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Introduction

Il nous a paru évident, sur un tel sujet, qu’il fallait croiser l’apport de la médecine, de la philosophie et du droit. L’ordre de nos contributions s’est naturellement imposé : d’abord les faits, médicaux (chap. I à III, O. Jonquet1), puis la réflexion philosophique qui s’exerce sur eux (chap. IV à VI, N. Aumonier), enfin l’avis du droit sur ce qu’il y a lieu de faire (chap. VII à IX, J.-R. Binet2). Ce dispositif ne doit pas faire penser que les auteurs ont une thèse – ce qui doit être – qu’ils défendent, tant cette attitude serait contraire à l’esprit de la collection « Que sais-je ? ». La difficulté vient cependant de ce qu’il existe sur cette question à peu près deux positions inconciliables entre lesquelles il nous faut choisir. L’une fait de l’euthanasie un interdit à ne surtout pas transgresser sous peine de bafouer gravement le respect dû aux personnes, de ruiner la confiance des malades en leur médecin et de faire éclater le corps social ; l’autre la considère comme un droit naturel qui reste encore en partie à conquérir sur le terrain du droit positif et comme le respect de l’autonomie d’une personne. Chacune de ces deux thèses, pour ainsi dire chacun de ces deux partis possède son vocabulaire, ses arguments, ses relais associatifs. Une éventuelle troisième voie, selon la manière dont elle est présentée ou mise en pratique, reconduit en fait à l’une des deux thèses qu’elle prétendait dépasser. Aussi nous sommes-nous efforcés de décrire le plus honnêtement possible l’état de la question en prenant acte de cette opposition et en laissant chacun libre de peser le poids respectif des arguments présentés.






1. Le professeur Olivier Jonquet succède au regretté Philippe Letellier, professeur de médecine interne à la faculté de médecine de Caen, décédé le 7 octobre 2020. Le texte de la partie médicale a été entièrement réécrit.

2. Le professeur Jean-René Binet succède au doyen Bernard Beignier. Il a repris l’essentiel du texte de son prédécesseur, l’a mis à jour et enrichi.





Chapitre premier
Le contexte médical actuel



La mort fait peur, plus encore du fait des progrès de la médecine moderne qui ont donné à croire qu’on pourrait la repousser indéfiniment. Le médecin est fait pour soigner, soulager, parfois guérir. On le sollicite d’adoucir la mort. Il le peut de mieux en mieux. On lui demande désormais de faire mourir pour éviter la souffrance. Le doit-il ?



I. – Un terme ambigu. Une réalité interdite

Le lecteur trouvera au chapitre IV une histoire du mot euthanasie, passé du sens de bonne mort ou mort douce et sans souffrance (Littré, 1877) à celui de mort provoquée pour épargner au malade des souffrances physiques ou psychiques insoutenables (Petit Larousse). Dans les discussions publiques, il est employé indifféremment dans son sens étymologique de bonne mort ou dans son acception moderne de mort provoquée. Or, la relation de confiance qui doit exister entre le patient en fin de vie, conscient ou non, et son médecin semble imposer le choix d’un seul sens, de préférence précis et non ambigu.

Nous entendrons ici l’euthanasie comme l’action ou l’omission dont l’intention première vise la mort d’un malade pour supprimer sa souffrance.

Ainsi définie, l’euthanasie est interdite dès le préambule et l’article 1er de la Déclaration des droits de l’homme et par le Code civil. Elle est interdite aux médecins depuis Hippocrate, dont le serment dispose : « Je ne remettrai à personne de poison si on m’en demande, ni ne prendrai l’initiative d’une pareille suggestion », repris par le Code de déontologie médicale, article 38 : « Le médecin doit accompagner le mourant jusqu’à ses derniers moments, assurer par des soins et mesures appropriés la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage. Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort. » Dans le contexte juridique français, donner la mort volontairement à une personne est un assassinat si l’acte est prémédité. La promotion du suicide et l’incitation à se donner la mort sont interdites par la loi 87-1133 du 31 décembre 1987, notamment à la suite de la parution de l’ouvrage Suicide, mode d’emploi de Claude Guillon et Yves Le Bonniec, interdit à la vente cinq ans après sa parution en 1982. L’un des auteurs fut condamné pour n’avoir pas agi afin de prévenir le suicide d’un de ses correspondants qui lui demandait des conseils pour passer à l’acte. Cette interdiction est actuellement traduite dans le Code pénal aux articles 223-13 et 14. Assimilé à l’euthanasie, d’une part, et à la promotion du suicide, d’autre part, le suicide médicalement assisté, acte par lequel une personne se donne elle-même la mort à l’aide de moyens fournis par un tiers est interdit.





