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shandil Quel rapport entre
la mimesis des Grecs
et Pimitatio Christi ?
Les deux relévent de
P'imitation qui est 3
la fois ce qu’il y a de
plus commun et de
plus spécifique. Cet
ouvrage se propose
d’étudier les varia-
tions de I’imitation,
d’en tracer les diffé-
rences et les conver-
gences. Il présente
la mimésis, puis I'imitation de Jésus-Christ,
telles qu’elles se manifestent dans leur surgis-
sement initial et dans leurs développements
plus tardifs. Le fil est ainsi suivi de la mimeésis
platonicienne, puis aristotélicienne, jusqu’a
I’émergence de la phantasia. 11 suit également
le mouvement de I'imitatio Christi primitive,
d’Ignace d’Antioche jusqu’en ses dévelop-
pements modernes chez Francois de Sales et
Pascal. Jacques Athanase Gilbert tente enfin de
poursuivre I’étude de ses mutations en dehors
du champ qui P’avait initialement constituée.
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LE RAPPORT SICARD : UNE ETAPE AU MILIEU DU GUE

Donatien Mallet, Dominigque Jacquemin

LE RAPPORT SICARD :
UNE ETAPE AU MILIEU
DU GUE

Encore un rapport sur la fin de vie en France ! En huit ans,
de nombreux travaux d’envergure nationale se sont succédé
afin d’analyser les conditions du mourir en France et de pro-
poser des axes d’amélioration '. Tous ces rapports faisaient le
constat d’'un certain déni de la mort en France. Ils attestaient
d'une pietre qualité du mourir, y compris dans des structures
de soins. Ils soulignaient une méconnaissance et un manque
d’application de la loi Léonetti, une insuffisance de dévelop-
pement des soins palliatifs et une carence de formation des
soignants.

Et pourtant, malgré ce foisonnement de textes et de recom-
mandations, de nombreuses personnes attendaient le rapport de
la Commission de réflexion sur la fin de vie en France ?, remis
par le professeur Didier Sicard au président de la République
en décembre 2012.

1. Ce fut d’abord le travail conséquent effectué par la commission parlementaire
animée par le député Jean Léonetti en 2005. Cela aboutit au vote unanime par I'As-
semblée nationale de la loi sur les droits des malades et la fin de vie, dénommée
communément «loi Léonettis. Puis, trois ans aprés, ce méme député rédigea un
volumineux document sur I'évaluation de I'application de cette loi. En 2009, ce fut
le rapport de I'lGAS sur la mort a 'hopital. En 2010, un groupe de travail émanant
de la commission des affaires sociales du Sénat rédigea un document sur la fin de
vie en France. En 2012, le professeur Régis Aubry fit le bilan du plan national de
développement des soins palliatifs 2008-2012. Sans ocublier les rapports annuels effec-
tués par I'Observatoire national de la fin de vie en France et I'abondante production
livresque sur cette thématique.

2. la commission de réflexion sur la fin de vie est composée de huit personnes,
médecins, soignants, psychologue, juriste, philosophe, ou issues de la société civile.
Jean-Claude Ameisen, nommé président du Comité national consultatif d’éthique
(CCNE) en octobre 2012, préféra s'abstenir en raison de demandes ultérieures qui
pourraient étre faites au CCNE.
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Cet intérét était dd 2 la compétence du rédacteur ? ainsi qu'au
contexte social et politique. En effet, des sondages semblent
attester que les Francais sont ouverts 4 des pratiques médicales
d’euthanasie. M&me si ce terme est utilisé de maniére imprécise
- recouvrant indistinctement des décisions de sédation, d'arrét
de traitement ou d’injection létale —, ces recueils d’opinion tra-
duisent la demande sociale d’améliorer les conditions du mourir
par tous les moyens possibles, y compris légaux. Percevant
cette insatisfaction, le candidat Frangois Hollande proposa dans
ses «Soixante engagements pour la France» ouverture d’une
«assistance médicalis€ée pour terminer sa vie dans la dignité [...]
dans des conditions strictes et précises *».

Dans le cadre de cet article, nous allons, dans un premier
temps, présenter une synthése de I'analyse faite par le profes-
seur Sicard sur les conditions du mourir en France. Puis nous
analyserons ses propositions sous un angle pragmatique,

Certaines sollicitent le pouvoir politique dans sa capacité 2
contribuer 2 'amélioration des pratiques de soins. Cela passe
par des recommandations de bonnes pratiques, des procédures
de certification, des recherches épidémiologiques.

Drautres nécessitent une volonté et un engagement du pou-
voir politique dans une optique réformiste. Cela implique une
mutation des pratiques médicales et des organisations collectives,
ainsi qu'une adaptation de la formation médicale.

Le troisiéme groupe de propositions n'est pas encore pré-
cisément défini. Elles concernent 'euthanasie, la possibilité de
sédation profonde avec geste 1étal, le suicide assisté. Ces propo-
sitions relévent d'un débat public, du Comité national consultatif
d’éthique (CCNE) et de choix politiques.

D’emblée, un premier risque apparait. La focalisation sur leu-
thanasie ou le suicide assisté pourrait faire occulter les autres

3. En effet, le professeur Sicard connaft particulierement bien les questions relatives
4 la fin de vie puisqu’il présida pendant neuf ans le CCNE. Clest sous sa prési-
dence que I'Avis n® 63 sur «fin de vie, arét de vie et euthanasie» fut promulgué
en 2000. Cet Avis évoquait notamment la thématique controversée de «|'exception
d'euthanasie». Cet homme est aussi reconnu pour sa compétence en éthique et sa
liberté de parole.

4. Depuis son €lection 2 la présidence de la République francaise, les propositions
parlementaires se succedent. Elles reprennent globalement le cadre 1égal belge ou
hollandais de dépénalisation sous conditions de I'euthanasie, avec la création d'un
droit de bénéficier d'une interruption de sa vie par Iintermédiaire d’'un médecin.
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recommandations. Or, le rapport insiste 2 maintes reprises sur
I'importance d’'une modification du systéme de santé et des axes
de la formation médicale, afin qu'ils soient plus adaptés aux
personnes atteintes de maladies graves, chroniques, dépendantes
ou en fin de vie. Une politique minimale ou focalisée sur la
création de nouveaux droits ne modifiera pas significativement
les conditions du vivre et du mourir quand on est atteint d’'une
maladie grave.

Compte tenu de l'incertitude sur 'application réelle des recom-
mandations, le rapport Sicard apparalt comme une étape au
milieu du gué. Alors que des progrés significatifs ont été faits
depuis trois décennies ®, quelles futures orientations pourraient
étre prises?

ASPECTS METHODOLOGIQUES

La volonté d'un débat citoyen, mais un public sélectif.

D’emblée, le choix est fait de solliciter les citoyens 2 travers
des débats publics. La forme est originale puisque les partici-
pants travaillent en commissions sur des situations cliniques et
€émettent des propositions. Trois mille personnes participérent
directement 2 ces ateliers. Cette approche fut complétée par des
sondages, ainsi qu'une étude qualitative auprés de personnes
atteintes de maladies graves °.

Cet axe méthodologique prétant attention aux paroles, aux
vécus, aux représentations des Francais, est le prisme prioritaire
pour rendre compte de la situation 7,

Cependant, malgré cette volonté d'associer la population 2
la réflexion, la participation aux débats reste sélective, avec
un public composé essentiellement de personnes issues du
milieu sanitaire ou médico-social, d’accompagnants bénévoles
ou de militants d'association. Cette représentativité imparfaite

5. Ces progrés ont été possibles notamment grice au soutien des responsables
politiques de droite et de gauche.

6. 1l s'agit d'analyser les représentations du mourir, la perception des soins par le
grand public, d’apprécier la connaissance des lois relatives 2 la fin de vie, de définir
les situations que les Frangais jugent intolérables et de recueillir leurs demandes
vis-a-vis de la médecine.

7. Les nombreuses citations de citoyens qui ponctuent réguligrement le texte en
témoignent.
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n'est pas imputable aux organisateurs, mais plutdt & 'ambiguité
des citoyens. D'un c6té, les Frangais sont préoccupés par les
conditions de leur fin de vie et choqués lorsque des histoires
tragiques sont médiatisées. De lautre, ils se mobilisent peu
lorsqu'on les sollicite pour élaborer avec eux ces questions &,

L’analyse des cadres législatifs d’autres pays.

Parallelement 4 cet axe d’attention aux voeux de la population,
les membres de la Commission se sont intéressés aux autres
cadres légaux qui régissent la fin de vie. Ils se sont déplacés
dans des Etats ayant adopté une juridiction dépénalisant sous
conditions I'euthanasie (Belgique, Hollande) ou autorisant le
suicide assisté (Suisse, Etat d’Oregon).

LE MOURIR EN FRANCE

L'analyse de «la mort en France» est sans concession. Le
style est vif, avec des phrases chocs, parfois lapidaires. La
volonté est claire. Il s’agit d’avancer lucidement, rationnel-
lement et sans complaisance. Tout le monde en prend un
peu pour son grade : les médecins qui n’abordent pas les
questions de fin de vie, les hépitaux structurés sur le tech-
nique et le curatif, le cloisonnement des systémes de santé et
du médico-social, la loi Léonetti qui n’offre pas de réponse
a l'ensemble des problémes, le financement de la médecine
hospitaliére qui favorise une gabegie d’actes 3 visée curative,
les acteurs de soins palliatifs qui n’écoutent pas les demandes
d’euthanasie, le caractére péremptoire des déclarations des
responsables politiques ...

8. Ainsi, «un représentant d'une association de malades explique avoir organisé un
débat sur la fin de vie dans un village de 4 000 habitants du Haut-Doubs : « 23 per-
sonnes se sont déplacées... Quelques jours plus tard, un salon du vin était organisé -
il y a eu 2300 participants. Cest dire si les questions de fin de vie intéressent» (Ze
Monde). A ce jour, nul ne semble avoir trouvé les moyens d'associer les Frangais a
une réflexion sur le mourir, alors que cette thématique les conceme tous. L'enjeu
est important car les questions sont complexes et les réductions faciles, L'utilisation
de support vidéo, de chaines de télévision parlementaires, d'Internet pourrait-elle
étre une alternative ?

9. Sont épargnés les Frangais dont on ne conteste pas les remarques, les demandes

ou les volontés, ainsi que les associations militant pour une dépénalisation de l'eu-
thanasie qui sont trés peu évoquées.
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« L’esquive de la mort» et «la mort sociale ».

Sur le plan sociétal, le rapport Sicard souligne «l'esquive de
la morts. «On a cru au pouvoir de la médecine comme on a
cru en Dieu. On a oublié de penser sa propre finitude, au sens
de la condition humaine : naftre et mourir. » Dans ce contexte,
la mort est occultée, puis masquée derriére artifice biomédical.
Elle revient en boomerang, laissant la personne malade démunie,
désemparée, sans repéres, solidarités ni rites collectifs.

Cette occultation de sa mortalité s'associe 2 « une mort sociale ».
La vie semble «valable lorsqu'elle est utile, quand la personne
fait, agit, produit, voire est rentable». Dans cette conception,
l'agonie apparait inutile, angoissante, consommatrice de n.vam_
dénuée de sens. Par extension, cette qualification de la vie par
son utilité conduit 2 stigmatiser le grand age. Les établissements
hospitaliers pour les personnes agées dépendantes QEF?UV
sont vécus comme des « néo-mouroirs qui renforcent 'angoisse
naturelle de la mort », Dans sa réflexion sur 'euthanasie, la com-
mission souligne, 4 maintes reprises, le risque de renforcement
de cette mort sociale avec !« intériorisation de représentations
sociales négatives » de la vieillesse, de la maladie, du handicap.

