, cette condition de volonté libre exclut les déments ou les
patients atteints par une affection neuropsychiatrique étant donné que : « son jugement est altéré, ses
émotions sont moins contrélables par lui-méme, sa vie peut étre imprégnée d’une humeur dépressive,
etc... »*2, Quoi qu'il en soit, il est rare de voir une personne malade atteinte d'une affection
neuropsychiatrique étre capable de faire une demande d’euthanasie de maniére claire, volontaire et

répétée=s,

En ce qui concerne le caractére répété de la demande, la volonté du législateur était de différencier les
demandes d'aides de personnes seules et perdues des réelles demandes d’euthanasie??*. Lorsque le
médecin entre dans la piéce le jour ou I'euthanasie doit étre pratiquée, il est tenu de demander au

patient de réitérer sa demande une derniére fois?*®,

224 J, HERREMANS, « Mourir dans la dignité : la loi belge relative a I'euthanasie, une réponse légale », op. cit. (voy. note 112), p.
77.

225 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 337.

228 |pid.

27 |pid.

228 p, WESLEY, « Dying safely », Issues in Law and Medecine, 1993, p. 480 ; Cité par B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 337,
note 966.

229 E. MONTERO, Rendez-vous avec la mort — Dix ans d’euthanasie légale en Belgique, op. cit. (voy. note 18), p. 42.

20 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338.

21 |pid. ; En ce qui concerne les mineurs dotés de la capacité de discernement, seule la souffrance physique est tenue pour
compte.

232 J M. MALOTEAUX, « Ethique de fin de vie dans les maladies neurodégénératives », Tempo Medical, 2012, p. 110 ; cité aussi
par B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338, note 972.

233 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338.

24 F, DAMAS, op. cit. (voy. note 31), p. 51.

5 |pid.
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3. Le patient se trouve dans une situation sans issue résultant d’'une souffrance

physique ou psychigue constante, insupportable et inapaisable

Seules les situations jugées sans issue peuvent amener le médecin a pratiquer une euthanasie?3. Pour
déterminer si une situation est « sans issue », il faut « d’abord voir si, selon les données actuelles de la
médecine, il existe un traitement qui peut améliorer I'état de santé du patient. A cette évaluation in
abstracto doit étre ajoutée une évaluation de proportionnalité : existe-t-il une relation raisonnable entre
le résultat escompté et les désavantages du traitement pour le patient ? Finalement, il faut évaluer si
I'amélioration de I'état de santé est possible dans un temps bref et examiner si le patient doit encore

souffrir longtemps »2%7.

La loi admet tant les souffrances psychiques que physiques concernant les majeurs et les mineurs
émancipés?®. Pour ce qui est des mineurs doués de discernement, seules les souffrances physiques
sont admises?3°. La personne la mieux placée pour savoir ce qu'il est capable d’endurer, c’est le patient.
La Commission fédérale de contrdle et d’évaluation de I'euthanasie estime donc que « certains facteurs
objectifs peuvent effectivement indiquer une souffrance insupportable, mais que cela est en grande
partie d’ordre subjectif et dépend de la personnalité, des conceptions et des valeurs propres du patient
»?40_ e caractére inapaisable doit également prendre en compte les dires du patient : « En ce qui
concerne la question de savoir si la souffrance est ou non inapaisable, il y a lieu de tenir compte du droit
du patient de refuser un traitement palliatif ou méme un soin palliatif, par exemple lorsque ce traitement

comporte des effets secondaires ou des modalités d’application qu’il juge insupportables »?**,

Le cas du détenu Frank Van Den Bleeken, condamné pour plusieurs viols et un meurtre, est un exemple
qui illustre bien la condition de « situation sans issue » et de la « souffrance psychique ». Ce détenu
demandait une euthanasie considérant que les traitements qui lui étaient donnés ne sont pas adaptés
a sa situation et qu’il était conscient d’étre un danger pour la société, considérant ses pulsions comme
incurables. Madame HERREMANS, Présidente de TADMD et membre de la Commission fédérale de
contrble et d’évaluation de I'euthanasie, considére que le lien causal entre la souffrance et I'affectation
grave et incurable fait défaut?*?. La sénatrice Christine DEFRAIGNE rejoint Madame HERREMANS en
disant que : « La loi sur I'euthanasie n’est pas la pour vider nos prisons. Elle n’est pas la pour régler le

probléme de surpopulation carcérale »%*,

26 J.-L. BAUDOIN, O. GUILLOD, A. LAUDE, A. PUTTEMANS et J. SIIMONS, Le droit de la santé : aspects nouveaux — Journées suisses
2009, coll. Association Henri Capitant, tome 59, Bruxelles, Bruylant, 2009, p. 723.

=7 |bid.

238 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 339.

29 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 339. .

240 COMMISSION FEDERALE DE CONTROLE ET D'EVALUATION DE L'EUTHANASIE, Dixiéme rapport aux Chambres législatives,
https://www.health.belgium.be/fr (date de derniére consultation : 12 ao(t 2023), p. 21.

241 |bid.

242\, CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 23.

243 « Complément d’enquéte — Santé, GPA, vieillesse : quand 'homme défie la nature », disponible sur www.youtube.com ; cité
aussi par V. CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 23, note 71.
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4. Une affectation grave et incurable

Chaque situation est une situation unique. Dés lors, le législateur n’a pas cru bon de devoir donner une
liste d’affections graves et incurables?*. Créer une liste aurait eu pour effet d’exercer une pression sur
le patient et serait totalement contraire a la volonté sous-jacente de la loi qui est de respecter le choix
de toute personne?*.

Une situation grave et incurable ne peut étre confondue avec une phase terminale d’'une maladie. Cette
condition de « phase terminale » a été fortement débattue en assemblée?*. Des amendements ont été
demandés en derniére minute afin d’introduire une notion de « phase terminale »?*’. Une solution
intermédiaire a été adoptée consistant a introduire des conditions supplémentaires dans les cas ou le

décés n'est pas prévu a bref délai?*®.

82. Conditions procédurales

1. Demande formulée par écrit

L’écrit n’a pas nécessairement besoin d’étre long, il peut tout a fait étre bref a condition qu'il soit daté et
signé par la main du patient?*. |l existe des cas ou le document est écrit par quelqu’un d’autre®. C'est
le cas notamment lorsque le patient se trouve dans I'impossibilité de I'écrire lui-méme. Le patient peut
alors désigner une personne — encore faut-il qu’elle soit majeure et capable — qui va écrire & sa place,
a condition que la personne désignée n’ait aucun intérét matériel lié au déces du patient?!. Ce serait le
cas d’'une personne susceptible de toucher I'héritage, du crédirentier viager ou encore du bénéficiaire
de I'assurance-vie. Toutefois, la tierce personne ne peut prendre la décision a la place du patient. La
demande d’euthanasie doit toujours provenir du patient?>2, La loi prévoit la possibilité pour le patient de
révoquer sa demande a tout moment?, Il peut changer d’avis jusqu’au dernier moment et ce, méme

par un simple geste?*,

244 3, HERREMANS, « Mourir dans la dignité : la loi belge relative a I'euthanasie, une réponse Iégale », op. cit. (voy. note 112), p.
77.

25 |pid.

26 |pid.

247 |bid. ; Amendement n° 011 concernant le projet de loi relatif a I'euthanasie, Doc. parl., Ch. repr., sess. ord. 2002-2003, n°
1488/011.

248 J, HERREMANS, « Mourir dans la dignité : la loi belge relative a I'euthanasie, une réponse légale », op. cit. (voy. note 112), p.
77.

249 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338.

20 E. MONTERO, Rendez-vous avec la mort : dix ans d’euthanasie légale en Belgique, op. cit. (voy. note 18), p. 47.

21 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338 ; E. DELBEKE et T. VANSWEEVELT, op. cit. (voy. note 18), p. 721.

%2 p, DE RYNCK, F. REUSENS et M. TELLER, Les droits des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de maladies
apparentées - Guide pratique, Bruxelles, Fondation Roi Baudoin, 2010, p.37.

23 |oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 3, §4, M.B., 22 juin 2006, p. 28515 ; B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338.
24 G. GENICOT, Droit médical et biomédical, op. cit. (voy. note 12), p. 664.
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Dans une affaire datant de 2003, un pneumologue a pratiqué une euthanasie sur un patient alors qu'’il
n'avait exprimé son accord qu'oralement. Malgré cette condition, pourtant jugée essentielle, le

pneumologue n'a pas été condamné?.

Dans le cas d’'un mineur d’age, la demande doit également comporter I'accord écrit de ses représentants

Iégaux?5s,

2. Devoir d’'information et de consultation

Ce devoir s’applique au médecin et non a un autre membre du corps médical®’. Dans la pratique, il
arrive gue ce soit un infirmier qui injecte la dose létale®®. Cependant, la Vlaamse Verpleegunie
déconseille a ses membres d’administrer eux-mémes la dose létale et estime que c’est le devoir du
médecin, conformément a la 10i%*°. Cela est di a plusieurs raisons. Premiérement, I'acte requiert une
expertise médicale spécifique en raison de sa complexité. Ensuite, on sait que I'euthanasie est encadrée
strictement et en cas de non-respect des conditions établies, le droit pénal entre en jeu. Dans ce
contexte, les infirmiers pourraient étre tenus pénalement responsables en vertu des termes libellés de
la loi relative a I'euthanasie qui requiert que I'acte soit posé par la main du médecin. Enfin, il existe la
volonté de préserver la relation patient-infirmier. Participer a une euthanasie sur leurs patients peut avoir
un impact émotionnel et psychologique grave sur les infirmiers. La Vlaamse Verpleegunie estime que

dans 12% des cas, les euthanasies sont posées par des infirmiers au lieu du médecin?®.

Le médecin n’est pas seulement tenu d’'informer le patient de sa pathologie et de son espérance de vie,
il doit également « se concerter avec le patient sur sa demande d’euthanasie et évoquer avec lui les
possibilités thérapeutiques encore envisageables ainsi que les possibilités qu’offrent les soins palliatifs
et leurs conséguences »25, Il doit également organiser plusieurs entrevues avec le patient afin de
s’assurer de la volonté réitérée de ce dernier®?,

Quant au devoir de consultation, le médecin doit demander I'avis d’'un médecin indépendant quant au
caractere grave et incurable, ainsi que du caractére constant, insupportable et inapaisable liés a la
souffrance physique ou psychique?3. Cette consultation ne représente qu’un simple avis et n’a pas pour
effet de lier le médecin?“. Toutefois, cet avis doit figurer au dossier médical du patient et pourra donc

étre analysé par la Commission fédérale de Contrdle et d’Evaluation de I'Euthanasie (CFCEE)2,

25 Décision arbitrale, 10 décembre 2003, Rev. dr. santé, 2005, p. 104 ; cité aussi par V. CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 13.
26 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 338.

257 e Québec et le Benelux obligent le médecin & injecter la dose létale eux-mémes, Aux Etats-Unis, le médecin décide des
conditions de fourniture du produit. En Suisse, il signe 'ordonnance de poison ; B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 341.

258 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 341.

29 |pid.

260 | pid.

261 J.-L. BAUDOIN, O. GUILLOD, A. LAUDE, A. PUTTEMANS et J. SIIMONS, op. Cit. (voy. note 236), p. 723.

22 | oj du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 3, §2, 2°, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.

263 |pid.

264\/, CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 25.

265 E. DELBEKE et T. VANSWEEVELT, op. cit. (voy. note 18), p. 721.
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3. La consultation d’'un deuxi€me médecin un mois aprés la demande d’euthanasie

Ce devoir de consultation renforcé ne concerne que les demandes de patients qui ne se trouvent pas
au stade terminal de leur maladie?®. Autrement dit, cette condition ne s’applique que pour les cas ol le
déceés n’interviendrait manifestement pas a bréve échéance. La loi reste muette quant a la définition de
« bréve échéance ». La Commission fédérale de controle et dévaluation définit la « bréve échéance »
comme étant: « /d’june durée qui se compte en jours, en semaines ou en mois, mais pas en
années »%%’. Concrétement, cela veut dire qu’'une personne ne se trouvant pas en phase terminale

devra attendre I'avis supplémentaire donné par un médecin indépendant68,

4. Conditions supplémentaires

Les conditions ci-aprés restent d’application mais ne demandent pas plus de considérations :

- S’entretenir avec I'équipe soignante du patient (art. 3, §2, 4° L. 22 mai 2008) ;

- S’entretenir, a la demande du patient, avec les proches de ce dernier et désignés par lui-méme
(art. 3, 82, 5° L. 22 mai 2008) ;

- S’assurer que le patient s’est entretenu avec les personnes qu'il souhaitait rencontrer (art. 3,
82, 6° L. 22 mai 2008) ;

- Lorsque le patient est un mineur non-émancipé, le médecin devra consulter un pédopsychiatre
ou un psychologue afin d’obtenir un avis. Le pédopsychiatre ou psychologue devra attester de
la capacité de discernement de I'enfant et I'inscrira dans le dossier médical (art. 3, §2, 7° L. 22
mai 2008).

Sous-section 2. La déclaration anticipée d’euthanasie (article 4 de la loi du 28
mai 2002)

L’euthanasie sur déclaration anticipée n’est que trés peu utilisée. Selon les rapports de 2016 et de 2017
cumulés, sur les 4337 euthanasies pratiquées, seulement 1,3%, soit 58 sont pratiquées sur base d’une
déclaration anticipée®®°. Ce volet de la loi a été fortement débattu au sein des assemblées législatives,
qu'arrive-t-il si I'on change d'avis?’®? Selon Frangois Damas, l'article 4 concernant la déclaration
anticipée d’euthanasie est inutile car mettre un terme a la vie d’un patient irréversiblement inconscient
revient a faire un arrét des soins devenus vains et inutiles et que donc, la loi relative aux droits du patient
est suffisante?*.

%6 | oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 3, §2, 2°, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.

%7 F, DAMAS, op. cit. (voy. note 31), p. 115.

%8 proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue d’étendre le champ d’application de la
déclaration anticipée aux personnes devenues incapables d’exprimer leur volonté, Doc. parl., Ch. repr., sess. ord. 2019-2020, n°
0749/001, p. 3.

269 |hid.

210 3. HERREMANS, « Mourir dans la dignité : la loi belge relative a I'euthanasie, une réponse légale », op. cit. (voy. note 112), p.
78.

271 F. DAMAS, op. cit. (voy. note 31), p. 105.
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Nous rejoignons le point développé par Monsieur Damas. Cependant, certaines critiques semblent
pouvoir étre faites. La premiére est de dire que I'arrét des soins n’équivaut pas nécessairement a une
euthanasie. L’euthanasie implique une action active visant & mettre fin a la vie du patient tandis que,
pour I'arrét des soins, c’est une action ou I'on se retient de ne pas appliquer de traitements médicaux.
Deuxiémement, il faut prendre en compte la variabilité des préférences. Certaines personnes
préféreraient recevoir une euthanasie que d’opter pour un arrét naturel des soins. La déclaration
anticipée permet donc de respecter cette diversité de préférences. Troisiemement, la déclaration
anticipée d’euthanasie permet de s’assurer que le souhait du patient est respecté. On évite alors toute
ambiguité et les éventuelles contestations futures. Quatriemement, avec I'avancée de la médecine, il
arrive parfois que des patients considérés comme inconscients de maniére permanente fassent I'objet
d’'une récupération inattendue.?’? Il devient dés lors difficile d’admettre de maniére totalement siire que
le patient restera irréversiblement inconscient?’3. Finalement, la derniére critique que I'on peut adresser
est que I'euthanasie peut intervenir plus to6t que l'arrét des soins naturels. Si le patient prévoit que sa
souffrance deviendra insupportable, alors I'euthanasie peut étre choisie comme une option
préférentielle. Quand bien-méme il reste inconscient, certains patients demandent I'’euthanasie

également pour diminuer la souffrance psychologique de leur entourage.

81. Conditions matérielles

1. Un majeur ou mineur émancipé capable

Par cette premiére condition, le Iégislateur nous confirme que la déclaration anticipée d’euthanasie n’est

pas possible pour la nouvelle catégorie de mineurs dotés de la capacité de discernement.

2. Atteint d’'une affection accidentelle ou pathologique grave, gu'il est inconscient et que

cette situation est irréversible selon 'état actuel de la science

Les travaux préparatoires de la loi du 28 mai 2002 font référence a un état comateux irréversible
lorsqu’ils parlent d’état d’inconscience?’. Une inconscience liée a un simple coup sur la téte ne suffira
donc pas. Cependant, il existe une proposition de loi voulant étendre la déclaration anticipée
d’euthanasie aux personnes atteintes d'une affection cérébrale incurable a un stade avancé et
irréversible?™. En effet, il arrive que certaines personnes soient certes inconscientes, mais ne se

trouvent pas dans une situation de coma irréversible?’.

272 G, GUISSET, Interview du Docteur H., cheffe du service de néonatalité (NIC) du CHR de Namur, Namur, 1 aoGt 2023, durée
1:26’, (annexe n°3).

273 |bid., 88 97-154-160.

274 P, DE RYNCK, F. REUSENS et M. TELLER, op. cit (voy. note 252), p. 36.

275 Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue de I'étendre aux personnes atteintes d’une
affection cérébrale incurable a un stade avancé et irréversible et qui ont exprimés leurs volontés dans une déclaration anticipée
d’euthanasie, Doc. Parl., Sén., sess. ord. 2012-2013, n° 5-2184/1.

216 \/, CLOSSET, op. Cit. (voy. note 17), p. 30.
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Dans la pratique, « les dispensateurs de soins en tiennent compte, le plus souvent, dans la mesure du
possible, y étant tenu entre autres par la Convention sur les Droits de 'homme et la Bioéthique qui

stipule qu’il doit étre tenu compte des souhaits exprimés préalablement par le patient »277.

82. Conditions procédurales

1. Déclaration formulée par écrit

Cette déclaration doit étre formulée par écrit devant deux témoins majeurs, dont I'un au moins n’aura
pas d'intérét matériel au décés du déclarant?’®. La déclaration est signée par le déclarant, les deux
témoins et par la personne de confiance le cas échéant. Il se peut que le déclarant ne soit pas en
mesure d’écrire lui-méme la déclaration anticipée d’euthanasie. La loi prévoit alors que « Si la personne
qui souhaite faire une déclaration anticipée, est physiquement dans l'impossibilité permanente de
rédiger et de signer, sa déclaration peut étre actée par écrit par une personne majeure de son choix qui
ne peut avoir aucun intérét matériel au déces du déclarant, en présence de deux témoins majeurs, dont
I'un au moins n'aura pas d'intérét matériel au décés du déclarant. La déclaration doit alors préciser que
le déclarant ne peut pas rédiger et signer, et en énoncer les raisons. La déclaration doit étre datée et
signée par la personne qui a acté par écrit la déclaration, par les témoins et, s'il échet, par la ou les
personnes de confiance »%7°,

Depuis 2008, cette déclaration anticipée peut étre enregistrée auprés des services communaux dans
une bangue de données accessible en tout temps par les médecins?®. Cette avancée permet aux
médecins d’accéder rapidement a la volonté du patient?®. Par ailleurs, le patient est assuré du respect
de sa volonté, ce qui n'est pas totalement le cas avec la nomination d’'une personne de confiance dont
rien ne dit qu’elle transmettra la déclaration?®?. La déclaration anticipée, ainsi que toutes les étapes qui
ont menées le médecin a faire droit ou non a la demande, doivent étre consignées dans le dossier
médical du patient?®3,

277 Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie en vue de I'étendre aux personnes atteintes d’une
affection cérébrale incurable a un stade avancé et irréversible et qui ont exprimés leurs volontés dans une déclaration anticipée
d’euthanasie, Doc. Parl., Sén., sess. ord. 2012-2013, n° 5-2184/1.

278 |_oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 4, §1%, al. 3, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.

279 |bid., art. 4, 8§1°, al. 4.

20 A R. du 27 avril 2007 réglant la fagon dont la déclaration anticipée en matiére d'euthanasie est enregistrée et est communiquée
via les services du Registre national aux médecins concernés, M. B., 7 juin 2008, p. 30952 ; J. HERREMANS, « Déclaration
anticipée : situation juridique en Belgique », in Les directives anicipées : comparaisons internationales des points de vue juridique
et éthique, Luxembourg, Saint-Paul, 2008, p. 307.

281\, CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 32.

22 |pid.

283 | oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 4, §2, al. 3, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.
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2. Un délai de 5 ans renouvelable

La déclaration anticipée d’euthanasie ne sera respectée que si elle a été établie ou confirmée moins de
5 ans avant le début de I'impossibilité du patient?*. Le début de la durée de validité ne commence qu’'a

partir de la date de la déclaration et non a la date de I'enregistrement, s’il en est fait un2%.