II. – L’évitement de la mort

Pendant des siècles, la mort a été naturelle et acceptée. Roland, Tristan, Don Quichotte et les moujiks de Tolstoï sentent la mort venir et se couchent. La mort fait partie de la vie, elle en est l’aboutissement. Philippe Ariès (L’Homme devant la mort, Paris, Seuil, 1977) distingue la période de la mort apprivoisée, pendant le haut Moyen Âge : le sujet est averti qu’il doit mourir, la mort lui est familière, il s’y prépare, il l’attend, les Artes moriendi (« manières de bien mourir ») médiévaux en témoignent, le jour de sa mort il renaîtra au ciel. Puis, vient la période de la mort de soi, durant le Moyen Âge et le début de la Renaissance : les tombes cessent d’être anonymes. Le purgatoire, défini par les conciles de Florence (1437-1441) et de Trente, est l’étape au cours de laquelle l’âme du défunt reconnaît ses fautes face à la lumière de la perfection divine. Suit la période de la mort de toi, entre la fin du XVIIIe siècle et la première partie du XXe siècle, pendant laquelle l’hygiénisme, apparu au décours des grandes épidémies de peste, fait transférer les cimetières en dehors des villes et disparaître ainsi la proximité avec la mort. Le romantisme porte son désespoir sur la mort d’autrui, déplorant la disparition de l’être aimé. Les monuments aux morts rappellent le souvenir des personnes tombées pour le pays lors des guerres ou des soignants décédés au cours des épidémies. Les testaments ne transmettent plus de message spirituel, mais se réduisent à la transmission de biens matériels. Depuis la fin de la Seconde Guerre mondiale, la mort se trouve inversée. Elle s’est progressivement médicalisée, technicisée. Elle a disparu du paysage public, effacée par les progrès de la médecine qui ont permis en moins d’un siècle de gagner 25 ans d’espérance de vie. Dès lors, la mort est considérée comme un échec médical à l’heure où près de 80 % des personnes meurent en dehors de leur domicile – près de 60 % à l’hôpital, le reste en institution (rapport INED, 2013). L’exiguïté des habitations, l’éclatement de la famille moderne, le culte de la jeunesse, de la vitesse, de l’efficacité et de la rentabilité, l’individualisme, tout concourt au transfert du grand malade et du vieillard dans une institution. Beaucoup de personnes de plus de 60 ans n’ont jamais vu un cadavre. La mort concrète est occultée, malgré sa présence quotidienne dans les médias. Réalité choquante, elle est devenue cachée, taboue, impensée.

Le cérémonial de deuil a été allégé. Souvent les enfants en sont exclus. De moins en moins de gens se rendent au cimetière. Le développement de la crémation amoindrit la nécessité de prendre soin des tombes. Certains souhaitent une mort brutale qui paraît sans douleur. D’autres, qui ont accepté leur mort, souhaitent au dernier moment mourir chez eux et se heurtent à la volonté inflexible d’un conjoint révolté qui, n’ayant pas encore accepté cette mort, refuse énergiquement au mourant, à la mort, de pénétrer à l’intérieur du domicile.





III. – La peur de mal mourir

1. Le déni de la douleur. – Jusqu’à une époque récente (les années 1980 en France), la douleur faisait l’objet d’un déni quasi général de la part du corps médical. Elle constituait un signal d’alarme utile pour guider le médecin dans son diagnostic, mais son soulagement n’était pas une priorité. Elle était en quelque sorte le prix à payer pour guérir. On ne se posait pas la question de calmer les douleurs postopératoires, de faire une anesthésie locale pour certaines petites chirurgies. Quant aux nouveau-nés et enfants en bas âge, on pensait que l’immaturité de leur système nerveux les protégeait de la douleur.

 

2. La douleur inacceptable. – À présent, la douleur fait l’objet d’un interdit social : elle est d’autant plus inacceptable que l’on dispose des moyens de la soulager. On sait maintenant qu’il suffit de quelques jours, de quelques heures parfois, pour qu’un enfant dont la douleur n’a pas été rapidement soulagée s’enferme dans le mutisme et l’immobilité (A. Gauvin-Piquard, M. Meignier, La Douleur de l’enfant, Paris, Calmann-Lévy, 1993). On sait aussi que de telles réactions se rencontrent chez le vieillard et, plus rarement, chez l’adulte. Le « bon médecin » ne doit plus attendre que le malade se plaigne de douleurs, il doit constamment y penser, interroger l’entourage, les aides-soignants, les infirmiers, et observer, car la douleur qui dure anéantit celui qu’elle ronge, il se recroqueville, elle l’immobilise et l’enferme dans la désespérance : « La douleur qui se tait n’en est que plus funeste. » (Racine, Andromaque, acte III, scène 3.)

