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Résumé

Contexte : La prise en charge de la fin de vie constitue un enjeu sociétal crucial auquel le
législateur a répondu par la loi du 22 avril 2005. Néanmoins, un débat émerge de la société
civile sur ’opportunité de dépénaliser/légaliser 1’euthanasie et/ou le suicide assisté (E/SA).
Cette question interroge directement les médecins, en particulier les anesthésistes-
réanimateurs (AR).

Objectif . Mettre en perspective les concepts a partir d’une analyse de la littérature médicale et
de ’expérience des pays qui ont légiféré sur E/SA.

Résultats : La loi du 22 avril 2005 constitue une réponse adaptée a 1’essentiel des situations de
fin de vie auxquelles est confronté I’AR. Sa force tient a 1’obligation de dispenser des soins
palliatifs quand les thérapeutiques devenues vaines sont interrompues. Néanmoins, les
démarches d’accompagnement et de soins palliatifs sont introduites trop tard durant le cours
des maladies fatales. Leur enseignement et des mesures incitatives fortes s’imposent. Les
rares cas ou E/SA sont demandés par les patients ou leurs proches résultent souvent de
décisions non-prises en amont et/ou de traitements qui ne considerent pas le patient dans sa
globalité. La mise en ceuvre d’E/SA ne se résume pas a la simple affirmation d’un principe
d’autonomie. Les procédures d’E/SA laissent entrevoir de réelles difficultés et des risques de
dérives.

Conclusion : Nous formulons un message de prudence et de mesure. Peut-on répondre aux
questions douloureuses de la fin de vie, de la souffrance morale, en supprimant le sujet
lorsqu’une réelle démarche de soins palliatifs n’a pas été pleinement mise en ceuvre ?



Abstract

Context: Management of the end of life is a major social issue which was addressed in France
by law, on April 22" 2005. Nevertheless, a debate has emerged within French society about
the legalization of euthanasia and/or assisted suicide (E/AS). This issue raises questions for
doctors and most especially for anesthetists and intensive care physicians.

Objective: To highlight, dispassionately and without dogmatism, key points taken from the
published literature and the experience of countries which have legislated for E/AS.

Results: The current French law addresses most of the end-of-life issues an intensive care
physician might encounter. It is credited for imposing palliative care when therapies have
become senseless and are withdrawn. However, this requirement for palliative care is
generally applied too late in the course of a fatal illness. There is a great need for more
education and stronger incentives for early action in this area. On the rare occasions when
E/AS is requested, either by the patient or their loved-ones, it often results from a failure to
consider that treatments have become senseless and conflict with patient’s best interest. The
implementation of E/AS cannot be reduced to a simple affirmation of the Principle of
autonomy. Such procedures present genuine difficulties and the risk of drift.

Conclusion: We deliver a message of prudence and caution. Should we address painful end-
of-life and moral suffering issues, by suppressing the subject, i.e. ending the patient’s life,
when comprehensive palliative care has not first been fully granted to all patients in need of
it?

Mots clés : euthanasie, suicide assisté, fin de vie, éthique

Keywords (MESH): Bioethical Issues; Euthanasia; Suicide, Assisted; Terminal Care ;
Palliative care.



Introduction

La nécessité de soulager la douleur et de prendre en charge la souffrance des personnes en fin
de vie est autant un probléme éthique qu’une question de politique publique. Elle a suscité des
réponses différentes selon les pays : renoncement aux traitements inutiles et interdiction de
I’acharnement thérapeutique, développement des soins palliatifs et parfois, de fagon plus
radicale, euthanasie et/ou suicide assisté. Si les deux premieres mesures correspondent aux
pratiques médicales en France, un débat a lieu actuellement sur I’opportunité de dépénaliser
ou de 1égaliser' 1’euthanasie et/ou le suicide assisté.

Le législateur, le médecin, le patient et ses proches et, a travers eux, le corps social tout entier
sont appelés a mesurer I’impact de cette derniere revendication sur les pratiques médicales,
sur la prise en charge des malades comme sur les valeurs fondatrices de la société et du
« vivre ensemble » [1].

Nous exprimons ici la position collective des membres du comité ¢éthique ICARE
(Information - Conceptualisation — Anesthésie-Réanimation — Ethique) qui regroupe des
anesthésistes-réanimateurs et infirmiéres de la Société francaise d’anesthésie et de
réanimation (Sfar), des médecins d’autres spécialités, des philosophes et des sociologues.
Plutot que de nous prononcer de maniere partisane pour ou contre I’euthanasie et/ou le suicide
assisté, nous avons décidé d’analyser les choix réalisés par les Etats démocratiques qui ont
1égiféré sur ces questions en essayant de souligner les points forts et les limites de ces choix.
Par cette initiative, nous espérons nourrir un débat auquel chaque corps intermédiaire et les
citoyens devraient apporter le fruit de leur réflexion et de leur expérience, au-dela des
émotions et des histoires individuelles.

Nous pensons qu’une législation adaptée ne peut étre ni le fruit de 1’idéologie ni la simple
transposition mimétique d’expériences étrangeres. Au contraire, elle devrait découler de
’attention portée au contexte, de la prise en considération de I’expérience concrete et vécue
des acteurs et de l’explicitation des valeurs auxquelles nous nous référons en tant que
soignants. Elle devrait aussi envisager le risque de dérives et tenir compte des expériences
¢trangeres et de leurs limites. Il nous semble que c’est le respect de ces exigences qui nous
permettra d’apporter la réponse la plus satisfaisante aux problémes rencontrés.

! Légalisation : autorisation de I’acte euthanasique. Dépénalisation : maintien de Iinterdit et non-incrimination
pénale de 1’acte sous réserve du respect de conditions définies par la loi comme dans les 1égislations belge et
hollandaise.



- DE QUOI PARLE-T-ON ?

Il est essentiel de clarifier le sens des mots, mais aussi d’identifier les ambiguités qui s’y
rattachent. Ces derni¢res sont une source importante de confusion dans les débats. Les
définitions suivantes seront utilisées dans le texte.

- La sédation palliative : c’est ’adjonction a une analgésie d'une sédation titrée, a la
demande du patient ou par décision médicale aprés concertation collégiale. Sédation et
analgésie sont constamment réévaluées pour obtenir un état de confort chez un patient
qui endure des douleurs et/ou une souffrance réfractaires [2]. La sédation ainsi congue
constitue un traitement inscrit dans les soins palliatifs. Elle est souvent utilisée dans le
cadre de la limitation ou de I’arrét des thérapeutiques actives. Elle n’a pas pour
intention de héter la mort [3] qu’elle n’accélére d’ailleurs pas si elle est titrée” [4,5].
Par extension, la sédation palliative est envisagée par certains pour traiter une
souffrance morale incoercible (souffrance existentielle), sans non plus rechercher la
mort. La définition de la souffrance existentielle demeure cependant difficile [6].

