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PRÉFACE DE CLAUDE ÉVIN
Ancien ministre chargé des Affaires sociales et de la Santé
Régulièrement projetée sous les feux de l’actualité, l’euthanasie fait débat. Il est sain que ce débat ait lieu, mais on ne doit pas oublier à quel point il est complexe, parce qu’il se nourrit à la fois de sentiments personnels et de la conception que nous avons de notre vie en société.
Les positions qui s’expriment sont naturellement marquées par la manière dont chacun souhaite terminer sa propre vie, ce qui relève de l’intime, d’une histoire et de choix personnels, de croyances morales et religieuses. Il est légitime de vouloir mourir dignement. Personne ne peut envisager de terminer sa vie dans d’extrêmes souffrances ou dans un état de déchéance insupportable. Chacun souhaite avoir une mort douce et porte en soi une aspiration à rester maître de sa vie jusqu’au dernier moment. Face à la maladie grave et à la fin de vie, s’expriment la peur et le refus de l’impuissance, de la souffrance et de la dépendance à autrui.
Le débat sur l’euthanasie renvoie aussi à la manière dont nous concevons le « vivre ensemble ». Il s’agit du droit au respect de l’autonomie de la personne humaine, même lorsqu’elle n’est plus consciente, du droit au respect de sa dignité. Il s’agit de notre conception collective de la vie et de la mort, des limites que nous fixons ou non au droit de vie et de mort sur l’autre. C’est à la société qu’il appartient d’organiser l’accès aux soins, de définir les modalités de la prise en charge par les soignants, de garantir la protection des plus fragiles, d’organiser la solidarité. La réponse à la douleur, la formation des personnels soignants, les moyens dédiés aux soins palliatifs sont-ils suffisants ?
Les questions posées par la fin de vie sont complexes, et les enjeux, multiples – éthiques, philosophiques, médicaux, économiques –, alors qu’on voudrait les réduire à une vision binaire : pour ou contre l’euthanasie. Le terme même d’euthanasie porte une certaine ambiguïté. On mélange souvent des situations différentes : l’arrêt ou la limitation des traitements, le soulagement des souffrances terminales par analgésie ou sédation, et l’acte délibéré de donner la mort.
Or, les situations et les malades ne se ressemblent pas. Qu’y a-t-il de commun entre une personne âgée vivant ses derniers jours, une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, un nouveau-né présentant une malformation, une personne en état végétatif chronique, ou une autre victime d’un « locked-in-syndrom » ? Comment peut-on imaginer que, face à des situations aussi différentes, il y aurait une réponse unique et simple ?
L’analyse que Marine Lamoureux et Louis Puybasset font ici de plusieurs histoires qui ont provoqué des prises de position en faveur d’une loi autorisant l’euthanasie est de ce point de vue utile.
Certaines de ces situations concernent la fin de vie, mais ce n’est pas toujours le cas. Elles peuvent être douloureuses physiquement pour la personne concernée ou moralement pour son entourage. Elles peuvent provoquer une grande détresse, un sentiment de solitude, voire d’abandon. Elles appellent d’abord du dialogue, de l’accompagnement, le traitement de la douleur. Rien ne justifie aujourd’hui qu’une personne souffrante ne soit pas soulagée. Les traitements ne sont pas toujours bien connus, maîtrisés et utilisés par tous les professionnels. Les insuffisances de soins palliatifs, les mauvaises pratiques médicales, voire les réticences à appliquer la loi, les contradictions que peuvent provoquer les modalités de financement des établissements de santé dans le cadre de la tarification à l’activité, ne peuvent justifier une remise en cause de la législation actuelle relative à la fin de vie.
À travers différents textes, notre législation a en effet précisé au cours de ces dernières années les droits des patients. Ce sont tout simplement les droits de toute personne humaine, qui s’appliquent ici à une personne affaiblie par la maladie, voire inconsciente. Cela devait être précisé dans notre corps législatif. C’est ce qui a été fait avec la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des personnes malades, qui a affirmé deux grands principes : l’autonomie et la dignité de la personne humaine. Ce sont ces mêmes principes qui ont fondé la loi Leonetti de 2005, qui est aussi une loi de défense des malades.
Une personne malade, même lorsqu’elle est inconsciente, a droit de voir respectée sa volonté. Elle a droit à être informée sur son état de santé, sur les traitements susceptibles d’y répondre. Elle est appelée à donner son consentement aux soins qui lui sont prodigués. Le professionnel de santé ne peut intervenir dans un sens contraire à cet avis, formulé directement par la personne elle-même lorsqu’elle a la faculté de s’exprimer, ou par l’intermédiaire d’un proche lorsqu’elle ne peut le faire. Le médecin se doit de respecter la volonté d’une personne qui est maintenue artificiellement en vie ou qui est en fin de vie et qui demande directement ou indirectement que son traitement soit arrêté, après qu’elle a été clairement informée des conséquences de cet arrêt.
Le respect de la dignité que l’on doit à la personne malade implique qu’une attention soit portée à sa douleur, à sa détresse, à sa solitude, et que le professionnel de santé y réponde. Le soin ne saurait se limiter à l’intervention technique et thérapeutique. On doit veiller à la qualité de la prise en charge de la fin de vie en dispensant des soins palliatifs.
La loi Leonetti ne répond pas à tous les cas, parfois médiatisés, qui ne concernent pas directement la fin de vie. Elle répond en revanche aux autres. La réglementation est aujourd’hui ignorée de la population et des professionnels, ou mal comprise. Le travail à faire pour diffuser les bonnes pratiques auprès des professionnels de santé, pour développer la culture de l’accompagnement et la pratique des soins palliatifs est encore important. Mais faut-il pour autant changer la loi et légaliser le suicide assisté ?
Car c’est de cela qu’il s’agit et c’est bien autour de cette question que le débat doit avoir lieu.
Marine Lamoureux et Louis Puybasset en posent ici les termes, en replaçant la question de la légalisation de l’euthanasie dans un débat plus large sur la fin de vie en France. Pour eux, l’euthanasie est une mauvaise réponse à de vraies questions. Ils formulent des propositions concrètes pour améliorer la prise en charge de la fin de vie.