 

3. La morphine irremplaçable. – La morphine, le plus puissant des antalgiques, a longtemps été taboue. Sa prescription était délicate, car les malades pensaient qu’elle était réservée aux affres de l’agonie. Certains médecins redoutaient sa prescription, craignant de développer une toxicomanie ou d’être accusés d’avoir provoqué le décès. Aujourd’hui, les protocoles de contrôle de la douleur sont partout diffusés. Les traitements actuels, nombreux, puissants et efficaces, utilisés sous diverses formes de présentation et d’administration (parentérale, orale, patch percutanés), soulagent environ 95 % des douleurs. L’emploi et le dosage des différents médicaments antalgiques sont évalués grâce à des échelles visuelles qui permettent au patient de situer son niveau de douleur et au soignant d’adapter le type et la dose du ou des produits à administrer. Bien dosée, la morphine n’altère pas la lucidité.

 

4. La perte des capacités physiques et ou intellectuelles est ressentie comme intolérable. – Tout autant que la douleur, la perte des capacités intellectuelles ou physiques qui touche notamment les personnes âgées ou porteuses de handicap angoisse chacun d’entre nous. Pour échapper à ces situations et à leurs conséquences, des associations et des personnes réclament dans plusieurs pays un droit à l’euthanasie (Belgique), un droit au suicide assisté (Suisse, dix États des États-Unis, Autriche), ou encore un droit à l’euthanasie et au suicide assisté (Pays-Bas, Luxembourg, Espagne, Canada, cinq États d’Australie, Nouvelle-Zélande, Portugal).

 

5. La douleur morale, la souffrance. – La douleur morale, psychologique, spirituelle accompagne souvent la souffrance physique. Savoir l’écouter, l’entourer permet de rompre le cercle infernal de la dépression et de la solitude. Aucun antalgique, aussi puissant soit-il, aucun antidépresseur, ne peut remplacer une parole, une présence, un regard : « J’entendrai des regards que vous croirez muets. » (Racine, Britannicus, acte II, scène 3.) Entourer, c’est être présent sans oppresser, respecter une personnalité, une parole, le besoin de reconnaissance, de responsabilité, de générosité. De tendresse, aussi. Entourer, c’est également savoir partager une peine, se taire parfois, s’occuper avec persévérance et douceur des soins du corps, faire des projets jusqu’au bout. Si la douleur se traite, la souffrance, elle, s’écoute.





IV. – Dire ou non la vérité ?

1. La médiatisation de la médecine. – La vulgarisation des connaissances médicales à travers différentes sources d’information, plus ou moins fiables, suscite un grand intérêt, faisant comprendre en termes simples ce que les médecins, parfois trop pressés, n’ont pas le temps d’expliquer. Inévitablement simplificatrice et limitée, elle peut donner l’illusion du savoir et d’un droit à la santé. Les malades, mieux informés, sont de moins en moins conscients de l’incertitude médicale qui persiste. Ils ne comprennent pas toujours qu’il faut du temps pour établir certains diagnostics, évaluer une situation clinique ou un pronostic.

 

2. L’inhumanité du mensonge. – Autrefois, en cas de maladie grave, le médecin cachait le diagnostic au malade, mais le révélait parfois à la famille. Cette « conspiration du silence » a été dénoncée, elle est heureusement de plus en plus rare, car elle amenait à mentir au patient, à le laisser parfois effroyablement seul jusqu’à l’approche de sa mort : « Assez de mensonges ! Vous savez et je sais moi-même que je meurs ! Cessez donc au moins de mentir ! » (Tolstoï, La Mort d’Ivan Ilitch, Paris, Gallimard, 2007, p. 279.)

 

3. Des mots qui tuent. – Si le mensonge doit être écarté, celui qui réclame la vérité n’est pas toujours prêt à l’entendre. À son chirurgien qui venait de lui révéler qu’il avait un cancer, Freud se serait écrié : « De quel droit me dites-vous cela ? Qui vous a donné le droit de me tuer ? » La prudence s’impose avec les malades qui ne sont pas prêts à tout entendre, de même qu’avec ceux qui pressent de dire la vérité. « La démarche qui consiste à révéler au moins partiellement la vérité facilitera, tant au patient qu’au médecin, l’adaptation aux situations nouvelles. » (C. Saunders, M. Baines, La vie aidant la mort, Paris, Arnette, 1983, p. 10-11.) On ne ment pas si on ne dit pas tout d’emblée. Il faut du temps au malade, et à sa famille, pour entendre et comprendre ; seul le malade sait ce qu’il veut et peut entendre. Il est nécessaire de faire preuve d’un tact subtil qui ne pourra jamais être codifié, mais qui devra être attentif à ne pas « jeter bas, d’un seul coup, d’une seule parole, tout l’espoir d’un homme » (Bernanos, Journal d’un curé de campagne, in Œuvres romanesques, t. II, Paris, Gallimard, « Bibliothèque de la Pléiade », p. 1238).

