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PREFACE

Mourir n‘est pas si simple. L'agonie et la
mort sont précédées en regle générale
de décisions et de mesures variées qui
les influencent. Avec l'augmentation de
I'espérance de vie, les phases du vieillisse-
ment et de la vieillesse deviennent, plus
gu’autrefois, des périodes a aménager.
Elles se transforment actuellement sou-
vent en projets pour lesquels on na pas
d’expériences ni de bases de référence.
Le progres des techniques médicales ainsi
que des nouvelles thérapies de traite-
ments élargissent constamment nos pos-
sibilités d’action. Il s'agira d’en distinguer
les points critiques et de les évaluer. De
nouvelles approches thérapeutiques im-
pliquent souvent d’autres désagréments
pour les personnes concernées qui vivent
certes plus longtemps mais au détriment
éventuel de leur qualité de vie. Il ne faut
pas oublier le réle important que jouent les
questions de financement et de co(ts dans
I'évaluation de ces possibilités techniques
et thérapeutiques. Au vu de telles per-
spectives, de plus en plus de personnes
réfléchissent a prendre elles-mémes leur
mort en main et deviennent membre d'une
«organisation d’assistance au suicide ».

Dans ce contexte, les questions sur une
bonne mort, sur 'autodétermination dans
la mort sont devenues de plus en plus
importantes. En Suisse, diverses organi-
sations d'assistance au suicide proposent
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leurs services. Elles relevent surtout I'as-
pect dautodétermination dans la mort,
non seulement pour les personnes sujet-
tes a de grandes souffrances ou se trou-
vant en phase terminale mais également
pour des personnes qui veulent mettre fin
a leur vie pour raisons d’dge ou de lassi-
tude. Ces tendances d’élargissement de
I'assistance au suicide soulévent de nou-
velles questions fondamentales d’ordre
éthique. Dans la conviction chrétienne,
la vie est un cadeau qui englobe la tota-
lité du cycle de vie. Cela implique, d’'une
part, la reconnaissance de la finitude et,
d‘autre part, la certitude que I'on ne peut
pas disposer de la vie humaine.

Nous nous trouvons donc dans une phase
de réorientation en matiere de maladie
et de mort. Il faut trouver de nouvelles
voies et de nouveaux reperes. La présente
publication se veut une contribution a
la discussion publique sur les themes de
I'autonomie, de la fragilité, de la mort
et de l'assistance au suicide. Elle est une
prise de position dans la perspective de
I'éthique chrétienne-sociale. Elle s'adresse
a toute personne qui désire approfondir
le sujet du suicide des personnes agées
et recevoir des impulsions.

1. LA MORT N’EST PLUS
TABOUE - INTRODUCTION

La mort est devenue aujourd’hui un theme
omniprésent. Alors qu'il était normal, il y
a quelques années encore, de garder le
silence en public sur la mort de proches ou
de parents, de pleurer la perte d'un étre
cher en silence et dans un cadre géné-
ralement privé, on en parle aujourd’hui
publiqguement. Cela se produit aussi bien
avant la mort d’une personne, lorsqu’on
discute des différentes mesures, décisions
et objectifs de traitements ainsi que des
dispositions légales, que suite au déces
d'une personne comme le prouvent les
annonces mortuaires et les fréquents
débats dans les médias. La mort publique
du pape Jean-Paul Il en 2005 a eu plus
qu’une force symbolique: le pape ne vou-
lait pas la cacher, il 3, au contraire, mon-
tré aux médias du monde entier la forme
concrete que peut prendre la vieillesse,
la fragilité et la dépendance. Il avait visible-
ment l'intention de témoigner personnelle-
ment de la «normalité » de I'humanité qu’il
y a ou peuty avoir dans une lente agonie et
combien la personne conserve sa dignité.

Cette nouvelle attention portée a la mort
a ses raisons. Dans une société hautement
technicisée, qui a une prise en charge
médicale des plus modernes, il est devenu
risqué de mourir, comme le dit justement
Frank Mathwig. Depuis que la médecine
est en mesure d’intervenir de diverses
manieres dans le processus de la mort et

d’empécher la fin de vie dans de nombreux
cas ou, du moins, de la retarder, la mort
n‘est plus percue, en premier lieu, comme
un ennemi a combattre mais comme une
tache a gérer (Werner Schneider). La ma-
niere de gérer cette tache reste cepen-
dant controversée. Il existe aujourd’hui des
idées nombreuses et tres diverses sur ce
que pourrait étre une mort humaine, digne
ou bonne. Des réponses viennent de c6tés
tres différents, a commencer par des émis-
sions sur la santé a la télévision, en passant
par des tuyaux d’amis, de parents et de
connaissances jusquaux conseils prodi-
gués par des médecins ou différentes orga-
nisations spécialisées dans la fin de vie.

La diversité des réponses a la question
d’'une bonne mort amene dune part a
souligner l'autodétermination: chacune et
chacun doit décider lui-méme comment
elle ou il désire quitter la vie. Mais cette
diversité, en insécurisant les personnes
concernées, les amene aussi assez fréque-
mment a se sentir dépassées: elles savent
en effet bien quelles peuvent écrire des
directives anticipées - un droit inscrit
entretemps dans la protection de I'adulte
et que celles-ci devront étre respectées
lors d’'un traitement mais il n‘est cepen-
dant pas rare que la question de savoir ce
qu’une personne doit concretement sou-
haiter dans ses directives pour que cela
fasse sens reste ouverte. Etant donné les
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nombreuses possibilités d’intervention
de la médecine moderne, cela représente
un défi de plus en plus grand de traduire
ses désirs en consignes d‘actions com-
préhensibles et applicables pratiquement.

Cet état de fait est encore aggravé par
le fait que le savoir pratique sur la mort
s'est perdu, depuis quelques temps, pour
la grande majorité des gens dans notre
société: alors que beaucoup vivaient
concréetement, autrefois, la mort des
proches, seules quelques personnes sont
aujourd’hui en contact direct ou immé-
diat avec la mort. On meurt, aujourd’hui,
en général dans des institutions comme
les hdpitaux, les établissements médico-
sociaux ou les hospices mais rarement en
revanche dans une atmosphere intime a
la maison ou dans le cadre familial.

Dans cette situation d’insécurité face a la
maniére adéquate et correcte de prépa-
rer sa propre mort, une proposition nou-
velle, peu conventionnelle et provoca-
trice aux yeux de beaucoup, a été faite,
I'année derniére, en Suisse pour organiser
sa propre mort. Sous I'euphémisme de
«Altersfreitod (mort volontaire dans la
vieillesse) », on discute de la possibilité
pour les personnes (tres) ageées de déci-
der librement si elles veulent mettre fin
a leur vie en faisant appel aux services
d’une organisation d’assistance au suicide.
L’élément nouveau dans ce débat est
le fait que les personnes agées doivent

pouvoir organiser leur mort avant que
les conditions habituellement corollaires
d'une mort proche - fragilité, maladie
grave ou dépendance - ne deviennent
réalité. Ce n'est donc plus la proximité
de la mort ou l'existence de douleurs
ou de limitations qui justifieraient désor-
mais l'assistance au suicide mais seule-
ment la vieillesse et la perspective d'une
vie difficile, supposée dépendante et
douloureuse.

Lutilisation du terme «mort volontaire»
indique bien l'objectif visé: les gens
doivent pouvoir planifier et exécuter leur
suicide de leur propre chef (ce que I'on
appelle dans la littérature spécialisée
allemande «Bilanzsuizid », soit un suicide
commis au terme d'une longue réflexion).
On suscite ainsi aussi lidée quil sagit
d’un acte libératoire d'une situation
facheuse, ressentie comme pesante.

Lesdébatspublicssurcette propositionde
portée inhabituelle - aussi pour d’autres
pays européens — se sont déroulés en
Suisse, jusqu’a présent, calmement et
sans grandes confrontations. Les per-
sonnes a qui on a demandé si elles
adhéraient a cette idée de lassistance
au suicide pour les personnes agées et si
les organisations d‘assistance au suicide
devaient proposer aussi cette possibi-
lité ont étonnamment souvent répondu
positivement. Ces réactions laissent pen-
ser gu’une partie non négligeable de la

population est favorable a la possibilité
de mettre fin a sa vie méme sans que la
mort soit proche ou qu’il y ait une situation
insupportable de souffrance.

On na guére parlé jusqu’a présent du rdle
que les médecins ont ou doivent avoir dans
ce processus. C'est surprenant, car, dans
un tel cas de suicide assisté, les médecins
doivent prescrire le médicament |étal bien
que le suicidaire ne soit pas malade et ne
nécessite pas de traitement. Dans I'histo-
rique de la proposition, ily anotamment un
jugement rendu suite au fait qu'un homme
de 89 ans du canton de Neuchatel qui
désirait mettre fin a ses souffrances refu-
sa un examen médical. Le procureur du
canton de Neuchatel déposa plainte
contre le médecin qui avait prescrit le mé-
dicament létal a I'hnomme. Il fut déclaré
coupable en premiere instance puis
acquitté en avril 2014, apres un recours.
Ces événements et la discussion qui a suivi
ont poussé quelques personnes a fonder
une nouvelle association «Altersfreitod»
(www.altersfreitod.ch) sur le modele ang-
lais de la «Society for Old Age Rational
Suicide» (www.soars.org.uk). Dans l'en-
semble, les adhésions aux organisations
dassistance au suicide ont a nouveau
nettement augmenté en Suisse depuis
I'année derniere.

1Selon les informations du site www.altersfreitod.ch,
il sagit surtout de «membres engagés de 'organi-
sation d'autodétermination EXIT».

Cette évolution pousse a se demander
du point de vue de I'éthique chrétienne
sociale comment comprendre et évaluer
cette idée de «mort volontaire dans la
vieillesse» resp. de lassistance au sui-
cide de personnes agées en bonne santé
qui veulent mourir. La question qui nous
intéresse est pourquoi l'idée du suicide
dans la vieillesse rencontre aujourd’hui
autant de succes? Comment une pratique
considérée jusqu’ici plus ou moins comme
taboue peut-elle se normaliser a ce point?
Quelles conditions et quels changements
ont contribué a considérer et a juger
aujourd’hui le suicide dans la vieillesse non
seulement comme un grave probleme
de société mais méme, selon les circon-
stances, comme une solution individu-
elle? Comment les individus et les institu-
tions peuvent-ils et doivent-ils accueillir le
désir de «mort volontaire» d'une personne
agée et y réagir de maniere appropriée?

C'est pourquoi, nous répondrons ci-apres
a la question des changements actuels en
Suisse face a la derniere phase de la vie et
a la suicidalité des personnes agées. Puis,
le troisieme chapitre s'essayera a présenter
et a mieux comprendre les réactions de la
société a ces changements avant que nous
ne formulions, dans le quatrieme chapitre,
des orientations de nature éthique sociale.
Celles-ci doivent rendre compte de la tra-
dition chrétienne de l'affirmation incondi-
tionnelle de la vie tout en étant formulées
de maniere adaptée et compréhensible



face aux enjeux actuels. Apres un bilan
sous forme de résumé, nous formulerons
des recommandations a l'intention de la
société, des Eglises et de la santé pub-
lique, toutes impliquées dans les défis de
mourir dans notre société moderne. Tout
a la fin, des explications de termes, une
bibliographie et des adresses internet
importantes permettent de s’y retrouver
dans cette thématique complexe de la
vieillesse, de la mort et de I'assistance au
suicide.

2. CHANGEMENTS ACTUELS

2.1. Changements démographiques

Un premier changement important est
tout dabord l'augmentation constante
et continue depuis quelques décennies
de l'espérance de vie moyenne. Celle-ci
a augmenté, depuis 1950, de quelque
13 ans pour les hommes comme pour les
femmes, ce qui signifie pratiquement
I'existence d'une génération supplémen-
taire. Cette évolution réjouissante offre
a de nombreuses personnes la perspec-
tive d'une vie nettement plus longue
dans laquelle les limitations et maladie
inhérentes a I'age surviennent plus tard.
Les gens ne vivent donc pas seulement
plus longtemps, ils restent également
plus longtemps en bonne santé. De
nombreuses maladies, encore mortelles
il y a quelques décennies, peuvent au-
jourd’hui étre guéries ou du moins

traitées de maniere a permettre aux per-
sonnes atteintes de s’en accommoder
plus ou moins. Grace au progres medical
et a l'augmentation du bien-étre, de nom-
breuses déficiences dues a la vieillesse
et, partant, les défis que pose la multi-
morbidité ne deviennent réalité chez les
personnes agées que tard, si bien que la
recherche sur la vieillesse distingue, de-
puis quelque temps déja, entre le trois-
ieme et le quatrieme age (cf. a ce propos
les contributions dans I'almanach social
2011 de Caritas sur le theme «le quatrie-
me age»; et aussi le projet «Un temps
pour tout» commun a Justice et Paix,
aux Eglises réformées et a Pro senectute:
www.alleshatseinezeit.ch).

2 La multimorbidité augmente avec I'age. Elle
représente donc une des priorités de la gériatrie.

Ces changements démographiques en-
trainent toute une série d'importants
changements sociaux. Beaucoup d’en-
fants de personnes agées et dépendan-
tes sont souvent aujourd’hui eux-mémes
déja a la retraite et donc d’'un age avan-
cé. C'est pourquoi, I'idée que les enfants
doivent soigner et entourer leurs vieux
parents a ses limites. Il n‘est pas rare au-
jourd’hui que quatre générations coexis-
tent au sein d'une famille, alors qu’il y en
avait seulement trois il y a 40 ans. Etant
donné l'espérance de vie plus élevée des
femmes, on dit aussi que le quatrieme
age est féminin. La caractéristique cultu-

relle qui veut que les hommes soient sou-
vent plus agés que leurs épouses améne
fréquemment des femmes agées a soigner
et a accompagner leur mari jusqu’a la mort
et a devoir ensuite affronter seules et sans
partenaire la derniere phase de leur vie. Les
femmes sont ainsi confrontées de maniere
particuliere aux défis du grand age.

Etre dans le quatrieme age signifie, pour
beaucoup, souffrir d'atteintes physiques et
mentales, de multimorbidité, de faiblesse
et, souvent aussi, de troubles démentiels
plus ou moins graves. Il faut donc inévita-
blement étre trés attentif a la maniéere
d'organiser la derniére phase de la vie
d’une personne trés agée. On fixe, du point
de vue démographique, le début du grand
age alannée ou la moitié de cette généra-
tion est déja décédée. On peut donc en
conclure que les gens dans le quatrieme
age ont, en regle générale, déja I'expérience
de la mort de contemporains et ont, par
conséquent, aussi une vision relativement
claire de la maniére dont la fin de leur vie
pourrait ou, au contraire, ne devrait pas se
dérouler.

