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Préface

• Mathieu Lacambre, Cécile Hanon


Avec l’avènement de la pandémie de Covid-19, les questions éthiques, médicales, sociales et juridiques de la fin de vie se sont douloureusement et massivement réactualisées. Depuis quelques années, les sociétés occidentales interrogent naturellement la place de leur médecine dans la revendication d’un droit à mourir et convoquent le législateur pour rendre accessible cette nouvelle possibilité, via une assistance médicale à la mort.

C’est au nom du libre arbitre, du principe d’autonomie et du respect de la dignité, qu’il est apparu opportun et nécessaire à certains pays d’encadrer par la loi l’euthanasie et le suicide assisté, afin de répondre aux demandes – volontaires, répétées et réfléchies – d’aide à mourir. D’abord pour des situations de mort proche et inéluctable, puis pour des maladies incurables à l’origine de souffrance insupportable, puis enfin pour des échecs de soins associés à une détresse inacceptable. S’il n’existe pas de vie sans soins médicaux, alors il ne devrait pas non plus exister de mort sans accompagnement médical.

Si la question qui émerge est celle d’anticiper la mort pour la devancer, la provoquer au moment opportun, celui qui sera choisi par la personne et non plus soumise au hasard, quelle place donne-t-on à la médecine, aux soignants dans cette entreprise difficile ?

Comment faire un certificat de « mort imminente » ? Comment distinguer la sédation profonde de l’euthanasie et de l’homicide ? Quelle valeur donner une demande d’assistance médicale à mourir chez une personne aux capacités de jugement et de discernement altérées, en raison d’une maladie, de douleur, voire de traitement ? Quelle réponse donner aux parents d’un enfant mineur, aux conjoints ou enfants d’une personne inconsciente ou présentant des troubles neurocognitifs majeurs ? Sur quels critères objectiver une souffrance continue, résistante et insupportable qui pourrait justifier de donner la mort ?

En France, les bases juridiques de l’accompagnement à la fin de vie ont été posées récemment et progressivement avec la loi de 1999 sur les soins palliatifs1, complétées par la loi de 20022 puis par celle du 22 avril 20053, révisée en février 20164, précisant le cadre juridique et les droits des malades en fin de vie. Des dispositifs ont progressivement été structurés et sont proposés aujourd’hui pour fournir à la fois des outils et des repères aux patients, aux familles et aux professionnels : rédaction des directives anticipées, désignation d’une personne de confiance, lutte contre l’obstination déraisonnable, mise en œuvre d’une sédation profonde continue, décision collégiale d’arrêt et de limitation des traitements etc.

Le débat est vivace et passionné, il est soutenu et public, entretenu au gré d’affaires et de situations individuelles médiatisées, il s’enrichit des évolutions des lois de bioéthique, des avis du Comité national consultatif d’éthique ou de sondages et conférences de professionnels et de citoyens. La jurisprudence est de plus en plus fournie par des décisions du Conseil d’État5 et du Conseil Constitutionnel6 régulièrement saisi à travers des questions prioritaires de constitutionnalité. Pourtant, la France est le seul pays au monde à disposer d’un arsenal juridique dédié, transversal, vivant et dynamique : les lois de bioéthique, mises à jour tous les 5 ans.

Pourquoi la question de la fin de vie est-elle à la fois éminemment individuelle et subjective, et à la fois une affaire de société dont on attend une réponse légiférée et régulée ? Est-ce que l’implémentation de règles précises, formelles, voire rigides, effacerait les doutes et les inquiétudes des personnes quant à leur représentation de la mort, la leur ou celle de leurs proches, de la perte d’autonomie et de qui se rapproche du sentiment de « vie décente » ?7

Ainsi, l’équilibre est fragile sur le plan anthropologique entre le soin adossé à la médecine et la prescription légale de la mort sur la base d’aspirations sociales, économiques, culturelles ou religieuses. Concernant la fin de la vie, c’est moins la question du fond, qui fait déjà consensus, à savoir mourir sans souffrir, que la question de sa forme qui nous interroge, sous la pression d’une revendication d’un droit à mourir dans la dignité que la médecine ne pourrait garantir seule. On observe une véritable renégociation du contrat social avec la promesse d’une mort autonome, digne, douce et choisie au bon moment à défaut d’une vie répondant aux mêmes critères ?

Le 25 janvier 2021, depuis le Haut-Commissariat des Nations-Unies aux Droits de l’Homme (HCDH), des experts (special rapporteurs) déclaraient dans un communiqué commun8 qu’« en aucun cas, la loi ne doit prévoir que ce pourrait être une décision raisonnée pour une personne handicapée qui n’est pas mourante de mettre fin à sa vie avec le soutien de l’État ».

Un message universel de prévention, de lutte contre la stigmatisation, adressé aux législateurs et aux citoyens du monde entier depuis les Nations Unies, qui trouve dans un écho tout particulier à cet ouvrage.





