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LE MODÈLE BELGE DES « SOINS PALLIATIFS INTÉGRAUX »  
 

DÉNATURE-T-IL LA PRATIQUE DES SOINS PALLIATIFS ?  

Dossier de l’Institut Européen de Bioéthique 

DÉFINITION DES SOINS PALLIATIFS 

 
 En 2002, l’Organisation Mondiale de la Santé dé-
finissait les soins palliatifs comme suit :  
 
« Les soins palliatifs procurent le soulagement de la 
douleur et des autres symptômes gênants, soutien-
nent la vie et considèrent la mort comme un pro-
cessus normal, n’entendent ni accélérer ni repous-
ser la mort, intègrent les aspects psychologiques et 
spirituels des soins aux patients, proposent un systè-
me de soutien pour aider les patients à vivre aussi 
activement que possible jusqu’à la mort, offrent un 
système de soutien qui aide la famille à tenir pen-
dant la maladie du patient et leur propre deuil, utili-
sent une approche d’équipe pour répondre aux be-
soins des patients et de leurs familles. ». 
 La même année, la chercheuse française Isabelle 
Baszanger écrivait : « le terme palliatif est devenu 
un point de passage obligé de tout discours politi-
quement correct. Chacun envisage le malade « dans 
sa globalité », est « à son écoute », « prend en char-

ge sa douleur », et tente « d’apaiser ses souffran-
ces », dans le « respect de sa dignité ». Et pourtant 
on sait à quel point derrière ces paroles consensuel-
les existent des différences de pratique, qui souvent 
sont à rapporter à des usages différents du mot pal-
liatif »1. 
 Aux termes de la loi belge, les « soins palliatifs » 
sont « l’ensemble des soins apportés au patient at-
teint d’une maladie susceptible d’entraîner la mort 
une fois que cette maladie ne réagit plus aux théra-
pies curatives ».2  
 Il est important de noter qu’il ressort, tant de la 
définition de l’OMS précitée que de celles énoncées 
par l’INAMI (Institut National d’Assurance Maladie-
Invalidité, 2005) ou la loi belge du 14 juin 2002, que 
les soins palliatifs excluent clairement l’euthanasie 
de leur champ3. 
 Nous verrons dans un premier temps dans quel 
contexte la Belgique s’est dotée d'une triple législa-
tion sur la fin de vie, puis comment ce cadre légal 
particulier a été interprété depuis 2002. 

 L’objectif du présent dossier est de décrire le « modèle belge » des soins de fin de vie qui, depuis 2002, 
entend développer « les soins palliatifs pour tous », tout en autorisant la pratique de l’euthanasie sous cer-
taines conditions. Treize ans après l’introduction de ce dispositif légal, deux opinions s’affrontent : l’une 
consiste à affirmer que la dépénalisation de l’euthanasie a véritablement permis le développement des 
« soins palliatifs et continus », l’autre, à l’inverse, souligne que la banalisation de l’euthanasie phagocyte et 
dénature peu à peu la culture palliative, axée en principe sur l’accompagnement à la mort sans jamais la 
provoquer.  
 
 Après avoir exploré l’évolution de la philosophie palliative en Belgique, il convient de s’interroger sur les 
conséquences de cette approche « intégrale », tant pour le bien-être des patients, que pour la pratique des 
médecins et la prise en charge de la fin de vie dans les institutions de soins.  

LES SOINS DE FIN DE VIE EN BELGIQUE DEPUIS 2002  
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 LA LÉGISLATION BELGE, AU CŒUR DE L’OPOSITION 
ENTRE DEUX PHILOSOPHIES DE FIN DE VIE 

 
 En 2002, la Belgique s’est dotée en quelques 
mois d’un triple cadre légal concernant la prise en 
charge de la fin de vie, avec par ordre chronologi-
que l’adoption :  

 le 28 mai 2002 de la loi relative à l'euthana-
sie pour permettre à un patient, sous certai-
nes conditions, de demander à ce qu'un mé-
decin mette fin à ses jours ; 

 le 14 juin 2002 de la loi relative aux soins pal-
liatifs4, qui accorde à tout citoyen le droit de 
bénéficier de soins palliatifs dans le cadre de 
l'accompagnement de sa fin de vie ; 

 le 22 août 2002 de la loi relative aux droits 
des patients, qui précise les caractéristiques 
de la relation entre le patient et le corps mé-
dical. 

En réalité, ce nouveau cadre légal est l’aboutisse-
ment législatif de trois mouvements concomitants, 
initiés dans les années 1980 : 

 le premier, des partisans du « droit à une 
mort choisie », ou euthanasie5 qui mènent 
leur combat au nom du respect de chacun à 
disposer de soi ; 

 le deuxième qui, après les premières initiati-
ves palliatives entamées par certains profes-
sionnels de santé, veut faire des soins pallia-
tifs un véritable droit accessible à tous ; 

 le troisième, forgé en réaction à l’attitude par-
fois paternaliste des médecins formés à la 
maîtrise des technologies de pointe et au trai-
tement acharné des maladies, qui veut remet-
tre les patients au centre des décisions médi-
cales qui les concernent. 

