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Résumé

Que signifie mourir dans la dignité? Cet
article aborde la question par des consi-
dérations de I'ordre d'une anthropolo-
gie philosophique. De ce point de vue, la
«bonne mort» est celle qui est rapide et
sans douleur. Ce que les gens craignent,
c’est une mort prolongée, souffrante
et vécue dans la dépendance. Selon les
partisans de I'institutionnalisation des
pratiques euthanasiques, mourir dans
la dignité signifie pouvoir avoir acces a
I'aide au suicide et a I'euthanasie en fin
de vie ou en cas de maladies chroniques
dégénératives; leur argument majeur
repose sur le respect de I'autonomie de
la personne. La moralité de cette option
est examinée a la lumiere de quatre théo-
ries ou approches pertinentes en éthique
de la santé. Ce sont le déontologisme,
le situationnisme, |'utilitarisme et I'ap-
proche bioéthique.

Mots clés: mort - dignité -
déontologisme - situationnisme —
utilitarisme - bioéthique - approche
par principes — euthanasie — suicide —
aide au suicide - éthique de la santé.

Abstract

What does “death with dignity”
mean? First of all this paper addresses
the question in terms of philosophical
anthropology. From this perspective,
the «good death» comes fast without
suffering. A prolonged, painfull and
others-dependant death is feared. Groups
who promote institutionalization of
euthanasia, consider that “death with
dignity” ought to include access to
euthanasia and suicide assistance at the
end of life or in case of degenerative
chronic diseases; their main argument
is based on respect for autonomy. To
discuss the morality of this option, four
ethical theories or approaches relevant
to ethics of health care have been chosen.
These are deontologism, situationism,
utilitarianism and bioethics.

Keywords: death - dignity -
deontologism - situational ethics —
utilitarianism — bioethics — principlism
- euthanasia - suicide - suicide
assistance — health care ethics.
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Qu’est-ce que la mort dans la dignité ?
Généralement, la mort dans la dignité
est associée a une mort sereine et sans
douleur. Cependant, selon les partisans
d’une institutionnalisation des pratiques
euthanasiques, avec ou sans décriminalisa-
tion et l1égalisation?, la mort dans la dignité
devrait inclure un acces a '’euthanasie et
a l’aide au suicide, pour des personnes en
fin de vie ou des personnes atteintes de
maladies chroniques dégénératives qui en
ont fait la demande. Leur argumentation
repose principalement sur le respect de
l'autonomie de la personne. Cette option
peut étre évaluée a la lumiere de certaines
théories et approches en éthique de la

1

santé, de maniere a mettre en évidence
le fondement de la dignité humaine et
la place qu’elles accordent au respect de
l’autonomie de la personne.

Dans un premier temps, nous exami-
nons ce que signifie la mort dans la dignité
dans une perspective d’anthropologie phi-
losophique, puis dans la perspective des
partisans de l'institutionnalisation des pra-
tiques euthanasiques. Par la suite, la mora-
lité de l'euthanasie est évaluée a partir
de théories et approches éthiques qui ont
des vues différentes, voire opposées sur
la question.

MOURIR DANS LA DIGNITE

DU POINT DE VUE D'UNE

ANTHROPOLOGIE PHILOSOPHIQUE

Deux concepts sont en cause : la mort et
la dignité. La mort, c’est la fin de ’humain
sous ses aspects bio-psycho-sociaux. Tout
un chacun sait ce qu’est la mort, depuis
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quil est jeune. Il a vu mourir des plantes
ou des animaux, mais plus rarement des
humains. La mort fait partie de la vie
humaine, mais elle est tabou, on 'occulte,
on la repousse.

Les techniques biomédicales ont
modifié notre relation a la mort. Au début
du siecle dernier, celui qui consultait un
médecin n’était pas str d’y trouver un
bénéfice. Il rencontrait par contre un
professionnel qui faisait un examen phy-
sique et qui écoutait son histoire dans le but
d’y trouver des indications diagnostiques.
Aujourd’hui les tests ont remplacé, pour
une bonne part, le travail diagnostique
du médecin et la communication en prend
pour son rhume, soumise aux impératifs de
lefficience... Mais la médecine a réalisé
d’importantes victoires sur la mort.
Pensons a tout ce qui peut étre fait de nos
jours pour prolonger la vie biologique et
suppléer aux fonctions vitales défaillantes:
réanimation, stimulateur cardiaque,
intubation et ventilation, dialyse rénale,
appareils de circulation extra-corporelle,
transplantation d’organes, transfusion
sanguine, bient6t thérapie génique, et
tous les médicaments comme I'insuline,
les anticoagulants, les bétabloquants, etc.
Jumelés a d’autres facteurs comme les
progres dans le domaine de I’hygieéne et de la
santé publique, les avancées médicales ont
repoussé la mort. L’humain vit maintenant
assez longtemp. pour connaitre les affres
de la démence. Le vieillissement est en
effet le facteur de risque le plus important
lié au développement de la démence. En
2008, 46% des femmes de 85 ans et plus
et 33% des hommes du méme groupe d’age
en sont atteints (Société Alzheimer, 2010).

Ce que craignent les humains, ce n’est
pas tant la mort que la douleur et la souf-
france qui la précedent. Des personnes
interrogées dans le cadre d’une étude (Vig
et Pearlman, 2004) ont décrit la bonne
mort comme survenant durant le sommeil,
rapidement, sans douleur ni souffrance.
Elles craignent une mort lente et doulou-
reuse, vécue dans la dépendance, en étant
un fardeau pour les autres. Si le lecteur
réfléchit a la mort qu’il souhaite, il y a
tout lieu de croire que les mémes constats
ressortiront.

