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ous avons décidé d’ouvrir le débat
sur la question sensible de 'aide
médicale a mourir en pédiatrie
au moment oU, dans plusieurs pays cette
question suscite de nouvelles réflexions.
En effet, il y a quelques années encore la
pédiatrie semblait étre protégée de ce
débat par I'age de ses patients et avait cru
liquider définitivement cette question par
cette affirmation: cette question ne nous
concerne pas, évitant ainsi de se la poser.
Or tous les cliniciens ont été un jour
confronté a cette problématique, soit par
des parents, soit par des soignants soit par
le patient lui-méme.
Et finalement nous avons été rattrapés
par les législateurs. La France a ouvert
récemment le débat sur I'autorisation de
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I'aide médicale a mourir pour les adultes.
Dans les pays qui 'autorisent déja la
question se pose de la permettre pour les
patients en pédiatrie. Dans ces circons-
tances, il nous a paru intéressant de faire
également le point sur la situation dans
un pays, la Belgique, qui autorise I'aide a
mourir pour les patients en pédiatrie.
Au-dela des confrontations idéolo-
giques et morales dont les origines sont
souvent religieuses et qui empoisonnent
régulierement ce débat, nous avons réunis
des pédiatres-éthiciens impliqués dans la
clinique, venant de France, de Belgique, de
Suisse et du Québec, pour échanger sur ce
sujet si sensible puisqu’elle touche I'enfant
d’une part et la mort d’autre part.
Prof. Nago Humbert
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N\
la suite de I'avis 139 du Comité

consultatif national d’éthique!” qui
s’est prononcé en septembre 2022
en faveur de 'ouverture d’'une réflexion sur
l'aide active a mourir (AAM), le Président de
la République Francaise a annoncé le lance-
ment d’une réflexion nationale sur le sujet?.
La société francaise de pédiatrie (SFP)
a publié des le 27 février 2023 un com-
muniqué de presse appelant a considérer
I'impact d’'une éventuelle modification de
la loi sur la fin de vie sur la prise en soin
des enfants et des adolescentstl. La SFP
recommandait «de ne pas considérer les
enfants comme c¢tant bors du champs de la
réflexion nationale sur l'aide a mourir et
d'examiner méticuleusement les conséquences
qu'une évolution législative pourrait avoir
sur leur prise en soin.»
La concertation nationale a inclus
une Convention citoyenne pilotée par le
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Conseil économique, social et environne-
mental qui s’est prononcée en avril 2023
pour 'ouverture d'une AAM, mais qui a
renoncé a se mettre daccord sur les enfants et
les adolescents'™.

Lors des 14 réunions de travail pilotées
au ministere de la santé, par la ministre
déléguée chargée de 'organisation territo-
riale et des professions de santé, a laquelle
la SFP était représentée. Au cours de ces
réunions les conséquences d’'une modifi-
cation législative sur la prise en soin des
enfants et adolescents a toujours été consi-
dérée comme étant hors du champ de ces
discussions et n‘ont jamais pu étre abordée
en tant que telles. Les conséquences d’un
changement de paradigme sur les autres
personnes vulnérables et sur les malades
qui ne demandent rien n’ont jamais été
discutés non plus. La SFP I’a publique-
ment regretté dans une lettre ouverte a
la ministre publiée sur son site Internet le
23 décembre 20238

Un projet de loi excluant les mineurs été
présenté au parlement au printemps 2024,
mais son examen a été interrompu par la
dissolution de I’Assemblée Nationale le
9juin 2024 annulant le processus en cours.
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Laide médicale a mourir
en pédiatrie : entre éthique,
soins législations:
'expérience belge
Marleen Renard
UZ Leuven

D" Nadine Francotte
CHC Liege

n Belgique, la pratique de ’eutha-

nasie est régulée depuis le 28 février

2002 au sein d’une loi qui a pris place
dans le cadre d’un triptyque de lois dites
«bioéthiques», avec la loi du 14 juin 2002
relative aux soins palliatifs et celle du
22 aott 2002 relative aux droits du patient;
anoter que les soins palliatifs ont bénéficié
alors d’une visibilité plus grande.