INTRODUCTION
25 janvier 2011, Palais du Luxembourg : les sénateurs sont relativement nombreux en séance publique. Et pour cause : c’est peut-être la première fois en France qu’un texte légalisant l’euthanasie a une chance d’être adopté, en première lecture du moins, par une chambre du Parlement. L’ambiance est solennelle, les arguments, affûtés.
Ce texte est le fruit de trois propositions de loi, issues des rangs de la droite et de la gauche. Les auteurs se sont mis d’accord pour fusionner leurs textes, qui autorisent en France une « assistance médicalisée pour mourir » ; manière de donner à leur démarche une plus grande portée : des adversaires politiques unissant leurs forces et leurs idées au service d’une cause, voilà qui donne du crédit.
Dès les premières minutes de la discussion générale, ce 25 janvier, le sénateur PS de la Manche, Jean-Pierre Godefroy, insiste sur les garanties posées. « C’est seulement aux personnes majeures et capables que la possibilité de demander une assistance médicalisée pour mourir sera réservée. Aucun mineur, aucune personne légalement protégée ne pourra valablement formuler une telle demande. » Dans un souci d’éviter toute dérive, les auteurs de la proposition de loi souhaitent donc réserver ce droit aux personnes dont la faculté de jugement n’est en aucun cas altérée. À moins, précisent-ils, d’avoir rédigé des directives anticipées1.
Paradoxe : à la première ligne de son exposé des motifs, Jean-Pierre Godefroy fait référence à Vincent Humbert, un jeune homme victime à 20 ans, en 2000, d’un accident de voiture gravissime le privant de l’essentiel de ses facultés et qui, quelques années plus tard, avait demandé dans un livre qu’on l’aide à mourir. C’est notamment en son nom – et parce que son histoire a marqué la réflexion française sur la fin de vie, jusqu’à déclencher une longue consultation débouchant sur la loi Leonetti de 2005 – que les sénateurs disent œuvrer. Or, ce jeune homme n’entre pas dans le cadre qui vient d’être tracé. Car, à l’issue de son accident, le jeune Vincent Humbert n’était pas seulement très gravement handicapé. Ses capacités cognitives étaient réduites. Il était d’ailleurs sous tutelle, ce qui l’exclut d’emblée des « personnes capables », au sens juridique du terme, évoquées par le sénateur de la Manche. La proposition de loi sur l’« assistance médicalisée pour mourir » n’aurait pu s’appliquer à son cas, en l’absence de directives anticipées.
 