En quoi consiste la dignité ? Question
beaucoup plus difficile a répondre parce
qu’il s’agit d’'un concept plus abstrait. Y
a-t-il une mort digne et une mort indigne ?
Tout dépend de la perception qu’on en a. Si
plusieurs individus sont en train de mourir
dans un séisme, trouvent-ils la mort digne
ou indigne? Ce n’est sirement pas des
questions qu’ils se posent: ils souffrent
et sont tout entiers a leur souffrance. La
dignité ou 'indignité est dans le regard de
I’Autre, de celui qui est en bonne santé, qui
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juge et qui se dit: Que puis-je faire face a
une telle réalité que la mort ?

Idéalement, mourir dans la dignité
signifie mourir paisiblement et confortable-
ment, sans douleur physique, ni souffrance
morale, et entouré des siens. C’est mourir
sans tout l’attirail technique des soins
intensifs et des soins d’'urgence qui sont
congus pour sauver et prolonger des vies.
Quand les traitements et les techniques
deviennent un fardeau pour la personne
en cause, les conditions de vie peuvent
devenir indignes pour la personne qui
porte son regard sur celle qui est diminuée
physiquement et psychologiquement par
la maladie au point de devenir totalement
dépendante des techniques pour sa survie,
celle qui est mourante qu’on s’obstine a
réanimer, ou celle qui est irréversiblement
comateuse a qui 'on donne des gavages
pour la garder en vie. Ce regard induit en
nous un questionnement sur le sens des
interventions médicales. Pensons-nous
au bien de la personne en cause ou refu-
sons-nous, pour des raisons personnelles,
professionnelles ou sociales, de considérer
que la mort existe et qu’il y a des limites a
laretarder ? L’acharnement thérapeutique
n’est pas étranger aux craintes entourant
la mort et aux demandes d’euthanasie et
d’aide au suicide.

Alors mourir dans la dignité, ce n’est
pas mourir dans une urgence ou dans un

DIGNITE, EUTHANASIE

ET AIDE AU SUICIDE

Pour les partisans d’une 1égalisation de
leuthanasie, mourir dans la dignité signi-
fie généralement que la personne en fin de
vie ou celle qui est atteinte d'une maladie
dégénérative puisse avoir acces a l'aide
au suicide et a l'euthanasie® quand elle
en fait la demande et qu’elle éprouve des
souffrances morales ou physiques intolé-
rables* . Certains d’entre eux, notamment
les experts de la Commission royale du
Canada, vont plus loin dans leur reven-
dication et sont d’avis qu'une personne
pour qui la vie n’a plus de sens, méme si
elle n’est pas en fin de vie, devrait avoir
acces a ces pratiques®. Quelle que soit leur
position, 'argument majeur des tenants
des pratiques euthanasiques repose sur
le respect de 'autonomie de la personne.

Pour évaluer la moralité des pratiques
euthanasiques, examinons quatre théo-
ries et approches éthiques pertinentes au
domaine de I’éthique de la santé et ayant
des positions différentes, voire opposées.
Les théories et approches retenues sont:
le déontologisme, le situationnisme, l'uti-
litarisme et approche bioéthique. Elles
ont été choisies pour leur définition du
fondement de la dignité humaine et ce qui
en découle du point de vue d’une éthique
normative, et pour le réle qu’ils accordent
au respect de 'autonomie de la personne.

LA THEORIE KANTIENNE DES DEVOIRS A ETE CRITIQUEE

PARCE QUE LES DEVOIRS PARFAITS GENERENT UNE OBLIGATION

MORALE ABSOLUE (SANS EXCEPTION).

QUE FAIRE QUAND DEUX DEVOIRS PARFAITS ENTRENT EN CONFLIT ?

KANT NE DONNE AUCUNE INDICATION A CE SUJET.

corridor a la vue de tous les passants, ni
a l'unité des soins intensifs branchés de
partout. C’est mourir chez soi ou dans une
unité de soins palliatifs, ot1 les techniques
sont mises de c6té au profit d’'une approche
humaniste du soin, qui tient compte de
tous les aspects de la personne, y inclus
ses sentiments et ses émotions. Suivant la
pyramide de Maslow, les soins physiques
sont prioritaires. On doit donc en premier
lieu soulager la douleur. Une personne
dont la douleur est insupportable pense
a mourir; elle peut devenir suicidaire. De
bons soins de fin de vie impliquent donc
en premier lieu un soulagement adéquat de
la douleur, ensuite il est possible de s’atta-
quer aux autres aspects de la souffrance:
douleur psychologique et douleur morale.
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LE DEONTOLOGISME

Pour le déontologisme, la moralité est
constituée de devoirs ou d’obligations
morales a remplir. Selon Emmanuel Kant
(1988), il n’est pas moralement permis
d’abréger la vie de quelqu’un ou sa propre
vie, quelles que soient les circonstances, et
ce, au nom de la dignité humaine. Tout étre
humain mérite respect du simple fait qu’il
fait partie du genre humain. Les humains
posseédent en propre la capacité ration-
nelle de se donner leur propre loi morale
au moyen de limpératif catégorique et,
en cela, ils sont des fins en soi et non des
moyens au service de fins autres qu’eux-
mémes. C’est ce qui fait leur dignité.