 Si l’option prise par le législateur démontre, dès 
le départ, la volonté d’aboutir à un compromis 
équilibré entre ces différentes revendications, les 
parlementaires ont toutefois pris la peine de mettre 
au point deux textes de loi distincts pour marquer 
qu’euthanasie et soins palliatifs ne sont pas du mê-
me ordre. Néanmoins l’étude des auditions d’ex-
perts, menées dans le cadre des débats parlemen-
taires pour l’élaboration de la loi sur les soins pallia-
tifs, permet de réaliser à quel point la question de 
la polarisation entre soins palliatifs et euthanasie 
faisait déjà débat à l’époque : alors que certains 
intervenants réaffirmaient que « les soins palliatifs 
et l'euthanasie ne relèvent pas de la même philoso-

phie et ne peuvent être considérés comme complé-
mentaires »6, d’autres, s’appuyant également sur le 
principe de dignité, se refusaient déjà à opposer 
soins palliatifs et euthanasie, allant même déjà jus-
qu’à dire que l’examen des demandes d’euthanasie 
requiert forcément l’intervention d’experts en soins 
palliatifs7.  
 
LA DYNAMIQUE DE LA TRIPLE LÉGISLATION BELGE    
DEPUIS 2002 
 

1. L’euthanasie peu à peu dérégulée  
 

 En 2002, la loi de dépénalisation de l’euthanasie 
visait trois objectifs : sortir l’euthanasie de la clan-
destinité, garantir l’impunité du médecin qui la pra-
tique, et garantir le respect de la volonté du pa-
tient. Au terme de plusieurs années de débats, les 
parlementaires retenaient « un droit à la demande 
d’euthanasie » et une dépénalisation dans le cas 
d’un geste pratiqué par un médecin, après avis d’un 
confrère indépendant, sur un patient majeur ou 
mineur émancipé, conscient, se trouvant dans une 
situation médicale sans issue et faisant état d’une 
pathologie  grave  et  incurable  entraînant  des 
« souffrances physiques ou psychiques constantes, 
insupportables et inapaisables », ou sur un patient 
irréversiblement inconscient mais ayant rédigé une 
« déclaration anticipée » depuis moins de cinq ans. 
La  loi  mettait  également  en  place  une 
« Commission fédérale de contrôle et d'évalua-
tion » de l’application de la loi, chargée de vérifier, 
sur la base des déclarations obligatoires rédigées a 
posteriori par les médecins, la conformité des pro-
cédures suivies et, en cas d’irrégularité, de deman-
der des précisions voire de transmettre le dossier à 
la justice.  
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• La remise en cause de l’efficience du contrôle 
 

 Depuis lors, les statistiques sur les déclarations 
parvenues à la Commission font état d’une progres-
sion régulière, d’année en année, du nombre d’ac-
tes d’euthanasies. Après le cap des 1000 cas franchi 
en 2011, la Belgique a enregistré 1816 déclarations 
d’euthanasie en 2013, soit près de 5 cas par jour. 
Les déclarations, rédigées en néerlandais dans plus 
de 80% des cas, tendent à montrer, soit que l’eu-
thanasie est beaucoup plus pratiquée sur des pa-
tients néerlandophones, soit que les praticiens 
francophones ne s’encombrent pas de remplir les 
formalités prévues par la loi.  
 En douze ans, la Commission de contrôle n’a ja-
mais transmis un seul dossier au Parquet8. Dans ses 
rapports réguliers aux chambres législatives, la 
Commission précise qu’elle « n’a pas la possibilité 
d’évaluer la proportion du nombre d’euthanasies 
déclarées par rapport au nombre d’euthanasies ré-
ellement pratiquées », ce qui, pour les opposants à 
la loi, jette le doute sur la réalité du contrôle9.  
 

 • Extension de la loi aux mineurs 
 

 Sur le plan législatif, et après diverses proposi-
tions visant à élargir le champ d’application de la 
loi10, la Chambre des représentants de Belgique a 
finalement adopté le 12 février 2014 un « projet de 
loi modifiant la loi du 28 mai 2002 relative à l'eu-
thanasie en vue de l'étendre aux mineurs »11. Parmi 
les arguments principaux des partisans de cette ex-
tension, figure celui de l’égalité du droit des pa-
tients quel que soit leur âge. Lors des auditions 
d’experts, le professeur Wim Distelmans trouvait 
incohérent le fait qu’il y ait une limite d’âge pour 
l’euthanasie alors que « par le biais de la loi sur le 
droit des patients, les mineurs d’âge peuvent tou-
jours refuser un traitement, même si ce traitement 
peut leur sauver la vie. Ce droit n’est pas lié à l’â-
ge »12.  
 

 • Une loi vidée de son contenu 
 

 Une fois l’euthanasie admise, sa pratique s’est 
donc développée selon sa propre dynamique. Au 
départ exceptionnelle et soumise à des conditions 
légales qui se voulaient très strictes et contrôlées, 
l’euthanasie s’est banalisée au fil des ans et de la 
pratique, dans le cadre d’un contrôle de plus en 
plus affaibli et aléatoire. Aujourd’hui, l’autonomie 
et le libre choix du patient prévalent, jusqu’à rendre 

inopérantes les conditions initiales de la loi relative 
à l’euthanasie.  
 