 

4. Paternalisme médical contre autonomie du patient. La racine indoeuropéenne med invoque la prise de mesures appropriées, la mise en ordre. Pour Hippocrate, la médecine doit « délivrer complètement les malades de leurs souffrances ou émousser la violence des maladies » (Hippocrate, De l’Art, t. III, partie 2, Paris, Les Belles Lettres, 1988). Celles-ci ont une origine naturelle et peuvent être expliquées rationnellement comme une rupture d’équilibre entre les quatre humeurs (sang, phlegme, bile jaune, bile noire) rattachées aux quatre qualités fondamentales (le chaud, le froid, le sec et l’humide) et aux quatre éléments (le feu, la terre, l’air et l’eau). Il considère donc une maladie comme un manque. L’art médical associe la tekhnè (mode de connaissance de la maladie dont le patient est porteur et des moyens à utiliser pour le soigner), l’empeiria (expérience clinique ou opératoire sans laquelle la médecine n’est qu’une abstraction), la therapeutikè (traitement et soin qui l’accompagne) et la phronesis (prudence qui évite que le remède ne soit pire que le mal et qui prescrit de « faire du bien, ou au moins ne pas faire de mal ») (Hippocrate, Épidémies, t. I, partie 5) qui nous a été transmise en primum non nocere (« d’abord ne pas nuire »). L’art médical lie entre eux le malade, la maladie et le médecin. Le malade a une vie propre, une famille, un tissu de relations, il habite une cité, une région, un pays. Il a une histoire qui n’appartient qu’à lui seul. Il est toujours singulier. La maladie a des caractéristiques générales communes à tous. Elle survient toutefois chez cet être unique qu’est le malade. Elle est susceptible de revêtir des aspects différents en fonction de l’âge, du sexe, de la « complexion » de chaque individu. Le médecin interroge, examine, prend le temps d’analyser la séquence des symptômes. Cette analyse et son interprétation lui permettent de porter le diagnostic d’un syndrome (association de symptômes) qui l’oriente vers une maladie, d’évoquer un pronostic et de déterminer le moment opportun pour agir (le kairos) lors de la crisis (crise) – le lieu de la décision, du jugement pour l’action et l’occasion de la guérison. Le médecin est donc celui qui adapte la généralité de ses connaissances à la particularité d’un patient qu’il accompagne pendant le temps de sa maladie.

Vingt-cinq siècles plus tard, depuis la fin de la Seconde Guerre mondiale, la médecine a fait d’énormes progrès du fait de l’apparition de l’antibiothérapie, des progrès techniques, de la réanimation, de la connaissance scientifique associée à un accès facilité aux soins. L’espérance de vie a progressé, certes, mais au prix de ce qui est ressenti comme une altération de la relation de soins, avec une hyperspécialisation, une multiplication des intervenants, parfois déshumanisantes, une prise en charge de la douleur encore largement perfectible, sans la présence d’une personne référente qui centralise et unifie la relation de soin exposée à deux types d’attitude.

 

(A) Pour le médecin « paternaliste », « face au patient, inerte et passif, le médecin n’a en aucune façon le sentiment d’avoir affaire à un être libre, à un égal, à un pair qu’il puisse instruire véritablement. Tout patient est, et doit être pour lui, comme un enfant à apprivoiser, non certes à tromper – un enfant à consoler, non pas à abuser – un enfant à sauver, ou simplement à guérir, à travers l’inconnue des péripéties. […] Le patient à aucun moment ne connaissant, au sens exact du terme, sa misère, ne peut vraiment consentir ni à ce qui lui est affirmé, ni à ce qui lui est proposé » (L. Portes, À la recherche d’une éthique médicale, Paris, Puf, 1954, p. 163). Cette formulation, illisible de nos jours, est toutefois tempérée par les lignes qui suivent : « tout acte médical normal n’est, ne peut être et ne doit être qu’une confiance qui rejoint librement une conscience. Cette définition […] s’éclaire dès qu’on envisage l’acte médical anormal, lequel n’est pas exceptionnel parce que la conscience qu’a le médecin de sa supériorité sur le patient a sa pathologie, comme la confiance qu’accorde le patient à son médecin a ses éclipses » (ibid., p. 168). Ce passage souligne ainsi les dérives possibles de cette confiance, susceptible d’engendrer des phénomènes d’emprise.

 

(B) Pour le partisan de l’autonomie du patient, à l’inverse, il s’agit de donner à celui-ci les informations nécessaires pour qu’il puisse décider lui-même des étapes à suivre en toute connaissance de cause, ce qui suppose l’existence d’un colloque singulier entre le patient et le médecin auquel le lie une relation de confiance. Aujourd’hui, la relation médecin-malade est parfois perçue comme ayant été remplacée par une relation soignant-système de santé, ce qui entraîne perte de sens et de confiance.