Le respect des personnes en tant que
fins en soi implique trois devoirs parfaits:
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respecter la vie, ne pas mentir et tenir
ses promesses. Ces devoirs ne supportent
aucune exception. Tout étre humain, en
tant qu’étre rationnel est digne de respect,
quelle que soit sa condition physique, que
ses capacités intellectuelles soient actua-
lisées ou non. L’étre humain ne doit pas
se suicider parce qu’il s’utiliserait comme
simple moyen en vue d’une fin autre que
lui-méme. De la méme facon, il doit respec-
ter la vie d’autrui. L'euthanasie, le suicide
et 'aide au suicide sont moralement inac-
ceptables, quelles que soient les circons-
tances, parce qu’ils vont a 'encontre du
devoir parfait du respect de la vie. Dans le
cadre de la philosophie kantienne, la bien-
faisance (ne pas laisser souffrir) consti-
tue un devoir imparfait, c’est-a-dire un
devoir que I'individu est libre d’accomplir
quand et comment il le juge approprié. Les
devoirs parfaits ont toujours priorité sur
les devoirs imparfaits.

Cependant, si 'humain est maintenu
en vie de maniere disproportionnée, alors
qu’il est mortellement et irréversiblement
atteint, il devient un moyen pour les seuls
fins de la technique. Prolongement de la
machine, il est réifié et perd sa dignité
d’étre humain. Dans de telles conditions,
larrét des techniques de maintien des
fonctions vitales devient une obligation
morale, ce qui prohibe ’'acharnement thé-
rapeutique sans toutefois donner le feu vert
aux pratiques euthanasiques.

La théorie kantienne des devoirs a été
critiquée parce que les devoirs parfaits
géneérent une obligation morale absolue
(sans exception). Que faire quand deux
devoirs parfaits entrent en conflit? Kant
ne donne aucune indication a ce sujet. Et
est-il toujours pertinent de donner priorité
aux devoirs parfaits sur les devoirs impar-
faits ? D’autres théories ont des positions
différentes sur la question.

LE SITUATIONNISME

Pour le situationnisme, ce sont les cir-
constances propres a chaque cas qui sont
déterminantes dans le choix de l'action
a entreprendre. Chacun interprete les
valeurs propres a sa culture a la lumiere
de sa conscience. Selon Joseph Fletcher
(1954), une personne pourrait juger que
l’euthanasie est une solution moralement
acceptable a titre exceptionnel, au nom
du principe de "amour d’autrui (agapé).
C’est a cet auteur que I'on doit toutes les
catégories (directe/indirecte, volontaire/
non volontaire, passive/active) qui ont
défini 'euthanasie pendant de nombreuses
années en Amérique du Nord et encore
aujourd’hui dans certains pays d’Europe.

Son argument est le suivant: si les
formes d’euthanasie indirecte (soula-
gement de la douleur)® et passive (arrét
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de traitement maintenant les fonctions
vitales) sont moralement acceptables,
pourquoi les formes directes et actives ne
le seraient-elles pas? Pour Fletcher, si le
bien le plus grand concerne I'intégrité et
le bien-étre personnels, alors ’euthanasie
qu’elle soit directe ou indirecte, passive ou
active, est moralement acceptable’. Ce sont
ses fonctions supérieures qui conférent a
I’humain sa dignité. Elles valent plus que
la vie biologique et les fonctions qui y sont
rattachées. Cela justifie un controle de la
mort au méme titre qu’il existe un controle
des naissances.

Pour le situationnisme fletcherien,
l'aide au suicide et 'euthanasie sont des
actes moralement acceptables exception-
nellement dans certaines circonstances.

POUR LE SITUATIONNISME

FLETCHERIEN, L'AIDE

AU SUICIDE ET LEUTHANASIE

SONT DES ACTES

MORALEMENT ACCEPTABLES

EXCEPTIONNELLEMENT

DANS CERTAINES CIRCONSTANCES.

C'EST LA CONSCIENCE

INDIVIDUELLE QUI PEUT

EN JUGER.

C’est la conscience individuelle qui peut
en juger. Une telle approche peut étre criti-
quée a l'aide des théories déontologiques
traditionnelles, notamment celle de Kant
présentée plus tot. On peut aussi arguer
que ce qui est moralement acceptable a
titre exceptionnel du point de vue d’une
éthique individuelle n’est pas nécessaire-
ment acceptable du point de vue d’une
€thique sociale.

L'UTILITARISME

Pour les tenants de I'utilitarisme, le sui-
cide ou I'euthanasie ne sont pas des actes
immoraux, si les conséquences positives
qui en découlent sont supérieures aux
conséquences négatives, pour 'ensemble
des personnes qui en seraient affectées.
Ce principe, appelé principe d’utilité,
peut s’appliquer a I’action singuliere (Mill,
1979) ou a la regle (Brandt, 1992). Ce
qui importe pour la morale utilitariste,
c’est d’agir en fonction du bien-étre des
personnes qui auront a subir les consé-
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quences de l'action en cause. En cela réside
la dignité humaine.