2.2.Suicidalité, suicide des ainés
et assistance au suicide

Un autre theme est le suicide. En Suisse,
1300 personnes par an environ se donnent
la mort. Cela signifie 3-4 personnes en
moyenne par jour. Pour 90 pourcents
d’entre eux, on suppose une maladie psy-
chique dont une dépression pour deux

tiers. Le taux de suicide est plus élevé
chez les hommes que chez les femmes
et croft en continu avec l'age, il est le
plus élevé chez les personnes de plus de
75 ans - en Suisse comme dans tous les
pays du monde. Entre 1996 et 2006, le
nombre de suicides a diminué légerement
mais constamment, une diminution consta-
tée principalement chez les hommes. Les
femmes se suicident le plus souvent a
I'aide de médicaments, les hommes choi-
sissent de se tuer par balle ou par pendai-
son. Les tentatives de suicide n'entrent pas
dans la catégorie des suicides; elles ont
plutét un caractere dappel a l'aide, et ne
(devraient) pas se terminer par la mort;
environ dix fois plus fréquentes que les
suicides, elles diminuent fortement avec
I'dge et ne jouent plus de réle important
chez les personnes trés agées. Les facteurs
de risques importants pour un suicide dans
la vieillesse sont les dépressions, les ma-
ladies physiques graves, le désespoir, une
santé ressentie comme mauvaise, le man-
quedepersonnesdeconfianceetdesoutien
social et, finalement, le veuvage, ce dernier
surtout chez les hommes (cf. a ce propos
les publications de Gabriela Stoppe).

Le nombre de suicides accompagnés a
enregistré une augmentation relativement
forte en Suisse ces derniéres années, pas-
sant de 270 env. en 20013 a plus de 500
aujourd’hui (dont un bon tiers vient de
I'étranger). Cela signifie que plus d’un tiers
des personnes qui se suicident en Suisse,



sont accompagnées, surtout par une
organisation d‘assistance au suicide.
Méme si, dans l'absolu, seule une petite
minorité de ceux qui meurent chaque
année sont concernés par l'assistance au
suicide (env. 0,8%), il est frappant que
le nombre des cas de suicides assistés
augmente constamment ces dernieres
années. Il est de plus prouvé qu’un tiers
environ des assistances est demandé par
des gens qui ne sont pas en phase termi-
nale. La plupart des personnes concer-
nées ont entre 65 et 84 ans, seule une
petite partie est plus agée. La proba-
bilité est donc grande que la soi-disant
«mort volontaire dans la vieillesse» ou
I'assistance au suicide des personnes
agées qui ne sont pas encore en phase
terminale soit déja une réalité répandue
aujourd’hui.

L'organisation d‘assistance au suicide la
plus récente en Suisse porte le nom de
«Lifecircle» et a été fondée par une fem-
me médecin généraliste qui, selon ses
dires, propose également a ses patients,
en plus de lassistance au suicide, des
soins palliatifs. Une fondation de pro-
motion de l'assistance au suicide, «Eter-
nal Spirit. Vivre selon ses choix — mourir
selon ses choix» lui est rattachée. La
plus grande organisation d‘assistance
au suicide, Exit Deutsche Schweiz, se
heurte, depuis 2014 environ, au probleme
de ne plus guere arriver a gérer les nou-
velles demandes d'admission. Le fait que

n

le conseiller aux Etats, This Jenny,
homme aimé et tres conny, ait fait appel,
en novembre 2014, a I'aide d’Exit a encore
renforcé cet afflux.

3 Lorganisation d‘assistance au suicide Exit en
Suisse alémanique a annoncé, selon ses chiffres
de 2014, le nombre record de 13413 nouvelles
admissions. L'organisation compte ainsi actuelle-
ment plus de 100’000 membres (2016).

On ne sait pas grand-chose jusqu’a pré-
sent des motifs des personnes qui veulent
mourir. Des petites études ont pu mon-
trer que les médecins impliqués évoquent
comme motifs essentiels les douleurs, la
dépendance, des symptdémes neurolo-
giques, la limitation de la mobilité et la
détresse respiratoire. Les candidats au
suicide, eux-mémes, ajoutent aux motifs
cités le désir de contrbler les circonstan-
ces de leur mort, la perte de dignité, la
faiblesse, l'incapacité de prendre part a
des activités qui rendent la vie agréable,
I'insomnie et la perte de la capacité de
concentration comme motifs pour deman-
der I'assistance au suicide.

La recherche sur le suicide a également
montré que la suicidalité, soit la tendan-
ce d’'une personne a vouloir mettre fin a
sa vie ou a prendre le risque de sa mort
en adoptant certains comportements,
ne doit pas étre considérée comme
une maladie, méme si elle est souvent
connexe a des maladies. La suicidalité
est, par contre, presque toujours I'expres-

sion d’'une limitation ou d’une peur ainsi
que dune grande détresse personnelle.
Elle est aussi décrite comme I'aggravation
critiqgue d’une situation de vie ressentie
comme désespérée. Chez les personnes
agées, selon le géronto-psychiatre Peter
Netz, elle résulte souvent d’'une combinai-
son de maladies physiques et psychiques
ainsi que de problemes dans l'entourage
social, comme par exemple des conflits
relationnels, un isolement et une solitude
croissants. La suicidalité dans le contexte
des premiers signes d'une démence sénile
représente un défi particulier. Dans ce
cas, visiblement, a co6té des dépressions
et d’'une solitude croissante, la peur liée
a I'évolution de la maladie chronique joue
aussi un réle essentiel.

2.3. Aspects socio-économiques

Ces expériences individuelles de maladie,
d’isolement et dangoisses sont forte-
ment conditionnées par des aspects et
des conditions socio-économiques. Le fait
gu‘aucune assurance sociale ne prend en
charge les soins liés a I'dge et que ceux-Ci
doivent étre financés essentiellement de
maniere privée joue ici un réle qu’il ne faut
pas sous-estimer. Dans certains cas et en
cas de longue dépendance, le financement
d’un séjour de plusieurs années en home
médico-social peut brller les économies
de toute une vie.

Il s’est avéré que le systéme d’'indemnisa-
tion au forfait par cas, introduit en 2012

pour les séjours hospitaliers, est une source
possible de décisions problématiques en-
vers des gens trés agés. Dans un systéme
de forfait par cas, les indemnités sont cal-
culées sur la base de patients moyens si
bien que, pour les hépitaux, il y a toujours
des risques meilleurs et moins bons. Cet-
te situation pousse les institutions, pour
des raisons financiéres, a ne pas accepter,
si possible, les cas qu'elles considerent
comme des mauvais risques ou, s’ils se
trouvent déja en traitement hospitalier, a
les aiguiller rapidement vers d‘autres insti-
tutions. Des «mauvais» risques tout dé-
signés sont les personnes agées et les pa-
tients souffrant de nombreuses maladies
(multimorbidité) ainsi que les patients en
réadaptation, en fin de vie ou en soins pal-
liatifs. Ces groupes de patients n‘entrent
que partiellement dans un diagnostic ou
un groupe de diagnostic précis, ce qui
rend difficile le décompte des prestations
et peut méme constituer, selon les circon-
stances, une opération a perte pour unein-
stitution. Les personnes ayant des diagno-
stics multiples ou peu clairs - et c’est le
cas de la quasi-totalité des patientes et
patients treés agés - sont en eux-mémes
des facteurs de troubles dans le systéme
du forfait par cas.

Le gériatre zurichois Daniel Grob a relevé
un probleme lié au traitement des per-
sonnes agées souffrant de démence et
de multimorbidité: il rend attentif au fait
que les séjours hospitaliers de gériatrie



aigué ne sont plus rentables financiere-
ment, car les forfaits par cas tiennent
trop peu compte de lintensité énor-
me des soins nécessaires aux patients
diminués sur le plan cognitif. Les person-
nes atteintes de démence resteraient
en moyenne deux fois plus longtemps a
I'hépital que les autres patients agés ce
qui rend problématique le décompte au
forfait par cas. Les raisons qui rendent le
séjour plus long sont, entre autres, selon
Daniel Grob, des risques plus élevés de
complication, une mauvaise alimentation
et l'utilisation fréquente de médicaments
agissant sur le psychisme.

Suite a ces changements socioécono-
miques, on voit, aujourd’hui déja, que
les structures des établissements mé-
dico-sociaux changent, en ce sens que
ceux-ci deviennent quasi des «mini-hopi-
taux» avec des services pour ce qu'on ap-
pelle les soins de transition. lls y accueil-
lent des patients dont les soins étaient
autrefois pris en charge a I'hdpital, mais
que celui-ci fait sortir aujourd’hui le plus
tot possible. Cette situation a des consé-
quences financiéres, car les colts des
soins en home sont en grande partie
assumés par les personnes elles-mémes.
D’autre part, ces centres de soins ne dis-
posent normalement pas du personnel
formé a cette tache, si bien que la qua-
lité des soins en souffre. A cela s'ajoute
qu’il semble régner une énorme disparité
entre les cantons dans le nombre de
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places libres disponibles pour faire face a
ces changements.

2.4. Importance des soins palliatifs

Une évolution dans la prise en charge des
personnes en fin de vie est a relever tout
particulierement: I'importance croissan-
te des soins palliatifs, soit de la méde-
cine de confort, des soins et de I'accom-
pagnement des patients souffrant d'une
maladie incurable, chronique ou des
mourants ainsi que de leurs familles.
L'acception anglaise des soins palliatifs,
«Palliative Care», a une acception tres
large. Le terme originel, né dans le Mou-
vement des Hospices anglais de la fin des
années 1960, était «hospice care» (soins
en hospice): celui-ci se rapportait cepen-
dant aux établissements nouvellement
créés des mouroirs, donc des institutions
spécialement concues pour les mourants,
et il ne s'utilisait pas pour désigner I'appli-
cation des mémes idéaux dans le cadre
du traitement normal des patients a la
maison, dans les hdpitaux ou dans les
homes. Le mouvement, né il a y quelque
40 ans en Angleterre, est devenu entre-
temps un grand mouvement dans le
monde entier; il a fait naitre une série
de nouvelles institutions désignées, en
Suisse, sous le terme générique de «soins
palliatifs». Il n'y a cependant pas eu, en
Suisse, jusqu’a aujourd’hui un véritable
Mouvement des Hospices a l'instar, par
exemple, de celui qui existe en Allemagne
et qui est formé surtout de bénévoles.

Le Conseil fédéral a lancé, ces cing der-
nieres années, sous la direction de
I'Office fédéral de la santé publique (OFSP),
une «Stratégie nationale en matiere de
soins palliatifs» qui a notamment rédigé
des directives. Celles-ci donnent la défini-
tion suivante: «Les soins palliatifs englo-
bent le soutien et les traitements médicaux
apportés aux personnes souffrant de mala-
dies incurables, potentiellement mortelles
et/ou chroniques évolutives. Bien qu'ils
soient introduits a un stade précoce, ils
interviennent principalement au moment
ou le diagnostic vital est ou parait engagé
et ou les soins curatifs ne constituent plus
un objectif primaire. Ils offrent aux patients,
compte tenu de leur situation, la meilleure
qualité de vie possible jusqua leur déces,
tout en apportant un soutien approprié
a leurs proches. Les soins palliatifs visent
a éviter la souffrance et les complications.
lls comprennent les traitements médicaux,
les soins, ainsi que le soutien psychologique,
social et spirituel. (Directives 2010, p. 8)

Des éléments essentiels des soins palliatifs

sont:

* I'engagement bénévole concu comme
complémentaire et a distance critique
du travail professionnel (contre les ten-
dances a la professionnalisation),

e des équipes soignantes interprofes-
sionnelles (contre la tendance a la spé-
cialisation);

* |'encouragement d’attitudes et de va-
leurs humaines chez les professionnels

du systeme de santé avec, notamment,
la reconnaissance de la finitude de la
vie humaine (contre l'idée que tout est
faisable);

* également, I'amélioration de la collabo-
ration et de la mise en réseau des insti-
tutions existantes (contre la fragmenta-
tion),

* et la création de l'acces a tous aux soins
palliatifs (contre la spécialisation et I'insti-
tutionnalisation).

Les valeurs et les idéaux qui prévalent prin-

cipalement dans les soins palliatifs sont :

e 'autodétermination du patient en ce
sens que chacun est pris en compte avec
ses besoins propres («chacun doit rendre
possible sa propre mort » - Nina Streeck),

* une thérapie efficace contre les douleurs
et les symptdmes

e et l'instauration rapide d'un traitement
pour soulager les douleurs en accom-
pagnement des efforts curatifs dont le
but n'est pas la guérison mais de rendre
le patient capable de vivre avec une limi-
tation ou une maladie et avec la per-
spective de sa mort prochaine.

Ces valeurs et idéaux remettent en ques-
tion I'idéal de la toute-puissance de la mé-
decine. lls encouragent a reconnaltre que
tout n’est pas faisable et que la vie humai-
ne est finitude. Un autre aspect important
est le respect de toutes les dimensions de
la condition humaine (globalité), dans la
mesure ol on admet et ou on prend en
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compte les éléments psychiques, sociaux
et spirituels et pas seulement les aspects
physiques. On vise également une bonne
qualité de vie du patient jusqu’a la fin,
méme si celle-ci devait impliquer une vie
plus courte, et on vise a I'accompagner
dans son environnement familial, c-a-d.
en impliquant aussi ses proches; cela
signifie aussi, au moment du déces, de
ne pas accompagner seulement le pa-
tient dans la mort mais aussi sa famille
dans son deuil. Pour arriver aux buts visés,
on cherche la mise en réseau la plus
dense possible des services et institu-
tions existants.

La réalisation de ces idéaux en est encore
a ses balbutiements dans la pratique cli-
nigue mais il existe de nombreuses initia-
tives aux niveaux communal, cantonal et
fédéral pour en concrétiser la philoso-
phie. Relevons, sur le plan ecclésial, I'ini-
tiative des Eglises évangélique-réformée
et catholigue romaine du canton de
Zurich qui financent a I'Université de Zu-
rich une nouvelle chaire en «Spiritual
Care».
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2.5.Nouvelles réglementations
juridiques

La fin de vie est devenue, ces dernieres
années, une thématique importante éga-
lement dans les discussions politiques,
lors des votations et pour les réglemen-
tations juridiques. La bataille autour de la
|éqgislation relative au suicide assisté fait
rage depuis le début des années 1990;
on n‘a cependant trouvé, jusqu’a présent,
aucune solution Iégale pour ce domaine
controversé aussi bien sur le plan éthique
que juridique, et ce malgré de nombreu-
ses propositions individuelles et la tenue
de votations cantonales. Les tentatives de
régulation par I'Etat doivent tenir comp-
te des deux taches qui lui incombent:
d'une part, la protection de la vie (des
personnes particulierement vulnérables)
et, dautre part, la préservation de la li-
berté individuelle. Dans sa derniére prise
de position du mois de juin 2011, intitulée
«Soins palliatifs, prévention du suicide
et assistance organisée au suicide», le
Conseil fédéral a souligné souhaiter
réduire le nombre de suicides assistés
chez les personnes ageées par la pro-
motion des soins palliatifs ainsi que par
la détection précoce et le traitement
des dépressions et vouloir contribuer a
renforcer le droit général a l'autodéter-
mination. Il estime, par contre, que l'in-
troduction d'une nouvelle reglementa-
tion juridique de l'assistance au suicide
napporte aucune plus-value et doit
donc étre rejetée. De facto, aujourd’hui,
I'assistance au suicide n'est pas passible

de sanctions pénales en Suisse pour autant
que lassistant n‘ait aucun mobile égoiste.
Fortes de cela, quelques organisations pra-
tiquent aujourd’hui I'assistance au suicide
en Suisse, ce dont profitent aussi de plus
en plus de personnes venant de I'étranger.

