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« La faculté n'entend donner aucune approbation, ni improbation 

aux opinions émises dans cette thèse ; ces opinions doivent être 

considérées comme propres à leur auteur ».  
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INTRODUCTION 

« Si mon enfant était atteint d'une atroce souffrance et qu'il n'existait aucun remède pour alléger

sa douleur, je considérerais comme mon devoir de lui donner la mort.» 

tels furent les mots de celui qu'on surnomma affectueusement le Mahatma (« la Grande Âme »)1 

 

Paragraphe 1. Une présentation du concept de bioéthique et de la notion de fin de vie

Avoir fait le choix de parcourir un domaine aussi étendu que celui de la fin de vie, c'est se

donner les moyens d'apprendre, de comprendre et surtout de réfléchir sur le sujet. La fin de vie, en

quoi cela consiste ? quelle évolution a t-elle connu ? quel public est concerné ? et aussi, à quel

moment est-il opportun de parler véritablement de fin de vie ? (...). La thématique de la fin de vie ne

s'aborde pas aussi aisément que l'on pourrait l'imaginer puisqu'elle soulève un certain nombre de

questions  existentielles  relatives  aux  notions  de  vie  et  de  mort  des  individus.  Quiconque  à  la

prétention d'engager une recherche sur la fin de vie devra nécessairement entourer l'ensemble de ses

travaux d'une réflexion éthique. Toutefois, une précision concernant cette notion d'éthique doit être

apportée. Les avancées médicales, technologiques et scientifiques de ces dernières années ont fait

apparaître une notion à la fois nouvelle et singulière, la bioéthique2. Elle se définit comme une

réflexion des problèmes éthiques posés par le progrès de la recherche dans les  domaines de la

biologie,  de la médecine et  de la santé.  La bioéthique serait  « une nouvelle  discipline (...)  qui

empêcherait le pouvoir de l'homme de devenir une malédiction pour lui-même3 ». Faut-il voir en

cette notion une forme de protection pour le domaine de la fin de vie ? Peut-être, mais ce qui est

certain c'est que la fin de vie ne peut aucunement être envisagée sans se référer à la notion de

bioéthique. Les deux notions semblent fortement liées même si ce rapprochement suscite encore

beaucoup d'interrogations. Il faudra donc déterminer comment se définit véritablement la notion de

bioéthique ? Si la notion est applicable au domaine de la fin de vie ? ou encore, quelle est son

influence sur la fin de vie ? Autant d'interrogations qui vont nous amener à dévoiler dans un premier

temps, les subtilités du concept de bioéthique (I) et dans un second temps, qui nous conduirons à

mener une présentation de la notion de fin de vie (II).  

1 Mohandas Karamchand GANDHI (1869-1948), reconnu Père (Bapu) de la Nation en Inde, avocat développant des
actions sur la dignité humaine et surtout figure emblématique mondiale de la tolérance et de la non-violence.  

2 BELLIVIER F., HENNETTE-VAUCHEZ S., « Bioéthique », Cahiers Droit, Sciences & Technologies, n°4, 2014,
pp. 227-241 

3 JONAS H., Le principe responsabilité. Une éthique pour la civilisation technologique, trad, française J. Greisch, éd.
Cerf, Paris, 1990, p.13-14 (préface) 
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I. Définitions et approche historique de la bioéthique

Dans  notre  étude,  deux aspects  de  la  complexité  de  la  notion  de  bioéthique  retiendront

particulièrement notre attention. Tout d'abord, il s'agira de définir le sens général de la bioéthique en

se référant à ses fondements c'est à dire, à l'essence même de la notion (A). Dans un second temps,

il conviendra de s'intéresser à la notion de bioéthique au sens de la fin de vie (B). Afin d'apprécier la

possibilité  d'un  rapprochement  de  la  bioéthique  avec  le  domaine  de  la  fin  de  vie,  il  suffit  de

s'intéresser  à  la  portée  de  la  notion.  La  portée  est  ici  entendue comme le  champ d'application

probable de la notion de bioéthique dans le domaine de la fin de vie. 

