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Résumé

Contexte : Certains patients hospitalisés en unités de soins palliatifs demandent I'euthanasie et ceci,
indépendamment de la législation. Alors que des études ont exploré les raisons de ces demandes, on
sait peu de choses de leurs répercussions subjectives, relationnelles et sociales pour le patient.

Objectifs : Comprendre le role ou fonction des demandes d'euthanasie du point de vue du patient et
leur impact sur le patient et sur les pratiques de soin.

Méthodes : Nous avons mené des entretiens approfondis avec des patients demandant I'euthanasie
dans 11 unités de soins palliatifs frangaises. Une analyse thématique des données a été réalisée.

Résultats : Au total, 18 patients ont été interrogés dans les 48 heures suivant la demande ; une
semaine plus tard, 9 patients ont été interrogés a nouveau. Cing thémes principaux se sont dégagés:
assumer la possibilité de transgresser l'interdit, appeler a la reconnaissance de I'insupportable de la
souffrance, inciter au changement des pratiques soignantes, reconquérir un sentiment de liberté face
aux contraintes médicales et imaginer un futur désirable pour soi.

Conclusion : La demande d'euthanasie apparait comme un moyen délibéré de se sortir de I'impasse
d'une existence paralysée par la souffrance. Elle ouvre un espace de discussion entre le patient, les
soignants et les proches, qui favorise la négociation a propos des pratiques soignantes et des
traitements et renforce le sentiment d'autonomie des patients. Il serait important d’étudier la
relation entre I'évolution des demandes d'euthanasie et différentes approches palliatives. Il est
essentiel d’encourager les professionnels de santé a adopter une posture d’écoute soutenante en
interagissant avec les patients d'une maniere qui n'est pas momentanément focalisée sur Il'acte
euthanasique, mais plutot orientée vers une discussion proactive.
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Introduction

Que l'euthanasie soit dépénalisée ou non, les
patients en phase terminale pris en charge par les
équipes de soins palliatifs adressent souvent aux
professionnels de santé (PS) la demande de mettre
fin & leurs jours 1. Cette notion de demande
formulée de maniere volontaire et compétente, a
un médecin (ou a une autre personne) fait
intégralement partie de Ila définition de
I'euthanasie retenue par I'Association européenne
pour les soins palliatifs °. Nous avons rapporté
précédemment que si le souhait de mourir ou
d’accélérer la survenue de la mort concernait 9%
des patients en fin de vie hospitalisés en unité de
soins palliatifs (USP), seulement 3% des patients
adressait aux professionnels de santé une
demande explicite d’euthanasie et un sur dix
persistait dans sa demande 3. La distinction entre
demande d'euthanasie et souhait de mourir ou de
hater la mort est subtile et pas toujours claire dans
la littérature 7°. Cependant, il y a vingt-cing ans,
Chochinov distinguait déja les patients en phase
terminale de  maladie qui exprimaient
occasionnellement un souhait de mourir (soit pres
d’un sur deux), ceux qui exprimaient un désir
omniprésent de mort (un sur douze), et enfin ceux
qui demandaient I'euthanasie (1 sur 200) .

Le concept de souhait de hater la mort (« wish to
hasten death ») a été largement abordé dans la
littérature. Un consensus international obtenu par
méthode Delphi le définit comme une réaction a la
souffrance, dans le contexte d'une affection
potentiellement mortelle, a laquelle le patient ne
voit pas d'autre issue que celle d'accélérer sa mort
2. Clairement, «la définition proposée se
concentre sur le désir ou le souhait de mourir mais
non sur la demande d'euthanasie » 2. Des revues
systématiques ont exploré les raisons, la
signification et la fonction d'un tel souhait, sans
s’'intéresser spécifiquement au sous-groupe de
patients exprimant explicitement une demande
d'euthanasie & un soignant *°'°. Le souhait de
hater la mort est complexe, combinant pensées,
désirs et intentions, mais n'implique pas
nécessairement une demande d'abréger la vie a
prendre au pied de la lettre 7%, Le fait d'avoir ce
désir de hater la mort ne signifie pas toujours
qu'une personne va agir en conséquence 78 A
contrario, au-dela du souhait, une demande
d’euthanasie engendre I'attente d’une réponse
effective dans un laps de temps défini.

Les raisons et les motivations qui sous-tendent les
demandes d'euthanasie ont été étudiées dans des
contextes juridiques bien différents #°1%29, Lorsque
la loi I'autorise, une telle demande peut aboutir :
elle est le point de départ d'un processus
décisionnel interactif complexe entre le patient et

les soignants. La négociation passe par différentes
phases et ceci quelle que soit la décision finale, que
la demande soit acceptée ou rejetée %124 Mais
lorsque la loi I'interdit, la demande ouvre alors un
espace qui n’est plus immédiatement occupé par la
question de 'acces ou non a l'acte euthanasique et
par ses procédures. Pourquoi les patients la
demandent-il alors ? Qu’en est-il de la fonction de
cette demande ? L'objectif de notre étude est de
comprendre, du point de vue du patient, le role de
ces demandes en analysant leur impact sur le
patient et sur son environnement. Cette étude
aspire a approfondir nos connaissances dans ce
domaine et ainsi améliorer la pratique clinique.

