Editonal
Vivre ou mourir a tout prix
Living or dying absolutely
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a revue dont le titre méme in-
vite a se projeter dans I’avenir
ne pouvait se tenir a I’écart du
débat concernant la fin de vie
et de I’introduction prévisible, par le 1¢-
gislateur, d’une aide active a mourir.
L’enjeu éthique est majeur puisque la
proposition de loi toucherait a I’interdit
de donner la mort a autrui ou de la fa-
ciliter de maniere conditionnelle.
Le contexte est pour le moins paradoxal
et non exempt d’ironie. Alors que les
images de mort sont relayées en continu
par les chaines d’information que ce
soit celles de guerres, de catastrophes
climatiques, du terrorisme, de la noyade
de migrants, nos concitoyens se sont
emparés avec passion d’un nouveau su-
jet de société aux dimensions poli-
tiques, juridiques, médicales, écono-
miques : le droit a mourir !
Revendication qui peut paraitre étrange
si I’on rappelle que mourir est le lot de
notre condition d’étre de langage,
d’étre et de se savoir mortel. L’autre
propriété de tout humain est d’étre
animé, a son corps défendant, par la
pulsion de mort, qui affecte les soignés
tout autant que les soignants aux prises
avec l’agressivité dans les pratiques.
La représentation, I’appréhension de la
mort nous accompagne tout au long de

la vie. Une part notre activité a pour
objet de se divertir avec B. Pascal ou
de se détourner avec M. de Montaigne,
de ce réel, de contrer I’angoisse de la
mort et de 1’au-dela. Dans une concep-
tion kantienne la vie est un bien uni-
que, non échangeable, qui n’est pas une
valeur marchande et a ce titre est su-
périeure a tout prix.

La situation au regard du mourir est la
résultante de I’évolution de nos sociétés
démocratiques placées sous I’influence
croissante de la science, du capitalisme
et de I'individualisme. La médecine a
effectué ces 75 dernicres années des
progres dans les techniques de soin re-
poussant les limites du curable au prix
d’un virage clinique qui néglige la sub-
jectivité du patient. L’écart se creuse
entre le désir du médecin et la réalité a
laquelle 1l est confronté. Cette méde-
cine toute puissante a un revers, celui
de maintenir en vie, y compris de facon
artificielle des malades chroniques
placés sous machines sophistiquées,
des sujets handicapés ou lourdement
dépendants. L’espérance de vie s’ac-
croit en créant une catégorie inédite de
personnes de grand age poly-patholo-
giques, institutionnalisées, parfois gra-
bataires. Le vieillissement attendu de la
population, la stagnation du nombre
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des actifs ne peuvent qu’aggraver la
modification de la pyramide des ages
qui devient un enjeu économique et
éthique majeur. Comment des lors ne
pas mettre en perspective le renonce-
ment du gouvernement a instaurer la
loi « Grand age et autonomie » qui
avait ét¢ annoncée et la volonté de
promouvoir une loi sur la fin de vie
plus consensuelle et non cofiteuse ?
Humanisme et économie ont souvent
été liés dans I’histoire ; 1’humanisme
servant d’alibi a des mesures purement
comptables, mues par un utilitarisme
social.

La médecine est soumise aux valeurs,
aux discours et usages de son époque.
La réforme des droits du patient dé-
sormais usager et acteur de ses soins
(loi Kouchner du 4 mars 2002") fait
I’objet d’un questionnement éthique
entre soignants, patients et familles.
Cette loi est en phase avec la montée
de I’'individualisme, de la revendica-
tion a la liberté, du droit a, de, et de
I’autodétermination. La quéte de la
maitrise de sa mort peut aller pour cer-
tains sujets jusqu’a la mettre en scene
et la faire médiatiser. Peut-on, sous cer-
taines conditions, répondre a la de-
mande d’un patient d’abréger sa vie ?
Telle est la nature du débat qui est d’or-
dre anthropologique tout autant que
médical et juridique. La prolongation
de la vie dans des conditions que I’in-
téressé, ses proches jugent insupporta-
ble, littéralement invivable est-elle un
bien ? Rappelons que Freud, agé de
83 ans, atteint d’un cancer de la ma-
choire depuis 16 ans, tres affaibli, ne
parvenant plus a s’alimenter, considé-
rant que sa vie n’était plus qu’une tor-
ture et que cela n’avait plus de sens a
demandé a son médecin Max Schur
d’abréger sa vie, ce qu’il lui avait

1. Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé.