 • La primauté de la volonté du patient sur les 
conditions légales 
 

 Eliminant à la fois le caractère exceptionnel de 
l’euthanasie, les conditions strictes et le contrôle 
des actes posés par les médecins, plusieurs cas 
d’euthanasies dérégulées ont été médiatisés en 
Belgique, rappelant le phénomène de la « pente 
glissante ». Sur base d’une volonté exprimée vala-
blement, le dispositif législatif belge a peu à peu 
admis  notamment  que  l’anticipation  d’une 
« évolution dramatique » dans le cas d’une maladie 
incurable ou la combinaison de pathologies liées au 
grand âge puissent être qualifiées de « souffrance 
psychique insupportable », ouvrant la possibilité 
d’une demande d’euthanasie au sens de la loi. Ainsi 
est mort l’écrivain Hugo Claus en 2008, alors qu’il 
manifestait les premiers symptômes de la maladie 
d’Alzheimer, ou le Prix Nobel de médecine Christian 
De Duve en 2013, à l’âge de 95 ans. L’euthanasie a 
également été accordée en septembre 2013 à un 
Belge transgenre, après une opération de change-
ment de sexe dont il se disait insatisfait. 

 
2. Le glissement des soins palliatifs 
« conventionnels » aux soins palliatifs 
« intégraux »  
 

 Pour les partisans d’une « fin de vie choisie », les 
trois lois de 2002 – soins palliatifs, euthanasie et 
droits du patient – « se complètent harmonieuse-
ment ». Comme le soulignent certains praticiens 
belges13, des soignants qui au départ étaient oppo-
sés à la pratique de l’euthanasie, ont été témoins 
passifs de cet acte de mort, et se sont peu à peu 
laissé convaincre que, finalement, l’euthanasie pou-
vait être « un moindre mal » si, médicalement et en 
accord avec le patient, elle permettait une « mort 
douce ». 
 Dans cette logique, l’euthanasie est entrée dans 
le champ de la « bonne pratique médicale ». Cette 
idée de complémentarité semble avoir été rapide-
ment adoptée sur le terrain par les trois fédérations 
de soins palliatifs flamande, wallonne et bruxelloi-
se. Dès 2003, la fédération flamande des soins pal-
liatifs endossait la vision des « soins palliatifs inté-
graux ».  
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 En 2011, la fédération flamande des soins pallia-
tifs exprime ainsi clairement sa vision : « l’équipe 
palliative est à la disposition de tous les patients, 
même de ceux qui demandent l’euthanasie. Les 
soins palliatifs offrent une garantie de prendre en 
compte ces demandes d’euthanasie avec toute 
l’attention nécessaire »14.  
 

 • L’euthanasie comme option palliative ? 
 

 Dans le monde médical francophone, cette vi-
sion semble avoir été plus longue à faire son che-
min. Toutefois, lors de la discussion en commission 
de la Santé publique à la Chambre des Représen-
tants le 21 mars 2006, Vincent Baro, président de la 
Fédération wallonne des soins palliatifs s’était déjà 
exprimé dans les mêmes termes : « il est très dan-
gereux d'opposer soins palliatifs et euthanasie, qui 
font l'objet de lois distinctes. Sur le terrain, il s'agit 
d'assurer le meilleur accompagnement pour le pa-
tient, quelle que soit sa demande. Un tel débat est 
stérile ». 
 En tant qu’option possible pour « gérer » la fin 
de vie – notamment dans le cas où le patient désire 
contrôler le moment de sa mort pour ne pas deve-
nir dépendant –, l’euthanasie n’est alors plus vue 
comme un échec des soins palliatifs ou même com-
me une pratique antagoniste à ceux-ci, mais com-
me un acte qui peut être accompli dans un service 
de soins palliatifs15.  
 Le témoignage du docteur Corinne Van Oost, ré-
cemment publié16, est à ce titre éloquent. Médecin 
en soins palliatifs, d’abord opposée à l’euthanasie, 
le docteur Van Oost se verra « entraînée » à la pra-
tiquer sur une de ses patientes, avant d’opérer un 
véritable glissement et d’intégrer cette pratique 
dans son approche de la fin de vie, au point d’affir-
mer « qu'une société qui admet l'euthanasie est une 
société qui a gagné en humanité ». 
 
 La formulation des « soins palliatifs intégraux » 
s’est imposée dans la plupart des études officielles 
en Belgique. Il est à cet égard intéressant d’obser-
ver l’évolution sémantique dans les trois rapports 
rendus depuis 2005 par la « Cellule fédérale d’éva-
luation des soins palliatifs » : 
 

 En 2005, le premier rapport sur les soins pal-
liatifs ne fait aucune mention de la pratique 
de l’euthanasie. 

 En 2008, le deuxième rapport consacre un 
paragraphe au lien entre « soins palliatifs et 
euthanasie » : arguant que « le choix de l'eu-
thanasie n'exclut pas les soins palliatifs », et 
vice versa, la Cellule fédérale d’évaluation des 
soins palliatif, estimant qu’« il est peu utile de 
polariser le débat entre soins palliatifs et eu-
thanasie. »17, entérine la notion des soins pal-
liatifs intégraux qui « impliquent que l'on re-
connaisse au patient le droit de décider que la 
poursuite des soins palliatifs conventionnels 
n'a plus sa raison d'être et que sa volonté 
d'euthanasie soit appuyée et acceptée »18.  

