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IORS ET FIN DE VIE
ou'dela mort

’euthanas

J
.
L

Aujourd’hui, gu’entendons-nous au juste o
par bien mourir ?

La loi interdit a ce jour les euthanasies pour
fatigue de vie... Et dans les faits ?

Face a un débat public bien trop souvent polarisé,
penser |'euthanasie de maniere critique




Approuvée en Espagne, débattue
en France, redéfinie au Portugal,
les lois encadrant l'euthanasie
témoignent d’un véritable « en-
gouement européent ». C'est dans
ce contexte que nous proposons
d’entreprendre une réflexion sur
la fin de vie. La Belgique a long-
temps fait, avec le Luxembourg
et les Pays-Bas voisins, figure
d’exception dans les paysages eu-
ropéen et mondial. A ces trois pays
nous pourrions en ajouter d’autres
tels que la Suisse, ou |'assistance
au suicide transforme également
en profondeur le rapport de la so-
ciété a la mort?. Car c’est bien de
cela qu'il s’agit : vécu de maniere
extrémement individuelle, parfois
réduit a un phénoméne seulement
biologique, mourir constitue un
objet socialement construit qui ré-
gule les comportements humains3.
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1. Bien mourir au 21 siécle

En Belgique, I'euthanasie est
dépénalisée depuis 2002. Il
ne s’agit pas d‘un droit a étre
euthanasié : le médecin peut

consentir a une demande vo-

lontaire, réfléchie et répétée
sans pression extérieure du
patient. Sa situation médicale
doit étre incurable, et les souf-
frances insupportables®.

Cette réflexion sur la fin de
vie s’inscrit également dans un
contexte particulier ou sont soumis,
depuis une année, « nos principes
éthiques a |’épreuve des faits® ».
Ainsi, le triage des patients comme
le glissement de certains résidents
confinés - deux sujets que nous
avons déja discutés® - illustrent
bien les « liaisons dangereuses »
entre age et crise sanitaire’.

Les théories du déni de la mort

Le regard que porte une société sur
la mort évolue ; I'histoire rappelle
que notre attitude devant elle est

changeante. La médicalisation de
la fin de vie aurait ainsi contribué a
« |'escamotage du mourant® ». Que
les déces aient lieu dans le huis-
clos des chambres de I'hopital, de

la maison de repos ou du domi-
cile, ils restent dissimulés®. Pour
décrire cette évolution, I'historien
Philippe Aries parle d’'une « mort
inversée!® » : revétant autrefois
un caractere solennel, elle est
devenue obscéne - la mort n'ap-
paraitrait plus que hors de la scene.



L'actuelle crise sanitaire offre, a
bien des égards, un triste exemple
de dissimulation de la fin de vie, ou
« les victimes se résument a une
unité dans la statistique des morts
quotidiennes!! ». La confirmation
de ce tabou occidental et moderne
renforce une certaine posture
nostalgique : notre société traite-
rait mal les vieux et les mourants.

Toutefois, développées a par-
tir de la seconde moitié du siecle
dernier, les théories du déni de
la mort décrivent des pratiques
que l'on condamne désormais
avec force, telles que l'acharne-
ment thérapeutique. L'attention se
préte davantage aux conditions de
fin de vie et a la prise en charge
médicale : il ne s’agit plus tant
de refuser la mort que les souf-
frances inutiles qui la précédent.
L'euthanasie offre alors la possibi-
lité d’échapper a une inacceptable
mauvaise vie, aux violences des
derniers instants. Ce qui importe
aujourd’hui est de mourir comme
I'on a vécu :

En effet, I'émergence au 21éme
siecle d’autres discours et re-
présentations!? sur la fin de vie
irait dans le sens d'un renou-
veau contemporain de la mort. La

est construite comme
« reflet et ultime réalisation de
[notre] existence!?® ». Des lors, la
fin de vie repose sur deux idéaux :
la responsabilisation individuelle et
la rationalisation des conduites?.