La philosophe et romancière Simone de Beauvoir a retracé bien des aspects de cette évolution dans le récit Une mort très douce (Paris, Gallimard, 1964) relatant les derniers moments de sa mère hospitalisée dans une clinique. Certains médecins s’y montrent condescendants, expriment une forme de toute-puissance, pratiquent un acharnement thérapeutique apparemment justifié pour le bien de la malade. Ils sont surtout secrètement intéressés par les expériences ultimes qu’ils se permettent de faire sur elle. Ils ne délivrent aucune information vraie sur sa maladie ni sur son évolution, et soumettent entièrement patient, famille et personnel soignant à leurs décisions médicales. Cependant, tout n’est pas noir : « J’avais de la sympathie pour le docteur P. Il ne se donnait pas des airs importants, il parlait à maman comme à une personne et répondait de bonne grâce à mes questions. » (Ibid., p. 62.) À plusieurs reprises, Simone de Beauvoir évoque le terme euthanasie sans expliquer vraiment l’acception de ce mot : donner délibérément la mort pour abréger les souffrances ? pour calmer la douleur ? soulager en acceptant le décès ? endormir ? Elle conclut : « en effet […] sa mort fut douce ». « Ne me laissez pas livrée aux bêtes », suppliait sa mère. « Je pensais à tous ceux qui ne peuvent adresser cet appel à personne : quelle angoisse de se sentir une chose sans défense, toute entière livrée à la merci de médecins indifférents et d’infirmières surmenées. […] Il y a encore aujourd’hui, pourquoi, d’horribles agonies. […] Elle a eu une mort très douce ; une mort de privilégiée. » (Ibid., p. 111.)

Malgré des progrès indéniables et la diffusion d’une culture palliative, le récent récit de la journaliste Vanessa Schneider à propos du décès de son père, l’écrivain Michel Schneider, atteste qu’il reste encore beaucoup à faire : « Je m’épuise dans des démarches qui n’aboutissent pas. Mon père, lui, s’enfonce. » (« Récit d’une fin de vie face aux insuffisances de l’hôpital », Le Monde, 16 janvier 2023.)

La dissymétrie dans la relation de soin entre un médecin qui « sait » et un patient « en demande » s’accompagne du risque de dérive entre un paternalisme médical assimilable à une emprise et le risque d’une autonomie-liberté absolue du patient sans un discernement fondé sur une réflexion bénéfice-risque de la décision à prendre. Une voie médiane essaie de prendre en compte et de respecter le statut des deux partis : « La rencontre entre le soignant (bienveillant) et le soigné (autonome) trouve alors un terrain commun, permettant tous les ajustements requis par la situation singulière. » (J. Ricot, Philosophie et fin de vie, Rennes, ENSP, 2003, p. 25.)





V. – La décision de réanimation

Les prodigieux progrès de la technologie médicale n’ont ni supprimé la mort ni supprimé ou adouci les agonies. Bien au contraire, la technique a souvent déshumanisé ce temps, privant le mourant de sa mort, au rebours d’une exigence de lucidité : « Pour ma part, je crois que je souhaiterais mourir en pleine connaissance, avec un processus de maladie assez lent pour laisser en quelque sorte la mort s’insérer en moi. » (M. Yourcenar, Les Yeux ouverts, Paris, Le Centurion, 1980, p. 330.) Aujourd’hui, la mort est devenue inenvisageable, incertaine, intolérable. « C’est trop long » ; « ça ne peut plus durer » ; « je n’en peux plus » ; « faites quelque chose » ; « ayez pitié, Docteur ». De telles suppliques réitérées jour après jour, par des personnes au regard angoissé, bouleversent l’entourage et les soignants. Quel est celui qui ayant vécu de telles souffrances n’a pas ressenti le désir « que ça finisse » ?

Le réflexe de tout médecin est toujours de vouloir tenter quelque chose. Pourtant, le grand principe du respect de la vie ne signifie pas sa prolongation au prix de tous les excès. Une décision de réanimation en vient peu à peu à considérer la qualité de la vie qui sera ou non prolongée. Appartient-il au réanimateur de choisir ? Ou de ne pas choisir ? La difficulté consiste à apprécier l’utilité des efforts en fonction de la gravité de la situation. L’incertitude médicale est importante, la médecine n’est pas une science exacte, et le médecin est souvent incapable de prévoir l’issue d’un traitement, a fortiori dans l’urgence, lorsque le pronostic vital est d’emblée engagé, ne laissant que quelques minutes, parfois moins, au médecin pour prendre sa décision. Les erreurs de pronostic sont fréquentes. Le médecin expérimenté ne conclut pas trop vite que le malade est perdu – ne parle-t-on pas d’acharnement thérapeutique lorsque le traitement échoue, et de miracle lorsqu’il réussit ? La ligne de partage entre une obstination courageuse et une obstination déraisonnable est souvent floue. La liberté du malade doit rester fondamentale. Mais la souffrance, l’inconscience ou l’absence de connaissance peuvent fragiliser cette liberté.

