Préambule

Au moment ou est débattue au Parlement une proposition de loi « relative aux
droits des malades et a la fin de vie », il a semblé important a la Mutualité
Francgaise de favoriser les débats sur ce theme et de s’associer a la SFAP pour
publier un ouvrage dont 1’objectif premier est d’apporter des €léments de
réflexion et non de fournir des réponses formelles a la question de I’euthanasie.

Les soins palliatifs imposent un questionnement essentiel a notre société. Le débat
sur 1’euthanasie en est un exemple.

Au-dela, se posent aussi les questions de 1’organisation du systeme de soins et de
la permanence des soins.

Notre pays va devoir affronter dans les années qui viennent un probleme majeur
de santé publique : celui de son propre vieillissement et de ses conséquences
médicales, psycho-sociales, environnementales, économiques et politiques. De la
méme maniere, des progres dans le champ de la médecine entrainent un
allongement de I’espérance de vie dont les conséquences sont similaires.

Ceci entrainera une recrudescence des questionnements dans de multiples
domaines. Ceci imposera une refonte de 1’organisation de notre systeme de santé
et de son financement.

Quelle place accorder aux soins palliatifs et quels moyens peut-on leur
affecter pour que dans des situations de fin de vie ou de traitements
particulierement lourds, le respect des patients, la qualité et la coordination des
soins soient garantis ?

Jean-Pierre DAVANT
Président de la Mutualité Francaise
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INTRODUCTION

R. AUBRY et L. HACPILLE

Le débat public dans le domaine de la fin de vie a marqué ces deux dernieres
années. Certaines affaires judiciaires (Malevre et Humbert en particulier)
largement relayées par les médias ont suscit€é des réactions tres vives, souvent
émotionnelles et passionnelles. Dans ce contexte social, fin 2003, une mission
d’information parlementaire a €ét€ constituée, afin de mieux appréhender les
problemes posés par la fin de vie. Les conclusions de cette mission ont abouti a
une loi discutée a 1’Assemblée Nationale le 26 Novembre 2004 en vue de son
adoption. Estimant que la dépénalisation de I’euthanasie remet en cause le
principe de I’interdit du meurtre dans toute société et des Droits Universels de
I’Homme (10 Décembre 1948), cette mission s’est attachée, dans cette loi, a
renforcer les droits de la personne malade : droit a obtenir I’arrét des traitements
jugés par elle déraisonnables, droit a 1’acces aux soins palliatifs, nécessité de
prendre en compte I’avis de la personne de confiance ainsi que les directives
anticipées. Par ailleurs, cette mission a tenu a ce qu’une codification concernant
« les bonnes pratiques » se mette en place et serve de reperes lors des décisions de
limitation ou d’arrét des traitements déraisonnables de fin de vie. Enfin, la
mission a rappelé les obligations des établissements de sant€é concernant le
développement des soins palliatifs en leur sein. Cette loi représente une réelle
avancée dans le débat autour de I’euthanasie, sujet si vaste et si complexe
aujourd’hui. Toutefois, elle ne peut répondre a I’ensemble des questions que la fin
de vie peut générer.

Face aux nombreux questionnements autour de la fin de vie dans nos sociétés
occidentales, la Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs a
organis€ son 10eme Congres, en Juin 2004 a Besangon, sur le théme : «
L’euthanasie et la mort désirée : questions pour les soins palliatifs ». L’enjeu de
ce rassemblement de 2000 personnes (professionnels de santé, bénévoles, usagers
de soins) a ét€ d’approfondir le débat sur les situations toujours tres difficiles a
vivre pour les malades et leurs familles au point qu’elles conduisent parfois a une
tentation euthanasique. Lors de ce Congres, le champ du questionnement a été
privilégié, et il a ét€ choisi délibérément de situer le questionnement hors des



querelles partisanes. Pour permettre un réel débat, la parole a d’abord ét€ donnée
aux acteurs de terrain (soignants, bénévoles, familles) dans trois séries d’ateliers.
Les débats générés et les questions soulevées lors de ces ateliers ont €té ensuite
rapportés lors de trois s€éances plénieres. Chacune de ces s€ances plénieres €tait en
fait une table ronde a laquelle avaient été invités des représentants des champs
philosophique, moral, sociologique, psychologique, juridique, politique et
médical. C’est la réflexion croisée de ces différents experts sur un méme sujet qui
a en réalité constitué le coeur du congres. Les réflexions des experts, alimentées
par les questions provenant du public, ont fait I’objet d’enregistrements. C’est la
transcription de ces enregistrements, validés par les experts eux-mémes, qui est
présentée dans cet ouvrage. La transcription de ces débats, associant le public et
les experts, nous semble €tre une interpellation a poursuivre et approfondir le
questionnement. Ce livre n’est donc pas une fin en soi mais plutot une invitation a
poursuivre nos recherches et nos échanges.

Deux parties principales constituent ce document.

La premiere fixe le cadre du débat. Un texte ayant servi de base a 1’organisation
scientifique du congres y est rapporté, suivi de la conférence publique de Madame
Marie de Hennezel, chargée de Mission aupres du Ministre de la Santé, puis de
I’intervention de Monsieur Patrick Baudry, sociologue, posant le probleme de la
mort dans la société occidentale contemporaine.

La seconde partie recueille d’abord les réflexions suscitées lors des ateliers en lien
avec la pratique des soins palliatifs et de I’accompagnement. Ces réflexions ont
constitué€ la base du débat entre des intervenants qualifi€s, les rapporteurs des
ateliers et les congressistes. Les ateliers, ayant €té intégralement retranscrits,
gardent le caractere du langage parlé.

Madame Marie-Sylvie Richard, responsable de la Maison Jeanne Garnier a Paris
et membre fondateur de la SFAP, a tissé progressivement le « fil rouge » de ce
congres. Ses syntheses et conclusions terminent cet ouvrage.

Les annexes offrent au lecteur des textes importants. Les recommandations des
travaux de groupes de travail de la SFAP sur la question de 1’euthanasie et de la
sédation en phase terminale sont des documents complémentaires pour la
réflexion.



Pour faciliter la lecture, un plan détaillé est proposé au début du I’ouvrage. Il
permet de suivre le déroulement du congres et dégage les questions principales et
les propositions émanant des congressistes.



RESUME ET PROPOSITIONS

L. Hacpille
Entre responsabilité et obéissance

Les Ateliers

1°) Questions spécifiques posées aux équipes mobiles de soins palliatifs
L’équipe mobile symbolise la présence d’un tiers présent, porteur d’exigences
éthiques. Une équipe mobile exerce trois roles : consultant en soins palliatifs,
formateur et soignant.

2°) Questions spécifiques posées aux professionnels hospitalier

Nécessité d’intégrer dans les pratiques une démarche éthique enracinée dans la
proximité du patient : en se rapprochant physiquement du malade, on le reconnait
comme une personne et la conception d’une «réponse protocolisée » a une
demande d’euthanasie s’efface au profit d’un « projet thérapeutique actualisé »

3°) Questions posées aux professionnels du domicile

Les soins au domicile sont caractérisés par 1’intensité de I’impact émotionnel en
raison d’une tres grande vulnérabilité des usagers de soins qui se projettent sur les
soignants qui se rendent au domicile des patients et des familles. Cette fragilité
particuliere devrait €tre prise en compte et conduire a la préparation d’outils
mieux adaptés.

4°) L’enseignement et la recherche

Le partage des réflexions souligne les difficult€s que rencontrent aujourd’hui
I’enseignement et la recherche dans le domine des pratiques palliatives. Ces deux
domaines nécessitent d’ouvrir le modele biomédical au modele de prise en charge
globale et inscrite dans le respect d’'un sens de I’existence. Ils sont en effet
profondément marqués par 1’inadéquation d’une protocolisation oubliant la
dimension personnalisée des soins ainsi que celle de la réduction des
informations aux seules «evidence based medicine ». La nécessit€ de promouvoir
des outils mieux adaptés a la spécificité du domaine des soins palliatifs s’est fait
jour.



5°) Questions spécifiques posées aux familles et aux associations de malades
Tous ont exprimé le retentissement profond du probleme de I’euthanasie qui est
vécu comme une souffrance, une culpabilité et un questionnement moral difficile
pour lequel ils appellent un cadre. Face a la question du libre arbitre du patient qui
demande a mourir, cet atelier a estimé que ce n’est pas nier I’autonomie du patient
que d’affirmer celle du soignant et que « dire non n’est pas dénier le désir ».

6°) Questions posées aux bénévoles d’accompagnement de soins palliatifs

Les participants ont souligné que la question de 1’euthanasie interpelle toute

personne, bénévole ou non, en tant qu’étre humain et en tant que citoyen.

L’analyse des pratiques d’accompagnement a conduit a dégager trois grandes

idées force :
la nécessité de distinguer entre «envie de mourir » et «aider a mourir »
quelque soit le lieu d’accompagnement (domicile ou institution), le
bénévole est toujours interpellé par un «souhait de mort » Ce souhait
résonne pour le bénévole a deux niveaux : d’une part sous forme d’une «
résonance immédiate » qui traduit un impact émotionnel intense a I’écoute
de ce souhait, d’autre part une « résonance a distance », résultat du travail
que le bénévole est amené a faire par lui-méme, mais aussi et surtout avec
les autres.
I’1identification de trois niveaux de responsabilit¢é du mouvement bénévole
au regard de la question de I’euthanasie : responsabilité individuelle,
responsabilité associative, responsabilité soci€tale et citoyenne.

7°) Questions d’ordre sémantique

Les besoins d’une sémantique claire se sont fait jour. De nombreuses questions
ont €té soulevées : qu’est ce que la vérit€ ? Qu’est-ce que dire et se dire ? Quelle
est la face cachée de I’identit€ de la personne qui demande ou qui entend ?
Qu’est-ce qu’une mort « naturelle » ? Est-ce seulement une mort qui n’est
provoquée ni par un suicide, ni par un meurtre, ni par un accident ? Qu’est-ce
qu’une « mort provoquée » 7 Qu’est-ce qu’un processus ? Qu’est-ce qu’une
norme ? Un glossaire a €té présenté au nom d’un groupe de travail de la SFAP.
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8°) Questions spécifiques posées a nos voisins européens

Trois expériences ont €té rapportées :
une analyse critique de la situation huit ans apres la dépénalisation de
I’euthanasie aux Pays-Bas
une réflexion a partir d’un cas clinique sur la place et le role du médecin de
soins palliatifs dans la prise en charge d’une euthanasie en milieu
hospitalier belge (La Belgique a voté en faveur de la dépénalisation de
I’euthanasie)
la démarche éthique d’un établissement belge qui a tenté de se donner des
reperes €thiques afin de se positionner, en tant qu’établissement, face de
I’euthanasie
Il est apparu que le dénominateur commun était une intense souffrance
professionnelle d’ordre éthique et I’urgence d’une réflexion approfondie au
coeur méme des pratiques soignantes.

9°) Questions spécifiques posées a chacun
L’analyse de la souffrance et de la culpabilité des soignants a partir de situations
cliniques a permis de dégager trois grands registres de souffrance professionnelle:
un registre psychologique : la difficulté a « faire le deuil » pour un soignant
apres un acte d’euthanasie
un registre éthique t€émoignant de la difficulté a construire un réseau de sens
« tenable » dans une situation de fin de vie en réanimation
un registre juridique centré, notamment, sur les rapports a la loi.

Le débat et sa synthese
a) Réponse et responsabilité, S. Rameix
1) Importance de nommer
Citation de A. Camus : « Mal nommer les choses, c’est encore ajouter a la
souffrance du monde ». L’outil dont nous disposons pour réagir est la
raison.

2) Importance de distinguer
La raison nous aide a établir des distinctions et a savoir dans quel champ
nous réfléchissons ( niveau psychologique, niveau éthique, niveau
politique, niveau juridique...), dans quel champ nous décidons, dans quel
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3)

champ nous sommes impliqués (malade, famille, professionnels,
bénévoles...)

La raison peut nous aider car elle permet de nommer : il est trés important
par exemple de distinguer I’euthanasie et les limitations et arréts de
traitement.

Importance d’élaborer des recommandations

Des recommandations consistent a produire des €énoncés dont on voudrait
qu’ils valent comme des normes pour tout le monde. Il est noté la
spécificité des recommandations relatives aux soins a domicile dans les
pratiques.

b) Le droit, ses possibilités et ses limites, J.Y. Coquillat

1)

2)

Le droit ignore [’euthanasie

L’euthanasie n’est pas un terme juridique. Il n’y a pas en droit, il n’y a pas
dans le code pénal un article qui réprime 1’euthanasie ou qui 1’autorise, en
I’état actuel des choses, méme s’il y a une « recommandation » pour ce que
I’on a appelé une « exception d’euthanasie », comme il y a une « exception
de 1égitime défense ». La discussion sur 1’euthanasie n’est pas a proprement
parler d’ordre juridique. Le droit a des notions qui sont plus simples : on
qualifie un acte d’homicide volontaire, d’homicide volontaire avec
préméditation, d’empoisonnement, d’omission de porter secours,
d’homicide involontaire. Reste a savoir s’il faut on non modifier la loi,
mais c’est 1a au législateur de le dire.

Le mobile et ’intention

Dans notre droit, il n’y a pas de commission par omission : celui qui est
témoin, ne peut pas €tre auteur. Par contre, il existe une exception qui est
I’omission de porter secours : un témoin qui assiste et qui peut, par son
action, empécher une action criminelle ou une action délictuelle, qui peut le
faire sans risque pour lui, doit le faire et il est répréhensible s’il ne le fait
pas. Dans ce domaine, les poursuites sont difficiles a envisager mais elles
ne sont pas inconcevables.