A. La notion de bioéthique au sens commun  

Quiconque est amené à s'intéresser à la notion de bioéthique fera obligatoirement le constat

de la complexité4 du terme et quiconque à la prétention de vouloir appliquer le concept au domaine

de la fin de vie devra préalablement en définir le sens général ou sens commun. Mais qu'entend t-on

véritablement  dans  l'étude  du  sens  général  de  la  bioéthique  ?  Sachant  que  la  bioéthique  a

été  amplement  étudiée  ces  dernières  années5,  quel  intérêt  particulier  représente l'approche ainsi

proposée ? Il faut dire que l'intérêt propre à cette étude consiste à dévoiler par le biais de relevés de

faits historiques précis l'ambiguïté de la notion de bioéthique. Une telle démarche facilitera notre

compréhension des raisons pour lesquelles l'application de la bioéthique au domaine de la fin de vie

est généralement qualifiée de complexe. A cette fin, nous analyserons la notion de bioéthique dans

le  contexte  postérieur  à  la  Seconde  Guerre  mondiale  (1)  puis,  nous  analyserons  la  notion  de

bioéthique face au progrès médical (2).

1. La notion de bioéthique dans le contexte post-Seconde Guerre mondiale  

A ce stade de notre recherche, nous n'envisageons pas l'étude de la situation dans laquelle la

bioéthique serait  applicable au domaine de la  fin de vie,  nous réservons cette  hypothèse à  une

démonstration ultérieure. Pour l'heure, l'essentiel de notre travail consiste à identifier et surtout à

interpréter les premières traces de la notion de bioéthique dans un contexte donné. Sur le fondement

de ce premier relevé, il sera alors possible de comprendre certains effets de la bioéthique dans le

4 Selon la formulation du doyen Carbonnier, « la bioéthique appartient encore à une branche pour laquelle le « non-
droit est quantitativement plus important que le droit ». 
(cf. note CARBONNIER J., « L'hypothèse de non-droit », Archives de philosophie du droit, 1963, p.553).

5 BINET J-R., «  Vingt ans de droit de la bioéthique », Revue droit de la Famille, LexisNexis n° 12, 2016, pp.16-20 
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domaine  la  fin  de  vie.  Après  avoir  fait  état  du  sens  classique6 ou  sens  commun de  la  notion,

intéressons nous à l'histoire de la bioéthique. On sait que le premier usage du terme de bioéthique a

été  proposé dans les  années  1970 aux États-Unis  par  le  biologiste  cancérologue américain  Van

Rensselaer Potter7. Toutefois, en amont de l'apparition officielle du terme de bioéthique dans les

années 1970, il y eut la réalisation d'un contexte particulier celui de la Seconde Guerre mondiale. La

problématique soulevée pourrait se formuler ainsi, pourquoi le terme de bioéthique n'a t-il alors pas

été évoqué à l'issue du conflit de la Seconde Guerre mondiale ? notamment dans le droit édicté par

les instances internationales ? En d'autres termes, nous allons tenter de comprendre pourquoi la

bioéthique n'a pas pris son essor dès la fin de la Seconde Guerre mondiale ? Dans la réponse à cette

interrogation réside peut-être la première ébauche explicative au caractère ambiguë de la notion. On

sait que durant ce conflit des crimes médicaux indicibles8 attentatoires à la dignité de la personne

ont été commis par le régime nazi. Des personnes humaines détenues ont été destinées à servir de

cobayes pour les expériences médicales insupportables. On sait également qu'au terme de ce conflit

mondial,  plusieurs jugements9 ont été rendus à l'encontre des médecins nazis par le tribunal de

Nuremberg10 toutefois, aucune mention relative à la notion de bioéthique11 ne fut révélée au cours

de  cette  période  historique.  De  ce  constat,  plusieurs  questionnements  semblent  pouvoir  être

soulevés. L'interrogation la plus pertinente vis à vis de l'étude menée consisterait à lever le voile sur

la position paradoxale des dirigeants internationaux sur le sujet de la bioéthique.  Rappelons qu'en

marge de la définition12 instaurée par Potter dans les années 1970, au terme du conflit mondial

1939-1945, deux références essentielles à la notion de bioéthique sont déjà préétablies. 

6 Au sens du Grand Larousse (p.159) le terme bioéthique est un substantif féminin. La bioéthique se définit comme
l'étude des problèmes moraux soulevés par la recherche biologique, médicale ou génétique et par certaines de ses
applications. Au sens du Lexique des termes juridiques Dalloz (p.137), la bioéthique, c'est l'éthique gouvernant les
recherches médicales et leurs applications pratiques à l'être humain. Cela désigne aussi la discipline qui réfléchit à
cette question (...). Le vocabulaire juridique du doyen Cornu ne définit pas au sens direct le terme de bioéthique
toutefois c'est au travers de la notion d'« éthique » qu'est abordé la notion de bioéthique. 