A cOté des bases constitutionnelles et des
reglementations de droit pénal, certains
textes du domaine para-léqgislatif sont
également importants: le droit corpora-
tif et des prises de position de commis-
sions d‘éthique, notamment les direc
tives d'éthiqgue médicale de I’Académie
Suisse des Sciences Médicales (ASSM) sur la
«prise en charge des patientes et patients
en fin de vie» (mise a jour 2012) et diverses
prises de position de la commission natio-
nale déthique (CNE). La Cour européen-
ne des droits de I'Homme a Strasbourg a
aussi demandé, en 2013, au législateur
suisse, dans un arrét annulé plus tard pour
vice de forme, de régler clairement dans
la loi I'acces aux substances létales utili-
sées habituellement dans l'assistance au
suicide. La critique a porté surtout sur le
fait que la pratique actuelle repose sur les
directives de I’'ASSM qui ne constituent pas
une base légale et ne peuvent, de ce fait,
garantir ni la sécurité du droit ni I'égalité
devant la loi.

La nouvelle loi sur la protection des adul-
tes, qui fait partie du code civil et est en
vigueur depuis 2013, a provoqué d’import-
antes modifications législatives pour les
situations et les décisions en matiere de fin

devie.Elle reglemente pour la premiére fois
au niveau suisse les directives anticipées
et le mandat pour cause d’inaptitude.
Les directives anticipées permettent de
déterminer les mesures médicales consen-
ties ou refusée en cas d'incapacité de
discernement; elles permettent égale-
ment de déterminer qui doit, en cas d’'une
incapacité de discernement, discuter avec
le médecin des mesures médicales et pren-
dre les décisions en son nom. Cette loi fixe
également précisément qui a le droit et le
devoir de représenter un patient devenu
incapable de discernement qui na pas
établi de directives anticipées. Ces nouvel-
les reglementations juridiques valorisent,
dans I'ensemble, fortement I'autonomie du
patient et, en corollaire, relativisent le pou-
voir décisionnel du médecin. Alors méme
que nombre de ces nouvelles reglementa-
tions n‘ont pas encore passé |'épreuve du
feu, il sest d'ores et déja avéré qu'il nétait
souvent pas simple, au quotidien, de
prendre contact a temps avec la personne
autorisée. Il existe bien une reglementation
applicable aux cas urgents, selon laquelle
un médecin peut décider en fonction de
la volonté et des intéréts supposés de la
personne incapable de discernement, mais
il n‘est pas rare en pratique de se trouver
dans des situations qui ne nécessitent pas
d’intervention d’urgence mais pour les-
quelles une mesure ne peut pas non plus
attendre la fin d'un weekend et le moment
ou un représentant ou des membres de la
famille seront a nouveau atteignables.
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3. DISCOURS SUR
LA FIN DE VIE

Avant de commenter du point de vue de
I'éthique chrétienne sociale, au chapitre
suivant, les phénomenes que nous avons
déja décrits de détabouisation de la mort
et de nombreux changements autour de
I'organisation de la derniére phase de la
vie, nous essayerons d‘abord, dans cette
partie, de mieux comprendre les chan-
gements dans leurs contextes sociétaux.
Qu'est-ce qui se passe en ce moment
dans notre société par rapport a la mort?
Quels idéaux, en a la société ? Comment
y réagit-on? Qui réagit et avec quels ob-
jectifs? Quels sont les themes import-
ants qui retiennent I'attention? L'idée de
I'assistance au suicide des personnes
(tres) agées n'est visiblement pas seule-
ment une manifestation problématique
isolée mais doit étre vue comme faisant
partie d'une évolution plus large qui
concerne l'ensemble des idées que
notre société se fait de la mort. Comment
déterminer plus précisément ces évolu-
tions, les décrire et les interpréter?
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3.1. Mourir est aussi
un phénomeéne social

La mort est tout dabord quelque chose
que toute personne expérimente dans
son entourage proche et qu'elle vivra
elle-méme aussi une fois. Mourir est ainsi
une expérience individuelle et tres per-
sonnelle. La mort de proches ou damis
peut, selon les individus, étre vécue tres
positivement tout comme elle peut étre
traumatisante. Dans les deux cas, il n‘est
pas rare que leurs expériences poussent
les gens a un engagement dans leur
cercle proche mais aussi plus large, dans
la société ou en politique, soit dans le
but de permettre au plus grand nhombre
possible de personnes de vivre, elles
aussi, de bonnes expériences, soit pour
empécher que d’autres doivent vivre des
expériences mauvaises voire traumati-
santes. On voit que la mort a aussi un coté
social ou sociétal au plus tard au moment
ou quelqu’un prend un tel engagement
dans le domaine du Mouvement des
Hospices, des soins palliatifs, de I'asso-
ciation «Wachen und Begleiten (veiller
et accompagner) » tout comme dans des
organisations d‘assistance au suicide.

On le constate également en observant
les médias qui, par exemple, dans les
films, sur internet, a la télévision ou
encore dans les quotidiens, représentent
la mort sous des formes les plus diver-
ses, sous forme de documentaires ou
de fictions, comme action principale ou

secondaire. Le discours médiatique sur la
mort a si bien pris sa place que des pro-
ductions cinématographiques ayant recu
une consécration internationale comme
«Amour» du régisseur et scénariste autri-
chien Michael Haneke de l'année 2012, le
film oscarisé «Mar adentro» («La mer en
moi») du régisseur espagnol Alejandro
Amendbar de I'année 2004 ou le film aux
4 oscars de Clint Eastwood, « Million Dollar
Baby», tourné en 2004 aux USA, représen-
tent des discours éthiques sur la bonne et
la mauvaise mort, les lancent et les influ-
encent. Il en va de méme de séries télévi
sées internationalement connues comme
«Grey’s Anatomy», «Emergency Room»
ou «Dr. House ».

La mort n'est donc pas seulement quelque
chose qui est vécu individuellement mais
elle est, en premier lieu, une expérience
sociale conditionnée par la société. Les
discours actuels sur la mort, par contre,
en font souvent une expérience dabord
individuelle. «La mort est construite», dit
le sociologue Werner Schneider, la mort
est un événement conditionné de différen-
tes manieres par la société. Pour vivre la
derniere phase de la vie, certains éléments
sont d’une importance capitale comme,
par exemple :

» des relations personnelles, la présence
de famille, d’amis, de médecins et de
soignants,

* des conditions cadres institutionnelles
comme le logement, l'existence d'éta-

blissements comme des hopitaux, des
hospices, des homes,
¢ |e milieu social, I'activité professionnelle
et I'age des mourants et de leurs proches
* mais, également, des idées ou des idéaux
répandus.

Dans une conférence lors d'un colloque
organisé en ao(t 2014 a Berne par la com-
mission interdisciplinaire d‘anthropologie
médicale et palliative ch sur le theme
«Das Lebensende und die totale soziale
Institution. Interdisziplindre sozialwissen-
schaftliche Perspektiven (la fin de vie et
I'institution sociale totale. Perspectives
interdisciplinaires des sciences sociales)»,
Werner Schneider a formulé, dans son
exposé d’introduction, les trois observa-
tions suivantes sur la mort dans la société
moderne :
(1) Nous vivons dans une société dans
laguelle nous devons étre familiarisés
de différentes maniéres avec une appro-
che correcte de la mort, des mourants
et des morts.
(2) Notre propre mort en devient une
sorte de projet qu’il faut réaliser soi-
méme (librement).
(3) La culture de se soucier et de fai-
re profession de foi de sa propre mort
institutionnalise une mort dite bonne
dont nous ne connaissons guére pour
le moment les conditions et les effets
d'inégalité.
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Avec sa premiere théese, il pense aux nom-
breux discours moraux et éthiques que
I'on peut observer aujourd’hui sur la der-
niere phase de la vie et qui véhiculent les
idées les plus diverses sur ce qui est jus-
te et faux, bon et mauvais. Sa deuxiéme
observation porte sur I'exigence centrale
qui en découle, a savoir que les gens dev-
raient aujourd’hui se soucier eux-mémes
de leur mort et la déterminer eux-mémes.
Par son troisieme propos, il rend atten-
tif au fait que nous n‘avons pas encore
réfléchi aux conséquences de ces exigen-
ces, notamment pour les gens en marge
de la société. Ces considérations sociolo-
giques sont importantes pour une réflex-
ion de nature éthique sociale notamment
parce qu’elles éclairent, en quelque sorte,
le processus de moralisation du discours
ainsi que ses conséquences et ses effets
secondaires. Pour citer un exemple qui
donne aréfléchir du point de vue éthique:
avec le nouveau droit de la protection
des adultes, le |égislateur a fait que, dans
notre société, ce n'est plus en premier
lieu le médecin et I'équipe traitante mais
la famille qui décide si un mourant n’est
plus capable de discernement. C’est, d’un
coté, un grand pas en direction du ren-
forcement de l'autodétermination; mais
cela peut aussi, d'autre part, amener des
gens a étre completement dépassés par
une décision difficile a prendre pour leur
proche, par exemple parce que deux
enfants ont des souhaits opposés pour
leur pére mourant ou leur mére mourante,
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ou encore cela peut amener des médecins
a se décharger sur la famille de décisions
difficiles.

3.2. Les morts idéales

Comme dit, des idéaux ou valeurs répan-
dus aujourd’hui pour une bonne mort
ou une mort réussie consistent surtout
a contréler, planifier et garantir sa propre
mort. Cela signifie que les gens ne re-
foulent pas I'idée de leur fin de vie mais
la préparent eux-mémes et prennent a
temps les dispositions possibles. Lidéal
principal qui s'exprime ici est I'autonomie
ou lautodétermination de la personne
ou, en dautres termes, sa liberté. Cette
libre détermination peut, par exemple,
consister, pour certains, a formuler des
dispositions de fin de vie et a charger ain-
si quelgu’un de prendre des décisions a
leur place en cas d'incapacité de discer-
nement. Pour que cela ait un sens, des
discussions sur la mort avec un médecin
de famille et surtout avec la personne ou
les personnes qui recoivent une déléga-
tion sont indispensables.

Les expériences parfois mauvaises qui
ont été faites en milieu hospitalier pour
respecter les désirs exprimés par des
patients dans leurs dispositions ont donné
naissance au concept de « Advanced Care
Planning», qu’on pourrait traduire en
francais par «planification anticipée de la
prise en charge». Il sagit en l'occurrence
d'un échange d’idées facultatif entre le

patient gravement malade ou mourant,
I'équipe soignante et, éventuellement, les
parents ou amis du patient sur ses souha-
its, ses peurs, ses valeurs et ses préféren-
ces de traitement. Les résultats de ces
entretiens sont consignés, régulierement
vérifiés et a la portée de tous les princi-
paux intervenants. Cela doit permettre de
faire en sorte que les dispositions de fin
de vie contiennent aussi des réponses aux
questions importantes pour le traitement
d'un patient en phase terminale de man-
iere a donner des repéres aux medecins,
aux soignants et aux autres membres de
I'équipe traitante.

Un second idéal bien implanté dans la
société daujourd’hui est le maintien de
la plus grande qualité de vie possible jus-
qua la fin; dans cette perspective, on
accorde une grande valeur a I'absence de
douleurs et de symptbémes tout comme
a l'autonomie vue comme le fait d’étre le
moins dépendant possible de soins et de
I'aide d’autrui. La qualité de vie comporte
des éléments objectifs, indépendants de
I'individu et de ses préférences mais aus-
si des aspects qui prennent un poids tres
différent selon les individus. C'est pourquoi
il est nécessaire de prendre en compte
chacun individuellement pour concrétiser
cet idéal. Il en va de méme pour la sensa-
tion de douleur et la lutte contre la dou-
leur: les douleurs et les atteintes dues a
certains symptémes sont vécues tres diffé-
remment selon les individus et doivent
étre éclaircies pour chaque mourant.

40n voit, dans la pratique médicale, des disposi-
tions de patientes et patients qui se contredisent
I'une l'autre comme, par exemple, un accord a une
opération, ce qui rend nécessaire le branchement
a des appareils permettant de les garder en vie, et
une disposition demandant de ne pas étre bran-
ché a de tels appareils. Certaines situations peu-
vent placer les médecins et des proches devant
des décisions tres lourdes. Un autre exemple est la
situation face a un accidenté gravement blessé et
inconscient dont la volonté présumée ne peut pas
étre déterminée vu l'urgence, peut-étre parce que
c'est le weekend et que les proches ne peuvent
étre contactés.

En réaction a la fragmentation (a «I"éclate-
ment »), au partage du travail et a la spécia-
lisation que I'on constate aujourd’hui dans
les soins aux patients en fin de vie, I'idéal
d’'un accompagnement et d'une prise en
charge globale est devenu important. Alors
que I'hodpital s'occupe en premier lieu des
aspects physiques, il faut aussi, parallele-
ment, tenir compte des aspirations psycho-
sociales et spirituelles des mourants. La
fondatrice du Mouvement des Hospices,
la médecin, travailleuse sociale et infir-
miere anglaise Cicely Saunders, a, dans
ce contexte, marqué de son empreinte la
notion de «total care», la prise en charge
compléete des mourants. Alors que, dans
un premier temps, cet idéal devait se réa-
liser dans des institutions spécialement
construites pour cela (mouroirs), on préfe-
re aujourd’hui l'idée d'implanter cette phi-
losophie dans toutes les institutions exis-
tantes. Dans ce sens, on ouvre aujourd’hui
des unités palliatives dans les hopitaux
ou on crée des équipes mobiles de soins
palliatifs qui permettent de mourir chez soi.
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Ce qui est important, c’est que les idéaux
citéssesontimplantésdansdelargestran-
ches de la société et que les idées sur la
maniére de les concrétiser peuvent diver-
ger fortement. Une question qui continue
a partager les avis porte sur I'appréciation
du suicide comme étant une «issue»
possible. Il est frappant de constater que
les idéaux cités jouent un rdle central
aussi bien dans les établissements de
soins palliatifs que dans la conception
que les organisations d7assistance au
suicide ont d'elles-mémes.

Du point de vue éthique, une question
que Werner Schneider a aussi déja sou-
levée dans ses observations est impor-
tante, a savoir: étant donné limportan-
ce accordée a lautodétermination, que
peuvent faire les personnes qui, vu leur
état, ne peuvent pas remplir ces idéaux,
par exemple, parce que, comme les
nouveau-nés et les enfants en bas age,
elles ne sont pas encore capables de
discernement ou, comme les patients
souffrant d'un handicap mental ou de
démence, elles ne sont pas ou plus en
mesure de décider elles-mémes de leur
mort? Cette question reste en grande
partie sans réponse aujourd’hui.