12



Pour le juriste, ’intention d’un acte est déduite souvent de 1’action elle
méme : l'intention criminelle par exemple se déduit du fait de tirer sur

quelqu’un avec une arme. En matiere d’euthanasie, le fait de faire une
injection 1étale, ou méme d’augmenter la vitesse de sédation, sachant que ce
geste va entrainer la mort suffit, en droit, a démontrer cette intention de donner
la mort. Il est trés important sur le plan juridique de bien distinguer le mobile
qui est indifférent aux juges et 1 intention qui permet au juge d’établir s’il va y
avoir condamnation ou non. Il peut y avoir un mobile humanitaire associ€ a
une intention de donner la mort.

3) La souffrance juridique des professionnels de santé
Il est important de noter dans les débats la fréquence d’une connaissance
insuffisante de la loi du c6té des professionnels de la santé, comme il y a une
connaissance insuffisante des problématiques de santé du co6té des juristes.
C’est 1a un facteur d’insécurité. Est-ce qu’une loi supprimerait les deux autres
souffrances (émotionnelle et €thique) ?

¢) L’intention : origine de la conscience morale, S. Rameix

1) Au niveau de la philosophie cognitive :

La structuration de la conscience morale de I’€tre humain commence précis€ément
avec cette capacité de distinguer ce qui est « intentionnel » de ce qui ne I’est pas.
L’intentionnalit¢ de la conscience est une caractéristique de la conscience
humaine par rapport a I’intelligence animale. L’intention est donc chez 1’€tre
humain « quelque chose » de fondamentale. La conscience morale débute par
cette question chez I’enfant : est-ce qu’on m’a fait du mal « expres » ou non ?

2) Au niveau moral, métaphysique :

L’intention doit étre distinguée du mobile et de la prévision. Pour ce faire, nous
devons nous donner des « outils » car comme 1’a tres bien montré Kant, 1’étre
humain se cherche toujours des justifications et des excuses et c’est la dessus qu’il
faut travailler. Est-ce que nous avons des moyens pour vérifier que nous sommes
bien dans une intention, et que cette intention est droite ? Quels pourraient étre les
gardes fous dans une société démocratique, laique, pluraliste pour que 1’on sache
st 'intention dans un arrét ou une limitation de traitement est bien une intention
de mettre fin a un acharnement thérapeutique ou s’il s’agit d’une intention

13



euthanasique cachée ? (S. Rameix a en effet participé a la rédaction des
recommandations nationales pour les décisions de limitation et d’arrét de
traitement en réanimation adulte).
En fait, il y a quatre grands moyens de contrdler la droiture de I’intention :
- L’engagement de la responsabilité personnelle. Il y a des perversions et
parfois de graves dysfonctionnements du jugement moral. Donc c’est la
méme personne qui doit prescrire et exécuter, car la délégation de 1’acte a
quelqu’un d’autre n’est peut €tre pas la marque d’un comportement moral et
d’une protection de la droiture de 1’intention.

- Discuter ce qui est de 1’avis personnel... et, du champ de la moralité.

- L’argumentation collective : le fait d’utiliser notre rationalité logique.
C’est une des grandes richesses de 1’€tre humain et il faut I’exploiter.

- Les recommandations : elles consistent a mettre nos décisions dans
I’espace public. Kant parlait du « principe de publicité » qui se formule de
la maniere suivante : « ce que nous ne pouvons pas €crire, donc ce que nous
ne pouvons pas dire que nous avons fait dans I’espace public, nous savons
que cela n’est pas bien ». Mais cela ne signifie pas que quand on peut dire
quelque chose dans 1’espace public, cela signifie que la chose « est bien » !
Ce principe doit simplement €tre compris comme un signal d’alarme
extrémement fort : si vous ne voulez pas 1’écrire dans le dossier ou le dire,
vous avez un signal d’alarme.

Il serait intéressant que les soignants puissent continuer dans cette voie
de I’élaboration de recommandations en cherchant précisément quels sont
les moyens qui leur permettraient de controler précisément cette droiture de
I’intention pour étre str qu’ils sont bien dans une bonne pratique médicale
et non dans une intention euthanasique. Cette attitude permet de redonner sa
valeur a I’intention car c¢’est un outil.
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d) L’euthanasie : entendre, comprendre et répondre d’une certaine
facon aux attentes de la société et des professionnels de santé, F. Lert

L’insuffisance des données dont on dispose aujourd’hui en France est
manifeste. Il conviendrait de mieux cerner ce qui se passe concernant
I’euthanasie dans la société, dans les services de santé. C’est essentiel pour la
SFAP qui associe des professionnels et un mouvement social qui est marqué
par une tres forte présence de bénévoles. De quoi parle-t-on exactement
derriere ce mot « euthanasie » et qu’est-ce que notre socié€té frangaise attend
vraiment ? Les attentes véritables des francais ne sont pas uniquement ce qui
est rapporté par I’intermédiaire des médias ou ce que donne a voir certaines
affaires qui vont jusque devant les tribunaux. Quel sens est donné a ce mot «
euthanasie » au sein de notre société qui comporte des jeunes, des plus agés et
ceux qui sont au plus pres de leur fin de vie.

Par ailleurs la France évolue aujourd’hui au sein de I’Europe qui est
multiculturelle et les travaux européens montrent de grandes différences entre
les pays concernant la notion méme de «soins palliatifs » et la notion
d’euthanasie.

e) La liberté de se suicider n’est pas un droit au suicide qui serait
protégé constitutionnellement, S. Rameix
Deux grands principes pourraient €tre votés démocratiquement concernant
I’autonomie des personnes :

Premier principe : certaines valeurs supérieures de la démocratie méritent
d’étre protégées devant la liberté individuelle. On peut €tre dans une logique
tres respectueuse de ’autonomie (libert€) des personnes sans pour autant
trouver justification a imaginer que cette libert€é va jusqu’au droit, pour la
personne, de demander d’étre tuée par quelqu’un, si elle ne peut pas se tuer
seule. Ce serait donc une euthanasie d’€tre aidé€ a se suicider. Donc, on peut
étre a la fois dans un modele autonomique de la relation patient-médecin sur le
plan culturel, sur le plan juridique, politique et, ne pas introduire un droit a
I’euthanasie ou un droit au suicide assisté. Au niveau politique, il y a des
valeurs supérieures de la démocratie qui méritent d’€tre protégées devant la
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libert€ individuelle. Dans ces valeurs supérieures est nommée en priorité la
protection des plus vulnérables dont toutes les enquétes montrent que ces

personnes peuvent €tre soumises a des manipulations multiples. Donc les
démocraties peuvent se donner comme principe limitant la liberté des
individus, la protection des plus vulnérables.

Second principe : la protection de I'intégrit€é morale des professionnels de
santé pourrait faire 1’objet d’un vote démocratique. Il est important de
comprendre que le terme « autonomie » ne veut pas dire individualisme,
préférence singuliere : «je fais prévaloir mes droits, mes préférences,
éventuellement en faisant courir a d’autres personnes dans la société, les plus
vulnérables ou les professionnels, des risques qui sont tels que je décide que
leur défense vaut mieux que [’exercice de mes comportements individuels, de
mes préférences singulieres ».

f) De la dimension psychologique a la dimension morale et politique, S.
Rameix

Dans la reconnaissance du désir de 1’autre et de 1’autre lui méme - dire non,
n’est pas un déni du désir de l'autre - la dimension psychologique est
extrémement importante. Mais sur le plan politique et moral, dans une société
démocratique, on peut effectivement dire non a une demande tout en é€tant
respectueux de I’égalité devant la loi, de la liberté, de la fraternité. Ce n’est pas
du déni de la citoyenneté de 1’autre que de dire a une personne qu’elle n’a peut
étre pas droit d’exiger une euthanasie pour elle.

1) Sur le plan politique

Il semble que ce qui est important, c’est que nous puissions construire une
société dans laquelle AUCUN étre humain ne puisse €tre en situation de
penser que le dernier acte d’amour qu’il va demander a un autre soit d’€tre
aidé a se tuer ou a étre tué par la main d’un tiers. Sinon, on introduit la
possibilité d’un rapport mortifere entre deux citoyens dans une démocratie.

2) Sur le plan moral

Il faut nous pencher sur la question de savoir comme se fait-il que, parmi nous,
certains de nos concitoyens puissent penser que le dernier acte d’un autre
homme ou d’une autre femme pour eux ce serait de leur donner la mort.
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PROPOSITIONS du CONGRES

Les 2000 participants ont souligné le besoin urgent d’un enseignement, d’une formation continue et d’une
éducation citoyenne a I’éthique.

I. SOINS

A) Importance de « projets thérapeutiques » sans cesse réactualisés et personnalisés a toutes les étapes des
soins

B) Attention particuliere pour les pratiques de soins au domicile qui nécessitent des cadres de références
pratiques qui pourraient s’inscrire dans trois piliers (ainsi que 1’élaboration de recommandations spécifiques aux
pratiques de domicile )

II. ENSEIGNEMENT - FORMATION

A) Introduire dans les enseignements initiaux ( études de médecine et études paramédicales) ainsi que
dans les formations professionnelles continues

1) un apprentissage de base concernant le vocabulaire et la sémantique juridique et éthique

2) un apprentissage de la gestion des émotions a I’aide de la raison permettant de développer « la
conscience morale », outil a la disposition de tout &tre humain : trois registres ont été proposés : registre
psychologique, registre éthique et registre juridique

3) la création de carrefours pluridisciplinaires (étudiants en médecine et étudiants dans les disciplines
paramédicales) pour les cours de réflexion éthique

4) la mise en place d’un compagnonnage avec des seniors lors des stages

B) Introduire dans la formation des bénévoles une formation a la responsabilité individuelle, associative
et citoyenne (sociétale) qui pourrait comporter trois registres complémentaires

1°) un travail de clarification des concepts, du vocabulaire s’accompagnant d’une aide au positionnement
face aux questions relatives a I’éthique aupres des patients en situation palliative

2°) un soutien continu des bénévoles d’accompagnement

3°) introduire la démarche éthique dans la formation des bénévoles d’accompagnement en tant qu’outil
méthodologique de réflexion et de questionnement

III. RECHERCHE

A) Développer une méthodologie et une formation a la recherche dans le domaine spécifique des soins
palliatifs (Document réalisé par la SFAP : « La recherche en soins palliatifs : approches et méthodes »,

B. BURUCOA, R. HERMET, A. SENTHILES-MONKAM)

B) Comprendre et savoir ce que les différentes composantes de notre société savent, attendent et veulent
derriere ce concept d’euthanasie

C) Travailler la notion de « droit 2 mourir » et ses possibilités morales et politiques dans les sociétés
démocratiques pluralistes.
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Les lieux et les pratiques

Les ateliers
1°) L’euthanasie et la mort désirée aux Urgences/Réanimation
Trois interrogations principales dans cet atelier :
= e constat d’un contraste entre la clart¢ des recommandations
faites (SRLF : Sociét€é de Réanimation de Langue Francaise et la
SFAP : Société Frangaise d’Accompagnement et de Soins
Palliatifs) et la difficulté d’application dans la pratique
quotidienne se référant nécessairement a la singularité des cas. On
peut se demander si le fait de bénéficier de recommandations si
clairement exprimées n’induit pas une visibilit€¢ accrue de la
complexité présente dans les pratiques quotidiennes.
= Ja description d’une spécificité notamment par rapport a la
gériatrie de différences évidentes. En réanimation : le patient est
sédaté, souvent inconscient et non souffrant, es professionnels
peuvent prendre leur temps. En gériatrie : le patient est conscient,
dément, souffrant, le temps de réponse des soignants doit &tre
rapide.
= provenant de « lieux » différents ( patient, famille, professionnels,
citoyens...) la demande d’euthanasie est vécue et exprimée
différemment. Est-il possible de penser simultanément toutes ces
différences ?

2°) L’euthanasie et la mort désirée : pratiques psychologiques

Le rdle du psychologue face a une demande d’euthanasie adressée a une équipe
de soins comporte les principaux points suivants : offrir un espace et un temps de
parole afin que la personne concernée ( patient, famille, soignants) puisse
entendre elle-méme ce qu’elle dit sur un plan manifeste mais également sur un
plan latent (inconscient) ; connaitre les moyens spécifiques a la disposition des
psychologues : hypnose, relaxation, entretiens analytiques, groupes de paroles...
permettant de développer 1’écoute, la relation a 1’autre, le non-jugement.

L’écoute psychologique aide a pointer au sein de la demande 1’ambivalence, son
origine pulsionnelle, et son sens. Son objectif est de tenter d’ouvrir le temps afin
de permettre de parler, de penser, d’élaborer et de contrebalancer le mécanisme de
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défense qui consiste a banaliser et dénier la violence contenue dans une
« demande d’euthanasie ».

3°) L’euthanasie et la mort désirée en neurologie/gériatrie

L’atelier a fait état d’un certain nombre de constats : abandon, violence, manque
de communication, tabou de 1’euthanasie, mise en question du sens des soins,
I’écart entre I’idéal soignant et la réalité, la grande souffrance présente dans les
« longs séjours » vécus comme le « bout du bout », la perception de travailler
dans des « endroits » ou les malades sont les exclus de la société.