Notes

1.  Loi no 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs.

2.  Loi no 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé.

3.  Loi no 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie.

4.  Loi no 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

5.  Par exemple : décision no 416689 du 5 janvier 2018.

6.  Par exemple : décision no 2017-632 QPC du 2 juin 2017.

7.  https://mshe.univ-fcomte.fr/poles-de-recherche/comportements-risques-sante/axe-1-vulnerabilites-individuelles-et-collectives/219-desa-demandes-d-euthanasie-et-de-suicide-assiste-etude-prospective-multicentrique-epidemiologique-et-qualitative-de-leur-frequence-leurs-caracteristiques-et-de-leurs-motivations

8.  Déclaration complète : https://www.ohchr.org/EN/NewsEvents/Pages/DisplayNews.aspx?NewsID=26687.
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L’assistance médicale à la mort

• Mathieu Lacambre


Il est devenu de bon ton de s’interroger sur une question ainsi formulée : le problème est de savoir si une société se reconnaît ou non le droit de tuer légalement un homme ; et de conclure : « Elle aura fait un progrès le jour où elle ne se reconnaîtra plus ce droit ».

Marcel Norman. La Peine de mort, 1980.






Introduction

Avec l’avancée des savoirs scientifiques, de la technologie et des spécialités médicales, mais aussi de l’accessibilité à des soins de plus en plus diversifiés, les sociétés modernes occidentales dites « développées », interrogent naturellement la place du soin. Ainsi, dans les sociétés démocratiques, la médecine est au service de la santé des citoyens-usagers. Il paraît alors naturel que ces derniers participent, dans un système démocratique, à ses évolutions. Le citoyen occupe en effet divers statuts, d’usager du système de santé, de patient potentiel, réel ou virtuel mais aussi d’acteur de prévention en santé, comme, par exemple, lors d’un confinement individuel nécessaire en cas de contagiosité ou collectif au cours d’une pandémie.

Nous proposons de (nous) regarder en face dans le miroir de l’évolution des relations entre la médecine et ses usagers, les systèmes de soin et l’accompagnement médical de la fin de vie, le désir devenu revendication et droit, du « bien mourir »… peut-être après avoir « bien vécu ». Le droit national et international suit, accompagne et encadre les aspirations sociales et les évolutions sociétales en s’appuyant sur des conceptions contemporaines d’assistance, d’autonomie, de dignité… et de libre arbitre, et ce, jusqu’à la mort.

En effet, en ce début de XXIe siècle, de plus en plus de pays avancés1 intègrent les notions de suicide assisté et/ou d’euthanasie dans leur arsenal législatif encadrant l’assistance médicale à la mort (AMM). Et dans certains pays, une fois le socle législatif précisé concernant des patients en fin de vie, le référentiel évolue vers un élargissement progressif des « indications » pour l’ensemble de leur population : mineurs, malades incurables, malades mentaux, personnes démentes, personnes en situation de handicap, personnes détenues…).

Dans ce débat en cours, en France et dans de nombreux pays occidentaux, nous proposons d’éclairer les enjeux de ces évolutions d’un triple regard : médical, juridique et anthropologique. Médical pour interroger la médecine, ses principes et ses fondements face à la mort. Juridique en comparant les dispositifs en vigueur dans les 15 pays du monde qui ont déjà légiféré en 2021 sur l’euthanasie et/ou le suicide assisté. Anthropologique enfin, avec l’intégration de l’AMM au sein des différentes modalités de l’interruption de la vie selon qu’elle soit volontaire ou pas.




Dé-raison et des façons de mourir médicalement : apports de la médecine dans la mort provoquée

La notion d’euthanasie n’est pas récente puisqu’elle existe depuis l’Antiquité, issue du grec (eu – bien et thanatos – mort), mais elle disparaît pendant quelques siècles, car sévèrement réprimée par les religions du Livre. Le concept réapparaît progressivement assez naturellement dans les sociétés occidentales à partir du XIXe siècle, à la faveur du recul du pouvoir de régulation social des religions et de la dépénalisation du suicide.

C’est d’abord pour abréger les souffrances de certains blessés dans son propre camp (médecins militaires) ou plus tard pour s’assurer d’une exécution rapide et efficace dans les conditions requises par les circonstances (médecins des camps de la mort), que des médecins ont élaboré des techniques et des interventions de plus en plus efficientes pour mettre fin à la vie. Paradoxe d’une évolution technique sous-tendue parfois par un élan d’humanisme éclairé et de modernité, comme par exemple le bon docteur Guillotin, qui au XVIIIe siècle, améliore la machine à décapiter (« Scottish maiden » ou jeune fille écossaise) et invente le principe de la guillotine, modernité par l’approche technique, œuvre de civilisation sur fond d’humanisme éclairé par sa mise en œuvre, car cela met fin à des mises à mort lentes et douloureuses (bûcher, écartèlement, supplice de la roue…) tout en rétablissant l’égalité de traitement, puisque la décapitation (l’épée ou à la hache) était initialement réservée à la noblesse.