3.3. Initiatives et stratégies

Les changements décrits et les idéaux
qui en ont découlé ont amené a une série
d’initiatives socio-politiques sur les plans
fédéral, cantonal et communal. Caritas
et les Eglises ont aussi mis sur pied des
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projets et pris des initiatives, des institu-
tions comme des mouroirs, des équipes
mobiles de soins palliatifs ou des unités
de soins palliatifs ont été créées et, en
paralléle, les organisations d‘assistance
au suicide rencontrent actuellement un
grand succes. Une enquéte lancée par
«Exit Deutsche Schweiz» auprés de ses
membres pour connaitre leur avis sur l'as-
sistance au suicide des personnes agees
a suscité un fort intérét public. Nous men-
tionnons ici, en exemples d’'une quantité
d‘autres, quelques initiatives particuliere-
ment frappantes.

Mentionnons, dans le domaine de la po-
litique de la santé, la « Stratégie nationale
en matiere de soins palliatifs» lancée en
2010. Le Conseil fédéral écrit en introduc-
tion du papier stratégie 2013-2015: «Les
soins palliatifs constituent un modele
de prise en charge innovant, qui permet
d'aborder et de relever différents défis
de la politique de santé, tels que le vieil-
lissement de la société, la revendication
accrue du droit a l‘autodétermination
ainsi que la nécessité de promouvoir
les soins intégrés(...) Les soins palliatifs
mettent l'accent sur la personne et la
dimension individuelle de son environne-
ment de vie. Lorsqu’il n‘est plus possible de
«QgUérir» une personne gravement malade,
il faut miser sur le maintien ou I'améliora-
tion de sa qualité de vie. Cela implique un
soutien, un accompagnement et un trai-
tement de grande qualité, tels que le pro-
posent les soins palliatifs. Cette approche

n‘implique pas la création de nouveaux
postes de travail ou de filieres de forma-
tion spécifiques mais un meilleur ancrage
des soins palliatifs dans les structures exis-
tantes.»

Des projets partiels de cette stratégie
portent sur la création de structures de
prise en charge, la sensibilisation aux
revendications des soins palliatifs, le fi-
nancement, la formation, la recherche et
sur des questions globales, par exemple
I'élaboration des Directives nationales
citées ci-dessus. Ces taches ont été et sont
assumées en premier lieu au niveau des
cantons, compétents en matiere de po-
litique de la santé, ce qui conduit a des
fortes différences dans le degré de mise en
ceuvre des objectifs stratégiques entre les
cantons.

Mentionnons également le programme
national de recherche «Fin de vie», lancé
par le Fonds national suisse sur mandat du
Conseil fédéral comme PNR 67 sur une pér-
iode de cing ans; il consiste en 33 projets
individuels qui portent sur des aspects de
la fin de vie sous l'angle de diverses disci-
plines (parmi ces projets de recherche, I'un
est théologique et quelques-uns éthiques).
Les premiers résultats sont attendus pour
I'automne 2015, le programme se termine
en 2017.On attend de ce programme, entre
autres, qu’il donne des impulsions impor-
tantes en politique pour améliorer la situa-
tion des personnes en fin de vie (cf. www.
nfp67.ch).

Un autre théme important qui fait aussi
maintenant l'objet d’'une stratégie natio-
nale est celui de la démence, donc de la
perte progressive des capacités cogni-
tives chez des personnes agées. 110°000
personnes atteintes de démence vivent
aujourd’hui en Suisse, cette maladie mo-
difie radicalement leur gestion de la vie
et leurs relations sociales. L'évolution de
la maladie restreint de plus en plus leur
indépendance et augmente leur besoin de
prise en charge. La Stratégie nationale en
matiere de démence 2014-2017 a pour but
daméliorer la qualité de vie des person-
nes atteintes, de réduire les contraintes et
d‘assurer une bonne prise en charge.

Il existe maintenant en Suisse un nombre
quasi incalculable de modeles de dispo-
sitions de fin de vie, don un de Caritas
Suisse. Il n'y a pas, en Suisse, de «dispo-
sitions chrétiennes de fin de vie» a l'in-
star de celles que les Eglises chrétiennes
d’Allemagne proposent. Il est frappant
de constater que toute une série de dis-
positions de vie sont proposées par des
organisations qui défendent des positions
idéologiques bien précises, par exemp-
le les anthroposophes. Il est relativement
difficile de dire selon quels criteres opérer
une sélection parmi la quantité de modeles
a disposition, car pour former son juge-
ment, il faudrait se demander en premier
lieu quelles sont les questions importan-
tes et a régler, ce qui pourrait dépasser les
capacités de la plupart des intéressés.
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Caritas Suisse estengagée depuisdenom-
breuses années dans le travail de et avec
les bénévoles pour l'accompagnement
en fin de vie. Forte de sa longue expéri-
ence dans la formation d'aides bénévoles
pour l'accompagnement de personne
dans la derniere phase de leur vie, elle a
élaboré, en 2010, des « Standards pour les
groupes de bénévoles en soins palliatifs ».
Ceux-ci formulent des criteres de qualité
axés sur la philosophie des soins palliatifs
et qui doivent montrer la valeur du tra-
vail bénévole dans ce contexte. Le but de
I'accompagnement est d'offrir une écou-
te et une présence qui prennent en
compte les souhaits et les besoins des
mourants. Il est essentiel que des person-
nes gravement malades ou mourantes
ne soient pas laissées seules si elles ne le
souhaitent pas. Laccompagnement et la
présence doivent permettre de garantir
la qualité de vie et la dignité de la person-
ne dans cette derniére période de sa vie.

Les cours de formation dispensés par
Caritas, qui reposent sur les standards
mentionnés, ont fortement contribué
au développement, dans de nombreu-
ses communes, dassociations appelées
WaBe-Vereinigungen (associations Veil-
ler-Accompagner, WaBe étant un acro-
nyme pour « Wachen und Begleiten»); ces
associations se proposent daccompag-
ner des personnes gravement malades
et mourante dans une période difficile
et lourde pour elles. Le service daccom-

23

pagnement ne se met en place que sur
demande d’'un mourant, de sa famille ou
d'un de ses proches. Ce service bénévole
et gratuit permet de décharger la famille
et de veiller a ce que les mourants ne
soient pas seuls. Une conséquence
sociétale importante de cet engage-
ment est que les bénévoles font ainsi des
expériences concrétes avec la mort et
gu’ils transmettent directement ou indi-
rectement ce savoir dans leurs différents
milieux de vie. Cela fait un peu contre-
poids a la tendance a la spécialisation et
a l'aliénation de la mort, un contrepoids
dont on n'estimera jamais trop l'effet
dans la vie quotidienne.

Il faut appréhender les activités des
organisations d‘assistance au suicide dans
un contexte comparable. Elles réagissent
aux changements sociétaux que nous
avons décrits et mettent en avant les
idéaux auxquels on accorde aujourd’hui
de la valeur, en premier lieu l'autodéter-
mination, la liberté et la qualité de vie.
La discussion intensive de l'année der-
niere sur lassistance au suicide par
fatigue de la vie dans la vieillesse, le
«suicide du bilan de vie» («Lebensbilanz-
suizid ») comme l'appelle Dorothee Vdgeli
(NZZ du 175.2014), a nettement élargi
le propos habituel de ces organisations.
Certes, 'autodétermination - notamment
des personnes trés agées - en reste le
cceur. Mais, parallelement, on a commencé
a parler autrement de la dignité en

donnant de I'importance a des assertions
sur la valeur d’une vie dans la vieillesse.
Cette thématique était certes déja pré-
sente, mais elle a pris désormais un nou-
veau poids et une nouvelle dimension en
raison de la relativisation de la souffrance
ou de la mort. On cite souvent, comme
exemple type d'une situation plausible qui
justifie un suicide, I'entrée en EMS et l'on
joue ainsi sur une situation de dépendan-
ce. LAssemblée générale d'Exit Deutsche
Schweiz a adopté a une large majorité,
en mai 2014, une modification de statuts
qui inscrit I'engagement de l'organisation
pour le droit illimité a l'autodétermina-
tion des personnes, méme tres ageées.
Par «mort volontaire dans la vieillesse»,
I'organisation entend, selon une annonce
du 24.5. 2014 sur son site internet, «le droit
pour une personne tres agée de prendre
librement la responsabilité de mourir en
ayant acces au médicament létal plus
facilement qu'une personne plus jeune.
Cela voudrait dire gu’une personne trés
agée doit subir moins d’examens médicaux
et doit faire preuve de souffrances moins
graves qu’un patient plus jeune pour qu'un
médecin lui prescrive le médicament».
Exit part de I'idée que la réalisation de cet
objectif nécessite une modification de
la loi mais ne précise pas en quoi celle-ci
pourrait consister.

Dans le sens de l'idée du suicide dans la
vieillesse, Hans King souligne, dans le
troisitme tome de son autobiographie

(Hans King, Erlebte Menschlichkeit, Mun-
chen 2013, 643-646), qu’il n'y a aucune ob-
ligation d’accepter des souffrances insup-
portables. La souffrance en elle-méme
n‘est pour lui ni positive ni négative; I'élé-
ment déterminant a ses yeux est la liberté
qua I'nomme de refuser des conditions
inacceptables et de pouvoir mettre fin a
sa vie de sa propre main selon les circon-
stances. Il hésite bien a dire concretement
en quoi consisterait pour lui une souffrance
a ce point insupportable mais il fait des
allusions a la perte de certaines fonctions
physiques, comme l'ouie, ou de certaines
capacités, comme la lecture ou Iécriture,
et il cite sa propre maladie de Parkinson
ou, dans le contexte de ses commentaire
sur la fin de vie de son ami Walter Jenz,
la démence comme étant des exemples
d‘atteintes inacceptables a la santé.

Ces propos —comme aussi les réflexions
de Séneque sur le sujet dans ses lettres a
son ami Lucilius au temps de Jésus déja -
montrent que toute réflexion pour estimer
ou juger la valeur des états de vie consti-
tue toujours, dans les débats sur la fin de
vie, I'envers de la thématique de l'auto-
nomie. Lorsqu’il est question de montrer
combien un suicide commis dans la vieil-
lesse au terme d'une longue réflexion est
raisonnable, on parle toujours de liberté
et de qualité de vie. On retrouve le méme
phénomeéne dans les débats sur I'euthana-
sie en ceci que l'aidant, souvent un méde-
cin, doit, d'une part, voir que la personne
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qui veut mourir a pris une décision auto-
nome (ou, en cas de doute, vérifier la
capacité de discernement de la personne
en question), mais doit, d'autre part, afin
de préserver sa propre autonomie et la
rationalité de son acte, se faire, toujours
avec empathie, une idée du degré de
souffrance de la personne et du caractére
insupportable de celle-ci afin d'agir ensui-
te par pitié. Sans référence a une certaine
forme de souffrance, sur la seule base
d'une décision autonome, la décision de
mettre fin a une vie en plus ou moins
bon état général serait tout simplement
absurde.

3.4.Une nouvelle culture de la mort

Une idée issue essentiellement du Mou-
vement des soins palliatifs et des Hos-
pices, mais aussi des cercles de théolo-
gie pastorale et des cercles historiques,
est l'exigence d’instaurer une nouvelle
culture de la mort sur le modele de l'an-
tique tradition de I'ars moriendi, la vision
gu’'on avait au Moyen-Age d’une mort
appropriée ou bonne. Une série de livres
parait actuellement aux éditions de Stutt-
gart, Franz Steiner Verlag, sous le titre « Ars
moriendi nova» qui a pour but de prépa-
rer, presque pédagogiquement, les gens
a leur fin de vie, sans toutefois inclure des
aspects idéologiques, et donc de traiter
la mort et la mortalité de maniere neu-
tre sur le plan idéologique. Les éditeurs
du volume 2, paru a Stuttgart en 2012
sous le titre «Perspektiven zum Sterben.
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Auf dem Weg zu einer Ars moriendi nova
(perspectives sur la mort; vers une nou-
vel art de mourir) » disent a propos de la
neutralité idéologique de leur Ars mori-
endi nova: «Notre propos de réorienter
les débats en dépassant les combats de
tranchées entre les pro et anti-euthana-
sie s'inspire, non pas dans son contenu
mais par la méthode, sur le principe de
la tradition de I'ars moriendi, une littéra-
ture largement répandue dans toutes les
couches de la population au début de
I'époque moderne. Nous souhaiterions
donc traiter des possibilités mentales,
visuelles, pédagogiques et pragmatiques
de préparation du plus grand nombre
de personnes possible a la mort et éga-
lement a une approche différenciée de
leur propre cadavre. Notre base de travail
est neutre sur le plan idéologique, elle
donne les arguments nécessaires mais
pas suffisants a une réflexion sur sa prop-
re mort, raison pour laquelle chacun peut
y rajouter individuellement des éléments
supplémentaires - comme des normes
philosophiques (morales) ou des valeurs
religieuses. C'est pourquoi aussi, le sens
ou l'absurdité de la mort et de la croyance
en l'au-dela ne font pas I'objet premier de
ce livre, méme si de telles lectures sont
toujours implicites dans ces themes et
peuvent naturellement avoir aussi des
conséquences sur la pratique de la mort.»
(Daniel Schafer/Christof Muller-Busch/
Andreas Frewer, Ars moriendi nova.

Uberlegungen zu einer neuen Sterbekul-
tur, ds: ID., éd., Perspektiven zum Sterben,
Stuttgart 2012, 18-19, avec mises en exer-

gue).

On peut se demander s'il est utile de
vouloir se rattacher a une tradition de la
mort fortement imprégnée de la peur
de lau-dela pour ainsi dire seulement
formellement, sans donner un nouveau
contenu aux aspects qui en sont détermi-
nants. Dans la conception du Moyen-Age
d’'une bonne mort, le déroulement des
derniéres heures de vie était essentiel
pour la suite dans l'au-dela. Il fallait donc
étre si possible conscient afin de pouvoir
recevoir les derniers sacrements (le via-
tique ou provision de voyage, c’est-a-di-
re I'Eucharistie, le sacrement du pardon
et I'extréme onction, appelé aujourd’hui
onction des malades). La présence d'un
prétre était ainsi indispensable, un méde-
cin ou une infirmiére n‘auraient par contre
pu que troubler 'authenticité des derniers
instants. Lame était vue pour ainsi dire
comme le «champ de bataille» du Bien
(Deus medicus et Christus medicus, Dieu
et Jésus comme médecins, quelques saints
qui passaient pour des aides au vu de leur
expérience de la mort, resp. de leur mar-
tyre, entre autres saint Antoine qui avait,
en tant que Pére du désert, des expérien-
ces particulieres des tentations, finalement
le prétre) et les forces du Mal (Satan et le
péché, incarné sous forme de diverses
tentations et vices, par exemple des cing

tentations: renier sa foi, le désespoir, I'impa-
tience, I'arrogance et l'avarice). Le but était
de rendre présentes les forces du Bien a
I'heure de la mort, soit a I'heure ou le sort
de I'ame du mourant dans l'au-dela se
décidait, et de leur faire le plus de place
possible pour que le mourant puisse résis-
ter aux tentations du Mal.