Méthode

Nous avons utilisé une méthodologie qualitative a
I'aide d’entretiens approfondis selon un modele
phénoménologique herméneutique %°. Méthode et
présentation des résultats respectent les standards
scientifiques COREC (Consolidated criteria for
reporting qualitative research) des recherches
qualitatives 2°,

Equipe de recherche

L’équipe de recherche multidisciplinaire
comprenait 5 femmes - trois psychologues (AB, DL,
FMN), une sociologue (AC), et une philosophe (EC)
- et deux hommes, médecins (FG, RA). Tous avaient
un doctorat et une expérience en recherche
qualitative. lls travaillaient dans le domaine des
soins palliatifs et avaient déja collaboré a d’autres
projets de recherche ?’. Les médecins et les
psychologues avaient également une activité
clinique en unité de soins palliatifs (USP). Aucun de
ceux qui ont conduit les entretiens (AB, DL, FMN,
AC) n’avaient eu auparavant de contact avec les
patients.

Mise en place et recrutement

D'octobre 2014 a novembre 2015, nous avons
mené une étude prospective multicentrique dans
11 USP de deux régions de France (151 lits en
tout) : 5 unités en Bourgogne-Franche-Comté (BFC)
et 6 en lle de France (IDF).

Tous les patients qui demandaient I'euthanasie a
un professionnel de santé étaient éligibles pour
I'inclusion. Le professionnel de santé informait
I'équipe de recherche de la demande d'euthanasie
qui contactait ensuite le patient pour lui proposer
de participer a I'étude. Le chercheur vérifiait au
préalable qu'il s'agissait d'une demande explicite
d'euthanasie, c’est-a-dire lorsqu'elles étaient
formulées verbalement en utilisant des termes de
référence directs tels que  «faites-moi une
piqdre », « donnez-moi une injection » ou « aidez-
moi a en finir »... Les patients étaient inclus s'ils
étaient mentalement et physiquement capables



d'étre interrogés et s'ils n'avaient pas
d'antécédents psychiatriques graves. Tous les
participants a I'étude ont donné leur
consentement éclairé par écrit.

Recueil des données

Deux entretiens d'une durée d’environ 40 minutes
ont été programmés avec chaque patient a une
semaine d'intervalle, I'un le jour de la demande
d'euthanasie (J1) et l'autre sept jours plus tard (J7).
Nous avons estimé qu'une quinzaine d'entretiens
suffirait pour comprendre en détail I'expérience
que font ces patients de leur demande
d'euthanasie et atteindre la saturation des
données. Un guide d'entretien avec les patients a
été élaboré a partir d'une analyse documentaire,
d'études antérieures, ainsi que des connaissances
et expériences des chercheurs 3?%2°. Avant sa
finalisation, le guide a été discuté par I'équipe de
recherche. Le guide était organisé par theémes,
avec la question ouverte introductive : "Vous avez
accepté de participer a cette étude concernant la
demande que vous avez faite au Dr X ; pourriez-
vous m'en parler ?". Tous les entretiens ont été
enregistrés, anonymisés et transcrits. Les notes de
terrain rédigées apres les entretiens décrivaient
I'interaction entre le chercheur et le patient et les
conditions de I'entretien.

Analyse des données

L'analyse thématique s'est appuyée sur une
analyse phénoménologique : nous avons étudié le
phénomeéne « demande d’euthanasie » a l'aide
d’'un double processus d’interprétation 30: le
patient donne un sens a sa demande d’euthanasie
en fonction de ce qu’il vit, de sa perception de la
réalité et de son interprétation des évenements. Le
chercheur tente alors de comprendre du point de
vue du patient comment il interpréte son
expérience de sa demande d’euthanasie. Le
chercheur examine et questionne tout le matériel
recueilli pour produire une interprétation de la
demande. Les patients eux-mémes ne sont pas
pleinement conscients de la finalité de leur
demande, mais cet aspect enrichit I'analyse du
phénomeéne. Nous avons exploré chaque situation
en profondeur, en situant le patient dans son
contexte. Pour faire émerger les thémes
importants nous avons mené une analyse
thématique de chaque cas puis comparé les
analyses entre elles pour en saisir les différences et
les convergences. Nous avons effectué I’analyse
thématique telle que décrite par Braun et Clarke 3!,
Elle consiste en quatre étapes, commengant par un
codage descriptif, puis les codes sont regroupés en
themes larges qui s’affinent progressivement et se
terminant par I'émergence de catégories
conceptuelles.