7 POTTER VR., « Bioethics, the Science of Survival », In Perspectives in Biology and Mediane, n°14 (1970), pp.
127-153 est l'article dans lequel Potter proposera le première usage du mot bioethics. A peine un an plus tard, Potter
fera une nouvelle fois usage du terme dans son livre intitulé, Bridge to the Future, Englewood Cliffs, New Jersey,
Prentice-Hall Inc., 1971, 205 p. (préface et chap. 1 intitulé « Bioethics, The Science of Survival »).

8 Qualifiés à l'issue du procès de Nuremberg de « crimes contre l'humanité » notamment par les juges américains. 
9 Il  s'agit  des  décisions du 19,  20 et  21 août  1947.  Dans ces  décisions,  la  justice  internationale  a  donc marqué

fermement sa volonté d'ériger une liste des principes les plus évidents de respect de la personne.
10 Pour information, il faut préciser qu'avant le jugement de Nuremberg, les principes de respect de la personne étaient

non écrits en droit international or, depuis ces principes ont été rassemblés dans un Code au médiatique surnom de
« Code de Nuremberg ». 

11 La justice internationale préfère dresser la liste de plusieurs principes réputés protecteurs de la personne.
12 Selon Potter, la bioéthique serait issue de l'association de deux termes grecs  bíos, la vie, qui représente la réalité du

vivant et les sciences de la vie et éthos, la morale, qui renvoie à des valeurs et des devoirs.     
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Un ouvrage13 datant de 1865 rédigé par le Professeur Claude Bernard14 et un article15 du pasteur

allemand Fritz Jahr16 de 1927 se référent ouvertement à la notion de bioéthique17. Nul doute que le

plus important apport dit « pratique » sur le sujet de la bioéthique revient à Claude Bernard, père

fondateur de la médecine expérimentale.  Le Professeur Bernard a le mérite d'avoir  précisément

établi dès 1865 une approche de la notion de « bioéthique » au sens strict en vertu de laquelle, la

conscience du médecin-chercheur peut être seule juge du bien-fondé de ses actes. C'est assurément

cette mouture de la bioéthique qui semble la plus en adéquation avec le contexte post Seconde

Guerre mondiale. Dans cette première approche de la bioéthique, Claude Bernard préconisait  « la

possibilité d'expérimenter sur l'homme à condition de ne pas entraîner de souffrances ou d'effets

secondaires graves18».  S'agissant des expériences médicales perpétrées sous l'autorité du régime

nazi, de toute évidence, elles se révèlent en contradiction avec la pensée bioéthicienne du Professeur

Claude Bernard. L'accusation retenue contre les médecins nazis par le tribunal de Nuremberg fait

état  d'expériences  scientifiques « insupportables » précédents  dans  la  plupart  des situations  « la

mort19 des  personnes »  qui  y  sont  soumises. Bien  que  dotée  d'un  terrain  factuel  et  juridique20

largement  favorable  à  l'émergence  et  à  la  définition  de  la  bioéthique  étrangement,  la  justice

internationale  s'est  abstenue  de  toutes  références  explicites  à  ladite  notion.  Si  les  instances

internationales ont flirté21 avec l'idée de bioéthique promue par Claude Bernard,  elles ont aussi

choisi de maintenir l'ambiguïté du terme réservant ainsi son apparition à une période ultérieure. 

13 BERNARD  C.,  Introduction  à  l'étude  de  la  médecine  expérimentale, éd.  Culture  et  civilisation,  Librairie  de
l'académie impériale de médecine, Bruxelles, 1865, p.340

14 Né en 1813 et mort en 1978 Claude Bernard est un médecin et physiologiste français considéré comme le fondateur
de la médecine expérimentale. Il occupa par ailleurs la fonction politique de Sénateur du Second Empire. 

15 JAHR F., « Bio-Ethik : Eine Umschau über die etischen Beziehungen des Menschen zu Tier und Pflanze », Kosmos,
1927, n° 24, p.2. (cf. J-F. DRANE, A Liberal Catholic Bioethics, Lit Verlag, 2010, p.274). Traduit de l'allemand, il
s'agit de « Bio-éthique: un regard sur les relations éthiques de l'homme à l'animal et à la plante ». 