- L’euthanasie : étymologiquement, ce terme signifie « bonne mort ». Aujourd’hui, il
n’existe pas de définition claire de cette notion. D’un point de vue juridique et
médical, on peut partir des définitions utilisées par les pays du Benelux bien qu’elles
ne se recoupent pas parfaitement’. C’est I’expression d’une double condition
explicite : la demande de mourir exprimée par un malade, conscient et compétent, qui
souhaite échapper a la douleur physique et aux souffrances morales dues a sa maladie
et le geste du médecin qui administre 1’injection 1étale, aux effets instantanés. Ce qui
caractérise |’euthanasie est donc I’intention et la maitrise du moment précis de la mort
du malade. Les injections létales réalisées sans demande explicite du malade, mais en
réponse a celle des soignants ou des proches sont souvent qualifiées d’euthanasies,
mais elles ne répondent pas a cette stricte définition. Elles restent des homicides, y
compris dans les Etats qui ont dépénalisé ou légalisé 1’euthanasie a la demande du
patient.

- La sédation terminale : c’est une sédation continue, associée ou non a l'analgésie, a la
demande ou non du patient. Son but est la perte de la conscience du malade jusqu’a sa
mort. Elle est assumée et réalisée par le médecin. Cette pratique est considérée par
certains comme moins agressive que 1’euthanasie.

? Titration : ajustement régulier des doses de médicaments afin de parvenir a ’effet attendu. Ici, I’effet d’un
niveau de sédation permettant le confort du patient.

? Belgique. Loi de dépénalisation de I’euthanasie du 16 mai 2002. art. 2 “Pour ['application de la présente loi, il
v a lieu d’entendre par euthanasie ’acte, pratiqué par un tiers, qui met intentionnellement fin a la vie d’une
personne a la demande de celle-ci.”

Pays-Bas. Loi sur le contrdle de I’interruption de la vie sur demande et de 1’aide au suicide, entrée en vigueur le
ler avril 2002. “Il est souhaitable d’introduire dans le Code pénal une excuse absolutoire pour le médecin qui,
dans le respect des criteres de rigueur a fixer par la loi, pratique Uinterruption de la vie sur demande ou
fournit une aide au suicide.”

Luxembourg. Loi sur I’euthanasie et I’aide au suicide du 16 mars 2009. Art.ler “Pour [’application de la
présente loi, il y a lieu d’entendre par euthanasie l’acte, pratiqué par un médecin, qui met intentionnellement
fin a la vie d’une personne a la demande expresse et volontaire de celle-ci. Par assistance au suicide il y lieu
d’entendre le fait qu’un médecin aide intentionnellement une autre personne a se suicider ou procure a une
autre personne les moyens a cet effet, ceci a la demande expresse et volontaire de celle-ci.”



- Le suicide médicalement assisté : 1l s’agit de I’aide apportée a un patient pleinement
conscient qui demande a mettre fin a ses jours. Cette demande est médicalement
validée et conduit a la prescription de substances Iétales. A la différence de
I’euthanasie, le suicide médicalement assisté suppose que la personne réalisera elle-

méme 1’acte mettant fin a ses jours. C’est cet acte volontaire qui qualifie le suicide.
- LA SFAR PEUT-ELLE LEGITIMEMENT INTERVENIR DANS CE DEBAT ?
On peut répondre par I’affirmative en considérant notamment que :

- Les anesthésistes-réanimateurs maitrisent 1’ensemble des techniques actuelles
permettant le traitement de la douleur et la sédation qu’ils mettent en ceuvre pour les
patients opérés ou hospitalisés en réanimation.

- Ils prennent en charge des pathologies lourdes et par voie de conséquence sont amenés
a gérer au quotidien des situations terminales en réanimation ou comme consultants
dans les services de chirurgie, de médecine et d’urgence. Ils ont accueilli la loi du 22
avril 2005 comme une réponse adaptée a la quasi-totalité des situations de fin de vie
auxquelles ils sont confrontés. De ce fait, ils connaissent cette loi, son esprit, ses
prérequis, mais aussi ses exigences. Ils doivent la mettre en ceuvre et contribuer a sa
diffusion.

- L’activit¢ de réanimation permet parfois la survie de patients dans des états tels
qu’eux-mémes ou leurs proches pensent que la vie ne « vaut plus la peine d’étre
vécue ». Tel est souvent le cas des cérébrolésés les plus gravement atteints. Rappelons
a ce propos que ni Vincent Humbert ni Hervé Pierra n’auraient survécu a leurs 1ésions
initiales sans des réanimations longues qui, aujourd’hui, seraient probablement
considérées comme relevant de I’acharnement thérapeutique. Il n’y aurait pas de
patients en état végétatif chronique sans la réanimation.

- Les médicaments utilisés pour réaliser les injections létales dans les pays qui ont
légalis¢ 1’euthanasie sont les mémes que ceux utilis€és pour I’anesthésie. Cet usage,
sans rapport avec leur finalité thérapeutique, peut semer le doute dans 1’esprit des
patients et nuire a I’image de notre spécialité.

Aspects juridiques
LES PAYS QUI ONT LEGALISE L’ARRET DES TRAITEMENTS DEVENUS VAINS.

Outre le cas de la France qui sera développé plus loin, la quasi-totalit¢ des pays européens
permet au patient de refuser des soins [7,8].

LES PAYS QUI ONT LEGALISE OU DEPENALISE L’EUTHANASIE ET/OU LE SUICIDE
ASSISTE

Les pays qui ont légalisé¢ ou dépénalisé 1’euthanasie (Pays-Bas, Belgique, Luxembourg) ou le
suicide assisté (Luxembourg, Pays-Bas, Suisse, Etats de 1’Oregon, de Washington et du
Montana aux USA) ne se réferent pas aux mémes indications et ne répondent pas aux mémes
procédures. Le nombre de patients concernés varie selon les pays (Tableau 1).

Belgique, Luxembourg, Pays-Bas

L’euthanasie et 1’aide au suicide sont autorisées depuis 2002 aux Pays-Bas [9] et 2009 au
Luxembourg [10]. L’euthanasie est autorisée depuis 2002 en Belgique [11]. Dans les trois
pays, le patient doit étre conscient et présenter des souffrances physiques ou psychiques
intolérables, sans espoir de guérison. Il doit étre informé de sa situation et des alternatives a
I’euthanasie, telles que les soins palliatifs. Un médecin indépendant doit €tre consulté et se



prononcer sur la recevabilité de la demande du patient. Les euthanasies doivent étre déclarées
et font ’objet d’un contréle de conformité a posteriori, sous 1’égide d’une commission
spécifique [12]. Les directives anticipées peuvent indiquer le souhait d’étre euthanasi¢ dans
des circonstances particulieres, notamment dans le cas des démences.

Oregon, Montana, Etat de Washington

Le suicide assisté (et non I’euthanasie) y est 1égal ou dépénalisé depuis 1997 (Oregon) [13],
2008 (Etat de Washington) [14] et 2010 (Montana, par voie de jurisprudence de la Cour
Supréme de I’Etat) [15] pour des patients en situation terminale. Il suppose que le diagnostic
et le pronostic (moins de 6 mois d’espérance de vie) soient vérifiés par deux médecins qui
doivent attester 1’absence de trouble mental et informer le patient de ’alternative que
représentent les soins palliatifs. La présence d’une souffrance intolérable n’est pas exigée.
Deux demandes orales a ces médecins et une demande écrite devant témoin officialisent la
requéte du patient et autorisent ces médecins a prescrire des substances 1étales. Chaque cas
doit étre déclaré aux autorités. Parmi les patients qui ont ainsi obtenu la prescription de
substances euthanasiques, 62% y auront finalement recours [16].