Les étapes étaient les suivantes :

1) Quatre chercheurs ayant réalisé les entretiens,
en ont codé les transcriptions; chaque
transcription a été attribuée a deux chercheurs
pour une analyse indépendante.

2) Les deux paires de chercheurs ont confronté
leur codage entre elles et avec les autres membres
de I'équipe de recherche pour parvenir a un
consensus sur les themes initiaux.

3) Un accord a été trouvé sur la carte thématique
initiale.

4) Au fur et a mesure de l'analyse, les chercheurs
ont affiné les thémes (en s'accordant sur une carte

thématique révisée) et ont discuté des concepts
analytiques émergents.

Considérations éthiques

L’approbation éthique du protocole de recherche a
été donnée par le CPP Est-Il, Besangon, avis 14/439
du 15 mai 2014.

Résultats

Sur les trente et un patients qui avaient demandé
I’euthanasie et pour lesquels I’équipe de recherche
a été sollicitée, trente répondaient aux critéres
d’inclusion. Sept patients n‘ont pas pu étre
informés de I'étude en raison de leur état clinique
et cing ont refusé de participer. Au total, 18
patients ont été inclus et ont eu leur premier
entretien a J1; 7 hommes et 11 femmes, agés en
moyenne de 76 ans (38 — 95). Douze avaient un
cancer, 2 une sclérose latérale amyotrophique et 4
d’autres pathologies (Tableau 1). A J7, seulement 9
patients ont pu étre interviewés car 6 patients
étaient décédés et 3 trop confus ou trop fatigués
pour participer a un entretien. Aucun de ces 18
patients n’a exprimé d’idées suicidaires.

Nous avons identifié cinq themes qui peuvent étre
considérés comme des dimensions clés du réle des
demandes d'euthanasie.

Théme 1: Assumer la possibilité de transgresser
'interdit

Si tous les patients savaient que I'euthanasie était
illégale en France, certains nourrissaient diverses
croyances selon lesquelles elle était néanmoins
accessible, évoquant ainsi la possibilité de
transgresser la loi. Pour certains, I'’euthanasie se
pratiquait d’ores et déja sans le dire, pour d’autres
il suffisait de trouver la bonne personne qui par
compassion réaliserait l'acte: « Le médecin la
derniére fois que je I'ai quitté m’a dit : quand ¢a
sera le moment on vous aidera et moi je me
demandais... ». Pa IDF2 « Je ne crois pas que le
médecin le (euthanasie) fasse, enfin il me verrait
dans le cirage peut-étre, je sais pas» Pa IDF3.



Certains patients assimilaient les soins palliatifs a
des pratiques euthanasiques en raison de
I'utilisation des antalgiques et des sédatifs, et de la
décision de suspendre certains traitements. lls
pensaient que les USP seraient le bon endroit pour
bénéficier d’une euthanasie : « Je suis venue en
soins palliatifs pour ¢a, c’est pour ¢a que j'ai
demandé a venir en soins palliatifs » pa IDF6. Pour
ces patients, la légalisation de I'euthanasie devrait
mettre fin a « I’hypocrisie » et le cadre juridique

assurerait une protection contre d’éventuels abus :
« Je ne dis pas de le faire systématiquement parce
qu’il y aurait des abus... il y aura des réglements de
compte... pour moi il y aura des vengeances, des
représailles, on a besoin de la loi et on n’en a pas
besoin » pa IDF3. A J7, la demande d’euthanasie
pouvait s’infléchir en demande de suicide assisté,
ce qui est également illégal : « Si on ne veut pas me
piquer on a qu’a me donner quelque chose a boire,
je l'avalerai » paBFC7.

Tableau 1. Caractéristiques des patients et conditions de I’étude

Patient Lieu du Genre A Pathologie Soignant ayant Entretien aJ7
recrutement recu la demande
d’euthanasie

PaBFC1 USPBFC1 H 5 Sclérose latérale Médecin 1 Communication
amyotrophique trop difficile

PaBFC2 USPBFC1 F 6 Cancer du poumon Médecin 2 Oui

PaBFC3 USPBFC2 F 7' Cancer du cO6lon métastasé Médecin 3 Oui

PaBFC4 USPBFC3 F 8 Cancer du cdlon Infirmier / ére 1 Décédée

PaBFC5 USPBFC2 F 8 Cancer du poumon Médecin 4 Décédée

PaBFC6 USPBFC4 H 8 Hypertension artérielle Infirmier / ére 2 Décédé
pulmonaire

PaBFC7 USPBFC4 F 9 Hémorragie digestive, Médecin 5 Oui
polyarthrite, douleur

PaBFC8 USPBFC4 F 8 Cancer du sein Infirmier / ére 3 Oui

PaIDF 1 USP IDF 1 F 8 Cancer de 'cesophage Infirmier / ére 4 Oui

Pa IDF 2 USP IDF 2 H 6 Cancer du sein métastasé Médecin 6 Oui

Pa IDF 3 USP IDF 1 H 9 Cancer du poumon Psychologue 1 Oui

PaIDF4  USP IDF 3 H 3. Maladie Psychologue 2 Oui
neurodégénérative
diagnostiquée a 15 ans

