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Avant-propos
« Et si j'affirme, j'interroge encore » disait le poète surréaliste Jacques Rigaut. La collection « Ça fait débat » veut
offrir aux citoyens un outil de connaissance et de réflexion
aux antipodes des déformations, préjugés et invectives qui se
répandent dans l'espace public.
À cette fin, elle se fixe sept règles d'or :
1. Contre la démagogie, la pédagogie.

2. Contre les menteurs qui chiffrent, des chiffres qui ne
mentent pas.

3. Contre les faits déformés, des faits avérés.

4. Contre l'enfermement avec ceux qui pensent comme nous,
l'écoute de ceux qui pensent le contraire.

5. Contre une vision refermée sur la seule France, voire sur
Paris, un regard ouvert sur les réponses venues d'ailleurs.

6. Contre l'empire des émotions, l'exigence de la raison.

7. Contre les opinions toutes faites, permettre à chacun de se
faire son opinion.


Faut-il légaliser l’euthanasie ? Sur cette question fondamentale, qui met en cause nos conceptions de la vie et de la mort,
Emmanuel Hirsch présente l'évolution des idées et des lois. Il
expose la diversité des convictions et nous éclaire ainsi sur un
des grands débats sociétaux de ce début de XXIe siècle.
Olivier Duhamel

Introduction
"Il nous faut prendre soin du mourir, sauver la mort
avec autant d’engagement qu’on en aurait pour
sauver une vie. "

Marc Grassin, Frédéric Pochard1



Maîtriser la mort ou la subir ?
Chacun aspire à vivre sa vie jusqu'au bout, chez soi, de manière
digne, en société. La vision d'une mort instrumentalisée et
anonyme dans le contexte technique d'un service hospitalier
est une source d'effroi que l'on refuse, quitte à solliciter de la
médecine un dénouement anticipé, faute de mieux.
Est-il désormais l'heure d'envisager en France, de manière
responsable, une conception de la fin de vie médicalisée qui
autoriserait, avec un encadrement strict, une pratique de l'euthanasie ?
Évoquer les conditions de la mort lorsque l'on n'y est pas
confronté, pour soi ou un proche, laisse la liberté d'y penser sans
autre conséquence que, peut-être, de s'y préparer. En situation,
les circonstances sont toujours spécifiques, délicates, douloureuses, pour ne pas dire exceptionnelles. Il n'y aurait rien de
plus redoutable que de systématiser des procédures et des protocoles selon des critères inspirés par une compassion. L'histoire doit nous rendre vigilants à l'égard des normes et d'un
esprit de système qui prétend justifier l'injustifiable, y compris
en respectant les formes de la légalité.
L'expérience pervertie et criminelle d'une euthanasie institutionnalisée, au nom de considérations ou d'intérêts supérieurs,
nous force à un devoir de lucidité et à une exigence éthique.
« La notion de mort dans la dignité me paraît respectable
comme une existence qui l'aurait été. L'idée même d'euthanasie
me révulse car je sais, d'expérience, qu'elle peut être appliquée
de manière dogmatique, mécanique, inhumaine.2 »
Euthanasie, suicide médicalement assisté, sédation profonde : de quoi parle-t-on ?
• Euthanasie : « [Du] grec euthanasia, mort douce. Acte d'un
médecin qui provoque la mort d'un malade incurable pour
abréger ses souffrances ou son agonie, illégal dans la plupart
des pays.3 »

• L'euthanasie est un acte ayant pour intention d'interrompre
volontairement et médicalement une vie. Certains la comparent même à l'interruption volontaire de grossesse, laquelle
est dépénalisée.

• Elle se distingue du suicide, voire du suicide médicalement
assisté, en ce que l'intervention directe du médecin provoque la mort. « Celle-ci consiste en l'acte d'un tiers qui met
délibérément fin à la vie d'une personne dans l'intention de
mettre un terme à une situation jugée insupportable.4 »

• La législation française actuelle s'est opposée à l'euthanasie,
lui préférant la sédation profonde et continue maintenue
jusqu'au décès. À la demande de la personne malade ou en
fin de vie, une injection est pratiquée en vue de la plonger
dans un coma jusqu'à sa mort. Une controverse porte sur
l'assimilation de cette sédation profonde et continue à une
forme d'euthanasie que le législateur n'aurait pas eu le courage d'admettre.