Suisse

L’assistance au suicide est tolérée a condition qu’elle se fasse pour des motifs « non
égoistes ». Cette tolérance résulte d’une interprétation de 1’article 115 du Code pénal (€écrit en
1899 dans un tout autre contexte). De ce fait, le droit suisse conduit « par défaut» a
considérer qu’un suicide assisté réalis€¢ de manicre « altruiste » n’est pas un homicide.

Ce sont des médecins qui prescrivent les substances 1étales, mais c’est le patient qui les ingére
(ou qui déclenche une perfusion). En effet, I’Académie de médecine helvétique a précisé que
I’administration de ces substances n’est pas un acte qui s’inscrit dans le champ médical [17].
En tout état de cause, il s’agirait alors d’une euthanasie, pratique interdite en Suisse. En
pratique, les suicides assistés sont réalisés avec 1’aide d’associations indépendantes de
I’administration. Exit, depuis 1982, et Dignitas, depuis 1998, proposent I’aide au suicide aux
résidents helvétiques et a des étrangers (pour Dignitas), venus y recourir sur le territoire
helvétique.

LE CAS PARTICULIER DU ROYAUME-UNI

Récemment le Royaume-Uni a rejoint les Etats ou 1’aide au suicide n’est pas pénalisée, par le
biais d’une Directive du Crown Prosecution Service de février 2010 [18] qui, de facto,
dépénalise une certaine forme d’aide au suicide. En effet, ’aide au suicide est pénalisée de 14
ans de réclusion. Mais la directive indique que si la décision de suicide a été prise en toute
indépendance, que la personne qui a apporté son aide n’y trouvait aucun intérét et si elle a agi
clairement par compassion, les poursuites judiciaires ne sont pas engagées.

La situation en France

Le législateur a exigé, face aux situations problématiques complexes de fin de vie, la mise en
ceuvre de moyens spécifiques que décrivent la loi du 22 avril 2005 et les textes encadrant les
soins palliatifs.

La Lorbpu 22 AvriL 2005

Le sujet conscient et capable de s’exprimer peut demander 1’arrét ou 1’abstention des
traitements, méme vitaux, s’il ne souhaite plus ou pas les recevoir. Si cet arrét est susceptible
d’engendrer des souffrances, le médecin a 1’obligation d’y associer un traitement de la
douleur et un traitement des symptomes d’inconfort. Le médecin doit également assurer un



accompagnement de la personne et de ses proches, dans une démarche de soins palliatifs.
Cette obligation ne fait que renforcer et formaliser les devoirs des soignants envers le patient,
quand bien ce dernier refuserait des traitements qu’il percevrait comme vains.

Ainsi, le patient tétraplégique ventilé ou atteint de locked-in syndrome, par exemple, peut
demander 1’arrét de la ventilation ou un arrét de I’hydratation et de 1’alimentation artificielle,
tout en bénéficiant d’une analgésie et d’une sédation proportionnées, jusqu’a son déces. La
proportionnalité du traitement de I’inconfort et/ou de la douleur est une notion centrale : le
traitement n’a alors pas pour but d’entrainer délibérément la mort, méme s’il peut avoir pour
effet indirect de réduire la durée de vie (notion légale d’ « effet secondaire », parfois qualifié
de « double effet » dans le domaine de la fin de vie). Cette démarche a parfois été jugée
hypocrite, mais ce jugement méconnait le fait que I’intention est bien de soulager le malade.
C’est cette intention qui renvoie au sens du soin.

Cette loi répond a de nombreux enjeux cliniques autour de la fin de vie. Pourtant, force est de
constater que les médecins ont encore du mal a intégrer les dispositions de la loi a leur
pratique. Plusieurs facteurs pourraient ’expliquer : un déficit de formation, une culture de
I’acte et la difficulté a parler de la mort avec les patients et leurs proches. Ce phénomene
caractérise plus largement notre société¢ aujourd’hui. La mise en ceuvre d’une analgésie et/ou
d’une sédation proportionnées requiert une parfaite connaissance du maniement des agents
pharmacologiques utilisables a cette fin et 1’évaluation clinique du patient ainsi traité. De plus,
la loi suppose, si elle se veut équitable, que la population ait effectivement acces aux soins
palliatifs et qu’ils soient disponibles sur tout le territoire.

La loi du 22 avril 2005 ne résout pas le cas des patients non-dépendants de techniques de
suppléance (telles que la ventilation, 1’alimentation ou I’hydratation artificielles), ni de ceux
qui ne sont pas ou peu douloureux (éventuellement du fait d’un traitement efficace de la
douleur), mais qui, en raison de la gravité¢ et de la certitude de leur pronostic, souhaitent
mourir avant de connaitre une déchéance qu’ils identifient a une fin de vie indigne.

Le cas du sujet inconscient ou incapable d’exprimer sa volonté est envisagé par la loi de
facon différente de celui du sujet conscient. Il fait I’objet d’une analyse médicale collégiale du
rapport bénéfice/risque des traitements. La loi impose en parallele que I’on recherche si le
patient a au préalable exprimé sa volonté sous la forme de directives anticipées écrites ou
attestées par la personne de confiance et/ou les proches. Si, a I’issue de la procédure
collégiale, définie précisément par décret [19], les traitements semblent déraisonnables, les
médecins peuvent procéder a leur limitation ou a leur arrét tout en instaurant des soins
palliatifs. L’arrét des traitements doit étre précédé¢ d’une information des proches, qui sont
accompagnés dans cette démarche. En général, ces traitements ne sont pas arrétés si les
proches s’opposent a leur arrét.

On constate que 1’approche francaise et les approches dépénalisant 1’euthanasie et/ou le
suicide assisté different autant par 1’intentionnalité et la temporalité¢ que par ’intensité de la
réponse pharmacologique apportée a la souffrance du patient. Ces approches ne sont pas, en
théorie, exclusives I'une de 1’autre. Certains pourront considérer que I’euthanasie devrait étre
légalisée dans les cas ou les soins palliatifs n’apportent pas de soulagement aux souffrances
du patient. Cette position ne s’entend qu’a la condition que les soins palliatifs soient
effectivement accessibles a tous et administrés par tous les médecins. Or, cette condition n’est
pas remplie. On constate un manque de lits et d’unités mobiles de soins palliatifs (60% des
patients décédés requéraient des soins palliatifs [20]), leur inégale répartition [21] et le fait
qu’ils sont offerts trop tard aux malades [20]. Ces facteurs sont autant de freins majeurs a
I’application générale et équitable de la loi du 22 avril 2005. Le second frein, plus culturel, a
I’application de la loi résulte des difficultés qu’éprouvent la plupart des disciplines médicales



a sortir d’un raisonnement purement curatif et a appliquer cette démarche de traitements
proportionnels et d’accompagnement palliatif en choisissant le moment opportun.