Ce paradoxe résume bien l’ambiguïté du débat français sur la fin de vie. Pire – et sans que cela ne mette en doute la sincérité des partisans de l’euthanasie –, il montre à quel point ce débat est biaisé et tronqué. Au fil des affaires médiatiques, qu’il s’agisse de Vincent Humbert mais aussi d’Hervé Pierra ou de Chantal Sébire en France, de Terri Schiavo ou de Hugo Claus à l’étranger, la confusion s’est imposée, au point de priver les citoyens d’une information fiable à partir de laquelle forger leur opinion.
Or l’enjeu est majeur, car la décision de légaliser ou non l’euthanasie engage la société de demain, et relève d’un choix philosophique et anthropologique. Si toutes les opinions sont respectables sur une question aussi délicate, touchant au rapport de chacun à la mort, il est essentiel de pouvoir fonder son jugement sur des éléments probants. Fournir ces éléments, sortir de la confusion, remettre le débat à l’endroit, tel est l’objet de ce livre. Autoriser l’aide active à mourir, pourquoi pas ? D’autres pays, les Pays-Bas, la Belgique, le Luxembourg, certains États américains, l’ont fait. Mais rien ne serait pire que de décider à partir d’arguments faussés ou d’exemples mal appréhendés.
 
Pour commencer, sait-on vraiment de quoi on parle ? L’euthanasie est l’acte d’un tiers qui donne la mort, à la demande explicite d’un malade, pour mettre fin à une situation de souffrance qu’il juge insupportable. Soit. Alors, débrancher le respirateur d’une personne qui le demande, est-ce de l’euthanasie ? Soulager la souffrance d’un patient incurable en phase terminale grâce à de puissants sédatifs, quand il n’y a pas d’autres moyens de le faire, mais avec le risque que mort s’ensuive, est-ce de l’euthanasie ? Trop souvent, dans le débat public, on confond euthanasie et arrêt des thérapeutiques actives, autorisé en France par la loi du 22 avril 2005, dite loi Leonetti, qui proscrit explicitement l’obstination déraisonnable. Trop souvent, on oublie que le souci du « juste soin » est au cœur de cette loi, qui reconnaît le « double effet » dans des conditions précises : tout faire pour soulager la souffrance en fin de vie, même au prix d’un traitement qui peut avoir comme effet secondaire de l’abréger.
Bref, voilà une première confusion : prendre l’euthanasie pour ce qu’elle n’est pas, et demander sa légalisation pour des cas déjà prévus par la loi.
 
Seconde confusion, dont l’« affaire Chantal Sébire », en 2008, fut un cas emblématique : mélanger euthanasie et suicide assisté. Cette femme atteinte d’une tumeur au visage devenue incurable n’était pas tributaire de l’acte d’un tiers pour mettre fin à ses jours. Il ne s’agit donc pas d’une demande d’euthanasie mais de suicide assisté, ce qui n’a pas empêché le sénateur Alain Fouché (UMP, Vienne), auteur d’une des trois propositions de loi à l’origine du débat de janvier 2011, de commencer son exposé des motifs par cette phrase : « Ces dernières années, les cas de Vincent Humbert ou de Chantal Sébire […] ont ravivé le débat sur l’euthanasie. »
Reste que la demande de Chantal Sébire qu’on l’aide à mourir s’entend. Victime d’immenses souffrances, cette mère de famille refusait que la seule possibilité fût pour elle, qui voulait en finir, un suicide dans la solitude d’un acte violent. Elle réclamait donc le droit à une assistance médicalisée au suicide, autrement dit à partir tranquillement, entourée des siens. Ce qui, sans juger sa démarche, soulève des questions différentes de celles posées par l’euthanasie.
Cette fois, en effet, il ne s’agit pas de recourir à l’aide d’un tiers parce qu’on ne peut pas faire autrement, parce que la maladie, l’accident nous condamnent à un carcan duquel on ne peut s’extraire seul. Il s’agit de faire passer le suicide d’un « droit-liberté » (aujourd’hui, chacun a le droit de se suicider et, en cas d’échec de la tentative, personne ne risque d’être pénalement sanctionné pour avoir essayé de mettre fin à ses jours !) à un « droit-créance »2. Autrement dit, de donner devoir à la société de fournir à l’individu les moyens de se suicider. L’impact est tout autre… Qui, alors, devra fournir la dose létale nécessaire ? Sur quels critères ? L’exemple suisse, où des associations comme Dignitas et Exit aident au suicide, est éclairant, nous l’aborderons.
 