Pa IDF 5 USP IDF 4 F 8 Cancer du poumon Médecin 7 Décédée
métastasé

PaIDF6  USP IDF 5 H 7. Infarctus cérébral Médecin 8 Trop fatigué pour

un entretien

Pa IDF 7 USP IDF 5 F 7 Sclérose latérale Médecin 9 Oui
amyotrophique

PaIDF8  USP IDF5 H 7 Cancer du pharynx Médecin 8 Trop fatigué pour

un entretien

Pa IDF9 USP IDF 2 F 6 Cancer du sein métastases Médecin 10 Décédée
osseuses et insuffisance
rénale

PaIDF 10 USP IDF 1 F 8 Cancer du sein métastasé Médecin 11 Décédée

Pa : patient ayant recu I'information et signé un consentement; IDF: lle de France; BFC : Bourgogne Franche-

Comté ; USP : Unité de Soins Palliatifs ; F: Femme; H: Homme.

N

Théme 2: Appeler a la reconnaissance de
I'insupportable de la souffrance

L'ancrage de la demande d’euthanasie dans
I’expérience de la souffrance vécue a été retrouvé
dans I'ensemble des témoignages des patients. Le
lien entre la volonté de mourir et le rapport au

corps souffrant et défaillant a été explicité, d’'une
part, par le témoignage de la douleur physique :
« J'ai souffert avant, j’ai souffert aprés. Ca il faut y
étre pour y croire. Et c’est a ce moment-la que j'ai
demandé I’euthanasie » pa BFC3, des épisodes aigus
d’exacerbation symptomatique ou d’inconfort
permanent -dyspnée et fatigue, de I'installation de



pertes fonctionnelles -perte de la mobilité et
incontinence par exemple, et d’autre part, par la
plainte intimement liée a I'image dégradée du
corps : « Rendez-vous compte la souffrance, je ne
sors plus de chez moi, tout est compliqué... je ne
peux plus marcher, je ne peux plus respirer, je ne
peux plus parler, je ne peux plus manger... je me
suis vue vieillir de 30 ans d’un seul coup » Pa BFC2.
L'inscription de la souffrance dans le corps a fait
apparaitre a travers ses manifestations, multiples
et toujours singulieres, la perte de la maitrise dans
tous les domaines de I'existence. Les patients ont
rendu compte de ses effets subjectifs par
I’expression d’une « souffrance totale » qui se
décline dans les différents registres de I'étre. Le
sentiment que la vie était vide de sens était
partagé par tous. Un sentiment de solitude en lien
avec l'impossibilité de partager sa souffrance, la
difficulté de communiquer avec ses proches ou
leur absence, et un sentiment d’inutilité étaient
présents : «Pour en finir de cette vie.. ; elle sert a
quoi ma vie ? Je sers a quoi ? A rien » Pa BFC3; « Je
suis une personne d’un certain dge qui en a plus
qu’assez de la vie... qu’est-ce que je vais faire sur
cette terre ? Je vais me trainer d’un cété d’un
autre... inutile, bonne a rien, et je vois pas pourquoi
je suis la » pa IDF1; « Je dis, ils sont pas a ma place !
Mais ils ne se rendent tout simplement pas compte
de la souffrance » pa BFC3.

La souffrance psychologique attestée par les
soignants et les proches était faite, quant a elle, de
peurs, d’angoisses et de sentiments de culpabilité
et de honte : « Peut-étre que j’ai mal lutté (contre
la maladie), peut-étre que je me suis mal
débrouillée... je suis méchante des fois, je suis pas
toujours aimante... je les embéte » pa IDF1; « Bien
sdr, a qui ¢a n’aurait pas fait peur ? Une fois arrivé
au point ot il n’y a plus d’espoir » pa BFC3. La peur
de souffrir dans les derniers moments avant de
mourir a été exprimée par bon nombre de
patients. Elle était entretenue par la menace au
présent d’une nouvelle intensification de Ia
douleur, d’'une éniéme crise d’étouffement, autant
de souffrances qui les avaient envahis, submergés
et qu’ils ne voulaient pas revivre: « Ce que j’ai
peur, c’est d’avoir des minutes de panique,
d’étouffement » pa BFC2; « J'ai peur de partir dans
une souffrance terrible » pa BFC8; «Oui parce que
quand il me prend des crises... on peut vous faire
n’importe quoi, vous voulez plus rien voir, plus rien,
parce que vous étouffez» pa IDF3. Certains patients
se remémoraient la mort des proches, souvenirs
douloureux et souvenirs souvent de situations qui
étaient décrites comme des moments de
souffrance et de violence inacceptables: « Ma
grand-mere, je I’ai vue mourir étouffée » PaIDFs. Les