Le droit européen

Le sujet a maintes fois été débattu au niveau européen. La Recommandation 1418 du Conseil
de I’Europe, du 25 juin 1999 [22], rappelle que le droit a la vie, notamment en ce qui concerne
les malades incurables et les mourants, est garanti par les Etats membres. « Le désir exprimé
par un malade incurable ou un mourant de mourir ne peut jamais constituer un fondement
Jjuridique a sa mort de la main d’un tiers » et ne peut « en soi servir de justification légale a
[’exécution d’actions destinées a entrainer la mort ». Ainsi se trouve formulé un refus
catégorique de 1’euthanasie et de 1’aide au suicide. En revanche, le texte affirme que « /a
prolongation de la vie ne doit pas étre en soi le but exclusif de la pratique médicale, qui doit
viser avant tout a soulager les souffrances. » Le Conseil de I’Europe recommande aux Etats
membres de considérer que les soins palliatifs et le traitement de la douleur sont des droits
individuels, quand bien méme “le traitement appliqué peut avoir pour effet secondaire de
contribuer a abréger la vie”. Le respect de la dignité des malades incurables et des mourants
interdit le prolongement artificiel de I’existence par des moyens médicaux hors de proportion
et leur droit a ’autodétermination est fortement affirmé (droit a une information vraie et
compléte, droit & ne recevoir aucun traitement contre sa volonté, y compris celle exprimée
dans des instructions anticipées).

Plus récemment, le 25 janvier 2012, le Conseil de I’Europe a adopté la Résolution
intitulée « Protéger les droits humains et la dignité de la personne en tenant compte des
souhaits précédemment exprimés par les patients », qui rappelle [D’interdiction de
I’euthanasie : « L euthanasie, dans le sens de l'usage de procédés par action ou omission
permettant de provoquer intentionnellement la mort d’'une personne dépendante dans [’intérét
allégué de celle-ci, doit toujours étre interdite ». Si cette résolution ne s’impose pas comme
une obligation 1égale aux Etats membres, elle devrait avoir cependant une réelle influence sur
leur processus législatif et sur la jurisprudence de la Cour européenne des droits de I’Homme.

Il est important de noter que, depuis 1’adoption des lois en faveur de I’euthanasie aux Pays-
Bas et en Belgique en 2002, seul le Luxembourg a suivi cet exemple. A I’inverse,
I’Allemagne, 1’Espagne, la Suede et depuis peu I’Argentine ont promulgué, un dispositif
semblable a celui mis en place par la loi du 22 avril 2005 [23].

Sur le plan judiciaire, la Cour européenne des droits de ’Homme, de jurisprudence constante,
ne reconnait pas le suicide et I’aide au suicide comme des droits fondamentaux - au sens de la
Convention européenne des droits de ’Homme - dont les citoyens européens pourraient se
prévaloir pour mettre en cause les lois de leur Etat respectif. Méme si les patients requérants
¢taient dans des états pathologiques et sous des régimes juridiques différents, dans 1’affaire D.
Pretty v. UK., en 2002,[24] ou dans I’affaire Haas v. Suisse, en 2011 [25], la Cour déclarera
qu’« il n’existe aucun droit de mourir, que ce soit avec [’assistance d’un tiers ou celle de
I’Etat ; le droit a la vie ne comporte aucune liberté négative correspondante. L article 3 (de
la convention européenne des droits de 1’homme) n’oblige en principe pas I’Etat & garantir
l’impunité pénale pour l’aide au suicide ou a créer une base légale pour une autre forme
d’aide au suicide ; I’Etat ne doit pas cautionner des actes visant a interrompre la vie ».

Il existe donc une nette discordance entre les lois nationales des pays ayant légalisé
I’euthanasie et/ou le suicide assisté et les textes européens
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Quels seraient les avantages et inconvénients des systémes en vigueur s’ils étaient
appliqués a la France ?

A la lecture de ce qui précéde, on aura compris que, face & la question essentielle de la
souffrance en fin de vie, quelques pays ont mis en ceuvre des approches juridiques tres
différentes pour tenter d’y répondre.

Plut6t que de défendre I’une ou 1’autre de ces approches, il nous semble plus utile de travailler
sur les avantages et inconvénients avérés ou potentiels de chacune d’elles. Par ailleurs, dans
un souci d’exhaustivité, nous envisagerons le cas du suicide assisté tout en gardant a 1’esprit
que ce dernier ne concerne a priori que des patients a domicile ou en institution, sites sur
lesquels les anesthésistes-réanimateurs sont peu amenés a travailler. En d’autres termes, le
suicide assisté sort probablement du champ de réflexion de I’anesthésiste-réanimateur dans
[’exercice de sa spécialité.

LE CAS DU BENELUX : EUTHANASIE (ET SUICIDE ASSISTE)
Pour

La loi contraint la société et les soignants a entendre les patients qui souhaitent mourir, y
compris lorsqu’il s’agit de personnes qui, en raison de leurs handicaps, ne peuvent mettre
elles-mémes fin a leurs jours.

D’autre part, le fait de rendre possible I’euthanasie et/ou le suicide assisté inciterait médecins
et patients a parler de la mort et a entretenir le lien patient-médecin [26], permettant
d’envisager les soins palliatifs et ainsi de lever en partie le tabou de la mort [27]. En parall¢le,
le pourcentage de patients bénéficiant d’un traitement intensif de leurs douleurs serait passé
de 18% a 27% entre 1998 et 2007 avec une augmentation des sédations profondes (de 8 a
14%) [28,29]. De plus, selon certains, le fait que I’euthanasie soit une possibilité rassurerait
des patients qui ne la demanderaient pas nécessairement, mais se sentiraient protégés contre
un ¢éventuel acharnement thérapeutique.

Enfin, la loi limiterait les « euthanasies occultes » ou clandestines en évitant les risques qui y
sont liés [28,30]. Pour cela, les modalités d’application de la loi comportent, dans les trois
Etats un contrdle a posteriori de sa bonne application : des « critéres de minutie » doivent étre
respectés et consignés [31,32]. En particulier, la demande du patient doit €tre volontaire,
réfléchie et répétée. Celui-ci doit étre diment informé, en particulier des possibilités offertes
par les soins palliatifs. Un second médecin indépendant est obligatoirement consulté.

Contre

On fait assumer a I’institution médicale et aux soignants en général une fonction qui ne leur a
jamais €té dévolue. Il s’agit d’une rupture radicale avec I’éthique traditionnellement attachée a
I’exercice médical. A ce titre, certains font la proposition suivante : si ’euthanasie devait étre
légalisée, ceux qui recevraient, instruiraient la demande d’euthanasie et la mettraient en ceuvre
seraient des agents d’Etat n’appartenant pas aux professions du soin [33].

L’euthanasie est opposée tant « au socle des valeurs communes aux soignants » qu’a I’interdit
de tuer. Elle est inacceptable pour certains proches ou soignants dont les croyances sont
incompatibles avec elle. Elle peut générer la crainte et la défiance de certains patients envers
le corps médical [34].

La clause de conscience, qu’on ne peut humainement (ni constitutionnellement) refuser aux
soignants, constituerait I’autre terme d’une tension entre patients et soignants. Des conflits,
difficiles a gérer dans un établissement de soins, pourraient apparaitre au sein des équipes,
chacun arguant de ses convictions légitimes. C’est ainsi la cohésion des équipes qui serait
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mise a mal, et ce d’autant plus que ces équipes ont d¢ja a travailler dans des conditions
difficiles et que, s’agissant de 1’euthanasie, les infirmier(e)s sont parfois en situation d’agir
au-dela de leurs prérogatives réglementaires [35]. Comment garantir le « droit a mourir » du
patient dans le cas ou ceux qui sont censés le mettre en application refusent (I€également) d’en
étre D’instrument ? Doit-on faire intervenir des « médecins consultants en euthanasie »
indépendants, comme c’est le cas aux Pays-Bas [31, 32, 36], au sein d’une équipe de soins qui
refuserait de faire une euthanasie ? A ’inverse, le suicide assisté, qui n’implique « qu’un »
patient « autonome » et un médecin qui agit en dehors d’une pratique institutionnelle
d’équipe, ne présenterait peut- étre pas de tels risques ; chacune des parties agissant de plein
gré et en toute autonomie, sans impliquer un groupe au sein duquel un consensus en faveur de
I’euthanasie demeure incertain et problématique.

