Ethique

Euthanasie et suicide médicalement
assisté: point de vue du groupe de
réflexion éthique de I'EAPC

Le groupe de réflexion éthique de 'EAPC sur soins palliatifs et I’euthanasie

présente les résultats de son travail sur 1'un des sujets les plus controversés en soins palliatifs

n 1991, un débat sur I’euthanasie au
E Parlement Européen a initié une discussion

a tous les niveaux Européens. Par la suite, le
comité directeur de I’Association européenne des
soins palliatifs (EAPC) a organisé une séance de
travail avec deux experts pour que ceux-ci
clarifient la position que 'association devait
adopter face a I’euthanasie. Les experts ont
collaboré avec le comité directeur pour élaborer
un document et en 1994 I'EAPC a publié¢ une
premiere déclaration intitulée: Regarding
euthanasia (A propos de I’euthanasie) parue dans le
Journal Européen de Soins Palliatifs, revue officielle
de I'EAPC.! En février 2001, le comité directeur
de 'EAPC a demandé a un groupe d’experts de
former un groupe d’intervention en éthique
afin de revoir le sujet et de conseiller I’association
en conséquence.

Les années qui se sont écoulées depuis ont été
témoins de développements et
d’accomplissements majeurs dans le domaine des
soins palliatifs et de nombreux débats portant
parfois a la polémique, sur I’euthanasie et le
suicide médicalement assisté. Il y a également eu
de nouvelles législations dans certains pays.

La contribution de I'EAPC aux débats d’actualité
sur le sujet est, d’autant plus significative que les
lois et la politique européenne ont une place de
plus en plus proéminente dans la vie moderne. La
discussion se doit d’étre prudente et
ininterrompue. Il ne s’agit pas d'une tache facile
puisque l'euthanasie et le suicide médicalement
assisté sont deux des questions éthiques les plus
complexes dans le domaine des soins et posent un
réel défi. Cet article s’inspire des débats actuels et
développe un point de vue dans la perspective des
soins palliatifs.

On peut remarquer que la majorité des patients
qui recoivent des soins palliatifs souffrent de
cancer. Malheureusement, seule une petite
minorité de patients en phase terminale d'un
cancer ont acces a l’expertise des spécialistes en
soins palliatifs en Europe. En méme temps, aux
Pays-Bas, environ 86% des patients qui décedent
par euthanasie ou suicide médicalement assisté
sont atteints d‘un cancer.”
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Tendances historiques et
situation actuelle

A travers le monde, d’importants changements en
rapport avec I’euthanasie et le suicide
médicalement assisté ont eu lieu. En 1996, pour la
premiére fois dans 1’histoire, un gouvernement

démocratique a fait une loi qui autorisait A travers le
I’euthanasie et le suicide médicalement assisté monde,

dans certaines conditions - Décret de 1996 surles  d’'importants
droits des mourants, Territoire du nord, Australie.>  changements
Toutefois, en 1997 le parlement a abrogé cette loi en rapport avec
par un amendement apporté au décret 1978 du I'euthanasie
Territoire du nord (auto-gouvernement) du et le suicide
Commonwealth.* La méme année, dans 1’état médicalement
d’Oregon, le suicide médicalement assisté (mais assisté

pas l’euthanasie) a été 1égalisé conformément au ont eu lieu

décret sur la mort dans la dignité.® En avril 2001,
la deuxieme Chambre du parlement hollandais a
apporté les modifications nécessaires au code
pénal pour légaliser 1’euthanasie et le suicide
médicalement assisté dans certaines
circonstances;*® cette loi est entrée en vigueur en
avril 2002.7° Peu de temps apres, la Belgique a
suivi; la maison des représentants du parlement
fédéral a voté en faveur de la légalisation de
I’euthanasie le 16 mai 2002.%°

Néanmoins, au cours de ces dix dernieres
années, I’Europe dans son ensemble apporte peu

Points clé

e La contribution de I'EAPC aux débats d’actualité dans ce
domaine est essentielle, d’autant plus que les lois et la
politique européenne ont une place de plus en plus
importante dans notre société.

e ['euthanasie et le suicide médicalement assisté sont deux
des questions éthiques les plus complexes dans le domaine
des soins.