Sommes-nous prêts, et sous quelles conditions, à considérer que la réflexion développée depuis les années 1970, avec
nombre de concertations publiques et quelques grandes étapes
législatives, aboutisse désormais à une décision humainement,
moralement et politiquement redoutable : celle de dépénaliser
l'euthanasie ?
Existe-t-il une autorité légitime pour s'opposer aujourd'hui à
l'exercice de choix individuels en ce domaine à la fois intime et
social qu'est notre relation au mourir ? La prise en compte de
l'autonomie d'une personne et de sa volonté de maîtriser son
existence, en restant soucieuse jusqu'à sa mort de sa dignité
et de sa qualité de vie, s'oppose aux dogmes ou aux principes
jusqu'alors intangibles.
Le 24 février 1987, le sénateur Henri Caillavet, président de
l'Association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD),
affirmait dans Le Monde : « Il y a deux façons d'aborder la mort.
La maîtriser ou la subir. En cela, le suicide conscient est l'acte
authentique de la liberté de l'homme. Pour tous ceux qui considèrent que la vie ne vaut pas la peine d'être vécue, que d'un bien
elle est devenue une malédiction, nul pouvoir, serait-il religieux, médical, législatif, moral, ne saurait se dresser contre
leur décision de mourir, parce qu'ils sont seuls juges de la qualité de leur vie.5 »
Le risque de franchir une limite
Il ne s'agirait donc pas exactement d'autoriser l'euthanasie
mais de considérer que, dans certaines circonstances exceptionnelles, pouvoir solliciter l'aide active d'un médecin pour
mettre un terme à l'évolution inexorable des souffrances d'une
maladie relève d'un droit.
L'euthanasie est parfois assimilée à un meurtre. Ainsi, selon
Robert Holcman : « Plus qu'un meurtre, l'euthanasie est
considérée comme un assassinat en raison de la préméditation
qu'elle implique et de la faiblesse de la personne concernée,
qui constituent des circonstances aggravantes. La volonté de la
victime, même expressément démontrée, ne modifie en rien la
qualification pénale du geste, et l'auteur d'une euthanasie ne
peut s'en prévaloir.6 » De ce fait, autoriser l'euthanasie, considérer cet acte comme une ultime expression de nos solidarités,
suscite des controverses à la hauteur de ce qui apparaît comme
une transgression. D'autant plus que dans les quelques pays
européens qui ont dépénalisé l'euthanasie, les stricts critères
encadrant au départ les pratiques ont évolué sous la pression de
demandes grandissantes : ils risquent donc de ne plus protéger
des personnes en situation de vulnérabilité.
À terme, des limites tiendront-elles, dès lors que toutes sortes
de bonnes raisons sont avancées pour les dépasser ? Dès lors
que l'on défend les droits de la personne affectée de souffrances
psychiques ou atteinte d'une maladie d'Alzheimer, voire seulement trop âgée pour avoir envie de poursuivre son existence,
à bénéficier de l'ultime libération d'une mort donnée par un
médecin ?
À propos de ce livre
Des circonstances toujours spécifiques
Faut-il autoriser l'euthanasie ? La question, on le comprend,
mérite d'être posée, car tout indique que sera votée, lorsque
les responsables politiques considéreront le moment opportun,
une loi relative à « l'assistance médicalisée active à mourir7 ».
La collection Ça fait débat se fixe comme objet de « comprendre
les enjeux ; se faire une opinion ». Je me suis toujours refusé de
porter quelque jugement que ce soit sur la position assumée par
une personne qui, au nom de ses valeurs, de ses convictions et
de ses conceptions d'une existence digne d'être vécue, privilégie
le choix de tenter de combattre la maladie jusqu'au bout ou celui
d'y renoncer. Du reste cette décision peut s'avérer fluctuante et
s'élabore, au fil des jours, dans la confrontation avec la maladie
et dans la relation avec ses proches et avec l'équipe soignante.
Et il est important d'en tenir compte, dans les débats et les
controverses que certaines circonstances douloureuses de fin
de vie médiatisent à l'excès. Tout cela ne peut qu'inciter à la
prudence et à la retenue.
Le droit de disposer de sa mort
Le titre de l'ouvrage aurait pu être : « Faut-il interdire l'euthanasie ? » Autoriser ou interdire au nom de quelle légitimité, de quels principes et de quelles fins ? Pour quelles raisons
et à quelles conditions ? Quelle autorité est compétente en ce
domaine ? Que signifie « autoriser » : accepter, justifier, se
faire à l'idée que c'est possible, préconiser tout en édictant ce