L’euthanasie expose a diverses dérives du fait qu’elle constitue une réponse « immédiate »
aux exigences du patient : elle peut s’imposer comme un raccourci face a la prise en charge
complexe d’un patient en fin de vie. Seulement 9% des patients qui ont recu une sédation
palliative ont bénéfici¢ d’une consultation de soins palliatifs dans le mois qui a précédé¢ leur
déces [37].

Le fait d’inclure I’euthanasie dans les options possibles prises par le patient via des directives
anticipées pose question notamment dans les cas de démences précoces [38]. On sait, en effet,
que la personne qui commence a perdre ses facultés cognitives peut voir se modifier la
représentation qu’elle a de sa propre maladie (anosognosie), d’elle-méme et du monde, mais
aussi de son autonomie. Ses désirs, ses aversions et ses valeurs peuvent changer [39].
L’¢évaluation objective de ce phénomene demeure d’autant plus difficile que le malade peut
étre soumis a des pressions diverses de son entourage, dans un contexte existentiel sur lequel
le clinicien ne peut porter un jugement sir. Il semblerait cependant qu’en pratique le recours a
I’euthanasie soit quasi inexistant dans les démences avancées [40].

On peut légitimement craindre une extension graduelle du recours a 1’euthanasie pour des
raisons économiques. En termes financiers, aucun systeme de soins ne peut rivaliser avec
I’euthanasie. Cette extension pourrait constituer une justification dans 1’esprit du législateur
pour répondre au poids économique du vieillissement de la population et au fardeau social de
la dépendance. Il y a un risque qu’elle se banalise et que 1’on impose une pression sociale aux
personnes les plus vulnérables. Les patients qui sont dans une situation économique précaire
et mal assurés étant plus enclins a demander 1’euthanasie [41]. La logique voudrait qu’on
établisse une tarification adaptée aux soins palliatifs et a ceux répondant a la prise en charge
de la fin de vie.

Enfin, des « criteres de minutie » offrent-ils une protection suffisante contre les risques
d’abus [42] ? Les cas non-déclarés sont le plus souvent non-conformes aux exigences légales
(demande écrite du patient, recours a un second avis médical, etc.). Ils ne sont, en général, pas
percus par les médecins comme des euthanasies [43]. Le ou les médecins qui valident la
demande d’euthanasie seront-ils de fagon certaine ceux qui connaissent et ont suivi le
patient ? Force est de constater que la souffrance morale est quasi impossible a évaluer de
facon objective tout comme les pressions de tout ordre qui pourraient s’exercer sur le patient
et lui suggérer un choix qui se révélerait contraint. Enfin, une commission de contrdle a
posteriori ne semble pas en mesure d’identifier les dérives; les cas déclarés étant
plausiblement tous conformes. Les échanges qui ont vraiment eu lieu entre médecin et patient
sont formellement invérifiables [12].
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LE SUICIDE MEDICALEMENT ASSISTE (LE MODELE DE L’OREGON)
Pour

Le suicide assisté répond a une demande « citoyenne » qui n’est pas, en soi inscrite dans le
champ médical. La société accepte ce principe (dans I’Etat d’Oregon) en ne demandant au
médecin qu’une évaluation préalable du patient et, le cas échéant, la prescription d’une
substance 1étale sans qu’il ne soit impliqué dans la réalisation du suicide.

Le suicide assisté est cantonné hors les établissements de soin : il n’y a pas de confusion sur le
role des différents intervenants ; il n’y a pas de risque sur la cohérence et la cohésion des
équipes.

Le suicide médicalement assisté est encadré par la loi et fait I’objet d’un suivi formel : il ne
s’agit pas d’une activité occulte toujours associée a des risques.

Contre
L’aide médicale au suicide demeure mal comprise par la population de 1’Oregon [44].

La prise en charge de la composante dépressive, souvent présente en cas de maladie grave
[45], mais facilement ignorée si on ne la recherche pas, n’est pas garantie. Or, cela est
explicitement demandé dans les recommandations américaines en soins palliatifs [46]. A titre
d’exemple, on peut citer une série de 372 patients en phase terminale du sida. Un désir formel
de mort était présent chez 38% d’entre eux et ce désir était étroitement corrélé a 1’existence
d’une dépression. Chez cinquante-cinq pour cent d’entre eux, cette dépression s’atténuait ou
disparaissait (sans lien formel avec ’administration ou non d’un traitement antidépresseur) et
avec elle, disparaissait chez tous, le désir de mort [47]. Ainsi, I’évaluation psychiatrique
s’avere incontournable pour une évaluation crédible de la souffrance psychique. Est-on pour
autant certain que celui qui veut mourir bénéficiera d’une telle évaluation, compétente et
menée au moment opportun ? Il semblerait que ce ne soit pas le cas en Oregon [48]. En 2009,
seulement 8% des 460 patients qui ont mis fin a leurs jours par suicide assisté ont bénéficié
d’une consultation psychiatrique. Ce pourcentage est devenu quasi nul par la suite [49].

Le recours au suicide assisté peut trahir une situation de détresse €économique lorsque le cott
des soins conduit a un refus de prise en charge de patients pas ou mal assurés. Cette
¢ventualité s’est présentée lorsque Randy Stroup, un patient de 53 ans, non assuré par lui-
méme, s’est vu refuser par le systeme Medicaid de I’Oregon la prise en charge du traitement
lourd de son cancer de la prostate. Dans le méme courrier, on lui proposait le défraiement des
frais d’une aide médicale au suicide.* L’administration ne faisait qu’appliquer a minima ce
qu’un économiste préconisait 15 ans auparavant : rétribuer le sujet qui demande I’euthanasie a
la hauteur de 60% des colits moyens pour ses frais de santé, calculés sur son espérance de vie
théorique résiduelle. L argumentaire étant basé sur un intérét mutuel théorique entre le patient
et la société [50]. D’autres ne retrouvent pas dans 1’analyse de la littérature ou des bases de
données des Pays-Bas et de ’Oregon une vulnérabilité plus marquée des patients vulnérables,
face au suicide assisté [51]. Ces discordances peuvent poser question.

Les statistiques officielles font 1’objet de critiques sur leur role de garant effectif et ne donnent
aucune information pour savoir si, en préalable aux demandes de suicide assisté, les malades
ont pu bénéficier de soins palliatifs.

L’augmentation de la vulnérabilité sociale, la banalisation du suicide assisté, le cotit pour les
proches de la prise en charge des personnes agées sont autant de facteurs pouvant conduire a

* http://www.foxnews.com/story/0,2933,392962,00.html
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faire de cette option un nouveau « standard », au détriment du devoir de solidarité entre les
générations [52].