Ce délai de 5 ans pose des questions et peut mener a des situations injustes. Qu’en est-il d'une
personne perdant conscience peu de temps apres I'échéance du délai prévu par la loi ? Dans ce cas,
on ne peut respecter la déclaration anticipée du patient. Certains auteurs considérent dés lors que cette
durée de 5 ans doit étre supprimée. C’est le cas de M™® HERREMANS qui souhaite également que la
déclaration soit intégrée dans la puce de la carte d’'identité?8. D’autres pensent que ce délai de 5 ans
est nécessaire. Monsieur VAN OVERSTRAETEN considére que « entre le moment od la personne rédige
sa déclaration anticipée (contexte : elle n’est pas affectée parla maladie ou elle vient d’apprendre qu’elle
est affectée par une maladie) et le moment ou cette déclaration anticipée pourrait trouver a s’appliquer
(contexte : la personne est inconsciente et toutes les conditions de la loi du 28 mai 2002 sont remplies),

il peut y avoir un énorme changement »%7,

Cette déclaration peut étre confirmée, et donc renouvelée, a tout moment. Elle peut également étre

modifiée ou supprimée en tout temps?28,

3. Consultation d’'un autre médecin

Cette consultation doit porter sur l'irréversibilité de la situation du patient?®®. Tout comme pour la
demande d’euthanasie, I'avis donné par le second médecin n’est qu'un avis non contraignant. Le
médecin responsable peut tout a fait dévier de cet avis mais devra expliquer les raisons devant la

Commission fédérale de contrdle et d’évaluation de 'euthanasie?®.

24 |bid., art. 4, 81, al. 6.
25V, CLOSSET, op. Cit. (voy. note 17), p. 32.

28 |pid.
7V, CLOSSET, Interview de Mr M. VAN OVERSTRAETEN, Professeur a 'UCL et membre de la Commission fédérale de contréle
et dévaluation de [leuthanasie, Louvain-la-Neuve, 16-03-2015, durée : 46, disp. en ligne: http:/

hdl.handle.net/2078.1/thesis:322 ; V. CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 33.

28 | oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 4, §1, al. 7, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.
29 |pid., art. 4, 82, 1°.

290 v/, CLOSSET, op. Cit. (voy. note 17), p. 34.
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4. Entretien avec I'équipe soignante et la personne de confiance en cas de désignation

Cette condition est identiqgue a celle concernant la demande d’euthanasie. S’il existe une équipe
soignante en contrat régulier avec le patient, le médecin devra s’entretenir avec elle?®*. Cet entretien
peut étre I'occasion pour le médecin d’éclaircir toute question éthique ou pratique liée a la déclaration.
Etant donné que le patient est inconscient, cette étape permet au médecin de mieux comprendre

l'intention du patient.

Le médecin devra également s’entretenir avec la personne de confiance. L’intérét de cet entretien est
similaire a celui concernant I'équipe médicale, a une nuance prés. L’entretien avec I'équipe médicale
est différent car I'équipe est dépositaire d’'un savoir médical que la personne de confiance n’a
généralement pas. A linverse, la personne de confiance est souvent une personne plus proche du

patient que ne le sont les membres de I'équipe médicale.

291 |_oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 4, §2, 2°, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.
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Chapitre 3. L’euthanasie néonatale face au droit pénal

Ce troisiéme chapitre sera consacré a la dimension cruciale de I'euthanasie néonatale sous I'angle du
droit pénal. Historiguement, I'euthanasie avait été pensée pour les adultes. Avec les avancées
Iégislatives, les mineurs se sont vus admettre I'euthanasie sous certaines conditions. En ce qui
concerne les nouveau-nés, I'euthanasie reste toujours interdite et est pénalement répréhensible. Dans
cette optique, nous nous pencherons sur I'aspect pénal de I'euthanasie néonatale. Nous aborderons
notamment la notion d’homicide en droit pénal et son application a I'euthanasie néonatale. Ensuite,
nous mettrons en lumiere les distinctions et nuances qui doivent étre prises en compte lors de

I'application de la loi pénale.

Section 1. Eléments constitutifs de l'euthanasie néonatale : Analyse

pénale

En raison du caractére nécessairement volontaire de I'euthanasie, nous n’examinerons pas les articles

concernant ’homicide involontaire, ni ceux des coups et blessures volontaires ou involontaires.

81. Le droit pénal de lege lata

1. Le meurtre

« L’homicide commis avec intention de donner la mort est qualifié meurtre. Il sera puni de la réclusion
de 20 ans a 30 ans »2%2, En ce qui concerne le champ d’application du meurtre, cela regroupe toutes
les circonstances dans lesquelles un individu porte préjudice a la vie d’autrui et dont I'action conduit a

la mort de cette personne?%,

L’élément matériel se divise en trois sous-éléments : un acte, un lien de causalité et le déces. Pour qu'il
y ait un acte, il faut nécessairement une extériorisation matérielle, le droit pénal ne punit pas la simple
pensée. Le lien causal se prouve par la théorie de la causalité adéquate. Le meurtre est une infraction
instantanée car c’est au moment du décés qu'il y a consommation de l'infraction. Le déces se prouve
par I'arrét total et irréversible des fonctions vitales?®*, Concernant I'élément moral, c’est le dol spécial,
soit I'intention de donner la mort?®,

292 Art. 393, C. pén.

2% A, Delannay, « Le meurtre et ses diverses espéces », Les infractions — Volume 2 — Les infractions contre les personnes, M-A
Beernaert et al. (dir.), 2° éd., Bruxelles, Larcier, 2020, p. 151 ; F. Kuty, Principes généraux du droit pénal belge — Tome Il :
linfraction pénale, 2° éd., Bruxelles, Larcier, 2020, p. 542.

2% 0On se base sur l'article 11 de la loi du 13 juin 1986 qui porte sur le prélévement et la transplantation d’organes.

2% A, DELANNAY, « Le meurtre et ses diverses espéces », in Les infractions — Volume 2 — Les infractions contre les personnes
(sous la dir. de M-A BEERNAERT et al.), 2° éd., Bruxelles, Larcier, 2020, p. 151 ; Art. 392, C. pén.
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2. Assassinat

L’assassinat est une forme apparentée au meurtre, a la seule différence que dans le cas de I'assassinat,
il existe une circonstance de préméditation?®. Etant donné que I'assassinat est un meurtre, tous les
éléments constitutifs du meurtre sont remplis. Concernant la circonstance de préméditation, elle
s’apprécie subjectivement?®’. Pour que I'acte soit prémédité, il faut que la préméditation ait un caractére
antérieur a l'acte, un caractére réfléchi et que I'objet de la préméditation soit le dessein d’homicide?%.

C’est un meurtre aggravé étant donné la peine plus lourde que celle prévue par le meurtre.

3. Empoisonnement

L’empoisonnement est « le meurtre commis par le moyen de substances qui peuvent donner la mort
plus ou moins promptement, de quelque maniére que ces substances aient été employées ou
administrées »2%, Cette infraction est une circonstance aggravante du meurtre en raison du procédé
utilisé3®. Contrairement a I'assassinat, le procureur du Roi n'aura pas a prouver une certaine

préméditation, méme si la préparation du poison présuppose une certaine préméditations°L.

Trois éléments doivent étre rapportés pour qualifier I'acte d’empoisonnement3®?, La premiére, la
substance ou le mélange doit contenir une capacité mortifére. La seconde se rapporte a la maniéere dont
la substance est utilisée, le dosage et la fagcon dont elle est administrée. La derniére concerne I'intention

d’homicide de I'auteur qui administre ou fait administrer la substance.

Selon la doctrine et la jurisprudence, la loi ne vise par substance que celles qui présentent naturellement

une toxicité3%,

4. Infanticide

« Est qualifié d’infanticide le meurtre commis sur un enfant au moment de sa naissance ou
immédiatement apres.

L’infanticide sera puni, suivant les circonstances, comme meurtre ou comme assassinat. »304,

L'infanticide est donc un meurtre ou un assassinat spécifié en raison de la qualité de la victime3%. Ce

n’est pas une circonstance aggravante, il s’agit seulement d’une spécification. Pour que cette infraction

2% Art. 394, C. pén.

297 A. DELANNAY, op. Cit. (voy. note 293), p. 206.

2% | DE LA SERNA, « La protection du vivant en droit », in A la découverte de la justice pénale (sous la dir. de C. DE VALKERNEER
et |. DE LA SERNA), 1° éd., Bruxelles, Larcier, 2015, p. 128.
29 |pid., p. 132.

300 Ipid.

301 Ipid.

%02 |pid., p. 133.

303 Ipid., p. 135.

304 Art. 396, C. pén.

305 |. DE LA SERNA, op. cit. (voy. note 298), p. 131.
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soit remplie, il faut que I'enfant soit né, qu’il soit vivant et que I'acte causant la mort soit donné au
moment de la naissance ou immédiatement aprés. En ce qui concerne les autres conditions matérielles

et morales, ce sont les mémes que celles de 'assassinat ou du meurtre selon les circonstances.

Il existe une nuance concernant I'infanticide. Il faut faire la différence entre 'homicide d’'un enfant et
l'infanticide. L’homicide d’'un enfant de 4 ans ne constitue pas un infanticide au sens de I'article 396 du
Code pénal®®. En effet, I'article 396 ne s’applique que pour les homicides sur un enfant « au moment

de sa naissance ou immédiatement aprés3®’.

5. La non-assistance a personne en danger

Cette infraction est prévue aux articles 422bis et 422ter. La non-assistance a personne existe lorsqu’une
personne s’abstient (par omission) de porter assistance a une personne se trouvant en dangers®, Les
conditions matérielles de l'infraction sont : une personne se trouvant dans un péril grave, une abstention
d’agir de la part de I'abstenant et que I'abstenant avait la capacité d’intervenir sans danger sérieux pour
lui ou pour autrui®. L'élément moral est une connaissance du péril grave par I'abstenant et une volonté

de ne pas agir®®.

La Cour de cassation considere qu’il importe peu de savoir si le péril grave a été causé par la victime
ou par un tiers. Nous devons donc lire I'abstention coupable comme ayant une visée générale®!. La
jurisprudence de la Cour de cassation nous apprend également que I'article ne vise pas les personnes
ayant donné de 'aide qui se révéle inefficace, elle ne sanctionne que les personnes refusant de donner

assistance3!?,

A la différence du meurtre, nécessitant un dol spécial, la non-assistance a personne en danger ne

demande pas de prouver une intention d’homicide.

L’alinéa 3 de I'article 422bis prévoit une circonstance aggravante dans le cas ou la personne exposée
au péril grave est mineure d’age ou « est une personne dont la situation de vulnérabilité en raison de
I'Age, d'un état de grossesse, d'une maladie, d'une infirmité ou d'une déficience physique ou mentale

était apparente ou connue de l'auteur des faits »313,

308 Ibid.

307 Ibid.

308 C. PUIGELIER, Dictionnaire juridique, Bruxelles, Bruylant, 2020, p. 365.

309 Art. 422bis, al. 2, C. pén.

810 N. COLETTE-BASECQZ, « La protection pénale des personnes vulnérables dans I'environnement numérique », in Vulnérabilités
et droit dans I'environnement numérique (sous la dir. de H. JACQUEMIN et M. NIHOuL), 1° éd., Bruxelles, Larcier, 2018, p. 173.

811 Cass. (2° ch), 29 octobre 2019, Pas., 2019/13, p. 50 ; Cass., 2e ch., 28 mai 2019, Pas., 2019/5, p. 1197.

812 Cass. (2° ch.), 14 juin 2017, J.L.M.B., 2018/41, p. 1940 ; |. DE LA SERNA, « Les abstentions coupables », in Les infractions —
Volume 2 — Les infractions contre les personnes (sous la dir. de M-A. BEERNAERT et al.), 2¢ éd., Bruxelles, Larcier, 2020, p. 710 ;
H-D. BosLY, N. COLETTE-BASECQ, E. DELHAISE, A. DE NAUW, P. MANDOUX, O. NEDERLANDT et D. VANDERMEERSCH, « Chronique
semestrielle de jurisprudence — Droit pénale », Rev. dr. pén., 2018/2, p. 1149.

313 Art. 422bis, al. 3, C. pén.
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Une seconde circonstance aggravante est prévue a I'article 422quater, prévoyant de doubler les peines
prévues par les articles 422bis et 422ter lorsque le mobile du crime ou du délit est « la haine, le mépris
ou I'hostilité a I'égard d'une personne en raison de sa prétendue race, de sa couleur de peau, de son
ascendance, de son origine nationale ou ethnique, de sa nationalité, de son sexe, de son orientation
sexuelle, de son état civil, de sa naissance, de son age, de sa fortune, de sa conviction religieuse ou
philosophique, de son état de santé actuel ou futur, d'un handicap, de sa langue, de sa conviction
politique, de sa conviction syndicale, d'une caractéristique physique ou génétique ou de son origine
sociale »34, Dans ces cas-ci, il faudra donc prouver qu'’il existe un dol spécial, une intention haineuse,

un mépris ou une hostilité a la base du crime ou du délit.

Section 2. Distinctions et nuances dans l|application pénale de
’euthanasie néonatale

81. Analyse des conditions légales et débats constitutionnels concernant I'euthanasie

La section de législation du Conseil d’Etat estime que : « En ce qui concerne la protection pénale
générale du droit a la vie, il faut constater que la proposition ne touche pas aux dispositions du Code
pénal qui répriment I'assassinat, le meurtre ou la mort par imprévoyance ou négligence (...). Le maintien
de la répression en dehors des cas visés par la proposition répond a I'obligation de I'autorité de mettre
en place des moyens de dissuasion efficaces permettant d'éviter qu'il soit porté atteinte au droit a la vie

»315.

Elle ajoute que : « Le constat qui vient d'étre fait implique qu'un médecin qui n'a pas respecté |'une de
ces conditions /conditions matérielles de I'article 3 de la loi du 28 mai 2002 ou exigences de procédure
purement formelles ne peut invoquer l'article 3 et que, sauf s'il peut faire valoir la présence d'un état de
nécessité, il peut des lors étre condamné en application des dispositions en vigueur du Code pénal en
vertu desquelles I'euthanasie peut étre punie. Ce médecin est par conséquent traité tout a fait de la
méme maniére que le médecin qui méconnait les conditions de fond dans lesquelles I'euthanasie est
admissible ou les exigences de procédure qui sont étroitement liées a ces conditions. (...) Afin de
respecter le principe de proportionnalité, il est indiqué d'opérer une distinction entre, d'une part, les
conditions essentielles qui doivent étre respectées pour que I'euthanasie ne soit pas une infraction et,
d'autre part, les conditions strictement formelles sans rapport avec ces conditions essentielles. Pour
assurer le respect de ces conditions strictement formelles, il conviendrait de prévoir des peines

adaptées et distinctes »316,

814 Art. 422quater, C. pén.

315 Avis de la section de Iégislation du Conseil d’Etat concernant la proposition de loi relative & 'euthanasie, Doc. parl., Sén.,
sess. ord. 2000-2001, n°® 2-244/21, p. 7 ; C. const., 20 octobre 2022, n° 134/2022, R.T.D.F., 2022/3, pp. 591-604.

316 Avis de la section de législation du Conseil d’Etat concernant la proposition de loi relative & 'euthanasie, Doc. parl., Sén., sess.
ord. 2000-2001, n° 2-244/21, pp. 15-16.

45



Lors des débats entourant la loi de 2002 relative a I'euthanasie, certains sénateurs ont proposé que I'on
prévoit un taux de peine distinct selon I'importance de la condition transgressées!’. Cette proposition
n’a cependant pas été retenue. La loi nous dit a l'article 3, §1°" que le médecin « ne commet pas
d’infraction » s’il respecte les conditions de forme et de fond prévues. Par conséquent, les sénateurs
ont conclu qu’il n’était pas utile de créer des peines spécifiques étant donné qu’en cas de non-respect,
le juge appréciera de toute facon si et comment il faut condamner38,

Ces débats ont fait I'objet d'une question préjudicielle devant la Cour constitutionnelle®!®. La Cour
constitutionnelle devait déterminer si le fait de ne pas faire de différence entre la violation de conditions
matérielles et la violation de conditions procédurales ne constituait pas une violation des articles 10 et
11, lus en combinaison ou non avec l'article 6 de la Convention européenne des droits de 'homme.
L’origine de la question préjudicielle provient de I'affaire concernant I'euthanasie sur M™® TINE. Les
parties civiles se sont pourvues en cassation et ont demandé a la Cour si 'assimilation de I'euthanasie
illégale a un empoisonnement au sens de I'article 397 du Code pénal, lorsque le médecin a respecté
toutes les conditions matérielles et n’a violé que des conditions procédurales, respecte les articles 10
et 11 de la Constitution3%. La Cour distingue les conditions en deux catégories : certaines concernent
le respect des conditions de fond de l'euthanasie, tandis que d’autres permettent un contrle a
posteriori®?, Selon la Cour, I'option d’uniformité des conditions dans la loi est justifié¢e mais parait
disproportionnée3?, La loi applique des sanctions trés lourdes pour des manquements formels, sans
gue cela ait un impact sur les autres conditions, jugées plus essentielles3?®, La Cour considére
également que la possibilité donnée au juge pénal d’atténuer la peine en raison des circonstances

propres au cas d’espéce, ne remédie en rien a cette disproportion®?4,

Le juge qui est confronté a une situation ou les conditions de la loi relative a I'euthanasie sont
méconnues ou violées, il doit se servir parmi le panel de qualifications prévues par le droit commun, soit
I'hnomicide, les coups et blessures volontaires, I'infanticide, ...3%°. Actuellement, cette affirmation
s’applique tant aux conditions matérielles qu’aux conditions procédurales, le droit pénal ne faisant
aucune distinction entre ces deux catégories de conditions®?6, Mais le juge peut éventuellement faire

application de la notion d’état de nécessité en tant que motif d’excuse®?.

817 Rapport fait au nom des commissions réunies de la Justice et des Affaires Sociales par M™* LALOY et VAN RIET du 9 juillet
2001 relatif a la proposition de loi relative a I'euthanasie, Doc. parl., Sén., sess. ord. 2001-2002, n° 2-244/22, pp. 777-779.

318 |bid., pp. 1177-1178.

819 C. const., 20 octobre 2022, n° 134/2022, R.T.D.F., 2022/3, pp. 591-604.

320 M. PETERS, « Sanction pénale du non-respect des conditions et procédures de la loi relative a I'euthanasie : quand I'égalité de
traitement discrimine », note sous C. const., 20 octobre 2022, n° 134/2022, R.T.D.F., 2022/3, p. 604.

%21 |pid.

322 |bid.

323 |bid.

324 Ibid.

325 Rapport fait au nom des commissions réunies de la Justice et des Affaires Sociales par M™s LALOY et VAN RIET du 9 juillet
2001 relatif a la proposition de loi relative a I'euthanasie, Doc. parl., Sén., sess. ord. 2001-2002, n° 2-244/22, pp. 777-779.

328 |bid.

327 Ibid.
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82. Application de la loi pénale aux médecins

Dans le cas d’'une euthanasie néonatale pratiquée par un médecin, le juge pénal aura le choix entre
I'assassinat, 'empoisonnement et I'assassinat qualifié d’infanticide. Il lui serait difficile de se baser sur
l'article 393 du Code pénal étant donné qu’en cas d’euthanasie, le médecin aura prémédité son acte.
De plus, avant I'entrée en vigueur de la loi de 2002 relative a I'euthanasie, I'euthanasie répondait a la
qualification d’assassinat®?®. En cas d’euthanasie, le dol de I'assassinat sera un dol direct étant donné

gue le médecin cherche directement les conséquences de son comportement.

Si le procureur choisit d’'instruire sur base de l'article 396 du Code pénal concernant 'empoisonnement,
les trois éléments susmentionnés®?® devront étre prouvés. Dans le cas d'une euthanasie, la substance
—en l'occurrence ici, les substances — a un effet mortifére. Le dosage choisi par le médecin est suffisant

que pour donner la mort et le médecin a évidemment I'intention de provoquer la mort.

Dans le cas d'une poursuite sur base de l'infanticide, le procureur du Roi aura le devoir non seulement
de prouver toutes les conditions relatives au meurtre ou a I'assassinat, mais également que la victime
est décédée au moment de sa naissance ou directement aprés. En pratique, cette condition ne parait
pas difficile a prouver étant donné que selon I'Organisation mondiale de la santé (TOMS), le nouveau-

né est un enfant de moins de 28 jours3¥®,

83. Application de la loi pénale aux infirmiers

En ce qui concerne les infirmiers étant sur place et ayant, par n’'importe quel procédé, aidé le médecin
a pratiquer 'euthanasie, le juge pourrait se baser sur I'article 393 ou 394 du Code pénal et ce, quand
bien méme aucune action directe n'a été commise. En principe, en accord avec les principes de
l'interprétation stricte de la loi pénale et de l'interdiction de I'application de la loi pénale par analogie, il
n’existe que des meurtres par action (un acte positif). Cependant, on peut poursuivre pour meurtre en
s’écartant du régime général dans les cas ou la personne omet d’agir (acte négatif) alors qu’un devoir
légal, réglementaire ou conventionnel lui incombe®3!, Toutefois, le procureur du Roi aura plus facile a
poursuivre les infirmiers sur base de la non-assistance a personne en danger étant donné que,
contrairement au meurtre par omission, le procureur du Roi ne devra pas prouver I'existence d’une
obligation légale, réglementaire ou conventionnelle. Il pourrait exister une question juridigue complexe
en cas d’empoisonnement selon l'article 397, notamment dans le cas ou un infirmier, agissant sous
'ordre d’'un médecin, pratique I'euthanasie en connaissance de cause de son caractére illégal étant

donné que l'infirmier n’a pas la méme intention que le médecin. Pour ce qui est du médecin ayant donné

328 A, CANNEEL, Pour une loi sur l'euthanasie et I'aide au suicide, I'exemple belge, Bruxelles, Abac, 2013, pp. 58-59.

%29 yoy. supra Chapitre 3, 81, point 3.