 
 Enfin, dans son dernier rapport de mars 2014, 

la Cellule d’évaluation reprend la définition 
des soins palliatifs de l’OMS citée plus haut, 
en tronquant les derniers mots et en omet-
tant  de  dire  que  les  soins  palliatifs 
« n’entendent ni accélérer ni repousser la 
mort ». Ce même rapport fait aussi état de 
l’évolution des pratiques : « depuis 2002, cer-
taines euthanasies sont réalisées dans le ca-
dre  d’accompagnements  palliatifs,  ce  qui 
amène un travail  accru pour les équipes 
concernées, et plaide également en faveur de 
davantage de soutien des équipes de soins 
palliatifs spécialisées (…) qui doivent bénéfi-
cier des ressources nécessaires (en termes de 
personnel) pour pouvoir accompagner un pa-
tient palliatif qui demande l’euthanasie ». Le 
rapport rappelle également qu’il « est impor-
tant de maintenir la possibilité pour le patient 
de recourir à l’euthanasie dans le cadre d’un 
accompagnement palliatif et global ».  
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 3. La primauté du droit des patients 

 

 La « loi sur les droits du patient » de 2002 a intro-
duit le droit pour le malade « à des prestations de 
qualité » (art 5), à être informé sur son état de santé 
et sur l'évolution probable de celui-ci (art 7), et à 
« consentir librement à toute intervention après une 
information correcte (art 8) ». 

 Parmi les trois lois, elle est sans doute celle qui 
est passée la plus inaperçue. Il apparaît finalement 
qu’elle est la pierre angulaire du dispositif, celle 
aussi sur laquelle se sont appuyées toutes les évolu-
tions législatives ultérieures.  

 Douze ans plus tard, le droit des patients est en-
tré dans les mœurs et personne ne conteste son 
bien-fondé. Sa logique en termes d’autonomie du 
patient est même parfois poussée à l’extrême, et 
revient à proposer aux individus de prendre l’initia-
tive d’exprimer leur « projet de fin de vie ». 

 Ainsi l’explique le professeur Wim Distelmans : 
« l’euthanasie a ceci de très important et spécifique 
qu’elle est la seule décision dont on sait avec certitu-
de que l’initiative émane du patient. Pour les autres 
décisions de fin de vie, ce n’est pas aussi clair. Il peut 
arriver que des médecins arrêtent un traitement 
sans concertation préalable ; il se peut aussi qu’ils 
n’aient pas d’autre choix ».19 
 Le « droit des patients » a également été le socle 
sur lequel se sont appuyés les opposants au « filtre 
palliatif » qui aurait consisté à imposer des traite-
ments contre la douleur pour tenter de faire s’éva-
nouir les demandes d’euthanasie20. La logique du 
« filtre » s’appuyait sur l’idée que l’euthanasie ne 
peut être accordée qu’en cas de souffrance 
« insupportable et inapaisable », ce qui suppose 
qu’on ait d’abord essayé de l’apaiser. « Nous avons 
évité l’écueil du filtre palliatif qui, en quelque sorte, 
aurait violé le principe reconnu par la loi sur les 
droits du patient de refuser un traitement médical » 
expliquait, fin 201121, la Présidente de l’ADMD en 
évoquant les débats de 2002 et en rappelant que le 
libre choix de l’individu doit permettre à celui-ci de 
décider seul du moment de sa mort et, à cet effet, 
de recourir aux services d’un médecin. 
 
  

 Dans les trois régions du pays, le mot d’ordre of-
ficiel des politiques publiques est désormais le mê-
me : à chaque moment de l'évolution de la maladie, 
écouter avec respect les demandes, attentes et sou-
haits du patient, et assurer les soins et le traitement 
qui répondent à sa volonté. Les promoteurs de   
l’euthanasie encouragent le déploiement de ce mo-
dèle de soins palliatifs intégraux où l’euthanasie est 
considérée non plus comme un acte exceptionnel, 
mais comme une option équivalente à tout autre 
acte médical. L’idée que l’euthanasie fait désormais 
partie intégrante des soins palliatifs semble donc 
être désormais entérinée22, certains allant même 
jusqu’à considérer l’euthanasie comme le « soin ul-
time »23 qui, exécuté avec prudence, est en phase 
avec leur engagement envers les soins palliatifs. 

 En quelques années, l’euthanasie comme option 
en fin de vie a fait inexorablement son chemin dans 
l’opinion publique belge. Souvent présentée dans 
les médias comme « un ultime geste de compas-
sion » à travers des cas concrets, le geste de mort 
provoquée par un médecin n’est plus perçu comme 
une exception dans le cadre de la loi pénale, mais 
comme un choix équivalent à une mort naturelle. 