patients situaient la perte de |'espoir, dans la
longue trajectoire de leur maladie, au moment ou
il n’y avait plus de recours thérapeutique curatif;
ils Iinscrivaient au coeur de leur lassitude de vivre
et de leur souffrance morale: « Il n’y a plus
d’espoir donc a partir du moment ou il n’y a plus
d’espoir, pourquoi continuer a faire vivre les gens »
Pa BFC3; « Je ne veux plus avoir a faire des efforts
pour supporter ce que j'ai vécu depuis trois ans,
maintenant je n’ai plus envie » Pa IDF2 ; « Ca sert a
faire perdurer ma souffrance et faire ressortir
I'incohérence de ma vie... aujourd’hui je suis bien
fatigué de cette vie... ¢ca va aller de pire en pire et la
j’en peux plus » pa IDF4.

Théme 3 : Inciter au changement des pratiques
soignantes

Parmi les neuf patients qui ont pu participer aux
deux entretiens (J1 et J7), certains ont pergu un
changement quant aux soins regus. lls ont exprimé
leur satisfaction de la prise en charge
multidisciplinaire en USP et de I'accompagnement
par les soignants et les bénévoles. lls se sont sentis
rassurés par le traitement efficace de la douleur et
des autres symptémes: «/ci, il y a toujours
quelqu’un et si j‘appelle et bien on me calme » pa
IDF3; « La l'autre fois, j’ai dit tout de suite
« j’étouffe, j’étouffe vite une piqire », comme je
sais que les piqires ¢a me, ils m’ont fait les piqires
tout de suite ! donc j’ai pas eu... ah ¢a me rassure
bien sir » pa IDF3. lls ont apprécié I'attention qui
leur était portée lors les soins et les réponses
concrétes dans la gestion de leur quotidien qui leur
redonnaient un peu d’autonomie. Par exemple, un
patient paralysé (Pa |IDF4) a bénéficié de
I'installation  d’'une  sonnette ultrasensible,
déclenchée par un simple mouvement de la téte,
qui lui permettait d’appeler les infirmieres en cas
de besoin; un tel systéme n’était pas disponible
lors de ses hospitalisations précédentes. Les
patients ont aussi investi les relations avec les
soignants: « IlIs (les soignants) rapprochent... Ils
rapprochent de Dieu... un peu mais j’ai, j’ai pas trop
le temps, c’est ¢a » Pa IDF2. Ces patients avaient le
sentiment d’avoir été entendus, reconnus et
réhumanisés : « Donc ¢a me convient... parce que
d’abord je vais vivre a peu pres confortablement...
et surtout qu’on tient compte de ce que j’ai
demandé (pas d’acharnement) » Pa IDF5. Les patients
ont rapporté que cette réponse attentive des
soignants pouvait infléchir leur positionnement
qguant a l'urgence que soit mis fin a leurs jours. Il
n’apparait pas qu’ils renongaient a leur demande
d’euthanasie, ils la différaient, la mettaient en
suspension : « Ca change un peu, vous voyez quand
je suis arrivé ici, dans ma téte vraiment, bon j’avais
différentes pensées mais la plupart de mes pensées
c’était trouver le moyen de mourir, tellement cette



vie m’était insupportable... je me sens plus
considéré ici comme un étre humain a part
entiére » Pa IDF4.