Editorial

promis, et ce qu’il a fait. Cet acte s’ap-
parente a la sédation profonde et
continue introduite par la loi Claeys-
Léonetti, méme si 1’intentionnalité en
differe.

Quelle est la nature du dilemme :

— Pour les uns les différentes lois sur
la fin de vie, acces aux soins palliatifs
de 1999, loi Léonetti de 2005, loi
Claeys-Léonetti de 2016 n’apportent
pas une réponse satisfaisante a I’en-
semble des situations rencontrées :
elles laissent des zones dites grises,
dont la complexité embarrasse. Mais
n’est-ce pas le lot de toute loi d’induire
des manques, des exceptions, objets du
débat éthique ? C’est le cas pour les
maladies neurodégénératives, dont le
modele est la sclérose latérale amyo-
trophique, dans lesquelles le pronostic
vital est engagé a moyen terme. De
méme lorsque qu’un sujet agé, ou lour-
dement handicapé, a une perte de jouis-
sance dans la vie qui le conduit a ne
pas vouloir prolonger son existence, la
seule facon de I’abréger est d’arréter
un traitement dit vital, de ne plus s’ali-
menter se « laisser mourir » ou de se
suicider. C’est ce que 1’on observe
dans notre pratique. La France est un
des pays qui compte le plus de suicides
chez les 4gés (un tiers de 1’ensemble
des suicides). Ce sont des suicides vio-
lents, défenestration, noyade, pendai-
son, étouffement, avant la prise mas-
sive de médicaments. Le pourcentage
de ces passages a I’acte croit avec 1’age
et avec I’incidence de la dépression. La
demande insistante d’associations mi-
litantes de modifier la loi s’appuie sur
ces impasses et sur un « mal mourir »
en France, pour introduire dans notre
Droit ce que I’on désigne par une aide
active a mourir formule qui condense
a la fois le suicide assisté et 1’euthana-
sie. Outre la médiatisation de recours
a des pays voisins, la Belgique pour
I’euthanasie, la Suisse pour le suicide
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assisté, ces associations saisissent les
instances nationales puis supranatio-
nales telle la cour Européenne des
droits de I’homme pour faire aboutir
leur cause. Si la cour Européenne re-
connait dans son article deux un droit
a la vie, elle reconnait parallelement le
«droit d’un individu a décider de
quelle maniere et a quel moment sa vie
devait prendre fin »”.

— Pour d’autres la vie est une valeur
sacrée qui n’a pas de prix et doit étre
préservée jusqu’au dernier souffle,
quel que soit le contexte. C’est une
donnée inaliénable et non négociable...
Or, plus qu’une demande de mourir qui
renvoie a I’irreprésentable de la mort,
ce qui est au-devant de la scene c’est
un refus de vivre.

Les équipes de soins palliatifs affir-
ment que le dispositif 1égislatif actuel,
mal connu et mal utilisé, répond a une
majorité de situations : ils sont favo-
rables au statu quo sous réserve de den-
sifier leur réseau de soin. Le Conseil
de ’Ordre des médecins’, I’ Académie
de médecine ont une position ferme
contre I’euthanasie « Il (le médecin)
n’a pas le droit de provoquer délibéré-
ment la mort » article 38 du code de
déontologie, mais nuancée, condition-
nelle, quant au suicide assisté.

Quels sont les enjeux mobilisés ? Pour
certains la France a, face a cette ques-
tion, une position conservatrice, en re-
tard sur le droit a 1’autodétermination
et sur les législations étrangeres qui ont
intégré I’aide active a mourir et le per-
coivent comme un progres. Pour
d’autres, au contraire, les expériences
étrangeres ont valeur de contre-modele
puisque, une fois le dispositif mis en
place, les indications sont de plus ex-
tensives au nom de la non-ségrégation,

2. Cf. le journal Le Monde du 20 mai 2023, p. 14 : Aide
a mourir : la France attaquée devant la CEDH.

3. Cf. Bulletin 84, mars-avril 2023 de I’ordre national
des médecins.

argument de recours juridiques; le
nombre de suicides assistés ou eutha-
nasiques clandestins augmente et le
pourcentage de morts par aide active
croit. Des collegues de pays frontaliers,
en particulier belges, alertent sur 1’ex-
tension du processus, de la douleur
physique a la souffrance psychique,
aux mineurs, et a des indications li-
mites confondant demande de mort
adressée a I’autre et désir de mort. Est
ici convoquée une éthique des consé-
quences, les dérives constatées, ins-
truites par les expériences de pays
voisins, tout autant qu’une éthique
déontologique.