Laloibelge la définit de la sorte: «l'acte,
pratiqué par un tiers (le médecin), qui met
intentionnellement fin a la vie d'une per-
sonne (le patient) a la demande de celle-ci.»

Elle n’est pas un droit et sa pratique
n’est dépénalisée qua la condition du res-
pect strict des procédures qui 'encadrent.

I1 est également indispensable de pré-
ciser que, comme le stipule I'article 14 de
la loi:

«Aucun médecin n’est tenu de pratiquer
une euthanasie. Aucune autre personne
n’est tenue de participer a une euthanasie.
Aucune clause écrite ou non écrite ne peut
empécher un médecin de pratiquer une
euthanasie dans les conditions légales».

La loi relative a ’euthanasie est une
loi bien vivante. En vingt ans, elle a vu
trois évolutions majeures: en 2005 a propos
du role des pharmaciens et de la disponi-
bilité des produits euthanasiants, en 2014
relativement a 'extension aux mineurs,
et enfin en 2020 concernant la période
de validité de la déclaration anticipée
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et des limites individuelles de la clause
de conscience.

La commission fédérale d’évaluation
et de contrble de 'euthanasie examine
a posteriori si les criteres de la loi ont été
respectés avec une possibilité de poursuite
le cas échéant; un rapport est publié tous
les 2 ans (consultable sur internet); on peut
constater que le nombre est stable.

L'extension de la loi 2014 aux mineurs
ne s’est pas faite sans conditions. Elle
reprend tous les criteres cliniques et pro-
céduraux relatifs aux adultes et mineurs
émancipés en plus d’autres, spécifiques
aux patients mineurs: le mineur doit étre
conscient; le mineur doit étre en phase ter-
minale d’'une maladie incurable et progres-
sive; le déces doit résulter de sa pathologie
abreve échéance; le mineur doit présenter
une souffrance physique qui ne peut pas
étre soulagée (la possibilité d’euthanasie
pour souffrance uniquement psychique
n’est pas permise pour les mineurs); la
capacité de discernement du mineur doit
étre évaluée par un pédopsychiatre ou
un psychologue; le mineur doit recevoir les
informations sur sa maladie, son pronostic,
les options thérapeutiques et les soins pal-
liatifs; la demande doit venir de ’enfant
(lui seul) et ne résulter d’aucune pression
extérieure; la demande du mineur doit étre
volontaire, réfléchie, répétée et mise par
écrit. Les parents doivent marquer leur
accord par écrit (apres informations par
le médecin).

Dans les faits, 'euthanasie et les soins
palliatifs ne se confondent pas, mais ne
s‘opposent pas non plus. Il s’agit de deux
formes de soins concomitantes. Les
soins palliatifs pédiatriques ont depuis
longtemps mis en exergue un modele de
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soin global visant 'accompagnement bio,
psycho, social et spirituel de 'enfant et
de sa famille. L’accompagnement d’une
demande d’euthanasie ne fait pas défaut a
cette exigence. Entre la triangulation avec
les parents inhérente a tout projet de soins
en pédiatrie et 'apport de nouveaux inter-
venants, 'euthanasie de mineurs exige une
forme singulicre d’interdisciplinarité.

En Belgique, seules quatre euthanasies
de mineurs ont été enregistrées depuis
I'extension de la loi en 2014.

Concernant le nombre exact de
demandes non abouties, il n’est pas chiffré,
ni pour les mineurs ni pour les adultes.
Cette situation pourrait étre due au fait
que certaines demandes ne rencontrent
pas leur mise en acte, par rétractation du
patient ou parce qu’il décede avant l'acte.
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Cela pourrait également venir du fait
que l'accueil et 'accompagnement de la
demande ont permis la reprise d’'un sen-
timent de controle qui a lui-méme permis
de relancer le processus de soin. Bien
entendu, cela peut aussi découler du fait
que la demande ne rencontre pas tous les
criteres 1égaux.