330 ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE, Nouveau-nés : améliorer leur survie et leur bien-étre, 2020, https://www.who.int/fr/news-
room/fact-sheets/detail/newborns-reducing-mortality (date de derniére consultation : 12 aolt 2023) ; G. GUISSET, op. cit. (voy.
note 272), § 51, (annexe n°3).

331 |. DE LA SERNA, « La protection du vivant en droit », op. cit. (voy. note 298), p. 124.
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I'ordre, il serait susceptible d’étre accusé d’empoisonnement puisque la condition de l'article 397 du
Code pénal ne requiert pas que l'auteur soit celui qui administre la substance. Cette situation souléve
des enjeux autour de la question de la participation et de la responsabilité. Cependant, elle n'est pas
que théorique. Comme nous avons déja pu I'exposer dans ce mémoire, ces situations sont réelles. La
Vlaamse Verpleegunie déconseille ses infirmiers d’administrer eux-mémes la dose létale et estime que

ces situations sont de I'ordre de 12% du nombre total d’euthanasies33,

L’article 425 du Code pénal, traitant de la privation de soins, n’est pas pertinent dans le cas d’'une
euthanasie étant donné qu’elle ne sanctionne, non pas le meurtre en soi, mais seulement les actions
portant atteintes a la santé de la victime, la transmission d’'une maladie paraissant incurable, la perte
compléte de 'usage d’'un organe, ou de mutilation grave32. Comme dit précédemment, le juge devrait

alors se tourner seulement vers 'assassinat qualifié d’'infanticide, 'empoisonnement ou I'assassinat.

332 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 341.
333 Art. 425, al. 1 et 2, C. pén.
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Chapitre 4. Perspectives d’évolution de la loi relative a

’euthanasie : Analyse et critique liées a l'inclusion de

’euthanasie néonatale

Ce dernier chapitre sera consacré a une exploration approfondie des perspectives possibles pour
I'euthanasie néonatale. Nous commencerons par examiner les différentes voies |égislatives qui s’offrent
au législateur dans le contexte de I'euthanasie néonatale. Pour se faire, notre analyse se fondera non
seulement sur des modeéles existants, mais pas seulement. Nous irons au-dela en explorant d’autres
alternatives envisageables. Enfin, ce chapitre se conclura par un apergu partiel des critiques et des défis

liés a l'introduction dans la loi de I'euthanasie néonatale.

Section 1. Voies d’évolution législative pour I'euthanasie néonatale

Selon une étude publiée dans The Lancet®*, la majorité des néonatologues seraient favorables a une
législation de I'euthanasie chez les nouveau-nés. « Il s'avére également qu'en 2000, sur 253 enfants
morts juste aprés leur naissance (surtout des bébés atteints d'une maladie mortelle et des prématurés),
les médecins ont décidé de recourir & l'euthanasie dans presque 63 % des cas. Dans la plupart des
cas, il s'agissait d'interrompre ou de ne pas commencer un traitement, et dans 7 % des cas, les
médecins ont administré a ces enfants une substance mortelle. Cela s'est souvent produit juste aprés
la naissance, lorsqu'il s'avérait que I'enfant n'avait aucune chance de survie »3%. Bien que la plupart de
ces euthanasies soient passives, les médecins restent dans un vide juridique et risquent d’étre

poursuivis.

Sous-section 1. Analyse des propositions et des modeéles existants

Dans cette sous-section, nous explorerons les voies potentielles de dépénalisation de I'euthanasie
néonatale envisageables pour le Iégislateur. Notre analyse débutera par 'examen d’'une proposition de
loi datant de 2012 qui n’a pas abouti. Ensuite, nous examinerons le modéle néerlandais relatif au
Protocole de Groningen. Troisiemement, nous évaluerons I'état d’esprit des médecins ainsi que les
recours actuellement disponibles. En quatriéme lieu, nous aborderons I'option défendue par certains
médecins soutenant une dépénalisation totale de I'euthanasie. Pour finir, nous nous interrogerons sur

les conditions nécessaires a une nouvelle proposition de loi concernant I'euthanasie néonatale.

334 v, PROVOOST, F. CooLs, F. MORTIER, J. BILSEN, J. RAMET, Y. VANDENPLAS et L. DELIENS, « Medical end-of-life decisions in
neonates and infants in Flanders », The Lancet, 2005, pp. 1315-1320.

335 Proposition de loi complétant, en ce qui concerne les mineurs, la loi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, Doc. parl, Sén.,
sess. ord. 2011-2012, n°® 5-1610/1, p. 2.
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81°. Une proposition de loi avortée : L’évolution législative de 2012 concernant

l'euthanasie pour les mineurs et nouveau-nés

Sur base de ces considérations, une proposition de loi a vu le jour le 9 mai 2012. Le |égislateur propose
d’insérer un article 3bis qui prévoit que le médecin ne commet pas non plus d’infraction lorsqu’il est face

a une demande provenant d’'un mineur disposant de la faculté de discernement3,

« Art. 3bis. — § ler. Le médecin ne commet pas non plus d'infraction lorsque la demande émane d'un
mineur qui dispose de la faculté de discernement requise. Si le mineur ne dispose pas de la faculté de
discernement requise, la demande émane des parents ou des représentants Iégaux.

Par dérogation au 84 de l'article précédent, la demande peut étre formulée verbalement par le mineur

ou étre rédigée par les parents ou par les représentants légaux du mineur (...) »%%7

En ce qui concerne les mineurs disposant de la capacité de discernement, cette situation existe
aujourd’hui, mais la proposition de loi date d’avant I'entrée en vigueur de la loi du 28 février 2014 en
vue d’étendre I'euthanasie aux mineurs. Ce qui est intéressant, c’est que le Iégislateur prévoit également
la situation ou le mineur n'a pas la capacité de discernement requise®®. Dans ces situations, ce sont

les parents ou les représentants Iégaux qui devront en faire la demande.

«(...) § 2. En cas de demande conformément au § ler, une équipe médicale est constituée. Elle se
compose, au moins, du médecin traitant, de l'infirmier traitant, d'un pédopsychologue ou d'un psychiatre
et d'un assistant social.

Si lI'enfant est né au terme d'une grossesse d'une durée de 24 a 26 semaines et si la décision peut étre
reportée de 12 heures, une équipe médicale est toujours 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 Comité d'éthique ou du service des soins palliatifs. Méme si la
durée de la grossesse excede ce délai, I'équipe visée a l'alinéa précédent peut étre convoquée a la
demande de chacune des parties en cas de complications graves. L'équipe procéde comme il est prévu

a l'article précédent (...) »%%.

Le paragraphe 2 de l'article 3bis de la proposition de loi prévoit que dans les cas susmentionnés, une
équipe médicale devra étre constituée. Cette équipe regroupe au moins, le médecin traitant, l'infirmier

traitant, un pédopsychologue ou un psychiatre et un assistant social.

Le second alinéa du paragraphe 2 prévoit la situation ou le nouveau-né nait aprés une grossesse d’une
durée de 24 a 26 semaines. Si la décision peut étre reportée de 12 heures, alors une équipe médicale

devra étre constituée. Toutefois, elle n’est pas composée des mémes acteurs que ceux prévus pour les

36 bid., p. 4.
37 |bid., p. 4.
338 |bid., art. 3bis, 8ler, al. 1¢, in limine.
39 pid., p. 4.
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mineurs. L’équipe médicale se compose, au moins, du gynécologue traitant et d’'un pédiatre
néonatologiste. A la demande de I'équipe médicale, I'équipe peut faire appel a un représentant du

comité d’éthique ou du service des soins palliatifs.

Dans les cas ou la durée de la grossesse exceéde 26 semaines et qu’il existe des complications graves,

alors I'équipe médicale prévue peut étre convoquée a la demande de chacune des parties.

« (...) §3. Sans préjudice des dispositions de l'article précédent, la décision de pratiquer I'euthanasie
est prise d'un commun accord entre I'enfant lui-méme, pourvu qu'il dispose de la faculté de

discernement requise, les parents ou les représentants légaux et I'équipe médicale »34,

Quelle que soit la situation en cause, la décision d’euthanasie n’existe qu’en cas de commun accord
avec les parents ou représentants Iégaux, I'équipe médicale et le mineur dans les cas ou il dispose de

la faculté de discernement.
Cette proposition de loi, bien qu’intéressante dans le cadre de ce mémoire, n'a pas eu d’effet dans le

monde juridique. La proposition de loi est morte dans I'ceuf en raison de sa caducité par dissolution des

Chambres.

82. Le modéle néerlandais : le Protocole de Groningue

Le Protocole de Groningen a émergé aux Pays-Bas a la suite d’études révélant I'existence répandue
de la pratique de I'euthanasie néonatale*l. Ce Protocole a pour but de réglementer la pratique
consistant a mettre fin activement a la vie des nouveau-nés et de prévenir les meurtres injustifiés34, Le
professeur Verhaegen, étant 'une des personnes a I'origine du Protocole, propose trois cas de figure.
La premiére situation concerne les nouveau-nés n’ayant aucune chance de survie (hypoplasie des
poumons par exemple)®®. La seconde vise les nouveau-nés qui ne vivent qu'avec I'aide de soins
intensifs, avec un mauvais pronostic de vie et une qualité de vie médiocre3*. La derniére catégorie
refléte les situations ou, aux yeux des parents et du corps médical, 'enfant subit des souffrances
insupportables. La survie de cette derniére catégorie ne dépend pas des soins intensifs, on leur prévoit

une qualité de vie trés pauvre et emprunte d’'atroces souffrances3#®,

340 |pid., p. 4.

341 . E. VIZCARRANDO, « Neonatal euthanasia : The Groningen Protocol », The Linacre Quarterly, 2014, p. 389.

342 | pid.

343 B, DEBOIS et J. ZEEGER, L’euthanasie des nouveau-nés et le Protocole de Groningen, Dossier de I'Institut Européen de
Bioéthique, https://saintluc.be/sites/default/files/2020-09/euthanasie-nouveaux-nes-protocole-groningen-2015-08-20.pdf, p. 1.
344 |bid.

345 En ce qui concerne les conditions et la procédure, voy. B. DEBOIS et J. ZEEGER, op. Cit. (voy. note 343).
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Ce Protocole a été développé en dehors de tout cadre |égal mais est autorisé depuis juillet 2005 comme
étant la ligne de conduite nationale par la Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde3#. Compte
tenu du fait que ce Protocole n’est pas inscrit dans la loi, les médecins ne sont pas totalement a I'abri®*’.
Malgré cela, en 2012, 22 cas d’euthanasies néonatales ont été analysées par la justice, mais aucun de

ces cas n‘ont mené a des poursuites34,

A la différence du droit pénal belge, le Code pénal néerlandais contient des dispositions spécifiques
concernant linterruption volontaire de la vie a la demande de la personne (euthanasie) et pour
I'assistance au suicide®*°. Ces infractions peuvent mener respectivement a 12 ans d’emprisonnement
et 3 ans d’emprisonnement ou d’une amende®*®, Les médecins jugés pour ces infractions sont jugés
devant le tribunal correctionnel, évitant ainsi la complexité et le poids émotionnel des proces devant une
Cour d’assises®*. Laloi du 12 avril 2001 dite de contréle de I'euthanasie et du suicide assisté dépénalise
les actes d’euthanasie. Le choix retenu par le Iégislateur néerlandais est de continuer a considérer
'euthanasie comme un crime, mais qui peut étre excusé lorsqu’il est commis par un médecin dans les

conditions posées par la l0i%2.

83. Les appels des médecins et recours actuel

Il est important de noter également que l'article 2, 5° de la loi relative a l'interruption volontaire de
grossesse®® qu'il est possible d’avorter, jusqu’a la veille de I'accouchement « (...) lorsqu'il est certain
que I'enfant a naitre sera atteint d'une affection d'une particuliére gravité et reconnue comme incurable
au moment du diagnostic »%. Cet acte s’appelle I'interruption médicale de grossesse. Les médecins
établissent une analogie avec cet article — et anciennement avec I'article 350, 4° du Code pénal
désormais abrogé par la loi précitée — afin de plaider en faveur de I'autorisation de I'euthanasie sur des

nouveau-nés souffrant d’'une affection grave et incurable.

Parmi les médecins, une majorité d’entre eux estiment donc que si l'interruption de grossesse peut étre
effectuée pour un enfant handicapé jusqu’au jour précédant sa naissance, alors l'autorisation de
'euthanasie pour les nouveau-nés handicapés devrait également étre appliquée selon les mémes

critéress,

346 B. DEBOIS et J. ZEEGER, op. Cit. (voy. note 343), p. 3.

347 Ibid.

348 Ibid.

349 J. HERREMANS, « Mourir dans la dignité : la loi belge relative a I'euthanasie, une réponse légale », op. cit. (voy. note 112), p.
73.

350 |pid. ; Art. 293 et 294 Code pénal néerlandais.

1 Ipbid.

32 B, WELSCHINGER, « La législation de I'euthanasie et de I'aide au suicide aux Pays-Bas : un défi pour les Etats européens »,
InfoKara, 2001, p. 4.

%53 Loi du 15 octobre 2018 relative a l'interruption volontaire de grossesse, abrogeant les articles 350 et 351 du Code pénal et
modifiant les articles 352 et 383 du méme Code et modifiant diverses dispositions Iégislatives, M.B., 29 octobre 2018, p. 82140.
54 Ibid., art. 2, 5°.

355 C. BROCHIER, E. DE DIESBACH, M. DE LOZE et E. MONTERO, « Euthanasie : 10 ans d’application de la loi en Belgique », Les
dossiers de I'lEB, 2012, p. 4.
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Ces affirmations peuvent susciter certaines critiques étant donné que linterruption de grossesse est
généralement réalisée avant que le foetus ne soit viable en dehors de I'utérus, tandis que I'euthanasie
néonatale concerne des bébés qui sont déja nés et capables de survivre soit avec une assistance
médicale, soit sans. Cette différence temporelle souléve des questions sur le début de la vie et les droits
de I'enfant. Selon la Cour constitutionnelle, cette différence entre I'enfant a naitre et I'enfant congu n’est
pas jugée inconstitutionnelle3%®. Toujours selon la Cour constitutionnelle, I'enfant a naitre ne bénéficie
pas de I'article 22bis de la Constitution®”. Alors que I'enfant né vivant et viable recoit la personnalité

juridique et, dés lors, tous les droits fondamentaux qui y sont attachés3%,

Actuellement, la seule disposition capable d’apporter du soutien aux nouveau-nés réside dans la loi
relative aux droits du patient a I'article 12, §1¢'. « Si le patient est mineur, les droits fixés par la présente
loi sont exercés par les parents exergant I'autorité sur le mineur ou par son tuteur »3°, En vertu de
l'article 8, §4 de cette méme loi, les personnes titulaires de l'autorité parentale peuvent donc refuser

toute intervention médicale®®. De par ces articles, I'euthanasie passive peut donc se justifier.

84. La dépénalisation totale de /'euthanasie

Certains partisans de I'euthanasie plaident pour une volonté d’aller au-devant des idées recues et des
normes sociales héritées, en proposant une dépénalisation totale de I'euthanasie. La volonté principale
est de protéger le médecin et de lui garantir un espace de sécurité juridique sans équivoque3®:. La
volonté sous-jacente est de permettre aux individus d’avoir un droit sur leur mort sans ingérence de
I'Etat. MICHEL DE MONTAIGNE (XVle siécle) parlait d’'une volonté d’'une « mort molle et douce » mais
surtout, d'une « mort toute sienne »3%2, La condition dans la loi relative a I'euthanasie faisant défaut a
cette doctrine est celle exigeant que le patient « se trouve dans une situation médicale sans issue et
[faisant] état d'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 »3%3, La proposition
de dépénalisation totale de I'euthanasie repose sur la conviction que chaque individu devrait avoir le

droit & la mort, de décider de la fin de sa propre vie, en se libérant de I'ingérence de I'Etat.

Cette doctrine tente de reconnaitre a l'article 2 de la Convention européenne des droits de ’'homme, un
droit inconditionnel & la vie. Un tel droit absolu a la vie entrainerait par conséquent une corrélation vers

un droit absolu a la mort. Cependant, la Convention européenne des droits de 'homme ne reconnait

36 C.A., 19 décembre 1991, n° 39/9, Arr. C.A., 1991, p. 471, 6.B.3 ; cité aussi par M. PAQUES, Avortement, euthanasie et Cour
constitutionnelle, 2019, https://www.const-court.be/public/stet/f/stet-2019-003f.pdf, p. 9.

357 C. const., 5 octobre 2011, n°146/2011, A.C.C, 2011, p. 2581.

358 | e Code civil ne prévoit pas explicitement I'acquisition de la personnalité juridique, mais on peut le déduire des articles 725,
906 et 331bis du Code civil.

359 Loi du 22 aodt 2002 relative aux droits du patient, art. 12, §1° M.B., 26 septembre 2002, p. 43719.

360 /. CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 58.

361 CoMITE CONSULTATIF DE BIOETHIQUE, Avis n° 1 du 12 mai 1997 concernant I'opportunité d’un réglement légal de I'euthanasie,
op. cit. (voy. note 142), p. 2.

362 B, MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 1.

363 |_oi du 28 mai 2002 relative a I'euthanasie, art. 3, §1%, M.B., 22 juin 2006, p. 28515.
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pas ce droit a la mort. Dans son arrét Petty c. Royaume-Uni®®*, la Cour considére qu’un droit a la mort
ne peut se déduire de l'article 2 de la Convention européenne des droits de 'homme, que ce soit de la

main d’un tiers ou avec 'assistance d’une autorité publique3®.

Le droit pénal ne condamne pas le suicide ni la tentative de suicide3®. On ne peut tout de méme pas
déduire du silence du Code un réel droit au suicide®’. On soutient généralement, et conformément a la
distinction faite par le Conseil d’Etat francais, que « le suicide n’est pas un droit, c’est une liberté civile :

plus exactement, une liberté personnelle. En la matiére, le droit s’abstient »368,

Le Docteur HENRION considére que le droit & la mort existe dans une moindre mesure, on peut s’injecter
de l'insuline et on va s’endormir vite. Mais elle s’interroge sur la question de savoir : Est-ce bien le réle
du médecin ? Toujours selon elle, lorsque le patient est incapable de mettre fin spontanément a sa vie,
alors la le médecin doit étre présent. « Le suicide est déja tellement une source de souffrance pour
I'entourage, alors demander a un médecin d’étre d’accord avec ¢a et de non seulement étre d'accord,

mais d'y avoir une participation active, moi ga me parait un peu trop »3°.

Sous-section 2. Eléments essentiels pour une intégration adéquate de

I’euthanasie néonatale

En raison de la qualité de la victime, de sa vulnérabilité et de sa fragilité, il nous semble impératif d’établir
des conditions renforcées. |l est toutefois important de noter que cette liste n’est pas exhaustive et se

limite a des conditions jugées fondamentales.

81°". Diagnostic médical précis et confirmé

La premiére serait que le médecin s’assure de son diagnostic médical et qu'il soit précis. Le médecin
devra s’entourer d’experts tels que des pédiatres néonatologues, afin de s’assurer d’étre face a une

situation incurable et grave. Cette condition permettrait d’éviter toute ambiguité.

Cependant, le défi majeur reste qu’il est extrémement compliqué d’atteindre une certitude absolue en

matiere de diagnostic médical.

Le cas le plus courant dans les centres de néonatologie est celui de I'asphyxie périnatale du nouveau-
né souffrant donc d’'une encéphalopathie anoxo-ischémique. Dans ces cas, les néonatologues belges

suivent le méme programme. lls font ce qu’on appelle de I'hypothermie thérapeutique, « pendant 3 jours,

364 Cour eur. D.H., arrét Pretty ¢. Royaume-Uni du 29 avril 2002, J.L.M.B., 2002, p. 1384.

365 Ibid., § 39.

366 B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 90.

367 1bid.

368 B, BEIGNIER, « Existe-t-il un droit & la mort ? », Le monde, 2008, https://www.lemonde.fr (date de derniére consultation : 12
aolt 2023) ; B. MOUFFE, op. cit. (voy. note 14), p. 90.