Et c’est avec l’évolution anthropologique, législative et pénitentiaire de la punition au cours des XIXe et XXe siècle dans les sociétés occidentales [1] que la mise à mort quitte le domaine public, devient moins spectaculaire et logiquement, se médicalise et s’aseptise, derrière les murs de la prison. Aujourd’hui, les pays occidentaux « civilisés » qui condamnent à mort, ont le plus souvent recours à l’injection létale comme méthode d’exécution au sein des établissements pénitentiaires, garantissant ainsi à la fois l’efficacité et le respect de la dignité de la personne, pour atteindre avec efficacité l’objectif clinique : le décès, décès qui doit être médicalement validé pour devenir officiel, sur la base d’un arrêt « définitif des fonctions vitales ». Ainsi, la médecine a dû progressivement préciser les critères médicaux objectifs caractérisant, et garantissant, le décès. Aujourd’hui, la mort est définie comme la cessation totale et définitive des fonctions organiques et tissulaires animant l’organisme. La définition de la mort implique un certain délai pour affirmer l’irréversibilité du processus. La conviction de l’observateur annonçant la mort est donc justifiée par le temps écoulé entre l’apparition de l’arrêt d’une fonction vitale, l’extension progressive de l’arrêt aux autres fonctions vitales et le constat de l’irréversibilité au bout d’un temps suffisant (Dictionnaire médical de l’Académie de Médecine, 2021). Affirmer médicalement la fin de la vie nécessite un temps suffisant !

On mesure ici la subtilité du vivant, puisqu’il est fait référence :


	à différents supports : cellule, tissu, organe ;


	à différentes fonctions (vitale ou pas) ;


	à la chronologie d’interruption des différentes fonctions ;


	au caractère irréversible du processus global d’interruption.




Cette définition médicale ouvre la voie à une véritable « dissection » technique des interventions médicales de réanimations pour la préservation d’un organe (cerveau, cœur, rein…), d’une fonction plus ou moins vitale (respiratoire, rénale…) encadrée par la loi, de manière générale par le « droit à la vie » (article 3 de la CEDH).

Cependant, il n’existe pas de définition juridique, ni de la vie, ni de l’être vivant, alors que paradoxalement, aujourd’hui, les frontières entre la vie et la mort deviennent de plus en plus poreuses. Par exemple, placer des gamètes humains congelés au micro-ondes ne relève pas d’un crime. Pourtant, dans le cadre d’une assistance médicale à la procréation (AMP), ils permettent d’envisager la vie après la mort. C’est-à-dire, après fécondation in vitro et insémination, créer les conditions d’une embryogénèse, d’une grossesse et d’une naissance alors que le (ou les) parents sont décédés depuis longtemps. Dans ces circonstances, la notion de « personne humaine potentielle » émerge, avec la nécessité pour le Conseil d’État2, de préciser son statut juridique, par exemple dans le cadre de l’AMP post-mortem, de l’utilisation des cellules souches embryonnaires humaines (CSEh) ou d’embryons chimériques transgéniques humains. Les expérimentations techniques sur les animaux ayant déjà ouvert la voie depuis longtemps.

Et, par analogie, l’évolution de la considération juridique des animaux et du traitement médicalisé de leur mort nous renseigne, puisqu’ils sont passés en France du statut d’objet (mobilier) à celui d’« êtres vivants doués de sensibilité » seulement depuis 20153. Avec l’évolution des mentalités et de la législation, le bien-être animal entre en considération jusque dans les modalités d’exécution d’animaux d’élevage ou sauvage, l’euthanasie d’animaux de compagnie, ou la mise à mort d’animaux de compétition… [2]. La sémantique nous renseigne sur le rapport au sujet : froid et alimentaire pour l’« exécution » du bœuf avant d’être steak haché, affectueux et humanisé pour l’« euthanasie » du vieux chien malade de la famille et « mise à mort » pour le cheval de course que la blessure rend définitivement inutile. Pourtant, la recherche sur les meilleures techniques d’abattage (ou d’euthanasie ?!) continue [3], et le recours aux techniques « médicales » plus ou moins « douces » (injection d’une dose létale d’un produit possédant des propriétés anesthésiques, électrocution, exposition au monoxyde de carbone, exposition au chloroforme, exposition au dioxyde de carbone) est privilégié, pour les animaux non domestiques à fourrure4. L’argument de la dignité dans la mort s’efface, face au profit d’une enveloppe externe (la fourrure) qu’il convient de préserver. Les animaux d’élevage sans fourrure doivent parfois regretter de ne pas en avoir ou devraient songer rapidement à se rapprocher de l’humain… pour devenir domestiques ?