Une perte de confiance des citoyens
envers les médecins.

Les citoyens ont bien intégré les possibilités Bm&n&.mm de
prolongation artificielle de 'existence. Mais ils sont inquiets et
incertains sur «la qualité et le sens de ce temps vécu». Ils font
le constat que «le corps médical a beaucoup de mal 3 aborder
concrétement les questions de fin de vie». «L'aide médicale
proposée n'est pas le plus souvent celle qui est mmmna:.m..u Dans
ce contexte, certaines personnes développent une suspicion, un
sentiment « médecinophobe ». Ils pergoivent « une médecine sans
4me », enserrée dans des hdpitaux congus comme « une entreprise
de soins». Dans ce climat de «malaise, de peur et de colére
des citoyens », les Frangais demandent « d’étre reconnus, en tant
que personnes malades, comme sujets de droits 4 part entiére ».

Une diffusion insuffisante, trop tardive
et inégale des soins palliatifs.

La diffusion des pratiques de soins palliatifs est insuffisante.
Ainsi en est-il, par exemple, des services d’'urgence ol survien-
nent 8 000 déces rapides de personnes agées venant des EHPAD.
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De maniere générale, la réflexion éthique sur la pertinence
d'utiliser ou non certains traitements prolongeant I'existence
est limitée. Les médecins ont une réticence de fond 3 s'en-
gager dans le palliatif . Leur formation ne les aide pas et
la prédominance d'une «culture activiste encouragée par la
prime 2 la seule évaluation quantitative et technique» ren-
force la difficulté a passer d’'une « médecine curative» 3 une
« médecine palliative »,

Les acteurs de soins palliatifs ne sont pas épargnés. Dans
certaines structures, il existe un risque de ghetto normatif avec
la valorisation d'«une mort bonne parce que lente». La prédomi-
nance de repéres collectifs conduirait 2 minimiser les demandes
d’euthanasie,

Le fonctionnement des équipes référentes en soins palliatifs
est jugé imparfait. Les critéres financiers peuvent influer sur la
sélection des patients admis dans les Unités de soins palliatifs
(USP), avec le rejet des personnes 4gées pourvoyeuses de plus
longues hospitalisations ',

En ce qui concerne les patients maintenus 2 domicile, il
n'existe pas de permanence vingt-quatre heures sur vingt-quatre.
De plus, des tensions sont constatées entre les hospitalisations
a domicile (HAD), les services de soins (SIAD), les EHPAD.

En termes de santé publique, les besoins sont majeurs.
L'Observatoire national de la fin de vie (ONFV) estime que
322 000 personnes chaque année relévent de soins palliatifs. Mais
une «inégalité et une insuffisance d’acces aux soins palliatifs »
sont constatées. Il existe un discours incantatoire des tutelles
et politiques, notamment sur une insuffisance de financement

des équipes mobiles de soins palliatifs et une fluctuation des
ressources des réseaux de santé.

Une loi Léonetti « méconnue, sans visibilité,
mal ou non appliquée »,

La méconnaissance et linsuffisance d’application de la loi
Leéonetti sont soulignées sur 'ensemble de ces axes.

10. La représentation commune des soins palliatifs est insatisfaisante. Ceux-ci sont

mmmn.u:m.m ..m la phase terminale de la vie alors qu'ils requirent une insertion dans la
continuité du parcours du patient.

J. Dmmm ces mémes structures, on constate une coccupation indue s par absence
d’organisation en aval ou en amont.
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La loi Léonetti condamne l'obstination déraisonnable (achar-
nement thérapeutique). Mais seuls 47 % des Frangais connaissent
cette interdiction légale.

Un Frangais sur deux ignore la possibilité qu'il a de demander
un arrét de traitement. Seulement 2,5 % des personnes malades
ont rédigé des directives anticipées, mentionnant l'orientation
des traitements qu'elles souhaitent recevoir en cas d’évolution
défavorable. Ainsi, malgré les possibilités ouvertes par le 1€gis-
lateur, il existe une «quasi-absence d'expression de la volonté
de la personne 2 propos des choix qui la concernento.

En ce qui a trait aux décisions de limitation et d'arrét des
traitemnents lorsque la personne malade ne peut s'exprimer, la loi
impose au médecin une délibération sous forme de consultation
des soignants et d’'un autre médecin. Cette « procédure collégiale »
ne semble pas entrée dans les moeurs puisque 'équipe soignante
n'est consultée que dans 26 % des cas pour une limitation de
traitement (37 % pour un arrét) et qu'un avis d’un autre médecin
est sollicité dans 38 % des cas s'il y a limitation (55 % si arrét)
de traitement. La discussion avec I'entourage se fait dans 48 %
des cas il y a limitation de traitement (57 % si arrét).

Les discussions parlementaires qui s'associaient 2 la loi Léo-
netti ont introduit la possibilité légale d'arrét de nutrition ou
d’hydratation qui visait 2 prolonger l'existence '*. Mais, selon le
rapport, cette pratique serait difficile car I'évocation de l'arrét
de la nutrition renvoie 3 un «imaginaire d'effroi en raison de
la forte symbolique qui y est rattachée».

La loi Léonetti clarifie aussi le rapport 1égal aux pratiques de
sédation, c’est-a-dire I'endormissement artificiel d'un patient en
raison d’une souffrance intolérable, au risque de précipiter le
déces. Mais la commission souligne que cette pratique soignante
ne permet pas de résoudre I'ensemble des problemes. Elle est
parfois vécue comme «insupportable par ceux qui souffrent ».
Elle se fait «sans délibération collégiale». Elle n’est pas adap-
tée au domicile et aux EHPAD. De maniere conceptuelle, elle

12. Cette interruption des traitements peut se faire 2 la demande de la personne
malade. Lorsque celle-ci ne peut plus signifier sa volonté, la responsabilité est
médicale. Le médecin doit recueillir d’éventuelles directives anticipées, consulter la
personne de confiance désignée par la personne malade et censée la représenter,
organiser une procédure collégiale et argumenter sa décision dans le dossier.
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se voudrait «<une fagon de maitriser I'agonie, mais elle ne s’en
donne pas les moyens réels ».

La loi Léonetti se révele donc insuffisamment appliquée. Mais
la loi souffre en elle-méme d’une mauvaise perception par les
citoyens. La proposition de non-initiation, de limitation ou d’arrét
de traitement « peut apparaitre comme un abandon, un laisser
mourir, donc comme une violence». De plus, la focalisation
sur la Joi et sur la nécessité de son application ne répond pas
au vécu de la personne malade face 2 la mort ou au vécu des
Frangais. «La mort reste un fait culturel alors que la loi, par
construction, I'enferme dans un fait médical en ne traitant que
I'aspect médical de la mort, comme si une loi pouvait enfermer
le mourir. »

Enfin, la loi Léonetti «ne répond pas au malade qui sou-
haite rester maitre de son destin» Si elle ouvre au refus de
traitement, elle n'introduit pas lacte dinterruption de la vie 2
la demande du patient.

Un systéme de santé inadapté,
orienté vers le «tout curatif ».

Le systéme de santé n’échappe pas 2 la critique. Il «n’a pas
évolué ». Il reste scindé, quasi clivé, entre les champs sanitaires
et sociaux, entre le secteur de I'hépital et celui de la ville, entre
les institutions et le domicile. »

Les modalités d’évaluation économique des soins influent sur
les pratiques médicales. La quantification de «l'action, la tech-
nique, le toujours plus » favorise le « tout curatif». Le refuge dans
« 'aisément quantifiable » ne valorise pas la qualité des pratiques
médicales et soignantes alors qu'elles pourraient étre évaluées
a travers la «réflexion partagée en équipe, lanticipation des
complications, la coordination du parcours de soin ».

Sur le plan financier, la répartition entre les budgets alloués
a la «médecine curative » et 4 la « médecine palliative » est « dis-
cutable ». Elle n'est plus adaptée aux besoins et 2 la demande
de la population.

Linsuffisance de la formation en soins palliatifs.

« Malgré les recommandations renouvelées des différents rap-
ports, malgré les revendications constantes du College national
des enseignants pour la formation universitaire en soins palliatifs
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(CNEFUSP), le développement de cette formation reste bien
modeste. » La formation médicale apparait particulierement défi-
citaire. Au cours du deuxiéme cycle des études médicales, le
nombre d’heures consacrées aux soins palliatifs peut varier de
deux a vingt-cing heures. Ultérieurement, il n'y a plus aucune
formation en dehors des diplémes d’études spécialisés complé-
mentaires. 80 % des médecins n'ont recu aucune formation 2
la prise en charge de la douleur. 63 % des médecins déclarent
n'avoir jamais requ de formation sur les limitations de traite-
ment 3,

Les enjeux cliniques et sociétaux ne semblent pas pergus
4 leur juste mesure par les responsables universitaires. «Si un
nouveau regard, heurtant les conformismes et les traditions,
n’est pas porté par les pouvoirs publics, il n'y a aucune possi-
bilité que les institutions médicales elles-mémes proposent de
leur propre chef des changements dont elles ne mesurent pas
I'importance sociale pour les citoyens. »

«La bonne mort comme un droit 4 conquérir ».

Dans ce contexte de piétre qualité du mourir et de perte
de confiance entre les Frangais et leurs médecins, la possibilité
d’étre euthanasié et/ou de se suicider est percue comme une
alternative nécessaire.

58 % des personnes envisagent de demander 4 leur médecin
qu’il leur donne un produit leur permettant de mettre fin eux-
mémes 4 leur vie (suicide assisté). 67 % des personnes souhaitent
pouvoir bénéficier d'une euthanasie s’ils en font la demande.
Ce souhait s'applique méme i leur proche puisque 30 % des
Francais souhaiteraient que l'on accélére ou que l'on facilite la
mort d’'un proche, que celui-ci le demande ou non.

Ce souhait d'un mourir maitrisé trouve son origine dans la
volonté de «s’opposer 4 ce que la médecine décide 2 la place
du malade », de «revendiquer une derniére liberté pour ne pas
étre confronté 2 une mort sociale» et de «supprimer I'agonie
et le temps de la séparation ».

En écho 2 ce bilan trés critique sur les conditions du mourir
en France, quelles sont les propositions faites par la commission

13, En 2008, seuls trois cancérologues en fle-de-France sur cent cinquante étaient
formés aux soins palliatifs.
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Sicard ? Dans un premier temps, nous analyserons des proposi-
tions qui semblent relativement consensuelles. Elles sollicitent le
pouvoir politique dans sa capacité 2 contribuer 3 l'organisation
des soins, mais elles ne lui imposent pas de faire des choix
significatifs .

PROPOSITIONS RELATIVEMENT

CONSENSUELLES CONTRIBUANT
A L’AMELIORATION DES PRATIQUES
DE SOINS ET D’ACCOMPAGNEMENT

Propositions normatives et organisationnelles
afin d’accroitre la qualité des soins.

Présentation.

La commission Sicard sollicite la Haute Autorité de santé 5
(HAS) afin qu'elle fasse des «recommandations de bonnes
pratiques en soins de support et en soins palliatifs avec la
méme exigence qu'en soins curatifs». Elle recommande aussi

des « recommandations sur les pratiques de réanimation aux
urgences ».

Les Agences régionales de santé (ARS) sont sollicitées afin de
créer «un site coordonné avec listing des structures et compé-
tences en soins palliatifs ». La coordination entre les HAD, SIAD
et les équipes de soins palliatifs doit &tre renforcée.