3% G. GUISSET, op. cit. (voy. note 272), §110.
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on va faire descendre la température du bébé a 33° et demi parce qu’on sait que ce qui est délétere,
c'est non seulement le moment ou le cerveau du bébé a été privé d'oxygéne, mais une fois que le
cerveau est reperfusé, y a vraiment une réaction inflammatoire intense au niveau cérébral et cette
réaction inflammatoire intense, c’est encore plus elle qui va étre responsable de séquelles si tu veux.
Donc le fait de mettre I'enfant en hypothermie, c'est vraiment d'essayer de diminuer cette inflammation
au maximum (...) Puis on va refaire aussi un électroencéphalogramme avec le bébé réchauffé puisque,
le but, comme je disais, de le mettre en hypothermie, c'est de le mettre quelque part en hypoactivité et
donc il faut qu'on s'assure quand méme qu’apres le réchauffement, a une température normale,
qu’effectivement le cerveau du bébé est vraiment trés trés atteint. Et donc et voila parfois des parents
nous disent : « Non docteur, voyez bien que ¢a ne va pas. ». On s'est dit qu'on fait les 3 jours, on
réévalue apres 3 jours, parce que nous c'est le temps qu'il nous faut pour effectivement, confirmer notre

impression clinique »37,

Le docteur HENRION, néonatologue et cheffe du service de néonatologie du CHR de Namur, donne
I'exemple d’un nouveau-né mis au monde dans un contexte infectieux, I'inflammation va étre tellement
majeure que le parenchyme cérébral se détruit. Elle a des kystes absolument partout mais reste tout a
fait autonome, « (...) tu vois dans ces cas-la, c'est difficile d’avoir un pronostic a 100% en disant quelles
sont les séquelles de I'enfant, ¢a dépend de comment elle sera stimulée, ¢a dépend de comment elle

sera aimée aussi parce que ¢a, ¢a change »%™.

82. Prise de décision du médecin en collaboration avec les parents ou représentants
l[égaux

La décision du médecin ou du néonatologue responsable devra rencontrer la volonté des parents ou
des représentants Iégaux. Pour cela, il faut que les parents soient pleinement informés des implications

liées a 'euthanasie et du diagnostic de leur enfant.

Cependant, la décision ne peut revenir qu’aux parents. Le docteur HENRION estime « (...) que c’est tres
important d’écouter la voix des parents. Je sais que les Américains nous jugent toujours comme étant
paternalistes, parce qu’ils trouvent qu'en Europe, on ne laisse pas assez la parole aux gens et qu’aux
Etats-Unis, a I'inverse, on pose la question aux parents : on réanime, on ne réanime pas, ... Maintenant,
je pense quand méme que les équipes soignantes sont un peu dépositaires d'un savoir et que parfois
I'angoisse fondamentale que toute personne qui vient d'avoir un enfant se pose, en disant que je suis
sar qu'il va aller bien... Je pense que ¢a pourrait quand méme porter a des choix qui seraient un peu
pris & I'emporte-piéce, sans avoir toutes les informations »%72. A linverse, il arrive que ce que les
médecins estiment étre des séquelles graves, par exemple tout ce qui est séquelles motrices, soient

jugées comme quelgue chose de moins grave par les parents®7,

370 bid., §53.
7 |bid., §154.
872 1bid., §100.
%73 bid., §87.
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83. Décision de collégialité

Actuellement, les services de néonatologie travaillent déja en collégialité. Ce collége est composé des
médecins de l'unité, des infirmiéres et d’'une psychologue. Mais cela dépend de la situation. Si I'enfant
a une pathologie chirurgicale par exemple, un chirurgien sera présent. lls dressent un document appelé
« décision de soins raisonnable »3“ qui reprend toutes les considérations importantes a prendre en

compte pour avoir une décision qui permette d’éviter une obstination déraisonnable.
Cette collégialité est importante et devra étre mise en place. Elle permet de garantir des soins

raisonnables et d’éviter de faire souffrir le nouveau-né inutilement. C’est en quelque sorte une sécurité

supplémentaire protégeant de I'avis irrationnel du médecin ou des parents.

84. Débats avec des néonatologues de tout horizon

Selon le docteur HENRION, « je pense que le texte doit étre écrit avec des néonatologues qui ont
beaucoup d'expérience. Je pense qu'il faut un groupe d'experts avec des horizons un peu différents.
Méme si nos universités sont a priori ouvertes, on a quand méme des tendances, sans compter les
convictions religieuses des uns et des autres, elles sont quand méme présentes, elles font partie de
nous. Méme si je trouve qu'avec le temps, de moins en moins de gens ont des convictions religieuses
et malgré tout, ¢a fait partie quand méme partie de la fagon dont on réfléchit et dont on prend des
décisions. Moi, je pense qu'effectivement, il faudra que la place des parents soit intégrée et que le texte
soit écrit avec l'aide d'un groupe éclairé, que comme pour les adultes, il y ait une décision de collégialité.

Ca, ca me parait vraiment fondamental »%75,

85. Absence d’alternatives

L’euthanasie néonatale ne doit étre envisagée qu’en tout dernier recours. Le médecin devra donc
s’assurer qu'aucune autre alternative n’existe. Cependant, ces alternatives ne devront pas étre une
excuse pour prolonger irrationnellement la vie du nouveau-né. L’objectif de I'euthanasie néonatale est
tout de méme de libérer ces petits étres de toute souffrance, de leur offrir une ultime tendresse. Cet
objectif serait totalement mis a mal dans le cas ou le médecin utilise des alternatives jugées
irrationnelles. Comme dit précédemment, la décision de collégialité servira, a nouveau, de barriére a

I'obstination déraisonnable des médecins.

Dans le cas d’'une alternative encore expérimentale, I'accord des parents sera obligatoire et un comité
d’éthique devra s’emparer de la situation afin de juger s'il est pertinent de conduire cette expérimentation

ou non.

374 \Voy. annexe n° 4.
875 G. GUISSET, op. cit. (voy. note 272), §128.
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86. Délai de réflexion

Le délai de réflexion vise a ce que les parties ne se précipitent pas vers une décision qu’ils pourraient
regretter. Cependant, dans le cas de I'euthanasie néonatale, cette condition semble difficile a mettre en
place tant la vie du nouveau-né en situation irrémédiable est éphémeére. « (...) On est quand méme
toujours dans des situations qui sont des situations de semi-urgence. Je veux dire, ce ne sont pas des
situations qui vont durer pendant des semaines et des semaines, ce sont vraiment des histoires de

quelques jours en tout cas donc... (...) »3'8.

87. Suivi et statistiques

Cette condition se révele pertinente a posteriori. Elle vise a mettre en place un organe permettant la
collecte de données relatives aux euthanasies pratiquées sur les nouveau-nés afin d’évaluer I'efficacité
de la loi, a identifier d’éventuelles lacunes et a orienter les futures révisions législatives. La Commission
fédérale de contrble et d’évaluation de I'euthanasie pourrait étre I'organe compétent. Une autre solution
est de créer un organe ad hoc récoltant des données concernant les euthanasies pratiquées sur des

nouveau-nés.

Section 2. Critiques et défis liés a la |égalisation de 'euthanasie néonatale

Cing critiques majeures peuvent étre formulées. En premier lieu, une critique d’ordre juridique se pose.
Etant donné que l'euthanasie néonatale concerne des étres humains incapables de donner un
consentement éclairé, on peut se poser la question quant a la conformité avec le droit belge et le droit
international. Le droit a la vie est un principe qui s’étend a tous les individus sans distinction, y compris
les nouveau-nés. L’euthanasie néonatale pourrait étre pergue comme une forme de discrimination,
permettant la privation du droit a la vie uniquement en raison du diagnostic médical et de I'Age du patient.
Bien qu'il existe des situations dans la loi belge permettant a des proches de conseiller le médecin sur
les volontés du patient majeur, sans que ce dernier n'ait donné son consentement écrit directement, la
situation des nouveau-nés est totalement différente. Le nouveau-né ne peut ni conseiller verbalement

ses proches sur sa volonté, ni avoir rédigé une déclaration anticipée.

Secondement, certaines critigues médicales peuvent étre avancées. On pense notamment a la difficulté
de poser un diagnostic certain. La crainte du Docteur HENRION est qu’un jour on lui reproche qu’elle ait
maintenu trop longtemps la réanimation alors qu’elle aurait da pratiquer une euthanasie bien avant®"’.

Cette crainte est d’autant plus grande sachant qu’un jour en néonatologie codte prés de 1000€ et qu’un

878 |bid., §72.
%7 bid., §129.
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séjour d’un mois pour un enfant gravement malade peut tourner aux alentours de 100.000€ de frais®"®.
« (...) Les Américains, ils aiment aussi calculer I'argent et alors la aussi, comme ce sont les parents qui
payent ou l'assurance qui paye, le médecin n’a pas ce poids-la en plus (...) »*”°. Une seconde crainte
que porte le Docteur HENRION est que I'on établisse des critéres tellement stricts que les médecins
soient souvent considérés comme hors-la-loi. « (...) Dans des situations ou on va arréter les soins, ou
on se dit “Mais oui, mais c'est s(r que si on avait intubé le bébé un peu plus longtemps, il serait toujours

vivant” (...) »3%.

Ensuite, des critiques éthiques peuvent étre faites. « Si la société peut beaucoup, elle ne peut pas
tout »%8L, La position « essentialiste » de Kant pense 'euthanasie comme étant un acte essentiellement
mauvais et qu'on ne peut disposer de soi de n'importe quelle facon32. L’homme ne peut s’arracher du
cycle naturel de la vie®®. Cette doctrine n’est pas celle que suivent les utilitaristes. Selon Peter STINGER,
ne pas pouvoir disposer de son corps reviendrait a sacraliser la vie®®*. Une pensée qu'il estime
totalement contraire a I'éthique car elle élimine le probléme du suicide au lieu de [l'affronter
loyalement3®®. Pour les essentialistes, 'euthanasie n'est ni bon ni mauvais, « le suicide releve d’une
attitude qui force le respect lorsqu’il est motivé par le désir altruiste d’épargner a des proches de sacrifier
leur vie a fournir des efforts de surcompensation (...) »%8. Une critique des éthiciens utilitaristes a I'égard
des éthiciens essentialistes est de dire que la plupart des Etats qui interdisent I'euthanasie ou le suicide
assisté en raison d’'un droit sacré a la vie sont les mémes Etats qui pratiquent le service militaire

obligatoire et qui envoient au combat leurs citoyens®®’,

Quatriemement, on peut s’attendre a ce qu’il y ait des critiques qui naissent au sein de la société.
Certaines personnes percoivent en cette pratigue une potentielle dangerosité. lls craignent que
'euthanasie néonatale conduise a des abus, compromettant ainsi le respect des volontés en jeu.
D’autres considérent que la souffrance physique peut étre insoutenable, mais avec I'avancée de la
médecine et des soins palliatifs, elle ne devrait pas I'étre38. Selon eux, I'euthanasie est pensée comme
un acte de compassion alors que la véritable compassion exige le temps, la patience de cheminer avec
le patient et d’écouter sa douleur®®. La solution de I'euthanasie nierait la valeur du courage et de la

dignité3%®. D’autres considérent aussi que cette solution haterait les choses. Le Docteur HENRION dit trés

578 |bid., §129.

579 Ibid.
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justement : « (...) Je pense que parfois, il faut laisser le temps au temps. Le temps que les gens
appréhendent enfin. Tu dois faire un virage a 180° et faire son deuil, ¢ca va prendre vraiment du temps
aussi. Parce qu’en plus, ils ne sont pas a la maison, on est dans un service de soins intensifs, on a
limité les visites. Tu dois laisser le temps que tout le monde puisse venir voir le bébé, qu’il décide que
I'enfant puisse étre baptisé, s’il y aura une cérémonie religieuse, ... (...) maintenant, je n'ai jamais de
gens qui sont revenus aprés en disant: « mais docteur, ¢a a pris trop longtemps ». Non, c'est
finalement, on pensait que ca allait aller trés vite et puis finalement on est content du moment qu'on a

passé avec nos bébés (...) »®%,

Enfin, la place des religions dans la question de l'euthanasie provoquera nécessairement des
contestations. La place de la religion est trés importante dans ce genre de décision. Le Docteur HENRION
considére qu'il est important de respecter la volonté religieuse des parents et que le service de
néonatologie a également un réle a jouer dans le respect des convictions religieuses. « Par exemple,
parfois on sait que I'enfant est porteur in utero d’une malformation qui est létale et donc il y a des parents
qui ne souhaitent pas une interruption thérapeutique de grossesse et donc une des options, ¢a va
vraiment étre juste d'avoir des soins palliatifs dés la naissance. Donc ce sont des choses qu'on peut
faire aussi qui effectivement, pour des questions religieuses, des questions personnelles, ne souhaitent
pas faire d'interruption. Et donc Ia, on sera la juste pour accompagner 'enfant »%%2. Elle donne comme
exemple cette situation : « (...) On savait que jamais on arriverait a enlever le tube de ce bébé. Et donc
voila, ses parents nous ont vraiment demandé de ne pas diminuer progressivement l'aide qu'on lui
donnait. Ils voulaient vraiment continuer jusqu'a ce moment ou I'enfant n’en pouvait plus du tout. lls
voulaient méme qu’on arréte les antidouleurs, alors qu’avoir un tube au fond de la gorge d'enfant ¢a
meérite d’avoir des antidouleurs. Surtout que cet enfant avait un cerveau qui était tout a fait fonctionnel
de maniére tout a fait correcte. Mais par contre il avait pas du tout de poumon et quand on pése un kilo
a la naissance, on ne sait pas faire de greffe de poumon chez un bébé qui pése 1 kilo »3%. Pour les
trois grandes religions, la vie est un don de Dieu. Rien ni personne ne peut autoriser le meurtre d’un
étre humain, foetus, embryon, enfant ou adulte, malade incurable ou mourrant®*4, Cependant, les soins
palliatifs sont majoritairement acceptés par les partisans de ces trois grandes religions et I'acharnement

thérapeutique est souvent proscrit3®,

391 G. GUISSET, op. cit. (voy. note 272), 8§93 et 122.

392 |bid., §60.

3% bid., §56.

3%4 V. CLOSSET, op. cit. (voy. note 17), p. 59.

3% En ce qui concerne le Judaisme P. LETELLIER et Y. ENGLERT, op. cit. (voy. note 78), p. 153 ; En ce qui concerne I'lslam M.
ABIVEN, Euthanasie : alternatives et controverses, op. cit. (voy. note 91), p. 91 ; En ce qui concerne le Christianisme Idem, p. 93.
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Conclusion

Ce mémoire n’a pas pour prétention d’avoir discuté du sujet de maniére exhaustive. La question de
l'euthanasie néonatale transcende non seulement le droit, mais également la médecine, I'éthique
médicale et la philosophie morale. Penser I'euthanasie néonatale d’'une maniére compléte reviendrait a

demander a des experts de ces branches de se retrouver afin de mettre en commun leur savoir.

Cependant, a travers I'analyse des cadres Iégaux, des considérations médicales analysées et des
perspectives éthiques, nous avons pu mettre en lumiére les dilemmes profonds auxquels sont
confrontés les prestataires de soins, les parents et la société. Il ne faut pas oublier que la Belgique est
pionniére concernant I'euthanasie. On ne peut qu’admirer la construction juridique mise en place par
nos législateurs et ce, malgré les lacunes que nous avons exposées lors de la rédaction de ce mémoire.
Nous pouvons citer, entre autres, les personnes atteintes de démence et la différenciation faite entre

I'euthanasie passive et active, qui peut sembler moins pertinente pour les nouveau-nés.

Les statistiques révélant des euthanasies délibérées non conformes a la loi belge refletent un écart
entre la réalité médicale et les normes légales. Selon une étude récente, le pourcentage d’euthanasies
pratiquées sur des nouveau-nés en Flandre s’éléverait a 10% des décés de nouveau-nés, soit 24 bébés
sur 240 entre septembre 2016 et décembre 20173%%, Ces chiffres étaient de I'ordre de 7% entre 1999 et
20003%.

A I'heure actuelle, cette pratique reste contraire a la loi belge et pourtant, aucune autorité ne semble
réagir face a cette situation®%. Bien que certains puissent soutenir que ces mesures sont considérées
comme des actes de compassion pour éviter des souffrances inutiles, d’autres s’inquiétent quant a
I'absence de contrble I1égal et d’éthique déontologique. Cette violation de la loi souléve d'importantes
guestions concernant la protection des droits des nouveau-nés vulnérables ainsi que de la situation des

professionnels de la santé.

On peut interpréter cette non-réactivité des autorités belges de deux maniéres : soit comme le reflet
d’un laxisme judiciaire pour diverses raisons, soit comme la nécessité de revoir la législation afin de
concilier le droit avec la pratique médicale et I'évolution de notre société. A I'origine, le législateur avait
comme préoccupation d’accorder le droit a la réalité médicale : « En adoptant ce texte, le Iégislateur
belge a consacré une évolution tangible de la société. Il a réduit la discordance entre le cadre légal et

la réalité médicale »3%°. Mais quelle que soit I'interprétation retenue, cette situation démontre clairement

3% | DOMBRECHT, K. BEERNAERT, K. CHAMBAERE, F. COOLS, L. GOOSESENS, G. NAULAERS, J. COHEN et L. DELIENS, « End-of-life
decisions in neonates and infants: a population-level mortality follow-back study », Arch. Dis. Fetal Neonatal, 2022 ; INSTITUT
EUROPEEN DE BIOETHIQUE, Belgique : I'euthanasie des nouveau-nés pratiquée hors la loi, 2021, https://www.ieb-eib.org/fr/ (date
de derniére consultation : 12 aodt 2023).
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3% INSTITUT EUROPEEN DE BIOETHIQUE, 0p. Cit. (voy. note 397).

3% Proposition de loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative & I'euthanasie en vue de I'étendre aux mineurs, Doc. parl., Sén.,
sess. ord. 2012-2013, 5-2170/1, p. 1.
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I'urgence d’'un débat approfondi entre tous les acteurs afin de trouver une solution légale qui assure a
la fois la protection des nouveau-nés et des professionnels de la santé, tout en respectant les principes

fondamentaux de la société.

Une véritable mise en balance des intéréts devra étre mise en ceuvre, prenant en considération toutes
les forces qui entrent en jeu telles que le social, le médical, le droit, I'éthique, ainsi que de la position et
conviction des parents. Cette question complexe ne peut se résumer qu’en un simple avis. Toutefois,
c’est en prenant 'ensemble des facteurs en compte qu'il devient possible de prendre des décisions

éclairées et respectant la dignité des nouveau-nés en fin de vie.

Bien que le Docteur HENRION souléve les difficultés d’'un cadre légal relatif a I'euthanasie néonatale en
raison de la lourdeur et de la froideur administrative, elle fait état de néonatologues et infirmiers qui
estiment important que leur situation soit protégée : « (...) J'ai toujours peur de la lourdeur administrative
de certaines décisions. (...) Allez, je dirais oui a 9 fois sur 10, les gens vont revenir dans le service pour
remercier les équipes médicales et les équipes infirmiéres pour remercier I'encadrement qu'ils ont eu,
de I'écoute qu'ils ont eue. Et je pense que c’est un rapport d'étre humain a étre humain et on essaie
juste qu'il y ait de I'empathie, en tout cas. Moi, j'ai juste peur qu’un cété légal mette un peu de froideur
la-dedans, mais peut-étre a tort. Je n'en sais rien, dans aucun pays du monde le déces du nouveau-né
n'est encadré par un cadre légal. (...) Je pense que les jeunes collégues en tout cas, ils ont I'impression

gu'ils sont plus protégés en fait s'il y a une loi. Je pense que c'est surtout ¢ca qui leur importe »4%,

L’évolution législative belge concernant I'euthanasie néonatale, bien que louable dans sa volonté, devra
s’adapter aux spécificités de la néonatologie. Pour atteindre une intégration adéquate, il faudra
respecter les recommandations qui nous guident vers la nécessité d’'une prise de décision éclairée,

collégiale et conforme a des criteres strictement établis.

Toutefois, les adeptes d'une évolution législative intégrant I'euthanasie néonatale devront faire face a
de nombreuses critiques et contestations. Lorsqu'’il est question de la vie, et parallélement, de la mort,
il n’'y a pas de consensus. Chacun a sa vision de la vie et ses convictions qui entrent en conflit avec
cette pensée. En fin de compte, I'euthanasie néonatale reste une question complexe qui exige une

réflexion profonde.

Les lois sur la fin de vie devraient refléter notre humanité et notre capacité a faire preuve d’empathie
dans la souffrance. En créant ces lois, nous sculptons les fondements de notre société et la fagon dont

nous décidons de nous occuper des personnes les plus vulnérables parmi nous.