Comme I’a écrit le Docteur Christine
Fonteyne, responsable de 'équipe mobile
des Soins Palliatifs Pédiatriques et de
I'équipe de liaison pédiatrique de I’'Hopital
Universitaire des Enfants Reine Fabiola
(Bruxelles): «Leuthanasie de mineurs en
Belgique est une pratique rare, peu étudiée
mais jamais anodine. Son exceptionnelle
singularité de processus de soins la place
au carrefour de ressources interdiscipli-
naires exigeantes».

Franck Devaux, Claire Van
Pevenage et Christine Fonteyne,
«Réflexions interdisciplinaires pour
'accompagnement de demandes
d’euthanasie de mineurs en
Belgique », Enfances, Familles,
Générations [En ligne], 42. 2023,
mis en ligne le 15 mai 2023, consulte
le 13 septembre 2023. URL http;//
journals.openedition.org/efg/15781
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njuin 2016, le Parlement du Canada
adopta la Loi canadienne sur 'aide
médicale a mourir (AMM), intégrant
ainsi cette pratique dans le cadre des soins
de fin de vie (Canada. Parlement, 2016). En
2020, le critere initial exigeant que la mort
naturelle soit raisonnablement prévisible

pour bénéficier de ’TAMM fut supprimé.

Au Québec, TAMM est définie au sein
de la Loi concernant les soins de fin de vie
(LCSFV) comme «un soin consistant en
ladministration de médicaments ou de
substances par un médecin a une personne
en fin de vie, a la demande de celle-ci,
dans le but de soulager ses souffrances en
entrainant son déces» (Québec. Assemblée

nationale, 2014).

Depuis I'entrée en vigueur de la loi au
Québec, TAMM gagne en popularité, repré-
sentant 6,8% des déces en 2023 (et jusqu’a
9,3% en incluant le recours a la sédation
palliative continue). Cette progression
souleve des questions sociétales majeures
nécessitant une exploration approfondie
pour comprendre pleinement 'attrait de

cette pratique.

Alors que TAMM est désormais bien
encadrée 1également pour les adultes, son
extension aux mineurs pose des questions

éthiques complexes.
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Les lois canadiennes et québécoises
divergent en ce qui concerne la capacité
juridique des mineurs. Au Canada, la loi
reconnait le concept du mineur mature,
permettant une évaluation de la maturité
de I'enfant dans les décisions de santé com-
plexes. En revanche, la loi québécoise éta-
blit un critere d’age, autorisant les mineurs
de plus de 14 ans a refuser des traitements
vitaux, sous réserve d’une intervention
judiciaire si le traitement proposé offre
un bon pronostic. Ainsi, ’extension de
’AMM aux mineurs aurait des implica-
tions différentes au Québec et dans le reste
du Canada.

L’AMM pour les mineurs souleve
des défis éthiques majeurs concernant
le consentement, la maturité et la vulné-
rabilité. Le choix entre la fixation d’'un
age limite et '’évaluation individuelle de
la maturité fait 'objet de vifs débats. De
plus, la capacité d’'un mineur a consentir de
maniere éclairée est remise en question en
raison de I'influence potentielle des parents
et de la société. Le pluralisme culturel et
moral au Canada, notamment avec les
communautés autochtones et migrantes,
nécessite aussi une considération parti-
culiere pour respecter les diverses valeurs
et croyances et éviter toute forme d’im-
périalisme médical. De méme, il convient
d’aborder la question du handicap sévere et
le risque d’une dérive eugénique que pour-
rait entrainer une extension de la loi per-
mettant une décision prise par autrui, qu’il
s’agisse de parents ou de tuteurs légaux
(Groupe de travail du comité d’experts sur
l’'aide médicale a mourir pour les mineurs
matures, 2018).

Un autre enjeu majeur réside dans
la crainte que le recours a ’AMM ne soit
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amplifié par une offre insuffisante en
soins palliatifs. Les données révelent une
sous-utilisation majeure des soins pal-
liatifs pédiatriques (SPP) au Canada, ou
seulement 18,6% des jeunes en fin de vie
y avaient acces en 2012. Cette lacune et
un acces souvent tardif soulignent I'ur-
gence d’améliorer l'offre en soins palliatifs
avant de considérer 'extension de '"AMM
aux mineurs.