 En souhaitant développer la culture palliative 
tout en dépénalisant l’euthanasie pour « rendre au 
patient le magistère sur sa vie »,24 le modèle belge a 
invité l’euthanasie dans la philosophie palliative. 
Reste à tenter de comprendre les conséquences 
concrètes de ce glissement pour les personnes en 
fin de vie et les questions éthiques que pose cette 
vision des « soins continus » qui efface la frontière 
entre le « laisser mourir » et le « faire mourir ». 

 

 

 
 

  
 

  

 
 

« Le droit des patients est entré dans 
les mœurs et personne ne conteste 

son bien-fondé. » 



6 

 
 

 Un sujet controversé 

 Partisans et opposants du « modèle belge des 
soins palliatifs intégraux » ne s’accordent pas pour 
apprécier l’impact de cette évolution sur la pratique 
médicale, sur la prise en charge des malades com-
me sur les valeurs qui portent la société dans son 
ensemble. Or il est difficile d’appréhender de façon 
objective la réalité de la pratique, tant les études 
sur le sujet sont partiales, empiriques et limitées. 
Tout au plus l’évolution des débats et l’analyse des 
questions posées peuvent fournir des pistes de ré-
flexion. 

UNE NOUVELLE « CULTURE PALLIATIVE » POUR LES 
ÉQUIPES MÉDICALES 

 
Deux modèles concurrents de formation aux 
soins de fin de vie 
 

 La formation aux soins palliatifs a longtemps été 
négligée dans le cursus de formation à la médecine. 
Dans les années 1990, des initiatives locales menées 
par des médecins avaient progressivement conduit 
à intégrer des modules « soins palliatifs » dans les 
formations universitaires belges. En septembre 
2000, le réseau d'aide en médecine palliative extra-
muros (RAMPE), existant depuis 1998 à l’instigation 
de la Société scientifique de médecine générale 
(SSMG), proposait une formation étalée sur trois 
ans, en ateliers de douze à vingt médecins, avec un 

programme envisageant à la fois le contrôle des 
symptômes et les aspects éthiques, philosophiques 
et spirituels dans l’accompagnement en fin de vie. 
Depuis lors, ces possibilités de formations longues 
en « soins palliatifs et qualité de vie » ont été déve-
loppées et étendues, tant pour les étudiants que 
pour les médecins généralistes et les diverses pro-
fessions médicales directement concernées25. Mais 
ces formations ne prévoient pas d’enseigner la pra-
tique de l’euthanasie.  
 
 Suite aux trois lois de 2002, et « face à l’insécuri-
té et au manque d’expérience des médecins », des 
canevas de formation ont parallèlement été peu à 
peu établis dans les différentes régions du pays 
pour adapter le contenu et la qualité des soins de 
fin de vie au nouveau cadre législatif. En Belgique 
néerlandophone, cette familiarisation programmée 
des prestataires de soins, des patients et des famil-
les, avec le contenu des nouvelles lois a été très vite 
confiée  à  LEIF26  (LevensEinde InformatieForum/
Forum d’information Fin de vie), fondé en 2003, 
sous l’impulsion de l’asbl Recht op Waardig Sterven 
(RWS - droit à une mort digne). Depuis lors, le LEIF 
organise la formation des médecins LEIF, des infir-
miers LEIF ainsi que d’autres prestataires de soins, 
et prévoit une assistance téléphonique concernant 
la fin de vie. En Belgique francophone, la tâche a 
échu au Forum EOL (End of Life), constitué en no-
vembre 2003 avec l’aide logistique de l’Association 
pour le Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD). Il 
groupe actuellement une centaine de médecins  
particulièrement sensibilisés à la gestion de la fin de 
vie. Il est évidemment attendu des médecins LEIF 
et EOL qu’ils considèrent l’euthanasie comme une 
option éthique parfaitement valable et qu’ils soient 
à la disposition de leurs confrères pour les former et 
les aider sur les conditions et procédures à suivre en 
cas de demande d’euthanasie. 
 
  
 

 
 

 

L’IMPACT DE LA NOUVELLE « PRISE EN CHARGE » DE LA FIN DE VIE SUR 

LA PHILOSOPHIE PALLIATIVE  
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 Le discours des forums LEIF et EOL, qui assurent 
la majeure partie de ces formations courtes, ne lais-
se planer aucun doute sur leur attachement à la 
« philosophie des soins continus ». L’objectif avoué 
est de permettre une « généralisation des compé-
tences dans le domaine de la fin de vie » et le mes-
sage consiste à convaincre le personnel médical que 
le fait de donner la mort peut s’inscrire aussi dans 
une logique palliative. L’euthanasie y est présentée 
comme un « acte complémentaire aux soins pallia-
tifs dans les cas de fin de vie les plus difficiles », qui 
requiert des compétences pluridisciplinaires 
(médecins, psychologues, oncologues etc.).  
 