14. Vu l'ampleur du sujet, nous ne présenterons pas l'ensemble des propositions.
Notons cependant, en ce qui concerne la néonatologie, que la Commission Sicard
prend acte de tous les progrés faits en trois décennies concemant les situations de
nouveau-né atteint de maladie grave ou d’handicap létal. Les questions sont d’autant
plus complexes lorsque l'enfant n'est plus dépendant de techniques de réanimation
mais quil parvient 2 téter. Dans ce contexte, un des enjeux des équipes est de
< protéger 2 tout prix la famille d’'un deuil 2 venir d'autant plus difficile qu'il serait lié
4 la complicité objective d'avoir demandé la mort de l'enfant». Le renforcement des
programmes de formation et la mise en ceuvre de réflexions collectives sur l'obstination
déraisonnable sont préconisés. Face 2 cette charge émotionnelle et cette complexité
éthique, «<le travail en équipe est toujours protecteur pour l'enfant, sa famille et le
personnel soignant »,

15. Cette instance a pour mission d’accroitre «la qualité en santé, afin d'assurer 2
tous les patients et usagers un accés pérenne et €quitable a des soins aussi efficaces,
strs et efficients que possible . Dans cette optique, elle émet des recommandations
nationales qui sont des repéres de « bonnes pratiques »,
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Au niveau national, I'accés en ville aux médicaments sédatifs
doit étre facilité. Les procédures de certification des structures
de soins ou des EHPAD doivent prendre en compte la qualité
des soins auprés des patients en fin de vie.

Enfin, la recherche doit étre soutenue avec le développement
de I'épidémiologie *°.

Discussion.

Sur le papier, ces mesures sont faciles 4 décliner. En pratique,
elles semblent relativement réalisables bien qu'elles nécessitent
un travail conséquent. .

Cependant, leur répercussion sur le quotidien des @m:.,m:nm
demeure incertaine. Il existe toujours un écart, voire un abime,
entre |'édiction de normes de soins, plus ou moins contraignantes,
et la réalité des pratiques. En effet, les soignants sont soumis
de maniére répétitive 2 des recommandations ou des normes
organisationnelles, juridiques, financiéres, censées m:omaama._mca
pratiques. Cet excés d'injonctions engendre une certaine pmm@ﬁ:ﬂm.
une résistance passive, voire une démotivation. Si une certaine
cohérence institutionnelle n'est pas posée, cela risque de renforcer
Iécart entre 'exercice au chevet du patient et les normes de soins.

Cependant, ces axes normatifs ne sont pas a dénigrer car ils
contribuent 2 la reconnaissance de pratiques de soins et visent
a accroitre leurs qualités, pour autant que les moyens financiers
soient alloués de maniére concomitante.

Propositions relatives 4 une meilleure diffusion
et application des directives anticipées.

Présentation.

La commission Sicard cherche 4 renforcer lattractivité des
directives anticipées afin qu’elles s'inscrivent « dans l'univers du
soin comme une donnée aussi élémentaire que la possession
de sa carte Vitale».

Le rapport propose lorganisation de campagnes réguliéres
d’'information 2 destination du grand public et des soignants.
Le médecin généraliste jouerait un rble important. Un premier
document pourrait étre proposé 4 tout adulte quel que soit son

16. Cela nécessite que chaque établissement fasse un rapport annuel et que ces
données soient analysées par 'INSERM et I'ONFV.
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état de santé. Si la personne le souhaite, elle mentionnerait
des choix d'orientations thérapeutiques en fonction de diverses
complications envisagées. Un des enjeux serait de trouver un
langage adapté mais, si possible, précis, en S'appuyant sur un
formulaire préétabli.

Pour les personnes résidant dans des EHPAD, des thématiques
spécifiques seraient 2 discuter, comme le souhait du résident d’étre
ou non transféré aux Urgences si une complication survenait. En cas
de difficulté pour rédiger ces directives ou de désaccord du médecin
ou de linstitution, une démarche serait entreprise, mobilisant le
résident, «ses proches, les soignants, 'administration de 'EHPAD
et une équipe mobile de soins palliatifs de maniére 3 trouver un
modus operandi respectueux des volontés de la personne ».

La commission s'est interrogée sur 'éventuelle modification du
cadre légal actuel afin de donner plus de poids aux directives
anticipées. En effet, ces dernieres n'ont actuellement qu’une
valeur consultative V.

Pour le professeur Sicard, il apparait «<tout i fait choquant
de ne pas tenir compte des directives anticipées ». Si le méde-
cin décide de ne pas les respecter, il devrait «en référer sous
peine d'illégalité, voire de pénalisation, 2 une collégialité» et
argumenter sa décision dans le dossier du patient.

Pour autant, est-il pertinent de leur donner une valeur contrai-
gnante ? La réponse est plutdt négative car «les personnes en
fin de vie ont souvent des fluctuations de la volonté, entre
abattement et réflexe de survie».

L'élaboration des directives anticipées n’omettrait pas les
demandes d'euthanasie. Si une personne évoque ce souhait,
cela pourrait avoir «une force contraignante pour, au minimum
conduire 2 une discussion collégiale concernant I'arrét éventuel
ou la non-mise en ceuvre de traitements susceptibles de pro-
longer la vie» En l'absence de dépénalisation de I'euthanasie,
cela pourrait «contraindre 2 poser la question de la sédation
pour souffrance supposée de la personne ».

Pour renforcer la participation du citoyen aux décisions médi-
cales, la commission propose la création d’'un second document.
II serait élaboré uniquement lorsque la personne est malade. Il
concernerait spécifiquement les traitements possibles en fin de

17. Le médecin a I'obligation de les consulter, mais pas de les respecter.
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vie. Sa rédaction nécessiterait un dialogue entre le patient, le
médecin généraliste et les médecins hospitaliers. Ce document
serait signé par la personne malade et le médecin concemé.
Cette signature, « sans en faire un caractére contraignant, en fait
un caractére trés engageant.

Afin que ces deux documents soient opérationnels, ils seraient
clairement identifiés et insérés dans le dossier médical. Un fichier
national informatisé pourrait &étre en permanence utilis€, méme
en cas d'urgence.

Discussion.

En écho 4 ces propositions, il nous semble qu'«un consen-
sus dans ce domaine semble possibles. C'est d'ailleurs vers cet
axe que semblent s’orienter les responsables politiques puisque
le président Francois Hollande a saisi le CCNE sur les pistes
d’évolution de la loi concernant le recueil et I'application des
directives anticipées.

Cette valorisation des directives anticipées permet de soutenir
la capacité d'autodétermination des personnes qui le souhaitent.
Leur évocation conduit 2 introduire de maniére anticipée la mort
et la confrontation aux diverses limites, notamment corporelles,
thérapeutiques et psychiques. La diffusion de supports préformatés,
la création d'un second document et l'inscription dans une poli-
tique d'établissement contribueront probablement 2 une meilleure
information sur la loi Léonetti et 4 une modification des habitudes.

Cependant, des points de vigilance simposent. Beaucoup
de personnes malades ne parviennent pas 4 se prononcer par
anticipation sur les orientations de traitement. Ainsi, dans le cas
d'une maladie comme la sclérose latérale amyotrophique, seuls
20 % des patients rédigent des directives anticipées alors gque
leurs médecins valorisent ce type de démarche ™.

Le risque d'une trop grande valorisation institutionnelle des
directives anticipées serait de construire un parcours qui convo-
querait le patient a4 exprimer des choix, pour lui, impossibles.
Cela le serait d’autant plus si le recueil des directives anticipées
était pris comme critére de certification.

18. V. DANEL-BRUNAUD, L. LAURIER, K. PARENT e! alii, <Les enjeux de la loi Léo-
netti : participation des patients atteints de SLA & une discussion anticipée sur
la réanimation respiratoire et les soins de fin de vies, Revue neurologique 165,
2009, p. 170-177.
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La loi est 2 comprendre dans ses visées et non comme une
procédure a appliquer avec un objectif opérationnel. L'enjeu
éthique n’est pas la rédaction de directives anticipées. C'est
plutdt la possibilité, A travers cette proposition, de dialoguer
avec le patient sur son devenir et ce qui semble faire sens ou
non pour lui. Cest une parole partagée *°.

De plus, la valorisation nécessaire des directives anticipées
ne doit pas conduire 2 une normalisation. Ce n’est pas parce
que 'homme moderne est démuni face 3 la mort que l'idéal du
mourir doit étre celui d'un patient se déterminant lucidement sur
ce qu'il souhaite recevoir, adoubé par des équipes médicales ou
des institutions qui confirmeraient cette pratique comme critére

du <bon soin>. Comme le souligne Olivier Abel,

La condition anthropologique du mourir a été brouillée avec
les progrés thérapeutiques en ajournant la mort. Ce qui est vécu
comme un €largissement des libertés et des pouvoirs humains
est vécu comme l'obligation de choisir. La mort n'est plus ce
qui arrive, mais elle est ce qu'on choisit d’ajourner et d’abréger

et nous sommes mal préparés 4 cela 2,

PROPOSITIONS NECESSITANT
UN ENGAGEMENT DES RESPONSABLES
POLITIQUES DANS UNE OPTIQUE
REFORMISTE

Un deuxieme groupe de propositions est relatif aux référentiels
des hépitaux, aux fonctionnements du systtme de soin et 4 la
formation médicale . Pour que ces projets puissent aboutir, il

faut une mobilisation continue des pouvoirs publics impliquant
des choix assumés.

19. Si le patient ne rédige pas de directives, le médecin n'a pas 4 se dédouaner de
sa propre responsabilité. Il devra prendre ses décisions en tenant compte de critzres
cliniques et de ce quindiquent les reperes d’existence de la personne malade

20. Rapport Sicard. .

21. Des propositions sont aussi faites sur un axe d’accompagnement. Elles impliquent
des choix financiers. Elles concernent le renforcement du congé de solidarité fami-
liale, le soutien des associations par des exonérations fiscales ou le service civique.
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Une adaptation des filiéres de soins aux patients
atteints de maladies graves.

Présentation.

En ce qui concerne les structures hospitaliéres, I'enjeu est
«le développement absolument nécessaire d'une culture pal-
liative et l'abolition de la frontiére entre soin curatif et soin
palliatif .

Pour mettre en ceuvre cette mutation dans les hopitaux, la
commission plaide pour un développement en amont des soins
palliatifs. Cela passe par linsertion d'acteurs de soins palliatifs
dans les consultations de suivi, les hdpitaux de jour, les com-
missions interdisciplinaires de cancérologie *.

Le systéme de soins devrait étre réformé, avec la nécessité de
« passer de logiques structurelles 2 des logiques fonctionnelles .
L'important est de construire « une médecine de parcours». Pour
cela, I'HAS élaborerait, « pour les maladies chroniques les plus
graves, des recommandations de parcours de soins et de santé
prenant en compte les souhaits des personnes malades y com-
pris en fin de vie». L'important serait d’articuler les différentes
compétences sanitaires, médico-sociales et sociales coordonnées
par le médecin généraliste . Les formules de séjour ou d’hos-
pitalisation de répit seraient développées afin de [aciliter le
maintien 3 domicile de maniére durable. Chaque établissement
de santé ou institution médico-sociale pourrait bénéficier d'une
équipe mobile de soins palliatifs.