En 2022, la Société Canadienne de
Pédiatrie (SCP) a émis des recommanda-
tions soulignant la nécessité de consulta-
tions approfondies avec les parents ou les
tuteurs d’enfants et d’adolescents grave-
ment handicapés ou en phase terminale,
ainsi qu'avec les adolescents dans la méme
situation (Société canadienne de pédiatrie,
2022). Ces consultations devraient égale-
ment impliquer les parents et les tuteurs
en deuil d’enfants décédés d’'un handicap
grave ou d'une maladie en phase terminale,
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ainsi que les professionnels de la santé qui
les ont pris en charge. Il est recommandé de
mettre en place, de financer et de proposer
des soins palliatifs adaptés aux besoins des
enfants et des familles, offerts dans I'en-
vironnement choisi par ces derniers, afin
d’améliorer 'acces aux soins palliatifs en
milieu communautaire et a domicile.

Si la législation venait a autoriser
’AMM pour les mineurs compétents, la
SCP recommande que tous les ordres de
gouvernement élaborent des politiques
et des protocoles visant a protéger les
jeunes des risques et des dérives associés a
I’AMM, compte tenu de leur vulnérabilité
particuliere. Les protocoles d’évaluation
de la capacité des mineurs a prendre des
décisions en matiere de santé devraient
étre confiés a leur équipe clinique et a leurs
parents, en collaboration avec d’autres
experts désignés tels que des bioéthiciens,
des psychologues et des psychiatres.
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ide médicale a mourir? Suicide

médicalement assisté? Suicide

assisté? Quel terme choisir, lequel
est le plus approprié? LLa Confédération
Helvétique, autrement dit la Suisse, riche
de ses 26 cantons et de ses 4 langues
officielles (francais, allemand, italien,
romanche) a opté pour le suicide assisté.

Apres un tour d’horizon sur le cadre
juridique et déontologique, nous obser-
verons les différentes définitions sur les
formes d’assistance au déces et leur régle-
mentation légale telle que donnée par
loffice fédéral de la justice suisse. Nous
terminerons notre propos par un retour
clinique sur une quinzaine d’année de pra-
tique médicale en pédiatrie en élargissant
la discussion sur les spécificités de I'éthique
clinique en pédiatrie. Ceci afin d’apporter
des éléments concrets de réflexion pour
un meilleur accompagnement dans des
maladies chroniques complexes pouvant
étre la source d’éventuelles demandes de
suicide assisté.

Depuis 1942, I'assistante au suicide est
admise en Suisse, réglée par l'art. 115 du
Code pénal (CP): quiconque, poussé par
un mobile égoiste, incite une personne au
suicide, ou lui préte assistance en vue du
suicide, est, si le suicide est consommé
ou tenté, puni d’'une peine privative de
liberté de cing ans au plus ou d’une peine
pécuniaire. Ainsi, n’est réprimée que
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I’'assistance offerte a une personne inca-
pable de discernement ou celle mue par
un motif égoiste. Aussi, le tiers n’a pas a
vérifier sila personne souffre d'une maladie
quelconque. Autrement dit, le tiers doit
s’assurer que la personne est capable de dis-
cernement, qu’elle agit selon une volonté
indépendante (pas de pression d’autrui) et
qu’elle sera capable d’accomplir elle-méme
l'acte final,

Les médecins, toutefois, doivent obéir
a des regles supplémentaires, provenant
d’une directive de ’Académie suisses des
sciences médicales (ASSM)?. 11 est inté-
ressant de noter que l’assistance au suicide,
dans cette directive, est traitée sous le
chapitre «actes controversés» des «actes
qui accélerent, potentiellement ou certai-
nement, la survenue de la mort».