Lorsqu’une nonagénaire, de nouveau hospitalisée pour une énième poussée d’insuffisance cardiaque, refuse de manière constante et lucide toute alimentation et tout traitement sans que personne n’ait de prise sur sa décision, elle renonce à des moyens qui lui paraissent disproportionnés pour se préparer à la mort. Son refus lucide de soin n’équivaut pas à un suicide, mais à une libre acceptation de sa condition. Sa décision ne peut qu’être respectée et accompagnée.

Lorsqu’un fils, bouleversé – c’est tout à fait compréhensible – de voir sa mère âgée avec des troubles cognitifs profonds atteinte d’une insuffisance rénale terminale, exige la mise en place d’une dialyse, il s’agit d’une obstination déraisonnable.

Lorsqu’un homme atteint d’insuffisance respiratoire chronique contracte une pneumopathie si grave qu’il faut le transférer en réanimation d’où il ressort au bout de huit semaines, amaigri de 16 kg, mais lucide et heureux de vivre, la décision de réanimation n’a pas à être regrettée.

Lorsqu’un homme, au stade terminal d’un cancer du poumon, souffre d’insuffisance respiratoire et de douleurs atroces liées à des métastases aux os, au foie, il n’y a alors plus de traitement curatif, et seuls les soins de confort doivent être poursuivis.

La famille doit être consultée, lorsqu’elle existe encore, mais ses critères d’appréciation ne valent que s’ils respectent le seul intérêt du malade et la pertinence des soins et traitements médicaux. L’avis de la famille ou de la personne de confiance est un avis, important certes, mais ce n’est qu’un avis.





VI. – Les nouveaux droits des malades

1. Une information claire et loyale. – Des excès de toute-puissance médicale, des connaissances médicales de plus en plus accessibles aux patients, ainsi qu’une autre vision de la personne soignée ont conduit à repenser la notion d’information au patient. Dans les années 1960, des professionnels de santé ont mis en place des « groupes Balint », du nom du psychanalyste créateur d’une méthode de travail entre pairs. Ils réexaminaient entre eux des situations cliniques passées et discutaient de leurs pratiques et des difficultés relationnelles rencontrées au quotidien avec leurs patients. Le sentiment de toute-puissance médicale s’était alors heurté à l’impossibilité de pouvoir tout guérir, à la prise de conscience que le soin va au-delà de la simple recherche d’efficacité. Le malade est unique par ce qu’il est, par ce qu’il ressent, dans un contexte donné. Il a le droit de dire ce qu’il veut pour lui, d’être informé sur sa maladie, son pronostic, les modalités du traitement envisagé, d’accepter ou de refuser un soin ou un traitement proposé. Mais, nous l’avons vu, le malade a désormais accès à des connaissances médicales qui paraissent de plus en plus accessibles. Conformément au Code de la déontologie, la notion d’information au patient se doit à présent d’être personnalisée, claire, loyale, reformulée ; elle doit permettre un consentement aux examens et aux soins le plus éclairé possible. Les professionnels de santé doivent aussi accepter un refus de soin, assurer une continuité des soins et sauvegarder la dignité de la personne. Des associations ont, fort à propos, rappelé l’utilité et la nécessité d’écouter la parole des malades, patients, usagers ou clients au fur et à mesure de leur dénomination administrative successive. Il y a quelques décennies, cette parole était moins écoutée qu’interrogée de manière quasi policière pour rédiger les observations médicales visant à préciser la nature des symptômes ressentis. L’interrogatoire était suivi d’un examen clinique complet en l’absence de moyens diagnostiques performants. Actuellement, l’étape de l’interrogatoire est réduite au minimum, l’examen clinique a tendance à disparaître. Ces étapes, qui tissaient un certain lien avec le malade, sont remplacées par les données de l’imagerie médicale, des méthodes biologiques de diagnostic rapides. Le Code de la déontologie rappelle, cependant, que la médecine dans son ensemble est faite pour le malade, non pour les médecins.

 

2. Une succession de lois et de nouveaux droits. – Les lois de bioéthique de juillet 1994 garantissent l’inviolabilité et l’intégrité du corps humain en dehors de toute nécessité d’ordre médical. Le consentement de la personne doit toujours être recueilli sauf en cas d’intervention d’urgence.

La loi du 9 juin 1999 reconnaît au malade le droit de s’opposer à toute investigation ou thérapeutique ainsi que le droit d’accéder à des soins palliatifs, et reconnaît le rôle des proches et des bénévoles dans le parcours de soins.