4°) L’euthanasie et la mort désirée en ORL/Néphrologie
Les principales questions soulevées concernent les points suivants :
a) nécessité d’autoriser les soignants a «dire » leurs souffrances : quel
rapport y a-t-il entre dire et faire ?
b) les limites des groupes de paroles dans les services
c) la vigilance nécessaire face aux « techniques » éthiques et aux risques
« d’instrumentalisation » de I’éthique
d) I'importance qu’il y a a laisser une place au doute et a I’incertitude.

5°) L’euthanasie et la mort désirée en cancérologie et hématologie
Deux remarques principales :

a) l'urgence a développer la recherche dans le domaine des « demandes
d’euthanasie » :  recherche épidémiologique prospective (études
multicentriques...) afin de cesser d’affirmer des « opinions » qui ne sont
pas des données scientifiques fiables.

b) les modalités d’information et de communication autour de « mauvaises
nouvelles » qui peuvent représenter un facteur déclenchant de la
demande d’euthanasie.

6°) L’euthanasie et la mort désirée en néonatologie/pédiatrie

L’enfant n’est pas un adulte miniature et le groupe a ressenti une extréme
difficulté a parler de la mort des enfants. Dans le domaine de la pédiatrie, les
demandes d’euthanasie sont estimée «peu fréquentes», mais les enfants
expriment parfois des désirs de mort. L’importance de la réflexion sur les
modalités de communication souligne la nécessité d’un apprentissage des
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échanges non verbaux qui permettraient de limiter les demandes d’euthanasie.
Enfin, qu’en est-il de la « vérité » dite a I’enfant ?

7°) L’euthanasie et la mort désirée en psychiatrie/démence

Nombreuses ont €t€ les interrogations dans ce groupe qui constate la rareté des
demandes d’euthanasie en hospitalisation psychiatrique ou en psychiatrie de
liaison : la demande d’euthanasie est-elle un symptome de 1’état mélancolique ?
Est-elle a entendre sur un autre plan ? Quel degré de véracit€ accorder a la
demande d’euthanasie d’un dément ? Le message tronqué d’un dément est a
entendre dans toute sa complexité, mais quel décryptage faut-il offrir a ce
message ? Que peut-on en faire ? L’accent est mis sur la nécessité d’une « culture
du lien » pour permettre de prévenir les demandes d’euthanasie.

8°) L’euthanasie et la mort désirée en maison de retraite/SLD/MAS

A partir du constat de la « classique » grande rareté des demandes d’euthanasie
dans ces structures, une sémiologie de ces demandes a €té cherchée. L’intérét
d’une approche a la foi gestionnaire et humaniste a ét€ soulignée. Il est apparu
que la problématique de 1’euthanasie n’était pas, aux yeux de ces professionnels,
la plus difficile ni la plus fréquente. Par contre, ils ont tous souligné la
problématique majeure aujourd’hui de 1’abandon thérapeutique avant 1’heure.

9°) L’euthanasie et la mort désirée au domicile
Au domicile, les difficultés apparaissent de plusieurs ordres :
a) grande précarité sociale des auxiliaires de vie a domicile « résonnant »
avec la précarit€ des malades au domicile
b) Tutilisation inadéquate des morphiniques au domicile
c) les facteurs de risques spécifiques au domicile comportent : le risque de
passage a l’acte euthanasique (dans la solitude), la complexité des
situations et leur intensité émotionnelle vécues sans partage
d) la difficulté, dans I’exercice solitaire, de prendre de la distance et de
pouvoir de ce fait envisager des perspectives créatrices.
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Le débat et sa synthese
a) Le temps, le présent et le sens, J. Ricot

Une remarque essentielle : personne ici n’a dit que le geste euthanasique était
un geste de soin, fit-ce un geste de soin ultime. Ainsi, mettre fin a la relation n’est
pas du méme ordre que continuer la relation. Soigner, c’est éprouver de la
sollicitude pour une personne vivante. De ce fait, il existe une sorte
d’incompatibilité entre deux dynamiques : celle de celui « qui tue » et celle de
celui qui soigne. Soigner releve d’un métier d’un autre ordre que celui de soigner
toujours, jusqu’au bout, jusqu’a la fin, qui consiste a faire vivre une relation.
La thématique du temps : de quoi vit ’homme jusqu’a son terme ? Quelle est cette
perte que 1’on voit se profiler a I’horizon de chaque vie humaine ? C’est la perte
du présent : mourir c’est ne plus avoir de présent, n’€tre plus présent : mourir
c’est perdre le temps lui méme, n’étre plus dans le temps. La mort est, pour les
proches, I’absence d’une présence. Mourir, ¢’est perdre le présent.

Qu’est-ce que le présent ? Nous ne pouvons pas penser authentiquement le
présent si nous le confondons avec I’instant dont la nature est de se dérober a nos
prises. Mon présent englobe mon histoire personnelle depuis 1’éclosion de ma
conscience. Notre présent est bien plus large qu’un instant fuyant. Le présent c’est
donc aussi la présence du passé. Symétriquement, le présent est toujours voué a
s’ensevelir dans un avenir : notre présent « avance » d’une certaine maniere. Ainsi
la mémoire n’est que la présence du passé, et, symétriquement 1’attente est la
faculté de vivre I’avenir. Le présent possede donc une €paisseur, une densité.

La question du sens rejoint celle du présent : 1la question du sens est celle de
I’avenir que nous sommes capables de projeter encore, et celle du passé€ qui est
capable de nourrir le présent. Le non-sens est probablement ce qui advient quand
la douleur physique est insupportable car alors, le présent est amputé du passé et
le présent est interdit du futur. Donc la vie a du sens quand elle a encore non
seulement une signification (sens) mais €galement une direction (sens). Le sens
est ce qui fait que nous ne sommes pas jetés dans I’absurde, il est ce qui fait que le
présent est toujours riche d’une attente : €tre présent, &tre dans le sens, c’est
attendre quelque chose. Il y a une attente, différente de I’attente de la mort, qui dit
que nous sommes encore des étres présents, vivant un présent et un présent lourd,
chargé d’épaisseur de tout un passé, et, tendu vers un horizon d’attente.
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b) Demande d’euthanasie et dépression, P. Ceccaldi

Concernant la dépression, les données de la clinique classique sont inexploitables
dans le cas des malades de soins palliatifs. Le paradoxe consiste dans le fait qu’il
existe beaucoup moins de signes de repérage de la dépression chez ce type de
patients qu’il en existe chez les bien portants physiquement, et, cependant il y en
a beaucoup plus ! La résultante de ce constat est qu’il existe des formes cliniques
multiples et tres variées de « dépression ». On ne peut donc pas parler d’une
dépression mais plutdt « des » dépressions de formes multiples. Il est important
par ailleurs de distinguer une dépression d’un « syndrome de démoralisation » qui
releve d’une dépression existentielle. Mé€me si le diagnostic est posé, reste alors le
diagnostic étiologique dont le champ est considérable : celui des pertes... De ce
fait, les champs dépression/euthanasie sont extrémement liés et il est tres
important de travailler en équipe.

c) La dépression chez les adhérents de I’ADMD (Association pour le Droit de
Mourir dans la Dignité), A Hocquart

Dans I’enquéte menée par A. Hocquart, les adhérents de I’ADMD n’ont pas
laissé apparaitre de comportement dépressif. Cependant il faudrait préciser le
vocabulaire : est-ce au sens psychiatrique ou au sens existentiel ? D’apres les
données recensées dans les questionnaires, les partisans de I’euthanasie volontaire
ont laissé apparaitre des attitudes volontaristes, volontaires, des comportements
individualistes mais pas anti sociaux. Il faut souligner toutefois que 1’enquéte
s’est adressé€e a des gens en bonne santé qui n’ont pas le méme point de vue sur la
santé que des malades !

d) Le suicide, J. Ricot, J.R. Binet, A. Hocquart

Etymologie : Patrick BAUDRY expliquait qu’il y a un pléonasme dans le verbe
pronominal « SE suicider » qui a été forgé au XIX° siecle car « SE » est déja
présent dans SUI-cide qui vient du latin coedes = meurtre et sui = soi-méme. Le
suicide est donc le fait de se tuer, se tuer « soi-méme » : non pas accidentellement
mais volontairement. Le suicide est donc le meurtre de soi-méme.

Historique : parce que c’est un meurtre, jusqu’en 1791 notre société a criminalisé
ce geste ce qui signifie que pendant longtemps nos sociétés ont considéré qu’il
fallait qu’elles se protegent contre la pulsion mortifere. Le suicide défini
étymologiquement comme le meurtre de soi-méme est alors considéré comme un
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sous-ensemble de 1’ensemble des meurtres (série des termes se terminant par
« cide » : régicide, infanticide insecticide...). Depuis 1791 notre société oriente
son regard non plus sur le « meurtrier de soi », mais sur la « victime de soi ». En
effet, dans cet acte singulier du suicide, c’est la méme personne qui tue et qui est
tuée. En passant de la notion de « meurtrier » a celle de « victime » de soi, notre
société passe non pas de la réprobation, voire répression, a I’approbation mais a la
compassion. Le regard du meurtrier ( SUIcidé = meurtrier de soi) devient celui de
la victime ( SUI-victime = victime de soi méme). Nos sociétés ont raison de
déplacer ainsi le regard selon J. Ricot, mais il est important de souligner qu’en
déplacant le regard, ces sociétés n’ont jamais décidé de légitimer le suicide : elle
I’ont tout au plus décriminalisé, ce qui est tout autre chose. Cette €volution est
singuliere car d’habitude quand on commence a dépénaliser un acte on finit par en
faire un droit. Or, dans nos soci€tés aujourd’hui, le suicide n’est pas 1€gal tant sur
le plan juridique que sur le plan moral. Le suicide reste un fait, un droit, une
éventualité, mais le développement d’une these en faveur du suicide ne permet
pas d’en conclure que le suicide est un acte moral nécessairement licite. Nous
n’admirons pas le suicide, nous ne 1I’approuvons pas, nous sommes plutdt dans
une attitude de « compassion ».

Repérages nécessaires a [’expérience clinique : dans la pratique des soins, il est
important de rappeler que « se faire mourir soi-méme » ne peut pas €tre un droit
qui ouvrirait une créance (droit en vertu duquel une personne peut exiger quelque
chose). Dire avec Paul Ricoeur que la possibilité de se suicider n’ouvre pas de
créance signifie qu’on n’imagine pas un Etat proclamant dans un article des
Droits de I’homme « le droit au suicide » ce qui impliquerait que 1’Etat propose
les moyens de se suicider a chaque citoyen qui désire librement s’en aller. Nous
n’en sommes pas la! Ainsi il ne peut pas y avoir, dans I’espace juridique et
politique, de droit au suicide car cela serait ouvrir la porte a des considérations
tres périlleuses. Peut-il y avoir cependant un « droit moral » au suicide ? Les
stoiciens romains pronent le suicide comme une sorte de liberté, mais c’est une
liberté singuliere et paradoxale puisque c’est une liberté qui s’abolit (déces) au
moment méme ou elle prétend s’accomplir, Tout en revendiquant cette liberté, les
stoiciens (Séneque) disent qu’il existe une limite au droit au suicide parce qu’il y
a les proches et que nous ne sommes pas seuls : la limite c’est le souci de 1’autre.
Que deviennent les autres, quand « moi» j’ai décidé que leur présence ne
m’importait plus ?
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Pas de droit sans débiteur ni sans créancier, J.R. Binet

Cette formulation du droit au suicide, du droit a se suicider, est une formulation
en pleine expansion aujourd’hui qui trouve son fondement dans les Droits de
I’Homme. Le Conseil de I’Europe a refus€ de reconnaitre ce droit en se fondant
sur le « droit a la vie » qui est le cceur méme de la Convention Européenne des
Droits de I’ Homme. Le droit confirme donc, en raison des Droits de I’Homme, la
limite du droit au suicide démontré par la philosophie. Les Droits de I’'Homme ne
reconnaissent pas ce droit a « pouvoir SE donner la mort » ou ce droit a « pouvoir
étre aidé a se suicider » par un Etat qui en serait débiteur (personne qui doit
quelque chose a quelqu’un).

Le souci de I’autre et des proches, A. Hocquart

Pour les adhérents de I’ADMD, le souci de 'autre et des proches comporte le
souci de ne pas leur infliger une image dégradée de soi et il s’agit du premier
motif de demande d’euthanasie.

e) Ladignité, J. Ricot, J.R. Binet
Les différentes conceptions de la dignité : J. Ricot
On peut distinguer trois conceptions de la dignité aujourd’hui :

a) la dignité-décence qui fait que nous n’avons pas a infliger a autrui le
spectacle de nos propres maux. Elle est aussi vieille que I’humanité et est
1égitime.

b) la dignité-liberté qui consiste a faire « ce que je veux » qui est le sens
donné actuellement dans les débats publics. Ces deux formes de dignité
sont légitimes mais risquent d’€tre réductrices si elles ne font pas état
d’une troisieme conception de la dignité.

c) la dignité-fondement en ce sens qu’elle sert de socle a I’humanité de
I’Homme. La dignité-fondement donne une valeur a I’homme sous forme
d’un principe d’humanité : des lors qu’il y a un €tre humain, i1l y a de la
dignité. C’est le premier grand texte déclaratif international promulgué le
10 Décembre 1948 : Déclaration Universelle des Droits de I’Homme dont
le préambule est « Tous les hommes naissent libres et égaux en dignité et
en droits ». Cette conception d’une dignité-fondement rejoint tout a fait
ce que la tradition juive, chrétienne, stoicienne, kantienne ont exprimé. La
dignité-fondement désigne une valeur incomparable qui jamais ne peut
étre arrachée a 1’homme, méme si lui-mé€me le désire. Ce point
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sémantique est tres important car souvent lors des débats publics il existe
un « hold up » sémantique qui empéche une discussion fructueuse. La
dignité-fondement qui est le socle des deux autres conceptions peut €tre
comprise comme un principe d’humanité qui jamais ne peut se perdre.