Dans le cadre de l'utilitarisme appli-
qué a lacte (actutilitarianism), on pour-
rait imaginer une situation ot la personne
est trées malade et souffrante, et qu’elle
demande l’euthanasie avec l'accord de
sa famille; tout se passe bien, la famille
a bien réagi, la personne décédée libere
un lit et le personnel soignant est dispo-
nible pour donner des soins a une autre
personne plus jeune qui pourra récupé-
rer. Dans une telle situation, il semble n’y
avoir que des conséquences positives et
I’euthanasie est moralement acceptable.
Cependant, imaginons que le médecin ne
connaissant pas suffisamment la pratique
euthanasique, ne donne pas la bonne dose
de relaxant musculaire, que la mort ne
survienne que trois a quatre heures suivant
I'injection, que la famille est au chevet a
se morfondre, que I'infirmiére ne sait pas
quoi faire, que le deuil devient tres difficile
pour cette famille. Alors il s’agirait pour
ces personnes d’'une mort indigne et les
conséquences négatives étant supérieures
aux conséquences positives pour toutes les
personnes concernées, une telle euthana-
sie ne serait pas moralement acceptable
selon l'utilitarisme appliqué a l'acte. Il
est légitime de considérer que le contre-
exemple souléve un probleme d’ordre tech-
nique qui pourrait facilement étre éliminé.
Siles médecins sont bien formés dans I'uti-
lisation des produits a utiliser pour réussir
une euthanasie, la mort par euthanasie
pourrait avoir un impact positif sur les
personnes directement impliquées.

Cependant, pour institutionnaliser
des pratiques euthanasiques, il faudrait
démontrer qu’il y aurait plus de bénéfices
que de torts a en retirer pour 'ensemble
de la population (Saint-Arnaud, 1995).
Suivant l'utilitarisme appliqué a la regle
(rule utilitarianism), il faut examiner les
bénéfices et les inconvénients de la loi
pénale actuelle concernant l'aide au sui-
cide et 'euthanasie pour 'ensemble de la
population, et les comparer aux bénéfices
et aux inconvénients anticipés qui seraient
générés par une nouvelle loi qui dépéna-
liserait les pratiques euthanasiques et
éventuellement les 1égaliserait. Pour chan-
ger la loi, selon l'utilitarisme, il faudrait
qu’une nouvelle loi qui permettrait ’aide
au suicide et 'euthanasie apporte plus de
bénéfices que de torts a I’ensemble de la
population que la loi actuelle.

Il existe deux facons de vérifier si la loi
pénale actuelle est préférable a une nou-
velle loi du point de vue de I'utilitarisme
appliqué a la régle. La premiere facon con-
siste a tenter de prévoir les impacts d’'une
telle loi sur les pratiques de fin de vie, en
examinant les risques et les bénéfices anti-
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cipés pour les personnes concernées, par
comparaison avec les avantages et les torts
causés dans le cadre de la loi actuelle?.

De sérieuses réserves s’appliquent a une
telle évaluation: 1) toutes les conséquences
ne peuvent étre prévues a ’avance; 2) les
conséquences anticipées peuvent ne pas
se présenter; 3) l'anticipation ne permet
pas de prévoir I'importance des torts ou
des bénéfices en termes d’incidence ou
de gravité.

La deuxiéme facon consiste a exami-
ner les résultats des études évaluatives ou
autres, dans les pays ol ces pratiques sont
décriminalisées ou légalisées et a vérifier
si les torts anticipés se vérifient ou non et
si des torts non anticipés se manifestent.
L’avantage de cette option réside dans le
fait que I'incidence et la gravité des con-
séquences anticipées pourraient étre véri-
fiées. Cette facon de faire permet aussi
de vérifier s’il existe des dérives dans les
pratiques. Ceux qui ont tenté de prévoir
I'impact de ces pratiques sur les compor-
tements des personnes en fin de vie et sur
les professionnels qui s’en occupent sont
souvent les opposants a toute décriminali-
sation ou légalisation de ces actes. Ils bran-
dissent ce que les bioéthiciens ont appelé
l’argument de la pente glissante, tradui-
sant littéralement le terme slippery slope.
Cet argument se présente de la maniere
suivante: d’abord on admet qu’une pra-
tique est moralement acceptable pour un
groupe ayant des caractéristiques définies
et graduellement on est amené a étendre
la pratique a des groupes vulnérables dont
les caractéristiques ne correspondent pas
a celles du groupe initial. De ce fait, nous
sommes entrainés vers des pratiques qui
sont moralement inacceptables selon les
criteres initiaux. Ce qui semblait éthique-
ment acceptable au départ ouvre la porte
a des pratiques éthiquement inacceptables.

On peut trouver un exemple de telles
dérives dans la loi néerlandaise de 2001
par rapport aux balises émises en 1984.
Selon les lignes directrices de 1984, seules
les personnes aptes a participer aux déci-
sions peuvent demander I’euthanasie
(Horgan, 1991). Mais la Loi des pompes
funebres d’avril 2001, autorise le médecin
a accepter des demandes d’euthanasie de
la part de mineurs avec 'assentiment ou le
consentement des parents® et de la part de
personnes devenues inaptes a la condition
qu’elles 'aient demandée dans un testa-
ment de vie (Griffiths, Weyers et Adams,
2008). De plus, depuis 2005, le protocole
de Groningen autorise I’euthanasie des
nouveaux-nés et des bébés lourdement
handicapés. Paradoxalement, ce sont les
principes d’égalité devant la loi et d’équité
qui justifient un tel glissement.
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CE QUI IMPORTE

POUR LA MORALE UTILITARISTE,

C'EST D'AGIR EN FONCTION

DU BIEN-ETRE DES PERSONNES

QUI AURONT A SUBIR

LES CONSEQUENCES DE L'ACTION

EN CAUSE. EN CELA

RESIDE LA DIGNITE HUMAINE.