LE SUICIDE ASSISTE (LE MODELE SUISSE)
Pour
Il s’agit des mémes arguments que ceux développés pour I’Oregon.
Contre

Cette pratique se fonde sur un article du Code pénal qui date de 1899 conduisant a une sorte
de tolérance, sans implication du législateur ou de la société. La consultation médicale n’est
pas requise, mais réalisée, sans que son expertise soit garantie. Elle fait intervenir un médecin
qui ne connait pas le patient et ne ’a jamais suivi. Le suicide assisté peut étre demandé a tous
les stades de la maladie, méme précoces. Or, il a ét€ démontré que le risque relatif de suicide
était maximal dans les suites immédiates de I’annonce de la maladie grave, quel que soit son
traitement ou son pronostic (en moyenne 13 fois plus que dans la population générale) [53].

En pratique, le suicide assisté est en totalité confi¢ aux mains d’associations qui échappent a
tout controle tant procédural que financier. Elles constituent en quelque sorte des filieres
autonomes.

LA SITUATION FRANCAISE : LOI DU 22 AVRIL 2005 ET SOINS PALLIATIFS
Pour

Le but poursuivi par la loi francaise est de lutter contre 1’acharnement thérapeutique en
permettant au patient de refuser tout traitement. La loi lui garantit le droit a étre soulagé et
accompagné, plutot que d’obliger les soignants ou la société¢ a lui donner la mort. La mort
ainsi accompagnée, et non administrée, s’inscrit dans un processus de « mort naturelle ». Sa
temporalité est sauvegardée. Le temps des adieux et celui de la transmission générationnelle
ne sont pas escamotés. La mort reste dans le continuum de la vie.

Le dispositif 1égal francais répond aux besoins de la trés grande majorité des patients en fin de
vie qui de ce fait ne sont pas exclus du champ médical. Les devoirs qu’ont les soignants a leur
¢gard s’appliquent sans réserve.

La loi ne considére pas la notion de morts « dignes » ou « indignes », qui ne sauraient étre
définies par des criteres a priori. Le mourant est considéré comme un sujet vulnérable
requérant attention, soin et protection, sans jugement sur sa fonction, son utilit¢ ou son état.
Cette démarche va de pair avec le souci d’éviter les dérives qui conduiraient, par exemple, a
ne plus tenter de réanimer les suicidants, les indigents, les personnes agées sur le seul critere
d’age, etc.

La loi frangaise a imposé la réflexion collégiale et par l1a favorisé le débat éthique dans les
unités de soin. L’ensemble des soignants, infirmier(e)s notamment, ont pris de ce fait une
place importante, méme si elle n’est que consultative, dans la discussion et la concertation.

La pensée médicale n’est pas clivée : la mort n’est pas considérée comme une option
¢conomiquement avantageuse.

Contre

La souffrance morale isolée, évoquée par certains patients comme justifiant leur souhait de
mourir, n’est pas ou peu prise en considération. Le patient est maintenu captif d’un systeme
ou prévaut la notion de « mort naturelle », mais sans I’accompagnement spécifique prévu, tant
la loi du 22 avril 2005 reste insuffisamment appliquée dans son volet palliatif. En effet, avec 7
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ans de recul, le constat de terrain est que les problemes observés sont plus liés a 1’absence
d’application de la loi qu’a la loi elle-méme.

L’apprentissage de la loi du 22 avril 2005 n’est pas achevé : I’obstination déraisonnable et la
culture de 1’acte prévalent toujours dans nombre de spécialités médicales et chirurgicales. La
non-prise en compte des conséquences morales et humaines de cette obstination est une
double transgression des principes d’autonomie, de bienfaisance et de non-malfaisance.

11 existe chez les médecins et les proches une difficulté récurrente a affronter la souffrance en
fin de vie. Cela est notamment dii & un manque de culture palliative, mais également au fait
que la mort de ’autre confronte chacun a sa propre finitude. La fin de vie et sa prise en charge
sont insuffisamment enseignées et les pratiques sont encore moins réfléchies par les étudiants
médicaux et paramédicaux. Les médecins, hors anesthésie-réanimation et soins palliatifs, ne
maitrisent pas toujours le maniement des antalgiques et des sédatifs de facon a permettre un
soulagement proportionnel a I’intensité des symptomes.

Enfin, les unités et les équipes mobiles de soins palliatifs ne sont pas uniformément réparties
en France et des patients en sont injustement privés. Les soins palliatifs sont en grande partie
dévolus aux patients cancéreux alors que d’autres pathologies sont concernées (cérébrolésés,
insuffisants cardiaques, insuffisants respiratoires, insuffisants rénaux terminaux, par
exemple).

Des propositions
LES SOINS PALLIATIFS COMME COMPOSANTE INTEGRALE DU PROJET DE SOIN

La Californie et I’Etat de New York ont adopté respectivement en 2009 et 2011 une loi qui
impose aux médecins, sous peine de sanctions légales, d’informer les patients en phase
terminale de 1’existence des soins palliatifs et de leur droit a obtenir le soulagement de leurs
douleurs et de leurs symptomes [54]. Cela témoigne d’une volonté¢ manifeste de lutter contre
le manque d’effectifs et de moyens en soins palliatifs et contre I’absence de formation
adéquate des soignants. Pourtant, le succes d’une telle démarche repose sur la capacité a
déceler a temps le moment ou le traitement devient non curatif et ou la phase terminale d’une
maladie est prévisible. Cela exige que les médecins assument leur responsabilité et mettent en
ceuvre les moyens requis pour pouvoir évaluer ce stade. Or, on sait que les oncologues sont
capables de déterminer cliniquement les chances qu’a un patient d’étre en vie a un an, et ce de
facon plus fiable que ne le permettent les données relatives au stade évolutif d’un cancer [55].
Ces ¢léments de pure clinique auraient toute chance d’étre décelés en réunion
multidisciplinaire. Il s’agirait alors de proposer au patient un projet thérapeutique incluant les
soins palliatifs dés que 1’évolution de la maladie les rend souhaitables. L’enjeu est de taille,
car le bienfait des soins palliatifs en général [56], et plus particulierement s’ils sont débutés
trés tot dans la prise en charge d’une maladie grave, sont connus [57].

Le traitement de douleurs cancéreuses considérées encore récemment comme totalement
réfractaires est désormais possible grace a des perfusions péridurales ou intrathécales
continues qui permettent une nette ameélioration du confort du patient (ou a tout le moins un
net soulagement de sa douleur), une diminution des effets secondaires des opiacés et le plus
souvent un retour a domicile des patients en fin de vie [58,59]. Ces méthodes pourtant
codifiées ne sont pas facilement accessibles pour des raisons pratiques et économiques, mais
aussi pour des raisons d’organisation : la nécessité d’un acte anesthésique et/ou chirurgical
pour I’implantation des dispositifs, I’absence de formation des personnels paramédicaux pour
la gestion de ces dispositifs. La prise en charge a domicile pour des actes infirmiers encore
hors nomenclature constitue un autre frein.
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En Belgique, 70 % des infirmier(e)s déplorent que la loi n’ait pas fait des soins palliatifs,
lorsqu’ils sont opérants, un préalable a 1’euthanasie [60]. En effet, quand des soins palliatifs
de qualité sont prodigués, la demande d’euthanasie disparait le plus souvent. Pour 95% de ces
infirmier(e)s, la sédation palliative est préférable a D’euthanasie. L’arrét de
I’hydratation/alimentation artificielles et I’euthanasie sont trés nettement distingués.