Vincent Humbert, Chantal Sébire… Si ces histoires tragiques ont permis de relancer la réflexion en France, elles méritent un véritable décryptage, tout comme d’autres, très médiatisées mais qui n’ont souvent rien à voir les unes avec les autres. Quel rapport, en effet, entre Mireille Jospin, mère de l’ancien Premier ministre, qui choisit de se suicider à 92 ans pour en finir avec l’« usure d’un corps martyrisé » par la vieillesse, comme l’écrit sa fille3, et Hervé Pierra, un jeune homme végétatif sans aucun espoir de rémission, que ses parents, face à l’impasse, souhaitaient « délivrer » de l’antichambre de la mort dans laquelle ils pensaient qu’il se trouvait ? Quels points communs entre l’actrice Maïa Simon, partie en Suisse pour ne pas connaître l’agonie d’un cancer incurable, et Diane Pretty, une femme britannique atteinte d’une sclérose latérale amyotrophique qui souhaitait que son mari l’aide à mourir sans risquer de poursuites pénales ? Des histoires singulières, aux enjeux très divers, pourtant rassemblées sous un même vocable, au risque de brouiller les cartes.
En outre, ces cas médiatisés sont loin d’épuiser le débat. Et à se focaliser sur ces affaires, aussi douloureuses soient-elles, on en oublie les situations dans lesquelles se posent le plus souvent les demandes d’euthanasie.
La cancérologie, tout d’abord. Lorsque la maladie s’avère incurable, beaucoup de patients craignent de souffrir en phase terminale et seraient rassurés de savoir que l’on peut, le moment choisi, provoquer une mort de toute façon imminente sans risquer d’agonie. Trop nombreux sont encore les témoignages de personnes profondément marquées par la souffrance d’un proche dans ces circonstances. Certains voient aussi dans la légalisation de l’aide active à mourir une manière de se prémunir contre l’acharnement thérapeutique et la toute-puissance médicale. Ainsi, aux Pays-Bas, la loi sur l’euthanasie, première du genre en Europe, s’applique principalement en cancérologie lors des derniers jours de vie. On ne peut ignorer ces revendications.
En gériatrie ensuite. Comment répondre à ceux qui, très âgés, ont perdu le goût de vivre et veulent en finir ? Ceux qui sont malades, souffrent parfois de démence, mais aussi ceux qui sont seulement las de la grande vieillesse. Le débat sur la dépendance se télescope avec celui sur l’euthanasie, éclairant alors cette pratique d’une lumière crue. Là encore, seuls les premiers concernés, leurs familles et les médecins qui les entourent peuvent nous aider à appréhender ce qui se joue dans le très grand âge.
C’est vrai, enfin, en réanimation, une spécialité au cœur des réflexions sur la fin de vie. Cette discipline, qui fait des prouesses et sauve un grand nombre de patients, est aussi exposée à de graves dilemmes lorsque des personnes – qui seraient mortes sans elle – sont condamnées à l’état végétatif.
 
Depuis 2005, la loi française apporte un grand nombre de réponses, mais on le sait peu. Si ce texte, qui a inspiré plusieurs pays étrangers, était suivi dans son esprit et dans sa lettre, l’essentiel des situations délicates de fin de vie, celles qui nourrissent la demande d’euthanasie, serait résolu. Vincent Humbert n’aurait sans doute pas été maintenu artificiellement en vie à l’issue de son accident, en vertu du refus de l’obstination déraisonnable, Hervé Pierra non plus. En cancérologie, en néonatologie, la loi, qui prévoit la collégialité des décisions et la proportionnalité des soins tout en accordant une place centrale au confort du malade, donne une large marge de manœuvre pour une prise en charge adaptée.
Seulement voilà : la loi de 2005 reste mal connue. 68 % des Français ignorent qu’il existe un texte interdisant l’obstination déraisonnable4. Mal connue, la loi est mal appliquée. En outre, le système de financement de l’hôpital, avec la tarification à l’activité, et la pression des laboratoires pharmaceutiques et des industriels poussent au traitement, parfois jusqu’à l’acharnement thérapeutique. Sans parler de l’insuffisance des soins palliatifs, souvent déplorée mais rarement prise à bras-le-corps.
 