qui est acceptable en certaines situations et réciproquement
ce que l'on ne tolère pas ? L'essentiel ne relèverait-il que des
conditions de mise en œuvre de l'euthanasie et de son encadrement, ou de la signification qui serait attribuée à cette assistance médicalisée considérée comme un « faire mourir », à cet
acte délibéré qui provoque la mort de la personne ?
« Il peut arriver un moment où la volonté de mourir l'emporte
sur l'intérêt de vie parce que l'individu est parvenu aux limites
du supportable. La demande de délivrance devient ici un droit.
Elle est le dernier acte de liberté de l'individu. L'Homme conduit
sa vie dans la liberté. Pourquoi alors ce droit lui serait-il dénié
pour la mort ? […] Qu'au droit légitime de chacun de disposer de
sa vie, le législateur adosse le droit de disposer de sa mort.8 »
Comment ce livre est organisé
Partie 1 : De la mort attendue à la mort décidée
La première partie reprend les repères jalonnant l'histoire des
conditions du mourir en société. L'idéalisation de la mort d'hier,
chez soi, dans un environnement religieux et social conférant
une signification à la souffrance et au passage vers l'au-delà,
semble avoir fait son temps. Dans une société sécularisée et
technique, les représentations spirituelles ont pour beaucoup
perdu en pertinence.
C'est la médicalisation de la mort, depuis les années 1970, qui
détermine nos conceptions et incite à anticiper et maîtriser la
mort selon les valeurs de dignité et d'autonomie qui prévalent
aujourd'hui. Qu'en est-il de ce cheminement qui pourrait aboutir au « droit de mourir dans la dignité » compris comme suicide
assisté ou euthanasie ? Une telle éventualité ne justifierait-elle
pas de notre part une vigilance en termes éthiques et politiques,
tant son ambiguïté et sa complexité concernent les valeurs de
notre démocratie ?
Accepter d'y penser, d'y réfléchir, de ne pas réfuter a priori les
arguments contraires à nos convictions, n'est-ce pas avoir le
courage de se confronter au questionnement existentiel le plus
délicat, pour ne pas dire le plus tragique ? Anticiper les conditions de sa mort, les limites que l'on pose au temps de son mourir relève d'une démarche à la fois philosophique et politique.
Voilà les principales questions qui vont être traitées dans cette
première partie.
Partie 2 : Euthanasie, la liberté de mourir ?
Comment notre conception de la mort a-t-elle évolué ?
Qu'est-ce que la dignité, et pourquoi est-elle si centrale dans
la réflexion sur la fin de vie ? Qu'en est-il aujourd'hui des pratiques médicales au regard de la sédation profonde et continue
jusqu'au décès ? Qu'en serait-il demain si le suicide assisté ou
l'euthanasie étaient dépénalisés ? Quelle place pour les conceptions philosophiques et religieuses dans le débat ?
Telles sont les questions soulevées dans la deuxième partie
de ce livre. Celle-ci traite en effet des enjeux d'une éventuelle
ouverture de la législation française à l'euthanasie et examine
les différents points de vue.
Partie 3 : La partie des Dix
Pour compléter la réflexion, vous trouverez dans cette partie
10 propositions de loi relatives à la fin de vie, reflétant l'évolution des mentalités sur la question de l'euthanasie depuis les
années 1970.
Les icônes utilisées dans ce livre
Vous trouverez tout au long de ce livre des icônes situées dans
la marge, qui signalent des informations complémentaires au
texte. Les voici :
[image: ]Une citation ou une réflexion qui donne à penser sur l'euthanasie.
[image: ]Une citation d'un penseur (auteur, médecin, philosophe, sociologue, anthropologue…) qui met en perspective la réflexion sur
la fin de vie.
[image: ]Une information primordiale à connaître.
[image: ]Quelques chiffres qui permettent de connaître la réalité de la
fin de vie.
[image: ]Ce qui se fait dans la réalité.
Par où commencer
Connaître le contexte dans lequel est née la réflexion sur les
conditions médicales de la fin de vie – soins palliatifs ou euthanasie –, ainsi que l'évolution de la conception de la mort, permet de mieux appréhender les problématiques du débat sur
l'autorisation de l'euthanasie en France. De ce fait, lire ce livre
du début à la fin permettra une meilleure compréhension de la
controverse et du débat.
« Je choisis moi-même mon bateau quand je m'embarque et la
maison où je veux habiter ; j'ai le même droit de choisir le genre
de mort, par où je vais sortir de la vie. »
Sénèque, Lettres à Lucilius, 26