Théme 4: Reconquérir un sentiment de liberté
face aux contraintes médicales

Les discours des patients ont révélé une recherche
de contrble sur le moment et les conditions de leur
mort. Plus important encore, ils ont exprimé la
volonté de se soustraire a I'emprise du corps
médical, a défaut de pouvoir se libérer de celle de
la maladie sur leur corps. lls revendiquaient la
liberté de pensée, de prendre eux-mémes les
décisions les concernant et que celles-ci soient
respectées : « Je réve d’un monde ol chacun peut
faire ce qu’il veut de sa vie voila... je trouve ¢a trés
injuste et trés prétentieux que ce soit des médecins
qui décident : non toi tu restes en vie, toi tu peux
partir, j'aime pas ¢a, je trouve ¢a vraiment
humiliant et irrespectueux » Pa IDF5; « Je veux pas
que ce soit les autres qui en prennent la décision
pour moi... mais mourir en connaissance de cause,
j'embéte personne » Pa IDF6. Cette liberté
revendiquée pouvait faire écho au souci de la
liberté d’autrui. Des patients exprimaient le
souhait d’éviter d’étre un fardeau pour leurs
proches et ressentaient la pression que leur
demande d’euthanasie pouvait faire peser: «Je
n’ai pas voulu encombrer quelqu’un dans cette
démarche-la parce que c’était mon affaire et mon
affaire, dans la mesure ot vous donnez du chagrin
a d’autres personnes, vous n’étes plus dans la
liberté » Pa IDF6. Les patients souhaitaient
décharger leurs proches du poids qu’il représentait
pour eux : « ... je me disais, j’suis un poids pour eux
maintenant, a quoi je sers ? » Pa BFC6. La demande
d’euthanasie de ces patients était représentative
d’une éthique de vie centrée sur les valeurs
d’autonomie et de respect de la volonté, ils
rappelaient, ce que leurs proches attestaient, qu’ils
avaient toujours été des décideurs, des créateurs :
«J’ai dit « vous savez ma vie a été basée sur la
liberté individuelle, sur le respect des autres, qu’on
vienne pas sur vos plates-bandes, que les gens ne
savent pas de quoi ils parlent, ensuite le travail.
Donc ¢a c’est le bilan de travail et tout ¢a provient
bien évidemment de choix... Et maintenant on
voudrait qu’aprés toute cette vie de riches
émotions, de ténacité, d’enthousiasme, on me dise
ce que je dois faire au moment ou j’ai une maladie
» Pa IDF7.

Ces personnes rappelaient qu’ils avaient toujours
été des combattants courageux face a I'adversité :
«Je me suis battu pendant des années pour
récupérer un peu mais en méme temps que je
récupérais, mon état physique se dégradait aussi et
il y a quelques mois j’ai regardé les choses en face »
Pa IDF4. Les patients pouvaient affirmer leur
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positionnement vis-a-vis de |'euthanasie sans se
vivre en contradiction avec leurs croyances
religieuses ou leur spiritualité. Certains patients qui
disaient croire en Dieu, pratiquants ou non,
essayaient de résoudre le dilemme en attribuant
une valeur a I'euthanasie compatible avec celles
inhérentes a leurs croyances, évoquant un acte
d’amour « L’euthanasie est un acte d’amour » Pa
BFC3 ou bien l‘occultaient en parlant de leur
rapport a la religion sur le mode de I’humour :
« Soulager, n’est pas tuer » PaBFC3

Théme 5 : Imaginer un futur désirable pour soi

La visée de I'euthanasie a paradoxalement permis
aux patients de se projeter dans un temps ou ils
seraient délivrés de la souffrance et de I'angoisse
tout en leur permettant de se sentir vivre au
présent. « Pour moi c’est tellement lourd et
tellement fou tout ce que j’ai subi dans les hépitaux
que l'euthanasie ¢a serait pour : aller on passe a
autre chose, on oublie toute cette violence, toute
cette maltraitance et cette misére et on va voir
dans un autre monde... un monde qui pourrait étre
meilleur ? Peut-étre, ou pire j’en sais rien » Pa IDFA4.
Parfois un certain plaisir de vivre a pu se faire jour :
« Vous avez peut-étre entendu dire que j’étais
joueur d’échecs ? Et je joue aux échecs assez
souvent... y’a un monsieur P. (bénévole) qui est venu
jouer aux échecs avec moi hier... je I'ai maltraité...
c’est réconfortant oui » Pa IDF4. Pour la majorité des
patients, se représenter une limitation de leur
durée de vie dont ils seraient les promoteurs, a eu
pour effet un réinvestissement du temps a vivre. lls
ont pu tempérer leur exigence d’une réponse a
leur demande d’euthanasie en termes d’acte
euthanasique et ouvrir des espaces de négociation
avec les soignants: « Et je lui dis « docteur vous
avez réussi @ me convaincre (de manger), de ci de
la, graines de perlimpinpin protéinées ! Comment
avez-vous fait ?... mais moi en tant que patiente,
pour faire plaisir « ne sois pas tétue » je m’entéte a
manger » Pa IDF7, « Bien sdr, bien sdr, c’est un geste
irrévocable. Je le sais, mais tellement salvateur,
étre délivré de I'attente, oui les instants inutiles au
cours desquels et ben il faut souffrir » pa IDF2. Ce
temps a également été propice a l'ouverture de
discussions avec leurs proches: « Trouver un
endroit au cimetiére pour que je puisse reposer je
sais ol c’est ... C’est déja pas mal. Ben ... Il faudra
bien s’en occuper, hein ? Si mon mari ne s’en
occupe pas, je ...je sais que c’est des choses qu’il
n’aime pas faire, autant que je le pousse a les faire
maintenant » BFC2.