e L'EAPC se doit de respecter les choix individuels en
faveur de ’euthanasie et du suicide médicalement assisté,
mais il est important de concentrer a nouveau l’attention
sur la responsabilité de toutes les sociétés de prendre
soin des personnes agées, des mourants et de tous les
citoyens vulnérables.
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d’éléments montrant des efforts concertés pour
légaliser I’euthanasie par des processus
parlementaires; En fait, dans nombre de pays
européens la l1égalisation de 1’euthanasie rencontre
I'opposition de plusieurs associations
professionnelles représentant les médecins, les
infirmiéres et autres et également des
organisations de soins palliatifs.

Concepts et définitions

Cet article présente tour a tour les définitions des
«soins palliatifs», de «’euthanasie» et du «suicide
médicalement assisté». La premiere est née avec
I"’EAPC et a été reprise et développée plus tard par
I’Organisation mondiale de la santé (OMY); elle
embrasse certaines des normes et des valeurs
sous-jacentes des soins palliatifs. La deuxiéme et
la troisiéme ne disent rien sur les normes et les
valeurs associées avec ce qui est défini. Lorsque
I'expression «faire mourir a la demande» est
utilisée pour I’euthanasie, il s’agit d'une
description technique de 1’acte, fondée sur la
procédure utilisée — le plus souvent l'injection
d’un barbiturique qui induit un coma, suivi d'un
curare qui entraine un arrét respiratoire mortel.
Que l’euthanasie puisse étre justifiée ou non, tuer
a la demande est une autre affaire qui est
envisagée plus bas. Il existe donc une distinction
nette entre ce qui «est» et ce qui «devrait étre»."

Soins palliatifs

A travers 1’Europe, les soins palliatifs sont un
domaine des soins reconnu et en pleine
expansion. Mais ce que les soins palliatifs
comprennent exactement, la ot ils commencent
et ou ils finissent (phase et type de la maladie,
pronostic et environnement des soins) continuent
de faire I’objet de débats sans fin.'>!3 11 existe des
différences régionales, nationales et culturelles
dans I'approche et 1’organisation des soins
palliatifs. Ces différents points de vue se
retrouvent dans la pratique professionnelle.*

Néanmoins, une définition des soins palliatifs a
réussi a unifier les divers mouvements et
organisations de soins palliatifs de nombre de pays
européens. Dans sa premiere Newsletter au
printemps 1989, 'EAPC a publié une définition
des soins palliatifs'> qui a été reconnue par I’OMS
dans son document intitulé Cancer pain relief and
palliative care (Soulagement de la douleur du cancer
et soins palliatifs).’® Plus récemment, une nouvelle
définition remodelée a vu jour. La déclaration est
la suivante:

«Les soins palliatifs sont une approche qui
améliore la qualité de vie des patients et de leur
famille ayant a faire face aux problemes que
souléve une maladie évolutive. Cette approche
comprend la prévention et le soulagement des
souffrances grace a une identification précoce, une
évaluation soigneuse et un traitement efficace de
la douleur et de tout autre probléme, physique,
psychosocial et spirituel. Les soins palliatifs:

e Apportent un soulagement de la douleur et des
autres symptomes

e Respectent la vie et consideérent la mort comme
un processus naturel

e Ne visent ni a précipiter ni a retarder la mort

e Intégrent les aspects psychologiques et spirituels
des soins

e Proposent un systeme de soutien qui aide les
patients a mener une vie la plus active possible
jusqu’a leur mort

e Proposent un systeme de soutien qui aide la
famille a faire face pendant la maladie de leur
proche et pendant leur propre deuil

e Utilisent une approche d’'équipe pour répondre
aux besoins des patients et de leurs familles, y
compris un travail de deuil si besoin

e Améliorent la qualité de vie et peuvent
également avoir une influence positive sur
I’évolution de la maladie

e S’appliquent précocement dans I’évolution de
la maladie, conjointement a d’autres
traitements qui visent a prolonger la vie comme
par exemple la chimiothérapie ou la
radiothérapie, comprenant les explorations
nécessaires pour mieux comprendre et mieux
prendre en charge les complications.»"