Méme <’il peut y avoir encore quelques
points communs avec les expériences actu-
elles de la mort (notamment la confronta-
tion avec la peur d'une sorte de tribunal et
avec le poids des sentiments de culpabilité
qui peuvent naitre de la rétrospective de sa
propre vie), le contexte de la culture d'alors
de I'ars moriendi n’existe plus aujourd’hui.
Ce constat devrait s‘appliquer dans des
contextes chrétiens et, a plus forte raison
encore, non chrétiens. Dans l'interpréta-
tion chrétienne aussi, plutét que de se
concentrer sur le déroulement des dernie-
res heures, on se concentre aujourd’hui sur
le déroulementdel’ensembledelavie.Cest
pourquoi, les contributions qui portent un
regard chrétien sur un nouvel ars moriendi
accordent, elles aussi, la place centrale
a limportance de lart de vivre, d’un ars
vivendi. Hans Halter, par exemple, écrit
que la fin de vie n'engendre aucun devoir
spécifique nouveau qu’un chrétien devrait
remplir durant ses dernieres heures pour
assurer son salut dans l'au-dela, mais que
ce qui est important est la méme chose
que ce qui compte dans la vie du chrétien,
en résumé, de vivre dans la foi, l'espérance
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et I'amour. Cette perspective détourne
le regard de la survenue imminente de
la mort pour fixer I'attention sur I'éthique
et la vie vécues au quotidien. Le véritable
art de mourir est donc, dans ce sens, l'art
de mener une vie bonne ou bien remplie.

4. ACCEPTER DE MOURIR:
DEFI(S) A RELEVER

Les changements des contextes socié-
taux de la mort engendrent des incerti-
tudes et suscitent des questions éthiques
d'un genre nouveau qui méritent réflexion.
L'éthique ne consiste pas seulement a
édicter des normes (interdictions, regles
et permissions) et a les justifier le mieux
possible mais aussi de donner des repéres
face aux nouvelles possibilités, incertitu-
des et risques et a indiquer les possibilités
d‘actions concretes.

Un exemple concret en a été la lett-
re pastorale commune des évéques de
Fribourg, Strasbourg et Bale, parue en
2006 sous le titre «Accepter de mour-
ir: un défi a relever»: les trois évéques
s'y réferent dabord aux connaissan-
ces et aux possibilités d’action existant
aujourd’hui pour la derniére phase de la
vie, ils traitent ensuite de questions cen-
trales sur le plan éthique en se référant,
troisiemement, sans cesse a des aspects
de la vision de I’étre humain et aux repré-
sentations que l'on a d’une vie et d'une
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mort réussies. Nous présentons plus pré-
cisément ci-dessous ces trois aspects ou
niveaux de discussion qui sont toujours
tres intriqués dans la vie et la prise de
décision quotidiennes et qui se condi-
tionnent mutuellement. Le quatrieme cha-
pitre se termine sur quelques idées pour
une «nouvelle culture de vie».

Pourrendre ces considérations théoriques
plus compréhensibles, il faut tout d’abord
montrer, a l'aide d'un exemple, ce que
l'on entend par ce lien étroit entre les
différents aspects dans la vie réelle. Si,
par exemple, — sans réfléchir longtemps -
nous partons du principe que les humains
sont des étres relationnels aux nombreux
liens de dépendance mutuelle et si nous
considérons aussi que la vie est impar-
faite, qu'elle a, en termes théologiques,
besoin de rédemption, que la maladie,
la faiblesse et les limitations font partie
de la condition humaine; eh bien, si ces
deux conditions ne font aucun doute,
alors quelques-uns des principaux argu-
ments avancés régulierement en faveur
de l'assistance au suicide des personnes
agées tombent tout simplement. Lauto-
nomie ne peut alors étre comprise que
dans le contexte des relations sociales,
C-a-d.comme une autonomie relationnelle,
et la dépendance aux autres devient nor-
male. Il n’en résulte pas - il ne faudrait pas
tirer ici des conclusions hatives — que I'as-
sistance au suicide soit une erreur de ce
seul fait. Pour montrer cette erreur, il faut
de bons arguments et pas seulement dire

que certaines questions ne se posent tout
simplement pas selon I'angle adopté. Mais
cela montre clairement que la question de
I'assistance au suicide ne se pose normale-
ment méme pas selon la conception quon
a de la nature humaine, que cette idée ne
vient pas a l'esprit et ne doit, par consé-
quent, pas étre discutée. Le philosophe Ro-
bert Spaemann parle, dans ce contexte, de
«nature normative» de I'homme, expressi-
on dans laquelle «nature» ne signifie rien
d‘autre que «essence» de 'homme et ou |l
faut entendre par «normative» que cette
essence méme donne déja certaines ori-
entations éthiques. Cette pensée de droit
naturel a imprégné aussi la théologie mo-
rale catholique et I'éthique sociale pendant
des siecles et I'imprégne encore. Toutes
ces réflexions ne disent cependant pas du
tout qu'il ne peut pas y avoir des situations
extrémes, dans lesquelles une personne a
des souffrances tellement insupportables
qu’elle ne voit d’issue a sa situation dés-
espérée que dans le suicide. Cest pour-
quoi, les trois évéques ont écrit dans leur
lettre pastorale de 2006: «Devant des cas
particulierement lourds de maladies évo-
lutives et de douleurs intraitables, il peut
arriver que le médecin ne se sente pas au-
torisé a empécher une tentative de suicide
chez un patient.» (p.15)

Les discussions actuelles en Suisse ne se
fondent pourtant précisément pas sur
cette situation extréme qui - au contraire -
est relativisée: I'assistance au suicide pour
les personnes (tres) agées doit étre pos-

sible en cas de grand age, de risque de
dépendance et de démence croissante, si
bien qu’elle semble étre une normalité ou
du moins elle est présentée comme telle
et en devient banale. Nous défendrons, au
contraire, ci-dessous, l'idée que le suicide
d’un étre humain ne peut jamais étre «nor-
mal» et ne devrait pas étre «normalisé ».
Un suicide est aussi le meurtre d'une per-
sonne qui, si déja, nécessite, méme sous
la forme d’'un meurtre de soi-méme, des
motifs extraordinairement puissants pour
pouvoir étre accepté comme étant sans
autre alternative possible. Dire, par exem-
ple, quon préfére se prendre la vie plutot
que de se rendre dans un établissement
médico-social ne peut pas convaincre
comme motif plausible d'un meurtre. Si la
situation est si terrible dans un home que
les gens craignent d’y vivre et préferent
se suicider, la conclusion qui s'impose est
qu’il faut des changements et des améli-
orations dans les homes et non pas qu'il
faut envisager un suicide. Les soins aux
personnes agées coltent de plus en plus
cher a notre société. Mais de telles réfle-
xions sur les co(its ne devraient jamais non
plus étre un motif Iégitime pour envisager
un suicide. Ce contexte de changements
démographiques et dévolution des colts
dans le domaine de la santé et des soins
peut faire subrepticement naftre I'attente
que les personnes agées devraient envi-
sager de se suicider. Le sérieux de la mort
est ainsi définitivement banalisé et la vie
humaine dépend d‘un calcul financier.
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4.1. Expériences et possibilités
d’action

Les trois évéques soulignent, au début de
leur texte, que les gens, les croyants tout
comme les non croyants, ont d’habitude
peur de la mort. Ils redouteraient surtout
davoir a endurer une longue période
de souffrance; les possibilités qu'offre la
médecine intensive moderne seraient
particulierement source de peurs. La mé-
decine moderne de pointe est souvent
percue unilatéralement comme une me-
nace (p.5). Les évéques pensent ici aux
possibilités qui font aujourd’hui de la
mort un risque et dont les gens ont peur
avec raison. Nous lavons déja évoqué
dans l'introduction.

Les initiatives en faveur du caractere
contraignant des dispositions de fin de
vie et en faveur de la possibilité de désig-
ner un/une représentant/-e, par exemple,
sont a imputer a ces peurs. La crainte que
la technique ne décide pour soi est aussi
une raison déterminante pour laquelle on
souligne fortement l'autonomie. Comme
nul ne sait quand il sera dans cette situa-
tion, ces craintes sont aussi une raison qui
pousse certaines personnes a planifier
déja trés tét leur mort et qui permette
de comprendre la peur qu’une directive
narrive éventuellement trop tard. La
tentative de se protéger d’une réanima-
tion non désirée en se faisant tatouer la
consigne sur la poitrine (en général sous
la forme d'un «DNAR», acronyme anglais
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demandant de ne pas faire de tentative de
réanimation ) montre le degré de peur et
méme, peut-étre, de panique qu'éveillent
chez les gens les possibilités de la méde-
cine moderne d'urgence et intensive.

5 Do Not Attempt Resuscitation, ou, jusqu’en 2005
aussi DNR - Do Not Resuscitate-, utilisé dans
|'association américaine du coeur, American
Heart Association. Une alternative usuelle est
aussi AND - Allow Natural Death.

La peur est aussi la raison qui pousse sou-
vent des gens a demander a leur méde-
cin une assistance au suicide longtemps
avant leur fin de vie effective, avant que
les douleurs ne deviennent insuppor-
tables, avant de devenir dépendant ou
de risquer perdre leur identité en raison
d’'une maladie dégénérative ou aliénante.
Dans de tels cas et lorsqu’il y a eu effec-
tivement assistance au suicide, les me-
sures des soins palliatifs ne peuvent pas
constituer une alternative valable car el-
les interviennent plus tard. Cette asso-
ciation est aussi corroborée pour les
facteurs de risque de suicide dans la
vieillesse que nous avons évoqués plus
haut, a savoir des dépressions, des ma-
ladies physiques graves, le désespoir, une
santé ressentie subjectivement comme
mauvaise, le manque de personnes de
confiance et de soutien social et, enfin, le
veuvage. Ces facteurs peuvent déclen-
cher Ia peur, I'isolement et un sentiment
dabsurdité et de désespoir ou renforcer
ces sentiments. Les motifs cités plus haut

de ceux qui veulent mourir et demandent
une assistance au médecin corroborent
également cette observation, notamment
lorsque les suicidaires expriment le souhait
de contréler leur mort et la peur de perdre
leur dignité.

Cette présentation de la situation actuelle
montre oU se situent aujourd’hui les pro
blémes importants a résoudre et pour
quels points il faut chercher des solutions
pragmatiques. Une premiere grande pro-
blématique est aujourd’hui le manque de
confiance dans le traitement médical en
fin de vie. Celui-ci s'exprime, par exemple,
dans la peur de perdre le contrble des
événements et détre ensuite livré a la
technologie médicale. Une seconde prob-
|ématique consiste visiblement dans I'iso-
lement, les dépressions qui en découlent
ainsi que le sentiment d’inanité de sa pro-
pre vie.

Il ne sera possible de résoudre la premiere
problématique qu’en renforcant la confi-
ance en la médecine, en ses possibilités
de traitement et surtout en ses représen-
tantes et représentants. Deux bonnes rai-
sons au moins parlent en faveur de cette
solution: premierement, agir par peur ne
permet pas, en régle générale, de prendre
de bonnes décisions, deuxiemement, un
systeme médical dont les gens ont peur
ou doivent avoir peur est un systeme dans
lequel un certain nombre de choses sont
faites de maniére erronée et méritent, de

ce simple fait, correction. Il faut agir ici
aussi bien au niveau personnel qu’institu-
tionnel. Les soins palliatifs font de nom-
breuses propositions concrétes a ce sujet.
Les soins palliatifs ne constituent certes
pas, dans de nombreux cas, une alterna-
tive directe a I'assistance au suicide mais ils
peuvent en étre une alternative indirecte
car ils réorganisent la prise en charge en fin
de vie de telle maniére que les personnes
sont considérées et traitées comme des
étres humains dans leur contexte famili-
al et privé et que la finitude de la vie est
reconnue par les acteurs comme une
donnée humaine de base.

Par contre, on ne peut venir a bout direc-
tement «médicalement» du second pro-
bléme, celui de I'expérience de la solitude
et de I'absurdité, sauf la ol des dépressions
de personnes agées n‘ont pas été traitées
parce qu’on pensait a tort qu'il était nor-
mal que des personnes agees soient tristes
et abattues. Ceci mis a part, il faut trouver
des mesures et des idées pour le principe
méme de la vie avec les personnes ageées.
Il faut lutter contre l'isolement, I'ennui, la
dépendance et la vacuité dans la vieillesse,
par des mesures a l'exemple de celles
prises, par exemple, par I'«Eden Alterna-
tive» et que décrit le chirurgien américain
Atul Gawan dans son livre impressionnant
sur la finitude de la vie humaine. Sur son
site en allemand, I'«Eden Institute» décrit
ses buts de la maniere suivante: «Nous
voulons rendre la sagesse et la riche

30



expérience de vie des ainés utiles pour
la société. Notre institut est le premier et
le seul au monde a s‘'occuper de maniére
intégrée de la dépendance: cela com-
mence par la prévention, par I'implication
des personnes agees et de leurs proches,
et passe par la valorisation des profes-
sions soignantes, par larchitecture et la
construction, la formation, le conseil et
la recherche. La dépendance est souvent
«une construction sociale», car les per-
sonnes dépendantes sont exclues de la
société. Ulnstitut travaille avec toutes les
personnes impliquées pour contribuer a
un changement positif.» (www.eden-ins-
titut.com)

Le club littéraire de Zurich que Dorothee
Vogeli décrit dans un article de la NZZ
intitulé «Der Zauber der Liebe. Eine Grup-
pe von Hochbetagten in einem Zircher
Altersheim befasst sich vierzehntdglich
mit Lyrik (la magie de I'amour. Un groupe
de grands vieillards d'un home de Zurich
discute tous les 15 jours de poésie)» en
constitue un autre exemple. Le principal
n‘est pas que ces veilles femmes, pour
la plupart nonagénaires, qui se retrou-
vent régulierement pour parler littérature
aient choisi une occupation intellectuelle;
mais le principal dans cet exemple est
que des personnes — indépendamment
de leur age - aient certains besoins et
certains intéréts auxquels elles désirent
répondre, notamment: se retrouver
avec des personnes qui sont sur la méme
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longueur d'ondes qu'elles, entreprend-
re quelque chose ensemble, s‘apporter
mutuellement de nouvelles idées et dis-
cuter de questions importantes. Ainsi,
Dorothee Voégeli cite dans son repor-
tage les mots de Ruth Kinzler, agée de
94 ans et tres diminuée physiquement:
« En tant que vieille personne, on a le sen-
timent d‘étre sur une voie de garage.»
Au club de littérature, au contraire, elles
sont prises au sérieux et se reposent du
«bla-bla constant » sur la démence.