Des lois ont été mises en place dans
différents cantons pour imposer 'acces des
organisations d’aide au suicide a certains
lieux de soins. Pour continuer la réflexion,
nous proposons de nous référer au tableau
récapitulatif des exigences cantonales
romandes établi dans l’article qui nous a
servi de référence pour la présentation
et que nous conseillons a la lecture pour
mieux apprécier les bases de la réflexion!":
cantons de Geneve, Vaud, Neuchatel et
Valais. Dans le cadre des soins palliatifs
pédiatriques, il est important de noter que
seul le canton du Valais a mentionné que le
patient devait étre majeur comme condi-
tion a remplir (condition non exigée dans les
3autres cantons et pour qui donc un enfant
pourrait faire une telle demande qui pour-
rait théoriquement et lIégalement se voir
réalisée... le débat peut ainsi commencer!).

Ce n’est que tres récemment
(14.04.2022) que le canton du Jura s’est
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orienté vers une législation du suicide
assisté alors que la commission d’éthique
de I’hopital du Jura mentionne que la loi
fédérale suffit.

Définitions de I'office fédérale
de la justice Suisse OFJS

Ces définitions sont directement issues du
site internet de ’OFJS. Elles sont propres
ala Suisse.

Euthanasie active directe. Homicide
intentionnel dans le but d’abréger les souf-
frances d’une personne. Le médecin ou un
tiers fait intentionnellement au patient une
injection qui entraine directement la mort
de ce dernier.

Cette forme d’euthanasie est aujour-
d’hui punissable selon les articles 111
(meurtre), 114 (meurtre sur la demande de
la victime) ou 113 (meurtre passionnel) du
code pénal.

Euthanasie active indirecte. Pour
soulager des souffrances, des substances
(par ex. de la morphine) sont adminis-
trées dont les effets secondaires sont
susceptibles de réduire la durée de la
survie. Le fait que le déces puisse ainsi
survenir prématurément est accepté.
Cette forme d’euthanasie n’est pas expres-
sément réglée dans le CP, mais elle est
considérée comme admise. Les directives
en matiere d’euthanasie de ’Académie
Suisse des Sciences Médicales (directives
ASSM) considerent également qu’elle
est admissible.
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Euthanasie passive. Renonciation a la
mise en ceuvre de mesures de maintien de
la vie ou interruption de celles-ci (exemple:
débranchement d’un appareil a oxygene).
Cette forme d’euthanasie n’est pas non plus
réglée expressément par la loi, mais elle est
considérée comme permise. Les directives
ASSM en donnent une définition semblable.

Assistance au suicide. Seul celui qui,
«poussé€ par un mobile égoiste», préte assis-
tance au suicide de quelqu’un (par ex. en
lui procurant une substance mortelle) est
punissable, selon 'art. 115 CP, d’'une peine
privative de liberté de cinq ans au plus ou
d’une peine pécuniaire.

L’assistance au suicide consiste a
fournir au patient la substance mortelle
qu’il ingérera alors lui-méme, sans inter-
vention extérieure, pour mettre fin a
ses jours.

Des organisations telles qu’EXIT
fournissent une assistance au suicide dans
le cadre de la loi. Elles ne sont pas punis-
sables tant qu’aucun motif égoiste ne peut
leur étre reproché.

Mesure de médecine palliative. La
médecine et les soins palliatifs com-
prennent les traitements médicaux et les
soins corporels, mais aussi le soutien psy-
chologique, social et spirituel apporté au
patient et a ses proches.

Les soins palliatifs peuvent améliorer
sensiblement la qualité de vie des per-
sonnes gravement malades et des mou-
rants, et diminuer ainsi le désir de mourir.
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Tour d’horizon clinique, 15 ans de
pratique pédiatrique en Suisse,
milieu spécialisé (oncologie-
hématologie pédiatrique)
et pédiatrie générale