400 G, Guisset, op. cit. (voy. note 272), §71, 72 et 75.
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« La peine encourue en cas d’euthanasie est la réclusion criminelle.
C’est plus facile d’y étre favorable

quand on ne prend pas la responsabilité d’un tel geste »°

401 S RICARD, La mort dans I'dme, Paris, Furutopolis, 2011.
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ANNEXES

Annexe n°® 142 :

Communiqué de presse de la Commission fédérale de Contréle et d’Evaluation de I'Euthanasie — CFCEE
17 févier 2023 : EUTHANASIE - Chiffres de I'année 2022

Ces chiffres concernent les documents d’enregistrement des euthanasies pratiquées entre le 1¢" janvier
2022 et le 31 décembre 2022 examinés par la Commission.

Une analyse plus détaillée des euthanasies déclarées en 2022 sera faite dans le prochain rapport
bisannuel de la Commission (rassemblant les données de 2022 et 2023).

Le nombre de documents d’enregistrement regus en 2022 a été de 2.966. Le nombre d’euthanasies enregistrées a
augmenté de 9,85 % par rapport a 2021. La proportion de décés par euthanasie déclarés en 2022 a été de 2,5%
(contre 2,4% en 2021) de I'ensemble des décés dans notre pays (source StatBel 26.01.2023).

Langue des documents d’enregistrement

70,4 % des documents d’enregistrement étaient rédigés en néerlandais, 29,6 % en francais.

On note une augmentation des déclarations dans les deux langues, celle pour les documents rédigés en frangais
étant plus importante (877 en 2022 contre 693 en 2021, soit une augmentation de 184 déclarations) que
I'augmentation des déclarations rédigées en néerlandais (2089 en 2022 contre 2007 en 2021, soit une augmentation
de 82 déclarations).

Age des patients

69,9 % des patients étaient agés de plus de 70 ans et 42,2 % avaient plus de 80 ans. L'euthanasie chez les patients
de moins de 40 ans reste tres peu fréquente (1,2 %). Ce sont surtout les patients des tranches d’age 60, 70, 80
ans qui demandent I'euthanasie (76,4 %). Le groupe de patients le plus important concerne la tranche d’age entre
80 et 89 ans (29,2 %).

En 2022, aucune déclaration relative a I'euthanasie d’'un mineur n’a été enregistrée.

Lieu de I'acte
Le nombre d’euthanasies ayant eu lieu au domicile a Iégérement diminué en 2022 (50,5 %), tandis que le nombre
d’euthanasies ayant lieu dans les maisons de repos et maisons de repos et de soins continue d’augmenter (16,4 %).

En revanche, le nombre d’euthanasies pratiquées dans les hopitaux et les unités de soins palliatifs reste stable
(31,8 %).

Déclarations anticipées
0,6 % des euthanasies concernaient des patients inconscients ayant fait une déclaration anticipée.

Echéance du déceés

Dans la grande majorité des cas (82,7 %), le médecin estimait que le décés du patient était prévisible a bréve
échéance. Les patients dont le décés n’était manifestement pas attendu a bréve échéance souffraient
majoritairement de polypathologies, alors que le décés de patients cancéreux est rarement considéré tel.

Affections

Les affections a l'origine des euthanasies étaient des tumeurs (cancers) (59,9 %), une combinaison de plusieurs
affections chroniques réfractaires (polypathologies) (19,6 %), des maladies du systéme nerveux (8,9 %), des
maladies de |'appareil circulatoire (3,7 %), des maladies de I'appareil respiratoire (3 %), des troubles cognitifs (1,4
%), des affections psychiatriques (0,9 %), des maladies de I'appareil digestif (0,5 %) et des maladies du systéeme
ostéoarticulaire (0,5 %). Les autres catégories toutes rassemblées représentent 1,6 % des affections.

= Le groupe de patients oncologiques reste le groupe le plus important de patients qui demandent |'euthanasie.
il s'agissait surtout de tumeurs malignes des organes digestifs, des organes respiratoires, du sein et des organes
génitaux (féminins et masculins).

[ Aprés les affections oncologiques, la raison majeure des demandes d’euthanasie reste les polypathologies. En
2022, le nombre d’euthanasies pratiquées chez des patients atteints de polypathologies était de 582 patients
ou 19,6 % du nombre total d’euthanasies.

Les demandes d’euthanasie sur la base d’affections psychiatriques comme les troubles de la personnalité restent
marginales (0,9 %). Il en est de méme des demandes d’euthanasie sur la base de troubles cognitifs comme les
maladies d’Alzheimer (1,4 %). Comme tous les dossiers d’euthanasies examinés, les conditions Iégales sont
respectées (demande réfléchie et répétée formulée par un patient capable; situation médicale sans issue ;
souffrance constante, inapaisable et insupportable causée par une affection grave et incurable).

Souffrances

Pour la majorité des patients, plusieurs types de souffrances tant physiques que psychiques (& ne pas confondre
avec les affections psychiatriques) ont été constatés simultanément (72,4 %). Ces souffrances étaient toujours la
conséquence d'une ou plusieurs affections graves et incurables. On remarque cependant que les souffrances
physiques seules sont plus souvent mentionnées que les autres années (25,4 % en 2022 contre 17,9 % en 2021).
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Patients résidant a I’étranger

Selon le volet II des déclarations, en 2022, 61 patients résidant a I’étranger sont venus en Belgique afin de pouvoir
bénéficier de I'euthanasie selon les conditions de la loi belge. L'indication du lieu de résidence n’étant pas obligatoire
dans ce volet, il s’agit du nombre minimum.

Cela concerne des patients souffrant uniquement d’affection physique comme par exemple une sclérose latérale
amyotrophique (SLA) ou maladie de Charcot, un cancer du poumon ou une polypathologies (comprenant un cancer
ou des séquelles d’'un AVC).

79 % des déces étaient attendus a bréve échéance. Les patients étaient principalement dgés de 50 a 79 ans. Ces
patients résidaient essentiellement en France (53). Les autres pays d’origine mentionnés sont : Australie, Danemark,

Hongrie, Kenya, Pays-Bas, Pologne, Portugal et Ukraine.

Décisions

La Commission a estimé que toutes les déclarations regues répondaient aux conditions essentielles de la loi et aucune

n’a été transmise au procureur du Roi.

Données statistiques (2022)

Nombre d’euthanasies pratiquées et répartition linguistique

TOTAL 2966 100 %
NL 2089 70,4
FR 877 29,6
Répartition des patient(e)s par genre
OTA
TOTAL 2966 100 %
Masculin 1494 50,4
Féminin 1472 49,6
Répartition des patient(e)s par age
OTA
TOTAL 2966 100 %
Moins de 18 0 0,0
18-29 8 0,3
30-39 27 0,9
40-49 63 2,1
50-59 217 7,3
60-69 577 19,5
70-79 823 27,7
80-89 867 29,2
90-99 370 12,5
100 et plus 14 0,5
Lieu de I'euthanasie
OTA
TOTAL 2966 100 %
Domicile 1498 50,5
Hépital 943 31,8
(dont unité de soins palliatifs) (231) (7,8)
Maison de repos - Maison de repos et de soins (MR - MRS) 486 16,4
Autre 39 1,3
Base de la demande écrite
OTA
TOTAL 2966 100 %
Demande actuelle 2947 99,4
Déclaration anticipée d’euthanasie 19 0,6
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Echéance prévisible du décés

TOTAL 2966 100 %
Attendu a bréve échéance (Bréve) 2452 82,7
Pas attendu a bréve échéance (Non breve) 513 17,3
Affections a I'origine de la demande d'euthanasie
% TOTA
0 = e ed e ge dece O ohndue
TOTAL 2966 100 %
Tumeurs (cancers) 1776 59,9
Polypathologies 582 19,6
Maladies du systeme nerveux 264 8,9
Maladies de I'appareil circulatoire 109 3,7
Maladies de I'appareil respiratoire 88 3,0
Troubles cognitifs (syndromes démentiels) 42 1,4
Affections psychiatriques 26 0,9
Maladies de I'appareil digestif 16 0,5
Maladies du systéme ostéoarticulaire, des muscles et du tissu conjonctif 16 0,5
Lésions traumatiques, empoisonnements et certaines autres
conséguences de causes externes 13 0,4
Maladies de I'appareil génito-urinaire 8 0,3
Certaines maladies infectieuses et parasitaires 7 0,2
Symptdmes, signes et résultats anormaux d'examens cliniques et de
laboratoire, non classés ailleurs 5 0,2
Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques 4 0,1
Maladies du sang et des organes hématopoiétiques et certains troubles du
systéme immunitaire 3 0,1
Maladies de I'eeil et de ses annexes 3 0,1
Malformations congénitales et anomalies chromosomiques 3 0,1
Maladies de l'oreille et de I'apophyse mastoide 1 0,0
Breve Non % | % TOTAL
2022 bréve| TOTAL Non
2022 Bréve breve
Répartition en % selon la catégorie des affections et selon I'échéance prévisible du décés
TOTAL 2452 513 %
/2966 %
/2966
Tumeurs (cancers) 1760 16 59,3 0,5
Polypathologies 343 239 11,6 8,1
Maladies du systéme nerveux 150 114 51 3,8
Maladies de I'appareil circulatoire 76 33 2,6 1,1
Maladies de I'appareil respiratoire 80 8 2,7 0,3
Troubles cognitifs (syndromes démentiels) 1 41 0,0 1,4
Affections psychiatriques 2 24 0,1 0,8
Maladies de I'appareil digestif 13 3 0,4 0,1
Maladies du systéme ostéoarticulaire, des muscles et du tissu
conjonctif 1 15 0,0 0,5
Lésions traumatiques, empoisonnements et certaines autres
conséguences de causes externes 6 7 0,2 0,2
Maladies de I'appareil génito-urinaire 7 1 0,2 0,0
Certaines maladies infectieuses et parasitaires 5 2 0,2 0,1
Symptdmes, signes et résultats anormaux d'examens cliniques et de
laboratoire, non classés ailleurs 2 3 0,1 0,1
Maladies endocriniennes, nutritionnelles et métaboliques 3 1 0,1 0,0
Maladies du sang et des organes hématopoiétiques et certains
troubles du systéme immunitaire 2 1 0,1 0,0
Maladies de I'ceil et de ses annexes 2 1 0,1 0,0
Malformations congénitales et anomalies chromosomiques 0 3 0,0 0,1
Maladies de l'oreille et de I'apophyse mastoide 0 1 0,0 0,0
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% TOTAL

Souffrances mentionnées

TOTAL 2966 100 %
Souffrances physiques et psychiques signalées simultanément 2147 72,4
Souffrances physiques uniquement 753 25,4
Souffrances psychiques uniquement* 66 2,2
(résultant aussi bien d'affections psychiatriques que somatiques)

* Par ex : un patient cancéreux dont les souffrances physiques sont apaisées par les antidouleurs peut ressentir uniquement de la
souffrance psychique comme une perte de dignité ou une perte d’autonomie.

Qualification des médecins consultés obligatoirement

% TOTAL

Qualification du 1°" médecin consulté obligatoirement

2966 100 %
Généraliste 1875 63,2
Spécialiste 1031 34,8
Psychiatre 60 2,0

Qualification du second médecin consulté obligatoirement

(décés non attendu a bréve échéance)

Psychiatre 283 55,1
Spécialiste 229 44,6
*Un patient a formellement refusé de consulter un second médecin

Technique et produits utilisés

TOTAL 2966 100 %
Thiopental + paralysant neuromusculaire par voie intraveineuse 1844 62,2
Thiopental par voie intraveineuse seul 936 31,6
Propofol + paralysant neuromusculaire par voie intraveineuse 148 5,0
Barbituriques par voie orale 16 0,5
Morphinique et/ou anxiolytique + paralysant neuromusculaire par voie 11 0,4
intraveineuse
Autres 11 0,4
Décisions de la Commission
TOTAL 2966 100 %

Acceptation simple 2210 74,5
Ouverture du volet I pour raisons administratives 339 11,4
Ouverture du volet I pour simple(s) remarque(s) 264 8,9
Ouverture du volet I pour précisions sur la procédure suivie ou sur le 153 5,2
respect des conditions
Transmission au procureur du Roi : aucun dossier en 2022.
Contacts presse
FR NL
1 Jacqueline Herremans, avocate [I  Wim Distelmans, prof. Médecine palliative VUB

+32 (0)2 738 02 80 +32 (0)475 67 14 51

+32 (0)475 74 40 92 Willem.Distelmans@uzbrussel.be

jacqueline.herremans@Ilj.be

1 Luc Proot, chirurgien

[ Dr. Didier Giet, prof. Médecine générale +32 (0)50 84 17 77
Université de Liege - Généraliste +32 (0)474 31 75 56
+32 (0)4 382 15 18 proot.luc@telenet.be
d.giet@uliege.be
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Annexe n°® 24s :

4.4 nom :
prénom :
qualité :
domicile :
date de la consultation :

4.5 nom :
prénom :
qualité :
domicile :
date de la consultation :

4.6 S'il s'agit d’'une euthanasie pratiquée sur base d'une déclaration anticipée
nom de la 1** personne de confiance éventuellement désignée :
prénom :
date de la consultation :
nom de la 2° personne de confiance éventuellement désignée :
prénom :
date de la consultation :

DATE, SIGNATURE ET CACHET DU MEDECIN

VOLET I

ndition: r r ivri ns le cadr I'euthanasi
Ce volet est également confidentiel ; il servira de base au contréle de la commission afin de vérifier si I'euthanasie a été effectuée
selon les conditions et les procédures prévues par la loi.
Il ne doit comporter aucun nom (patient, médecin, institution, etc

1. le/la patient(e) (ne pas mentionner son identité)
lieu et date de naissance :
sexe :

2. date du déces : (j, m, a)
heure du déces :
lieu du décés (cocher la case qui convient) :
domicile O maison de repos et de soins O
héopital O autre O

3. diagnostic précis :

S'il s’agit d'une euthanasie pratiquée sur la base d'une déclaration anticipée antérieurement établie, passer les points 4 a 12
et aller directement au point 13.

4. nature et description de la souffrance constante et insupportable :

5. raisons pour lesquelles cette souffrance a été gualifiée d'inapaisable :

6. éléments qui ont permis de s'assurer que la demande a été formulée de maniére volontaire, réfléchie et répétée et sans pression
extérieure :

7. pouvait-on estimer que le/la patient(e) allait décéder & bréve échéance ?
oui O non O

8. procédure suivie par le médecin (art.3) (cocher et compléter si nécessaire)
O existence d'une demande d'euthanasie actée par écrit (art. 3, §4)
date de la demande :
m] rédigée, datée et signée par le/la patient(e)
ou
O si le/la patient(e) en était physiquement incapable, actée, en présence du médecin, par une personne majeure de son
choix qui ne peut avoir aucun intérét matériel a son déceés
les raisons pour lesquelles le/la patient(e) n'était pas en état de formuler sa demande par écrit ni de la signer y sont
mentionnées O
information du/de la patient(e) sur son état de santé et sur son espérance de vie (art. 3, §2, 1°)
concertation avec le/la patient(e) sur sa demande d'euthanasie (art. 3, §2, 1°)
information du/de la patient(e) sur les possibilités thérapeutiques encore envisageables et leurs conséquences (art 3, §2, 1°)
information du/de la patient(e) sur les possibilités qu'offrent les soins palliatifs et leurs conséquences (art. 3, §2, 1°)
persistance de la souffrance physique ou psychique du/de la patient(e) (art.3, §2, 2°)
demande réitérée d'euthanasie (art. 3, §2, 2°)
entretien avec I'équipe soignante ou les membres de celle-ci au sujet de la demande (art. 3, §2, 4°)
entretien avec les proches désignés par le/la patient(e) au sujet de la demande (art. 3, §2, 5°)
entretien du/de la patient(e) avec les personnes qu'il/elle souhaitait rencontrer (art. 3, §2, 6°)
I'ensemble de la procédure suivie ainsi que les documents écrits sont consignés au dossier médical (art. 3, §5°)

oopoooooooo

Rev Med Brux - 2014

403 3.-M. THOMAS, « Euthanasie et médecine générale en Belgique », Rev. Med. Brux., 2014, pp. 391-393.



9. médecins indépendants a consulter obligatoirement (ne pas mentionner leur identité) :

9.1 un autre médecin (dans tous les cas, art 3, §2, 3°)
qualification du médecin : date de la consultation :
avis du médecin consulté (selon son rapport écrit) quant au caractére grave et incurable de I'affection et au caractére constant,
insupportable et inapaisable de la souffrance:

9.2 éventuellement un deuxiéme médecin en cas de décés non prévu a bréve échéance
(art. 3, §3, 1°)
qualification du médecin :
date de la consultation :
avis du médecin consulté (selon son rapport écrit) quant au caractére constant, insupportable et inapaisable de la souffrance et
au caractére volontaire, réfléchi et répété de la demande:

10. autres personnes ou instances consultées (ne pas mentionner leur identité)
10.1 qualité :

date de la consultation :
10.2 qualité :

date de la consultation :
10.3 qualité :

date de la consultation :
10.4 qualité :

date de la consultation :
10.5 qualité :

date de la consultation :

-

1. maniére dont I'euthanasie a été pratiquée et moyens utilisés :

-

2. informations complémentaires que le médecin souhaiterait donner :

Les points 13 a 19 ci-d nent une euthanasie d'un(e) patient(e) INCONSCIENTE pratiquée sur la base d’une
déclaration anticipée antérieurement établie.

13. 0O existence d'une déclaration anticipée établie suivant le modéle défini par I'AR du 2 avril 2003
date de cette déclaration :
établie par le déclarant lui-méme O
établie par un tiers majeur qui n'a aucun intérét matériel au décés du/de la patient(e) si le/la patient(e) était physiquement incapable
de le faire O
les raisons de cette incapacité sont données % une attestation médicale certifiant cette incapacité est jointe O
(] une ou plusieurs personnes de confiance sont désignées
m} I'ensemble de la procédure suivie ainsi que les documents écrits sont consignés au dossier médical (art.4, §2, 4°)

14. Tlinconscience du/de la patient(e) était irréversible O

15. médecin indépendant consulté (art.4, §2, 1° de la loi) : O
qualification:
date de la consultation :
avis du médecin consulté quant a lirréversibilité de la situation médicale du/de la patient(e) :

16. O entretien avec la ou les personne(s) de confiance éventuellement désignée(s) dans la déclaration anticipée (art.4, §2, 3°)
O entretien avec I'équipe soignante (art.4, §2, 2°)
O entretien avec les proches du/de la patient(e) désignés par la personne de confiance (art.4, §2, 4°)

17. autres personnes ou instances consultées (ne pas mentionner leur identité) :
17.1 qualité :
date de la consultation :
17.2 qualité :
date de la consultation :
17.3 qualité :
date de la consultation :
17.4 qualité :
date de la consultation :

18. maniére dont l'euthanasie a été pratiquée et moyens utilisés :

19. informations complémentaires que le médecin souhaiterait donner :
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Annexe n°® 344 :

1. G : Avant de commencer, j'aimerais réellement vous remercier d'avoir accepté cette interview
puisque votre expertise sur le sujet va grandement m'aider pour mon mémoire. Pour la premiére

question, je vais vous demander de vous présenter en quelques mots.

2. H : Je mappelle E. H., je suis pédiatre et néonatologue et je suis la responsable ici du centre

néonatal depuis 11 ans maintenant. Et sinon, je suis néonatologue depuis 20 ans.

3. G : Premiére question, quelle est votre expérience en tant que chef du service de

néonatologie du CHR de Namur concernant les nouveau-nés en situation de fin de vie ?

4. H : C’est une question qui est un petit peu vache, je ne sais pas trés bien ce que ¢a regroupe.
On fait partie quand méme des services, en tout cas de pédiatrie, dans lesquels on a quand
méme un certain nombre de déces par année. Les toutes bonnes années, on n'a que 2 ou 3

déces. Les années un peu moins bonnes, une petite dizaine de bébés.

5. On a souvent 2 types de situation qu'on rencontre dans ces cas-la : soit on a des asphyxies a
terme, donc ce sont vraiment des bébés qui ont souffert pendant leur venue au monde, vraiment
pendant le travail, ou donc ils présentent ce qu'on appelle une encéphalopathie anoxo-
ischémique. Donc vraiment, ce qui fait que pendant le déroulement du travail, le bébé va étre
moins bien perfusé et donc si le foetus est capable de supporter une certaine durée ou sa
perfusion ne sera pas correcte, si cet épisode asphyxique dure trop longtemps, le bébé risque
d'avoir des séquelles et peut risquer de décéder aussi soit in utero, soit rapidement aprés la

naissance.

6. Les autres cas classiques, ce sont plutot des extrémes prématurées, qui sont quand méme des
bébés qui sont beaucoup plus fragiles. Et donc pour donner une petite idée, on sait qu'un bébé
qui est a 24 semaines (donc on prend en charge les bébés a partir de 24 semaines, on les prend
avant a la demande express des parents). Alors le cut-off, c'est a peu prés 24 semaines partout
en Belgique, parce qu'a partir de 1a, on a plus de 50% de bébés qui survivent sans séquelles
graves. Et voila, et donc sur ces situations de fin de vie, soit parfois ce sont des 24 semaines qui
sont vraiment trés malades sur le plan respiratoire et qui vont décéder, soit parfois ce sont des
bébés qui vont présenter des anomalies cérébrales majeures. Ce sont principalement des
hémorragies qui sont plus ou moins étendues et pour lesquelles on aura des inquiétudes plus ou

moins importantes pour le devenir a long terme.