L'utilitarisme appliqué a la regle est
moins vulnérable aux critiques que 'uti-
litarisme appliqué a l’acte. Mais il faut
étre prudent, car les facteurs contextuels
varient d’un pays a l'autre et influent sur
les conséquences réelles de I'introduction
d’une nouvelle loi. A titre d’exemple, citons
le cas de la Belgique qui, en légalisant
leuthanasie, a aussi obligé les hopitaux a
consacrer un pourcentage de leurs lits a
des soins palliatifs, alors que les Pays-Bas
ont décriminalisé des pratiques euthana-
siques a une époque ol les soins palliatifs
commencaient a peine a se développer.

L'APPROCHE BIOETHIQUE

La bioéthique américaine avec des
auteurs comme Veatch et Englehardt a
fait la promotion du respect des volontés
de la personne et du consentement libre
et éclairé dans le domaine des soins de
santé. Veatch (1972) présente la relation
médecin-patient sur la base d’'une entente
contractuelle en fonction de laquelle les
valeurs du patient servent de cadre de réfé-
rence a la décision médicale. De ce point
de vue, le patient garde un contrdle sur
sa vie et sa santé quand des décisions de
soins importantes sont en cause. Pour les
soins usuels, le médecin bénéficie de la
confiance de son patient a moins que les
termes du contrat ne soient pas respectés
et que le contrat soit rompu. L’euthanasie
et l'aide au suicide concernent de graves
décisions; elles peuvent faire I’objet d’une
entente entre le médecin et son patient. A
ce niveau décisionnel, ce sont les valeurs
du patient qui priment. Si une telle décision
heurte les valeurs morales du médecin, il
a la liberté de refuser une telle entente.
Au niveau sociétal, c’est la communauté
concernée qui joue le role de contractant
et qui opere un controle sur les décisions
générales de santé, alors que les médecins
sont responsables des décisions médicales
au jour le jour. Si donc la société concer-
née souhaite une institutionnalisation des
pratiques euthanasiques, elle devrait étre
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mise en place. Dans cette approche, le lieu
de la décision reléve du patient sur le plan
individuel et de la communauté civile sur
le plan sociétal. Les décisions prises ne
sont pas de lordre du consensus et les
droits des patients sont supérieurs a ceux
des médecins qui, en fait, se résument au
droit de retrait.

Quant a Englehardt (1986), il est d’avis
que, dans une société pluraliste, on ne
peut se référer a une échelle de valeurs
canonique pour juger de l'action a entre-
prendre. La liberté individuelle y tient
donc une grande place. Dans un article sur
le suicide, Lebacqz et Englehardt (1980)
favorisent le respect de 'autonomie de la
personne au nom de la liberté individuelle
qui est a la base de ’entente contractuelle
qui lie les étres humains entre eux. Dans
une société pluraliste, selon ces auteurs, le
seul postulat éthique reconnu concerne le
respect mutuel, ce qui implique de respec-
ter ses engagements et de ne pas utiliser
les autres sans leur consentement. En cela
réside la dignité humaine. L’étre humain
a un droit a la mort, mais il doit respec-
ter les engagements qu’il a pris envers les
autres; une personne qui n’a pas d’enga-
gements envers d’autres personnes peut
moralement se donner la mort ou autoriser
une autre personne a le faire (Englehardt,
1986). De ce point de vue, le principe du
respect de 'autonomie est limité par celui
de responsabilité.

Dans lapproche par principes de
Beauchamp et Childress (2009), le respect
de 'autonomie de la personne est certes
un devoir, mais ’obligation qu’il crée n’est
pas absolue. Elle est limitée par les autres
principes: bienfaisance, non-malfaisance
et justice. Ces principes ne sont pas hiérar-
chisés entre eux. Ils sont congus comme
universels et proviennent d’origines
empiriques diverses et du sens commun.
Ils génerent des devoirs qui doivent étre
respectés par les professionnels de la santé
qui veulent agir de maniere éthique. En
agissant de maniere a respecter les quatre
principes bioéthiques, I'individu agit avec
dignité et traite 'autre avec dignité dans
les décisions de soins que la fin de la vie
soit en cause ou non.

Les devoirs suscités par les principes
sont de nature prima facie, c’est-a-dire
que s’ils entrent en conflit, la spécifica-
tion de leurs exigences au regard des faits
pertinents permet soit d’en effectuer un
équilibrage, soit de donner priorité a 'un
ou l'autre des principes en conflit. Il n’y
a donc pas d’ordre de priorité préétabli
entre les principes, ce que l'on trouve
chez Kant entre les devoirs parfaits et les
devoirs imparfaits ou chez les utilitaristes
pour qui le principe d’utilité est priori-
taire. C’est I'interprétation des principes
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qui sera effectuée en fonction de chacune

des situations concretes et singulieres qui

déterminera un ordre de priorité en cas de
conflits non résolus, rendant ainsi possible
la prise de décision.