La loi du 4 mars 2002, présentée par Bernard Kouchner, alors ministre de la Santé, permet de mieux prendre en compte les droits des malades, leur dignité, en garantissant une égalité sans discrimination dans l’accès aux soins, dans le soulagement de la douleur qui doit être en toutes circonstances prévenue, évaluée, prise en compte et traitée, ainsi que dans l’accès aux soins palliatifs et dans la mise en œuvre de tous les moyens pour assurer à chacun une vie digne jusqu’à sa mort. La personne malade doit être informée, consentir aux soins ou les refuser, désigner une personne de confiance au cas où elle ne serait plus capable d’exprimer sa volonté.

La loi du 22 avril 2005, présentée par Jean Leonetti, médecin et député, se donne pour principe d’accepter la mort, de respecter la vie. Toute personne a la possibilité de rédiger des directives anticipées dont le médecin devra tenir compte si le patient n’est pas en état de donner son avis. Ces directives sont révocables à tout moment. La loi condamne l’obstination déraisonnable (qui élargit la notion d’acharnement thérapeutique), définie comme tout acte, examen complémentaire et traitement qui n’a d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie. Ces actes doivent être arrêtés ou ne pas être entrepris. La décision médicale de limiter ou d’arrêter les traitements même si elle est susceptible d’accélérer le décès est prise après une réflexion collégiale de l’ensemble de l’équipe médicale et le recueil de l’avis des proches ou de la personne de confiance. Si les traitements ne sont pas entrepris ou s’ils sont arrêtés, le malade bénéficie d’un accompagnement et de soins palliatifs.

La loi du 2 février 2016 renforce le poids des directives anticipées et ajoute la possibilité de sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu’au décès (SPCJD). En outre, l’article 1er rappelle que « toute personne a […] le droit de recevoir, sur l’ensemble du territoire, les traitements et les soins les plus appropriés […] et le meilleur apaisement de la souffrance ». Cette loi précise aussi que la nutrition et l’hydratation sont des traitements qui peuvent être arrêtés. Un texte de la Haute Autorité de santé (HAS) précise en 2018, avec une révision en 2020, les conditions et les modalités de mise en œuvre de la SPCJD. Face à la mise en œuvre d’une technique médicale susceptible de pouvoir dépasser sa finalité par une obstination déraisonnable, le législateur a donc prévu un cadre qui, dans ces situations souvent complexes, essaie de composer un équilibre entre respect de l’autonomie du patient, solidarité de la société tout entière et respect universel de l’interdit de tuer.

Toutes ces dispositions représentent un progrès indiscutable tant pour le malade que pour les médecins qui, jusqu’alors, prescrivaient une analgésie morphinique, une sédation ou un arrêt de traitement en redoutant d’être à la merci de poursuites pénales pour non-assistance à personne en danger sur personne vulnérable par personne ayant autorité. Mais ces droits renforcés sont susceptibles d’inconvénients : exigence irréaliste de certains malades ou familles, abus d’explorations complémentaires coûteuses et inutiles, nomadisme médical, apparition d’une revendication d’un droit à la santé avec pour conséquence une judiciarisation croissante de l’art médical.

Si toute la responsabilité de la décision repose sur un seul, le médecin ou le malade, un déséquilibre s’installe. La liberté et l’autonomie légitimes du patient ne doivent pas faire du médecin ou du système de santé un prestataire de services. De même, la puissance médicale ne doit pas conduire à une obstination déraisonnable. Un équilibre sans cesse repensé et ajusté est nécessaire pour chaque situation, singulière par nature.

En résumé, la loi :


	reconnaît au patient un droit au refus de l’obstination déraisonnable, pour les actes apparaissant inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie ;


	définit une procédure collégiale pour les décisions de limitation ou d’arrêt de traitement lorsque le patient n’est pas capable d’exprimer sa volonté ;


	reconnaît au patient le droit de désigner une personne de confiance dont l’avis, lorsque la personne qui l’a désignée est en fin de vie et dans l’incapacité d’exprimer sa volonté, prévaut sur tout autre avis non médical à l’exclusion des directives anticipées ;


	reconnaît la possibilité de rédiger des directives anticipées, instructions écrites rédigées par une personne majeure et consciente, sur les conduites de limitation ou d’arrêt de traitement qu’elle souhaiterait voir respecter si elle se trouvait en fin de vie et dans l’impossibilité de s’exprimer. Elles sont révocables, modifiables à tout moment. Elles ont une validité illimitée.








VII. – Les actes médicaux de fin de vie qui se différencient de l’euthanasie et leur analyse au regard de la loi et du Code de déontologie médicale français

Nous pouvons en distinguer quatre :


	(1) l’administration d’analgésiques à des doses progressives susceptibles d’accélérer la mort ;


	(2) la limitation ou l’arrêt de traitement(s) devenu(s) inutile(s) ou refusé(s) par le patient ;


	(3) l’arrêt de(s) dispositif(s) de survie artificielle (alimentation, respirateur ou rein artificiels) ;


	(4) la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès : sommeil artificiel réservé aux souffrances absolument réfractaires.