Parions que l’émergence des « personnes humaines potentielles » et le développement des robots de compagnie (humanoïdes, sexuels…) viendront réinterroger ces notions à travers leur statut juridique, social et éthique, y compris autour du droit à mettre fin à l’existence de sujets « presque » réels. Quant à l’AMM des êtres humains, l’approche médicale de la mort favorise, sur le plan technique, le recours aux substances actives inhibant les fonctions cardiorespiratoires (le plus souvent des barbituriques). Que cela soit un effet direct officiel attendu par le patient et/‌ou le soignant ou un effet indirect, désiré et espéré plus ou moins tacitement, voire secrètement. Dans certains cas, l’arrêt du traitement ou de l’alimentation relèvent d’une décision médicale dans la mesure où il s’agit de ne plus participer au maintien artificiel d’une fonction empêchant l’extension progressive de l’arrêt aux autres fonctions vitales alors que l’issue semble fatale à court terme. Ainsi, pour mourir avec la médecine, en dehors d’une condamnation à mort, le cadre légal des sociétés occidentales varie selon trois modèles, qui parfois se superposent ou se complètent :


	1. la sédation palliative : le patient est plongé dans un coma plus ou moins profond afin de faciliter les soins et/ou réduire sa souffrance. On distingue aujourd’hui, en matière de soin palliatif, la sédation palliative de la sédation profonde et continue jusqu’à la mort (continous deep sedation until death) ; cette dernière étant caractérisée selon sa vitesse : lente, rapide ou graduelle et selon son organisation : temporaire, intermittente ou continue. En France, le recours à la sédation profonde et continue est licite ;


	2. l’euthanasie : il s’agit de la mort provoquée à la demande du patient par une action médicale directe extérieure. Elle peut être active (intervention médicale entraînant le décès) ou passive (arrêt des soins), directe (administration d’un produit létal) ou indirecte (effet secondaire de la sédation profonde continue). L’absence ou la perte de capacité d’exprimer la demande (coma, perte de conscience) rend la prise de décision médicale complexe. En France, la rédaction par le patient de directives anticipées permet la mise en œuvre d’une sédation profonde et continue. Proposant ainsi un cadre non seulement légal, mais aussi éthique et technique pour des patients dans l’incapacité d’exprimer leurs volontés.


	3. le suicide (médicalement) assisté : il s’agit d’une intervention médicale sollicitée par le patient afin de lui rendre accessible les moyens pour mettre lui-même fin à ses jours. En France, l’assistance médicale au suicide (AMS) n’est pas encadrée légalement, et sont constitutifs d’une infraction la provocation au suicide (art 223-13 CP) et la propagande ou la publicité pour les produits, objets ou méthodes permettant de se donner la mort (art 223-14 CP).




Entre le suicide et l’homicide, nous pouvons considérer un continuum des différentes modalités de l’AMM, schématisé dans la figure 1.

[image: Illustration]

Afin de poursuivre notre réflexion « à rebrousse-temps » [4], observons l’encadrement médico-juridique de l’envers chronologique de la mort : la naissance. La durée de gestation est estimée entre 37 et 41 semaines d’aménorrhée (SA). Avant 37 semaines, on parle de prématurité, et la réanimation est licite en France à partir de 24 SA ; l’Organisation mondiale de la santé (OMS) la propose à partir de 22 SA. (Mais s’agit-il réellement d’une « réanimation » puisque l’intervention consiste moins à réanimer un être déjà vivant et autonome qu’accompagner les dernières étapes de développement d’un fœtus ?) Et le début de la grossesse d’interroger le désir et la capacité du/des futur(s) parent(s). Avec la possibilité d’interrompre par des moyens médicaux encadrés par la loi, le processus biologique qui débute. Avec des critères variables selon les pays (âge, délais, affection génétique…) et pour la France, de deux manières : soit de manière autonome par l’interruption volontaire de grossesse (IVG), accessible aussi pour les mineurs, soit de manière concertée par l’interruption médicale de grossesse (IMG). Principes d’autonomie, de dignité et libre arbitre sont aussi présents au début de la vie avec le recours à la collégialité pour les situations complexes.

En miroir de cette organisation socio-médico-économique, on pourrait donc considérer l’espérance de vie moyenne à la naissance d’une population comme le repère attendu d’une existence humaine complète, pleine et entière, ce que certains nomment « vie accomplie ». Ainsi, il existerait des vies pleines et satisfaisantes en regard desquelles se déclineraient des morts (médicalement assistées) pré-terme et/ou post-terme. De véritables interruptions volontaires de vie pour les suicides et médicalement assistées pour le reste, opposés à des « vies à terme » sans intervention humaine pour les décès attendus, acceptés et non médicalisés, soit une forme de « mort naturelle ». Sauf que de manière générale, le vieillissement, comme la grossesse, est de meilleur pronostic lorsqu’il est médicalement accompagné, voire assisté.

Par ailleurs, il existe une grande variabilité dans le monde, des législations sur l’accompagnement médical de l’interruption de grossesse, comme des législations sur l’accompagnement médical de l’interruption de la vie (qu’elle soit attendue, prévisible ou souhaitée). Dans les pays occidentaux, cet encadrement législatif évolue le plus souvent à l’issue du traitement judiciaire, médiatique et social d’affaires retentissantes d’homicide d’un enfant sévèrement malade et incurable, tué par sa mère ou d’une vielle dame démente et malade tuée par son fils médecin. Dans ces affaires, les souffrances inacceptables, le principe d’humanité, l’état de nécessité et la force majeure adoucissent la sanction pénale au point de la rendre compassionnelle… et de favoriser, dans l’après coup d’une prise de conscience collective douloureuse, des avancées législatives souvent nécessaires, parfois risquées.