La dignité en termes juridiques, J.R. Binet

Le droit rejoint la philosophie. Le droit contemporain comprend la dignité comme
la partie de chacun qui est absolument indisponible. Des lors, je ne peux renoncer
a quelque chose qui releve de ma dignité€ en abdiquant cette petite part de moi qui
me rattache a I’humanité. Mais en droit, c’est un terme a contenu imprécis
entrainant une forte insécurité juridique et I'on assiste aujourd’hui a un
glissement. En fait, les situations sont tres complexes alors que les propositions de
1égiférer sur les questions sont souvent tres simples comme si tout allait de soi. De
ce fait, au niveau du droit, la loi ne doit pas €tre trop précise, elle doit €tre
générale et elle doit déléguer aux magistrats le soin de 1’appliquer au cas par cas.
C’est un facteur d’insécurité juridique pour les médecins, mais c’est la seule
garantie pour que la loi ne devienne pas un simple catalogue de protocoles qui
risquerait de faire perdre au médecin sa place essentielle dans I’écoute du patient
et dans I’accompagnement d’une personne humaine.

En ce qui concerne la dépénalisation de [’euthanasie, je ne peux pas Vvoir
aujourd’hui les dérives qui seraient susceptibles d’en résulter. Ce qu’il faut
comprendre c’est que le contenu de la loi pénale a une valeur expressive, ce qui
fait que la dépénalisation pourrait etre considérée comme un message clair
disant : « allez-y, n’hésitez pas a euthanasier, c’est une bonne chose que de le
faire »... et, par conséquent, on pourrait s’attende a des dérives.

Face a la demande d’euthanasie de la part d’une personne sous tutelle, du point de
vue du droit 1l s’agit de la demande de I’accomplissement d’un acte homicide qui
ne doit pas €tre réalisé sauf a faire courir le risque de poursuites judiciaires pour
celui qui s’y livrerait. S’il s’agit de demander par la personne de tutelle ou la
personne de confiance d’un arrét de traitement qui ne parait plus raisonnable la
situation est tres différente : c’est au médecin a prendre en conscience la décision
de savoir si le traitement dépasse les limites de la raison et s’il se trouve dans la
situation prévue par I’article 37 du code de déontologie qui lui dit d’arréter un
traitement lorsque celui-ci devient déraisonnable.
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PROPOSITIONS DU CONGRES

I. SOINS

A)

Nécessité de valoriser les soins et les soignants en réinvestissant la « personne » comme un SUJET de
soins

B) Permettre aux patients et a leurs familles de « parler » de I’euthanasie

II. FORMATION CONTINUE DES SOIGNANTS

A) Formation ala communication et a I’intelligence émotionnelle développant les possibilités créatrices
dans les soins

B) Formation a la dimension spirituelle des soins

C) Formation a la communication non verbale des patients et a la communication avec les enfants

D) Formation a la sémiologie spécifique de la dépression chez les patients en soins palliatifs

III. RECHERCHE

A) Approfondir la problématique du temps en clinique : temps de soins (dont le temps du mourir) et
temps technique

B) Réfléchir sur notre utilisation des outils aujourd’hui a notre disposition : n’y a-t-il pas un risque
d’instrumentalisation des outils éthiques a I’image des outils médicaux ?

C) Comment les soignants vivent-ils « I’insupportable » d’une situation ?

D) Développer les études sur la mémoire du dément autour de la notion de J. Ricot « absent/présent »

E) Développer les recherches autour de I’anticipation de la séparation et du concept de R.-W. Higgins de

« I’invention du mourant ».

IV. REGARDS CROISES : DROIT ET MEDECINE

Nécessité d’un travail sémantique entre droit et médecine dans le champ des soins palliatifs.
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Les questions sous-jacentes

Synthese des Ateliers

1°) Aspects juridiques

La difficulté d’homogénéiser les lois au niveau européen est soulignée, posant la
question de savoir si c’est dans la nature du droit de traiter ce qui releve de la
condition humaine ? Par ailleurs, le terme « euthanasie » n’apparait pas dans la loi
et on se demande comment une loi de portée générale pourrait saisir la dimension
intime et singuliere du lien qui se noue entre le patient et le médecin ?

2°) Euthanasie, société et environnement

Le projet des soins palliatifs peut €tre considéré comme une tentative de
pacification de la mort. Mais cette tentative peut également €tre violente, car la
mort est violente, et il faut reconnaitre cette violence.

Une enquéte qualitative menée aupres de la population générale sur les
représentations de la population a 1’égard de la fin de vie met en évidence les
points suivants :

- les personnes se déclarant en faveur des soins palliatifs s’appuient sur une

« morale de conviction »

- les personnes se déclarant en faveur de I’euthanasie s’appuient sur une « morale
de la responsabilité »

- les personnes qui rejettent a la fois 1’euthanasie et les soins palliatifs assimilent
ces derniers soit a un acharnement thérapeutique, soit a une accélération du
processus de mort.

Le constat d’une importante confusion sémantique est de nouveau souligné
notamment au niveau des médias et des populations ainsi qu’au niveau des
professionnels du secteur libéral.
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3°) Limitation et arrét de traitement

La notion de responsabilité est convoquée inéluctablement par la vulnérabilité du
sujet. Les progres techniques ont en partie généré la question de I’euthanasie
parce qu’ils nous confrontent a des situations nouvelles, inattendues, non
maitris€es et donc qui nous interrogent. Chercher « a en sortir » dans le registre
d’un autre geste technique conduit a I’euthanasie.

4°) Refus de traitement

A partir d’expériences cliniques, I’ambiguité du terme « refus » a €té soulignée.
De nombreuses questions et doutes ont pu s’exprimer : que signifie le recours au
« psy » ? Jusqu’ou soutenir la philosophie des soins palliatifs quand la décision du
malade est « 1nacceptable » dans la dimension du soin? La notion
« d’inacceptable » est une question éthique fondamentale dans la souffrance des
malades, des familles, des équipes soignantes. Le cceur de « I’inacceptable » tient
au fait que c’est comme si nous nous renvoyons les uns les autres en ricochet
notre peur de I’anéantissement, peur de la dégradation et peur de la perte de sens.
La dimension éthique du soin nous conduit vers sa dimension ontologique.

5°) Aspects politiques

Le droit, en I’état, n’est pas satisfaisant et une évolution est nécessaire. Les
grandes orientations évoquées ont €té les suivantes : renforcer la formation dans
le domaine des soins palliatifs en renfor¢ant les moyens et les statuts des
personnes qui y travaillent Le « droit absolu a mourir » semble difficile a affirmer
car en tant que « droit » il ne serait pas opposable en toutes circonstances Plutdt
que de dépénaliser, les orientations actuelles seraient plutdét d’envisager une
modification du code de santé publique a garantir la sécurité juridique des
soignants par une modification du code de déontologie. Comment répondre en fait
aux demandes des malades lorsqu’ils peuvent désirer que la mort arrive ? [l n’y a
pas de consensus actuellement. La réflexion est en cours autour des points
suivants : « décisions anticipées », « personne de confiance » intégrée au sein de
I’équipe soignante. Enfin la trés grande vulnérabilit€ des personnes agées a été
évoquée tant au niveau de la qualité des soins qu’au niveau de leur place dans la
société actuelle.
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6°) La question de la dignité

Tous les participants se sont exprimés sur la nécessit€é d’envisager la conception
de la dignit€ comme de nature ontologique : une dignit€ consubstantielle a 1’€tre
humain . C’est cette dignité intrinseque a 1I’€tre humain qui est confiée aux
soignants dans les actes de soins. La capacité de relation a I’autre dans le respect
est ce qui correspond le mieux a la notion de dignité dans les pratiques soignantes.
Mettre en acte cette dignité suppose deux types de conditions :

- des conditions réflexives : la capacité a réfléchir en équipe et la capacité a
connaitre ses propres limites

- des conditions objectives : la formation, le temps nécessaire a la réflexion des
actes de soins.

7°) La mort désirée : regards psychanalytiques

La demande d’euthanasie, du point de vue des psychanalystes, serait une prise de
position pour s’émanciper de la maitrise médicale. Elle est, comme toute
demande, une demande d’amour et pour la psychanalyse elle est toujours décue
et ne peut jamais €tre comblée. Les psychanalystes ont réaffirmé la place
irréductible du doute, le caractere insondable de la subjectivité, son ambiguité et
son ambivalence. Ils mettent en garde contre 1’illusion d’une maitrise du tragique,
car il y aura toujours quelque chose qui échappera, et la béance dévoilée par la
demande d’euthanasie ne pourra jamais etre comblée.

8°) Testament de vie

A partir de situations cliniques, quatre questions ont pu étre identifiées :

a) Comment construire un rapport entre une volonté exprimée a un certain
moment d’une histoire personnelle et I’imaginaire a 1’ceuvre quant a sa propre fin
de vie ?

b) Quand cette décision s’est manifestée ?

c) La question du testament de vie renvoie a toutes les questions en amont : si
I’application de la loi du 4 mars 2002 (informations, refus, proportionnalité,
consentement...) était rigoureuse, y aurait-il autant de testaments de vie ?

d) A force de souligner les analogies des testaments de vie et des soins palliatifs
(dignité, respect du patient...) comment allons-nous laisser ouvertes les
différences ?
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9°) Suicide assisté

A partir du témoignage d’une situation dans le canton de Neuchétel en Suisse et
les liens avec les pratiques dans d’autres pays (Pays-bas, Belgique), il est apparu
qu’une situation nouvelle se faisait jour. L’évolution du malade comporterait des
lors plusieurs phases : une phase de soins curatifs, une phase de soins palliatifs et
une phase «de mort administrée ». Ce serait 1’autonomie qui permettrait le
passage entre la phase palliative et la phase de mort administrée. Cette situation a
été considérée comme une position tres enfermante tant pour le malade que pour
ses proches, et tres ambigué pour les soignants qui deviennent des soignants « de
passage » et qui passeront la main a un moment donné afin que la mort soit
administrée par le biais d’'un médecin.

10°) La place laissée au doute

Le doute représente une phase transitoire de suspension du jugement préparatoire
a la prise de décision. L’exercice du doute suppose un cadre contenant. Il faut
donc une référence au social, une référence a la loi, une référence aux pratiques
professionnelles. La pratique du doute nécessite un travail d’élaboration tant sur
le registre de la rationalité éthique que sur celui de la vie psychique (identifier les
ambivalences, les pulsions, les intrications, les clivages...). La pratique du doute
qui est indispensable souligne I’importance de repenser I’organisation concrete
des soins pour y créer des espaces et du temps pour mettre en place cet outil
méthodologique. Car mal conduit, le doute envahit notre univers et mene au flou
de la pensée.
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Le débat et sa synthese

a) « Quand on ne sait plus quoi faire, faut-il faire appel au « psy » ?

Point de vue des sciences sociales, P.Moulin

L’inflation du psychologique dans les soins palliatifs comporte un risque : celui
de renvoyer la personne a elle méme. En ce qui concerne la violence, les soins
palliatifs et I’euthanasie ont ceci de commun : ils cherchent a pacifier un moment
qui effectivement est difficile a pacifier car il s’agit d’une violence fondamentale
qui est irréductible, méme accompagnée.

Point de vue du psychologue, R.W. Higgins

L’appel au « psy » ne serait-il pas une tentative d’appel a des reperes dans 1’ordre
de I’action (recommandations) ou dans I’ordre de la loi ? Dans les soins palliatifs,
on pourrait dire qu’il y a toujours un jeu de la singularit€ contre la référence
commune. Alors que la référence commune étaye, soutient, appuie toute
singularité possible. Mais cette singularité est ce que le philosophe Giorgio
Aganben appelle « la singularité quelconque » c’est-a-dire quelque chose qui nous
concerne « nous », « nous tous », notre humanité a chacun. En oubliant la
référence de la singularité a la référence commune, on individualise a I’extréme le
sujet et I’1sole des valeurs propres a tous les humains.

Point de vue du philosophe, P. La Marne

L’ appel au psychologue peut s’entendre comme une certaine capitulation : on est
sans boussole, on ne sait plus quoi faire, alors, on se dit qu’il y a peut-étre une
vérité ultime dans l'inconscient! Il y a la une dimension tragique qui est
incompressible et c’est peut étre cela que nous avons du mal a accepter.
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b) « Jusqu’ou tenir et soutenir la philosophie palliative quand la décision du
malade est inacceptable ? »

Point de vue du philosophe, P La Marne

La notion « d’inacceptable » apparait dans le champ des soins palliatifs quand ils
ne parviennent pas a réaliser leur ambition : pacifier la mort. Il s’agit 1a de
quelques cas peu fréquents mais qui interpellent violemment 1’action morale et
I’éthique des soins palliatifs. On est en présence presque d’une dichotomie
métaphysique irréductible mettant face a face deux facons de voir la fin de vie et
la demande de mort. L’une des positions (soins palliatifs) considere la dignité
comme 1’acte de mourir « de soi méme » ; 'autre (I’euthanasie) considere la
dignité comme le fait de recevoir la mort de quelqu’un.