1 Marc Grassin, Frédéric Pochard, La Mort assistée, Paris, Éditions du Cerf, 2017, p. 165.

2 Bernard Kouchner, « La mort douce », France-Soir, 18 janvier 1999.

3 Définition de Larousse.fr.

4 « Fin de vie, arrêt de vie, euthanasie », Comité consultatif national d'éthique
(CCNE), avis no 63, 27 janvier 2000.

5 Henri Caillavet, « L'euthanasie : un mot qui ne doit pas faire peur. Imposer une
vie à celui qui veut mourir, n'est-ce pas porter atteinte à sa dignité ? », Le Monde,
24 février 1987.

6 Robert Holcman, Inégaux devant la mort. « Droit à mourir », l’ultime injustice sociale,
Paris, Dunod, 2015, p. 127.

7 Proposition de loi portant sur la fin de vie dans la dignité, Assemblée nationale,
27 septembre 2017.

8 Proposition de loi no 788 relative au droit de finir sa vie dans la liberté, Jean-Paul
Dupré, Paris, Assemblée nationale, 10 avril 2003.


Partie 1 De la mort attendue à la mort décidée
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Dans cette partie...

« Les mourants sont devenus des malades en fin de vie,
c'est-à-dire des êtres sans perspective de guérison mais
en sursis grâce à la science. La médicalisation a donc
transformé “le mourant” dont l'état peut durer un temps
indéfini.1 »

La mort intervenait hier « à son heure », chez soi, sans
autres secours que ceux de la spiritualité et des philosophies
qui devaient nous y préparer. Mourir aujourd'hui, c'est bien
souvent en décider à la suite d'un parcours médicalisé qui
s'achève à l'hôpital ou dans un établissement spécialisé.
Dans un contexte médicalisé de fin de vie, parfois sur une
longue durée, les soignants sont sollicités pour assumer
un devoir de sollicitude qui naguère se vivait en société.
L'accompagnement au chevet du mourant relève des
pratiques développées dans le cadre des soins palliatifs.
La décision de l'arrêt ou de la limitation d'une thérapeutique
en réanimation (LATA) procède d'une argumentation médicoscientifique collégiale. La demande d'anticiper la mort en
recourant au suicide médicalement assisté ou à l'euthanasie
est adressée au médecin qui déjà, dans certains pays,
apporte ses compétences. Aux spiritualités de la mort se
sont donc substituées les législations du mourir.
Il nous faut comprendre et intégrer cette mutation qui ne se
limite pas, aujourd'hui, pour la société française, à autoriser
ou non l'euthanasie, ou à considérer les soins palliatifs
comme la seule alternative recevable.



1 Alexandre Lunel, « La fin de vie d'hier à aujourd'hui : étude historique et
juridique » , La fin de vie, qui en décide ?, Les Cahiers de la justice, no 3, 2017,
p. 409.