4.2 Réflexions d’éthique normative
«Tel que le concoit I'éthique chrétienne,
il n'y a pas d'obligation de prolonger la
vie humaine a tout prix, ni de comman-
dement éthique obligeant a épuiser
jusqu’au bout les possibilités thérapeu-
tiques de la médecine a son niveau
chaque fois le plus pointu. Savoir donner,
le moment venu, de l'espace a l'appro-
che de la mort, cela aussi fait partie de la
finitude de la vie humaine.» (p.13).

Cette déclaration des évéques de
Fribourg, Strasbourg et Bale montre clai-
rement qu’il ne faut pas considérer la
préservation de la vie comme la valeur
supréme dans toutes les situations. La
reconnaissance de la finitude, qui signifie
pouvoir admettre que la mort fait partie
de la vie, implique aussi de relativiser la
vie au plus tard a I'approche de la mort.
L'éthique I'exprime de diverses manieres
sans pour autant toucher a l'interdiction
de (se) tuer.

Euthanasie passive

Accepter la finitude de la vie humaine force
a se demander si des interventions médi-
cales et des traitements en cas de mala-
die grave et en fin de la vie sont la pour
empécher ou permettre la mort. Des dé-
cisions classiques a prendre sont celles qui
portent sur l'interruption d'un traitement
ou sur la renonciation a tout traitement
lorsqu’il est devenu absurde d’appliquer
des mesures médicales supplémentaires.
Par euthanasie passive on entend donc
renoncer a une alimentation artificielle,
a une hydratation ou a une médication,
a une réanimation ou a une intubation, a
une dialyse ou a une réanimation ou les in-
terrompre avant que la mort cérébrale ne
survienne.

Euthanasie indirecte

Tout aussi bien implantée dans les usages
est la pratique de calmer des souffrances
et des symptdmes comme la détresse
respiratoire quitte a, selon les circonstan-
ces, raccourcir la vie (pratique appelée
«euthanasie indirecte»): le but du traite-
ment est de calmer les souffrances et les
symptémes, en acceptant le risque éven-
tuel d’abréger la vie, risque considéré com-
me un simple effet secondaire. Une autre
mesure a disposition dans des situations
particulierement insupportables est la
sédation palliative. Celle-ci consiste a pla-
cer en état d'inconscience un patient dont
il est impossible de soulager des symp-
témes comme la détresse respiratoire ou

les douleurs. Si cette mesure est utilisée
jusqu’a la mort d’un patient, on parle de
sédation de fin de vie. La question de savoir
si, dans cette phase, on peut aussi renon-
cer a l'alimentation et a I'hydratation pour
ne pas prolonger inutilement la vie d'un
mourant continue a faire débat du point
de vue éthique. Si I'alimentation et I'hydra-
tation parentérales retardent inutilement
la mort imminente, il semble logique d’y
renoncer si la personne concernée est
daccord, resp. si cette maniere de faire
correspond a sa volonté présumée.

Assistance au suicide

'assistance au suicide se distingue des
autres décisions de deux manieres: d'une
part, il s'agit d'un acte ou l'on dispose de la
vie ou d'un acte de meurtre, il s'agit donc
de mettre fin consciemment et inten-
tionnellement a une vie humaine; dautre
part, a la différence des possibilités d’in-
tervention évoquées jusqu’ici, la personne
qui agit, au moins pour ce qui est de mett-
re fin a la vie, est celle qui désire mourir.
Ces deux caractéristiques correspondent,
au plan étatique, aux devoirs étatiques
de protection de la vie, d'une part, et de
garantie de la liberté, dautre part. Ces
deux devoirs répondant a la protection
des droits fondamentaux correspondants
que sont la protection de la vie d'une part
(hotamment des personnes faibles ou
vulnérables) et la protection de la liberté
individuelle d’autre part entrent ici en
conflit 'un avec l'autre. |l n‘est pas anodin de
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constater que, dans la pratique actuelle,
I'assistance au suicide est en général le
fait de personnes issues plutét de cercles
sociaux privilégiés et concerne rarement
des membres de groupes vulnérables.
Il est absolument typique que des gens
qui ont agi dans leur vie avec beaucoup
d’'autodétermination se décident aussi a
déterminer elles-mémes le moment de la
fin de leur vie. On le voit aux expériences
faites dans I'état américain de I'Oregon
oU lassistance médicale au suicide est
pratiquée depuis le milieu des années
1990, tout comme a des exemples indivi-
duels en Suisse qui ont frappé l'opinion
publique. Il est cependant impossible de
prouver vraiment cette impression car il
n'existe, jusqu’a présent, aucune étude
détaillée sur les personnes qui ont eu
recours au suicide assisté en Suisse, ces
dernieres années.

* Du point de vue éthique, trois themes
relatifs a l'assistance au suicide sont
sujets a controverse :

* Premierement, la question de l'autori-
sation morale de pouvoir disposer de
sa propre vie,

* Deuxiemement, la question du réle et
de la participation de la personne qui
aide quelgu’un a se suicider,

* Troisiemement, la question des possibles
conséquences pour la société d'une pra-
tique établie d'assistance au suicide.
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Linterdiction du suicide, le premier des
thémes cités, est fondée depuis des siec-
les sur trois arguments que l'on trouve,
aujourd’hui encore, dans le catéchisme
de I'Eglise catholique: tout dabord, le
suicide est contraire a I'amour pour soi
et a l'instinct de conservation, deuxiéme-
ment, il contrevient aux obligations
collectives et, troisiemement, c’est un
acte présomptueux car seul Dieu a le
droit de décider de la vie et de la mort.
Cette argumentation ne portait guere a
contestation publique jusqu’a ces der-
nieres décennies, car elle correspondait
a la large intuition (une conviction mo-
rale profondément ancrée) que le sui-
cide est un acte immoral. Cette intuition
a considérablement disparu au cours des
derniéres décennies. Elle a fait place a la
conviction que le suicide est compréhen-
sible et moralement acceptable dans cer-
taines conditions. La pratique de I'Eglise
a changé en conséquence et les person-
nes qui se sont suicidées sont enterrées
comme tous les autres défunts, bien que
I'Eqglise catholiqgue condamne toujours
le suicide comme un acte contraire a la
moralité. Il n‘est plus guére tabou non
plus de noter dans un faire-part de déces
qu’une personne s'est 6té la vie.

On voit bien que ces trois arguments
traditionnels perdent de leur force pour
le suicidaire avec I'approche delafinde sa
vie. Pour une personne en train de mou-
rir, I'instinct de conservation faiblit et cet

affaiblissement peut méme devenir une
facette de la mort. Les devoirs a I'égard de
la collectivité perdent aussi de leur impor-
tance et on n’enléve guere a Dieu le droit
de décider de la vie et de la mort puisque
la mort est de toute facon proche. Cest
tout le contraire lorsqu'il s'agit de l'appré-
ciation d'un suicide qui n‘est pas commis
en fin de vie.

Le second theme concerne le rble des
assistants. On peut vraiment douter que
ce soit le devoir d'un médecin daider un
patient a mettre fin a sa vie. Le devoir
des médecins consiste, depuis toujours, a
guérir et a soulager la souffrance et non a
mettre fin a la vie d'une personne qui souf-
fre. Le serment d'Hippocrate déja interdit
explicitement Iassistance au suicide. Du
point de vue chrétien également, le devoir
du médecin ne consiste pas a aider des
gens a mettre fin a leurs jours mais bien a
les accompagner au moment de la mort en
utilisant toutes les possibilités que I'art mé-
dical met a sa disposition. A cela s'ajoute
le défi qu'un homme qui en aide un autre
a se suicider doit avoir acquis lui-méme la
conviction que le suicide est la seule ac-
tion sensée possible pour la personne
concernée. Pour en arriver a cette conclu-
sion, il faut que lassistant ait eu une
relation trés intensive avec le suicidaire.
La question est de savoir si, dans la pra-
tique quotidienne, il y a effectivement
suffisamment d'espace et de temps pour
une telle relation. Il existe également un

risque qu'un assistant se laisse prend-
re dans les turbulences inhérentes a une
dépression ou a l'abattement du suicidaire
et en arrive a des actes irrationnels qui ne
paraissent plus plausibles a posteriori et
avec un peu de recul par rapport a l'aspect
dramatique des choses. La discussion sur
le suicide assisté porte une réflexion dans
I'ensemble trop peu critique sur le r6le des
assistants: comment gerent-ils le pou-
voir d’étre impliqués dans des décisions
sur la vie et la mort? Que faire des dou-
tes lorsque la dynamique de la situation
empéche de quitter la voie empruntée?
Les décisions et arrangements pris pour
un suicide peuvent-ils encore étre revus au
dernier moment ou la situation n‘engendre-
t-elle pas une obligation fatale?

Le troisieme théme porte sur les consé-
quences a attendre pour la société d'une
pratique établie du suicide assisté. L'évo-
lution des débats en Suisse se caractérise,
par exemple, par une extension successive
de son autorisation: alors qu’au début de
ces débats, dans les années 1990, on sou-
lignait, comme dans la discussion actu-
elle en Allemagne, que le suicide assisté
concernait uniqguement les cas individuels
extrémes, il est aujourd’hui discuté et pra-
tiqué en cas de fatigue de vivre ou pour
empécher une entrée en EMS. On constate
donc de claires tendances a l'extension
de l'autorisation, dont on ne peut prévoir
I'évolution ultérieure. Au vu des change-
ments démographiques précédemment
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Cités, des colts élevés que générent des
soins intensifs et un placement en home,
il y aura sGrement de plus en plus de
situations ou le suicide assisté sera consi-
déré par les personnes elles-mémes ou
par leurs proches comme une possibilité
d'échapper a de telles contraintes et a de
tels dangers.

Il faut faire une distinction entre les argu-
ments en faveur d'un élargissement et
ceux dabus: si I'on arrive a une norma-
lisation du suicide assisté, il ne sera guere
possible d’exclure des abus. Ceux-ci ont
cependant des conséquences fatales en
cas de suicide, car un abus constaté plus
tard ne peut étre annulé ou réparé d’au-
cune maniere. Des abus dans le domaine
du suicide assisté concernent par exem-
ple lassistance au suicide de malades
psychiques ou aussi en cas de suicides
dit doubles quand une épouse se suicide
avec son mari pour «l'accompagner» sur
son dernier chemin.

Il n'est pas difficile de constater, au vu
des aspects problématiques que nous
navons fait qu'évoquer brievement ici,
que la discussion sur cette pratique est
souvent menée en Suisse de maniére uni-
latérale (idéologique) et sans le sérieux et
la profondeur nécessaires.

35

4.3.Valeurs, idéaux et vision
de I’'homme

Comme signalé déja dans l'introduction
de ce quatrieme chapitre, la vision de
I'hnomme est de grande importance dans
la formation des valeurs et des idéaux. Ce-
lui qui part du principe que les gens sont
des étres relationnels qui, de la naissance
a la mort, sont dépendants des autres et
dépendants de leur reconnaissance par
les autres, qui de plus, en tant que croy-
ants, se conc¢oivent comme en lien cons-
tant avec leur Dieu et Créateur, celui-la
ne peut comprendre un argument qui
fait de la dépendance a autrui un aspect
négatif. Dans la perspective chrétienne,
I'interdépendance des étres est précisé-
ment un élément central de la concepti-
on de I'hnomme. Il en va de méme de la
gratitude fondamentale envers la vie: sila
vie est percue comme un cadeau, comme
quelque chose dont I'homme doit remer-
cier son créateur, il devient contradictoire
de rejeter ce cadeau de son propre chef
a cause de certaines conditions. Vu sous
cet angle, on ne peut comprendre que
partiellement pourquoi la dépendance
a l'aide et aux soins d’autrui devrait étre
un probléme fondamental et pourquoi le
suicide serait une meilleure solution que
I'acceptation de la dépendance.

Si, par contre, des valeurs et des idéaux
comme le contrble, la sécurité et l'au-
tonomie durant la derniere phase de vie
naissent de peurs et de craintes concretes,

celles-ci se comprennent indépendamment
de cette vision de I'hnomme et devraient
étre prises a la source: la méfiance envers
la médecine moderne et les tendances a la
solitude, I'ennui et I'isolement dans la vieil-
lesse.

Il faut également faire dautres réserves
en ce qui concerne la vision de I'homme:
souligner de maniéere exagérée l'idéal de
globalité, c'est méconnaitre le caractere
fragmentaire ou imparfait de la vie humai-
ne. La vie humaine est toujours imparfaite,
en termes théologiques, elle a besoin de
rédemption. Cette conscience du carac-
tere passager provisoire, limité et impar-
fait de la vie humaine pourrait, a premie-
re vue, étre concue comme un argument
en faveur du suicide et de l'assistance au
suicide: si déja la vie est imparfaite, pour-
quoi ne pas mettre, dans cette imperfec-
tion justement, un terme a son aspect
fragmentaire? Cette vision des choses
méconnalt cependant que son propre ju-
gement sur le suicide est lui aussi impar-
fait mais que la mort, elle, résultat de cet-
te décision de se suicider, est irréversible
et définitive. Il faut prendre au sérieux le
caractere imparfait et fragmentaire de
la décision de se suicider. Vu son sérieux
existentiel- elle est définitive et narrive
qgu’une fois dans I'existence - la mort semble
donc disproportionnée de ce simple fait.

Les expériences de la souffrance, les
échecs et les projets ratés mais également

les douleurs, l'isolement, la dépression et
la confrontation avec la finitude nous rap-
pellent tout au long de notre vie que la vie
humaine est imparfaite et fragmentaire. Le
danger existe que les attentes vis-a-vis des
soins palliatifs ignorent cette condition
humaine et deviennent irréalistes aussi
bien en ce qui concerne le soulagement
des souffrances qu'en ce qui concerne la
possibilité de réaliser cet idéal de globalité.
Des attentes excessives ne peuvent qu'étre
décues et augmenter encore la souffrance.
D’autre part, se fixer uniquement sur ce
qui est faisable peut provoquer l'inverse
de ce quon cherche: saccrocher déses-
pérément a ce qui semble important peut
provoquer un blocage empéchant détre
ouvert a ce que la vie apporte ou peut
apporter. D'importants apprentissages de
I'existence sont souvent le fait d’imprévus,
des choses auxquelles les gens se trouvent
confrontés ou qui les surprennent, comme
le décrit bien le philosophe allemand
Martin Seel. Elles ne sont pas seulement
des rencontres de l'extérieur mais aussi
des expériences personnelles, en pensées
tout comme dans les sentiments et le res-
senti en général. Dans ce contexte, I'idéal
dautonomie que l'on brandit aujourd’hui
bien haut et unilatéralement ne peut fina-
lement pas servir seul de repére adéquat
face aux défis de la fin de vie. Le désir de
vouloir tout garder sous contrble ou la
conviction de devoir tout décider tout
seul font finalement passer a c6té de la vie.
Faire du contréle et de l'autodétermina-
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tion des éléments centraux en fin de vie,
c'est faire fi de conditions fondamentales
liées la vie humaine comme la dépendan-
ce aux autres, les dimensions sociales de
la vie humaine.