État des lieux de la mort médicalement assistée dans le monde

Sans légaliser l’euthanasie (active directe), la grande majorité des pays du monde pratique la réanimation et la sédation palliative, voire la sédation profonde et continue jusqu’à la mort pour abréger les souffrances – et potentiellement la vie – du patient, véritable porte d’entrée silencieuse et pernicieuse pour une euthanasie active indirecte. En l’absence d’encadrement législatif particulier, cette position laisse au corps médical l’opportunité de la décision dans le cadre du référentiel médico-juridique et technique en vigueur dans chaque pays. Pourtant, en ce début de XXIe siècle, on assiste, à travers les pays avancés, au développement de référentiels médico-juridiques encadrant l’AMM, avec la Suisse (1941) et les États-Unis (1994) comme promoteurs historiques5. Selon les pays, le cadre légal de l’AMM évolue à la faveur du législateur (Suisse, Pays-Bas, Belgique, Luxembourg, Canada) ou de jurisprudences de décisions de cours suprêmes (Colombie, Italie, Allemagne) [5].

Seule la Suisse, nation pionnière en la matière, distingue officiellement les trois types d’euthanasie (active directe, active indirecte et passive), pour mieux interdire l’euthanasie directe active qui « équivaudrait à un assouplissement de l’interdiction de l’homicide et constituerait la rupture d’un tabou profondément ancré dans notre culture chrétienne »6.

Concernant le suicide assisté, c’est en dépénalisant l’aide au suicide pour des raisons altruistes, tout en condamnant l’assistance au suicide pour des raisons égoïstes, que la Suisse a franchi le premier pas vers une assistance médicale à mourir. Et depuis plus de 30 ans, les conditions de l’accès au suicide assisté ont évolué au gré des directives médico-éthiques de l’Académie suisse des sciences médicales (ASSM), régulièrement mises à jour. Ainsi, en 2021, les conditions minimales pour une demande d’assistance médicale au suicide en Suisse sont :


	capacité de discernement du patient, par rapport à sa demande ;


	désir de mourir mûrement réfléchi et persistant, indépendant de toute pression extérieure ;


	souffrance jugée insupportable par le patient ;


	après propositions d’alternatives et validation médicale de la légitimité de la demande au regard de sa souffrance.




Mais pour la première fois depuis 1943, date de création de l’ASSM, la Fédération des médecins suisses a refusé l’inscription des principes de l’ASSM dans le Code de déontologie médicale, considérant que la souffrance jugée insupportable par le patient et légitimant la demande d’AMS, ne soit pas un critère médical objectif, comme l’était précédemment la fin de vie proche.

Par ailleurs, trois cantons7 de l’État fédéral suisse ont voté une loi qui impose aux hôpitaux et aux établissements médico-sociaux la pratique l’AMS dans leurs murs. Sur des critères médico-sociaux puisque la réalisation d’un suicide assisté ne peut être refusée si :


	le patient/résident est capable de discernement en ce qui concerne sa demande ;


	le patient/résident souffre d’une maladie ou de séquelles d’accident graves et incurables ;


	des alternatives ont été discutées avec lui ;


	il n’a plus de domicile alternatif à l’institution ou le retour à domicile n’est raisonnablement pas exigible.




Ce dernier critère paraît surprenant, introduisant une rupture d’égalité juridique mais aussi économique et sociologique de traitement : avec les mêmes critères médicaux, un SDF verra acceptée sa demande d’ASM alors que le propriétaire de son logement se la verra refuser au motif qu’il bénéficie d’un domicile ? Sur les plans individuels et collectifs, la souffrance serait plus intolérable ou moins acceptable, sans argent ? C’est ici que se dessinent les limites éthiques de référentiels socio-juridiques susceptibles d’interprétations [6], entre la souffrance insupportable qui ne peut être apaisée et l’acharnement constitutif d’une obstination déraisonnable. Cette véritable zone grise d’incertitude [7] et d’insécurité éthique varie d’un pays à l’autre selon la législation en cours encadrant l’AMM.

Voici un récapitulatif des pays ayant légiférés en la matière (tableau 1). Nous n’avons pas mentionné les pays tolérant certaines formes d’AMM (dépénalisation), le plus souvent suite à une décision de la Cour Constitutionnelle : Italie, Allemagne, Afrique du Sud. À noter la situation particulière du Danemark où l’euthanasie active est interdite mais passive autorisée (à condition que le patient l’ait spécifié au préalable) et du Portugal où la loi sur la fin de vie plébiscitée par le Parlement en janvier 2021 a été censurée en mars 2021 par la Cour Constitutionnelle. L’Autriche, sur injonction de la Cour Constitutionnelle, doit légiférer sur l’encadrement du suicide assisté au 1er janvier 2022.