Discussion

Cette étude visait a clarifier ce qui sous-tend et ce
gu’impliqgue les demandes d’euthanasie. Nos
résultats mettent en évidence cing facteurs ou



fonctions : affirmer la possibilité de transgresser
l'interdit, appeler a la reconnaissance de
I'insupportable de la souffrance, inciter au
changement des pratiques soignantes, reconquérir
un sentiment de liberté face aux contraintes
médicales et imaginer un futur désirable pour soi.
Ces demandes influencent la réalité subjective des
patients et des professionnels, la réalité objective
des pratiques cliniques en soins palliatifs et le
débat sociétal autour des soins de fin de vie.

Confusion entre soins palliatifs et euthanasie

Le premier résultat important de I'étude montre
que les patients qui font une demande
d’euthanasie en USP estompent ou tendent a
ignorer la différence entre les soins palliatifs et
I’euthanasie. Ce faisant la demande d’euthanasie
est réaffirmée en ce qu’elle vise : obtenir une aide
médicale a mourir et se différencie plus
radicalement du souhait de hater la mort ou d’un
souhait indéterminé de mourir 72!, Plusieurs
facteurs sont susceptibles d’entretenir la confusion
entre soins palliatifs et euthanasie: le décés
survenant aprés une durée de séjour en USP trés
courte, |'utilisation de la morphine et des sédatifs,
et, en vertu des lois instaurant le droit d’étre
soulagé d'une souffrance vécue comme
intolérable, le réle des soins palliatifs dans les
procédures de mise en ceuvre de la réponse a la
demande du patient qu’elle soit demande de
sédation continue jusqu’au décés ou demande
d’euthanasie >'%3233 Quel que soit le contexte
législatif vis-a-vis de I'euthanasie, le flou des
frontiéres entre soins palliatifs et euthanasie, s'il
est bien avéré, sanctionne I’évolution significative
de la représentation sociétale des soins palliatifs et
institue les USP comme lieu de possibilité d’accés a
I’euthanasie. Dans les pays ou I'euthanasie n’est
pas dépénalisée, l'affaiblissement de la force
symbolique de la loi qui I'interdit (c’est-a-dire selon
les patients : « ¢ca se fait méme si c’est interdit »),
banalise le rapport subjectif et sociétal a la
transgression de la loi et désacralise I'interdit du
meurtre 33, La demande de mort en soins
palliatifs, que I'euthanasie soit dépénalisée ou non,
ne peut manquer d’interroger sur le décalage
gu’elle introduit dans les repéres habituels et les
valeurs qui sont au fondement de I'action de soin
37 Elle peut inciter les soignants a réfléchir au sens
du recours a des actes qui font ou feraient rupture
dans leur pratique, a penser la possibilité et la
réalité de la transgression et a la nommer s’ils
veulent « maintenir une cohérence d’action en
soins palliatifs » 343538,

Evolution de la dynamique de la relation patient-
soignant face a la souffrance

Le deuxieme résultat concerne la force
d’interpellation de la demande d’euthanasie pour
la reconnaissance de l'intolérable de vivre dans un
état d’assujettissement a la souffrance totale ¥. Le
lien entre souffrance insupportable et demande
d’euthanasie est documenté mais n’est pas
toujours décisif 7#204%-43 | 3 demande d’euthanasie
peut constituer un appel au secours *4*, Si elle est
bien prise en considération, cela peut diminuer la
souffrance globale, voire freiner le passage a l'acte
suicidaire %, Par ailleurs, les demandes
d'euthanasie remettent en cause la prise en charge
et le soutien des équipes de I'USP. OQutre que la
demande d’euthanasie stimule ou est au minimum
associée a un changement des soins et des
traitements du patient, elle reflete le cri du patient
que les soins qu'il regoit sont inadéquats. Elle
exprime le refus de ce qui est devenu intolérable a
chacun, a savoir le contréle médical sur la fin de sa
vie %, L’activité médicale est percue comme une
violence imposée subie depuis le diagnostic et tout
au long de la maladie et du traitement. A cet
égard, la demande d’euthanasie creuse I'écart
entre le patient et les professionnels de santé et
fait ressortir la position passive habituelle du
patient vis-a-vis du corps médical. Par conséquent,
la demande d’euthanasie peut permettre
I'instauration d’une autre dynamique de la relation
patient - soignant. Cela peut ajouter du sens au
role du patient, devenu moins passif, grace a un
échange a double sens. Elle ouvre la possibilité
d’un dialogue sur les modalités de la prise en
charge, les choix de traitements, qui prend en
compte le désir d’'indépendance du patient et de
controle sur les circonstances de sa mort dans la
mesure du possible. De fagon paradoxale, les
demandes d’euthanasie peuvent réinscrire le
patient dans un réseau relationnel qui porte la
guestion du respect de I'expression de sa volonté
2139 |es soignants devraient se familiariser grace a
une écoute attentive, a I'approfondissement de la
compréhension des enjeux entourant la demande
d’euthanasie. Ainsi, la réponse aux demandes
d'euthanasie ne requiert pas tant une approche
binaire focalisée sur l'action momentanée (que
I'acte puisse étre accompli ou non) mais plutot une
approche engagée dans une écoute active de
soutien dans une interaction avec le patient ¥, Il
est donc important que les soignants soient formés
a l'accompagnement de ces discussions complexes
et difficiles, qu'ils deviennent capables de les initier
de maniére proactive et qu'ils construisent une
relation de confiance avec leur patient #48,