En ce qui concerne le financement de ces réformes, la com-
mission Sicard plaide pour un «transfert d’une part du coft de
la médecine curative, génératrice de consommation de ressources
inutiles, vers la médecine palliative ». Il s'agit de redéployer les
«ressources d'un mode curatif disproportionné par ses exces et
trop peu interrogé ¥,

22. «1la distinction curatif-palliatif n'a aucun sens car la visée du soin évolue avec
'avancée de la maladie. »

23, Réunion de concertation pluridisciplinaire, réunion d'équipe, staff maladies chro-
niques, staff soins palliatifs...

24. 1l pourrait étre assisté par un professionnel formé a cette fonction de coordi-
nation.

25. L'évaluation meédico-économique des soins devra étre revue. La T2a apparait
comme «<un principe inadapté [...] dont les conséquences sont en particulier désas-
treuses pour la culture palliative ».

67




REVUE D'ETHIQUE ET DE THEOLOGIE MORALE N° 274
—_—

Discussion.

Ces propositions nous semblent fondamentales dans une
optique de santé publique *, Elles concernent la majeure partie
des personnes atteintes de maladie grave. Plus encore, elles béné-
ficieraient 4 l'ensemble des personnes vieillissantes, atteintes d'une
ou plusieurs maladies chroniques, dépendantes ou handicapées.

En effet, les difficultés rencontrées mettent en lumidre une
certaine inadaptation du systéme de santé qui dépasse le champ
du mourir. Par exemple, les hépitaux sont essentiellement struc-
turés par des logiques scientifiques, curatives et financiéres, qui
conduisent 2 la production d’actes médico-économiques. Or, les
nouveaux défis médicaux ne se réduisent pas au développement
de nouvelles techniques prolongeant I'existence. 11 s'agit aussi de
délibérer sur la pertinence drutiliser ou non ces techniques vu
lincertitude quant 2 la qualité et au sens de Ia vie ainsi prolongée.

De méme, dans un contexte de dépendance et de maladies
chroniques, I'essentiel ne se réduit pas a une prise en charge
efficace lors d'une complication. L'objectif est aussi de construire
une continuité du parcours de soins,

Enfin, compte tenu des limites, certes financiéres mais aussi
de la disponibilité des soignants, des choix sont nécessaires. 1a
superposition de nouvelles injonctions ne fera que renforcer la
sensation d'€cartélement et le désinvestissemnent des soignants.

La tdche des responsables politiques est donc majeure : définir
des objectifs prioritaires, faire des choix et les appliquer. Cela
implique une attitude réformiste dans un univers ol lassitude,
habitudes, conservatismes et enjeux financiers sont prégnants.

Plus en amont, cela nécessite de médiatiser ces choix. Quel
type de médecine voulons-nous ? Quelle priorité de soins sou-
haitent les Frangais? Dans ce débat public, il ne sagit pas
d'opposer une médecine curative 3 une médecine palliative,
Comme I'énonce le professeur Sicard, «le soin est un 2 »,

Cette réflexion sociétale, utilisant 2 bon escient les médias,
pourrait permettre progressivement de construire collectivement
un rapport aux limites, certes financiéres, mais aussi humaines,

26. Elles contrebalancent une focalisation médiati
vement faible, de la demande d'euthanasie.

27. Mais ¢'il est unique, il se décline dans des orientations Ppas toujours compatibles.
Des choix sont nécessaires.

que sur la thématique, quantitati-
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plutét que de sépuiser ou s'illusionner dans un fantasme du
«toujours plus », Elle permettrait aussi d’honorer un souci d’équité.

Ré-axer la formation médicale.

Présentation.

La commission Sicard insiste sur le rdle de levier que pourrait
jouer la formation médicale. Cette mission serait confiée 2 la
conférence des Doyens. LU'objectif est de «repenser en profon-
deur l'enseignement des études médicales afin que les attitudes
curatives ne confisquent pas la totalité de I'enseignement» Pour
cela, «une filiere universitaire spécifiquement dédiée aux soins
palliatifs > serait créée dans chaque université afin de développer
la formation médicale, initiale et continue, sur les thématiques de
l'antalgie, les soins palliatifs, la sédation, I'obstination amw_.m_.mnb.
nable. Tout au long de leur cursus, les étudiants en médecine
seraient sensibilisés 4 «'exigence de la relation humaine dans les
situations de fin de vie, grice au concours des sciences humaines
et sociales». « Une réflexion sur les excés de la médicalisation »
serait menée. Au cours de l'internat, un stage en soins palliatifs
serait obligatoire pour les étudiants généralistes et spécialistes
principalement concernés par les maladies graves. Dans le owanm
de la formation continue %, le médecin en activité devrait suivre,
au moins une fois tous les trois ans, une formation sur les
attitudes & adopter face 2 une personne malade en fin de vie.

Des exigences similaires seront prodiguées 4 tous les pro-
fessionnels de santé.

Discussion.

[

La commission Sicard dénonce 2 juste titre les lacunes dans
le champ de la formation médicale en soins palliatifs. Bien que
des progrés soient constatés depuis quelques années, ils Hmmmmﬂ
modestes et varient selon les facultés. On reste dans une stratégie

~

a minima ®. A titre d'exemple, seuls six postes de professeurs

28. Développement professionnel continu. i

29. Pourtant, la grande majorité des professeurs de médecine ne récusent pas _.m
nécessité d'un développement de la formation en soins palliatifs. Mais cela ne doit
pas empiéter sur leur territoire. Ainsi, dans le cadre de la réforme mnﬁm:a des ﬂu._n_mm
médicales, les items relatifs aux soins palliatifs demeurent trés limités. Em_mnm _.mm
propositions répétées émanant du Collége national des enseignants en soins vm.—.:_m:wm
(CNEFUSP), il n'existe pas de visibilité des soins palliatifs. Leur enseignement s'inscrit
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associés * ont été créés, alors que les missions d’enseignement
et de recherche ne cessent de croitre.

L'objectif n'est pas uniquement le renforcement de la for-
mation en soins palliatifs. C'est aussi le développement d’une
réflexivité continue sur les pratiques médicales en s'appuyant
sur les sciences humaines et sociales.

Pourtant, 'axe de la formation est majeur. « Tant que la formation
des professionnels de santé 2 la culture palliative restera marginale,
il n'y a rigoureusement rien 3 espérer d'un changement des pra-
tiques en France face aux situations de fin de vie.» La formation
médicale gagnerait 3 s'extraire d'une focalisation excessive sur une
compétence technoscientifique pour favoriser conjointement l'ap-
prentissage des compétences relationnelles, éthiques, coopératives,
nécessaires 4 la pratique médicale actuelle dans ses complexités.

La encore, les propositions faites sont un appel aux respon-
sables universitaires et politiques afin qu'ils ne se limitent pas
au colmatage des carences actuelles ',

REFLEXIONS CONCERNANT LES LOIS
ENCADRANT LES DECISIONS MEDICALES

Ce troisitme groupe comprend des réflexions sur I'eutha-
nasie et le suicide assisté. Nous y avons inclus la proposition
concernant la possibilité de « geste létal dans les phases ultimes
de l'accompagnement de fin de vie ». S'appuyant sur de nom-
breux entretiens et sur 'analyse des législations étrangeéres, la
commission Sicard établit une liste d’arguments en faveur ou
en défaveur d'une dépénalisation de I'euthanasie.

Arguments en faveur d’une dépénalisation
de Peuthanasie.

Méme si l'interprétation des sondages est incertaine, la dépé-
nalisation semble répondre positivement aux demandes des

peu dans une continuité et leur insertion ne se fait pas de maniére transversale dans
les disciplines concernées.

30. 1l existe, en France, quarante-sept facultés de médecine.

31. Une commission mixte, comprenant des représentants de la conférence des
Uoﬁ.w:m_ des acteurs de soins palliatifs, des responsables politiques, mais aussi des
représentants de la société civile, pourrait faire des propositions réalistes afin de
renforcer la formation aux soins palliatifs dans les facultés de médecine.
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citoyens. Elle ferait « droit aux demandes des personnes de voir
leur souhait respecté par la médecine» en s’appuyant sur «les
concepts de liberté et d’auto-détermination ». Sur le plan clinique,
elle contribuerait 2 améliorer les conditions du mourir en créant
<une situation de grande sérénité au moment ol cette possibi-
lité est proposée dans I'évolution de la maladie». De plus, elle
favoriserait I'« instauration d’'un dialogue entre malade, médecin,
famille », alors que la fin de vie est souvent omise, voire déniée.
Elle permettrait « une transgression, au nom de la compassion,
de principes rigides indifférents a la spécificité de certaines
situations ». L'euthanasie pourrait ainsi étre pratiquée lorsque la
médecine « s’obstine 4 prolonger la vie en dehors du souhait de
la personne ou au contraire la laisse mourir “cruellement”». Elle
permettrait de lutter contre I'acharnement thérapeutique, mais
aussi « paradoxalement d'essayer de nouvelles thérapeutiques,
voire d'enrayer un acharnement, pour que l'on puisse passer
brutalement d'une situation curative 2 la mort». Elle éviterait une
sorte de «loterie» ol, selon sa chance, le patient est accueilli
dans des équipes hospitalieres plus ou moins enclines 2 des
pratiques de sédation, voire d’euthanasie. Sur le plan éthique, la
distinction entre sédation, limitation de traitement et euthanasie
ne fait pas 'unanimité. Pour certains, «les sédations et arréts de
traitement constituent des euthanasies hypocrites et il n'y a pas
de différence de nature entre ces différents actes ». Socialement,
la dépénalisation mettrait fin 4 une pratique ancienne, clandes-
tine, sans pour autant engendrer des dérives car «le danger de
'augmentation quantitative des demandes n'a jusqu'ici pas été
observé dans les pays étrangers ».

Arguments s’opposant 2 une dépénalisation

de I’euthanasie.

A contrario, 'ouverture 2 une dépénalisation conduirait cer-
taines personnes 3 demander l'euthanasie par «culpabilité de
vivre». Le risque n’est pas négligeable car «prés de 50% des
personnes malades et personnes dgées craignent d’étre un far-
deau pour leur entourage ». « Les contraintes économiques, liées 2
augmentation des situations de dépendance et au vieillissement
de la population, pourraient encourager subrepticement de telles
attitudes. » La forme du mourir par euthanasie n'a rien d’anodin.
L’euthanasie est un acte brutal, « radical », car elle interrompt sou-
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dainement la relation et la vie. « Les mots d“auto-délivrance”, de
‘mort miséricordieuse”, ne sont 14 que pour adoucir la violence
du mot euthanasie. » Compte tenu de cette densité émotionnelle,
il existe une incertitude sur le vécu et le deuil de I'entourage
témoin d'une euthanasie, soignants compris. La dépénalisation
risquerait «d’encourager I'acharnement thérapeutique déraison-
nable... dans la mesure ol on passerait brutalement de I'achar-
nement thérapeutique 2 I'euthanasie ». Elle mettrait « la médecine
en situation impossible en raison d'une culture médicale trés
radicalement opposée i celle-ci» Sur le plan relationnel, elle
pourrait «créer une situation de clivage » avec les patients, leur
entourage ou au sein des équipes. L'ouverture 2 la dépénalisation
pourrait engendrer l'extension de sédation terminale, avec ou
sans consentement, car les médecins souhaiteraient échapper aux
procédures administratives. Le contréle des pratiques serait ino-
pérant de par le « caractere illusoire des évaluations a posteriori ».
En effet, I'expérience des pays étrangers révele que les commis-
sions d'évaluation ont un réle essentiellement « statistique ». Cela
conduit paradoxalement 2 «un renforcement du pouvoir médical
qui ne se soumet pas 4 une instance d’évaluation rigoureuse, et
en tout cas jamais 2 une évaluation a priori, avant I'acte », D'un
point de vue logique, la justification d’un droit 3 Ieuthanasie
apparait paradoxale car il «repose sur la nécessité d’un tiers qui
effectue un acte médical, alors que la revendication de l'eutha-
nasie se fonde justement sur la mise en cause de la médecine.

