895 Loi sur la fin de vie adoptée : voici pourquoi "le diable se cache dans les détails" selon le représentant des infirmiers

La théorie avant la pratique Propos recueillis par Marine Légé Publié le 17/07/2026 dans MARIANNE
Si la loi sur la fin de vie a bel et bien été votée, les décrets d'application, qui dictent comment cela se passera directement sur le terrain, n'ont pas encore été publiés. Pour comprendre, Daniel Guillerm, président de la Fédération nationale des infirmiers, nous éclaire sur ce qu'il reste de zones d'ombre dans cette loi.

Autoriser le corps médical à mettre fin aux souffrances des patients en phase terminale en les « aidant à mourir » est un tournant sociétal dont nul ne peut nier la portée. Le vote solennel de la proposition de loi sur la fin de vie, mercredi 15 juillet, adoptée par 291 voix contre 241 ne clôt pourtant pas le débat. Car ce sont bien les soignants qui se retrouveront en première ligne, chargés d'appliquer sur le terrain ce que les législateurs ont tranché dans l'hémicycle. 

Dans cette loi, des garde-fous ont été pensés : les cinq critères : être majeur, français ou vivre sur le sol national de façon stable et régulière ; avoir son pronostic vital engagé par une maladie grave et incurable en phase avancée ou terminale ; être victime de souffrances physiques insupportables ou réfractaires aux traitements et le fait de pouvoir manifester sa volonté de façon libre et éclairée ; le fait que ce soit le patient lui-même qui s'injecte le produit et la « clause de conscience » que certains médecins, refusant de pratiquer l'aide à mourir, pourront faire valoir. 

À lire aussi : Ève Szeftel : "J'adore Michel Houellebecq mais il se trompe sur l'aide à mourir"
Si le texte de loi sur le droit à l'aide à mourir a bel et bien été voté, les décrets d'application n'ont pas encore fait l'objet de discussions abouties. Pour comprendre, Daniel Guillerm, président de la Fédération nationale des infirmiers, nous éclaire sur ce qu'il reste de zones d'ombre dans cette loi.

Marianne : Comment la décision va-t-elle se prendre concrètement dans les hôpitaux ?
Daniel Guillerm : Cette loi a été adoptée, donc on a les principes, mais il faut encore attendre le texte d'application pour savoir comment cela va concrètement se passer. Nous allons avoir une première réunion avec la Direction générale de la santé (DGS) la semaine prochaine, puis une deuxième. À ce moment-là, nous allons avoir un travail conséquent à faire sur la définition des décrets et des arrêtés qui vont permettre de quadriller ce protocole tout en sachant qu'il va y avoir une collision entre les agendas. D'ici décembre-janvier, nous n'allons pas pouvoir avancer énormément car cette discussion va se chevaucher avec la présidentielle.

Cette décision se découpe-t-elle entre les étapes (évaluation des cinq critères et acte final), ou bien le médecin peut-il décider de tout refuser toute la procédure d'un coup ?
En réalité, concernant cette question, ce qui va avant tout jouer, c'est la collégialité. Le médecin ne prend jamais cette décision complètement seul. Elle se prend bien sûr en accord avec le patient et sa famille. Si le patient vit en ville, c'est son médecin traitant, ou l'infirmier référent s'il en a un, qui intervient. Ensuite, d'autres personnels de santé participent pour garantir la collégialité. C'est l'un des principes de cette loi. Ce n'est pas seulement le soignant qui a suivi le patient qui peut, ou ne peut pas, choisir de donner son accord seul : toute une chaîne participe. Cela offre des garanties de sécurité.

Il va sûrement y avoir des pour et des contre. Pensez-vous qu'il pourrait y avoir une forme de pression du collectif ?
Dans ce cas encore, c'est justement le fait d'avoir un examen collégial du dossier qui va atténuer, voire effacer, le risque que des pressions puissent s'exercer et aboutir à des gestes inadaptés. Ce que la Fédération des infirmiers libéraux souhaite dans les futurs textes d'application, c'est qu'il y ait une symétrie de l'information entre les membres du collège qui vont examiner la demande et l'infirmier ou l'infirmière libérale qui a assuré jusqu'ici le suivi du patient.

« Aujourd'hui, les principes sont posés : on a le droit de se retirer. Mais derrière, qu'est-ce qu'on fait ? »

Aussi, il faut bien garder en tête qu'il s'agit d'une auto-administration. Dans ce cas, il faut que les cinq critères définis par la loi soient bien remplis. La décision est prise dans un délai de quinze jours, puis il y a un délai de rétractation de deux jours supplémentaires, pendant lequel on revérifie, toujours en collégialité. Ce n'est que dans le cas où le patient ne peut vraiment pas réaliser ce geste lui-même qu'un soignant peut intervenir. Et dans ce cas, s'il refuse, il a le droit d'invoquer la « clause de conscience ». Il peut alors dire : « Je n'accepte pas de réaliser le geste létal. »
Et dans le cas extrême où tout le monde refuserait, comment cela se passerait-il ?
Ce sont justement ces modalités-là, à savoir qui est in fine responsable, qui devront être discutées dans les textes d'application. Car aujourd'hui, les principes sont posés : on a le droit de se retirer. Mais derrière, qu'est-ce qu'on fait ? Quand on aura un registre, créé par la commission de contrôle et d'évaluation, nous pourrons savoir qui aura le dernier mot. Ce que je peux vous dire, c'est qu'il s'agit d'un droit individuel de refus, alors il y aura sûrement d'autres soignants qui pourront prendre le relais. La question relative à la famille se pose également : si l'entourage n'est pas d'un commun accord, qu'il refuse, comment fait-on ? Au lendemain du vote, on a donc les grands principes, les grandes modalités, mais, vous le savez autant que moi, le diable se cache souvent dans les détails. En tout cas, la Fédération, nous serons très vigilants sur l'écriture des textes d'application notamment des arrêtés et des décrets.

À lire aussi : "Lundi, je fais Exit" : en un week-end, le tic-tac de Bettina Ferdman face au suicide assisté de son père
Concernant le volet psychologique des volontaires, est-ce qu'un accompagnement particulier va être prévu ? 
C'est effectivement une nouvelle responsabilité qui va nous être confiée. Cette loi nécessitera, à mon avis, une formation pour éviter certains écueils au moment de l'application du processus. C'est sûr que c'est une charge psychologique. Que ce soit une avancée, chacun en juge, mais aujourd'hui, ce texte présente tout de même un avantage : celui de lever le voile sur des pratiques qui existaient déjà ou qui, en tout cas, échappaient au cadre posé par la loi Claeys Leonetti. Mais oui, c'est une charge psychologique, et les professionnels qui ne seront pas en mesure de la supporter pourront invoquer la clause de conscience. De notre côté, la Fédération nationale des infirmiers veillera à ce que les infirmiers, dans cette affaire, ne soient jamais de simples exécutants.

Et dans le cas des Ehpad où le personnel soignant est moins nombreux, est-ce que des problèmes peuvent, selon vous, se poser ?
Les Ehpad n'ont pas vocation à devenir des usines à euthanasie. Je me fais un peu provocateur, mais les soignants devront toujours se limiter aux critères cumulatifs pour faire accepter ou non cette dure décision. C'est le cadre de la loi qui s'applique. Aujourd'hui, en Ehpad, on ne trouve pas une majorité de personnes âgées en fin de vie avec des douleurs physiques et psychologiques insupportables. On dispose également d'autres garde-fous, comme les directives anticipées des patients, qui nous permettent de savoir quelle était la position du patient avant qu'il tombe en incapacité, et quel positionnement il avait sur sa fin de vie.