Les bonnes intentions ne suffisent pas. Le débat sur l’euthanasie questionne aussi les revers du progrès médical qui, parfois, conduit à des cas inextricables. Le médecin et philosophe Anne-Laure Boch appelle ainsi à s’interroger sur la médicalisation à outrance et sur le sens du soin. Non sans provocation, elle explique que « la médecine moderne fabrique du handicap » : en prolongeant la vie des personnes âgées jusqu’au moment « où la machine défaille de tous côtés… et surtout du côté de la tête, qui finit par être le seul organe non réparable »5 ; en transformant les maladies aiguës en maladies chroniques, pour le bien des malades, bien sûr, qui voient leur espérance de vie augmenter, mais avec une face plus sombre. En neurochirurgie, par exemple, elle explique que les patients atteints d’un glioblastome, une tumeur cérébrale maligne, ne meurent plus en quelques semaines mais peuvent vivre plusieurs années grâce à des opérations puis à des chimiothérapies (avec une médiane de survie se rapprochant des deux ans). Dans ces conditions, relève Anne-Laure Boch, « les patients descendent petit à petit les échelons de la dégradation neurologique : asthénie d’abord, puis difficultés de concentration, ralentissement intellectuel, déficit neurologique, […] confusion mentale et coma. La mort survient au terme d’un glissement physique et intellectuel, chez des gens épuisés, entourés par des proches non moins épuisés, au physique comme au moral. Il n’y a en général pas de douleur et c’est la perte de facultés qui domine ».
À ces égards, l’état végétatif est le cas le plus extrême des situations inextricables créées par la médecine. L’épouvantable revers de la réanimation moderne, qui n’est jamais un état naturel. Ce n’est pas un hasard si plusieurs « affaires » médiatiques, qui nourrissent la demande d’une aide active à mourir, concernent des personnes végétatives, comme Hervé Pierra en France ou Terri Schiavo aux États-Unis.
 
Ces éléments concourent à créer des situations de fin de vie si douloureuses que l’euthanasie semble parfois offrir une alternative enviable, à l’instar de ce que propose le sénateur Godefroy : « une mort rapide et sans douleur » pour soulager « toute personne […] en phase avancée ou terminale d’une affection accidentelle ou pathologique incurable, lui infligeant une souffrance physique ou psychique qui ne peut être apaisée ou qu’elle juge insupportable ». Dans une société valorisant l’autonomie individuelle, l’euthanasie apparaît aussi comme un gage de maîtrise : je peux reprendre la main, et me dégager, en dernier ressort, des excès d’une médecine sourde à la lassitude ou à la révolte des corps en déliquescence.
À en croire de récents sondages, plus de 90 % des Français6 y seraient favorables. Une « mort douce », une « bonne mort » (l’euthanasie, au sens étymologique du terme) plutôt que dans la souffrance. Qui serait contre ?… Mais est-ce si simple ? Suffit-il d’une dose létale de barbituriques pour résoudre la « mauvaise fin de vie » en France, mise en lumière par plusieurs enquêtes ces dernières années ?
Pas si sûr. L’euthanasie, souvent présentée dans une perspective d’apaisement, n’est en réalité pas dénuée de violence. Une dose létale administrée à un patient provoque sa mort en quelques minutes à peine. Pour ses partisans, c’est une bonne chose. Pourtant, pour peu que la douleur et les signes d’inconfort soient bien pris en charge, les derniers jours de vie ont un sens et un rôle auxquels il serait dangereux de couper court, au risque de créer des deuils pathologiques chez ceux qui restent. C’est souvent dans ce temps suspendu que des mots essentiels sont dits, que des liens se retissent, que se font les passages de témoin, comme en témoignent des familles dans ce livre.
En outre, est-on vraiment libre lorsque l’on demande à mourir ? Et la volonté de mourir est-elle si ferme ? La demande d’euthanasie, souvent présentée comme l’« ultime liberté », le dernier espace d’autonomie à conquérir, révèle souvent, au contraire, une impasse dans laquelle les conditions d’un véritable choix n’existent plus, comme l’analyse Axel Kahn7.
 
En tout état de cause, nous pensons tous les deux, médecin réanimateur et journaliste spécialisée en éthique de la santé, régulièrement confrontés aux questionnements sur la fin de vie, que ce sujet de société majeur mérite mieux qu’un débat simpliste et caricatural. Ce livre est né de cette conviction commune.

1. L’objectif des directives anticipées est de porter à la connaissance du médecin les souhaits de la personne concernant sa fin de vie, en particulier les conditions de limitation ou d’arrêt de traitement.
2. Cette distinction a été introduite par Corine Pelluchon dans son article au Monde du 26 juillet 2007, « L’euthanasie, un choix de société », et reprise dans son ouvrage L’Autonomie brisée. Bioéthique et philosophie, Paris, PUF, 2008.
3. Noëlle Châtelet, La Dernière Leçon, Paris, Seuil, 2004.
4. Étude réalisée par OpinionWay du 7 au 10 janvier 2011 auprès d’un échantillon de 1 015 personnes, représentatif de la population française âgée de 18 ans et plus.
5. Discours lors d’un séminaire d’éthique biomédicale au collège des Bernardins le 2 octobre 2011.
6. Les références des différents sondages figurent au chapitre 4.
7. Axel Kahn, L’Ultime Liberté ?, Paris, Plon, 2008.
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