On demande ainsi 4 la médecine simultanément de mettre en

ceuvre sa toute-puissance et de réparer ses exces, comme si la

médecine devait réparer un préjudice causé par elle-méme. » Le

cadre légal serait sans cesse contesté. Les critéres de « minutie »

seraient «toujours nécessairement mouvants». Ainsi le terme de

«souffrance insupportable » laisse la porte ouverte 3 un large flou

interprétatif. Les indications s'étendraient progressivement vers
les « pathologies psychiatriques, dépressions, enfants, personnes

trés agées, polyhandicaps». Les représentations sociales seraient

déplacées avec la diffusion d'un « inconscient collectif qui trouve
bénéfice 2 ce que des personnes, conscientes du poids qu'elles
font peser sur leur entourage, demandent 2 interrompre préma-
turément leur vie». Or, le réle de I'Etat est de lutter « contre le
risque de discrimination des plus vulnérables qui ne bénéficie-
raient plus d’une protection a priori ».
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Des réserves et une mise en .w»nmn .
en cas de dépénalisation de I'euthanasie.

Puis elle se positionne trés clairement et met en garde .rw
législateur s'il s'aventure vers une dépénalisation de _,m:mam:m.ma.

Elle craint des demandes d'euthanasies par défaut de soins,
culpabilité ou raisons économiques. Le « nwm:.mmamnﬁ m«.qauormcm
fort» pourrait créer «l'effroi d'une population vmc.Smondmmg
et I« intériorisation de représentations sociales négatives» de la
vieillesse, de la maladie, du handicap qui renforceraient I'ex-
clusion et le souhait de mort. )

Elle constate que «la pratique euthanasique développe sa
propre dynamique résistant a tout controle m.mmn.mnm, et tend
nécessairement a s'élargir, avec un curseur qualitatif, sans cesse
mouvant, qui ne revient jamais en arriére ». E:mr en wmwmﬁﬁm,
vingt-cinq propositions d’extension de la w\o“ ont été amﬁo_mmom
depuis 2002, touchant progressivement la démence, le handicap,
la néonatalogie et la situation des grands msmmn.;m.

Elle prend acte de la « résistance du corps médical mmoﬂ\m que ce
serait 2 lui de faire le geste ». Elle ne conteste pas cette nmmunmo.nw,
considérant que la dépénalisation ferait « basculer la médecine
du devoir universel d’humanité de soins et d’accompagnement
3 une action si contestée d'un point de vue universel».

Dans sa réflexion sur le role de la loi, elle rappelle que «le
cadre légal ne peut répondre 2 'exceptionnel » H‘H ¥ a une «uto-
pie de vouloir résoudre par la loi la complexité des mHEmso:m
de fin de vie». <A contrario, I'absence de droit est vm_.,mo._m @_:.m
protectrice que le droit» car «tout déplacement d'un interdit
crée de nouvelles situations limites * ».

Sur le plan anthropologique, elle interroge wm ﬁ;onmm[
tion contemporaine de lindividualisme. 1l mmﬁ,:zamoﬁm.am
penser que l'avenir de I'humanité se résume 2 .__mm:,Bm:on
sans limite dune liberté individuelle, en o:U:mE,QCm E
personne humaine ne vit et ne s’invente que _.m:m.m a autrui
et dépendante d’autrui». Il s’agit de «penser solidairement
la fin de vie»®.

La commission recommande d'appliquer les lois actuelles
plutdt que d'en créer de nouvelles.

32, Professeur Montero, de Namur.
33, Clest le titre du rapport.
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Mais, s'il se prononce de maniére claire contre la dépénali-
sation de l'euthanasie, le professeur Sicard évoque la possibilité
d’<un geste 1étal dans les phases ultimes de 'accompagnement

en fin de vie», encadré par des recommandations de bonnes
pratiques.

Proposition «d’un geste 1étal dans les phases ultimes
de Paccompagnement en fin de vie ».

Présentation.

C'est avec prudence que la commission Sicard €voque cette
«grave décision », Concrétement, ce serait un geste, effectué par
un médecin, accélérant la venue de la mort. 1 pourrait étre
discuté dans au moins quatre situations différentes.

Certaines impliquent la demande de la personne malade. Ce
pourrait €tre un patient en fin de vie, qui demanderait Ieutha-
nasie dans un contexte d'arrét de tout traitement susceptible
de prolonger sa vie. Ce souhait pourrait étre exprimé par les
directives anticipées lorsque la personne ne pourrait plus mani-
fester directement sa volonté.

Dans d'autres cas, ce serait les proches qui formuleraient la
demande, notamment lorsque le patient ne peut plus s’exprimer
et n'a pas rédigé de directives anticipées. Une discussion collé-
giale serait nécessaire pour vérifier que cette demande semble
en accord avec «les souhaits réels de la personne ».

Enfin, ce geste létal serait aussi effectué lorsque les traite-
ments sont considérés «comme une obstination déraisonnable
€t que les soins de support nauraient comme objet qu'une
survie artificielle ». Cela concernerait des patients en fin de vie
ou hospitalisés en réanimation, les nouveau-nés nourris ou

ventilés de maniére artificielle. Potentiellement, bien que ce ne
s0it pas mentionné, cela pourrait inclure aussi les personnes
handicapées. Une discussion collégiale avec le malade ou ses
proches serait nécessaire.

La décision reléverait de la responsabilité d'un « médecin
engagé en conscience, toujours éclairé par une discussion col-
légiale ». L'argumentation serait rédigée dans le dossier.

Ce geste létal serait dans I'esprit de la loi Léonetti. Il < peut
correspondre, aux yeux de la commission, aux circonstances
réelles d'une sédation profonde telle qu'elle est inscrite dans la
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loi Léonetti». Il s'opposerait a4 une «sorte Q.mn:mHBmBm.E », jugé
« cruel », qui consisterait a « “laisser mourir” ou ,__mmmmﬂ, vivre” une
personne, apres arrét de tout traitement et des soins de support»,

Ce geste létal ne justifie pas le passage par la Mow car «les
critéres qu'une loi pourrait imposer dans ce type de &.mn_mp.omﬂ ne
pourront jamais contenir toute la complexité et la a:ﬁ&:w du
réel ». En revanche, il reléverait d’« édictions de recommandations
de bonnes pratiques d’'une médecine responsable ».

Discussion.

Cette proposition préte a discussion.

— 1l est légitime que la commission Sicard mvoﬂo ouvertement
cette option. Comme nous l'avons vu, les conditions du mourir
sont insatisfaisantes. Une partie de la population mo:.rmn\m une
ouverture, légale ou non, 2 des gestes létaux Un,zﬁcmm par
des médecins, Peut-étre existe-t-il des situations ou un geste
létal serait la moins mauvaise alternative dans une ovﬁﬂcm de
moindre mal? Enfin, sans se focaliser sur des considérations
stratégiques, cette option pourrait étre no:mam,nmm, comme une
moins mauvaise alternative que celle d’'une dépénalisation de
Peuthanasie. )

— Cependant, le champ d’application du mw&m umﬂ m.,.WH assez
large. 1l concerne les personnes en fin de vie, en RmEB\msoz
ou maintenues en vie grice 4 des traitements de suppléance
vitale. Il ouvre 2 un nombre élevé de situations, notamment
si les éventuelles recommandations retiennent le critére de
demande de I'entourage. Dans cette hypothése, on peut .Q&:QR
de multiples demandes de familles qui ne mﬂﬁvoﬁmamﬁbﬁ pas
I'agonie de leur proche. Est-il 1égitime d’envisager des gestes
létaux fondés sur la seule demande de I'entourage, plus encore
g'ils ne s'inscrivent pas dans une dynamique préalable de direc-
tives anticipées ?

- Cette extension de gestes létaux pourrait &tre d’autant .@Em
importante que l'usage du terme «cruel» associé au Lmam.mn
mourir» ou «laisser vivre » peut étre interprété comme une dis-
qualification morale de lagonie. Or, 'agonie est une m.EmEm.
Personne ne sait ce que vit un patient en phase agonique et
nul ne peut affirmer que l'agonie ait un sens ou non. Cette
inconnue et cette incertitude justifient-elles la réalisation d'un
geste létal ? L’enjeu n’est-il pas plutdt de soulager la personne
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malade, d'accompagner les proches dans ce temps de séparation
et de respecter cette énigme ?

— Si on analyse l'argumentation du geste 1étal, la commission
Sicard s'appuie sur «'esprit de la loi Léonetti» avec le recours
aux notions de « sédation profonde» et d’« acharnement», Cette
articulation présente un intérét d'un point de vue médico-légal.
Si des euthanasies devaient étre justifiées d’un point de wvue
¢thique, le juge pourrait s'appuyer sur cette évocation de « I'esprit
de la loi» pour ne pas engager des poursuites. Le cadre légal
interdisant I'homicide serait maintenu, mais I'argumentation du
jugement jurisprudentiel apparaitrait plus validée.

Cependant, la justification du geste létal par le recours a la
loi Léonetti n'est pas pleinement convaincante. Dans sa réflexion
préalable sur la sédation, la commission Sicard maintient «la
frontiere entre I'euthanasie volontaire et la sédation profonde s.
Elle argumente cette distinction car « I'intention n’est pas a priori
la méme. Dans le cas de Peuthanasie, l'intention est de donner
la mort, alors que, dans le cadre de la sédation, l'intention est
de soulager la souffrance. » De plus, «<les médicaments utilisés
ne sont pas les mémes» ou les posologies sont différentes.
Compte tenu de ces éléments, on ne comprend pas bien cette
évocation de « la sédation profonde » pour justifier un geste Iétal,
alors que Pon a établi préalablement la distinction. Quant au
recours 2 la notion d’acharnement, il est inadéquat si tous les
traitements susceptibles de prolonger I'existence ont été arrétés.

— Enfin, le recours 2 des recommandations a des répercussions
incertaines. D'un coté, elles permettraient de définir des points
de repéres afin que ces prises de décision soient a minima
encadrées. D'un autre coté, il est difficile d'apprécier si elles
seront consultées ou non. Leur existence pourrait inciter patient
et entourage a réclamer un geste 1étal. Ce ne serait pas un droit,
mais une forte injonction faite aux médecins. Symboliquement,
elles feraient sortir 'euthanasie du registre de la transgression,
tant d'un point de vue social quau niveau des pratiques pro-
fessionnelles.

En ce qui nous concerne, nous plaidons pour que les dis-
tinctions entre sédation, arrét de traitement et euthanasie soient
maintenues pour des raisons clinique, éthique, pédagogique et
historique. Pendant des décennies, des confusions régnaient sur
la nature des décisions médicales en fin de vie. La caricature
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était I'usage des «cocktails lytiques» qui relevaient indistinc-
tement du soin antalgique, de la sédation et de l'euthanasie.
Progressivement, une clarification s'est faite, notamment pour
les jeunes médecins *. La remise en cause de ces distinctions
ne contribuerait pas 4 la diffusion de pratiques de soins, certes
complexes, mais pas confuses.