404 G. GUISSET, op. cit. (voy. note 272).
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7.

10.

11.

12.

13.

14.

G : Donc pour confirmer, les bébés de moins de 24 semaines, c’est sur demande expresse
?

H : Entre 23 et 24 semaines, on tente parfois, mais il y a des services dans le monde comme au
Japon ol on prend en charge a 22 semaines, les Etats-Unis, la Suéde aussi. A 22 semaines, les
équipes qui s’en sortent le mieux sont a 30% de survie sans séquelles graves. Le pronostic de
I'enfant tient compte non seulement de son age gestationnel, mais la on sait par exemple que les
filles s'en sortent toujours mieux que les garcons, que les enfants qui sont plutdt d'origine
africaine, ils ont une meilleure survie et donc il vaut mieux étre une petite fille noire africaine,
grande prématurée qu’un petit garcon blanc de 24. Ca dépend aussi du contexte de la naissance.
Si c'est I'infection qui est responsable de la naissance, c’est un risque plus important de séquelles
neurologiques. Ca dépend aussi si c'est un singleton, donc si un seul bébé ou siy en a 2. Ca
dépend aussi si le bébé est ce qu'on appelle eutrophe. C'est-a-dire qu'il a le poids attendu. Parce
gu'on sait que les bébés qui ont un retard de croissance, qui n‘ont pas une bonne croissance in

utero, ce sont les bébés qui présentent des facteurs de risques supplémentaires.

G : Actuellement, lorsqu’un nouveau-né est dans une situation de fin de vie, que se passe-

t-il au niveau médical ?

H : Il y a soit les enfants qui décédent tout seuls et donc la on va juste accompagner les parents,
leur proposer le soutien spirituel et religieux qu'ils souhaitent. C'est slr que ce sont toujours des
moments qui sont difficiles et puis aprés on sait que la néonat’ sera... Enfin, les quelques heures
ou quelques jours vécus en néonat’ sont un peu les seuls souvenirs que ces parents auront, donc
on essaie vraiment d'étre particulierement a leur écoute.

Mais ce qui nous pose le plus ce probléme, ce sont les bébés chez qui on a I'impression d'étre
un peu dans un cul-de-sac, dans une voie sans issue. Et donc on a un document qu'on remplit.

Une décision de soins raisonnable*%,

G : C’est donc pour éviter un acharnement thérapeutique ?

H : Voila alors, moi, je n’aime pas ce terme, c'est d'aller vers des soins déraisonnables.

G : Oui, je comprends, obstination déraisonnable. J’explique dans le mémoire que I'acharnement

thérapeutique, ce n'est pas le terme.

405 voy. annexe n° 4.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

H : Le terme euthanasie chez les tous petits, javoue qu’on ne I'utilise pas. On est un peu hors-
la-loi finalement puisqu'on n'est pas du tout encadré. Je ne sais pas si tu as l'occasion de lire
I'enquéte faite par le Fond Houtman sur les décisions de fin de vie ? C’est une sociologue de

PUCL qui I'a publiée.

G : Oui, je pense.

(Reviens avec le document relatif a la décision de soins raisonnables)*%,

H : C’est toujours le contexte de la réunion, toutes les pathologies associées. Donc on fait
vraiment un résumé de la situation clinique et donc en gros on a 3 catégories vraiment de
pronostics : soit un pronostic vital qui est vraiment trés péjoratif, soit un pronostic cognitif qui est
trés péjoratif ou c'est le pronostic fonctionnel qui est trés péjoratif. Et alors on a en paralléle des
soit un traitement qui reste trés invasif avec plus ou moins une efficacité thérapeutique et parfois

on a la présence d'une injonction parentale.

G : Uneinjonction parentale ?

H : Soit de continuer les soins malgré ... C’est plus une injonction de continuer que d’arréter.
C’est quand méme plus classique. Les parents n’assistent pas a la réunion, mais alors on essaie
de les informer, soit on ne les a pas joint. On essaie toujours d’avoir I'avis préalable des parents
et de leur priorité qu’ils souhaitent donner. Savoir s’ils ont un projet de vie et donc voila
(commence a lire le document) on répond vraiment a la question, est ce que la pathologie
principale est-elle chronique et irréversible ? La qualité de vie actuelle est-elle péjorée par la
pathologie principale ? L'autonomie future est-elle péjorative ? Le pronostic vital est-il engagé a
court terme malgré les traitements ? Ca, ce sont vraiment les éléments de la réflexion. Donc le
délai est-il suffisant pour juger de I'effet des traitements en cours ? Existe-t-il encore une stratégie
curative ? Pour la pathologie principale, pour les complications. La douleur du patient est-elle
réfractaire au traitement optimisé ? La qualité de vie est-elle jugée satisfaisante par les parents ?
Une injonction de traitement a-t-elle été exprimée par les parents ou un refus de traitement a-t-il
été clairement exprimé par les parents ? Donc la mise en place des traitements discutés ci-
dessous permettrait-il de prévenir ou d'éviter une aggravation, une vie relationnelle, un degré de

dépendance important changement.
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Alors c'est toujours soit ne sait pas, soit ne se prononce pas, parfois on a aussi des non-
applicables et donc a partir de la on a des décisions médicales. C'est la décision d'introduire et/ou
de poursuivre des traitements curatifs ou décision de limitation des traitements curatifs, décision
d'arrét des traitements curatifs ou décision d'introduire des soins palliatifs ou nécessité d'une
discussion collégiale complémentaire ou d'un avis complémentaire : c'est si on souhaite

interpeller le comité d'éthique.

Et donc en gros ce sont les situations extrémes qu'on pourrait étre amené a rencontrer. Si I'enfant
fait un arrét respiratoire, est-ce qu’'on décide de pratiquer un massage, de l'intuber, lui donner de
I'adrénaline, et est-ce qu’on le reprendra ou pas. C’est vraiment ce qu’'on appelle le projet de
traitement raisonnable en dehors de I'urgence. Est-ce qu'on va introduire, si lI'enfant présente une
hypotension, est-ce qu'on va introduire des médicaments pour maintenir ou soutenir sa tension
? Est-ce qu'on va décider de le transférer ? Enfin, chaque fois, les différents types de traitement

gu'on pourrait décider : soit d'introduire, soit de poursuivre ou limiter.

On s'interroge sur la réalisation ou non d'examens complémentaires. Donc s’il est utile pour
I'enfant et non douloureux et anxiogéne, s'il est utile pour I'enfant, mais douloureux ou anxiogéne,
s’il est utile pour autrui et non douloureux ni anxiogéne, si c’est utile pour autrui, mais douloureux
et anxiogéne. Est-ce que la surveillance est jugée raisonnable ? Quelle est la surveillance

raisonnable ? Soit aucune, soit on le maintient au monitoring.

On note aussi si la décision médicale a été délivrée a la maman ou au papa et est-ce qu'ils ont

bien compris ? Comment ils ont réagi a la décision ?

G : Toujours dans le but que I’enfant ne souffre pas ?

H: C’est ¢a, pour que I'enfant ne souffre pas et que I'on prenne la décision éthique la plus

raisonnable en tout cas.

G : Et comment est composé le collége ?

H : En gros, ce sont les médecins de I'unité, avec souvent le médecin qui est chargé du service
et de la semaine. La en fait, on fonctionne par semaines de supervision a tour de réle. Ce sont
les médecins, mais aussi les infirmieres, la psychologue. Si on a besoin d'un avis, si c'est un
enfant qui a une pathologie chirurgicale, la on va demander aux chirurgiens éventuellement d'étre

présents.
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On a une réunion collégiale tous les jeudis, mais ce genre de réunion va se faire en général en
dehors. Et par contre, une fois qu'on aura pris une décision collégiale ... alors je trouve que dans
ce document, on a l'impression qu'on prend peu en compte I'avis des parents, mais ¢a c’est une
illusion qui est donnée par cette feuille 1a si tu veux. En général, on arrive a cette discussion la
guand on connait quand méme les parents depuis un certain temps et qu'on sent un peu quels

sont leurs souhaits et leurs orientations.

Par contre, pour transmettre l'information, on essaie toujours d'étre au moins un ou deux

médecins et avec les infirmiéres qui s'occupent de I'enfant.

Ceux qui signent le document, ce sont les infirmiers en charge du patient, les médecins qui sont
en charge du patient et les autres présents pendant la réunion collégiale. Par exemple, les
psychologues du service assistent a la réunion, on n'en discute aussi parce qu’ils pergoivent aussi
les choses. Il arrive que les TMS de 'ONE soient présents puisqu’il y a eu un accompagnement
des parents. Dans cette décision collégienne, tout ce qui peut aussi nous éclairer sur l'avis des

parents est important si tu veux.

G : Et le pouvoir décisionnel des parents ? lls peuvent étre totalement opposés ?

H : Cela arrive rarement, sincérement. Je ne me souviens pas que les parents se soient
complétement opposés. Parfois a l'inverse, je trouve qu'on est plus souvent confronté a des gens
qui souhaitent que ca aille tres vite et on leur dit que non, on fait les choses toujours de la méme

maniére.

G : Donc vous voyez quand méme parfois qu’il y a un souhait de limiter la souffrance ?

H : Ce n’est pas tellement ¢a. C’est plus leur souffrance a eux que celle de I'enfant. Le cas le plus
souvent, c'est plutét un bébé avec une asphyxie a terme ou ¢a, c'est vraiment compliqué pour les
parents. Ou tout allait bien jusque J-1 avant la naissance de I'enfant, et donc ¢a, c'est quand
méme trés compliqué. C'est de la joie de la naissance a I'horreur d'un déces d'un bébé en cours
de travail. Surtout qu'il y a quand méme la question de la culpabilité de savoir qui est responsable.
La, les mamans surtout se sentent toujours trés coupables. Et puis il faut qu'il y ait un coupable
quelque part pour expliquer pourquoi ¢ca n'a pas fonctionné. Il faut que vous lisiez I'étude
d’lsabelle Aujoulat End-of-life decisions and practices for very preterm infants in the Wallonia-
Brussels Federation of Belgium. Une des questions dans cette étude-la, c'était : est-ce que les
néonatologues souhaitent qu’il y ait une loi qui les protége. C'est rigolo de savoir que plus les

néonatologues étaient agés, moins ils avaient envie qu'il y ait une loi qui encadre la pratique.
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G : Et cela s'explique comment ?

H : (Hésitation et silence) Comment dirais-je ? C’est parfois trés difficile de pouvoir retranscrire
par écrit I'évolution d'une relation avec des parents autour d'un bébé qui ne va pas bien en fait.
Et je pense que ¢a pourrait étre sujet a tellement d'interprétations que ¢a fait un peu peur aux
néonatologues plus agés. Mais c'est vrai qu'actuellement, on fait quelque part dans tous les
services de néonatologie du monde, on fait des arréts de soins qui ne sont pas officiellement

|également encadrés, on va dire.

G : Mais c’était ¢a plus précisément ma question. Lorsque vous voyez qu’il n'y a plus d’issues,
vous donnez des soins palliatifs.
H : Oui oui.

G : Mais pas de doses létales ?

H : Non pas de doses létales, mais on va arréter les moyens qui vont permettre a I'enfant de
rester en vie si tu veux. Et donc ce qu'on fait, c'est que ce sont toujours des enfants intubés,
ventilés et une fois que tu arrétes l'intubation ou la ventilation, ils vont décéder.

Méme si un bébé, son cerveau est complétement grillé si tu veux, on a vraiment des enfants qui
sont en état de mort cérébral. Le probléme, c'est que quand c’est un état de mort cérébral chez
un adulte, un vieux Monsieur ou une vieille dame de 80 ans dans son corps, il ne va pas tenir
trés longtemps. Chez un nouveau-né de 3 kilos, son petit cceur, il peut tenir pendant des heures,
vraiment pendant des heures et donc ce qu'on fait, c'est qu'on va quand méme sédater. On va

donner des antidouleurs a I'enfant pour étre sar effectivement qu'il ne ressente aucune douleur.

C'est compliqué parce qu'on sait que les signes de douleur chez I'enfant sont parfois trés
difficilement interprétables en fait. Mais donc, nous on fait pas du tout de doses létales. Je pense
gue de toute facon ¢a ne se fait plus nulle part. Mais avant, on injectait une dose de KCI (chlorure

de potassium) en intraveineuse. Ca, ¢a va vraiment trés vite, ¢ca dépolarise.

G : C'est considéré comme une euthanasie j'imagine ?

H : Oui, mais moi, je n'ai jamais vu ¢a chez les tout petits. J'ai vu faire ¢a dans le service de réa
adulte, mais jamais en néonatologie quoi. Mais on va faire une sédation et ca fait effectivement
partie quand méme de nos protocoles d'arrét de soins intensifs qui sont finalement des soins

palliatifs.

G : Dans le cas ou I'enfant n’est pas ventilé, ¢a prendra combien de temps avant que

I’enfant ne succombe ?
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H : Ca n’arrive quasi jamais.

G : Et donc cela prend quelques heures quand il est ventilé ?

H : Cela prend quelques heures. Souvent, on déventille de maniére progressive pour le mettre
dans un état un peu second. Par contre, ce qu’on va proposer aux parents, c'est d'enlever le tube
pour qu’il décéde vraiment dans leurs bras. Donc enlever le tube a ce moment-la pour qu'ils aient

enfin une vue compléte sur le visage de leur bébé.

G : Donc pour ma compréhension personnelle, la néonat’ c’est jusqu’a quel age ?

H : Selon 'OMS, la néonat’ c’est jusqu’a 28 jours. C’est que pour les nouveau-nés. Alors, sauf
les bébés qui naissent a la maison, si I'on dit qu'un bébé a quitté le service, il ne revient jamais
dans le service. Vous ne verrez jamais des allers-retours entre un service de néonatologie et la

maison.

On a plus souvent le probleme avec des nouveau-nés qui ont souffert d'une asphyxie périnatale
et qui ont donc une encéphalopathie anoxo-ischémique. La grande crainte des parents c’est : est-
ce que mon enfant va avoir des séquelles ? Est-ce qu'il va avoir une qualité de vie qui sera
suffisamment correcte ? Puisque c'est quand méme ¢a qu'on veut quand on est parent. C'est vrai
que parfois on est dans des situations ou clairement on voit qu'on n'a aucune réaction, aucune

activité cérébrale qui est normale, ou I'enfant est complétement scotché sur son respirateur.

Alors dans ces cas-la, le traitement de l'asphyxie, c'est qu'on va faire ce qu'on appelle
I’lhypothermie thérapeutique. Pendant 3 jours, on va faire descendre la température du bébé a
33° et demi parce qu’on sait que ce qui est délétére, c'est non seulement le moment ol le cerveau
du bébé a été privé d'oxygeéne, mais une fois que le cerveau est reperfusé, il y a vraiment une
réaction inflammatoire intense au niveau cérébral et cette réaction inflammatoire intense, c’est
encore plus elle qui va étre responsable de séquelles si tu veux. Donc le fait de mettre I'enfant en

hypothermie, c'est vraiment d'essayer de diminuer cette inflammation au maximum.

Mais aprés ces 3 jours, et c'est ¢a qui est difficile avec les parents, c’est qu’on fait toujours 72h,
c'est fixe quoi. Alors aprés 24 h, si soit on voit vraiment qu'on a un électroencéphalogramme plat,
gue le cerveau du bébé ne réagit pas, que méme a la douleur, le bébé ne réagit pas du tout, on
sait qu'effectivement il y a vraiment peu de chance pour que le bébé s'en sorte sans séquelles
graves. Donc on fait toujours les 3 jours, dans lI'immense majorité des cas, on essaie de faire une
résonance magnétique nucléaire pour avoir une image radiologique vraiment du cerveau, du
bébé. Puis on va refaire aussi un électroencéphalogramme avec le bébé réchauffé puisque, le
but comme je disais, de le mettre en hypothermie, c'est de le mettre quelque part en hypoactivité

etdoncil faut qu'on s'assure quand méme qu’aprées le réchauffement, a une température normale,
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qu’effectivement le cerveau du bébé est vraiment trés trés atteint. Et donc et voila parfois des
parents nous disent : « Non, docteur, voyez bien que ¢a ne va pas. ». On s'est dit qu'on fait les 3
jours, on réévalue aprés 3 jours, parce que nous c'est le temps qu'il nous faut pour effectivement

confirmer notre impression clinique.

Mais voila, parfois il y a des enfants ou I'asphyxie a été tellement sévére qu’il décéde plus vite
gue ¢a parce que les reins ont vraiment beaucoup, beaucoup trinqué, ils sont en insuffisance
rénale, le coeur a tellement trinqué que c’est un peu comme s'ils avaient fait un infarctus si tu

veux.

La plupart du temps, on récupére quand-méme ces bébés la et en général, les enfants décedent
plutdét au 4e ou 5e jour de vie que de décéder juste apres la naissance quoi. Mais voila, parfois
on a l'inverse, on a eu un bébé qui avait une pathologie respiratoire tres sévére et on était
vraiment arrivé dans une impasse. On savait que jamais on arriverait a enlever le tube de ce
bébé. Et donc voila, ses parents nous ont vraiment demandé de ne pas diminuer progressivement
I'aide qu'on lui donnait. lls voulaient vraiment continuer jusqu'a ce moment ou I'enfant n’en pouvait
plus du tout. lls voulaient méme qu’on arréte les antidouleurs, alors qu’avoir un tube au fond de
la gorge d'enfant, ga mérite d’avoir des antidouleurs. Surtout que cet enfant avait un cerveau qui
était tout a fait fonctionnel de maniére tout a fait correcte. Mais par contre, il n‘avait pas du tout
de poumon et quand on pése un kilo a la naissance, on ne sait pas faire de greffe de poumon

chez un bébé qui pése 1 kilo.

Avec eux, ¢a a vraiment été trés compliqué. C’étaient des parents de confession musulmane.

Effectivement, chez eux, décider d'arréter ou de limiter c'est beaucoup plus compliqué.

G : Je comptais en faire une question. Quel est justement I'impact de la religion sur vos

décisions a vous et sur les décisions des parents ?

H : Sur nos décisions a nous, on essaye d'entendre les parents. On essaie d'étre le plus ouvert
possible, d'étre le plus a I'écoute. Maintenant, méme si les parents ne souhaitent pas que I'enfant

décéde, on ne choisit pas et donc parfois c'est un peu compliqué.

Par exemple, parfois on sait que I'enfant est porteur in utero d’'une malformation qui est létale et
donc il y a des parents qui ne souhaitent pas une interruption thérapeutique de grossesse et donc
une des options, ¢a va vraiment étre juste d'avoir des soins palliatifs dés la naissance. Donc ce
sont des choses qu'on peut faire aussi qui effectivement, pour des questions religieuses, des
questions personnelles, ne souhaitent pas faire d'interruption. Et donc la, on sera la juste pour

accompagner I'enfant.
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Alors |3, effectivement, c'est quand méme dans le cas ou parfois I'enfant n'est pas du tout intubé
ni ventilé et la ¢ca peut prendre un petit peu plus de temps. Et on va avant tout veiller au confort
de I'enfant, mais aussi ne pas faire de manceuvres qui vont prolonger inutilement la vie d'un enfant
qgu’on sait de toute fagon condamné. Par exemple, on a eu il y a 9 mois un bébé qui a eu une
agénésie rénale bilatérale, donc il n’avait pas du tout de reins. Il y a eu un discours un peu
contradictoire entre certains gynécos, dont un gynéco avait I'impression qu'il avait quand méme
vu un rein et donc il restait un peu dans le doute de savoir qui avait raison et qui s'était trompé
alors que le bébé était vraiment ce qu'on appelle en anamnios parce que si le bébé ne fait pas
pipi, il N’y a que trés peu de production de liquide amiotique. Et donc voila, ils avaient souhaité
que leur bébé puisse naitre. Mais voila, il a fait une détresse respiratoire majeure, on n‘a pas
intubé, on n'a rien fait du tout. On a juste donné un antidouleur au bébé et finalement il est décédé
trés trés rapidement dans les bras de son papa et de sa maman. Mais voila, c’était leur souhait
et je pense qu'on essaie dans la mesure du possible de respecter toutes les demandes des
parents. Maintenant, il y a parfois une demande a I'extréme ou des parents veulent qu'on leur
garantisse que leur enfant ne sera pas porteur de handicap, mais ¢a malheureusement, méme

pour un enfant qui est a terme, c'est impossible.

On est quand méme un peu dans une société du no risk mais parfois ¢a, il faut gquand méme leur
remettre un peu les pieds sur terre.