L’approche par principes peut étre utili-
sée au niveau micro-éthique, c’est-a-dire
dans la résolution des problemes éthiques
liés aux demandes d’euthanasie et d’aide
au suicide effectuées en pratique clinique.
Selon nous, cette approche peut aussi étre
utilis€e au niveau macro-éthique, c’est-
a-dire dans la résolution des problemes
éthiques suscités par les demandes d’ins-
titutionnalisation, de décriminalisation
et de légalisation des pratiques euthana-
siques, ce qui reléve de la santé publique.

Selon l'approche par principes telle
quappliquée a la demande d’euthanasie
en éthique clinique, il est clair que
1. la personne malade devrait en avoir fait

la demande en ayant en main toutes les

informations pertinentes a sa décision
et sans subir de pressions indues, en
accord avec la doctrine du consentement
libre et éclairé (respect de 'autonomie) ;

2. les douleurs ou les souffrances en cause
ne devraient pas pouvoir étre soula-
gées autrement que par une pratique
euthanasique, la vie devenant un trop
lourd fardeau (bienfaisance et non-
malfaisance);

3. d’autres personnes placées dans les
mémes circonstances et répondant
aux mémes conditions devraient y avoir
acces (équité).

Aux exigences de l'approche par
principes de Beauchamp et Childress,
nous ajoutons que

4. la décision devrait provenir d’une
démarche qui tienne compte du tout
de la personne, en partenariat avec elle,
dans une démarche globale de soin et
empreinte d’humanisme (caring)1?.

Si on applique les principes précédents
au domaine de la santé publique!! duquel
releve la demande d’institutionnalisa-
tion des pratiques euthanasiques dans les
établissements de santé, les conditions
suivantes devraient étre respectées:

1. il devrait y avoir une demande de la
population a cet effet; cette demande
devrait étre faite en connaissance de
cause, incluant des connaissances sur
ce que sont les pratiques euthanasiques
et un état de la situation actuelle ; enfin,
la demande devrait étre faite sans pres-
sions de la part de groupes dont les
intéréts et I'idéologie vont a I’encontre
du bien commun (respect de autono-
mie populationnelle et décision libre
et éclairée) ;

2. les bénéfices prévus pour ’ensemble
de la population dans le fait d’institu-
tionnaliser ces pratiques devraient étre
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DANS CETTE APPROCHE, LE LIEU DE LA DECISION RELEVE

DU PATIENT SUR LE PLAN INDIVIDUEL ET DE LA COMMUNAUTE

CIVILE SUR LE PLAN SOCIETAL. LES DECISIONS PRISES

NE SONT PAS DE L'ORDRE DU CONSENSUS ET LES DROITS DES PATIENTS

SONT SUPERIEURS A CEUX DES MEDECINS QUI, EN FAIT,

SE RESUMENT AU DROIT DE RETRAIT.

supérieurs aux risques a encourir et le

rapport bénéfices-risques associé a la

nouvelle loi devrait étre supérieur a

celui engendré par la pratique actuelle

(supériorité des bénéfices sur les

risques) ; de plus, des mesures doivent

étre prises pour minimiser les risques,
advenant le cas ol les nouvelles pra-
tiques sont institutionnalisées.

3. lPacces aux pratiques euthanasiques
selon les mémes conditions et sans
discrimination devrait étre garanti
(équité);

4. et, enfin, les milieux de pratique
devraient offrir des soins de qualité en
fin de vie selon une approche globale de
soins, incluant une expertise en soula-
gement adéquat de la douleur, autant
que des connaissances adéquates en
matiére de pratiques euthanasiques
(caring).

Selon lapproche par principes, les
conditions énumérées plus haut devraient
toutes étre remplies avant de répondre
positivement a une demande d’euthanasie
en clinique et avant de donner libre cours
a une institutionnalisation des pratiques,
que la loi soit modifiée ou non. En clinique,
il releve de la conscience individuelle des
médecins de répondre positivement & une
demande euthanasique, sachant que de
telles pratiques vont a I’encontre de cer-
taines regles déontologiques et de la loi
actuelle. En santé publique, il faudrait
s’assurer par référendum que la popula-
tion se prononce sur la question, apres
avoir été clairement informée des éléments
essentiels a une prise de décision éclai-
rée (nature des actes en cause, €tat de la
situation, bénéfices et torts anticipés). Il
faudrait aussi s’assurer de connaitre la
situation actuelle a ’égard des pratiques
d’euthanasie au moyen d’études scientifi-
quement fondées et apportant des données
de nature empirique fiables, de maniere
a éviter de légiférer sur la base de cas
exceptionnels!?. Enfin, il serait éthique-
ment inacceptable que la pietre qualité
des services, le manque d’acces a des soins
palliatifs, 'acharnement thérapeutique, les
cofts des traitements et des médicaments,
I’absence de formation en soulagement de
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la douleur, soient des incitatifs a deman-
der I'euthanasie ou a institutionnaliser
ces pratiques. Ce dernier point impose
une responsabilité morale aux différents
paliers de gouvernement impliqués dans
l’administration des soins de santé.

Nous avons donné des indications géné-
rales sur la maniere d’effectuer ’applica-
tion des principes, il reste a faire ’analyse
des exigences de ces principes en fonc-
tion des contextes québécois et canadien.
Une telle analyse ne peut étre effectuée
dans le cadre restreint de cet article; elle
demeure toutefois essentielle pour juger de
la pertinence de changer la loi canadienne
ou méme d’institutionnaliser des pratiques
euthanasiques en accord avec le Barreau,
I’Association des établissements de santé et
de services sociaux et le College des méde-
cins du Québec, en tant qu’exceptions a la
loi canadienne.