Meurtre médicalement assisté, refus/abandon

d’un traitement inutile et «sédation terminale»

Nombre de définitions de I’euthanasie et du

suicide médicalement assisté ont été formulées.

Aucun des gestes suivants ne doit étre considéré

comme une euthanasie dans le cadre des

définitions utilisées ici:

e Refuser un traitement inutile

e Arréter un traitement inutile

e Une «sédation terminale» (I’emploi de sédatifs
pour soulager les souffrances intolérables des
derniers jours).

Faire mourir quelqu’un a I'aide de médicaments
sans son consentement, de maniére non
volontaire (la personne est incapable de donner
son consentement) ou involontaire (contre la
volonté de la personne), n’est pas une
euthanasie mais un meurtre. L'euthanasie ne peut
donc étre que volontaire.'®” En conséquence,
I’expression fréquemment utilisée «euthanasie
volontaire» devrait étre abandonnée puisqu’elle
laisse a penser, a tort, qu'il existe des formes
d’euthanasie qui ne sont pas volontaires. Dans la
littérature, tout comme dans le débat public, une
distinction est parfois faite entre une euthanasie
dite «active» et une euthanasie «passive». A notre
avis, cette distinction ne convient pas. Selon notre
interprétation et conformément a 1’'idée qu’en ont
les hollandais,?®?! I’euthanasie est active par
définition et donc le terme «euthanasie passive»
est une contradiction - autrement dit une telle
chose n’existe pas. Ainsi, on recommande
d’adopter les définitions suivantes.

e ['euthanasie est donner la mort a la
demande, et elle peut étre définie
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comme l’acte réalisé par un médecin qui donne
la mort intentionnellement a un malade par
I’administration de médicaments, a la demande
d’un malade compétent et qui le désire.

e Le suicide médicalement assisté peut étre défini
comme l’acte d’'un médecin qui aide
intentionnellement une personne a se
suicider en lui fournissant les médicaments
qu’elle s’administrera elle-méme, sur sa
demande compétente.

Questions clé

L’EAPC a le devoir de souligner et de promouvoir
I'importance d’accompagner les patients atteints
d'une maladie incurable conformément a la
définition de I’OMS (2002) des soins palliatifs."”
Les soins palliatifs cherchent a prévenir ou a
réduire la souffrance et le désespoir vécus par
les malades en fin de vie. Le respect de
I’autonomie est un objectif important des

soins palliatifs; ils cherchent a renforcer et a

restaurer I’autonomie et non pas a la détruire.

L'accés aux soins palliatifs de qualité doit étre

facilité par une politique nationale et

internationale qui alloue des ressources a des

équipes multidisciplinaires de soins palliatifs a

travers I’Europe. Le groupe de réflexion éthique

prend la position suivante.

1. I admet I’émergence en Europe de plusieurs
attitudes envers 1’euthanasie et le suicide
médicalement assisté et le besoin d’encourager
un débat actif sur le sujet.

2. L'analyse des attitudes envers I’euthanasie et le
suicide médicalement assisté des professionnels,
des patients et de la population générale, de
meéme que l'analyse de 1’expérience qu’ils en
ont, peuvent alimenter un débat plus large.
Toutefois, la majorité de ces études patissent de
faiblesses méthodologiques ce qui souléve des
doutes quant a la base des données. 11
recommande une meilleure coordination de
I"approche de ces études.

3. Les demandes individuelles d’euthanasie et de
suicide médicalement assisté sont d’origines
complexes et reposent sur des facteurs
personnels, psychologiques, sociaux, culturels,
économiques et démographiques. De telles
requétes nécessitent un certain respect et une
attention vigilante de méme qu'une
communication ouverte et sensible dans le
contexte clinique.

4. Les demandes d’euthanasie et de suicide
meédicalement assisté sont souvent modifiées
par des soins palliatifs complets. C’est pourquoi
les personnes qui demandent une euthanasie
ou une aide au suicide devraient pouvoir avoir
acces a des soins palliatifs.