(Pause)

G : Donc nous allons maintenant entrer dans le vif du sujet. Nous allons parler d’euthanasie,
meéme si je sais que le mot ne vous convient pas vraiment. Mais pour peut-étre vous réconcilier
avec, étymologiquement, cela voulait dire une mort douce et bien heureuse.

H : Oui, je sais, mais bon..

G : Il a une mauvaise connotation aujourd’hui, c’est ¢a le probléme.

H : Oui, mais forcément pour des parents, voir leur enfant décédé, ce n’est pas comme ¢a qu'ils

voyaient les choses donc euh...
G : C'est vrai.
H : Moi, jaime bien le terme du Cardinal Danneels qui parle d’orthothanasie tu vois, c’est arréter

des moyens extraordinaires pour maintenir quelqu’un en vie et je trouve que ¢a c'était aussi une

jolie formulation.
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G : C’est vrai, c’est vrai. Donc la question maintenant : Pensez-vous que I’on devrait créer une
catégorie spécifiqgue pour les nouveau-nés dans la Iégislation sur I'euthanasie et si oui,
quelle procédure et garanties spécifiques pourraient étre mises en place pour protéger
ces patients vulnérables.

H : Ah... (silence) Je n’en sais rien. J'ai toujours peur de la lourdeur administrative de certaines
décisions. J'ai peur qu’a l'inverse, ¢a ne permette pas d’entendre la parole des parents, que la
situation de I'enfance soit vraiment celle qui prime. Moi, j'avoue que notre consensus actuel me
convient relativement bien. En tout cas, je me sens déontologiquement et éthiquement a l'aise

avec notre fagon de faire.

Je pense que dans tous les services de néonatologie du monde ou on travaille bien, on travaille
en collégialité. Je pense que les droits du patient sont respectés et qu'effectivement, en tant que
médecin de I'enfant, je pense qu'on est vraiment garant en tout cas de que ce soit la parole de
I'enfant qui soit finalement ... enfin la parole ... la position de I'enfant soit en tout cas défendue
par tous les néonatologues qui s'occupent de ces bébés et que I'on est quand méme toujours
dans des situations qui sont des situations de semi-urgence. Je veux dire, ce ne sont pas des
situations qui vont durer pendant des semaines et des semaines, ce sont vraiment des histoires
de quelques jours en tout cas, donc... Je pense que les jeunes collégues en tout cas, ils ont
I'impression qu'ils sont plus protégés en fait s'il y a une loi. Je pense que c'est surtout ¢ca qui leur
qui leur importe.

G : Mais en dehors du cadre légal aussi, je me dis qu'en tant que peére, si je vois mon enfant qui
va peut-étre décéder dans les heures ou les jours a venir, je préférerais peut-étre lui donner une

dose qui va lui éviter de la souffrance et provoquer le déces.

H : Mais... moi je pense que c’est ... Autant c’est tres facile de discuter a froid de ce qu’on ferait
autant dans la réalité, les gens sont complétement différents. Toutes mes collégues, jeunes
femmes néonatologues, elles me disent : « Moi en tout cas, si jamais je donne naissance avant
23 semaines, tu m'entends bien, tu ne réanimeras pas mon bébé méme si je te demande ce jour-

14, surtout tu ne feras pas ». Voila, je trouve que ce sont des choses qui sont différentes.

Je pense qu’il y a moyen, sans faire d'injection a I'état... (hésitation) Je pense que ¢a se passe
de maniere plus sereine quand on prend le temps et quand les parents s'habituent doucement,
en fait, a ce que leur enfant va décéder. Moi, j'avoue que je suis parfois beaucoup plus touchée
par le ttmoignage de gens... Tu vois les remerciements de gens qui viennent aprés le décés d'un
enfant qui revenait quand méme.... Allez, je dirais oui a 9 fois sur 10, les gens vont revenir dans
le service pour remercier les équipes médicales et les équipes infirmiéres pour remercier
I'encadrement qu'ils ont eu, de I'écoute qu'ils ont eue. Et je pense que c’est un rapport d'étre

humain a étre humain et on essaie juste qu'il y ait de I'empathie, en tout cas. Moi, j'ai juste peur
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qu’un coté légal mette un peu de froideur la-dedans, mais peut-étre a tort. Je n'en sais rien, dans

aucun pays du monde le décés du nouveau-né n'est encadré par un cadre légal.

G : Aux Pays-Bas.

H : Non ¢a, c’est de la blague. C’était la loi de Groningen, mais c’est de la blague.

G : Le protocole de Groningen ? Mais, il a quand méme une valeur légale.

H : lls ne I'appliquent jamais. lls disent qu’a priori aprés 27 semaines, ils ne réaniment pas, mais

c’est de la foutaise.

G : OK, donc ce n'est pas quelque chose qU’ils font.

H : Non.

G : Mais le probléme, c’est que ¢a a une portée juridique, donc ils pourraient.

H : Oui, mais comme l'arrét Perruche en France, ¢a a été vraiment des choses qui font fort fort
peur. Pourrait-on étre condamné parce qu’on n’arréte pas. Mais je pense que c’est pour ¢a que
les réunions collégiales existent. Prendre le temps, se voir plusieurs fois, avoir des points de vue
différents.... C'est marrant, quand on a ce genre de discussion, les gens ont souvent des avis qui
sont treés tranchés. Soit on arréte tout de suite, soit, on continue quand méme et on va finalement
arriver a un consensus qui je pense ou chacun aura fait un pas vers l'autre et qui fait que je pense,

on aura la décision collégiale la plus juste. Et il est important de s'écouter les uns les autres.

Maintenant, effectivement, on a parfois une approche différente de la vie, on a des parents qui
sont plus ou moins tolérants au handicap comme on a des soignants qui sont plus ou moins
tolérants aux risques de handicap. On a des bébés qui naissent a 24, 25 semaines et qui vont
bien. Je ne mettrai pas ma main a couper qu’ils vont avoir un développement neurologique
strictement normal et parfois moi j'avoue que, plus le temps passe plus, je dis aux gens que je ne
sais pas. Il y a des gens que j'ai rassurés, que je n'aurais pas dd rassurer. |l y a des gens que j'ai

inquiétés que je n’aurais jamais da inquiéter.

Maintenant, quand on dit qu'on est inquiet pour des parents parce qu'on a découvert des Iésions
cérébrales par exemple, c'est ¢a qui est le plus dur, c'est qu’on va transmettre aux parents notre
doute et nos inquiétudes sur un développement normal et ¢a, c'est trés trés difficile a accepter.
Je pense que ce serait plus facile pour eux de dire : je suis slre qu'il sera handicapé, mais ce
serait leur mentir. Si je leur dis : Je suis s(r que tout va bien aller, ce sera tout autant leur mentir.

Si par contre, on décide de continuer la réanimation colte que co(te, que I'enfant va passer la
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phase aigué, il faut leur laisser une porte de sortie, une porte d'espoir que leur enfant

effectivement va avoir une qualité de vie suffisante.

Par exemple, il y a une canadienne (Saroj Saigal) qui a écrit un bouquin qui s'appelle Preemie
Voices*”, donc vraiment la voix des prématurés. Je l'avais invité a venir parler a notre colloque il
y a 2 ou 3 ans, c'était vraiment tres intéressant. Elle interviewait des enfants qu'elle a réanimés,
mais qui sont nés au début des années 80. Il y en a une, elle est hémiplégique, elle est aveugle,
elle est a moitié sourde et pourtant elle est trés heureuse. C’est marrant comme par exemple, on
voyait dans une étude finlandaise, par exemple les médecins, les professionnels, soignants,
médecins, infirmieres, et cetera... vont toujours trouver que le handicap est beaucoup plus grave

que ce que l'enfant, devenu un jeune adulte, ne va trouver si tu veux.

Ce qui est drole aussi, c’est que ce que nous on va compter comme étant des séquelles graves,
par exemple tout ce qui est séquelles motrices et pour nous, on va compter que c'est quelque
chose de grave et bien, pour les parents, que leurs enfants aient une hémiplégie discréte (qui
veut dire qu’il court un peu moins vite) et bien par exemple, c'est beaucoup moins embétant que
s’il a un trouble comme TDAH. Parce que, au quotidien, c'est plus facile de gérer un enfant qui a
une hémiparésie que les enfants qui sont TDAH. Et de nouveau, il y a des gens qui gardent des
séquelles et pour eux, ils n‘ont jamais connu que ¢a de toute fagon. Donc, ¢a n'a pas un impact

trés important pour eux.

G : Quels sont les critéres médicaux qui pourraient étre mis en place pour déterminer si

un nouveau-né peut bénéficier de I'euthanasie ou pas au niveau médical ?

H : Moi, je pense que c'est vraiment le fait que ce soit une pathologie a caractere irréversible et

avec un impact majeur sur la qualité de vie.

G : Et peut-étre le temps de survie qu’il lui reste ?

H : Je ne sais pas si pour moi ¢a c'est un critére.

G : Le critere de la mort breve alors ?

H : Non, je ne crois pas non plus. Je suis sdr qu'il y a 15 ans, je t'aurais dit oui. Mais la maintenant,
je te dirai non... Parce que je pense que parfois, il faut laisser le temps au temps. Le temps que
les gens appréhendent enfin. Tu dois faire un virage a 180° et faire son deuil, ¢a va prendre

vraiment du temps aussi. Parce qu’en plus, ils ne sont pas a la maison, on est dans un service

de soins intensifs, on a limité les visites. Tu dois laisser le temps que tout le monde puisse venir

47’3, SAIGAL, Preemie Voices: Young men and women born very prematurely describe their lives, challenges and achievements,
1%t ed., 2014, FriesenPress, Altona.
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voir le bébé, que s'il décide que I'enfant puisse étre baptisé, s’il y aura une cérémonie religieuse,
... Non, je ne trouve pas que le temps de survie de I'enfant est important. Je ne pense pas que

¢a doit jouer un réle sur la possibilité ou pas de recourir & une euthanasie.

G : Prochaine question : Selon vous, quels sont les principaux défis éthiques et médicaux

liés a I'intégration des nouveau-nés dans le cadre de I’euthanasie ?

H : Redis la question ? Les défis éthiques et médicaux, c’est ¢a ?

G : Oui.

H: Que ca soit suffisamment probant que pour affirmer a 100% ton pronostic fonctionnel,
vraiment trés délétére. Le cerveau reste quand méme, quelgue part, un inconnu et donc on a
parfois des récupérations qu’on n’imaginait pas et parfois, on a des Iésions qui sont trés séveres
et on va se trouver avec un bébé qui a un développement qui est vraiment trés mauvais et qu'on

n'avait pas anticipé.

Moi, je pense que c'est vraiment ¢a le défi médical, c'est vraiment de pouvoir avoir un pronostic
avec une fiabilité a 100% sur le devenir neurologique de I'enfant.

G: Comment pourrait-on impliquer les parents et les tuteurs Iégaux dans la prise de
décision pour les nouveau-nés concernant I’euthanasie ? A quel point seront-ils impliqués

dans le processus ?

H : Alors je sais que c’est trés important d’écouter la voix des parents. Je sais que les Américains
nous jugent toujours comme étant paternalistes, parce qu’ils trouvent qu'en Europe, on ne laisse
pas assez la parole aux gens et qu'aux Etats-Unis, & I'inverse, on pose la question aux parents :
onréanime, on ne réanime pas, ... Maintenant, je pense quand méme que les équipes soignantes
sont un peu dépositaires d'un savoir et que parfois I'angoisse fondamentale que toute personne
qui vient d'avoir un enfant se pose, en disant que je suis sdr qu'il va aller bien... Je pense que ¢a
pourrait quand méme porter & des choix qui seraient un peu pris a lI'emporte-piéce, sans avoir

toutes les informations. Maintenant, est-ce que le consentement éclairé existe, je n'en sais rien.

G : C’est compliqué dans ce genre de domaine.

H : C’est aussi quelle conception on a de la vie. C’est juste pour donner un exemple, ils avaient
fait une enquéte en France en demandant aux gens dans quelle situation feriez-vous une
interruption de grossesse et j'avais été choqué de savoir que s’il manquait un petit doigt, je crois
que c'est 5 ou 6% des parents qui allaient quand méme demander une interruption de grossesse.

Et donc, c'est un peu le méme cas de figure.
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Dans le service pour le moment, on a un bébé qui est porteur d'une malformation faciale, qui est
quelgue chose qui est quasi-exceptionnel. On voit un cas sur 1.000.000. Esthétiquement, c'est
quand méme vraiment trés trés impressionnant. On sait qu’'on ne pourra pas commencer de
chirurgie esthétique avant 12 ou 18 mois. Au mieux pour 6 ans, ils espérent que tout sera terminé.
J'avoue que je me demande comment cet enfant va vivre cette enfance avec ce handicap facial

qui est quand méme majeur.

Et pour te donner un autre exemple, on a eu une fois dans le service une assistante qui était
porteuse d’'un bec de lieve. Et nous, on avait été trés étonnés quand elle nous a dit : « Mais moi,
si mon bébé est porteur d'un bec de liévre, je fais une interruption de grossesse ». Elle me dit : «
Pour moi, la souffrance par laquelle je suis passée, je ne souhaite ¢ca a personne » et donc je
pense que c'est pour ¢a que la parole des parents doit étre entendue, mais que, je trouve que le

médecin ou I'équipe soignante peut étre vraiment la personne qui fait tiers en fait.

C’est un peu comme, a l'extréme, une personne agée qui a I'Alzheimer et dont le conjoint
prendrait la décision d'aller vers I'euthanasie parce que c'est insupportable pour lui. Que les
parents aient toute la décision, tout le pouvoir de décision, je trouve que ce ne serait pas non plus

une bonne chose.

Annie Veilleux, une néonatologue de Montréal avait fait une trés belle étude, je ne sais pas si tu
I'as vue. Elle avait comparé 10 situations médicales ou il y avait 50% de chances de survie et
50% de chances de séquelles. Et elle demandait aux gens : Est-ce qu'on réanime, est-ce qu'on
ne réanime pas ? Et en gros, dans ces enfants-I3, il y avait des enfants qui naissaient entre 23 et
24 semaines. Et effectivement, trés peu de gens allaient commencer une réanimation et il n’y
avait que le vieillard de 80 ans qui faisait un AVC ou la, effectivement les gens disaient ben non
non, on ne touche pas du tout. Mais par contre, ils prenaient en comparaison un enfant de 6 mois
qui fait une méningite a pneumocoque, est-ce que tu prends en charge ce que tu ne prends pas
en charge ? Un enfant de 7 ans qui était IMC, qui a je ne sais plus quoi, un adulte de 50 ans qui
aune tumeur cérébrale, ... et c'est vrai que nos représentations a certains moments de la vie font
qgu’on va plus ou moins accepter parfois certaines décisions de prise en charge. Et je trouve que
I'équipe médicale serait quand méme un peu plus garante de la décision la plus juste mais, une
équipe médicale au sens d'une équipe médicale élargie hein. Je ne pense jamais qu’a une seule

personne.

G : Lacatégorie des nouveau-nés est délicate car tout comme pour les mineurs non-doués
de discernement, on ne peut avoir leur avis éclairé. Mais dans les cas ou la personne est
consciente et qu’elle est capable de demander I’euthanasie, pour vous, seriez-vous
d’accord que cela soit un droit absolu ? Une lecture de I’article 2 de la Convention

européenne élargie ou comme aujourd’hui, ¢a soit encadré par des conditions ?
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H : Moi j’avoue que la notion de pathologie sévere, de souffrance irréversible, enfin moi je pense
que ¢a c'est quand méme quelque chose de fondamental. Mais parfois je me dis pourquoi ? Enfin
je veux dire, il y avait cette jeune YouTubeuse qui avait un trouble de l'identité. Elle dit qu’elle est
2 ou 3 personnes demande I'euthanasie parce que c'est source d'une souffrance. Alors je peux
entendre la souffrance, mais... Donc moi la par exemple, dans ce cas, je ne me sentirais pas de

faire de faire une euthanasie.

G : Oui, c’est ¢ca le probléme. Si c'est un droit absolu, le droit a la vie, on aurait droit a la mort

aussi mais ...

H : Oui, mais alors tu as le droit a la mort, mais tu décides toi-méme. Tu t'injectes de I'insuline et
tu vas t'endormir tres tres vite. Enfin, il y a parfois des suicides assistés ou je me demande est-
ce bien la le rdle du médecin ? Oui, il y a des gens qui seraient dans l'incapacité de mettre fin
spontanément a leur vie, alors la je trouve que le médecin doit étre présent. Et que par contre,
faire un suicide ou tu vas te jeter sous les roues de quelqu’un et c’est cette personne qui risque
d’étre déprimée pour le reste de sa vie, ce n’est pas non plus une bonne idée. Le suicide est déja
tellement une source de souffrance pour I'entourage, alors demander a un médecin d'étre
d’accord avec ¢a et de non seulement étre d'accord, mais d'y avoir une participation active, moi
¢a me parait un peu trop... J'avoue que c'est un peu a I'opposé de mon réle de médecin et que
je suis la pour défendre la vie. Mais comme je dis aux parents, c'est que moi je dis : « Je maintiens
la vie, la vie avec un grand V, je ne maintiens pas des parameétres vitaux » et donc je préviens
toujours que si I'enfant présente des lésions cérébrales qui sont incompatibles avec une qualité

de vie suffisante, on ira vers un arrét des soins et on ne fera pas d'acharnement déraisonnable.

Donc ¢a, ¢a fait partie vraiment de nos discours de base si tu veux. Quand on sait qu'on est dans
des situations ou il y a quand méme quasi 1 risque sur 2 que l'enfant décede, il faut que les

parents soient au courant de cette situation-la.

Alors moi je crois que le droit a la mort, on y a tous droit. Enfin, je veux dire tu peux disposer de

ton corps comme tu veux. Mais je ne trouve pas que le médecin...

G : C’est ¢a le probleme, c’est que si le droit a la mort n’est pas prévu, le médecin risque d’étre
jugé pour assassinat dans le cas ou les conditions ne sont pas respectées. Et c’est ¢a le probléme

que moi j'ai avec cette absence de droit a la mort, c’est que les médecins peuvent en patir.

H : Mais je trouve gu’actuellement la loi sur I'euthanasie, elle protége quand méme relativement
bien le médecin. Elle met vraiment des garde-fous avec la nécessité d'un certain délai de
réflexion, d'avoir un 2e avis d'un médecin qui n'a pas participé, ... Parce que je suis d'accord avec
toi, ... enfin, je fais partie d'un groupe Facebook, ca s'appelle le Divan des médecins et donc

beaucoup de médecins s'épanchent sur leurs difficultés a accompagner des patients. Ce n’est
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pas facile d'accompagner des patients en fin de vie. Et que par définition, si tu ne fais pas la
médecine en croyant un tout petit peu au début a la toute-puissance de la science et de la
médecine, ben c'est compliqué. Donc, c'est parfois difficile pour le soignant d'étre réguliérement

confronté a sa non-toute-puissance.

Alors en France ou ils n’ont pas I'euthanasie vraiment ¢a, je trouve que c'est une merde, ¢a c'est
clair. Le Divan des médecins, c'est un c'est un groupe Facebook de médecins frangais et la je
trouve effectivement trés fort leur souffrance de voir leurs patients souffrir, de ne pas pouvoir les
accompagner et de ne pas pouvoir les aider de maniére un tout petit peu plus proactive quoi si

tu veux.

Mais voila, et je me dis qu’a l'inverse, on sent aussi des gens qui disent : « Mais moi je la connais
depuis tellement, elle va pouvoir continuer, il faut qu'elle tienne le coup ». C'est tres difficile de...
Comment dirais-je... La douleur est quelque chose de tellement personnel. Notre seuil de douleur
est différent, la facon dont on va l'accepter, dont on va la vivre. C'est dingue et on est toujours en
train de découvrir des choses. Alors particuliérement, en néonat’, on a longtemps cru que le
nouveau n'avait pas mal et par exemple, ils ont montré une étude de congrés au mois de février,
2 enfants. Eh ben, un bébé, son cerveau n’a rien. lls font ce qu'on appelle une IRM fonctionnelle
et doncrien, on a l'impression que I'enfant a une toute petite zone du cerveau qui s'allume. L’autre
bébé, la méme douleur, on a lI'impression qu'il y a une tempéte dans son cerveau. Et donc, c'est
trés difficile, méme pour un médecin, de se mettre a la place de l'autre, de savoir quantifier ce

que c'est une douleur qui est incompatible avec la vie.

Mais effectivement, je pense que pour les pays pour lesquels I'euthanasie n'existe pas, c’est

vraiment un grand manque je pense.

En tout cas, c’est peut-étre aussi un biais. Je n'ai jamais vu un texte de loi, quels garde-fous les
gens se mettraient pour I'euthanasie des nouveau-nés ou de tout petits, et je me dis peut-étre

que ¢ca me donnerait plus I'envie de marquer mon accord ou pas.