SYNTHESE DE L'ANALYSE

Les théories ou approches présentées
peuvent étre critiquées les unes par les
autres. Certaines sont incompatibles; c’est
le cas de la philosophie kantienne par
rapport aux autres théories examinées. Les
philosophies kantienne et fletcherienne
fondent la dignité humaine sur le caractere
rationnel de I’étre humain, mais tiennent
des positions contraires quant a la moralité
des pratiques euthanasiques. L'utilitarisme
fonde la moralité de I’action sur ses con-
séquences bonnes ou mauvaises, ce qui
fait qu'une euthanasie ou une aide au
suicide peut étre moralement bonne
ou mauvaise, selon que les personnes
qui en sont affectées en retirent plus de
bénéfices que de torts ou inversement.
Pour institutionnaliser des pratiques
euthanasiques, il faudrait démontrer que
les nouvelles regles apporteraient plus de
bénéfices que de torts a 'ensemble de la
population. Il ne s’agit donc pas uniquement
d’éviter les poursuites judiciaires aux
médecins qui acceptent de pratiquer un
acte euthanasique, mais encore de montrer
que les groupes vulnérables ne seraient
pas plus a risque d’étre euthanasiés dans
un tel contexte!3. L'approche contractuelle
de Veatch ne clarifie pas les liens entre
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laction individuelle et les valeurs
sociales faisant I'objet d’'un contrat. Elle
pourrait donner a penser que la décision
euthanasique releve d’une entente privée
entre le médecin et son patient et que la
loi n’a pas a s’en méler, si socialement
la pratique est acceptable!*. L'approche
contractuelle définie par Englehardt limite
la liberté d’avoir recours aux pratiques
euthanasiques par la responsabilité de
remplir ses engagements; cependant, si
des personnes majeures et aptes libéraient
le contractant des engagements pris envers
elles et qu’il n’y avait pas de personnes
inaptes ou d’enfants en cause, la personne
serait libre de mettre fin a sa vie en ayant
recours a 'euthanasie ou a 'aide au suicide.
Par ailleurs, les principes éthiques sont
plus exigeants car ils imposent des devoirs
a étre remplis, faute de quoi les pratiques
euthanasiques seraient inacceptables.
Par ailleurs, si ces conditions étaient
remplies, les principes pourraient étre
garants de conditions moralement accep-
tables pour les pratiques d’euthanasie et
d’aide au suicide. Cependant, les analyses
contextuelles auxquelles l’application
des principes doit donner lieu n’ont pas
encore été effectuées de maniere systé-
matique, on ne peut donc pas présumer a
'avance que l'institutionnalisation des pra-
tiques euthanasiques serait éthiquement
acceptable dans le contexte québécois et
canadien des soins de santé.

Ce que la présente étude met en évi-
dence, c’est que certaines théories éthiques
approuvent des pratiques euthanasiques
qui respectent certaines conditions. Il est
difficile cependant de justifier un change-
ment dans les pratiques institutionnelles
ou dans la loi sur 'unique base de la cons-
cience individuelle, tel que le propose le
situationnisme de Fletcher, sans considé-
rer les conséquences anticipées d’un tel
changement, ce qui releve de I'utilitarisme
appliqué a la regle. Plus encore, a I’évalua-
tion des bénéfices par rapport aux torts
anticipés pour 'ensemble de la population
que l'approche par principes intégre dans
I’application des principes de bienfaisance
et de non-malfaisance dans le domaine
de la santé publique s’ajoutent des obliga-
tions a respecter provenant du respect de
lautonomie, de I’équité et du caring. En
plus d’étre plus complete, cette derniere
approche a l'avantage de mettre I'accent
sur des écueils a éviter avant d’effectuer
de tels changements.

S’il est juste que les gens craignent une
mort lente et prolongée encouragée en
milieu hospitalier par tous les moyens dont
la médecine dispose pour prolonger la vie
de personnes en fin de vie ou dont les capa-
cités vitales sont minimales, les théories
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éthiques choisies n’approuveraient certai-
nement pas 'acharnement thérapeutique.
Certaines d’entre elles approuveraient des
pratiques euthanasiques selon certaines
conditions. Encore faudrait-il démontrer
que non seulement les bénéfices envisagés
seraient supérieurs aux torts a encourir et
a ce sujet, l'utilitarisme et 'approche par
principes se rejoignent, mais encore que la
population et les groupes qui demandent
Iinstitutionnalisation de ces pratiques le
font en toute connaissance de cause. A
ce sujet, des analyses plus poussées sont
a compléter.
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Notes

. Une version de ce texte a fait 'objet d’une

conférence dans le cadre des Journées Philo-
polis, UQAM, le 19 mars 2011.

. Une décriminalisation implique de retirer les

articles du Code criminel qui condamnent les
pratiques d’euthanasie et d’aide au suicide,
une légalisation implique d’encadrer ces pra-
tiques dans une loi et une institutionnalisation
implique de mettre ces pratiques en place
dans nos institutions et donc de les encadrer
par des regles institutionnelles, sans nécessai-
rement changer la loi.

. Daide au suicide implique que la personne

directement concernée se donne elle-méme
la mort avec l'aide d’une autre personne, en
P’occurrence un médecin qui fournit 'ordon-
nance qui permet a la personne suicidaire de
s’enlever la vie. Leuthanasie est effectuée par
une autre personne que la personne en cause,
en Poccurrence un médecin ou une infirmiere
qui fait une injection létale, habituellement un
barbiturique et un relaxant musculaire.