16 Né en 1895 et mort en 1953, Fritz Jahr est un pasteur, théologien, philosophe et éducateur protestant allemand. C'est
l'essentiel de ses travaux portant sur la notion de bioéthique et permettront à Fritz de se faire connaître.   

17 La  recherche  menée  par  Fritz  Jahr  en  1927  sur  la  notion  de  bioéthique  est  considérable  dans  le  sens  où  les
spécialistes de la matière disent de cet enseignant-théologien allemand qu'il a forgé le terme bio-ethik. Fritz Jahr  a
proposé le concept  d’une nouvelle  discipline fondée sur l’« impératif bioéthique »,  une révision de l’impératif
catégorique de Kant élargi aux animaux et aux plantes. Même si l'article de Fritz Jahr est réputé incontournable dans
l'histoire de la  bioéthique notamment en raison de sa précocité  rédactionnelle,  il  est  évident  que cet  article  ne
bénéficiera pas du même rapport médiatique que les deux articles écrits par Potter quelques années plus tard.  

18 BERNARD C., Introduction à l'étude de la médecine expérimentale, éd. Garnier, coll. Flammarion (chronologie et
préface par François Dagognet), Paris, 1966, pp.50-55. 

19 La mort qui a un certain tournant de l'histoire prend la dénomination d'extermination. 
20 Le Code de Nuremberg est la première réglementation à l'échelle mondiale ayant suscitée une prise de conscience

sur les dangers des progrès de la science. 
21 Pour information, les mots utilisés et les idées avancées par les juges lors du procès de Nuremberg sont très proches

du concept de bioéthique décrit un siècle plus tôt. Voici quelques lignes du raisonnement des juges «  Le médecin ne
peut agir qu'avec le consentement  du malade, dans la recherche (le patient peut quitter  l'essai sans sanction), à
condition que l'essai soit utile à la société, que le patient ne coure aucun risque de mort ou d'infirmité. […] les
effets secondaires doivent être évités ».  
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En  conclusion  de  cette  première  approche,  nous  retiendrons  que  la  bioéthique  dans  le

contexte postérieur à la Seconde Guerre mondiale est encore une notion quasi-inexistante ou tout au

moins une notion volontairement ignorée. Que le contexte de la fin de la Seconde Guerre mondiale

n'est pas suffit à faire émerger la notion de bioéthique est un signe ostensible de son ambiguïté 22.

Désormais, l'étude d'un autre contexte (lié au progrès de la science moderne) va nous permettre de

déterminer si la notion de bioéthique revêt toujours cette nature ambiguë.    

 2. La notion de bioéthique face au progrès scientifique  

 L'intérêt de ces travaux de recherche se focalise invariablement sur la mise en évidence de

la nature ambiguë du terme de bioéthique. Afin de satisfaire pleinement à cette démonstration, nous

procéderons en deux étapes. Dans un premier temps, il sera fait une présentation de l'indubitable

influence  du  progrès  de  la  science  et  de  la  médecine  concernant  la  naissance  de  la  notion  de

bioéthique23. Dans un second volet,  il  s'agira de constater les termes de cette ambiguïté. Lesdits

termes qui dans la  poursuite  de notre démonstration nous seront  utiles à la  compréhension des

difficultés liées à la fin de vie. Des années d'après-guerre aux années 1960, on prétend couramment

que la bioéthique chemine sans véritablement s'affirmer cependant, elle se répand comme le feu à

une traînée de poudre24. Généralement, on rapporte à la première transplantation cardiaque réalisée

en 1967 à Cape Town25 en Afrique du Sud la révélation de la notion de bioéthique. Même si Potter

revendique la paternité26 de la notion, beaucoup s'accordent à dire que celui-ci a très probablement

été  lui-même  influencé  par  le  progrès  de  la  science.  Premier  argument  avancé,  la  notion  de

bioéthique serait apparue pour combler un besoin lié à l'évolution de la science en général et de la

médecine en particulier. Dès les années 1960, la communauté médicale internationale considère que

la déontologie ne suffira pas à répondre aux interrogations nouvelles concernant l'application de

certaines  technologies  modernes.  Dans  l'ouvrage  intitulé  Traité  de  bioéthique27  paru  en  2010,

l'éminent Professeur d'éthique Suisse Lazare Benaroyo28 partage entièrement cette opinion dont il

22 Durant cette période on constate que les dirigeants de nombreux pays ne s'accordent absolument pas sur les termes
centraux de définition de la bioéthique dès lors, ils préfèrent ignorer son sens. 