Vivre au présent et se sentir reconnu et
réhumanisé

Les participants qui ont émis des appréciations
positives quant a la prise en charge thérapeutique



et I'accompagnement dans les USP, ont déclaré se
sentir moins submergés par la souffrance ou la
peur de celle-ci et avoir retrouvé un peu de
maitrise sur eux-mémes et sur leur environnement
4950 |3 possibilité de disposer d’un temps de vie
leur devenait plus tangible et déplagait Ia
revendication de mourir dans un avenir moins
immédiat. Dans cette perspective, |’évolution
subjective du rapport des patients a leur demande
d’euthanasie serait déterminée par une oscillation
du rapport au temps plutét que le fruit de leur
ambivalence entre le désir de vivre et la volonté de
mourir 7°1. La demande d’euthanasie participe a la
transformation du temps du patient qui n’est plus
seulement celui d’'une attente et d’un temps passif
mais celui d’un projet, fat-ce t'il celui de la fin, d'un
rapport au futur reconquis °2. De plus, un
sentiment accru d’autonomie ouvre a la question
de la reconnaissance. Comme le dit le chirurgien
Gawande dans son livre, « quelles que soient les
limites et les épreuves auxquelles nous sommes
confrontés, nous voulons conserver l'autonomie -
la liberté - d'étre les auteurs de nos vies. C'est
I'essence méme de I'étre humain. » 3. Le patient
qui peut se reconnaitre comme auteur de sa vie et
est reconnu par son entourage soignant et familial
comme un interlocuteur, comme un acteur dans
les décisions qui le concernent, se sent comme cela
a été dit «réhumanisé », allégé du poids des
sentiments d’indignité et d’inutilité *>*. La demande
d’euthanasie apparait ici comme un moyen de la
volonté pour sortir de lI'impasse d’une existence
paralysée par la souffrance *°.

Limitations et points forts

Plusieurs facteurs contingents sont a considérer :
premierement, la fragilité de la population
enquétée a un impact sur le caractére longitudinal
de I'étude et limite les données disponibles pour
I'analyse de [I'évolution de Ila demande
d’euthanasie; deuxiemement, la médiation des
professionnels dans la transmission de la demande
d’euthanasie et I'acces des chercheurs aux patients
pourrait constituer un filtre dans le recrutement
des patients, opérant une sélection dépendante de
I'interprétation, du jugement et de la décision du
professionnel. En termes de points forts, cette
étude fournit des informations précieuses sur la
population des patients de soins palliatifs qui, du
fait de leur mauvais état de santé, est
généralement difficile a atteindre et a impliquer
dans la recherche. La méthodologie a été congue
pour minimiser le risque d’un « biais » de sélection
par la diversification des lieux de recueil des
données (deux régions trés différentes, 11 USP
dans 6 villes différentes) et la possibilité a tout
professionnel d’une équipe soignante de
transmettre la demande d’euthanasie qui lui était
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adressée. Sur le tableau 1 on constate la diversité
des transmetteurs y compris au sein d’'une méme
USP et la diversité des patients en termes d’age, de
sexe, de pathologie, de lieu de recrutement. La
diversification interne et externe plaide pour la
robustesse de la sélection des participants et nous
autorise a considérer que la saturation des

données atteinte est représentative de la réalité
56,57

Conclusion

Une demande d'euthanasie apparait comme un
moyen délibéré de se sortir de l'impasse d'une
existence paralysée par la souffrance. Elle ouvre un
espace de discussion entre le patient, les soignants
et les proches, qui favorise la négociation sur les
pratiques de soins et les traitements, et renforce le
sentiment d'autonomie des patients. Il serait
important d’étudier la relation entre I'évolution
des demandes d'euthanasie et différentes
approches palliatives. Il est essentiel d’encourager
les professionnels de santé a adopter une posture
d’écoute soutenante en interagissant avec les
patients d'une maniére qui n'est pas
momentanément focalisée sur |'acte euthanasique,
mais plutot orientée vers une discussion proactive.
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