D'une certaine maniere, en se suici-
dant, une personne s'6te la possibilité
de vivre au cours des dernieres se-
maines ou des derniers mois de sa vie
quelque chose a quoi il ne sattendait
absolument pas. Cela peut évidem-
ment étre aussi bien négatif que posi-
tif, étre une contrainte supplémentaire
tout comme une expérience heureuse,
laquelle pourra, en plus, devenir et rester
trés importante non seulement pour lui
mais aussi pour dautres. Cette ouverture
caractérise une vie dans la confiance et
I'espérance, deux attitudes ou vertus
chrétiennes essentielles que les divers
dangers, risques et peurs que véhicule
notre société moderne semblent mena-
cer fondamentalement.

Cette observation est directement liée
a celle de loubli dans lequel tombe
actuellement le destin, un phénoméne
que Giovannni Maio, spécialiste fribour-
geois en éthique médicale, souligne dans
ses nombreux écrits: la notion ambi-
valente de destin a aujourd’hui presque
disparue, remplacée par l'autodétermi-

nation et l'autonomie.
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Le degré du refoulement actuel de I'indis-
ponible, incertain, imprévisible est criti-
quable parce gu'unilatéral, mais il est aus-
si source de grande souffrance a cause de
la volonté désespérée d'étre soi-méme.
Il empéche aussi d’étre ouvert a des pro-
cessus vitaux susceptibles de révéler ou
d'ouvrir de nouvelles voies la ou on ne
supposait tout dabord que désespoir. Le
journal de Christoph Schlingensief, paru
sous le titre «So schdn wie hier kanns
im Himmel gar nicht sein (ca ne peut pas
étre aussi beau au ciel qu'ici)» livre un
exemple de la richesse inouie de ce qui
peut arriver dans un combat existentiel
et physique contre une maladie mortelle.
Le régisseur, auteur et artiste allemand
qui est mort en 2010 a I'dge de 50 ans
des suites d'un cancer du poumon, s'est
battu contre la maladie et, également,
contre les institutions dans lesquelles il
a passé un partie de ce temps et leurs
représentants: «On vous dit que vous
étes malade et vous entrez dans un pro-
cessus qui vous met entierement sous
tutelle. Ce n'est pas la maladie qui est la
souffrance mais le malade souffre parce
qu’il n‘est pas capable de réagir, parce
qu’il n‘a pas la possibilité de s'impliquer.
Il est livré au systeme parce que personne
dans ce systéme n’est prét a discuter
sérieusement avec lui.» (p.88). Parallele-
ment, il était persuadé qu’il devait endu-
rer la souffrance et a compris la (sa) mort
comme une partie pleine de sens de la
(sa) vie (p.62).

4.4. Une nouvelle culture de la vie

Les dernieres considérations faites sur
la vision de 'homme et sur les attitu-
des fondamentales montrent clairement
que s’intéresser a la mort revient au fond
aujourd’hui a s’intéresser a des questions
sur la vie. Des choses généralement im-
portantes dans la vie deviennent visible-
ment (plus) évidentes en fin de vie et se
font jour plus clairement que dans l'eng-
renage du quotidien. C'est pourquoi le pa-
rallele avec ce qui a été dit ci-dessus pour
un ars moriendi nova simpose: lart de
mourir a grandement a faire avec l'art de
mener une vie bonne ou accomplie. C'est
pourquoi, il est facile de comprendre qu’il
faut réfléchir a un nouvel art de vivre, a un
ars vivendi nova, pour rester dans les ter-
mes de la littérature usuelle.

En ce qui concerne la mort, cela pourrait
impliquer de permettre a de nombreuses
personnes de réapprendre cette phase de
la vie en lui accordant plus de place et de
temps. Les lits dans lesquels on meurt ne
sont visiblement pas que des lieux ou I'on
souffre mais aussi ou I'on apprend quelque
chose, a savoir ce qui est réellement im-
portant dans la vie. C'est ce qua exprimé
aussi, de maniére simple et profonde, Hilde
Domin (1909-2006), elle-méme décédée
a un age tres avancé, dans son poeme
«Unterrricht  (enseignement)». Accorder
plus d'espace physique a la mort et lui
consacrer plus de temps ne signifie pas
I'‘étaler sur la place publique et dans les

médias de masse - pas non plus dans un
musée, comme |a suggéré lartiste alle-
mand Gregor Schneider. Naissance et mort
sont des moments et des expériences de
I'intime et du privé, quasi leurs derniers re-
fuges au vu des tendances a I'abolition de
la sphere privée dans les médias sociaux et
par les services secrets, et ces moments
doivent étre protégés en conséquence.
Plus d’espace et de temps pourrait signifier
plutdt que des personnes sont présentes
ou peuvent I'étre lorsque la mort survient,
lui faisant ainsi quitter un monde d’experts
et d'institutions spécialisées pour réintég-
rer le quotidien des gens. Ceci aurait des
conséquences concréetes sur le logement
(Gregor Schneider, précédemment cité,
s'est, par exemple, construit une piece spé-
ciale avec beaucoup de lumiere, dans la-
quelle il aimerait mourir), mais surtout sur la
gestion du temps. Par la mort, tout comme
pour une naissance, le temps est donné, il
n‘est finalement ni planifiable ni organisa-
ble. L'attente physique et psychologique
est une attitude de base qui renvoie a une
dimension humaine fondamentale tout
autant que l'action et la planification. Sil'un
disparalt pour ainsi dire au détriment de
I'autre, quelque chose d'essentiel se perd.
Si ce sont les obligations professionnelles
ou financieres des proches ou leur agenda
surchargé qui dictent que I'on mette fin a
I'attente ou que I'on décide d’un suicide, la
banalisation de la mort mais aussi la bana-
lisation de la vie en deviennent manifes-
tes. Aristote a construit son éthique sur la
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certitude que toute action humaine
repose sur une aspiration et que le but
ultime de toute aspiration est le bon-
heur humain. Travailler, augmenter son
efficacité, créer de la croissance, plani-
fier rationnellement toute sa vie pour en
réduire si possible tous les risques sont,
bien sdr, des objectifs sensés. Mais I'on
n‘atteint pas de cette unique maniére le
but supréme, celui de mener une vie heu-
reuse ou réussie.

Le philosophe Martin Seel, que nous
avons déja cité, fait, a ce propos, le com-
mentaire suivant: «Dans le mauvais et
surtout dans le bon, le cours d'une vie
dépasse toute anticipation de ce cours (...)
L'idéal d'une vie menée rationnellement
(...) est désespérément unilatéral. (...) Seul
est autonome dans sa vie celui qui est li-
bre de se laisser surprendre par le monde,
par les autres et surtout par lui-méme.»
(mise en exergue par le rédacteur) Lidée
de tout planifier activement jusqu’a la fin
et de tout décider de maniere rationnelle
passe a c6té de I'humain, parce qu’elle est
unilatérale. Il ne devrait pas en aller autre-
ment pour mourir que pour les autres
choses de la vie.

Ces réflexions ne veulent pas minimiser ce
qui peut se produire d'existentiel dans la
mort. Mais, ici aussi, prévaut la regle sui-
vante: ce que I'humain expérimente face
a la mort est la méme chose que ce qui
est important sinon dans la vie. La méde-
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cine moderne peut soulager, au pire par
une sédation palliative, les atteintes phy-
siques et psychiques comme les douleurs
violentes, la détresse respiratoire, les
dépressions. Mais il en va autrement des
abimes existentiels qui peuvent s'ouv-
rir face a la mort et des souffrances que
ces abimes provoquent: Pourquoi moi?
Pourguoi mon enfant? Pourquoi si t6t?
Pourquoi cette maladie terrible? - Il n'y
a, la plupart du temps, ni réponse ni
remede a de telles questions, méme pas
de la part de l'agent ou de I'agente pas-
torale, comme le souligne Erhard Weiher
dans ses écrits précieux sur l'accompag-
nement spirituel; les évéques de Fribourg
i.Br., Strasbourg et Bale - en 2006, il s'agis-
sait de Robert Zollitsch, Joseph Doré et
Kurt Cardinal Koch -, disent de méme a
la fin de leur lettre pastorale: « Comment
allons-nous surmonter |'épreuve de notre
propre mort: sera-ce dans l'espérance
ou dans un profond désespoir? Aucun
d’entre nous ne saurait le prédire. (....) Ni
la science médicale, ni aucune vision phi-
losophique de l'existence, ni notre foi,
rien ne saurait nous en fournir le dernier
mot. Il nous reste donc, face a la mort,
a apprendre a vivre avec des questions
toujours ouvertes. Car, devant la mort,
toute espece de «savoir a quoi s'en tenir»
théorique expire. » (p.18 s. mise en exer-
gue par le rédacteur).

Limportant face a la mort, a savoir endu-
rer les peurs et les incertitudes, accepter

le défi de mourir et vivre dans la confiance
et I'espérance avec des questions ouvertes
est aussi déterminant face a la vie. Des
réponses précipitées aux questions exis-
tentielles sont tout aussi fades, creuses
voire méme blessantes au milieu de la vie
qgu’en fin de vie et face a la mort.

5. RESUME

Cette analyse des questions de la mort a
montré que, d’'une part, notre approche de
la mort aujourd’hui se caractérise par sa
banalisation: la mort est un theme dans les
médias et les débats politiques, les offres
d‘assistance au suicide font office d'alter-
native «naturelle», devenue normale, a la
mort comme part de la vie dont on ne dis-
pose pas. De plus, ces offres doivent aussi
étre étendues aux personnes qui ne vont
pas mourir sous peu et qui n‘endurent pas
des souffrances insupportables. Nous reje-
tons résolument, en tant que chrétiens,
cette tendance a la normalisation et, donc,
a la banalisation de la mort déclenchée par
I'hnomme.

De l'autre c6té, nous avons fortement per-
du une culture de la mort, qui donne sa
place a tous les défis de la mort, de ma-
niére concréete. Beaucoup n‘ont plus guére
de traditions bien établies auxquelles se
référer. Trop de choses ont changé dans
notre société, dans le monde du travail
et le milieu de vie et dans la santé. Il n'y a
presque plus personne qui meurt simple-

ment comme ca. La mort devient de plus
en plus un projet. On attend des éclaircis-
sements, des accords, des décisions et des
directives anticipées, ce qui dépasse plus
d’une personne et provoque de l'insécurité.

Dans ce contexte, les offres d’assistance au
suicide pour les personnes agées suscitent
un intérét croissant. Elles répondent visib-
lement au besoin d’autodétermination et
de responsabilité personnelle. La fin de vie
veut, elle aussi, étre beaucoup plus sou-
vent prise en main. Il ne faut confier au
destin ni le comment ni le quand.

L'exigence de rendre l'assistance au suicide
plus facile pour les personnes agées méme
si elles nendurent pas des souffrances
insupportables ou ne sont pas au seuil de
la mort est une extension de la pratique
exercée jusqu’ici par les organisations
dassistance au suicide. Elle souléve d’'im-
portantes questions éthiques. Largument,
souvent utilisé en la circonstance, du droit
a l'autodétermination des personnes pré-
sente la mort comme étant I'affaire du seul
individu. Mais, a y regarder de plus pres, on
voit clairement que la mort est toujours
aussi un événement social, personne ne
meurt pour lui tout seul. La famille, les amis
et les connaissances, les médecins et soig-
nants qui, eux survivent, sont aussi concer-
nés. La maniere dont une société gere la
mort la marque et les idées prévalant dans
une société surla vie, la maladie, la vieilles-
se et la mort déterminent a leur tour not-
re vision d’'une mort «correcte». Si ce qui
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compte surtout dans notre société c'est
la santé, la jeunesse, la performance et la
réussite, les personnes agées, fragiles et
handicapées resteront de plus en plus sur
le carreau, elles n‘atteindront jamais ces
idéaux. L'inhumanité menace une société
qui n‘est pas assez sensible pour voir le
revers de cette médaille.

Cette enquéte sur les questions de la
vieillesse et de la mort montre clairement
que sintéresser a la mort revient, au
fond, aujourd’hui, a se questionner sur la
vie: quelles sont nos valeurs, quels sont
nos objectifs et quelle est notre vision de
I'homme? De la réponse a ces questions
dépendra notre approche de lamort. Sile
contrble et l'autodétermination sont au
premier plan dans la vie et si I'on oublie
de plus en plus que I’étre humain ne peut
se développer entiérement qu'en étant
en relations sociales, il ne faut pas alors
s’étonner que le contréle et l'autodéter-
mination soient primordiaux aussi pour la
mort. L'idéal d'une «vie menée rationnel-
lement» jusqu’a la mort ne laisse aucune
place a lindisponible et a linattendu.
Cette unilatéralité passe a coté des en-
jeux véritables de la vie. Un nouvel art
de mourir (ars moriendi nova) doit donc
toujours englober aussi un nouvel art de
vivre (ars vivendi nova).

Pour le chrétien, toute vie humaine est

un cadeau voulu par notre créateur. Tout
étre humain fait partie d'un réseau social,
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de la naissance a la mort. La dépendan-
ce aux autres n'est donc pas une tare
mais beaucoup plus un aspect de base
de notre condition humaine, tout com-
me l'est, dans la conviction chrétienne, le
caractere fragmentaire de la vie humai-
ne. La vie humaine reste toujours impar-
faite et fragmentaire. Toute tentative de
contréle de sa propre vie est, de ce fait,
vouée a l'échec.

Une attitude chrétienne fondamenta-
le vis-a-vis de la vie et de la mort tient
compte de ces parameétres de la vie hu-
maine et se caractérise ainsi par une
ouverture pleine de confiance envers
ce que la vie mais aussi la mort peuvent
encore offrir a quelquun. Il peut cepen-
danty avoir des situations qui font paraitre
la vie et surtout la mort comme impos-
sibles a supporter encore. Dans de telles
situations de désespoir, les gens ne doi-
vent pas étre laissés seuls. Les possibilités
qu’offrent les soins palliatifs peuvent étre
une aide dans bien des cas. Malheureu-
sement, leurs offres et leurs possibilités
sont encore trop peu connues et n'exis-
tent pas partout. Il y a encore grand be-
soin d‘agir dans ce domaine. Il faut aussi
remettre en question les idéaux dauto-
nomie, de performance et de faisabilité
que veéhicule notre société moderne. lls
ne sont en effet pas en mesure de fournir
des reperes adaptés aux défis de la vieil-
lesse et de la mort. Une attitude chré-
tienne face a la vie et a sa propre mort

est foncierement une attitude d'ouver-
ture qui permet de supporter la vie et
la mort en toute conflance et en tou-
te espérance méme dans des situations
difficiles.

6. RECOMMANDATIONS

Les observations et les réflexions pré-
sentées ci-dessus sur I'approche de la mort
dans notre société moderne ont montré
qu’il faut accorder de nouveau plus de
place a la mort elle-méme mais aussi aux
occasions de la connaitre. Il faut pour cela
des conditions cadres concrétes, de l'ou-
verture d'esprit et de la sensibilité dans
la maniere de traiter les personnes agées
et mourantes mais il faut aussi le courage
d’emprunter de nouvelles voies. Nous fai-
sons donc ci-dessous quelques recom-
mandations qui peuvent aider a relever
les défis de la mort sans la banaliser ni la
rendre taboue. Car notre approche de la
mort montre en fin de compte aussi notre
capacité a mener une vie bonne et réussie.