23 BYK C., « Bioéthique », JCP G Semaine Juridique (édition générale) », LexisNexis, n° 42, 2015, pp.1885-1890
24 DURAND G.,  Introduction générale à la bioéthique: histoire, concepts et outils, éd. Les Éditions Fides, Québec,

2005, p.30.
25 Il  s'agit  de la  première chirurgie cardiaque réalisée par  le Professeur Christiaan BARNARD chirurgien cardio-

thoracique au Groote Schur Hospital en Afrique du Sud. Cette chirurgie illustre fort bien les défis éthiques qui
caractérisaient le développement des biotechnologies dès la fin des années 1960. 

26 L'idée que la paternité de la notion de bioéthique soit attribuée à Potter est unanimement reconnue. En Europe,
Isambert, Boné, Fagot-Largeault, aux États-Unis Engelhardt, Fox, Reich […] en sont convaincus même s'il faut
souligner que le premier emploi du terme bioéthique est largement discuté en raison d'un  rapport inexact. 

27 HIRSCH E., (co-auteur BENAROYO L.),  Traité de bioéthique, I- Fondements, principes, repères, éd. Érès, Paris,
2014, 768 p. 

28 BENAROYO Lazare est un Professeur d’éthique et philosophie de la médecine, faculté de biologie et de médecine,
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livre une illustration personnelle. Il considère que parmi ces nouveaux dilemmes éthiques inédits

auxquels  la  conception  traditionnelle  va  devoir  s'adapter,  on  trouve  les  techniques  de  dialyses

rénales,  de  ventilations  artificielles  aux  soins  intensifs,  de  transplantations  d'organes,  de  génie

génétique  et  plus  récemment  de  contrôle  et  d'assistance  à  la  procréation.  Deuxième  argument

avancé,  la  bioéthique  serait  née  suite  à  l'inquiétude  sociale  générée  par  l'avancée  scientifique

moderne. Enfin, plus anecdotiquement certains prétendent à l'image de Guy Rocher29 sociologue

québécois que la bioéthique serait apparue suite à un changement manifeste de la morale médicale30,

du  contexte  social  et  culturel  durant  les  décennies  qui  suivent  la  Deuxième  Guerre  mondiale.

Quoiqu'il  en  soit,  la  bioéthique  tend  progressivement  à  se  légitimer.  Tout  d'abord,  elle

s’institutionnalise31 puis, elle se judiciarise32. Si la notion de bioéthique est assurément apparue avec

le progrès de la science et de la médecine aujourd'hui encore, elle reste difficilement identifiable.

Afin de saisir au mieux cette nature ambiguë de la notion de bioéthique, il convient de se rapporter

aux  multiples  analyses  et  avis  proposés  par  les  spécialistes  de  la  matière.  Selon  les  mots  des

Professeures  de  droit  Stéphanie  Hennette-Vauchez33 et  Florence  Bellivier,34 « La  bioéthique  se

présente davantage comme un questionnement plutôt que comme un champs délimité par un objet

précis ou comme une discipline identifiée susceptible  d'une définition consensuelle35 ».  Certains

experts restent convaincus que la bioéthique ne se définira jamais avec exactitude puisque même

dans ses fondements plane une part d'incertitude. Dans un registre moins juridique mais tout aussi

intéressant, l'article36 rédigé par la sociologue américaine Renée Fox apporte une autre approche de

président de la plate-forme interdisciplinaire d’éthique (Ethos) de l’université de Lausanne, Suisse.
29 ROCHER G., « Le défi éthique dans un contexte social et culturel en mutation »,  éd. Philosopher, n°16, 1994,

pp.11-26.
30 Notamment entre le  le XXe et le XXIe siècle.
31 Le processus d'institutionnalisation est visible à la fin des années 1960 aux États-Unis avec la création des premiers

centres de bioéthique tels le Kennedy Institute of Ethics fondé par André E. Hellegers à l'Université de Georgetown,
le Hastings Center fondé en 1969 par Daniel Callahan, ou encore l'Institute of Society, Ethics, and the Life Sciences.
La France opère son institutionnalisation en fondant en 1983, le Comité Consultatif National d’Éthique (CCNE).  