La formation médicale, initiale et continue, devrait étre ren-
forcée afin que les pratiques de sédation soient bien com-
prises et justement appliquées. Des recommandations, voire
la loi, pourraient imposer une délibération collégiale lorsque
se pose l'indication d'une sédation, 4 l'instar de la procédure
collégiale mentionnée par la loi Léonetti. La personne malade,
son entourage, les soignants pourraient étre 4 l'initiative de ce
questionnement. Les situations spécifiques de sédation durant
I'agonie ou de sédation 4 la demande d'une personne malade
feraient I'objet de recommandations. '

En ce qui nous concerne, nous n'inscririons pas la mmmmzom
dans le registre d’un droit dont pourrait bénéficier le patient a
sa demande, indépendamment de son état clinique ou de sa
symptomatologie. .

Techniquement, ce n’est pas toujours simple %.mbaonu: un
patient, méme lorsqu’il en fait la demande. me\n?\n:mamsr le
rapport 2 la souffrance est complexe, avec des éléments rela-
tionnels, temporels, conscients et inconscients. Dans nmﬂ.m com-
plexité, mieux vaut valoriser I'instauration d’'un Eomo_aa dialogue
avec la personne malade, son entourage et les monn.mEm que
l'application d'un droit encadré par un vmoﬁ.ooo_.m. Enfin, socia-
lement, la sédation est légitime dans des situations de mnmma.m
détresse, physique ou psychique, mais elle ne doit pas &m<m,EH.
une nouvelle norme du mourir. Cette pratique de soin releve
d'abord d'un registre clinique et éthique, et non pas légal.

Propositions.

Peut-on proposer quelques points de repeére si les respon-
sables politiques souhaitent avancer sur le complexe sujet des
décisions médicales avec geste 1étal?

34. Les pratiques de sédation sont encadrées par des nmnoEEm:Qm:nu:m m?J h.umn
nombreuses sociétés savantes ont édifié des nmvwnom. pratiques et éthiques re! szﬁ
aux limitations et arréts de traitement. La loi Léonetti, le code de déontologie on

confirmé ces catégories.
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- Linterdit de I'homicide est un repére majeur et structurant
de la relation et de notre société. L’homicide est un acte trans-
gressif et doit le rester. L'tat a une responsabilité collective
et une fonction symbolique. Ce n’est pas 2 lui d’organiser par
la loi ou par des recommandations la mise en ceuvre d’une
éventuelle transgression.

— Pour maintenir le caractére transgressif de I'euthanasie, la
loi Léonetti doit demeurer dans son cadre actuel. Il n'y a pas
de continuité entre la loi Léonetti et P'euthanasie, encore moins
lorsque cette derniére n’est pas symboliquement nommée mais
qualifiée de geste létal.

— Plutét que de rédiger des recommandations relatives 2
des gestes létaux, il nous semble plus approprié de faire un
important travail pédagogique, voire des recommandations, sur

les attitudes médicales 2 adopter lorsqu'une personne majeure
formule un souhait de mort ¥,

En effet, avant d'étre une question légale ou éthique, la
demande d’euthanasie est d’abord lexpression d'une souffrance
et releve d’'une compétence clinique *. Si la demande per-
siste malgré une écoute et des soins adaptés, une piste est de
rechercher des alternatives ou un compromis ¥. Son objet peut
étre variable : instauration dune sédation, maintien dans un
service de soins, engagement de reprendre le patient dés qu'il
en formulera la demande. Dans certaines situations, ce pourrait
étre I'acceptation du suicide du patient comme respect de sa
liberté personnelle.

Si aucun accord n’est possible, se pose alors la question de
la transgression de I'interdit de I'homicide. Elle reléeve de la

35. Donatien MALLET, Nolwenn BecAT, Frangois CHAUMIER, Valérie DuchENE, Godef-
froy Hisrch, Sophie OuIVEREAU, Pratiques soignanies et dépénalisation de | ‘euthanasie,
Paris, L'Harmattan, 2012.

36. Le premier temps est marqué par I'écoute de la personne dans sa demande et
sa souffrance. Dans un second temps, il s'agit d'analyser les raisons de sa demande
tout en construisant une rencontre respectueuse des identités, fonctions, responsa-
bilités de chacun. Enfin, I'enjeu est de délibérer, individuellement et collectivement,
afin de mettre en ceuvre des soins et un accompagnement adaptés au patient et 3
son entourage.
37. Dans ses fondements, le compromis n'est pas la négation des repeéres des acteurs.
Soignants et soigné gardent leurs référentiels distincts, mais chacun renonce 4 une
prétention hégémonique. Le compromis atteste que la «valeurs de la rencontre
dépasse les repéres personnels de chaque acteur. 1l entraine un pacte qui est une
modalité de lutter contre Visolement ou une forme extréme de violence.
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responsabilité du praticien. A titre de .anwmu nous vnowonmmﬁwm
quatre points de vigilance relatifs a la liberté des acteurs, .w a té-
rité de la rencontre, la créativité mise en ccuvre, la qualité de
la délibération personnelle et collective *. o

- §i un homicide est réalisé et que des plaintes sont déposées,
cela reléve de la compétence de la justice. Des mmdnm.obm sont
nécessaires lorsque des dérives sont constatées. Mais _mm.EWmm owﬁ
aussi leur liberté de jugement avec une @om.a_uw.mﬁm am. QmBmDnm.w :
Cette approche invite cliniciens et juges a réfléchir 2 la question
de l'euthanasie dans le champ de I'éthique pour wm:&ﬁm oﬂBﬁS
de leur pratique singuliére. Cette ﬁﬂ.mnmnn:ﬁ Bo:.ﬁ .mmnfmmm,nﬁm
que le recours 4 la norme de droit, est aussi une invitation 2 la
responsabilité dans le respect des mo:nﬁ._m:wm de nrmn:s\.

— Nous sommes réservés sur la possibilité dun mmmﬁw‘ﬁmﬁmﬂ mm.qmo.
tué 2 la demande de tiers. La souffrance ou la <oﬂnﬁm d'un tiers
ne doit pas prévaloir sur la vie d'une personne qui, paradoxale-
ment, ne 'éprouve peut-étre pas. De plus, cela risque de mm:monno_n
l'atténuation des solidarités vis-a-vis des personnes vulnérables.

Les situations relatives aux nouveau-nés, mcx. mEqm::mH m:x
personnes handicapées relévent dune am:Um.Ezo: collégiale
dans le cadre de la loi Léonetti autorisant la mise en ccuvre de
sédation et/ou des arréts de traitement. Si 0\5 ne peut exclure
des transgressions, elles ne peuvent &tre justifiées par la demande

: rage. . )
&mh”ﬂ%%ﬁm%n repose d’abord sur une conception aw la liberté
et de la responsabilité de I'homme dans la conduite de son

38. 1ls pourraient étre des conditions nécessaires — et non pas ucEmmEnM - ﬂw_“_wﬂ
d’envisager une éventuelle transgression. D. ZZ.r.mﬁ N. mmm.ﬂ\. .mr_: _w___.?x mm"
V. DucHENE, G. HisrcH, S. OLIVEREAU, Pratiques soignantes et dépénalisatio
i ;G Sy
l'euthanasie. . - o
39. «Les juges, obligés de statuer, prononcent des peines, mais leur volonté de
clémence apparait nettement : . ) L ,
- 1ls acmzmwaﬂ de délits des faits qui devraient en réalité s'inscrire dans la catégorie
des crimes (affaire Humbert). . . .
- Ils prononcent quasi systématiquement une peine de sursis pour Hn.m nOJ&u.BM:n
tions qui, au regard des textes, peuvent atteindre trente ans de réclusion crimin
,
affaire Jensen, affaire Trémois). ) .
m 1ls leur arrivent de recourir aux circonstances atténuantes, comme la Mos:m_ﬂm
telle qu'elle est entendue par le droit pénal (affaire Humbert). » nnon%uwhwnmn%nornm
éciation judicai ' s sans conséquence pour le i
4 cette appréciation judicaire n'est pa an nséqu
délais mﬁww la mise en examen et la décision définitive sont longs .m<mn_ %n que
cela comporte de mise 2 Iécart. Pour des faits quasiment similaires, la qualification
juridique peut différer d'une juridiction 2 l'autre. »
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existence, y compris par la maitrise de sa vie biologique. En
cela, elle s'apparente 2 la thématique du suicide.,

Réflexions sur le suicide assisté.
Présentation.

Dans son rapport, le professeur Sicard aborde la question
du suicide assisté sans pour autant en faire une proposition
Plusieurs questions sont travaillées. .

— Quels sont les arguments justifiant le suicide assisté ?

\hm suicide assisté s’appuie sur une conception de ['«auto-
détermination» de la personne. Cette derniére demande 2 la
collectivité de lui fournir des moyens afin de pouvoir par elle-
meme interrompre son existence.

Le suicide assisté permet de s soulager l'angoisse existen-
tielle d'une mort sur laquelle I'homme n'a pas de prise» ou
d’« mn.ﬁmnwm_. a linquiétude du “chemin de croix” et d'une
agonie anxiogéne s,

I peut étre bénéfique pour l'entourage en lui permettant « de
se préparer a la fin de vie». Il n'impliquerait pas directement la
médecine. Cela lui permettrait ainsi d’étre « déresponsabilisée »
d'une démarche qui, classiquement, ne rejoint pas ses repéres.

m.E. le plan social, il ne susciterait pas «d’angoisse dans la
société en raison de la liberté totale du geste .

— Quels sont les arguments s'opposant au suicide assisté ?

Pratiquement, il n'est pas toujours possible de se suicider
car cela suppose «une totale capacité physique et mentale
au moment de l'acte». De plus, il n'est pas trés adapté «aux
situations terminales et de fin de vie en raison des risques de
vomissement ou de prise incompléte de la substance létale ».
Psychiquement, il demande «un certain courage qui peut man-

~

quer a ce moment-la ».

Il peut &tre traumatisant pour Ientourage qui n’accepterait
pas ou serait t€moin de cet acte ®. De plus, la durée du mourir
est trés variable. Cela est «susceptible de créer des situations

de violence ressentie par I'entourage avec un impact éventuel
sur le deuil ».

wo. 1l existe peu m,_mEQmm sur le vécu des familles. Certains travaux semblent indiquer
0 2 30 % de deuils compliqués pour les proches présents lors d'un suicide assisté.

80

LE RAPPORT SICARD : UNE ETAPE AU MILIEU DU GUE

Le suicide assisté n'exclut pas totalement une participation
de la médecine car le médecin et le pharmacien sont sollicités
pour la délivrance du produit.

Les modalités de contrdle a posteriori sont peu satisfaisantes,
avec la possibilité de dérives.

Enfin, sur le plan sociétal, cette valorisation de I'autodétermi-
nation sous forme de droit risque d'« étre source d’une inflation
des droits libertaires qui risquent de diminuer, voire nier, les
devoirs collectifs de solidarité ». Par ailleurs, le discours associé
sur la dignité peut induire «un sentiment de culpabilité pour
certaines personnes en situations identiques, stigmatisant ceux
qui n'y recourraient pas».

— Le suicide et l'assistance au suicide sont-ils incriminables en
France?

Depuis le Code révolutionnaire de 1791, le suicide n'est plus
un crime.

En 1982, la parution du livre Suicide, mode d’'emploi suscita
de vives réactions. Les suicides augmentérent. En 1987, le 1égis-
lateur décida de lutter contre cette promotion des suicides et
inséra dans le Code pénal le délit de provocation au suicide *'.

- L'aide au suicide d’autrui peut-elle étre assimilée 4 une
provocation au suicide ?