Point de vue du psychologue, R W.Higgins

Face a cette dichotomie, 1l ne faut pas perdre de vue qu’une demande est quelque
chose a quoi on peut dire non. Il existe donc pour les professionnels de soins
palliatifs une position de principe qui est la référence a I'interdit fondamental de
tuer. Or, aujourd’hui, la question de I’euthanasie se pose essentiellement par le
biais d’une offre dans le champ d’une demande sociale tres forte. Cela n’est pas la
demande des malades, mais une demande d’un autre ordre, une demande sociale
qui, en réalité, est ’envers d’une offre puisqu’elle consiste a offrir la mort en
I’ anticipant.

Point de vue philosophique et religieux, P.Verspieren

Ce débat souligne I'importance de savoir pratiquer le doute. L’interrogation oui,
le doute oui, mais pour déboucher sur I’invention de quelque chose qui ait valeur
humaine. Il faut donc se demander ce qui rend possible cette capacité d’inventer
et de créer de ’humain dans les situations vraiment extrémes. Il faut savoir
résister, or il n’est pas possible de résister a ces situations tres difficiles sans
s’adosser a quelque chose de tres profond qui est le concept fondamental de
I’interdit. L’interdit est un outil sur lequel on peut s’adosser pour faire face
justement a ce qui nous désarconne, et essayer de voir ce qu’on peut faire devant
cela qui parait si difficile. L’interdit est 1a pour barrer une voie mais en méme
temps permettre d’en ouvrir une autre grace a la création, I’invention. Le médecin
et le malade sont tous deux dans une situation intenable s’il n’y a pas « quelque
chose » qui s’interpose entre eux, auquel tous les deux sont soumis, et cette notion
d’interdit est quelque chose d’absolument fondamental.
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Point de vue du psychologue, R.W.Higgins

L’interdit n’empéche rien. Ce n’est pas une coercition. C’est une notion dont
toutes les sciences humaines ont besoin. Mais dans la culture dominante dans
laquelle nous sommes, il y a comme une « contre culture » a affirmer que
I’interdit est source de création et d’imagination.

¢) La question de la loi : 1égiférer ou non en faveur de I’euthanasie

Point de vue Madame le Ministre P. Guinchard-Kunstler

Les travaux de la Mission d’information de 1’Assemblée Nationale présidée par
M. Léonetti ont fait éclater completement les différentes positions et permis
I’identification de points d’accord et de désaccord. Les idées force sont les
suivantes :

Sur le plan parlementaire, nous avons une responsabilité : faire en sorte que ce
débat ait lieu de facon beaucoup plus forte dans la société pour essayer de
regarder comment 1égiférer et vers quoi légiférer. Cette mission a la volonté de
continuer le développement des soins palliatifs et, personnellement, je
souhaiterais les voir s’ouvrir davantage aux grands vieillards qui est une question
majeure pour les années a venir.

Sur le plan 1égislatif, cette mission s’inscrit tres clairement dans la nécessité d’un
interdit moral et de ce fait, dans une volonté de ne pas dépénaliser 1’euthanasie.
Cette mission va proposer qu’on légifere pour clarifier les choses en matiere de
sémantique. Elle va légiférer aussi pour donner a notre société de grandes
directions : bannir 1’acharnement thérapeutique, reconnaitre ce que certains
appellent des directives anticipées... Il est important de comprendre que le fait de
1égiférer, 1’existence d’une loi, des débats sur une loi permettent de faire avancer
les concepts. Tant que les lois n’arrivent pas, les choses ne se clarifient pas.

A la question de la salle : « est-ce que la SFAP va pouvoir transmettre ses travaux
a la mission parlementaire ? » je réponds qu’une mission parlementaire ne fige
rien du tout, et que c’est la loi qui organise les choses. Une mission parlementaire
est un outil d’aide a la réflexion pour les parlementaires et pour faire évoluer la
réflexion globalement dans la société. La SFAP peut transmettre ce qu’elle veut a
la mission parlementaire.
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Point de vue du magistrat, C. Hassenfratz

Votre demande est celle d’une loi claire, d’un droit sir..! Dans une maniére aussi
complexe, aussi difficile et aussi sensible, le droit ne peut qu’étre 1’aboutissement
de réflexions d’ordre éthique, médical, sociologique et la réflexion conduite dans
ce type de colloque est fondamentale. La loi ne peut pas clore le débat €thique. La
loi n’apportera pas, loin s’en faut toutes les réponses a des interrogations
individuelles, complexes, délicates... Mais il ne s’agit pas non plus de chercher
dans la loi, une stratégie d’évitement comme 1I’évoque la psychanalyse. Mais il
reste nécessaire d’encadrer par une procédure adéquate la décision d’arrét de
soins, qu’elle se situe dans la temporalité, dans la collégialité, que le patient
(quand cela est possible) exprime sa volonté, que sa famille soit associée.
Cependant on n’a pas tout dit quand on a dit cela. Un certain nombre de choses
relevent du non-dit.

Dans les situations de transgression ou I’on donne la mort, seul 1’auteur de I’acte
sait ou il va. Le juriste lui, doit se poser la question de I'intention lorsqu’il est
saisi d’un dossier. En 1’état actuel de notre droit, la seule décision d’arréter les
soins tel extuber un patient peut €tre constitutive d’une infraction de non
assistance a personne en péril. Il y a donc deux niveaux dans cette problématique :
d’une part la définition d’un acte transgressif, d’autre part le domaine plus vaste
de la légalisation de I’euthanasie et de sa dépénalisation. Dans la réalité de nos
pratiques professionnelles, aujourd’hui, nous sommes confrontés a des problemes
majeurs face a un droit inflexible et face a des actes qui sont motivés par la
compassion.

a) La question de I’euthanasie : une question sociale et politique

Point de vue du Ministre, P.Guinchard-Kunstler

Le travail qui est fait par les soins palliatifs est de nature a nous faire évoluer
globalement en tant que sociét€é tout autant qu’en hommes politiques. La
démarche palliative est de nature a nous faire évoluer, a nous sensibiliser, y
compris a faire que les moyens évoluent. Mais cette question s’adresse a tous : le
monde médical et ’ensemble des décideurs de notre société.

Point de vue des sciences sociales, P. Moulin

En arriere-fond du débat sur 1’euthanasie ou sur les soins palliatifs, la question
posée est véritablement d’ordre social et politique: quelle place fait-on
aujourd’hui a toute une sé€rie de personnes qui sont exclues : les mourants, les
vieillards, les chomeurs..? Quels projets sont proposés a leur égard ?
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Par ailleurs, j’ai le sentiment qu’a la SFAP, nous sommes dans un combat
idéologique a contre-courant par rapport a « quelque chose » de dominant dans la
société d’aujourd’hui. Or, pour qu’une minorité convainque une majorité, les
sciences sociales nous montrent qu’il faut étre tout a fait consistant sur ses prises
de position. En conséquence, il faut tre clair dans les messages et il faut tre clair
par rapport aux valeurs qu’on met en avant.

b) La dimension spirituelle du soin

Point de vue religieux, P. Verspieren

La dimension spirituelle du soin concerne ce qui a du sens dans le soin c’est-a-
dire le fait que dans le soin nous reconnaissions I’autre comme une personne. La
dimension spirituelle du soin implique que 1’on pergoive du sens dans le fait
d’adresser les soins a une personne et qu’il y a lieu et sens a signifier par nos actes
de soins son humanité a cette personne.

Point de vue du philosophe, P. La Marne

Dans une société fortement laique, il n’y a pas de place pour la dimension
spirituelle qu’on rétrécit toujours a la notion d’irrationnel et de croyances, et qui
plus est, il n’y a aucune pédagogie dans ce domaine. Kant avait raison de dire
qu'en ce qui concerne la métaphysique, on a beaucoup de questions mais que
toutes les réponses ne seront que des constructions qui tourneront un peu a vide.
Pourtant, disait-il, ces questions touchent au plus haut des intéréts de 1’humanité
et sont les plus essentielles.

Point de vue du psychologue, R.W.Higgins

Derriere la notion de spirituel, il y a quelque chose qui est transdisciplinaire et qui
dépasse tout le monde : il y a un souci de choses qui sont essentielles pour
I’humanité. On ne se soucie pas assez de I'impact d’une l€gitimation d’un désir de
mort. La légitimation du désir de mort au niveau d’une société me parait €tre une
atteinte a I’humanité.
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¢) Un patient peut refuser des traitements, mais est-il vraiment compétent ?
P. Verspieren

Il y a beaucoup a réfléchir et a creuser. D’une part, notre sociét€ reconnait enfin
tres nettement une limite aux fonctions de la médecine et aux pouvoirs des
médecins qui sont la volonté du sujet. Ce refus du sujet, ne dispense pas les
soignants, notamment les médecins, de leurs responsabilités. Ils doivent percevoir
tout ce qui pese sur la libert€é du patient, pour I’aider a retrouver une autonomie
plus ou moins compromise. 1l n’y a pas UN principe d’autonomie mais il y a DES
autonomies plus ou moins fluctuantes, et il est de la responsabilité du médecin
d’en tenir compte pour soutenir le malade.
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PROPOSITION DU CONGRES

Tous les participants ont souligné le besoin impérieux d’enseignement, de formation et d’information
SOINS
1) La mise en place de cette réflexion éthique dans les soins nécessite du temps et ne peut pas tre mise en place
sans moyens spécifiques dans le cadre des moyens destinés aux soins palliatifs
2) Importance de la rédaction par les professionnels de recommandations adaptées aux différentes situations
cliniques et aux lieux de soins (hospitalisation et domicile, avec une attention particuliere pour ce dernier)
3) Nécessité de poursuivre la diffusion des outils de discernement déja réalisés par certaines équipes et la SFAP
ENSEIGNEMENT
1) Les facultés de médecine ne dispensent que treés rarement des enseignements sur des sujets éthiques. Il serait
souhaitable d’alerter les comités pédagogiques et les ministeres, afin que de réels changements se fassent jour
dans les programmes
2) 1l serait souhaitable que ces enseignements se fassent de maniere pluridisciplinaire : instituts de soins
infirmiers, psychologues, masseurs kinésithérapeutes, assistants sociaux...
FORMATION CONTINUE
1) Pour les sujets de pratiques palliatives, d’éthique, de droit, de déontologie, d’économie, psychologie,
sociologie, philosophie, les formations devraient étre pluridisciplinaires associant de plus les libéraux et les
hospitaliers
2) Le contenu de ces formations devraient inclure :
- les principaux concepts et définition relatives aux soins palliatifs notamment dans la perspective du
domicile
- les principaux concepts éthiques, une méthodologie éthique en aidant a I’apprentissage de I’outil de la
raison et de son aide au contr6le émotionnel. L’apprentissage de 1’argumentation et du raisonnement
éthique (outils de discernement) a I’aide d’outils éthiques et cliniques
- les principaux concepts relatifs au droit en mettant 1’accent sur ce qu’est le role d’un magistrat, ce que
les professionnels de santé peuvent attendre du droit et ses limites, le contenu de la législation déja
existante relative aux patients, aux familles, aux usagers de soins, au fonctionnement hospitalier et au
fonctionnement a domicile : responsabilités respectives...
3) Mettre en place des espaces et du temps pluridisciplinaires pour créer, mettre en pratique et évaluer les outils
méthodologiques adaptés
INFORMATION ET DIFFUSION
1) Il est indispensable que les soins palliatifs diffusent et expliquent le contenu de leur définition, leurs objectifs,
et leurs valeurs.
Cette diffusion de la culture des soins palliatifs devrait également viser certains publics spécifiques tels que :
- le monde des juristes afin que les enjeux soient mieux compris entre le monde des professionnels de la
santé et celui des magistrats
- le monde des politiques : informer la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des enjeux des soins
palliatifs afin qu’il soit tenu compte de ces soins dans les projets de financement et d’organisation de
la prise en charge des patients. Le souhait est exprimé que la SFAP puisse étre invitée a participer a
certains débats politiques dans lesquels les enjeux des soins palliatifs sont majeurs pour nos
concitoyens

- le monde des médias : la possibilité de relais dans ce monde des médias parait extrémement important
afin de permettre le profond et long travail de clarification sémantique réalis€ pendant ce congres.

37




ere 3 : << 3 . ’ Ve 3 . .
1 artie : « Fin de vie, désir de mort et euthanasie :
la société a I’épreuve »

Chapitre 1 Base de réflexions du Comité Scientifique :
Texte de Régis Aubry, Olivier Maurel

Il est assez facile d’avoir une opinion générale et soi-disant « définitive »
sur une question comme |’euthanasie, du moins tant que 1’on n’est pas
confronté directement a sa propre finitude ou a I’histoire singuliere d’un
proche en fin de vie. Ce sont surtout les bien portants' qui ont un jugement a
I’emporte-piece la-dessus. Sur le terrain, les choses ne sont pas aussi
simples qu’on voudrait le croire ; les personnes concernées, leurs proches
et les équipes soignantes sont confrontées aux limites de leurs certitudes, de
leur savoir : ils ont davantage de questions que de réponses préfabriquées.
Chaque situation est unique et impose un questionnement particulier a la
personne concernée, questionnement qui recele de lourds enjeux a la fois
éthiques, sociologiques, psychologiques, médicaux, politiques et juridiques.

Si questionnement il y a, cela présuppose que 1’on ne sait pas d’avance
quelle décision prendre. Or nous avons parfois I’impression que la question
est réglée : 1€galiser I’euthanasie serait forcément un progres, et ceux qui en
doutent seraient des réactionnaires. Non ! Instaurer un débat sur
I’euthanasie, ce n’est pas le réduire de facon simpliste a €tre pour ou contre
quelque chose dont on n’a pas encore discuté, mais que 1’on voudrait déja
résoudre par une loi. Nous le disons sans ambiguité : nous ne pouvons pas
rester sourds aux problemes posé€s par les demandes d’euthanasie. Mais
méfions-nous des réactions impulsives et des raccourcis faciles.