Le droit international et les législations supranationales restent relativement en retrait de ces questions laissant à l’appréciation de chaque pays le soins de légiférer selon l’interprétation des principes d’autonomie et de dignité, pour l’émergence d’un droit à mourir (Tableau 1). En la matière, la jurisprudence de la Cour européenne des Droits de l’Homme (CEDH) est fournie. Et alors qu’elle était saisie concernant une demande de suicide assistée par une citoyenne britannique âgée de 43 ans souffrant d’une grave maladie neurologique (Pretty vs Royaume-Uni – 2346/02), la CEDH a rappelé dans son arrêt no 29.4.2002 [section 4] l’obligation faite aux États de protéger la vie. La CEDH « n’est pas persuadée que le droit à la vie puisse s’interpréter comme comportant un aspect négatif… Sans distorsion de langage, il [l’article 2 de la Convention européenne des droits de l’homme] ne saurait être interprété comme conférant un droit à mourir, et il ne saurait davantage créer un droit à l’autodétermination en ce sens qu’il donnerait à tout individu le droit de choisir la mort plutôt que la vie. Il n’est donc pas possible d’en déduire un droit à mourir, que ce soit de la main d’un tiers ou avec l’assistance d’une autorité publique… Beaucoup de personnes souffrant d’une maladie en phase terminale sont vulnérables, et c’est la vulnérabilité de la catégorie qu’elles forment qui fournit la ratio legis du droit en cause ».

[image: Illustration]

Pourtant, on observe chez certains pays ayant légiféré sur le droit à mourir, un élargissement législatif progressif des indications d’euthanasie ou de suicide assisté au-delà des critères (habituels) de décès proche inéluctable et/ou de souffrance intolérable : personnes souffrants de troubles psychiatriques, mineurs, patients déments, personnes privées de liberté. Paradoxe de la revendication des principes de libre arbitre ou d’autonomie pour des personnes dans l’incapacité médicale et/ou juridique à donner leur consentement. Avec un risque de mésusage de l’AMM. Ainsi, le 11 janvier 2015, la Belgique attend l’euthanasie programmée de Frank Van Den Bleeken, criminel sexuel belge récidiviste, privé de liberté depuis 26 ans. Ce dernier avait introduit depuis plusieurs années et à plusieurs reprises une demande officielle pour « mettre fin légalement » à ses jours, s’estimant incurable et refusant de faire d’autres victimes. Avec l’aval de psychiatres confirmant le caractère incurable des troubles psychocomportementaux (donc de la récidive ?) et la réalité d’une souffrance insupportable (liés à l’enfermement ?) la procédure en vigueur a été complétée, validée et a abouti à la planification de cette mort programmée, d’un coupable condamné à l’enfermement à vie dans le cadre du modèle belge de défense sociale. Sous couvert de l’euthanasie d’un malade mental, ne s’agit-il pas d’une exécution (publique car médiatisée) légalement encadrée dans un pays qui a aboli la peine de mort en 1996 ? Alors que le suicide reste la première cause de décès en milieu carcéral, quel(s) intérêt(s) pour un sujet n’ayant pas respecté la loi que de revendiquer les moyens de pouvoir « mettre légalement » fin à ses jours ? Pour la petite histoire, l’intéressé a finalement été transféré aux Pays-Bas dans un centre pénitentiaire spécialisé proposant des soins (curatifs ?) adaptés à son état et réduisant ainsi sa souffrance insupportable. Pour mémoire, en médecine, de manière générale, et en particulier en psychiatrie, on soigne beaucoup et on ne guérit pas toujours. Sauf à considérer qu’« aucune guérison n’est le retour à l’état antérieur. (Et que) Guérir, c’est se donner de nouvelles normes, parfois supérieures aux anciennes » [8].




Culture et développement,
art de vivre et manière de mourir

Le rapport à la vie (et à la mort) varie d’un pays à l’autre pour des raisons historiques, anthropologiques, culturelles, religieuses, sociales… et économiques. En effet, 50 % des 20 pays les plus riches8 ont encadré le droit à mourir (États-Unis, Allemagne, France, Italie, Canada, Australie, Espagne, Pays-Bas, Suisse, Belgique). Tandis que 100 % des pays les plus pauvres, dits « les moins avancés »9 n’ont à ce jour aucune législation sur l’AMM. Sans même citer les pays en situation d’insurrection ou de guerre civile.

Trop occupé à survivre, on ne pourrait pas envisager de mort « suffisamment bonne », dans la dignité et sans souffrance ?