Selon le rapport Sicard, il semble que non car la volonté du
législateur n'était pas de réprimer le suicide, mais plutdt d’adopter
une position protectrice afin d’éviter qu'une personne vulnérable
mette fin 4 ses jours suite 4 des pressions personnelles ou un
contexte délétére promouvant le suicide ?. La loi chercherait 2
protéger la liberté du citoyen et non pas a entraver son sou-
hait de se suicider. Dans cette optique, l'assistance au suicide,
si elle n'est pas incitatrice ou si elle maliene pas la liberté de
lautre, ne serait pas une provocation au suicide. Elle ne serait

pas pénalement incriminable.

41. «Le falt de provoquer au suicide d'autrui est puni de trois ans d'emprisonnement
et de 45 000 euros d’amende lorsque la provocation a été suivie du suicide ou d'une

tentative de suicide. »

42. « La proposition de loi qui devait devenir la loi du 31 décembre 1987 n'entend pas
en l'espéce réprimer le suicide, qui est une affaire d'ordre personnel, mais souhaite
seulement sanctionner le fait d'un tiers qui affecterait I'autonomic de la personne
visée en transformant par son action, ses pressions, son influence, une personne

libre en victime » (professeur Beigner).
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— Quelles analyses peut-on faire de l'assistance au suicide
en Suisse ?

Le Code pénal suisse interdit I'aide au suicide sauf si elle
est accordée sans « motif égoistes. Dans les années 2000, des
associations d'aide au suicide ont été créées afin d’organiser le
suicide assisté selon diverses modalités. Des cantons se sont
Opposés a ces pratiques. L'aide au suicide n’est donc pas homo-
géne dans l'ensemble du pays.

Pour I'association Exit-ADMD, seuls les citoyens domiciliés en
Suisse romande et inscrits préalablement 3 'association peuvent
bénéficier de leur aide. Ces personnes doivent étre en capacité
de discernement et exprimer leur demande de maniére répé-
tée. Elles sont atteintes d’une maladie incurable, occasionnant
des souffrances physiques ou psychiques intolérables, avec un
pronostic fatal ou une invalidité importante.

Aptés un accompagnement de quelques semaines, le suicide
est organisé. Le médecin traitant ou le médecin d’Exit-ADMD
rédige I'ordonnance du produit létal. Au jour décidé, l'accom-
pagnant d’Exit-ADMD vérifie que la personne est toujours déter-
minée 2 cette «auto-délivrance» En cas de réponse positive, il
lui donne un antivomitif puis, trente minutes apres, lui propose
la solution létale. La personne lingére elle-méme. La perte de
conscience survient dans les minutes ou la demi-heure qui sui-
vent. Le décés est constaté entre trente minutes et vingt-quatre 3
quarante-huit heures selon les personnes, avec une moyenne de
deux heures. Les accompagnateurs sont formés par Exit-ADMD.
Ils recoivent un dédommagement de 400 francs suisses.

L'association Dignitas accepte d'assister des personnes venant
de I'étranger. En raison de frais de locaux, de documents médi-
caux, de rapatriement du corps, elle exige des contributions
financiéres plus importantes (entre 6 000 et 10 000 €uros).

La commission Sicard constate que le gouvernement fédéral
suisse a fait le choix de ne pas encadrer trop rigoureusement
les associations. Celles-ci ont leur autonomie, avec I'édiction de
criteres spécifiques. Cependant, ces critéres ne sont pas toujours
respectés. Ainsi, 20 % des personnes dgées assistées pour se
suicider n'ont pas de pathologie incurable, mais une ou plu-
sieurs pathologies de gravités diverses. Il existe un doute sur
analyse d’éventuels éléments relationnels qui influeraient sur
la volonté de se suicider. La présentation faite 3 la personne
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dalternatives afin d’éviter un suicide ne semble pas m%mﬂmamm@:m.
On ne peut exclure quun certain nombre de mEnEmm mmﬂm_mﬁ
évités si les procédures étaient appliquées et contrOlées par
une autorité externe . N

— Quelles analyses peut-on faire de l'assistance au suicide
en Oregon?

L' Oregon’s death with dignity act permet auX personnes en
phase terminale d’une maladie incurable d’obtenir la prescription
d'un produit létal par un médecin.

La personne doit étre majeure et résider dans _.Oammo.:. UQ.Q
demandes orales séparées de quinze jours minimum, puis .noa:-
mées par un écrit, sont nécessaires. Un médecin doit e.,m:mpm_. le
diagnostic et le pronostic, ainsi que la demande noum:Emo_mm
malade. Le médecin doit informer la personne de mm .n.om\mﬁ::n
de soins palliatifs. Elle est aussi informée .m_m la m.omm;u;;m d'une
longue agonie avec le recours aux services anmmdmm au cas
ol les proches du malade ne la supporteraient pas “. En cas
de doute sur une fragilité psychique, une consultation auprés
d’'un psychiatre est possible. . .

Cette procédure concerne 0, 2% des déces en O_.mmﬁ.v:u s0it
une soixantaine de personnes chaque année. Une relative sta-
bilité est observée depuis dix ans. .

La plupart des personnes demandeuses ont <un niveau
d’études élevé et ont occupé des fonctions dirigeantes ». .mﬁqm
un tiers et la moitié des malades ayant requ une prescription
de produit létal ne l'utilisent pas. o

Dans cette procédure, les attributions QmSEmm.m:x B.mn_menm
demeurent limitées. Leurs mises en ceuvre sont incertaines.

Tout d’abord, médecins et pharmaciens peuvent refuser de
s'associer 4 cette démarche. . ,

'l 'accepte, le praticien doit valider le stade terminal acam
maladie. Or, la définition du stade terminal est un peu floue. Ainsi

43, Le role du médecin est normalement assez .:E.nmm 11 vérifie la <,o_c_n._,6 .am
la personne et rédige la prescription. Quant aux institutions, m:,mm ont ._ ob _mmzwn
d'accueillir les personnes qui souhaitent recourir a ce mode de fin de vie. Mais les
équipes soignantes peuvent se retirer le jour as. mEmam. . )

44, «Un ou deux cas de figure de ce type ont été répertoriés en quatorze années. »
«Dans un cas, la mort est survenue au bout de trois jours et demi, et Qﬁm un meo.
le malade s'est réveillé au bout de quelques heures et est mort quaterze jours apres,
des seules conséquences de sa maladie. »
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dans le cas de maladie cancéreuse, l'arrét de la chimiothérapie
peut étre un critere. Cependant, cette décision peut étre prise
plusieurs mois, voire plusieurs années avant la survenue de la
mort. Est-ce que ce cas de figure correspond au stade terminal ?

Le médecin doit aussi vérifier la validité de la demande et
proposer des alternatives. Mais le formulaire se borne 3 indiquer
que le malade est clairement informé de son état de santé,
du produit létal et du recours possible aux soins palliatifs.
Qu'en est-il d’éventuels éléments relationnels ou contextuels
qui influeraient sur le souhait? Sur quelles modalités relation-
nelles et avec quel engagement médical sont présenté€s les soins
palliatifs ? Quels espaces de délibération et de discussion sont
réellement ouverts ?

Il peut faire appel 2 une expertise psychiatrique. Celle-ci
n'est qu'exceptionnellement demandée ., Cette omission ne
permet-elle pas une absence de diagnostic de dépression ?

En ce qui conceme la participation directe au suicide, la loi
n'impose pas la présence du médecin prescripteur au moment
de lingestion du produit ou du déces. Dans les faits, elle est
exceptionnelle .

A Tinverse, Pimplication de la société civile par le biais d’as-
sociation, est importante. 75 % 2 90 % des décés sont « assistés »
par des membres d'une association privée, Compassion and
Choices of Oregon. Cette association envoie deux personnes
volontaires pour accompagner le malade, préparer le produit
létal et vérifier son ingestion. 99 % des personnes décédent
entourées par leur famille, des proches ou des représentants
de P'association.

L’Etat de I'Oregon intervient peu car le suicide est considéré
comme d'ordre privé. L'information a posteriori de I’ftat se limite
a une transmission de données factuelles permetrant la rédaction
d’'un rapport annuel. Aucune enquéte policiére n'est menée.

Cependant, il existe un guide de recommandations de bonnes
pratiques, €laboré par un groupe décrit comme «neutres» et

45. « Alors que c’était le cas pour 12,6 % des demandes entre 1998 er 2006. »

46. «Cette présence n'aura été observée que deux fois sur lz soixantaine de déces
qui seront probablement enregistrés en 2012.» Il semble que beaucoup de méde-
cins soient réticents 2 ces pratiques. Quant aux institutions de soins, elles sont peu
concernées. Certaines interdisent 2 leurs médecins de prescrire le produit létal 2
la condition d’orienter la personne demandeuse vers un confrére réputé accepter.
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soutenu par un centre d'éthique #_ Ces recommandations sont
précises, détaillées et actualisées. N »

Compte tenu de ces éléments, I'expression « suicide En&n.m-
lement assisté » parait inadéquate. Le médecin vérifie un certain
nombre de critéres, informe la personne, fait la prescription,
puis, la plupart du temps, se retire. C'est I'association qui joue
le rdle d'assistance et d’accompagnement.

— Quelles suggestions fait la commission Sicard ? .

Le professeur Sicard ne se prononce pas sur la pertinence
d'introduire ou non une assistance au suicide en France. Ce
n'est donc pas une proposition. o

En revanche, si le législateur ouvrait cette possibilité, la com-
mission affirme « 'impératif d'impliquer au premier chef la res-
ponsabilité de I'Etat et la responsabilité de la médecine . Cela
induit la nécessité de s’assurer de la volonté et de la liberté de
la personne avec des échanges collégiaux mmw,oam.:: le patient,
la famille, le médecin traitant, un autre médecin G.nm.am et
un soignant. Cet engagement de la médecine ne se _E.Em pas
4 ces étapes préalables. Lors de l'ingestion du Eo&.::.m”.&m
l'agonie, la présence du médecin traitant ou, en cas d ogan.OD
de conscience *®, du médecin prescripteur est jugée nécessaire.

Discussion.

- L’Etat doit-il s'engager dans des démarches visant & offrir
la possibilité 4 certains citoyens de se suicider ? o

En tant que soignant, nous n'avons pas compétence a répondre
a cette question. Elle reléve d'une pensée politique avec un
souci du respect de chacun et du bien commun. Omﬁmb&mbr
en s'appuyant sur notre expérience de terrain, quelques points
peuvent étre soulevés. .

~ 1l existe beaucoup d'incertitudes sur les demandes de sui-
cide assisté.

Sur le plan quantitatif, des patients souhaiteront vac_omgmamﬂ
bénéficier d'une assistance au suicide si cela est possible. Mais
nul ne sait si leur nombre sera conséquent ou non.

Sur le plan qualitatif, le désir de se suicider &m,wrw. d'une
demande d’euthanasie. Toute une clinique est 4 découvrir avec

47. Center for Fthics in Health Care — Oregon Health and m&..wznm CDE@B@.
48, Le pharmacien bénéficierait aussi de la possibilité d'objection de conscience.
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P'adaptation de pratiques de soins et d'accompagnement. Elles
dépasseront trés largement le strict respect d'une procédure
légale.

Dans ce contexte trés incertain, une prudence s'impose.
Avant d'opter pour un cadre légal, une phase d’application et
d’évaluation ne serait-elle pas nécessaire ?

- L'ouverture au suicide n’entre pas dans le registre médical
classique car le soin est d’abord une tentative de soutien du
processus du vivant. Cependant, dans le cadre de maladies létales,
nous ne pouvons exclure que des soignants — aprés rencontres
répétées, recherche de solutions ou d’alternatives, délibération
individuelle et collective — acceptent d’accompagner un patient
dans sa volonté de se suicider,

Pour les soignants, ce processus dialogique sera complexe
et singulier. 1l sollicite des affects psychiquement éprouvants.
Ethiquement, il reléve d’'une démarche réflexive avec des aspects
paradoxaux. Compte tenu de ces éléments, 'assistance au suicide
ne peut €tre un droit impliquant les acteurs du soin sans qu'ils
aient la possibilité de s’y soustraire, partiellement ou comple-
tement. Une procédure qui convoquerait systématiquement les
médecins tout au long du parcours serait excessive.