  
 Cette politique met pourtant mal à l’aise cer-
tains médecins belges spécialisés en soins pallia-
tifs. Invitée à s’exprimer sur ce point au Canada, le 
Dr Catherine Dopchie résumait ainsi son jugement 
par rapport à la nature des formations actuellement 
proposées : « en Belgique, le développement des 
formations pour prodiguer les soins palliatifs et cel-
les pour prodiguer les soins « supportifs » (qui ont 
pour but de soulager les effets secondaires de la ma-
ladie ou des traitements, notamment la douleur) 
suivis parfois d’euthanasie, s’est fait en parallèle et 
non en collaboration, témoignant des divergences 
d’approches. Aujourd’hui la formation aux vérita-
bles soins palliatifs est négligée dans le cursus des 
médecins. L’organisation d’une formation courte 
postuniversitaire aux décisions de fin de vie, incluant 
l’euthanasie mais négligeant la philosophie palliati-
ve, et n’intégrant pas de stage pratique biaise l’in-
formation, répandant le concept erroné des soins 
palliatifs intégraux » 27. 

 

Des cas de conscience éthiques 
 

 Si certaines équipes médicales se sont position-
nées facilement en faveur d’un accompagnement 
de toute personne jusqu’au bout au risque de de-
voir donner la mort, d’autres médecins et infirmier
(e)s expriment au contraire toujours leur peine à 
assumer une fonction qui rompt radicalement avec 
l’éthique traditionnellement attachée à l’exercice 
médical. Sur le terrain, ils se plaignent alors de sen-
tir parfois une certaine pression de la part des pa-
tients, de leurs familles ou de leurs collègues et 
d’être mal vus s’ils refusent de pratiquer l’acte 
d’euthanasie. Ils dénoncent le danger croissant 
d’une catégorisation informelle des soignants se-
lon leur philosophie par rapport à la fin de vie, leur 
difficulté à faire appel à des confrères extérieurs et 
l’impact de ces cas de conscience sur le vécu des 
équipes soignantes.  
 

 Face à cette résistance, les partisans de l’eutha-
nasie dénoncent encore le fait que trop peu de mé-
decins soient prêts à « coopérer », fustigeant au 
passage ce qu’ils nomment « l’acharnement pallia-
tif »28. Pour le professeur Wim Distelmans, Prési-
dent de la Commission de contrôle et d’évaluation 
de l’euthanasie, les médecins ont encore trop sou-
vent une « attitude négative » vis-à-vis de l’eutha-
nasie et plus encore de son application car « leur 
cursus professionnel les a presque uniquement for-
més à soigner »29. Les opposants à cet argument 
rappellent que la spécificité de la médecine n’avait 
jamais été de faire mourir30.  

 

 
 

 

L’euthanasie y est présentée  
comme un 

 « acte complémentaire aux soins       
palliatifs... ». 
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Le problème de la clause de conscience 
 

 Ce débat éthique suscite également un double 
contentieux autour de la « clause de conscience ». 
Actuellement la loi stipule que le médecin qui refu-
se de pratiquer une euthanasie doit informer le pa-
tient « en temps utile ». Pour les partisans de l’eu-
thanasie, cette notion floue conduit aux « dérives de 
la clauses de conscience ». « Nous nous retrouvons 
face à des situations très pénibles, le malade 
n’ayant plus la possibilité de recommencer une au-
tre relation thérapeutique avec le médecin, le refus 
étant posé in extremis », s’insurge ainsi Jacqueline 
Herremans, présidente de l’ADMD31. Il a été propo-
sé l’inscription d’un délai de réponse qui clarifierait 
les choses32. 

 Par ailleurs, la loi actuelle prévoit qu’en cas de 
refus d’euthanasie par un médecin, la tâche de trou-
ver un éventuel autre médecin plus conciliant in-
combe au patient. Mais certains parlementaires 
veulent faire évoluer le droit sur ce point en pré-
voyant, pour le médecin invoquant la clause de 
conscience, une obligation de renvoyer le patient 
vers un confrère, sans attendre que celui-ci lui soit 
désigné par le malade. Cette évolution, assez large-
ment soutenue par le comité de bioéthique33, a ré-
cemment été traduite dans une proposition de loi34. 

Imposer la pratique de l’euthanasie à toutes les 
institutions de soins ? 
 

 Les auteurs qui dénoncent les « dérives » de la 
clause de conscience soulignent également que cet-
te liberté est « un droit strictement individuel accor-
dé au médecin de ne pas pratiquer un acte médical 
que sa conscience réprouve. Cette clause de cons-
cience ne peut pas être étendue à une institution qui 
l'imposerait aux soignants »35. Dans cette logique, 
ils pointent le fait que certains établissements de 
soins en Belgique – d’inspiration ou de tradition 
chrétienne notamment – « institutionnalisent » la 
clause de conscience individuelle en faisant savoir 
qu’ils ne pratiqueront pas d’euthanasie. Pour eux, 
l’euthanasie doit pouvoir être pratiquée là où le pa-
tient le demande, que ce soit à domicile, à l’hôpital 
ou dans les maisons de repos et de soins. Ils plai-
dent donc pour que tous les soignants et les institu-
tions considèrent ces options de fin de vie comme 

équivalentes, et assurent jusqu’au bout la 
« meilleure prise en charge » de chaque patient 
dans le cadre de projets palliatifs individualisés.  
 