A linstar du bien vieillir, le bien
mourir doit étre intégré avec cohé-
rence a notre projet de vie, selon
une logique gestionnaire ou la pré-
vision tient une place centrale. En
d’autres mots, il faut étre capable
de

La fin de vie fait partie des
préoccupations sociales contem-
poraines et nous aurions tort de
considérer que les pouvoirs publics
ne s’en soucient pasi®. A l'instar
de ce que nous avons écrit au su-
jet de la maltraitance?’, la mise en
place d'un dispositif juridique en-
cadrant la pratique de I'euthanasie
est le fruit d’'un long parcours. Des
1982 est fondée I’Association pour
le Droit de Mourir dans la Dignité
(ADMD Belgique), dont les ac-
tions vont dans le sens de cette
« sensibilité inédite'® ». La coali-
tion formée en excluant les partis
chrétiens, le 1¢ gouvernement
Verhofstadt, offre ensuite au poli-
tigue l'opportunité de se saisir de
cette question éthique'®. En cela,
les trente années de débat?® qui ont
précédé, il y a pres de vingt ans, la
dépénalisation sur notre territoire
« témoignent d’une forte préoccu-
pation sociale qui s’accorde mal
avec une quelconque dissimulation
ou occultation de la mort?t. »



La bonne mort contemporaine
consiste en un accompagnement
de la décision individuelle?3. Notre
société valorise I'autonomie, la li-
berté et la dignité dans la fin de
vie. Autrement dit, le bien mou-
rir devient un droit a revendiquer.
La dépénalisation de l'euthana-
sie démontre parfaitement cela :
« |la solitude du mourant?* » va au-
jourd’hui de pair avec une sorte de
« militantisme de la mort?® ».

Pour I'année 2020, on compte
2444 euthanasies déclarées (et
deux patients sur trois auraient
plus de 70 ans)?¢. Jusqu’en 2010,
leur nombre était inférieur a mille
par an : la tendance est donc a
la hausse. Qu’ils soient pour ou
contre, les militants prennent en
général ce constat comme socle
pour appuyer leurs arguments.

Les uns y verront un indice, si-
non de la disparition du tabou de
la mort, de l'ouverture du dialogue.
Petit a petit, nous découvrons que
I’euthanasie est une option valide,
voire méme « la seule option?” »
pour s‘assurer de partir dignement.
La mise en place d’un cadre légal
a fait sortir I'euthanasie du silence
et de I'ombre. En effet, puisque les
souffrances n’ont pas attendu la
loi pour étre vécues comme inac-
ceptables, des actes clandestins

Seniors et fin de vie

2.Un débat polarisé

visant a les soulager existaient au-
paravant en Belgique?®. Disposer
d’'un cadre légal protege tant les
médecins que les patients. Selon
cette logique, la dépénalisation
constituerait /e meilleur rem-
part contre les dérives, réelles ou
imaginaires®.

Les autres, davantage alarmés
par cette croissance pratique-
ment exponentielle3°, considerent
que l'euthanasie est passée d'un
acte médical |également autorisé
dans certaines conditions a une
solution socialement approuvée.
Encourager de telles pratiques
contribuerait alors a les banali-
ser et a influencer le débat public
dans le sens d’une plus grande ac-
ceptation. Au déni de la mort se
substituerait progressivement un
discours compassionnel?* digne
d’'une « dictature de I’émotion3? »,
Certains craignent ainsi ce qu'ils
appellent « I'extension de la nor-
malité euthanasique3? ». Dés lors,
ce processus suivrait une évolu-
tion continue et irréfrénable. Les
normes sociales a partir desquelles
s'édifient les lois sont transformées,
en retour, par ces dernieres :

«PAR DE TELS DEPASSEMENTS, AL'INSTAR
D’AUTRES PROBLEMATIQUES, LEUTHANASIE SE SI-
TUE DONC BIEN DANS UNE PERSPECTIVE CYCLIQUE
DES POLITIQUES PUBLIQUES® »