Ces ¢léments sont confortés par les données issues de I’enquéte réalisée en janvier 2011 par la
Société francaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) et la Sfar sur la fin de vie
aupres d’un panel de 1015 personnes représentatives de la population francaise. Cinquante-
deux pour cent pensent que 1’euthanasie comporte des risques de dérive du fait d’un individu
ou d’un groupe, qu’elle touche des patients non-consentants (57%), que 1’euthanasie résulte
de pressions sur le patient pour ’accepter (56%), que des raisons financieres la favorisent
(56%). Si les personnes interrogées avaient a choisir entre euthanasie et soins palliatifs, 63%
opteraient pour la seconde solution. A propos du role de la société, 60% pensent que la
priorité est de voter des crédits pour développer des soins palliatifs contre 38% qui pensent
qu’il faut légaliser I’euthanasie. La méme enquéte révele au passage que la loi du 22 avril
2005 est largement inconnue du public : plus de deux tiers des personnes interrogées déclarent
qu’une loi qui interdit I’acharnement thérapeutique « n’existe pas ».

Le moment est donc venu d’affirmer que les soins palliatifs doivent entrer dans le projet de
Soin, dés le début de maladies qui sont 1étales a terme. Cela suppose deux changements dans
notre fagon d’envisager le patient en fin de vie.

11 faut tout d’abord regarder en face la réalit¢ de la maladie grave et replacer la mort, devenue
invisible et indicible, dans le débat médical et social.

Il faut ensuite combattre les dérives induites par 1’effet combiné :

- de laculture de I’acte qui conduit parfois & administrer le traitement « curatif » de
trop en fin de vie [61].

- de la concentration des investissements de [’industrie pharmaceutique sur les
médicaments rentables aux dépens de la médecine de la fin de vie [62], des conflits
d’intéréts [63]. Une partie de ces efforts financiers ne devrait-elle pas étre allouée a la
prise en charge palliative ?

- du fait que I’acte d’accompagnement en fin de vie est souvent pens¢ comme €tant du
ressort exclusif du spécialiste en soins palliatifs, dans des structures dédiées. Si ces
spécialistes et structures constituent le pivot de la prise en charge palliative, on ne peut
¢luder le fait que les soins de support et palliatifs mis en ceuvre sont plus le fruit d’une
culture que d’une expertise technique spécifique. Si I’on veut que la culture palliative
soit mise en ceuvre par tous et pour tous les malades, ne faut-il pas en faire un enjeu de
formation primordial ?

Enfin, une étude aux Pays-Bas compare la qualité¢ du deuil des proches de patients cancéreux
qui sont décédés d’euthanasie ou de mort naturelle. Chez les premiers, le deuil est
significativement mieux vécu. Les auteurs concluent que cette différence est liée au fait que
les patients qui ont demandé¢ une euthanasie et leurs proches sont mieux préparés a la mort
[64]. L’enjeu pour les soignants est d’améliorer cette préparation, sans forcément la lier a
I’euthanasie.

LES PATIENTS POUR QUI LES SOINS PALLIATIFES SERAIENT INSUFFISANTS

Il nous faut envisager ces cas « marginaux » qui constituent 1’é¢lément saillant du débat actuel.
Comment prendre en charge la peur de la souffrance ou de la déchéance futures, ou/et la
souffrance morale intolérable ? Ce sont les cas pour lesquels 1’approche frangaise, méme si la
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loi du 22 avril 2005 était véritablement appliquée, ne fournit peut-étre pas de réponse
adéquate a ce jour.

Une ¢étude francaise multicentrique récente a analysé, en milieu hospitalier, les demandes
d’«accélérer la mort ». Ces demandes émanaient de patients, en majorité cancéreux, mais
aussi de leurs proches et des soignants [65]. Ces patients €taient pour les 2/3 dans le dernier
mois de leur vie. Ils étaient pour les 4/5 suivis par des équipes de soins palliatifs. Les raisons
invoquées dans la demande d’accélérer leur mort étaient dans 79% des cas des arguments non
somatiques. Une demande d’euthanasie (dans le sens d’étre aidé a mourir) était explicitement
formulée par 30% d’entre eux parmi lesquels 37% maintenaient cette demande au fil du
temps. Les motivations ¢€taient le plus souvent une lassitude extréme. Les conclusions des
auteurs €taient qu’il existait dans les services de soins palliatifs des cas réels de demande pour
« en finir » dont certaines faisaient explicitement référence a 1’euthanasie et non a I’arrét des
traitements. L’étude ne quantifie malheureusement pas I’incidence de ces demandes.
Néanmoins, la lassitude est une réalité, conduisant certains patients a « se laisser glisser »,
situation que connaissent et respectent généralement les réanimateurs.

La sociét¢ européenne de soins palliatifs a pris position pour considérer que la sédation
palliative n’était justifiée que pour traiter des symptomes somatiques intolérables et
réfractaires aux moyens conventionnels déployés au maximum de leurs possibilités [66]. Si
les symptomes somatiques purs (dyspnée/asphyxie, convulsions, douleurs, hémorragie, etc.)
ont I’avantage d’€tre aisément évaluables et quantifiables, il n’en est pas de méme des
souffrances morales. Les rapporteurs distinguent le fait que le caractere intolérable d’une
souffrance morale n’est par nature qu’une notion subjective du patient, tandis que le caractere
réfractaire découle d’une appréciation médicale, ou I’évolution des symptomes est confrontée
a Pampleur des moyens mis en ceuvre pour les atténuer. Malgré ces nuances, il ressort de ce
rapport qu’en phase terminale, la souffrance morale ne devrait pas étre différenciée des
souffrances physiques et justifierait une sédation palliative titrée.

RENDRE LA LOI DU 22 AVRIL 2005 PLUS EFFECTIVE

Comment renforcer I’effectivité de la 1égislation actuelle, qu’il s’agisse de la compléter ou de
modifier ses modalités d’application ?

Les mesures envisageables pourraient étre les suivantes :

- Pour des maladies chroniques a évolution non prévisible ou des maladies malignes,
intégrer des 1’annonce du diagnostic (la souffrance morale et/ou physique pouvant étre
présente des cet instant [53]) la recherche et le traitement de la composante dépressive.

- Pour des maladies létales a court ou moyen terme, imposer de proposer au patient un
plan de soins palliatifs, des le début et de fagon réitérée, tout au long de son projet de
soin [67] et en accord avec ses souhaits [68]. En effet, la réflexion partagée entre le
patient et son (ses) médecin(s) sur la qualit¢ de vie prévisible et les réponses
potentielles graduées a proposer ne peut étre escamotée sine die. A ce titre, les
réunions de concertation pluridisciplinaires pourraient constituer le lieu de suivi et de
validation de ces démarches, afin de les instituer comme parties intégrantes et
indispensables du plan de soin. Les acteurs de soins palliatifs pourraient intervenir lors
de ces réunions lorsqu’une deuxieéme ou troisieme ligne thérapeutique est proposée au
patient. La formalisation des souhaits du patient, réactualisés périodiquement en
fonction de I’évolution et des réponses au traitement, permettrait d’éviter de laisser
subsister des vides majeurs dans le dossier. Ceci pourrait se faire a I’occasion de la
rédaction de directives anticipées qui seraient favorisées. Ainsi, les réanimateurs et les
urgentistes pourraient connaitre les souhaits du patient et s’y référer pour les décisions
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a prendre en situation d’urgence. Le plan cancer 2 (2009-2013), en ceuvre en France, a
pour mission d’agir dans ce sens et constitue une avancée tres significative pour
attester de la dignité du patient via une prise en charge holistique qui tient compte de
ses besoins spécifiques.