DANS CE CHAPITRE

Les début des soins
palliatifs

Des fins de vie
médiatisées

La notion de
« mal mourir »

Chapitre 1 La mort s’est médicalisée
Historiquement, notre relation à la mort est marquée
par l'inexorable, le dessaisissement de tout pouvoir sur
« l'ordre des choses », l'acceptation d'une fatalité, une certaine soumission obligée avec laquelle il faut, autant que possible, composer.
Les représentations philosophiques, spirituelles ou religieuses
de la mort ont notamment pour vertu d'idéaliser les douleurs
aiguës ou chroniques et de nous apporter une consolation.
Au « devoir de mourir » et de l'accepter sans en connaître
l'échéance, auquel nous condamne la condition humaine,
se substituerait aujourd'hui le « droit de mourir » selon sa
volonté. Le choix de cette ultime liberté, celui d'être autonome
et de tout maîtriser, y compris les circonstances de sa mort,
peut être compris comme le refus de conceptions révolues.
Celles par exemple de la sacralité de la vie, de l'interdit de tuer
et même du sens attribué par certaines religions à « l'expérience de la souffrance ».
La société française s'est sécularisée et, dans un domaine aussi
sensible que celui qui concerne la fin de vie, les convictions
traditionnelles ont évolué. Être soucieux de la dignité de la vie
en certaines circonstances extrêmes peut inciter à discuter les
justifications d'une vie encore digne d'être vécue. Il ne s'agit
donc pas tant d'affirmer le « droit de mourir dans la dignité »
que de revendiquer celui de ne pas poursuivre une existence qui
s'avérerait incompatible avec des valeurs personnelles.
Assassinats sous couvert d’« euthanasie »

« En octobre 1939, Adolf Hitler signa un document, antidaté
du 1er septembre 1939, libellé en ces termes : “Le Reichsleiter
Bouhler et le docteur en médecine Brandt sont chargés, sous leur
responsabilité, d'élargir les attributions de certains médecins à
désigner nominativement. Ceux-ci pourront accorder une mort
miséricordieuse aux malades qui auront été jugés incurables
selon une appréciation aussi rigoureuse que possible.”

Entre 1939 et 1945, environ 300 000 malades et handicapés mentaux, hommes, femmes et enfants, ont été assassinés dans les
territoires allemands sous couvert d'“euthanasie” : ils ont été
tués par inhalation de monoxyde de carbone dans des centres de
mise à mort spécialement aménagés à cette fin, ou ont succombé
à la privation de nourriture, à la négligence et à l'administration
délibérée de doses excessives de médicaments dans des Heilund Pflegeanstalten, des hôpitaux spécialisés dans l'accueil des
handicapés. »

Gerrit Hohendorf, « L'extermination de malades et handicapés mentaux sous le régime national-socialiste », Violence
de masse et Résistance – Réseau de recherche, Sciences Po,
17 novembre 2016.

[image: ]« Tous les décès ne correspondent pas nécessairement à des
“situations de fin de vie”. La fin de vie correspond à une période
où le décès est relativement prévisible et dont la survenue n'a
pas été une surprise pour l'équipe soignante et pour les proches
aidants.
Il n'existe pas de définition consensuelle de la fin de vie. Seuls
des “marqueurs” permettent d'identifier une situation de fin de
vie rétrospectivement par la notion de décès non soudain.1 »
[image: ]La naissance des soins palliatifs

La médecine ne parviendra à atténuer avec efficacité les douleurs
de la fin de vie qu'à partir des années 1960. En 1961, le premier
centre contre la douleur est ouvert à Seattle aux États-Unis, et,
en 1967, le St Christopher's Hospice de Londres (Angleterre) proposera la première approche des soins palliatifs.

Du cérémonial de la veillée mortuaire à la mort anonyme
Le cérémonial de la veillée mortuaire, en plus d'avoir permis
l'accompagnement du mourant jusqu'à son dernier souffle,
conférait une signification anthropologique et sociale à la
perte d'une personne dont la communauté faisait ainsi le deuil.
Aujourd'hui, les contraintes de l'environnement médicalisé ou
institutionnalisé de la fin de vie ont pris le pas sur les obligations liées à la « mort sociale » et « spirituelle » de l'individu.
La mort intervient le plus souvent hors de chez soi, trop souvent
dans la solitude d'un établissement et à la suite d'un long temps
qui a déjà séparé des réseaux de sociabilisation.
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