Comme mentionné en introduction de
cette table ronde lors du 10° congres du
RESPP a Geneve, je ne suis pas spécialiste
de la question et ne souhaite aucunement
le devenir. Cependant, il est toujours
important de se questionner et se laisser
interroger par ce sujet de société et dans
l’air du temps. Il en va de la santé et du sens
des soins que nous voulons apporter aux
enfants qui nous sont confiés et a leurs
familles. Pendant toutes ces années exer-
cées en pédiatrie mais aussi en éthique, la
question de la mort et la question fonda-
mentale des soins palliatifs pédiatriques
dans les maladies graves ou chroniques
complexes jalonnent néanmoins mon
activité. Pour autant, une seule demande
de suicide médicalement assistée par
une adolescente souffrant de mucovis-
cidose a été formulée lorsque j'exercais
a l'unité d’éthique du CHUYV a Lausanne.
La situation clinique a été discutée lors
d’un atelier sur la délibération éthique lors
du 6° congres international du REFSPP a
Saint-Malo en 20144, J’ai également été
amenée a mener une discussion éthique
en néonatologie face a une demande
directe d’euthanasie formulée par des
parents pour leur nouveau-né chez qui un
diagnostic de syndrome de Prader Willi
venait d’étre posé «on euthanasie bien
les chiens» avaient-ils lancé. Le poids du
regard de la société porté sur le handicap
était trop lourd a porter pour ces parents
en souffrance. Par ailleurs, depuis 3 ans
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Table ronde

passés au sein de la CECC a Morges,
aucune demande de suicide médicalement
assisté n’a été faite (pas méme d’ailleurs en
médecine adulte).

Lors de ce congres et a 'occasion de
cette table ronde, je vous ai posé la méme
question: «et vous soignants suisses ou
d’ailleurs, a combien de demandes avez-
vous été confrontés?». Il semble que la
réponse se compte pour chacun sur les
doigts d’'une main.

Voici donc ici quelques reperes de spé-
cificités éthiques en pédiatrie issues de ma
réflexion et quij’espere seront autant utiles
alavotre, quelque soit votre pays.

Tout d’abord, nous, pédiatres, le savons
bien, mais la pratique quotidienne et les
échanges avec la médecine adulte montre
qwil est bon de le rappeler: 'enfant n’est
pas un adulte en miniature. Et d’ailleurs
les discussions ne peuvent étre identiques
ala naissance, a 5 ans ou 16 ans. Un enfant
évolue avec ses parents ou son représen-
tant 1égal. Nous ’'avons vu plus haut, un
cadre juridique concernant le mineur est a
respecter. Quand il s’agit d’évaluer le prin-
cipe d’autonomie, il convient de prendre
en compte non seulement la capacité de
discernement de I'enfant-adolescent mais
aussi celle de chacun des deux parents (qui
pourraient ne pas avoir le méme avis... c’est
ici que la discussion éthique continue!).
De plus, il existe une relation triangulaire
(enfant, parent, soignant) et méme plus (fra-
trie, grands-parents, société) en pédiatrie:
qui définit quoi? avec une grande vigilance
a avoir, par exemple, lorsque la qualité de
vie d’'un enfant doit étre définie dans une
discussion. C’est ainsi qu’il est question
de I'intérét supérieur de I'enfant lorsque le
principe de bienfaisance doit étre avancé
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en éthique: sachons redonner sa place a
I’enfant-adolescent, sachons le défendre
s’il n’est qu'un nouveau-né, nourrisson ou
tout jeune enfant. Enfin, les notions telles
que le développement du langage (verbal,
présent ou non; non verbal), la place de la
scolarité et du jeu, celle du temps (avec les
différentes perceptions de la mort en fonc-
tion de I'age de I'enfant) sont essentielles a
prendre en compte.

Le principe éthique® souvent oublié
par I’éthique basée sur le principisme
(respect de l'autonomie, la bienfaisance, la
non-malfaisance et la justice qui trouvent
leurs limites en pédiatrie) est important
a rappeler: la vulnérabilité. L'enfant, per-
sonne vulnérable, au sens «d’étre humain
dont 'autonomie, la dignité, et 'intégrité
exigent protection et sollicitude en raison
de leur fragilité» allant vers une auto-
nomie grandissante, est d’autant plus vul-
nérable lorsqu’il est malade. Aussi, lors de
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