A force de revendications, ce ne
sera plus la demande, mais |'eutha-
nasie elle-méme qui deviendra un
droit, menant vers des pratiques
dangereuses et fort éloignées des
intentions du législateur en 20023,
Les portes s’ouvrent vers toutes
les dérives imaginables : d’abord
les enfants, ensuite les vieillards
fatigués de vivre, et finalement
les patients psychiatriques ou en
dépression. Loin de constituer un
progres, cette pente glissante
nous ramenerait, un jour ou l'autre,
aux sombres époques de notre
Histoire : les techniques modernes
de contrbéle des corps restaure-
raient ['utilitarisme barbare des
temps de crise et I'ambition eugé-
niste de I’Allemagne nazie3.
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La loi appliquée n’est plus
exactement celle de 2002. La
plus importante modifica-

tion, votée en 2014, est sans
conteste son extension aux

mineurs non émancipés, fai-
sant de la Belgique le seul pays
autorisant |'euthanasie quel
que soit I'age du patient (sous
conditions). Rare, le dernier
cas déclaré remonte a 201947,

Autre conséquence, cette nor-
malisation diminuerait notre seuil
de tolérance a lI'inacceptable® : les
souffrances ne sont-elles pas invi-
vables justement en raison de la
possibilité d’un ultime recours3® ?

Sur la pente de I'euthanasie®... ?

Malgré une certaine normalisation,
il subsiste un grand nombre de
questions actuellement ouvertes*..

Parmi celles-ci, figure le contréle
gu’exerce la Commission fédérale
de Contrdle et d’Evaluation de
I'Euthanasie (CFCEE) - selon une
procédure a posteriori, soit apres
réalisation de I'acte médical. Selon
son dernier rapport bisannuel,
les euthanasies déclarées sont,
presque toujours, conformes a la
procédure prévue et remplissent
toutes les conditions. Cependant,

le budget insuffisant de la CFCEE
questionne les conditions de tra-
vail de ses membres ils sont
défrayés a hauteur de 375 euros
par an“?. L'effectivité du contréle
est ainsi remise en cause par cer-
tains, dénoncant par ailleurs des
défauts dans la loi et dans son
application*?. L'expérience belge
montrerait que « les balises fixées
dans la loi tombent les unes apres
les autres** ». Et selon le philo-
sophe francais Damien Le Guay,
notre pays serait « I'exemple méme
[...] des dérives absolues* » |




En raison du cadre légal, nous
pourrions croire que la pratique
de l'euthanasie ne souffre d’'au-
cune complexité. Des lors que
nous sommes atteints d’'un mal
incurable causant des douleurs
intolérables, et que les autres
conditions sont remplies, recourir
a ce dernier acte médical irait de
soi. Pourtant, certaines situations
se présentent comme de véri-
tables « cas limites* » juridiques
et éthiques. La loi n‘a pas élimi-
né toutes les zones d’'ombre. Les
euthanasies de patients polypatho-
logiques en sont un bel exemple.

En effet, ces demandes pour-
raient répondre a des motifs sans
réel fondement médical, telles
que des fatigues de vivre. Le re-
cours a l'euthanasie serait méme
parfois davantage motivé par une
forte dépendance que par des souf-
frances physiques. En Belgique, la
question de la perte d’autonomie,
qui rend aux yeux de certains pa-
tients la mort préférable a leur
condition, est bel et bien au cceur
du processus décisionnel*’. Il en
est de méme en Suisse, ou |'assis-
tance au suicide peut répondre au
projet anticipé de personnes agées
qui estiment leur vie achevée, en
raison de leur 4ge, des moments
de bonheur passés et des souf-
frances prochaines*®.
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3. Fatigues de vivre

On parle de polypathologies
lorsque de multiples affec-
tions graves doivent étre
considérées ensemble, de
maniere additionnelle, pour
juger de I'état général du pa-
tient et de la recevabilité de la

demande d’euthanasie. Etant
donné que le vieillissement
s’‘accompagne parfois d’une
dégradation de la santé, les
polypathologies surviennent
le plus souvent chez les pa-
tients agés.