Pourtant, le degré de richesse ne garantit pas le bonheur, pas plus que le sentiment de vie accomplie et le développement économique n’explique pas le désir de mort confortable. D’ailleurs, il a été démontré depuis longtemps l’absence de corrélation entre le niveau de richesse et de bien-être d’une nation10. Au-delà des indicateurs de richesse et de développement comme le produit intérieur brut (PIB) ou l’index de développement humain (IDH), d’autres paramètres impactent probablement le besoin d’encadrer la fin de vie comme la perception individuelle et collective de la maladie, du vieillissement, du handicap, de la souffrance, de l’autonomie et de la dignité. Néanmoins, l’espérance de vie semble être un bon indicateur, puisqu’elle est la plus faible dans les pays les moins avancés, ceux qui ne légifèrent pas sur la fin de vie. Et pour rendre compte de manière plus fine de l’impact des maladies, du handicap et leur retentissement sur le fonctionnement des individus, des marqueurs plus complets ont été développés en santé publique : l’espérance de vie en bonne santé (EVBS, durée moyenne de vie en bonne santé) et l’espérance de vie sans incapacité (EVSI, nombre d’année que peut espérer vivre une personne sans être limitée dans ses activités quotidiennes). Tous les pays ayant légiféré sur l’euthanasie ou le suicide assisté font partis des pays avec une EVBS et une EVSI parmi les plus élevées [9]. À ce stade, un autre paradoxe semble émerger : à l’échelle d’une nation, plus la perte de vie en pleine santé (charge de morbidité) serait faible, moins la souffrance serait acceptable. Et plus la tentation de légiférer sur l’euthanasie et le suicide assisté serait grande. Sur le plan sociologique, nos sociétés hypermodernes, individualistes et performantes, semblent favoriser cette tendance sur les fondements juridiques de l’autonomie et de la liberté individuelle. Pourtant, l’être humain hypermoderne semble moins préoccupé d’éthique que de rentabilité, à la fois économique mais aussi hédonique et narcissique [10]. Ainsi, en cas de situation médicalisée coûteuse, douloureuse et prolongée, l’injonction sociale au recours d’une AMM semble s’imposer.

Autre paradoxe avec la prévention du cancer. Le dépistage précoce, par exemple du cancer colorectal, est gratuit en France après 50 ans. Mais seulement jusqu’à 74 ans. Démarche globale, collective de santé publique qui s’achève au-delà d’un certain âge… Sur quelle base ? Ce dépistage souffrirait-il d’une date de péremption ? En 202111, l’espérance de vie à la naissance en France est de 79,2 ans pour un homme et 85,3 ans pour une femme. Concernant l’EVSI, une femme de 65 ans peut espérer vivre 11,5 ans sans incapacité (18,5 ans sans incapacité sévère) et un homme 10,4 ans sans incapacité (15,7 ans sans incapacité sévère) [11]. Pourtant le dépistage du cancer du col de l’utérus est pris en charge entre 25 et 60 ans (à partir de 20 ans dans les départements d’outre-mer) et les cancers du sein et de la prostate entre 50 et 74 ans. Considérant l’impact d’un cancer diagnostiqué tardivement sur l’EVBS et l’EVSI, il paraîtrait logique et licite que de poursuivre le dépistage (et le traitement si besoin) pour une dizaine d’années de vie supplémentaires (et plus précisément, 25 ans pour le cancer de l’utérus chez la femme) sans se départir d’une position médicale proactive curative, ou à défaut palliative.

Ainsi, l’intervention humaine varie d’abord sur l’accompagnement de et à la vie, avant de se décliner à travers différents accompagnement vers la mort. À ce sujet, nous avons évoqué un continuum pour l’AMM entre le suicide à l’homicide, que nous proposons d’éclairer à présent depuis la vie selon ses modalités d’interruption, volontaire ou pas, avec ou sans interruption (médicale) humaine (Figure 2).
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1. Les interruptions involontaires de vie :


	a. L’homicide : du meurtre (non prémédité) à l’assassinat (planifié), en passant par les décès entraînés de manière non intentionnelle, la personne qui décède est une victime qui n’a pas choisi de mourir et qui décède suite à l’intervention proactive mortifère d’un tiers.


	b. L’accident : un événement extérieur conduit au décès d’une personne qui n’a pas choisi de mourir.


	c. Mort naturelle : il s’agit du décès sans intervention humaine par défaillance d’un organe vital entraînant la mort d’une personne qui n’a pas choisi de mourir. Le vieillissement et la maladie sont des causes naturelles de décès.


	d. La maladie : une maladie incurable diagnostiquée et traitée peut conduire, malgré tout, au décès d’une personne qui n’a pas choisi de mourir. Le stade de soins palliatifs n’est pas systématiquement atteint et/ou mis en œuvre. C’est malheureusement assez fréquent en psychiatrie, par exemple avec le suicide d’une personne mélancolique souffrant de troubles de l’humeur.


	e. Soins palliatifs : il s’agit d’une intervention médicale destinée à réduire les symptômes et la souffrance du patient en fin de vie. La personne qui décède n’a pas choisi de mourir. Néanmoins, en France, avec la rédaction de directives anticipées le malade peut exprimer son souhait concernant le type de réanimation.


	f. Euthanasie passive : il s’agit de l’interruption des soins nécessaires au maintien de fonctions vitales. L’interruption des soins nécessaires au maintien de fonctions vitales ne doit pas priver pas le patient d’un traitement palliatif (antalgiques, soins de confort), au risque de commettre une infraction dans de nombreux pays, dont la France (homicide volontaire par défaut d’assistance, refus de soin…).