 Diverses propositions 

 La question de la légitimité éthique de ces politi-
ques a été soumise au comité consultatif de bioé-
thique de Belgique : « Un établissement de soins 
(hôpital, maison de repos et de soins, maison de re-
pos) peut-il interdire dans ses murs la pratique de 
l’euthanasie ou ajouter, dans ses règlements, des 
conditions supplémentaires à celles prévues par ladi-
te loi ? ». Dans un avis récent et très détaillé sur la 
question36, les membres du comité font savoir qu’ils 
ne sont pas unanimes sur la question des politiques 
institutionnelles et présentent deux positions diver-
gentes :  

 Certains membres, farouchement opposés, 
rappellent au nom du droit à la protection de 
la santé et à l'aide médicale et des droits du 
patient que celui-ci « a droit, de la part du pra-
ticien professionnel, à des prestations de quali-
té répondant à ses besoins et ce, dans le res-
pect de sa dignité humaine et de son autono-
mie et sans qu'une distinction d'aucune sorte 
ne soit faite ».  

 d’autres membres du comité sont au contraire 
favorables aux politiques institutionnelles : 
rappelant que l’euthanasie n’est pas un droit 
et qu’ « une institution de soins ne se résume 
pas à un bâtiment où des soins sont prodi-
gués », ils soulignent également qu’il est 
« essentiel de développer une vision éthique 
dans chaque institution de soins ». 
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 À la demande de la Ministre belge de la santé37, 
le Comité consultatif de Bioéthique a également 
examiné sous ses aspects éthiques, sociaux et juridi-
ques, la question de savoir s’il faudrait, à l’inverse, 
créer des cliniques ou des structures spécialisées 
compétentes (dont l’unique objet serait d’accompa-
gner les patients en fin de vie) qui viseraient notam-
ment à permettre à chaque patient répondant aux 
conditions légales, d’accéder à un environnement 
médical qui n’est pas opposé idéologiquement au 
principe de l’euthanasie. Là encore, les membres du 
comité d’éthique ont exprimé des avis divergents 
sur la question. Ils sont néanmoins unanimes pour 
souligner la nécessité de préserver en tout état de 
cause le « colloque singulier », la relation particu-
lière entre patient et médecin, exprimant qu’ « une 

telle clinique ne pourrait être une institution qui im-
poserait la pratique « obligatoire », routinière et dé-
sengagée de l’euthanasie. Elle ne pourrait pas non 
plus être le lieu de transfert automatique, dans le 
cadre d'un « protocole », de patients en provenance 
d'institutions recourant à des politiques institution-
nelles interdisant ou restreignant l’euthanasie »38

.  

 

 Récemment, les normes permettant l’agrément 
au titre de « maison de repos et de soins » ont ainsi 
été modifiées par arrêté royal39 et stipulent expres-
sément que le personnel médical doit s’assurer du 
« respect de la législation en matière d'euthana-
sie et de soins palliatifs, ainsi que du respect des vo-
lontés du résident concernant sa fin de vie et/ou de 
sa déclaration anticipée en matière d'euthanasie ». 

 
QUEL CHOIX DE FIN DE VIE POUR LES PATIENTS ?  

 Le modèle belge propose désormais aux malades 
en fin de vie un « projet thérapeutique global » de 
soins palliatifs continus, dont l’euthanasie est une 
composante éventuelle. Ainsi la fédération flaman-
de des soins palliatifs (FPZV) propose sur la base de 
son expérience que tout patient soit dirigé vers une 
équipe « multidisciplinaire » de soins palliatifs où 
une euthanasie pourra éventuellement être prati-
quée.  

 Régulièrement invités à l’étranger afin de donner 
leur opinion sur cette philosophie de soins, quel-
ques professeurs de médecine flamands40 en font la 
promotion. Ils défendent la thèse selon laquelle la 
législation belge sur l’euthanasie « a renforcé et non 
pas nui aux soins palliatifs » en Belgique, avec l’a-
vantage qu’il n’y ait « pas d’acharnement palliatif 
possible ». Leur argumentaire tient en quelques 
points essentiels : 

 rendre possible l’euthanasie a incité méde-
cins et patients à enfin oser parler de la mort 
et à entretenir le lien patient-médecin, per-
mettant d’envisager les soins palliatifs ;  

 cette pratique a permis le recul des pratiques 
clandestines et « une prudence grandissante 
de la part du personnel soignant lorsque vient 
le temps de prendre des décisions de fin de 
vie » ; 

 demander l’euthanasie équivaut pour beau-
coup de personnes à une garantie de mort 
sans souffrance ; 

 permettre la pratique de l’euthanasie au do-
micile, comme dans toutes les unités de soins, 
évite de voir surgir des cliniques de fin de vie ; 

 il n’y a aucune indication épidémiologique de 
pratiques médicales de fin de vie susceptibles 
de mettre en danger les personnes vulnéra-
bles. Au contraire, écouter les demandes d’eu-
thanasie et montrer une « ouverture » en ce 
sens contribue finalement à réduire le nombre 
d’euthanasies effectives. 