- Incorporer une formation a la prise en charge et a I’accompagnement de la fin de vie
au sein de tous les cursus universitaires médicaux et paramédicaux. Les anesthésistes
réanimateurs ou réanimateurs médicaux, mais aussi des philosophes et des
sociologues, pourraient jouer un rdéle important dans ces formations, aux cotés des
spécialistes en soins palliatifs, une spécialité qui serait devenue universitaire, a 1’instar
de ce qui a ét¢ mis en place au Royaume-Uni.

- Favoriser les directives anticipées [69] tout en tenant compte de leurs limites et des
difficultés qu’elles induisent en pratique [39,70-73].

o Elles sont, en effet, peu opérantes lorsqu’on demande a une personne en
parfaite santé de se prononcer in abstracto sur une incapacité future [74]. Le
« disability paradox » [75] selon lequel un patient malade adaptera ses
exigences au fil de I’évolution de sa maladie et ses exigences en maticre de
qualit¢ de vie, limite considérablement la portée de prises de décisions
formulées en parfaite santé, sans connaissance aucune du contexte, des
modalités et des limites qu’imposent la maladie et ses traitements.

o Les directives anticipées rédigées en pleine santé ne pourraient s’envisager que
pour des situations extrémes et dans un but « informatif » comme pour les
lésions neurologiques majeures (coma, état végétatif, tétraplégie, locked-in).

o L’aide a la réflexion pour la rédaction des directives anticipées devrait faire
partie des pratiques médicales usuelles entre un médecin et son patient atteint
d’une pathologie significative. Les directives, écrites par un malade en toute
connaissance de cause, devraient bien évidemment étre évolutives et
réactualisées en fonction du stade évolutif de la pathologie. Dans ce contexte
précis, elles pourraient s’imposer au médecin, comme c’est le cas dans la SLA,
par exemple. La réflexion britannique au travers du « Mental Capacity Act »
est a considérer, car elle délimite de fagon trés minutieuse le cadre juridique
des directives anticipées [76].

o Les directives anticipées pourraient étre incorporées dans la carte vitale pour
étre rendues accessibles a tout instant, en particulier par les Samu. D’ores et
déja, tout citoyen qui a ouvert son dossier médical personnel (DMP)’ peut y
inscrire des volontés anticipées dans la partie « Personnel ». Il peut apposer un
autocollant sur sa carte Vitale indiquant qu’il a un DMP.

- Forger au sein du corps médical et des gouvernants la volonté d’infléchir radicalement
la culture dominante de ’acte pour 1’acte. La voie financiére semble la plus a méme
d’y parvenir : il s’agirait de redistribuer des ressources vers le soin palliatif, quelle que
soit la structure ou il serait mis en ceuvre (y compris les unités de surveillance
continue). En corollaire, limiter le remboursement des traitements itératifs des lors
qu’ils conduisent a une option déraisonnable pour le patient. Cette révolution dans
I’évaluation des soins permettrait de prendre en compte le service réellement rendu au
patient en terme de qualité de vie, et non plus uniquement en terme de survie, avec un
systeme de remboursement basé sur le qualitatif plus que sur le quantitatif.

5 www.dmp.gouv.fr
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Conclusion

Au vu de ce qui a été évoqué plus haut, il apparait que 1’euthanasie et/ou le suicide assisté
sont des sujets particulierement complexes dont la portée sociale et médicale est considérable.
Leur légalisation ou dépénalisation interroge les soignants et la société sur la fin de vie et ses
implications. Envisager de parler de la mort, ¢’est aborder un sujet largement occulté de nos
jours.

L’anesthésiste-réanimateur n’est pas 1’acteur principal de ce débat, en particulier pour la
question du suicide médicalement assisté, dans la mesure ou il se situe le plus souvent en aval
de décisions que d’autres ont prises ou auraient dii prendre au préalable. Cependant, il est
amené a intervenir comme consultant ou comme décideur face a des situations de fin de vie,
notamment quand le patient est adressé en réanimation ou lors de la prise en charge de
situations graves, en urgence. Il intervient également pour assurer 1’anesthésie pour des
opérations dont I’indication peut lui paraitre « déraisonnable », car la situation lui semble
dépassée. Il est parfois lui-méme responsable de situations limites, du fait de la réanimation
qu’il a pratiquée.

Dans notre spécialité, il nous apparait que la loi du 22 avril 2005 permet de répondre a la
quasi-totalité des cas rencontrés et difficiles de fin de vie. Les quelques cas ou la demande
d’euthanasie existe résultent la plupart du temps d’une prise en charge inadaptée en amont, du
fait d’un acharnement thérapeutique qui est, le plus souvent directement li¢ a la
méconnaissance du pronostic. Néanmoins, certains patients persistent dans une demande de
mort malgré des soins palliatifs. Ils expriment une lassitude de vivre et une souffrance morale
auxquelles seuls le suicide assisté ou 1’euthanasie peuvent, selon eux, répondre. La question
est de savoir si le rdle de la loi est de résoudre des cas singuliers, surtout dans un contexte ou
I’on voit que sa mise en ceuvre souleve de réels problémes et un risque de dérives.

Ce débat dépasse largement la simple affirmation réitérée du principe d’autonomie. Il
comprend pour les soignants des enjeux ¢thiques qui ne sont sans doute pas évidents a
clarifier tant qu’on n’a pas pris le mesure de la complexité des situations de fin de vie et des
implications qu’une levée méme partielle de 1’interdit de tuer aurait sur 1’exercice de la
médecine.
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Tableau : Mortalité par euthanasie ou suicide médicalement assist¢ (SMA) dans les
principaux pays concernés.

Année
Légalisation Euthanasie | SMA | Population
étudiée
Belgique 2002 2011 1133 NA 10431477
Pays Bas 2001 2010 3136 NE 16570000
Suisse NA (1) 2009 NA 300 7700200
Oregon 1998 2011 NA 71 3422000
Nombre
Taux de Proportion estimé de
Mortalité mortalité d’euthanasie morts par
annuel pour ou de SMA euthanasie
annuelle 10 000 parmi les ou SMA
habitants déces par an, en
France (2)
Belgique | 110260 106 1.0 % 7060
Pays Bas | 146 645 88 2.1 % 12302
Suisse 62 476 81 0.5 % 2532
Oregon 28 495 83 0.2 % 1349

(1) Individualisé dans les statistiques de mortalité par suicide depuis 2009

(2) Projection du nombre annuel de morts par euthanasie et/ou SMA si le systeme
juridique en vigueur dans le pays considéré était appliqué en France et si I’incidence
des actes était identique a celle observée dans ce pays

SMA : suicide médicalement assisté / NA : non applicable / NE : non évalué

Source: INED ; INSEE ; Office fédéral de la statistique (Suisse) ; Oregon Health autority ;
Statistics belgium
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