5. L’euthanasie et 1’aide au suicide ne doivent
pas faire partie de la responsabilité des
soins palliatifs.

6. Il faut différencier sédation «terminale» ou
«palliative» et euthanasie chez les personnes
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dont la mort est imminente. Dans la sédation
terminale, l'intention est de soulager une
souffrance intolérable, la procédure est
d’utiliser un sédatif pour controler les
symptomes, et le résultat positif est le
soulagement de la détresse. Dans 1’euthanasie,
I'intention est de provoquer la mort du patient,
la procédure consiste a administrer un
médicament 1étal et le résultat positif est la
mort immeédiate du patient. En soins palliatifs,
une sédation légere peut étre administrée
comme traitement mais, dans ce cas, elle
n’affecte pas le niveau de conscience du
patient ou sa capacité de communiquer. Une
sédation forte (qui rend le patient inconscient)
est parfois nécessaire pour atteindre les
objectifs thérapeutiques établis; mais le degré
de sédation doit étre révisé régulierement et
celle-ci n’est utilisée que temporairement
dans la majorité des cas. Une surveillance
réguliére du patient est importante de méme
que l'instauration d’une hydratation et

d’une alimentation artificielle lorsqu’elles
sont indiquées.

7. Dans toute société, la 1égalisation de
I’euthanasie pourrait: (i) faire pression sur des
personnes vulnérables; (ii) entrainer le sous-
développement ou la dévaluation des soins
palliatifs; (iii) créer un conflit entre les
exigences 1égales et les valeurs personnelles et
professionnelles des médecins et autres
professionnels de santé; (iv) élargir la gamme
des critéres cliniques pour inclure d’autres
groupes de la société; (v) augmenter 'incidence
des homicides médicalisés non-volontaires
et involontaires; (vi) créer une situation ou
tuer quelqu’un soit devenu acceptable dans
la société.

8. Dans notre systéme médical moderne, les
patients craignent parfois que leur vie soit
inutilement prolongée ou que celle-ci se
termine dans une détresse insupportable. En
conséquence, I’euthanasie ou le suicide
médicalement assisté pourraient apparaitre
comme une option. Une des alternatives est
d’agir et d’utiliser les «testaments de vie» ou
directives données par avance qui aideraient a
une meilleure communication et permettraient
de planifier les soins et favoriser ainsi
l"autonomie des patients.

9. Le groupe d’intervention en éthique encourage
I"EAPC et ses membres a engager un dialogue
direct et ouvert avec les professionnels de santé
qui sont en faveur de I’euthanasie et de I’aide au
suicide. La compréhension et le respect de
différents points de vue ne signifient pas
I"acceptation éthique de 1’euthanasie ou du
suicide médicalement assisté.

10. L'EAPC doit respecter les choix individuels en
faveur de 1’euthanasie et du suicide
médicalement assisté, mais il est important de
concentrer a nouveau l'attention sur la
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responsabilité qu’ont toutes les sociétés

de prendre soin de leurs personnes agées,
leurs mourants et tous leurs citoyens
vulnérables. Un élément majeur de cette
démarche est I'établissement de soins palliatifs
dans le cadre des systemes de santé de base
de tous les pays européens, soutenus par
un appui financier, un enseignement et
une recherche spécifiques. Atteindre cet
objectif est 1'une des alternatives les plus
puissantes aux demandes de 1égalisation
en matieére d’euthanasie et du suicide
médicalement assisté.

Le groupe de réflexion éthique

de ’EAPC et son travail

Le groupe s’est réuni trois fois: pendant le 7e
congres de 'EAPC a Palerme en Italie (Avril
2001);?? dans I'unité de recherche clinique
appliquée de la faculté de médecine, NTNU
(Université norvégienne de sciences et
technologies) a Trondheim en Norvege
(septembre 2001) et a I'Institut universitaire Kurt
Bosch de Sion en Suisse (Mars 2002).24

Les méthodes de travail du groupe furent les
suivantes. Une revue compleéte de la littérature a
été réalisée en diffusant, grace au secrétaire, ce
travail a chacun des membres. Chaque membre du
groupe a apporté sa contribution par écrit, un
document de consensus a été élaboré et un accord
a été obtenu lors des trois réunions.

Ce document a été présenté au comité directeur
de 'EAPC en avril 2002, au décours duquel
quelques modifications supplémentaires ont été
faites avant publication. Le document représente
le point de vue des membres du groupe de
réflexion éthique et non pas celui de I'EAPC.
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