L’acte (1) : Une femme de 62 ans, aux antécédents de cancer du sein dont elle s’était fait opérer quelques années auparavant, souffrait de métastases avec des localisations pulmonaires et pleurales qui entraînaient une dyspnée invalidante ; les localisations osseuses étaient atrocement douloureuses. L’augmentation progressive des doses de morphine par titration pour calmer la douleur a été suivie du décès en quelques heures. La mort n’était pas voulue, bien que le risque ait été connu. Il n’existait pas d’autre moyen de calmer la douleur et l’angoisse provoquée par le manque d’air. Il était hors de question de lui donner une assistance respiratoire par ventilation artificielle avec une intubation endotrachéale sans espoir de régression des localisations métastatiques du système respiratoire. Il ne s’agit pas d’une euthanasie (cf. argument du double effet au chap. VI).

Les actes (2) et (3) : Un homme de 70 ans était suivi par le service depuis quelques années pour une bronchite chronique et un emphysème pulmonaire. Il recevait à son domicile de l’oxygène par voie nasale en continu, associé à une ventilation au-delà de douze heures par masque nasal, plus ou moins bien tolérée. Hospitalisé pour recrudescence de la dyspnée, il tolérait de plus en plus mal la ventilation nocturne qu’il voulait supprimer, la considérant comme une astreinte insupportable. En dépit de son handicap, il avait toute sa lucidité et désirait participer au choix des traitements. Malgré des tentatives pour essayer d’améliorer au mieux la tolérance de sa ventilation artificielle, il persistait dans sa volonté d’arrêter. Il souhaitait être conscient le plus longtemps possible pour revoir ses enfants. La ventilation au masque nasal fut alors été arrêtée. Pour soulager la dyspnée de fond, des doses filées minimes de morphine et d’anxiolytique lui permirent pendant quelques jours de garder un lien possible avec ses proches. Paradoxalement, il dit être dans un état plus serein que les semaines précédentes, alors qu’une partie de son support respiratoire avait été supprimé. Il décéda paisiblement en quelques jours.

Ces actes (2) et (3) s’opposent à l’obstination déraisonnable dans le respect de la volonté du malade. Lorsque le malade est hors d’état d’exprimer sa volonté, ces actes ne peuvent être réalisés sans avoir respecté la procédure collégiale définie par le Code de déontologie médicale et sans que la personne de confiance ou la famille ou à défaut un de ses proches et, le cas échéant, les directives anticipées du malade aient été consultés.

L’acte (4) : Une personne de 52 ans, atteinte d’une sclérose latérale amyotrophique ou maladie de Charcot, a été trachéotomisée à sa demande quelques années auparavant et ventilée en continu depuis. Nourrie par gastrostomie, elle vit à la maison avec l’assistance d’aidants et d’un service de soins infirmiers à domicile (SIAD). Elle communique difficilement. Depuis plusieurs semaines, elle manifestait cependant son rejet de cette assistance respiratoire permanente et voulait l’arrêter en étant tout à fait consciente que cela entraînerait le décès. Après discussion avec elle, sa famille, l’équipe du SIAD et l’avis d’un médecin extérieur sans lien avec les équipes qui la prenaient en soin, la décision a été prise d’arrêter la ventilation après avoir mis en place une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès. L’artifice qui, seul, la maintenait en vie (la ventilation artificielle 24 heures sur 24) n’avait plus de sens pour elle.

L’obstination déraisonnable va bien au-delà de l’ancienne formulation de l’acharnement thérapeutique. Elle a été définie dans la loi Leonetti de 2005 et reprise dans la loi Claeys-Leonetti de 2016 comme « les actes de prévention, d’investigation ou de traitements et de soins qui ne doivent pas être mis en œuvre lorsqu’ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n’ont d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris conformément à la volonté du patient et, si ce dernier est hors d’état d’exprimer sa volonté, à l’issue d’une procédure collégiale définie par voie réglementaire. Lorsque les actes mentionnés […] sont suspendus ou ne sont pas entrepris, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins palliatifs ».

L’acte (4) est également un acte de soins refusant l’obstination déraisonnable puisqu’il respecte la volonté du malade tout en restant en accord avec la loi Claeys-Leonetti, qui prévoit la mise en œuvre d’une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès dans trois situations :


	lorsque le patient atteint d’une affection grave et incurable et dont le pronostic vital est engagé à court terme présente une souffrance réfractaire au traitement ;


	lorsque la décision du patient atteint d’une affection grave et incurable d’arrêter un traitement engage son pronostic vital à court terme et est susceptible d’entraîner une souffrance insupportable. C’est la situation de la personne de l’acte (4) ;


	lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre du refus de l’obstination déraisonnable mentionnée à l’article L. 1110-5-1, dans le cas où le médecin arrête un traitement de maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu’au décès, associée à une analgésie.
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