L’introduction dans 1’arsenal 1égislatif
d’un droit a activer la mort d’autrui
transgresse un interdit moral fondateur
de nos organisations sociales : le res-
pect de la vie d’autrui. En référence a
I’histoire et au programme T4 d’élimi-
nation par le régime nazi de 1939 a
1941* de sujets vulnérables, malades
mentaux, vieillards, grabataires, aso-
ciaux au nom de la charité, c’est-a-dire
d’un vouloir le bien de I'autre, et du
contrat de préservation de la vie qui
lie les soignants a leurs patients, intro-
duire la dépénalisation de 1’euthanasie
constitue une rupture anthropologique.
Mais n’en est-il pas de méme pour le
suicide assisté, formule pour le moins
équivoque ? Assister au sens d’aider a
la réalisation de I’acte ou d’y étre pré-
sent ? Comment concilier respect de la
vie d’autrui, prévention du suicide,
souci majeur des soignants et I’autodé-
termination du sujet. Le 1égislateur re-
tiendra-t-il, pour répondre a certaines
situations sans réponse cette voie, qui
telle I’ouverture de la boite de Pandore,
peut amener a des dérives difficilement
contrdlables liées a la mise a la dispo-

4. Le processus planifié d’extermination a été suspendu
en aolt 41 grice a la protestation des représentants des
églises catholique et protestante allemandes et de leur
recours en justice pour meurtre.
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sition d’une telle offre ? Le premier
vote de février 2021 des députés, la
commission des affaires sociales de
I’assemblée nationale majoritairement
favorables a une modification de la loi,
la dynamique enclenchée par le prési-
dent de la République, la position tran-
chée de la Convention citoyenne, pré-
sagent de la mise en place d’un recours
a ’aide a mourir. Dans notre époque
ou toute forme de patriarcat est dénon-
cée, donner au médecin un droit de vie
ou de mort sur ses patients, méme rai-
sonné, ne peut qu’aggraver la défiance,
les tensions, les faits de violence ac-
tuellement exercés a leur égard et alté-
rer I’image et la nature du soin. En tant
que psychiatres, psychologues, ayant
un savoir sur la complexité du fonc-
tionnement psychique nous mesurons
combien le risque est grand de prendre
a la lettre un vouloir mourir qui recou-
vre différentes occurrences d’une de-
mande d’une autre nature. La légitima-
tion par voie législative de 1’aide a
mourir entrainera une protocolisation
de I’acte qui en déresponsabilisera ses
effecteurs.

Améliorer la fin de vie des patients qui
nous sont confiés c’est d’abord déve-
lopper le réseau de soins palliatifs in-
suffisamment doté et renforcer les
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unités de long séjour qui accueillent les
personnes agées dont les jours sont
comptés’. Il convient de réduire 1’iné-
galité d’acces aux soins, sans ségréga-
tion d’age, améliorer la qualité des
soins a domicile désertés par les mé-
decins traitants et redonner a I’hopital
sa part d’humanité dans les accompa-
gnements de fins de vies. Des moyens
humains et financiers doivent renforcer
la formation des soignants aux soins
palliatifs, leur inculquer une culture
palliative et développer le programme
de prévention du suicide a destination
des personnes agés vivant tant au do-
micile qu’en institution.

Plus qu’une réforme du droit a mourir,
I’enjeu éthique est celui d’un change-
ment de cap dans I’ orientation de la po-
litique de santé. m
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5. Pour des raisons avant tout financieres, et malgré les
projections démographiques, le ministere de la Santé a
réduit la capacité d’accueil en long séjour hospitalier.
De 80 000 lits en 2003, la dotation s’est stabilisée a
31 000 lits a compter de 2019. Ces structures dont la
durée de séjour moyenne est de 18 mois, accueillent des
patients de plus de 60 ans ayant des pathologies lourdes
et en fin de vie. L’alternative est le maintien a domicile
ou le transfert en Ehpad beaucoup moins doté en
personnel : https://www.Drees.solidarites-sante;gouv.fr/
fiche 02-les capacites d’accueil a I’hopital PDF
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