. Les pays ou les Etats qui ont 1égalisé I'eutha-

nasie ou l'aide au suicide ont spécifié des
balises impliquant une demande de la part
du patient et la présence de souffrances
physiques ou mentales intolérables.

. Société royale du Canada, Rapport sur la prise

de décision en fin de vie. Novembre 2011.
<http://www.rsc.ca/documents/RSCEndo-
fLifeReport2011_FR_Formated_FIANL.pdf>
(rapport complet)

. Le soulagement de la douleur en accord avec

les pratiques médicales admises n’entraine pas
la mort, au contraire il prolonge la vie.
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7. Le philosophe James Rachel (1989), utilisant
I’exemple du bébé qui se noie dans son bain
sans étre secouru et le bébé que ’on noie en
lui maintenant la téte sous l’eau, en vient
a la méme conclusion. Il est juste de dire
que ce n’est pas le fait d’agir ou de ne pas
agir qui caractérise ce qui est moral ou pas.
Dans I'exemple de Rachel, les deux attitudes
sont moralement inacceptables. De plus, s’il
s’agit de comparer l'injection létale a larrét
de traitement, on ne peut pas dire qu'arréter
un traitement, c’est ne rien faire par la suite.
Au contraire, on procure alors des soins de
confort.

8. Richard Brandt, au chapitre 18 de son livre
Morality, Utilitarianism, and Rights (1992),
compare les bénéfices et les torts des pra-
tiques actuelles d’avortements aux Etats-Unis
avec les bénéfices et les torts d'une nouvelle
loi qui permettraient I’euthanasie des bébés
lourdement handicapés apres la naissance. Il
en conclut qu’il serait plus moral d’éliminer
les bébés lourdement handicapés a la nais-
sance, notamment parce que, dans les pra-
tiques actuelles, des bébés sains sont avortés
a la suite de faux diagnostics prénataux.

9. Lassentiment des parents est nécessaire pour
les mineurs de 16 a 18 ans et le consentement
des parents est nécessaire pour les mineurs de
1232 16 ans.

10.Dans cette approche par principes, un prin-
cipe de caring a été intégré. Pour en savoir
plus, lire Saint-Arnaud (2009).

11.Saint-Arnaud (2009) a développé une
approche par principes appliquée a la santé
publique.

12.Leuthanasie était pratiquée aux Pays-Bas
quand P’Association royale médicale hollan-
daise, la Commission d’Etat sur I'euthanasie
et le gouvernement hollandais ont défini des
balises pour encadrer la pratique en 1984.
Aujourd’hui, on ne sait pas quelle est I'inci-
dence des pratiques euthanasiques au Québec.
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13.Un article de Battin et ses collegues (2007)

14.

a comparé ’Oregon et les Pays-Bas pour
examiner le risque encouru par les groupes
vulnérables a recevoir l'euthanasie et 'aide
au suicide. Cet article n’est pas crédible pour
plusieurs raisons. D’abord, il a été accepté
pour publication le jour de sa réception, le
10 juillet 2007 (tel qu’indiqué p. 591), ce qui
laisse croire qu’il n’a pas été évalué par les
pairs. Deuxiemement, I’étude compare les
Pays-Bas a I’Oregon, alors qu’en Oregon seul
le suicide médicalement assisté est 1égalisé et
aux Pays-Bas, le taux de suicide médicalement
assisté est trés bas, les personnes désirant
abréger leur vie ont plutdt recours a l'eu-
thanasie. Concernant les Pays-Bas, l’article
combine des résultats d’études gouverne-
mentales a d’autres études qui n’ont pas les
mémes méthodes de recherche. Les auteurs
reconnaissent que «les différences méthodo-
logiques des études originales rendent impos-
sible de déterminer avec certitude I'incidence
réelle de la mort assistée chez plusieurs des
groupes vulnérables étudiés» (p. 594). Ily a
aussi des incohérences dans I'interprétation
des statistiques gouvernementales de 2005.
Ainsi, concernant les femmes, on lit que les
taux de recours a la mort assistée sont légere-
ment plus élevés que celui des hommes, alors
que le tableau 1 montre que le pourcentage
d’hommes aidés a mourir (7 = 1350 ou 56 %)
est beaucoup plus élevé que chez les femmes
(n=1050 ou 44 %) (p. 595). Dans ce groupe,
comme dans les autres groupes vulnérables,
il n’y a aucune mention de calculs effectués
par des tests statistiques paramétriques, nous
n’avons donc jamais d’indication montrant
que des différences entre les groupes pour-
raient étre statistiquement significatives. Sur
la race et Iethnicité, les auteurs indiquent
qu’il n’y a pas de données gouvernementales
a ce sujet, mais concluent quand méme qu’il
n’y a pas de risque plus grand d’obtenir de
’aide a mourir pour ce groupe, sur la base que
«méme les plus volubiles opposants a la mort
assistée n’ont pas manifesté que I’euthanasie
ou le suicide assisté s’était imposé plus fré-
quemment aux groupes raciaux stigmatisés ou
au minorités ethniques » (trad. libre, p. 594).

Cette position est celle de médecins néerlan-
dais qui ne rapportent pas les actes euthana-
siques au coroner, comme la loi le stipule.
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