~ Si I'on considére que le suicide est fondé sur une capacité
d’autodétermination, I'édiction de critéres limitants ne sera pas
aisée. Le cadre du «stade terminal de maladie incurable » risque
d'étre rapidement contesté. Qu'en sera-t-il des personnes atteintes
d’'une maladie incurable mais ne pouvant ingérer par elles-
mémes le produit létal ? Les personnes atteintes d'un handicap
ou souffrant de maladies psychiatriques pourront-elles aussi
bénéficier de cette assistance ? La revendication d’une égalité des
droits n'incitera-t-elle pas i étendre progressivement les critéres ?

— Sur le plan sociétal, méme si on ne constate pas de flam-
bée des suicides en Suisse ou dans I'tat d’Oregon, nul ne sajt
quelles seront les conséquences d’une ouverture vers le suicide
assisté *°. Cette incertitude concerne les patients vulnérables,
en doute sur la valeur de leur existence. Elle s’applique aussi

49. Leurs souffrances sont intenses, d'autant plus qu'elles se déploient dans une
chronicité sans perspective réelle d’'amélioration.

50. En 2010, 10400 personnes sont décédées suite 3 un suicide. La France a un

taux standardisé global de 14,7 suicides pour 100 000 déces, alors que la moyenne
de 'Union européenne est de 10,2 (chiffres INSEE).
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aux solidarités familiales et collectives, parfois défaillantes dans
notre Société. N

— i le législateur ou I'Etat autorise une assistance au suicide
sous certaines conditions, quelle place pour la médecine et les
soignants ? )

La commission Sicard juge insatisfaisantes les vmonm&:nmm
légales étrangeres. Elle s’interroge sur la <m~.&nmmoaw de la \:Umnm
des personnes demandeuses, la prise en noBv.ﬁ ch_.m amq.mmmm
psychique, la présentation d'alternatives au suicide, l'investisse-
ment militant des associations. Pour contrebalancer ces lacunes,
la médecine apparait comme le protagoniste a MBm_Ecﬁ pour
entendre, réguler, mettre en ceuvre et controler le suicide mmmrﬁm.

Mais n'est-il pas excessif et injustifié de confier I'assistance
au suicide uniquement i la médecine, alors que cela ne cor-
respond classiquement pas a ses repéres? Z.\mmﬁ.n.m pas une
certaine démission de I'Etat qui utiliserait la médecine comme
bouclier, bras armé et arbitre ? En langage simple, tout reléve-
t-il de la médecine? . .

Si le législateur prend et assume ['initiative d’ouvrir une
assistance au suicide, il nous semblerait plus juste de construire
une procédure qui engagerait la responsabilité¢ du a_mBm:amE...
de la société civile, de I'Etat et de la médecine. Le citoyen Qo:.
assumer sa conception de l'existence dans la limite de .nm qui
lui est possible. L’Etat doit exercer son role de nﬂﬁmnﬁ_on du
vulnérable et de garant des lois. La médecine doit perdurer
dans sa mission de prendre soin et d’accompagner la personne
malade. Mais le soignant ne peut le faire que s’il se sent en
adéquation avec ses repéres professionnels et @Qmonw&m. .

- Dans cette optique, peut-on envisager une procédure mE
répartirait des fonctions entre la personne demandeuse, la soci€té
civile, les agents de I'Etat, les soignants ? .

— Ainsi, la vérification des critéres médicaux qui ouvrent
au suicide assisté releve a I'évidence du champ médical. 1l en
est de méme de la présentation d'alternatives au suicide. mmﬁm
proposition introduit I'aspect médico-social car les Eov_wamm
financiers ou de résidence pourraient influer sur le mo.cr.m;.am
se suicider. L'approche devra étre collégiale, mufa&mﬂmrn.mqm,

impliquant les différents acteurs du soin, Bm&.mﬂbm mm.:mnm:mﬁm
et médecins référents compris. Elle inclurait des tiers. Une
objection de conscience serait possible.
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— La vérification de la liberté de la personne ne releve pas
uniquement du champ médical. La protection des plus vulné-
rables est d’abord une mission régalienne dévolue 3 la justice.
En cas de doute, une expertise psychiatrique est possible. Ainsi,
ce critére pourrait étre apprécié par le médecin, la justice et le
psychiatre si nécessaire.

— La prescription d’'un produit létal n'est pas du champ de la
médecine. Bien au contraire. Certes, les produits prescrits sont
des médicaments ', mais ils sont trés peu utilisés en médecine
et 2 des posologies cent fois moindre . La prescription et Ia
délivrance du produit pourraient &tre faites par une instance
de I'Etat.

- La présence lors de lingestion du produit et du déces
reléve d’abord de la société civile. Les soignants pourraient étre
présents dans une fonction d’accompagnement si ce geste fait
sens pour eux. Mais cela ne peut étre une obligation.

- L'accompagnement de l'entourage aprés le déces reldve
de la société civile. Les soignants pourraient y participer s'ils
le souhaitent.

— La détermination du lieu de la fin de vie est complexe *,
Puisque le choix est privé, il devrait relever de I'habitat personnel
et non pas de structures collectives. Mais certaines personnes
n'ont pas de domicile adapté 4 leur dépendance ou relévent
de soins délivrés uniquement 3 I'hépital. Certaines équipes soi-
gnantes considéreront qu'il est juste d’accompagner jusqu'a son
terme le patient au sein du service de soins ou de I'EHPAD.
Enfin, certaines agonies peuvent se prolonger et deviennent
intolérables pour I'entourage. Qu'en sera-t-il pour les personnes
qui souhaitent se suicider, mais dont le service référent n’adhére
pas 2 cette démarche? Qu'en sera-t-il pour les soignants qui
devront prendre soin en urgence de patients agonisants et de
familles désemparées ?

51. Famille des barbituriques.

52. Par exemple, le pentobarbital est exceptionnellement prescrit pour des insom-
nies 4 la dose de 100 mg. Dans le cadre du suicide assisté, il est prescrit 4 la dose
de 10g,

53. Dans I'ftat d'Oregon, le décés survient le plus souvent au domicile du patient,
mais un rapatriement dans une structure de soins est possible si l'agonie se prolonge.
Dans le canton de Vaux, en Suisse, les établissements de santé ou médico-sociaux

ont l'obligation d'accueillir les personnes qui souhaitent recourir & cette forme de
fin de vie.
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— Le contrédle des criteres et de la procédure dépend de I'Etat.

— Les recherches sur le suicide assisté relevent de plusieurs
disciplines.

— Le contrble d’éventuelles associations s'engageant dans
l'accompagnement des personnes souhaitant se suicider est
une compétence de I'Etat. Les aspects financiers ne devront
pas étre occultés.

CONCLUSION

Dressant un bilan trés critique sur les conditions du mourir en
France, le rapport Sicard apparait comme une étape au milieu
du gué. Certains prochains pas sont balisés. D’autres moins,
car ils dépendent de choix et de volontés politiques dans une
optique réformiste. D'autres encore sont plus incertains, voire
risqués. Il requiert une articulation entre la demande d'une partie
de la population, la responsabilité de I'ftat et la fonction de la
médecine. La recherche de cet hypothétique équilibre bancal
est-elle pertinente alors que les vulnérabilités s’accroissent et
que les solidarités collectives diminuent ?

Dans cette traversée inachevée, un point d'attention mérite
d’étre dégagé sous peine d’étre emporté par des courants poten-
tiellement délétéres. La volonté légitime du rapport Sicard de
faire émerger la parole du citoyen pourrait laisser croire que
toute demande requiert une réponse et que I'absence de réponse
est une erreur, voire une faute *.

Or, toute demande ne reléve pas d’'une réponse, Si la confron-
tation 4 la mort impose une solidarité efficace et un engagement
relationnel, il est illusoire de prétendre combler toutes les crises
imputables au mourir.

Face 2 la finitude, I'enjeu humain n’est pas uniquement de
mettre en ceuvre des réponses dans des champs techniques,
organisationnels ou légaux, comme si la médecine était mandatée
dans une fonction de « gestion opérationnelle » de la souffrance,
du dramatique, voire du tragique. Il s’agit aussi de construire
un rapport au creux, au manque, a la limite, 4 la vulnérabilité

54. Comme le signalait Ivan Illich, toute souffrance n'est pas «le résultat d’une tech-
nologie fautive, d’une législation injuste, ou d'un manque de médecine antalgique ».
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inhérente 2 la condition humaine. Il s’agirait d’exister sans se
détourner de I'angoisse, de demeurer malgré I'épreuve du non-
sens. Il s'agit de se confronter et d’honorer, ne serait-ce que
par sa présence, I'énigme de la condition humaine au-dela de
tout savoir, maitrise, pouvoir ou horizon de sens.

La médecine ne doit pas &tre seule 2 cette place singuliere.
Chaque citoyen y est aussi convoqué, ne serait-ce que pour
ses proches. Mais la société civile a aussi 4 construire, voire 2
reconstruire, des pratiques, du langage et des symboles pour
accompagner collectivement 'humain confronté i sa vulnérabilité
et au sens ou non-sens de son existence.

Donatien Mallet,
Médecin, professeur associé en soins palliatifs,
Unité de soins palliatifs de Luynes-CHU de Tours.

Dominique Jacquemin,

Professeur, Centre d'éthique médicale, Université catholique de Lille,
Faculi¢ de théologie, Université catholique de Louvain.
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CHRONIQUE

CHRONIQUE

Pape Francois, médias
et « coprophilie » :
chronique du temps médiatique

Par Guillaume de Prémare, Médias et Evangile

Les cardinaux sont allés chercher «<au bout du monde» un
vieux jésuite argentin pour occuper le siége de Pierre. L'équation
était improbable, la surprise est totale. Pour expliquer un tel scé-
nario, qui confond lart divinatoire des vaticanistes, une clé de
lecture semble simposer : le conclave fut spirituel. Pourtant, les
quelques semaines qui ont suivi I'annonce de la renonciation du
pape Benoit XVI ont été dominées par des analyses politiques sur
les deux partis supposés s'affronter. Sur le cadavre encore chaud
de la catégorie «conservateurs contre progressistes» — dont les
médias ont fini par comprendre qu'elle n'était plus opérante -, a
surgi le corps vigoureux et prometteur d'une catégorie nouvelle :
l'antique citadelle institutionnelle de la curie face 2 ses assaillants.

De fait, il y a eu laffaire peu reluisante des Vatileaks ; et plu-
sieurs épisodes ficheux, comme la mise & I'écart de Mgr Vigano,
soucieux de moraliser le gouvernorat de la Cité du Vatican, ou
encore celle d'Ettore Gotti-Tedeschi, chargé de mettre la « banque
du Vatican» aux normes internationales de lutte contre le blan-
chiment. 1l est apparu que le pape émérite Benoit a rencontré
de fortes oppositions 2 sa volonté de nettoyer certaines pratiques
internes. Sa soudaine renonciation a fait craindre le pire des scé-
narios, ou du moins ouvert une période liviée aux incertitudes,
voire 4 une certaine angoisse. Bref, une ambiance Da Vinci Code
ou Anges et Démons semblait s'installer 2 Rome. Pour la presse et
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