1 «

867% des francais favorables a la « liberté de mourir : un sondage choc sur
/attitude face d leuthanasie » : telle était la une accrocheuse d'un périodique

distribué récemment aux parisiens.
Sondage BVA/Profession politique du 18 octobre 2003 - Journal Métro, 24 octobre 2003, vol. 2, n°379

Par ailleurs, « L'euthanasie demande de bien portants, mode de bien pensants» est
aussi le titre de la seconde partie de l'ouvrage « Les dangers de [euthanasie »,
entretiens avec Lucien Israél, Paris, Editions des syrtes, 2002, p. 75
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Ce texte veut contribuer a la réflexion, ce qui ne va pas sans effort tant le
propos est complexe. Dans un premier temps, nous allons essayer de
circonscrire le sujet en clarifiant I’emploi du mot euthanasie. Nous
porterons ensuite notre regard sur le désir de mort exprimé dans les
demandes d’euthanasie et sur le sens philosophique de la dignité dont le
respect est souvent invoqué en pareil cas ; a partir du concept, nous serons
amenés a analyser sociologiquement le sentiment d’indignité, ainsi que les
enjeux éthiques et politiques qu’il suppose. Enfin, nous verrons comment
aborder les situations exceptionnelles, et ce que cela signifie en terme de
droit.

L’euthanasie : de quoi parle-t-on exactement ?

Le mot euthanasie est trop souvent employé sans discernement ;

parfois méme, sa charge émotionnelle est utilis€ée comme un épouvantail ou
au contraire comme un alléchant sujet de polémique. Avec toute la
souffrance et I’amour qu’elles mettent en jeu, les histoires fortement
médiatisées suscitent une émotion profonde, presque intime, chez chacun
d’entre nous. Mais ces situations, souvent extrémes, deviennent
emblématiques des demandes d’euthanasie en général, créant souvent une
confusion autour de cette question. Alors qu’entend t-on exactement par
euthanasie ?
Selon le Comité consultatif national d’éthique’, I’euthanasie qualifie
« lacte d’un tiers qui met délibérément fin a la vie d’'une personne, dans
I’intention de mettre un terme a une situation jugée insupportable ». Mais
dans la presse ou le langage courant, I’emploi du mot euthanasie est souvent
complét€ par un adjectif qualificatif. Sont ainsi apparus deux couples de
notions : la premiere distinction est considérée du point de vue des
soignants : euthanasie active ou passive ; I’autre distinction s’exerce a
partir des personnes malades : euthanasie involontaire ou volontaire.

S’agissant de la distinction euthanasie active ou passive, la définition
donnée par le CCNE permet une premiere analyse sémantique :

2 CCNE, rapport n°63 du 27 janvier 2000
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- L’expression euthanasie active constitue un pléonasme qui n’a pas lieu
d’étre puisque l’euthanasie passe forcément par la réalisation d’un acte
lequel est fait délibérément.

- L’euthanasie est dite passive lorsqu’elle réfere a la limitation ou a 1’arrét de
traitements. Or, ce sont deux choses différentes : en choisissant de laisser
évoluer vers la mort une maladie qu’elle sait inguérissable, une équipe
soignante ne pratique pas d’euthanasie : elle fait preuve de ce qu’on nomme
un « refus d’obstination thérapeutique déraisonnable », plus couramment
appelé refus d’acharnement thérapeutique. L’effort vise alors a soulager les
symptdmes qui perturbent la qualité de vie de la personne malade’. Pour
cela, il est inutile de 1égiférer puisque c’est déja prévu par la loi sur le droit
des malades du 4 mars 2002, ainsi que le rappelle Bernard Kouchner dans
son entretien au journal Le Monde'. Nous pouvons également nous référer
aux articles L. 1A et L. 1C de la loi du 9 juin 1999 relative aux soins
palliatifs, aux articles 36 et 37 du code de déontologie médicale ainsi
qu’aux recommandations de la SRLF et du Conseil de I’Europe. °

3 « Des soins adaptés a une situation ne sont pas de |'euthanasie, méme lorsqu'ils
comportent, comme tout acte médical, un risque d'effets secondaires ». Lucie
HACPILLE, Réflexions au syjet de 'euthanasie, EAPC, 2003.

Ce risque d'effets secondaires, dit risque de double effet, (dont I'un est voulu et
I'autre possible mais non désiré) ne saurait tre reproché « lorsque la maladie a fait
son ceuvre et que la mort se profile inéluctablement, celle-ci n'est plus un mal absolu
par rapport d la souffrance. Sa survenue nest donc pas un effet secondaire
disproportionné par rapport au traitement de la douleur ou a la limitation des
thérapies actives» J. Ricot, Dignité et euthanasie, Nantes, Pleins Feux, 2003, p. 47

Voir aussi J-C. Fondras, La régle du double effet en soins terminaux : critéres,
Justification et limites, Médecine Palliative n°2, décembre 2002, p. 89-93

* Le Monde, édition datée du 27 septembre 2003, p. 12

®Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé.
« Art. L. 1110-5. - Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de
/'urgence des interventions que celui-ci requiert, le droit de recevoir les soins les
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plus appropriés et de bénéficier des thérapeutigues dont /'efficacité est reconnue
et qui garantissent la meilleure sécurité sanitaire au regard des connaissances
médicales avérées. Les actes de prévention, d'investigation ou de soins ne doivent
pas, en ['état des connaissances médicales, lui faire courir de risques
disproportionnés par rapport au bénéfice escompté. (..) Toute personne a le droit
de recevoir des soins visant d soulager sa douleur. Celle-ci doit €tre en toute
circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée. Les professionnels de
santé mettent en oeuvre tous les moyens d leur disposition pour assurer a chacun
une vie digne jusqu'd la mort »,

Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a I'acceés aux soins palliatifs

« Art. L. 1A. - Toute personne malade dont /'état le requiert a le droit d'accéder a
des soins palliatifs et a un accompagnement. (..) Art. L. IC. - La personne malade
peut s 'opposer d toute investigation ou thérapeutique».

Décret n° 95-1000 du 6 septembre 1995 portant code de déontologie médicale

« Article 36 : Le consentement de la personne examinée ou soignée doit étre
recherché dans tous les cas. Lorsque le malade, en état dexprimer sa volonté,
refuse les investigations ou le traitement proposés, le médecin doit respecter ce
refus aprés avoir informé le malade de ses conséquences. Si le malade est hors
détat dexprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans que ses proches
aient été prévenus et informés, sauf urgence ou impossibilité. Les obligations du
médecin d 'égard du patient lorsque celui-ci est un mineur ou un majeur protégé
sont définies a larticle 42.

Article 37 : En toutes circonstances, le médecin doit s'efforcer de soulager les
souffrances de son malade, |assister moralement et éviter toute obstination
déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutigue ».
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Pourtant, réfuter I’emploi du mot euthanasie quand il s’agit d’un refus
d’obstination  thérapeutique  déraisonnable est couramment taxé
d’hypocrisie. « Faire une piqgiire ou débrancher les appareils, c’est pareil »
entend-on parfois. Justement non, ce n’est pas pareil : en n’instaurant pas
ou en arrétant des traitements dont le seul effet serait de prolonger la vie du
malade dans des conditions de souffrance, le refus d’obstination
thérapeutique déraisonnable consiste a laisser advenir la mort
naturellement ; alors que 1’euthanasie est un acte qui, par lui-méme,
cherche a provoquer la mort. Il ne faut pas statuer seulement a partir de la
conséquence, mais surtout de I’intentionnalit€ ; dans un cas, le soignant
assume la limite de son pouvoir médical ; dans I’autre il utilise ce pouvoir
médical pour abréger la vie. Indépendamment du jugement moral porté sur
chacun de ces actes, soigner et faire mourir ne sont certainement pas des
gestes équivalents.

Ainsi, non seulement la distinction euthanasie active et passive ne semble
pas pertinente, mais elle entretient une confusion préjudiciable avec I’arrét
ou la limitation des traitements actifs. D’abord pour les patients et leurs
proches qui ne savent plus a quoi s’en tenir, pour qui le malaise vient
s’ajouter a I'inquiétude dans des moments déja difficiles a vivre. Ensuite,
pour les professionnels de santé qui voient leur responsabilit€é mise en doute

Recommandation 1418 (1999) 1 de I’assemblée parlementaire du conseil de I’Europe

Protection des droits de I'homme et de la dignité des malades incurables et des

mourants
« 8. L'Assemblée invite les Etats membres da prévoir dans leur droit interne des
dispositions assurant aux malades incurables et aux mourants la protection juridigue
et sociale nécessaire contre les dangers et les craintes spécifigues auxquels ils
peuvent se trouver confrontés dans le cadre de ce droit, et en particulier contre :
le risque détre en proie a des symptémes insupportables a lapproche de la mort
(douleurs, suffocation, etc. ) | le risque de voir leur existence prolongée contre
leur volonté ».

SRLF (Société de réanimation de langue francaise), recommandations sur les limitations et arréts

de thérapeutiques actives en réanimation adulte, adoptées le 6 juin 2002
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lorsqu’ils prennent cette décision d’arrét ou de limitation. Enfin parce que
cela laisse penser que c’est illégal alors que c’est déja un droit. Pour plus de
précision quant a l’effet et a I'intention, nous pourrions revoir ainsi la
définition de I’euthanasie : « acte délibéré d’un tiers visant a provoquer
directement ou a accélérer la mort d’une personne, dans l’intention de faire
cesser une situation jugée insupportable ».

Considérons maintenant la seconde distinction, euthanasie involontaire ou
volontaire, qui s’analyse du point de vue des personnes concernées.

- Actuellement, I’euthanasie est dite involontaire lorsqu’elle est subie par un
patient qui n’a rien demandé. Elle est décidée par un tiers, soignant ou
proche, qui agit seul dans la plupart des cas : c’est clairement un homicide
volontaire. Cette pratique inacceptable et illégale semble d’ailleurs faire
I’objet d’une réprobation universellement partagée. Pour permettre a ceux
qui en sont t€émoins de rompre le silence, il serait préférable d’utiliser
I’expression « euthanasie imposée » plutdt qu’involontaire, car 1’ambiguité
du terme laisse penser qu’on ne I’a pas fait expres.

- A contrario, I’euthanasie est dite volontaire lorsque ’acte fait suite a une
demande expresse et réitérée du patient lui-méme. La encore, pour plus de
clarté, il faudrait parler d’euthanasie réclamée. Et quand cet acte n’est pas
commis mais seulement facilité par un tiers a travers la mise a disposition
de conseils ou de moyens, on parlera de suicide assisté, médicalement ou
non.
Cette distinction ferme entre euthanasie et suicide assisté s’appuie sur I’auteur de
I’acte qui engage ainsi sa responsabilité : « Soit ’acte est réalisé par un tiers, on
est donc en présence d’une euthanasie relevant de la qualification de meurtre.
Soit l'acte est réalisé par le malade lui-méme. On est donc en présence d’un
suicide. (...) La question qui se pose est celle de la responsabilité morale de celui
qui aide une personne a se tuer. Le suicide n’étant pas réprimé, sa complicité est
donc inexistante. C’est la faille juridique que les partisans de [’euthanasie ont
trouvée et dans laquelle ils se sont engouffrés pour affirmer leurs choix. (...)
Cependant la jurisprudence a sanctionné [’assistance au suicide sous la
qualification de non-assistance a personne en danger, d’autre part les textes
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répriment aussi la provocation au suicide ».° Faut-il qu’une invocation, si sincére
ou légitime soit-elle, puisse dédouaner un tiers de sa responsabilité lorsqu’il
commet un acte ? Nous reviendrons plus loin sur les limites du « consentement de
la victime ».

De cette approche, d’ordre sémantique, quatre propositions de
synthese peuvent étre tirées :

- Qualifier I’euthanasie d’active apparait inutile parce que redondant.

- 1l faut se garder d’employer le terme euthanasie pour parler des limitations
ou arréts de traitements actifs dans le cadre d’un refus d’obstination
déraisonnable (ou refus d’acharnement thérapeutique). Par contre,
continuons a produire des recommandations médicales, a former les
soignants a la démarche éthique qui précede une prise de décision et a
sensibiliser le public sur le respect des choix du malade en matiere de
traitements.

- La loi n’a pas besoin d’étre changée en ce qui concerne 1’euthanasie
imposée.

- Dans le débat actuel, ce sont bien I’euthanasie réclamée et le suicide assisté
qui posent probleme, éthiquement et légalement. Mais avant de les aborder
en tant que réponses €ventuelles a une demande, essayons d’abord de mieux
comprendre le désir de mort.

Peut-on rapprocher le désir de mort et le concept de dignité ?

Chez certaines personnes, le désir de mort est 1a pour conjurer 1’angoisse du
mourir, du passage de la vie a la mort. Elles veulent hater ce qu’elles
redoutent pour que cesse une peur compréhensible : peur de souffrir, de
dépendre des soignants sans comprendre ou contrdler ce qui leur arrive,
peur de leurs représentations du mourir ou de la mort. D’autres fois, ce sont
une douleur rebelle ou un symptome persistant qui peuvent conduire
quelqu’un a vouloir mourir. La premiere chose a faire est d’écouter et de

® E. Dunet-Larousse, L'euthanasie : signification et gualification au regard du droit
pénal, Revue de droit sanitaire et social, 34 (2), avril-juin 1998, p. 268
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prendre soin du malade, méme s’il ne peut plus guérir de sa malaie : traiter
sa douleur, calmer son angoisse, I’aider a soigner son apparence, raviver
des sensations positives, lui faire profiter au mieux de la vie qui lui reste a
vivre : cet accompagnement est primordial ; et la plupart du temps, les
malades abandonnent leur demande d’euthanasie.