	
2. Les interruptions volontaires de vie :


	a. L’euthanasie active indirecte : il s’agit du décès médicalement provoqué à la demande du patient, par une sédation profonde contrôlée jusqu’à la mort.


	b. L’euthanasie active directe : il s’agit du décès médicalement provoqué à la demande du patient par l’administration d’une substance provoquant directement le décès.


	c. Le suicide assisté : il s’agit d’une assistance médicalisée au suicide pour une personne exprimant sa volonté de mourir et dans l’incapacité d’agir seule, via la mise à disposition /la prescription du moyen létal, que la personne s’administre/absorbe seule.


	d. Le suicide : il s’agit de la mort volontaire auto-administrée sans intervention d’un tiers. Étymologiquement, meurtre de soi (sui-cide).


	e. L’egocide : il s’agit d’un suicide élargi aux confins du soi [12]. Dans cette configuration, le suicidant, qui souffre d’un trouble de la personnalité et ou de la relation, va emporter avec lui celle(s) et ceux qu’il considère comme être le prolongement psychique de son être. Faisant ainsi des victimes non consentantes.








À la faveur de cette approche globale, fondée sur les modalités d’interruption de la vie, l’intervention de la médecine apparaît en cohérence avec ses fondements ontologiques et déontologiques pour « rétablir, préserver ou promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux… sans prolonger abusivement les agonies… avec l’indépendance nécessaire à ma mission » (Serment d’Hippocrate). Ainsi Thémis, déesse de la Justice, n’a pas sa place au cœur la Médecine puisque le soignant avec le médecin, s’engagent à respecter ces principes hippocratiques et se doivent de rester indépendants. Pour finir, à la considération particulière que requiert chaque situation, nous proposons d’appréhender la fin de vie médicalement assistée non pas d’un point de vue chronologique mais kaïrologique. En effet, la philosophie antique identifie trois temps : Chronos, linéaire et continu qui conduit à la mort, Kaïros, temps de l’opportunité et enfin Aïon, temporalité de la durée, de la période et des cycles. Bien qu’encadrée, la mise en œuvre technique de soins en matière de fin de vie ne relève pas, aujourd’hui, d’une prescription judiciaire mais s’ajuste de manière individuelle et dynamique au gré de la situation et des besoins du patient. Ainsi, dans l’assistance médicale à la fin de vie, Kaïros, temps de l’action opportune, que l’ensemble des circonstances rend juste, convenable et efficace, doit être le meilleur allié d’une médecine humaine ancrée dans ses principes et ses valeurs.




Conclusion

La médecine occupe une place de plus en plus importante dans nos sociétés avec des fonctions anthropologique et des attentes sociétales progressivement élargies au gré de nos avancées technologiques, économiques et sociales. C’est la raison pour laquelle elle est naturellement convoquée à la fin d’un processus qu’elle accompagne : la vie. Sur la base de ce que nous considérons être aujourd’hui l’autonomie, la dignité et le libre arbitre, les pays développés encadrent l’assistance médicale à la mort (AMM). Mais de la « vie en bonne santé », objet de la médecine, à la « bonne vie pleine et accomplie », objet de la médecine, à la « bonne vie pleine et accomplie », objet social convoité dont l’absence rendrait la mort plus acceptable, les limites sont floues et miscibles. Ainsi, c’est moins la question de la fin de vie qui est en jeu celle des ressorts de son maintien de manière acceptable, pour le sujet et son entourage, dans le cadre de notre contrat social. Et plutôt que d’asservir la médecine au service de Thémis dans et avec la mort, nous proposons de la recentrer sur la vie… en préférant Kaïros à Chronos et Thanatos !
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¢ Figure 1/ Modalités de I'assistance médicale a la mort.
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¢ Tableau 1./Pays ayant légiféré sur I'assistance médicale a la mort (AMM) en 2021.

Pays Année de mise Euthanasie Suicide assisté
en ceuvre effective active
Suisse 1941 Euthanasie active | Oui
directe interdite + Possible
pour les étrangers
et les personnes
incarcérées
Etats-Unis Oregon, 1994 Non Oui
(8 Etats + district | Washington, 2008 Non Oui
de Colombia) Montana, 2009 Non Oui
Vermont, 2013 Non Oui
Californie, 2015 Non Oui
District de Colombia 2016 | Non Oui
Hawai, 2018 Non Qui
New Jersey, 2019 Non Oui
Maine, 2019 Non Oui
Pays-Bas 2002 Oui Oui
2020 Dont patients
déments
Belgique 2002 Oui Oui
2008 Dont patients
2014 psychiatriques
et sans limite d'age
Luxembourg 2009 Oui Oui
Colombie 2015 Oui Oui
Canada 2016 Oui Oui
dont Québec 2014 Non Oui
Australie (1 Etat) | Victoria, 2019 Oui Oui
Espagne 2021 Oui Oui
Nouvelle-Zélande | 2021 Oui Oui
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e Figure 2./ Modalités d'interruptions de vie.
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