Recommandations a la société :

La mort doit de nouveau étre comprise
comme partie de la vie!

Elle ne doit pas étre percue, dans les
débats publics, comme une menace et dis-
cutée sous l'aspect d'une vie autonome et
indépendante. Certes, la mort représente

un défi existentiel pour tout un chacun
mais la mort est, elle aussi, partie de la
vie. Mourir signifie toujours aussi un lacher
prise progressif et peut donc faire décou-
vrir des aspects fondamentaux de la vie
humaine de maniere toute particuliere: la
dépendance aux autres, I'imperfection et
les limites, la vie comme don dont on ne
peut pas disposer.

La mort est, en premier lieu,

un événement social!
L'autodétermination est a juste titre un
élément central de la vie moderne. Elle ne
doit cependant pas étre concue comme du
pur égocentrisme. Les gens sont, leur vie
durant, tributaires dautrui, personne ne
vit pour soi seul (@autonomie relationnelle).
La mort est dong, elle aussi, une affaire so-
ciale, personne ne meurt pour soi seul. Une
approche humaine de la mort doit en tenir
compte.

La société n’a pas le droit d’exclure

les vieux !

Lorsque la société voit la vieillesse sur-
tout comme un probleme et seulement
sous l'angle de son co(t, elle empéche
d'@voquer dautres aspects enrichissants
de la vieillesse. Elle se met tout entiere
sous pression si seules comptent la perfor-
mance, la jeunesse et lautonomie. Une
société qui exclut tout élément faible,
vieux et dépendant devient inhumaine. Les
offres d’assistance au suicide aux person-
nes agées et fragiles entrent bien dans cet
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idéal d’'une société basée sur le succes
qui propose la mort comme issue a ceux
qui nen peuvent plus, qui se sentent su-
perflus parce qu’inutiles et qui souffrent
d’isolement dans une telle société.

Une nouvelle culture de la vie

est nécessaire!

Une nouvelle culture de la mort néchap-
pe pas a la nécessité de promouvoir une
nouvelle culture de la vie qui donne sa
place a ce qui est temporaire, imparfait
et limité. Une société humaine se carac-
térise précisément par le fait d'accorder
une protection particuliere aux faibles et
aux défavorisés.

L'aide fournie par les proches doit étre
mieux reconnue !

Lappui important des proches aux mou-
rants doit étre mieux reconnu sociale-
ment. Il faut pour cela surtout pouvoir
mieux le concilier avec d’autres obliga-
tions, notamment professionnelles (mise
a disposition, congé..). Les hopitaux et
les homes doivent préter plus grande
attention aux familles qui prennent en
charge des mourants. Et celles-ci doivent
pouvoir faire appel plus facilement a des
conseils, de l'accompagnement et du
soutien. Leur travail doit aussi recevoir
un dédommagement financier adéquat.
Un placement en EMS est de toute facon
plus onéreux.
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Il faut de nouveaux principes de finan-
cement pour les personnes agées dans
les hopitaux et les homes'!

Le calcul des prestations médicales au
forfait par cas n‘est pas adapté aux situa-
tions complexes dans le domaine des
thérapies et des soins palliatifs pour les
personnes agees (avant tout aux démen-
ces et a la multimorbidité). Il crée de
fausses incitations a transférer le plus
vite possible les personnes ageées, vues
comme des «mauvais risques», vers d’au-
tres institutions. Souvent, elles n’y trou-
vent pas la les compétences médicales
nécessaires. Le financement d’une prise
en charge thérapeutique personnelle et
thérapeutique suffisante des personnes
agées nécessite un spectre plus large de
principes de financement qui laissent une
plus grande marge de manceuvre pour
des besoins individuels.

Il faut voir la personne dans

sa globalité!

Seule une vision intégrale de la person-
ne avec ses besoins physiques, moraux
et spirituels et dans sa relation a autrui
peut étre équitable envers les personnes
agées. Les offres médicales, sanitaires
et autres pour les ainés et les mourants
et leurs familles doivent partager cette
vision intégrale de I'homme (cf. philo-
sophie et objectifs de IInstitut Eden,
www.eden-institut.net).

Recommandations a I’Eglise:

Relever les nouveaux défis liés

ala mort!

Les Eglises, elles aussi, doivent se reposi-
tionner face aux défis de la vieillesse et
de la mort dans notre société performante
moderne. Cela signifie, entre autres, de ne
pas condamner d'emblée mais de prend-
re au sérieux les souhaits, les peurs et les
besoins des gens. La recherche d'une bon-
ne mort a besoin aujourd’hui de réponses
nouvelles et crédibles. Elle doit reconnaitre
le souhait d'une bonne mort méme dans
I'appartenance a une organisation d‘as-
sistance au suicide ou dans le souhait d'un
suicide assisté.

Les Eglises doivent étre les avocates des
vieux et des faibles!

Pour faire contrepoids a une banalisation
et a une tabouisation de la mort, les Egli-
ses doivent se faire les avocates des vieux,
des faibles et des mourants. Une respons-
abilité centrale des Eglises est de parler du
revers de notre société de performances
et de lutter pour que les personnes agées
et faibles recoivent plus d'estime.

Les Eglises doivent s‘engager plus dans
le domaine des soins palliatifs!

Les soins palliatifs qui ont une vision glo-
bale de I'étre humain offrent une bonne
solution de mort bonne et responsable.
Etant donné que les personnes agées sont
comparativement plus nombreuses que

les jeunes dans les Eglises, celles-ci portent
une responsabilité particuliere d’informer
des possibilités et des limites actuelles
des soins palliatifs. Un défi particulier pour
les Eglises réside dans le fait que les soins
palliatifs ne couvrent pas a tous les aspects
de l'assistance au suicide. lls peuvent pal-
lier a la peur de la souffrance et de l'aban-
don. Par contre, il faut remédier au désir
de ne pas étre a la charge des autres et
a celui de déterminer soi-méme sa mort
en apportant dautres réponses et par une
nouvelle culture de la mort, respectivement
de la vie. Les Eglises sont, dans ce domaine,
riches d'expériences de vie éprouvées qui
font place au coté fragmentaire et impar-
fait. Il faut mieux faire entendre ces aspects
dans les débats publics.

Les Eglises doivent proposer plus d’occa-
sions de parler de la vie et de la mort!
Les Eglises seraient en fait des «interlo-
cutrices-nées» sur les questions de vie et
de mort. Elles ont malheureusement per-
du beaucoup de crédibilité dans l'opinion
publique a cause de leurs cultures tradi-
tionnelles, de leurs jugements moraux par-
fois de principe et a cause de nombreux
scandale. C'est pourquoi il faudrait aussi
encourager des interlocuteurs bien formés
et des possibilités appropriées de dialogue
en dehors des structures ecclésiales tradi-
tionnelles.
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Les Eglises aussi ont besoin d’offrir

du nouveau!

Pour une culture de questions ouvertes
qui ne trouvent en fin de compte pas de
réponses ici-bas, une culture qui tolere
la faiblesse et la mort sans y laisser les
gens livrés a eux-mémes, il faut aussi
que I'Eglise fasse de nouvelles propo-
sitions. Les personnes agées ne veulent
pas entrer seulement dans la catégorie
«visite aux alnés et aux malades». Elles
ont des besoins propres qui nécessitent
de nouvelles formes d'offres ecclésiales.
Les mourants soutenus par des soins pal-
liatifs ont surtout besoin d'étre accom-
pagnés et veillés. Les démences, la mul-
timorbidité, les longs séjours en homes
et la mort en institution représentent un
défi également pour les services béné-
voles et professionnels de I'Eglise, si elle
ne veut pas les personnes concernées et
leurs familles se sentent abandonnées a
elles-mémes.

Recommandations au systéme
de santé:

La médecine doit, elle aussi, &tre plus
ouverte au théme de la mort!

[‘attractivité croissante des organisations
d‘assistance au suicide représente un défi
pour le systeme de santé également. Il y
a visiblement encore des peurs plus ou
moins fondées envers une médecine et
ses possibilités qui empéchent une mort
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humaine et bonne. La pratique médicale
considere encore trop souvent la mort
comme une défaite et, en conséquence,
la retarde au lieu de la soulager. C'est
le revers de la médaille des possibilités
médicales croissantes de prolonger la vie.
Le but véritable de la médecine ne doit
pas étre le succés ou le progrés médical
mais le bien-étre des gens. Cela implique
d‘accepter la mort comme part d’une vie
touchant a sa fin. La mort n’est pas une
défaite pour la médecine mais un défi
pour tous ceux qui sont impliqués. Ne pas
ignorer cet aspect aide les ainés et les
mourants. Les opinions personnelles des
médecins et des soignants sur la mort
peuvent y avoir leur place.

Les soins palliatifs doivent devenir plus
importants dans la médecine de pointe!
Les professionnels de la santé, médecins,
soignants et thérapeutes, doivent avoir
une grande sensibilité pour les besoins et
les souffrances des personnes agées et
mourantes. Leur formation et la pratique
médicale et thérapeutique doivent mieux
tenir compte de ces impératifs. L'acqui-
sition de compétences en soins palliatifs
doit donc faire partie intégrante de la
formation de base et continue. C'est seu-
lement ainsi que l'on pourra faire dispa-
raftre la peur d’une fin atroce, pleine de
souffrances. Les soins palliatifs peuvent y
aider dans la plupart des cas.

Il faut continuer a explorer les possibi-
lités des soins palliatifs et leurs limites!
Le concept des soins palliatifs est encore
trop peu exploré compte tenu des exi-
gences sociales, sociétales et, également,
médicales. Laccompagnement palliatif en
fin de vie demande une interaction de dif-
férents spécialistes (médecins, soignants,
travailleurs sociaux, aumoniers, psycho-
logues, etc..) et de non-professionnels.
Cette interaction na pas encore été
suffisamment étudiée. Ou sont les limites
des spécialistes et ou sont celles des pro-
fanes? Il faut encore d’autres réponses a
ces questions afin que la mort recoive la
place qui lui revient dans le systeme de
santé et dans la société.

Il faut étendre encore I'offre

en soins palliatifs!

Il existe aujourd’hui déja de nombreuses
offres en soins palliatifs. Elles sont malheu-
reusement nettement moins nombreuses
en campagne que dans les villes. Il faut ici
mieux intégrer les différentes offres en soins
palliatifs dans les structures existantes.

7. DEFINITIONS DES TERMES

Suicide du latin suicidium, de sui - soi

[méme], et caedere - (ab)battre, tuer,
massacrer. Appelé aussi par euphémisme
mort volontaire, ce mot traduit le fait
de mettre un terme prématurément a
sa propre vie. Un suicide peut étre actif,
lorsqu’on se fait du mal a soi-méme (par
exemple en se blessant mortellement
ou en consommant du poison) ou pas-
sif en ne prenant plus soin de soi-méme
(par exemple, en n‘absorbant plus des
médicaments essentiels pour vivre, de la
nourriture ou des liquides).

Le suicide de vieux signifie la fin préma-

turée de sa vie dans la vieillesse ou pour
cause de vieillesse. Les motifs peuvent
en étre tres divers: faiblesse, dépendance,
perte dautonomie, douleurs, solitude,
perte du/de la partenaire, dépression,
diminution des performances, un senti-
ment que la vie na plus rien a offrir, mais
aussi les idées véhiculées par la société
sur les cotés négatifs détre vieux, de
I'dge et de la fragilité.

L'assistance au suicide est I'aide accordée

au suicidaire pour passer a lacte. Le
suicide est rendu possible par l'aide de
tiers, c'est la personne qui veut mourir
qui garde cependant la haute main sur
I'acte. La mort nest ainsi pas un événe-
ment naturel. Lassistance au suicide
n‘est pas passible de sanctions en Suisse
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pour autant qu’elle nait pas été moti-
vée par des mobiles égoistes (avantage
personnel).

L'euthanasie, au sens étroit, est laide
apportée au mourant pour mourir.
Dans ce sens, l'euthanasie précede la
mort de peu, a vue humaine, la mort
n‘est donc pas le résultat d'une déci-
sion délibérée de la personne mais un
événement naturel. Ce sont cependant
des tiers qui ont la haute main sur I'évé-
nement en intervenant directement
ou indirectement, c-a-d. activement
ou passivement, dans le processus. Au
sens large du terme, I'euthanasie com-
prend:

L'euthanasie active directe signifie le
meurtre délibéré d'un mourant par un
tiers afin que la mort survienne plus tot
que par des circonstances naturelles.
Indépendamment des motifs qui ont
poussé celles et ceux a la pratiquer,
I'euthanasie active directe est punis-
sable en Suisse comme tout homicide
(art. 115 CPS). Des sanctions sappli-
quent méme si la vie du mourant ne pa-
raft plus digne d’étre vécue au yeux des
proches, des médecins ou de la société
ou si le mourant a demandé lui-méme
qu’on le tue.

L'euthanasie active indirecte est une

intervention médicale visant a diminuer
la douleur mais qui peut hater, comme

47

effet secondaire, la mort. Leuthanasie
est ainsi seulement indirecte. Le devoir
du médecin envers un mourant est
surtout d’apaiser ses souffrances. Pour
appliquer de telles techniques pallia-
tives et prendre ainsi le risque d'abré-
ger l'existence, il faut qu'il y ait aupa-
ravant des douleurs extrémes, a peine
supportables; la méthode est de ce fait
admise sur le plan pénal. En pratique, il
n‘est pas toujours facile de distinguer
entre euthanasie active directe et indi-
recte, notamment quand il sagit de
mourants n‘ayant plus leur capacité de
jugement ou de nouveau-nés souffrant
de malformations profondes ou de
graves lésions liées a la naissance.

L'euthanasie passive consiste a renoncer
a utiliser des moyens médicaux suscep-
tibles de prolonger la vie du mourant
ou a les interrompre. Il faut toutefois
que l'approche de la mort soit si irréver-
sible, p.ex., pour des patients en état de
mort cérébrale, que des mesures de pro-
longement temporaire de la vie n‘ont
aucune influence sur son inéluctabilité.
La condition pour que de telles mesu-
res restent impunies est le consente-
ment ou le consentement présumé du
mourant.

Soins palliatifs (du latin palliare - recou-
vrir d'un manteau) est le terme géné-
rique pour tous les domaines de la prise
en charge de malades incurables et de

mourants; ils ont pour but de soulager la
souffrance et d’assurer ainsi la meilleure
qualité de vie possible jusqu’a la mort
aux personnes impliquées (patients et
famille ou proches). Les soins palliatifs
se concentrent surtout sur la période
durant laquelle on estime que la mala-
die n‘est plus curable et que la guérison
ne représente pas l'objectif premier (cf.
www.palliative.ch).
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