Le désir de mort peut aussi provenir d’un sentiment d’indignité, de
dégradation physique ou d’inutilit€¢ €prouvé en fin de vie. Ces personnes
revendiquent de pouvoir mourir dans la dignité. Et bien sir, ce slogan est
approuvé par tout le monde : qui ne veut pas mourir dans la dignité ? Le
probleme vient surtout du fait que cette notion de dignité est interprétée de
trois facons différentes.

1. Dans le premier cas, I’homme est digne parce qu’il est homme.
Autrement dit, I’homme est digne par essence, indépendamment des
contingences, de ce qui peut arriver a chacun. C’est ce qu’on appelle une
conception ontologique. La dignité n’est pas définie par rapport a d’autres
concepts, elle ne se mesure pas a I’aune de quoi que ce soit : elle est une
qualit¢ humaine irréductible. Par conséquent, ’homme ne perd jamais sa
dignité. Dans un ouvrage récent, Jacques Ricot’ rappelle deux grands textes
qui consacrent cette inconditionnalité de la dignit€ :

- L’un est de Kant : « L’humanité est, elle méme, une dignité : en effet,
I’homme ne peut Etre utilisé par aucun homme (ni par d’autres, ni méme par
lui-méme) simplement comme moyen, mais doit toujours étre traité en
méme temps comme fin, et c’est en cela que consiste précisément sa
dignité »."

- L’autre est la Déclaration universelle des droits de I’homme de 1948 qui
considere dans son préambule que « la dignité [est] inhérente a tous les
membres de la famille humaine » et proclame dans son article premier :
« Tous les étres humains naissent libres et égaux en dignité et en droit ».

7 J. Ricot, Dignité et euthanasie, Nantes, Pleins Feux, 2003
8 E. Kant, Métaphysigue des meeurs, La Pléiade, IIT, p. 758-759
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Partant de cette conception ontologique, d’aucuns estiment que la dignité
est attachée a la personne en tant que représentant de 1’espece humaine en
général, et non a I’individu en particulier. Dans cette approche essentialiste,
avec ou sans Dieu, il y a primauté de I’essence humaine sur I’existence de
I’individu : celui-ci ne s’appartient pas totalement et sa vie biologique revet
un caractere sacré qui le dépasse. Cette transcendance de la personne
humaine conduit généralement a s’opposer au suicide et a I’euthanasie. Une
opposition qui est d’ailleurs partagée par ceux qui revendiquent la
transcendance de 1’ame. Leur approche dualiste’ fait du corps et de 1’ame
deux choses séparées : le corps est considéré biologiquement comme
quelque chose de profane, tandis que 1’ame appartient a Dieu. L’ homme
n’étant que le dépositaire de la vie qui I’anime, il ne saurait en disposer a
son gré.

2. Dans le deuxieme cas, le postulat est inverse : la vie humaine est
immanente. Quelles que soient les convictions religieuses de ceux qu’il
rassemble, ce courant voit dans I’homme une conscience autonome.
L’ homme est ici le récipiendaire de la vie qui I’anime ; chaque individu est
dou€ de libre-arbitre, d’une auto-détermination qui lui permet de disposer a
son gré de sa vie biologique et spirituelle. Cette conception s’apparente a
celle définie par Jean-Paul Sartre" : « Il y a deux espéces d’existentialistes :
les premiers, qui sont chrétiens (...) et d’autre part les existentialistes
athées. (...) Ce qu’ils ont en commun, c’est simplement le fait qu’ils
estiment que [’existence précede [’essence ou, si vous voulez, qu’il faut
partir de la subjectivité. (...) L’homme n’est rien d’autre que ce qu’il fait.
(...) Mais si vraiment [’existence précede [’essence, [’homme est
responsable de ce qu’il fait. Ainsi, la premiere démarche de

 Notons que le dualisme est absent de la Bible, méme chez Saint Paul. On le retrouve
chez les Péres de I'Eglise, hérité d'une forme populaire du stoicisme opposant la
raison (source de tempérance) au corps (objet de passions instinctives). cf. T.
Revol, Contre-nature, in Dictionnaire de I'homophobie, dir. L-6G. Tin, Paris, PUF, 2003,
p. 108

10 7-P. Sartre, L existentialisme est un humanisme, Paris, Editions Nagel, coll. Pensées,
1970, p. 16-24
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’existentialisme est de mettre tout homme en possession de ce qu’il est et
de faire reposer sur lui la responsabilité totale de son existence ».

Partant de ce point de vue, certains lient le concept de dignité a ceux de
volonté, de liberté et d’indépendance : I’homme est digne parce qu’il exerce
sa volont¢ qui lui permet de choisir et d’ordonner librement ses
comportements. En d’autres termes, la dignité serait fonction de la maitrise
de soi, de son esprit et de son corps. D’une certaine fagon, il s’agit aussi
d’une vision dualiste qui fait du corps une matiere et une machine soumises
au service de Dl'esprit. Et s’il arrivait que les fonctions mentales ou
physiques soient gravement altérées, la dignité diminuerait du fait d’une
moindre « autonomie », d’une plus grande « dépendance » .

Dans ce cas, I’homme pourrait perdre sa dignité, puisque celle-ci est
relative. Qui plus est, au nom de la libert€ de disposer de soi, il serait
légitime de demander la mort lorsque les facultés cognitives ou les
capacités physiques sont séverement atteintes. L’euthanasie est méme un
droit revendiqué parce qu’il représente le dernier acte qui prouve la maitrise
de soi. Pour des associations comme 1I’ADMD, ce droit serait méme
opposable aux tiers tant le controle de sa mort devient le dernier enjeu de
I’existence”. Enjeu parfois si crucial, si symbolique que quelques-uns sont
poussés a le faire sortir de I’intimité pour le médiatiser.

1 Ces mots sont placés entre guillemets pour marquer le changement de registre du
langage, car leur sens ici n'est plus philosophique mais médico-social

'2 Opposable est entendu au sens juridique, méme si, & titre individuel, personne n'est
tenu de provoquer la mort de quelqu'un qui I'a demandée ainsi que le rappelle H.
Cavaillet, président d'honneur de 'ADMD (Association pour le droit de mourir dans
la dignité) : « Le débat sur la mort nest pas théorigue. I/ nous concerne tous. I/
s'inscrit dans une éthigue soit transcendante - la vie est un devoir imprescriptible,
soit immanente -je suis maitre de mon destin. (..) Personnellement, jaffirme gue je
suis juge de la qualité de ma vie. Dans ce domaine, personne ne saurait se substituer
a moi. En conséquence, jai le droit de fermer moi-méme la porte du temps, parce
que la mort, cest le temps hors du temps. (...) Pourquoi naurais-je pas la faculté de
faire interrompre ma vie par une tierce personne, s'il métait impossible dagir moi-
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3. En tension entre ces deux courants de pensée, il en existe un troisieme
qui emprunte aux deux premiers sans s’identifier ni a ’un, ni a 1’autre.
Avec le premier courant, il partage une conception ontologique de la
dignité, mais qu’il attribue a 1’individu plus qu’a la personne. Car, comme
le deuxieme courant, il a une conception immanente de la vie humaine et
s’inscrit dans la perspective d’un humanisme existentialiste, se
reconnaissant dans le principe d’autodétermination individuelle. Cependant,
il differe de ce deuxieéme courant en deux points :

- D’une part en évitant de confondre libre-arbitre et souveraineté absolue de
I’individu. Si I’individu est doté d’une liberté de choix, cette liberté n’est
pas pour autant un impératif catégorique qui s’impose aux autres comme un
droit indiscutable. Comme le souligne Jacques Ricot” : Affirmer « c’est
mon choix » releve d’'une conception autiste de la liberté assimilée a une
spontanéité pulsionnelle, a une autodétermination irrationnelle, bien
éloignée d’une autonomie correctement comprise. L’autonomie, notion
morale, contraire de [’hétéronomie, est d’abord I’obéissance a la loi qu’on
s’est prescrite. Il s’agit bien d’une loi rationnelle, universalisable, et non
d’une loi personnelle, ce qui serait une contradiction dans les termes.

méme ? (..) Jaile droit de demander un geste, une aide compréhensive pour que
soit achevé, lorsque je lexige, mon destin. Toutefois, si dans cette hypothése, je
madresse a un médecin, celui-ci peut, et personne nen doutera, mopposer sa clause
de conscience. Par contre, il devra me dire avant toute chose et avant tout soin
prodigué, quil ne respecte pas mon choix de mourir assisté, pour ne pas me
confisquer ma liberté..

H. Caillavet, Penser la mort cest penser la liberté, in Le droit de partir dans la
dignité : pour une mort plus douce, numéro de la Revue Panoramiques dirigé par A.
Guy, Editions Arléa-Corlet, 1995, p. 8-11.

A noter que le titre de larticle fait référence a Séneque dont la conception
stoicienne de la mditrise de soi et du suicide ne saurait guére tre interprétée dans
le méme sens que celui de H. Cavaillet.

13 J. Ricot, op. cit. p. 16
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Pour ce courant, la libert¢ comporte donc davantage de doute que de
certitude, autant de devoirs envers autrui que de droits : c’est le sens
corollaire de la liberté sartrienne : « Quand nous disons que ’homme se
choisit, nous entendons que chacun d’entre nous se choisit, mais par la
nous voulons dire aussi qu’en se choisissant il choisit tous les hommes. En
effet, il n’est pas un de nos actes qui, en créant [’homme que nous voulons
étre, ne crée en méme temps une image de [’homme tel que nous estimons
qu’il doit étre. (...) On doit toujours se demander : qu’arriverait-il si tout
le monde en faisait autant ? Et on n’échappe a cette pensée inquiétante que
par une sorte de mauvaise foi »"

Dans ce cadre-la, faire de I’euthanasie ou du suicide assisté un
impératif, un droit souverain et opposable aux tiers serait déresponsabilisant
pour ceux qui auraient a le mettre en ceuvre, a 1’agir ; il conduirait a une
forme d’instrumentalisation de I’homme par ’homme qui est elle-méme
une limite a la liberté individuelle.

- D’autre part, ce qui est contesté, c’est le glissement sémantique qui fait
abusivement passer les notions d’indépendance et d’autonomie du champ
médico-social au champ philosophique. Perdre 1’esprit ou bien encore son
autonomie physique ne signifie pas que nous perdons du méme coup
I’humanité conférée par notre conscience et notre autonomie au sens
philosophique. Parce qu’ici, le dualisme corps/esprit ou corps/ame s’efface
au profit d’une wunion, d’une incarnation de [D’esprit au sens
phénoménologique. « Il n’y a pas de pensées sans corps et elles sont en
partie déterminées par le vivre incarné ».

4 J-P. Sartre, op. cit, p. 25-29

> B. Cadoré, Douleur et souffrance, : corps, parole et intériorité, DIU de soins
palliatifs, centre d'éthique médicale, Faculté libre de Lille, janvier 2001. Ou
encore : « Quand nous entendons sensations, affections, affectivité, passions et
pensée, il faut nous prémunir de les penser comme relevant dune psyché -dune
dme- sans corps, et den chercher par la suite les répondants physigues dans ce
qui serait les «signaux » du corps. (..) Il faut dépasser la représentation de la
psyché comme <«siége » de tout cela (.) qui serait de surcroit, telle une
forteresse imprenable, un sujet susceptible de posséder ces états si le corps
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En cela, les tenants de ce troisieme courant de pensée reprennent en
premier sa conception ontologique du concept de dignité, tout en se
démarquant d’une lecture qui sacraliserait trop la vie biologique. La dignité
est comprise comme une valeur inconditionnelle de I’€tre humain, cette
valeur qui n’a pas de prix pour reprendre une formule de Kant“. En
I’occurrence, un étre humain ne peut pas perdre sa dignité au motif que ses
capacités diminuent face aux progres de la maladie ou du vieillissement.
Car admettre que I’on puisse perdre sa dignité reviendrait a dire qu’il y a
des vies en trop, des corps a ne pas montrer. Ce serait prétendre qu’il y a

. . . A . 17
parmi nous des vies honteuses, susceptibles d’€tre proscrites .

Ce troisieme courant ne nie pas la sincérité et ’'urgence de certains désirs de
mort qui s’expriment de fagon répétée. Mais s’ils nous questionnent, s’ils
interpellent notre responsabilité, il ne semble pas éthiquement acceptable
que cela se fasse au nom de la dignité : car celle-ci ne saurait étre perdue
par un seul sans danger pour I’humanité tout entiere. Ce n’est donc pas la
dignit€¢ que perdraient certaines personnes, mais le sentiment de leur
dignité.

etait considéré comme un instrument. M. Richir, Le corps : essar sur l'intériorité, Paris,
Hatier, 1993, p. 8-9

18 E. Kant, Fondements de la métaphysigue des meeurs, Delagrave, 1966, p. 162

7 Pour comprendre le sens des mots, il faut parfois les porter au regard des
situations extrémes. P. Vespieren nous rappelle un certain passage de la honte a la
proscription : « Pour parvenir a une telle déclaration [universelle des droits de
'homme de 1948, / a fallu que I'humanité, et plus précisément [Europe, passe par
ce qui est reconnu comme des actes de barbarie (la déclaration dit : «des actes de
barbarie qui révoltent la conscience de l'humanité »).  Ces actes avaient été
Justifiés principalement par deux affirmations : lune consistait d juger certaines
races supérieures a dautres , mais la seconde, gquon tend a oublier, affirmait
qu'il y a «des vies qui ne valent pas détre vécues », a I'égard desquelles il est plus
raisonnable et plus humain daccorder « la grace de la mort ». Et cela a conduit a
la mise a mort de milliers de malades et de handicapés mentaux. « P. Vespieren,
Dignité un terme aux significations multiples, in Bulletin de la Fédération
JALMALYV, Dignité de la personne en fin de vie, n°31, Décembre 1992, p. 10
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Comment prendre en compte le sentiment d’indignité ?