G : C'est sOr que pour les mineurs non doueés de discernement, il y en a beaucoup. Mais pour les
nouveau-nés, ¢a n'existe presque pas, donc je suis un peu pionné la-dedans. Je ne dis pas que
je suis absolument d'accord, je me pose juste des questions. Et la critique, la conclusion que je
ferai a la fin, ce sera qu’il N’y a pas de bonne situation ou pas. Il y aura des critiques a faire quoi
qu'il arrive, puisque c'est une question de vie et que quand il y a une question de vie, il y a des
gens pour et des gens contre, on n'aura jamais un consensus. Dans un sens, je me disais au
début de mon travail que si le nouveau-né vit 4 jours de souffrance, je pourrai peut-étre penser

qu’on pourrait prévoir une euthanasie dans ce cas-la.
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H : Oui, alors un bébé qui est intubé, ventilé va étre sous sédation profonde. En général, je parle
de I'exemple assez typique d’une asphyxie. Quelque part, on endort son cerveau. Quand tu es
dans le coma, tu ne réagis méme pas a la douleur. Classiquement, c'est le bébé nait, on voit
effectivement qu'il y a une grosse souffrance autour de la naissance, on va faire les 3 jours
d'hypothermie, on va le réchauffer gentiment, on voit toujours qu'il n'est pas autonome sur le plan
respiratoire, on confirme qu'il est vraiment en état de mort cérébrale. Enfin, je veux dire, il n'y a
pas photo, on va augmenter la sédation qu'on lui donne, on va enlever son tube. Parfois, il nous
arrive de donner un médicament juste pour empécher les mouvements réflexes anormaux parce
gue c'est insupportable pour leurs parents d'avoir I'impression que son bébé s’asphyxie, méme
si ce sont des mouvements réflexes dans le cerveau qui est en train de s’asphyxier complétement
si tu veux. C'est trés difficile a vivre.

G : C’est ¢a aussi, peut-étre pour éviter la douleur des parents ?

H : Oui oui, maintenant, je n'ai jamais de gens qui sont revenus apres en disant : « Mais docteur,
¢a a pris trop longtemps ». Non, c'est finalement qu'on pensait que ¢a allait aller trés vite et puis
finalement on est content du moment qu'on a passé avec nos bébés. Nous, on leur demande
aussi « est-ce que vous étes préts a le laisser partir maintenant. ». Parfois, ils nous disent non et
14, je pense qu'il est quand méme important de les laisser partir tu vois, on ne va pas les laisser
avec un bébé agonisant dans les bras, mais on sent un peu comment les parents vont gérer ca.
Et puis, tu as des parents chez qui on avait proposé parfois d'interrompre les soins et n'ont pas
voulu. Et puis, il y a des gens qui disent : « Mais enfin docteur, pourquoi je ne vous pas ai écouté,
pourquoi est-ce qu’on n’a pas arrété les soins a ce moment-la ». Enfin, quand tu as ton enfant de

3 ans qui ne tient pas assis et avec qui tu n’auras qu’un petit contact visuel, ¢a n'est pas facile.

Mais voila donc dans ce cas-la, effectivement, on essaie vraiment de suivre la demande des
parents. Mais des parents qui demandent effectivement malgré ou a tout prix de continuer chez
les petits... Parfois le corps peut quand méme prendre le dessus, mais avec un enfant qui va étre
vraiment quasi en état végétatif pour le reste de sa vie quoi. Enfin moi, ¢a je ne pense pas que

c'est la bonne solution.

Et tu vois, un des derniers qu'on a eu, c'était une demande au départ en disant : « Vous voyez
bien que ¢a ne va pas. On veut arréter tout de suite ». On a dit non, on prend le temps qu'il faut.
On a dit qu’on testait les 3 jours, on ne change jamais d'avis. Une fois qu'on a commencé un
traitement, on va juste au bout du traitement. Alors, j'avoue, c'est plus facile pour nous de se
protéger derriére un protocole en disant « Non, non, on a dit 3 jours, c'est comme ¢a, on a fait les
choses comme ¢a en disant on fait les 3 jours, on réchauffe, on voit si effectivement tous les
parameétres qu'on a confirment effectivement que l'atteinte cérébrale est grave et réversible et
que le pronostic neurologique de votre enfant est vraiment classique ». Et donc voila, on laisse

le temps et aprés les gens disent : « On est content d'avoir pris ce temps-la ».
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125. Alors c'est bien pour ¢a qu'on n’est jamais tout seul dans un service. Et c'est vrai que parfois, il
m’arrive d'aider mes collégues parce que je suis la plus vieille et que la, malgré tout, I'autorité du
chef prend le dessus. Je viens en disant « Voila, je suis le médecin responsable, je confirme les
propos de ma collégue. Je pense qu'il est temps de maintenir la ligne de conduite, c'est ce que

I'on s'est fixé dés le départ ».

126. Mais voila, moi personnellement, je ne connais aucun service ou on a des enfants qu'on a
maintenus trés longtemps alors que les parents ne souhaitaient pas du tout. Et voila, maintenant,
c'est difficile aussi pour un médecin comme nous d'un moment de décider, comme je t'ai montré
la feuille de décision d'arrét®, c'est difficile de voir un bébé qui est en arrét cardiaque et de ne
pas avoir envie d'aller quand-méme le réanimer. C'est difficile pour de jeunes collégues aussi,
méme déja rien que pour nos infirmiéres. On va quand méme les mettre sous fentanyl malgré
tout. La sédation, on sait que ¢a va diminuer leur réaction. Parfois, ce sont des infirmiéres qui

n'aiment pas tellement jouer avec ce genre de médicaments.

127. G : C'est pour ¢a que je voulais faire aussi un tour aprés parce qu’on voit la réalité. Moi, je suis
derriere mes feuilles, a réfléchir qu’au niveau légal, totalement en dehors de la réalité. Nous
sommes sur l'avant-derniére question. Avez-vous des recommandations spécifiques a faire
aux législateurs concernant l'intégration des nouveau-nés dans la loi relative a

l'euthanasie ?

128. H: Je pense que le texte doit étre écrit avec des néonatologues qui ont beaucoup d'expérience.
Je pense qu'il faut un groupe d'experts avec des horizons un peu différents. Méme si nos
universités sont a priori ouvertes, on a quand méme des tendances, sans compter les convictions
religieuses des uns et des autres, elles sont quand méme présentes, elles font partie de nous.
Méme si je trouve qu'avec le temps, de moins en moins de gens ont des convictions religieuses
et malgré tout, ca fait partie quand méme partie de la fagon dont on réfléchit et dont on prend des
décisions. Moi, je pense qu'effectivement, il faudra que la place des parents soit intégrée et que
le texte soit écrit avec I'aide d'un groupe éclairé, que comme pour les adultes, il y ait une décision

de collégialité. Ca, ca me parait vraiment fondamental.

129. Moi, j'ai juste peur qu’on mette des criteres qui soient tellement stricts que ¢a ne se passe jamais
quoi et que finalement la nous on devient hors-la-loi. Dans des situations ou on va arréter les
soins, ou on se dit « Mais oui, mais c'est slr que si on avait intubé le bébé un peu plus longtemps,
il serait toujours vivant ». En plus, ¢a colte cher les réanimations néonatales. J’ai peur aussi
qu’un jour on me dise : « Vous avez maintenu la réanimation 2 jours, vous auriez pu faire une
euthanasie le jour avant ». Un jour en néonat’, ca colte a peu prés 1000€. Et encore, ¢ca dépend

du cas. Parfois, avec un enfant trés malade, en un mois de séjour, tu vas étre aux alentours de

408 \oy. annexe n° 4.
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100.000€ de frais. Les Américains aiment aussi calculer I'argent et alors la aussi, comme ce sont
les parents qui payent ou l'assurance qui paye, le médecin n’a pas ce poids-la en plus. Mais les
gens parfois ne se rendent pas compte en Belgique & quel point on a de la chance avec notre

Sécurité sociale.

G : Ah, ¢a c’est s(ir. J’avais donc une question concernant le Protocole de Groningen, mais
je pense que je vais donner seulement les conditions énoncées par le Protocole, ¢a peut
étre intéressant. La premiére condition est que le nouveau-né souffre de maniére insupportable.
La deuxieme condition, c’est que le diagnostic médical indique que la souffrance est due a une
maladie ou un handicap incurable. La troisieme, c'est que des consultations approfondies ont eu
lieu avec les parents et des médecins et il y a un consensus sur la décision d’euthanasie.
Jiimagine qu'ils ont aussi une collégialité. Et derniére condition, un deuxiéme médecin
indépendant doit évaluer le cas et confirmer que les conditions pour |'euthanasie sont remplies.

Ga, ce sont leurs conditions a eux qui, d’aprés vous, ne mettent pas en pratique.

H : Ah non pardon, excuse-moi, je ne pensais pas qu’on parlait de ¢a tout a I'heure. Je disais
gu’en fait, les Hollandais ont décidé de ne pas réanimer avant 27 semaines parce qu’ils trouvaient
qu'avant 27 semaines, le risque que I'enfant présente des séquelles était vraiment trop important
et donc ils avaient décidé que leur cut-off était vraiment beaucoup plus haut et finalement ¢a,
c'est un protocole qui n'a jamais été appliqué. Mais j'avoue que je ne savais pas qu'ils avaient

une loi.

G : Quel est le nom de votre protocole ?

H : Le Protocole de Groningen.

G : C'estle méme.

H : Ca date de quand cela ?

G : Je l'ai sur une étude. Donc, d'aprés une étude de 2005 dans le New England Journal of
Medecine, aux Pays-Bas, on estime que 200.000 enfants naissent chaque année, environ 1000
décedent au cours de la premiere année de leur existence. Parmi ces déces, environ 600 sont la
conséquence d’'une décision médicale. L'euthanasie des nouveau-nés est permise selon le
Protocole de Groningen, n'ayant pas un cadre [égal mais tout de méme autorisé comme étant la
ligne de conduite nationale par la Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde.

H : C’est a peu prés comme chez nous je pense alors.

G : lls ne donnent pas de doses létales selon vous ?
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H : Oh non, je ne pense pas. Je sais qu'on avait fait une enquéte en 2003, quand je suis revenu
de Lyon, on avait demandé aux gens « Si on n'avait pas arrété les soins, étions-nous persuadés
gue I'enfant allait survivre ». En gros, dans 85% des cas, les néonatologues étaient quand méme
persuadés que l'enfant aurait survécu. Alors effectivement, c’est une forme d'euthanasie sans
doute plus passive que chez les adultes ou on va arréter de maniére un peu euh... (hésitation)
ou la, quelgu'un qui respire spontanément... (hésitation) De nouveau, je trouve qu’il y a une
différence entre un adulte qui est aux soins intensifs, intubé, ventilé et qui sans son tube va
décéder trés, trés rapidement que quelqu'un qui est encore sur ses 2 pieds mais qui a vraiment
trop mal parce qu'il a des métastases partout et qu’il se dit que le mois qu'il lui reste a vivre, il ne

veut pas le vivre.

Mais voila, c'est sdr que nous, on avait été un peu choqué quand il y avait un médecin de la
citadelle a Liége qui avait été arrété sur dénonciation d’'une infirmiére en disant qu’il faisait des

euthanasies sans respecter la loi.

G : Sur des adultes ?

H : Oui, oui sur des adultes. Non, non, sur des enfants, je n’ai jamais entendu ¢a.

G : C’est justement ma derniére question.

H : Vas-y.

G : L'Institut européen de Bioéthique qui a publié en 2021 un article dans lequel elle expose les
euthanasies délibérées sur des nouveaux nés lorsqu'il n’y avait plus d'espoir, et ce de maniére
totalement hors la loi. Et les chiffres sont de I'ordre de 10% des nouveau-nés décédés en Flandre,

soit 24 bébés entre septembre 2016 et décembre 2017.

H : Normalement, le médecin n'est pas censé arréter. C'est ¢ca que c'est un peu... Il y a des trucs
qui sont hypocrites quoi. Je pense que c'est ¢a qui fait un peu peur aux néonatologues, tu vois.
Parfois, méme un bébé qui a eu une grosse souffrance, il va pouvoir se remettre a respirer
spontanément, mais tu sais que son cerveau est complétement grillé. Alors oui, effectivement, il

faut trouver parfois le bon moment pour arréter les soins.

G : Mais j'ai une derniére question qui ne parle pas vraiment des nouveau-nés, mais j'ai vu
qu'il y avait 3 arréts qui parlent d’euthanasie sur des mineurs non-doués de discernement,
mais qui n’ont pas été jugés. Le postulat que je me fais avec ce genre d’arrét est que la loi

doit changer, elle ne correspond plus a la réalité.
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H : Mais je pense que maintenant c’est |égalisé en Belgique sous certaines conditions.

G : Sans discernement ? Normalement non. Mais c’est ¢a la difficulté, a quel moment le

mineur est-il doué de discernement ?

H: Cest 15 ans non ?

G : On donne une base qui est 15 ans, mais ¢a dépend vraiment du mineur. C’est ce qu’'on

pourrait appeler au Canada la question des mature minors.

H : La question est souvent pourquoi les gens font des procés médicaux ? Il y a souvent un
manque de communication. Il y a parfois des erreurs, hein, parce que s'imaginer qu’il n'y a pas
d'erreurs, c’est vivre dans un monde de bisounours. Les erreurs médicales elles sont communes.
Il faut bien qu'on fasse avec, hein. Je veux dire, ton boulanger, ta boulangére, elle peut se tromper
guand elle fait ta commande. Pas de raison que pour un médecin non. C'est pour ¢a qu'on se
met des espéces de garde-fous. Mais je me dis que dans ces décisions autour d'un arrét de soins,
c'est que vraisemblablement soit un membre de I'équipe n’était pas du tout d'accord avec ¢a, soit
finalement les parents n'ont pas été complétement intégrés dans la décision. Ce qui est le plus
compliqué, c’est quand les parents ont un avis qui est complétement différent. Tu vois un papa
qui veut qu'on fasse tout et une maman qui préférerait plutét qu'on arréte. Enfin c'est un peu

compliqué.

La ou les choses changent vraiment un peu, c’est qu'on a moins de décés qu'avant et surtout, je
trouve que... (hésitation) On sait par exemple que sur les 10, 15 derniéres années, il N’y a pas
eu plus de Iésion cérébrale chez les tout petits, mais par exemple, il y a moins de séquelles. Et
on se rend compte de ce que je disais tout a I'heure par rapport a la plasticité cérébrale et que le
cerveau reste une inconnue, c'est que, si on stimule vraiment les enfants, ils ont des
récupérations par exemple qui sont vraiment trés fortes. Et par exemple il y a 15 ans, il y a des
services ou dés que le bébé avait une hémorragie grade 4 (c’est quand il y a vraiment du sang
dans le parenchyme cérébral) et donc les gens arrétaient les soins. On disait aux parents qu'il
aura des séquelles. Ca ce sont des choses qu'on ne fait plus du tout parce qu'on se rend compte

que les enfants vont quand méme vraiment bien.

Maintenant, il y a quand méme des cas ou euh... Allez, on a eu récemment un bébé qui est né
dans un contexte infectieux et la pathologie dans le contexte infectieux, c'est que le cerveau du
bébé ne supporte pas du tout I'inflammation et en fait il va y avoir une inflammation tellement
majeure que le parenchyme cérébral va se détruire. Elle n'avait que des kystes en fait. Vraiment
partout. Mais ce bébé, elle est vraiment tout a fait autonome et je ne me vois quand-méme pas
proposer, méme si je sais qu'elle sera gravement handicapée... Tu vois, dans ces cas-la, c'est

difficile d’avoir un pronostic a 100% en disant quelles sont les séquelles de I'enfant, ¢ca dépend
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de comment elle sera stimulée, ca dépend de comment elle sera aimée aussi parce que ¢a, ¢a

change. Et je ne me vois pas mettre un coussin sur sa téte ou lui donner un médicament.

Dans ces cas-la, les parents pourraient choisir, alors qu’il y a des enfants parfois qui ne s’en

sortent pas si mal que c¢a.

G : C’est ¢a, ce serait choisir pour la vie de quelqu’un d’autre.

H : Maintenant, a partir de quand est-ce qu'on est doué de vie ? Est-ce qu’on a le droit de faire
un avortement jusqu'a 12 semaines ? Jusqu'a 25 semaines comme les hollandais ? C'est
compliqué, on reste quand méme dans un domaine de flou. Je trouve que ce n’est pas facile
parce gue moi, je me souviens, j'avais une petite de 30 semaines, elle avait vraiment une écho
qui n’était vraiment pas belle du tout. Je me vois encore assise auprés des parents en leur disant
a quel point j'étais inquiéte en disant voila, qu'il allait s'attendre a ce que I'enfant soit gravement
handicapée et les parents étaient musulmans et on dit « Mais non docteur, ce n'est pas grave,

on va l'aimer comme elle est ». Elle a 14 ans et elle est parfaite hein.

Pour te donner un autre exemple, j'étais a un congrés de néonat’ et la premiére image quand on
rentre, on voit un mi-cerveau, il a un kyste et l'autre partie du cerveau est vraiment normal et donc
ils nous posent la question : qu'est-ce que cet homme-la fait ? Selon nous, c'est une plante. Ce
type est chauffeur de taxi a Londres, sachant que pour étre chauffeur de taxi a Londres, tu dois
connaitre le plan par cceur puisqu’un de tes tests c'est de dire « Tu vas de la a 1a, tu dois donner
toutes les rues par lesquelles tu vas passer ». Ce gars avait une hémisphérectomie donc il

mangquait la moitié du cerveau.

Pour te donner un autre exemple, c'est qu’en France, il y a eu beaucoup d'études longitudinales
qui suivent les enfants a long terme. Par exemple, si tu nais a 24 semaines dans une famille
aimante et stimulante et dans des conditions socio-économiques favorables, ton devenir

neurologique sera meilleur que si tu nais a 28 semaines dans une famille plus démunie.

C’est pour te dire a quel point on est encore dans une zone ou ¢a va étre compliqué de donner,
surtout pour les grands prémas, un pronostic neurologique en disant « je suis sOr que ¢a va aller
» 0U « je suis sOr que ¢a ne va pas aller ». La, je trouve que c'est un peu ¢a le probléeme. Parce
gue quand la situation est vraiment bien claire et bien nette, tu ne vas pas te poser la question,
tu vois ? Et imaginons qu’on dise aux parents voila, votre enfant va étre hémiplégique, c'est une
maladie incurable qui, pour eux, ils vont considérer que c'est une source de souffrance
psychologique intense. Est-ce qu'on va accepter a ces parents le droit d'euthanasier leurs enfants

? Enfin tu vois, ¢a devient de I'assassinat légal.
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G : Oui, cest ¢a, jai peur qu'il y ait des dérives. Il faut tout de méme protéger ces étres

vulnérables.

H : Oui, c’est assez compliqué. Moi, je te dis qu’en tout cas, je me sens en paix avec moi-méme
(rire) si je puis dire comme ¢a. Voila, maintenant, on a déja eu des situations avec des collégues
en service ou ils n’étaient pas d'accord, méme proposer un arrét de soin, c'était hors de question.
Mais quand tous les signes te montrent que I'enfant va étre gravement handicapé et qu'il a besoin
d'une réanimation intense et qu'il aura besoin d'un support intense, c’est difficile de maintenir. Et
puis il y a aussi des choses qu’'on peut formuler a froid et puis quand on est confronté au cas

personnellement, c'est compliqué.

Moi, je me souviens, ¢ca m'énervait quand j'étais assistante, tout le monde me disait : « Ah mais
tu verras quand tu auras des enfants, tu comprendras ». La seule chose qu'on comprend, c'est
gue quand on est parent, on peut avoir des espéces de crises de panique intenses qui sont
totalement incontrélables pour tes enfants si tu veux. Et si tu prends une décision pendant ce

moment de panique incontrdlable, c'est compliqué aussi.

G : Oui, il peut y avoir du regret. Le probleme, c’est que dans ce genre de cas, le regret ne peut

étre que personnel. Les médecins n’y peuvent rien.

H : Oui, mais allez. Moi, je me souviens d'un tout petit de 27 semaines, c'était une grosse
gémellaire. Le premier des jumeaux était vraiment décédé trés treés rapidement et le deuxiéme
était vraiment trés treés trés malade et on pensait un moment arréter les soins et la maman nous
avait dit : « Non docteur, il faut absolument qu’il survive ». Il y a une tétraparésie
choreoathetosique et donc il ne sait pas s'asseoir, il ne sait pas parler. Il sait un peu hocher la
téte. Les parents avaient 21 et 22 ans. Et ¢a aussi, ce sont des criteres dont il faut tenir compte.
La ce sont des parents trés jeunes. Mais a Barcelone, ils réimplantent des embryons chez des
femmes de 50, 52 ans jusqu'a 55 ans. Qui va s'occuper de cet enfant ? Et malheureusement,
notre société n'accorde quand-méme pas une assez grande place a I'enfant handicapé que du
contraire. On est dans une société de surproductivité ou il faut qu'on soit tous hyper alertes, hyper
connectés, hyper productifs. Mais pour peu que tu sois un peu a la marge, la vie est quand méme

méchamment plus compliquée.
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