« EN 'ABSENCE D’UNE AFFECTION GRAVE ET IN-
CURABLE, UN SENTIMENT DE VIE ACCOMPLIE, LA
FATIGUE DE VIVRE OU LA VIEILLESSE NE SONT PAS
DES RAISONS VALABLES DE DEMANDER L'EUTHA-
NASIE®, »

Peut-on alors imaginer que des
tels cas échappent au controle de
la CFCEE ? Considérant que ces
actes médicaux sont contraires au
respect d’une interprétation stricte
de la l0i*°, certains redoutent que le
flou Iégislatif actuel ne conduisent
a un progressif glissement. Cette
crainte s’appuie notamment sur
la tendance préoccupante que ré-
velent les données statistiques :
seconde cause (17.2 %) apres
les tumeurs (64.2 %), les euthana-
sies pour polypathologies ont fort
augmenté ces derniéres années®!,



Avec l'exemple des fatigues de
vivre, nous retrouvons la logique
gestionnaire précédemment évo-
guée : de nos jours, la bonne mort
est vécue comme un accomplis-
sement individuel. Pourtant, le
sentiment d’avoir eu « une vie
complete » ne résulte pas d’une
délibération purement personnelle.
Celui-ci va dans le sens de l'actuel
paradigme néo-libéral véhiculant
des images négatives, communé-
ment partagées, de la vieillesses2.
Il s'agit bel et bien d’un probleme a
la fois individuel et social : la déci-
sion, quoiqu’autonome et réfléchie,
dépend au moins en partie du re-
gard porté sur I'age. En raison des
situations de vulnérabilité qui ac-
compagnent parfois le grand age,
la vieillesse se présente comme
une menace (a notre autonomie, a
notre dignité, a notre utilité) et la
mort une échappatoire. Vient alors
la question suivante : I'euthanasie
est-elle le meilleur remede contre
une souffrance existentielle ?

« CETTE EVOLUTION POURRAIT CUNDUIRE‘A LAIDE
AU SUICIDE DE PERSONNES SANS PROBLEME ME-
DICAL, NI SOUFFRANCE INTOLERABLE®. »

Si personne ne contestera que
« vieillir n'est pas en soi une ma-
ladie>* », « mal vieillir>> » pourrait
en revanche devenir une raison
suffisante pour décider de héter sa
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4.Vers une troisieme voie

mort au grand 4ge. N'oublions pas
que cette derniere s’inscrit dans un
parcours de vie qui la précede, et
que la vieillesse est une expérience
vécue inégalement. Etant donné
gque nous ne sommes pas égaux
face aux tribulations de l'age, le
recours a l’euthanasie est percgu
par certains comme une « ultime
injustice sociale®*® ». Il faut s’atta-
quer a cela, en amont, pour éviter
de « passer a coté de la véritable
tragédie » en médicalisant des pro-
blémes socio-économiques®’. Mais
devrions-nous pour autant refuser
a ceux qui souffrent aujourd’hui de
la demander, au prétexte que nous
glisserions davantage vers une so-
ciété agiste ? Rien n’est moins siir...

Que retenir de cette analyse ?

Bien qu’une forme de tabou
de la mort soit toujours pré-
sente, la forte polarisation des
débats actuels témoigne d’un
grand intérét pour les ques-

tions autour de la fin de vie.
Se prononcer pour ou contre
l'euthanasie est en fait se-
condaire. Nous ne sortirons
gagnants de ces débats que
lorsqu’ils conduiront a une ré-
flexion générale sur la place
des seniors dans notre société.



Seniors et fin de vie

Ouvrons le débat...

e En Belgique, la loi sur I'euthanasie laisse de nombreuses zones d’ombre qui
peuvent conduire a des actes clandestins, des dérives, des abus. Le cas des
polypathologies que nous avons décrits dans cette analyse en constitue un
exemple parmi tant d’autres. Devrions-nous mieux encadrer la pratique de l'eu-
thanasie et en faire un débat de société ? Ou, au contraire, devrions-nous laisser
le patient et son médecin seuls décideurs, dans l'intimité de leur relation, pour
trouver une solution adaptée aux besoins et aux demandes du souffrant ?

Ressources utiles...

Vous voulez obtenir des informations sur I'’euthanasie ?

¢ Consultez la broche « Vieillir en étant bien informée » publiée par la
Fondation Roi Baudouin. Disponible a la demande.

e Consultez le site de I'Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité
(ADMD Belgique) : https://www.admd.be/
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