Le sentiment est bien une notion subjective qui dépend de chaque
individu, de sa perception des choses. Mais la sociologie a largement
démontré que le sentiment prend racine dans les représentations des autres,
de la société en général. Il en va ainsi en ce qui concerne I’image de soi :
I’estime que j’ai de moi résulte autant de ma « propre » impression que de
I’intégration de I’image renvoyée par le regard des autres. Avec toutes les
limites liées a la généralisation que comporte une telle question, quel est
donc le modele, 1’1déal type que notre société se fait de I’individu ?

Dans les pays économiquement riches, on constate que I’homme
satisfait facilement ses besoins primaires, que les limites techniques sont
sans cesse repoussées, que le consumérisme semble tout mettre a portée de
main, que le temps se mesure a I’immédiateté. Dans ce contexte, ’homme
tend a développer un sentiment de toute-puissance infantile qui le glorifie.
L’individualisme ambiant instaure une sorte de culte, voire une tyrannie du
moi qui exige a la fois tout et son contraire ; comme un enfant capricieux
qui croit exister dans la satisfaction immédiate de ses désirs : il veut un
jouet qu’il abandonne sitdt qu’on le lui a tendu. Les autres ne sont la que
pour répondre et applaudir au fout, tout de suite ; sinon ils sont percus
comme des obstacles incompréhensibles et insupportables. Comme le
constate Norbert Elias : « Dans les sociétés développées, ce qui prend le
dessus, c’est le sentiment, largement répandu chez leurs membres fortement
individualisés, que chacun d’entre eux existe pour soi et dans une
indépendance absolue par rapport aux autres, au monde extérieur en
général ». "

Pourtant, notre existence et le sentiment de cette existence dépendent
du regard des autres : c’est ce qu'on appelle I'intersubjectivité. Et c’est
dans cette intersubjectivité, dans notre relation aux autres, que nous
pouvons objectiver le monde : car les points de vue des autres étant
différents du mien, je comprends que le monde ne se limite pas a moi et a
ce qui m’appartient, mais qu’il est aussi celui d’autrui. Or si j’objective les
autres, si je les réduis a de simples faire-valoir de ma supposée toute-

18 N. Elias, La solitude des mourants, Paris, Editions Bourgois, coll. Détroits, 1982-
1985 (trad. 1987-1998), p. 75
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puissance, d’une part je nie leur humanité, d’autre part le monde devient
une extension du moi ou tout est illusoirement possible. Dans le langage
courant, des expressions comme « j'assure » ou « je gere » montrent bien a
quel point la volonté de maitrise est impérieuse.

Dans ce contexte, le vieillissement, la maladie et a fortiori la mort sont des
spectres qui viennent hanter nos réves de toute-puissance. La
transformation du corps, la perte d’autonomie, la mort ne sont plus
appréhendées comme un processus naturel inéluctable ; ils sont vécus
comme un laisser-aller, une faiblesse, un échec assortis de culpabilité et de
honte. A cela s’ajoute une logique utilitariste : a quoi peuvent bien servir la
vieillesse et la fin de vie ?

Le handicap, la maladie et la mort font bien 1’objet d’un rejet collectif qui
entraine dans leur sillon les personnes concernées : « Le fait que [’isolement
prématuré des mourants, sans étre particulierement voulu, soit fréquent
justement dans les sociétés développées, est ['une des faiblesses de ces
sociétés. (...) Jamais dans [’histoire de [’humanité les mourants n’ont été
relégués derriere les coulisses, hors de la vue des vivants, de maniere aussi
hygiénique ; jamais auparavant les cadavres n’ont été expédiés de la
chambre mortuaire au tombeau de maniere aussi inodore ni avec une telle
perfection technique. (...) Actuellement, les étres humains qui ont affaire
aux mourants ne sont plus en mesure de leur apporter un soutien ou un
réconfort en leur prouvant leur attachement et leur tendresse. Ils trouvent
déja difficile de leur serrer la main ou de la caresser pour leur donner un
sentiment d’intimité intacte et de sécurité. L’exagération du tabou de
civilisation qui interdit [’expression de sentiments violents et spontanés
paralyse assez souvent la langue et la main. Il se peut aussi que les vivants
ressentent plus ou moins inconsciemment [’agonie et la mort comme
contagieuses, et donc comme une menace ; ils ont alors un mouvement de
recul involontaire devant les mourants ». "

Voila comment peuvent naitre le sentiment d’indignité et les revendications
d’ euthanasie qui s’ensuivent : s’auto-exclure parce qu’on a intériorisé

' N. Elias, op. cit p. 12,37 & 43
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I’exclusion sociale ; se sentir déchu de son rang parmi les autres hommes
parce que 1’on est affaibli. Ce sentiment doit €tre entendu et compris, mais y

répondre par I’euthanasie, ce serait cautionner le rejet social des plus
faibles.

Par un tour de passe-passe, notre société a fait de la dignité une valeur au
rabais que seule la mort par euthanasie pourrait renchérir. Ne faudrait-il pas
rendre a la dignit€é sa valeur absolue ? L’€tre humain est digne et il reste
digne parce qu’il reste un €tre humain, quoi qu’il arrive. Et si justement il
lui arrive de se sentir indigne, le role premier et symbolique de la société
n’est peut-€tre pas de 1’exclure davantage en lui donnant les moyens de
disparaitre.

Aider a mourir, n’est-ce pas d’abord prendre soin et accompagner ?
Pour que le sentiment d’indignit€ ne devienne pas une fatalit€, pour éviter
que la relation entre soigné et soignant s’articule seulement autour du seul
désir de mort, pour renouer avec une approche collective de la fin de vie,
nous devons remettre en cause nos comportements individuels et nos choix
de société.

Pour commencer, cette remise en cause passe par une démarche de
prévention. L’anticipation des problemes posés par les conditions de fin de
vie conduit a repenser certaines pratiques professionnelles et 1’économie
générale du systeme de soins :

La grande majorité des situations de détresse et des demandes ou tentations
d’euthanasie pourrait etre évitée. Pour cela, des le diagnostic d’une maladie
grave, il faudrait évoquer en amont la possibilité d’arréter certains gestes ou
traitements déraisonnables. Voire méme, dans certaines circonstances,
invoquer le devoir d’abstention. Ainsi, lorsque surviennent un accident ou
une complication au cours d’une maladie inguérissable, si cela entraine des
séquelles gravissimes ou mortelles a breve échéance, il faut s’interroger tres
tot sur le sens des décisions a prendre, sur les conditions probables d’une
vie que 1’on va prolonger. Or, pris dans 1’action et par la pression du temps,
le médecin peut €éluder ou repousser une décision parce qu’elle est difficile
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a prendre. Il le peut d’autant plus que les progres de la science ont permis
de maintenir en vie des personnes qui n’auraient pas survécu quelques
années auparavant. Il peut le faire aussi par peur d’éventuels risques
judiciaires. C’est oublier que la médecine ne se réduit pas a la gestion
technique et solitaire d’une succession de cas cliniques.

Donner son sens a la médecine, prendre soin du malade, c’est aussi
apprendre a limiter ou arréter un traitement quand cela devient nécessaire.
Ce type de décisions doit faire suite a un débat sans préjugés : en équipe,
avec la personne malade quand cela est possible, avec ses proches. Ce
débat est souvent €prouvant parce qu’il renvoie chacun a ses limites. Et
puis cela prend du temps. Néanmoins, quand elle est entreprise assez tot,
cette démarche évite de créer des situations d’une grande complexité.
L’écoute et la réflexion collectives limitent la tentation euthanasique que
susciterait une survie dans des conditions pouvant apparaitre scandaleuses.
Si difficile soit une décision d’arréter les traitements, elle est toujours
moins violente que I’'impasse du désir de mort”. Aussi, le cas échéant, si un
consensus s’exprime et que le temps vient confirmer le choix d’arréter des
traitements devenus inadaptés, on peut laisser la mort advenir tout en
continuant a traiter la douleur et les symptomes associés.

- Prévention également en gérontologie ou les demandes d’euthanasie sont
toutefois plus rares que chez les personnes plus jeunes”. En effet, les
changements d’avis par rapport a un désir d’euthanasie exprimé quelques

20 En ce qui concerne les services de réanimation, quelques articles récents ont mis en lumiére la réalité et la fréquence de
pratiques euthanasiques. Or, la plupart des situations critiques relévent en fait de la limitation ou de l'arrét des
traitements actifs. Mais I'insuffisance de moyens dans des services d'urgence et de réanimation souvent engorgés vient

renforcer le « réflexe technique ».

« Il est fort délicat pour un médecin de savoir s’abstenir. Il n’a pas été formé pour cela. Il a regu une
formation d’action ». Reconnaitre que «1’inaction » peut étre thérapeutique est a priori
antinomique. De plus, les rares notions juridiques qu’il connait I'incitent a agir. La non
assistance a personne en danger est généralement percue comme une €pée de Damocles. « E.
Dunet-Larousse, L’euthanasie : signification et qualification au regard du droit pénal, Revue de
droit sanitaire et social, 34 (2), avril-juin 1998, p. 282 »

21 Conférence permanente des comités et groupes d'éthique dans le domaine de la santé. Assemblée générale annuelle.

L'euthanasie en question. 11 mai 2001

54



années plus tot sont tres fréquents a cet age. Par contre les demandes
émanant des soignants et des familles sont plus nombreuses. Les tentations
d’euthanasie imposée s’enracinent souvent dans la révolte face a certaines
conditions de « prise en charge » : vieillards institutionnalisés, esseulés,
dont le lent mourir se déroule parfois dans un contexte de violence
institutionnelle, voire de maltraitance... Comme nous I’avons dé€ja dit, cela
renvoie a notre responsabilité sociale a I’égard des personnes agées.

- Prévention toujours dans les cas d’état végétatif chronique. Force est de
constater la fréquence des demandes d’euthanasie en ce qui les concerne, le
plus souvent de la part des proches, 1a aussi. Elles sont évidemment a mettre
en lien avec I’inadéquation ou I’inexistence des structures spécialisées dans
la prise en charge de ce type de patients, et avec le manque de soutien a leur
famille.

- Prévention enfin s’agissant des tentations euthanasiques qui résultent de la
souffrance  professionnelle, de ceux qui sont engagés dans
I’accompagnement des personnes agées ou tres gravement atteintes : il y a
nécessit€ a vraiment reconnaitre cette souffrance, pour mieux la prévenir et
pour aider ceux qui la subissent.

2. Examinons maintenant 1’adéquation entre notre volonté politique et
I’intensité de nos efforts dans la mise en ceuvre. Peut-on dépasser le stade
de compassion immédiate apres un drame individuel ou collectif, comme
immédiate qu’a entrainé la canicule estivale ? Les citoyens et leurs
représentants politiques veulent-ils que la réalit€ rejoigne les discours ?

Si la réponse est oui, i1l semblerait assez cohérent de finir ce qui a été
commencé avec les soins palliatifs. Car malgré la loi du 9 juin 1999, tout le
monde n’y a pas acces. Voté a 'unanimité par le Parlement, le droit aux
soins palliatifs qui a été donné a chaque personne malade n’est pas respecté.
La mise en place d’unités (USP), d’équipes mobiles (EMSP) et de réseaux
de soins palliatifs est loin d’€tre achevée.
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Plusieurs études estiment qu’en France, chaque année, de 150. 000 a 200.
000 personnes sont susceptibles de recourir aux soins palliatifs”, leur
champ initial s’étant peu a peu étendu. Au début en effet, on considérait que
seuls les mourants relevaient de ce type de soins ; par la suite, ils ont
progressivement concerné des malades en phase terminale, puis des
malades inguérissables dont la fin de vie n’est pas forcément proche. Dans
les trente prochaines années, le vieillissement de la population va accroitre
mécaniquement la demande. Certes, la majorit€ des gens n’auront pas
besoin d’une prise en charge spécialisée, nécessitant un recours a une
équipe mobile ou a une unité de soins palliatifs ; le plus souvent, une
démarche palliative menée par les médecins et soignants ayant en charge la
personne malade suffira. Mais il n’y a actuellement que 772 lits dans les
USP”, ce qui est déja bien insuffisant : alors demain ? Quant aux autres
services hospitaliers ou aux soignants de ville, ils sont loin d’étre formés et
disponibles pour assumer cette charge.

Si I’on veut éviter le pire et rendre effective la loi de 1999 sur les soins
palliatifs, il faut donc s’en donner rapidement les moyens. Il s’agit avant
tout d’adapter I’ offre de soins aux besoins démographiques et d’articuler les
dispositifs existants :

- sans réduire les soins palliatifs aux soins terminaux,

- en assurant ce qu’on appelle la continuité des soins, sans césure entre les
soins curatifs et les soins palliatifs,

?2 Selon l'avis du Conseil Economique et Social : « /les soins palliatifs concernent
principalement les cancers, les troubles neurologigues dégénératifs