 
 L’argumentaire fait néanmoins l’impasse sur la 
question du sens à donner à la fin de vie, sur la dé-
tresse morale que constitue pour un patient le sen-
timent d’être, en fin de vie, un poids pour ses pro-
ches et pour la société. Il nie le risque éventuel 
d’envisager l’euthanasie dans les soins intégraux 
comme un raccourci efficace et confortable face à la 
prise en charge palliative conventionnelle de plus en 
plus difficile, en raison de l’engorgement actuel des 
structures de soins palliatifs et de leur coût41. L’apo-
logie des soins intégraux ne s’étend pas non plus sur 
le risque d’un développement « de soins en fin de 
vie à deux vitesses », avec une différence entre les 
« patients palliatifs »42 bien entourés et ceux souf-
frant d’une situation économique précaire et mal 
assurés, potentiellement plus enclins à demander 
l’euthanasie.  

 
« la culture de l’euthanasie entrave l’améliora-

tion des soins palliatifs. » 
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Dans cette perspective, certains médecins n’hé-
sitent pas à affirmer au contraire que la culture de 
l’euthanasie entrave l’amélioration des soins pal-
liatifs. Pour le Dr. Catherine Dopchie, « La diffusion 
de la compétence acquise en soins palliatifs pour la 
prise en compte de la souffrance globale est très in-
suffisante et le financement non alloué. Les recher-
ches ne sont pas abouties, particulièrement en ce 
qui concerne notre capacité à approcher sans fuir les 
souffrances existentielles des plus vulnérables, enco-
re moins en ce qui concerne la meilleure manière de 
tenter d’y répondre. (…) Les progrès ne peuvent se 
faire que dans l’obstination et la confrontation à 
notre impuissance assumée. (…) La présentation de 
l’euthanasie comme la solution digne et courageuse 
déroute nos contemporains, défigure et entrave la 
prise en charge palliative et, plus largement, la mé-
decine, la société. L’euthanasie est désormais bana-
lisée, elle offre une réponse d’évitement des limites 
et étouffe le progrès dans l’œuf. (…) Elle altère la 
qualité médicale et fait relativiser l’intérêt pour le 
mourant et donc l’intérêt pour les soins palliatifs »43. 
    

 
 

 
 

 

  
 

  
 

CONCLUSION : LE MODÈLE BELGE, EXCEPTION OU PROTOTYPE ? 

 Par souci du compromis, la triple législation de 
2002 relative aux soins en fin de vie a voulu permet-
tre aux diverses conceptions philosophiques de 
coexister. Aujourd’hui, il semble y avoir consensus 
pour affirmer que cette triple législation a révolu-
tionné l’appréhension et la prise en charge de la fin 
de vie en Belgique. La philosophie des « soins conti-
nus, quelle que soit l’attitude du patient » a entre-
temps pénétré les esprits et l’idée que chacun doit 
pouvoir « exprimer son projet de fin de vie », selon 
ses convictions philosophiques, fait son chemin 
dans l’opinion.  
 Pour les partisans de l’euthanasie, cet arsenal 
belge des « soins palliatifs continus » offre le cadre 
légal idéal dans lequel envisager la fin de vie : au 
patient, l’accès à des soins adaptés et à une « mort 
digne et douce », au corps médical une protection 
vis-à-vis des demandes des patients, le tout dans 
« un climat d’échange et de confiance » entre les 

professionnels de santé et le patient et de pluralis-
me respectueux de chacun.  

Mais cette évolution introduit parfois la confusion 
et confronte les patients, le personnel soignant et 
les institutions à de nouvelles questions éthiques 
délicates : comment garantir le respect de la clause 
de conscience du corps médical ? Peut-on autoriser 
des pratiques institutionnelles différentes ? Face à 
la banalisation croissante et à l’acceptation de l’eu-
thanasie, ce modèle ne fait-il pas inéluctablement 
pression sur les médecins, les malades et la société 
tout entière pour adopter des « fins de vie effica-
ces » ? Enfin, cette philosophie constitue-t-elle la 
réponse à la souffrance morale et au sentiment de 
vulnérabilité des personnes en fin de vie ?  
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 Dans les pays étrangers, où l’avenir des soins pal-
liatifs fait également débat dans un contexte de 
vieillissement de la population, nombreux sont ceux 
qui observent le « laboratoire belge ».  

 Depuis l’adoption des lois relatives à l’euthanasie 
aux Pays-Bas et en Belgique en 2002, seul le Luxem-
bourg a suivi l’exemple. Hors des frontières du Be-
nelux, cette définition extensive des « soins pallia-
tifs intégraux », en ce compris l’euthanasie, n’est 
pas admise. « Nous croyons que l'euthanasie ne fait 
pas partie des soins palliatifs pour les enfants et 
qu’elle n'est pas une solution de rechange aux soins 
palliatifs »44 a également tenu à rappeler récem-
ment dans une déclaration l’International Chil-
dren’s Palliative Care Network (ICPCN), à l’occasion 
de l’adoption de la loi belge étendant la dépénalisa-
tion de l’euthanasie aux mineurs. 
 
 
 

 Dans le débat d’aujourd’hui, le « modèle belge » 
sert d’exemple pour les uns et de repoussoir pour 
les autres. Les premiers comme les seconds s’accor-
dent néanmoins pour reconnaître, au regard de l’é-
volution du dispositif belge depuis 2002, qu’une 
fois levé l’interdit de donner la mort dans le cadre 
de soins palliatifs, c’est non seulement la nature 
des soins de fin de vie mais aussi celle de la méde-
cine en général qui s’en trouve transformée.  
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