32 Le phénomène de judiciarisation de la bioéthique se rapporte au fait que de nombreux pays se dotent de ce que nous
appelons couramment un corpus identifiable sous l’expression « droit de la bioéthique ». Il s'agit Les États-Unis ont
ouvert la voie en 1979 avec une important document de l'histoire de la bioéthique le « Belmont Report » dit rapport
Belmont. Issus des travaux d'une commission américaine (la National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral  Research (1974–1978) le rapport  envisage de produire un minimum de
règles  pour la  recherche  biomédicale.  Des  principes  éthiques susceptibles  de  guider  l'expérimentation humaine
notamment.  Ce rapport  fonde son analyse sur trois principes éthiques fondateurs : le respect de la personne, le
principe de bienfaisance et le principe de justice. En France la judiciarisation se matérialisera par la rédaction des
lois de bioéthique du 29 juillet 1994 réformée en 2004, 2011 et 2013.  

33 Stéphanie HENNETTE-VAUCHEZ est Professeure de droit public à l'Université Paris Ouest Nanterre depuis 2010.
Elle s'intéresse au sujet de la bioéthique puisque la Professeure à écrit en 2009 un ouvrage de référence intitulé Le
droit de la bioéthique, éd. La Découverte, coll. Repères, Paris, 2009, 128 p.  

34 Florence BELLIVIER est Professeure de droit privé à l'université de Paris 10 Nanterre. Elle est spécialiste du droit
civil, du droit de la bioéthique et du droit médical.

35 BELLIVIER F., HENNETTE-VAUCHEZ S., « Bioéthique », Cahiers Droit, Sciences & Technologies, 2014, mis en
ligne le 01 novembre 2015 et consultable à l'adresse suivante http://cdst.revues.org/342 (consulté le 31 juillet 2019) 

36 FOX R., « The Evolution of American Bioethics: A Sociological Perspective ». in Weisz G. (eds) Social Science
Perspectives on Medical Ethics. Culture, Illness, and Healing, vol 16, Springer, Dordrecht, pp. 200-216. 
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la notion. Elle nous fait remarquer que la bioéthique ne peut être ni décrite de façon abstraite, ni

résumée  à  une  simple  connaissance.  Il  ne  s'agit  pas  de  la  confondre  avec  la  notion  d'éthique

médicale37. En d'autres termes, nous retiendrons que dans son apparition et dans son développement

la bioéthique serait liée à divers composantes. Certes mais pas seulement comme l'écrit fort bien

Guy Durand38, « la bioéthique est une notion qui vient répondre à un questionnement nouveau, une

notion  qui  fait  suite  à  une accélération  du développement  techno-médical  et  à  une importante

transformation  sociale »39.  En  somme,  la  bioéthique  moderne  serait  une  nouvelle  étape  de

réflexion40 plus que millénaire. Bien qu'il s'agisse d'un terme de plus en plus employé en Occident,

le  discours  bioéthique  contemporain  est  flou,  imprécis  et  donc  très  ambiguë.  Pour  reprendre

l'expression  du  Professeur  Guy  Durand,  nous  qualifierons  la  notion  d'utile,  de  légèrement

provocatrice, mais globalement de notion  « fourre-tout, beaucoup même ». 

Le progrès de la science a certes conduit à l'émergence de la bioéthique mais par ailleurs, il

n'a  pas  permis  de lever  toutes  les  zones  d'ombres  qui  entourent  la  notion.  Au sens  général,  la

bioéthique demeure donc une notion fortement ambiguë. Ce constat nous amène à reconnaître que

la  bioéthique41 conserve  un  champs  de  définition  assez  large  ce  qui  signifie,  qu'elle  pourrait

également s'entendre jusqu'au domaine de la fin de vie. En d'autres termes, la fin de vie pourrait

intéresser la bioéthique. Dans le cadre de notre recherche, nous nous proposons d'étudier les effets

de l'ambiguïté de la notion de bioéthique sur le domaine particulier de la fin de vie. Nous tenterons

d'apporter des réponses à l'interrogation suivante, est-ce une ambiguïté favorable ou défavorable au

rapprochement des deux notions ? A cette fin, nous mènerons un travail dont l'objectif consistera à

apporter une définition de la bioéthique au sens de la fin de vie.  

B. La notion de bioéthique au sens de la fin de vie 

Envisager de définir la notion de bioéthique au sens de la fin de vie impose de prendre en

considération le critère de l'ambiguïté du terme. Dans ce travail de définition, deux modalités seront

à considérer successivement. Tout d'abord, nous envisagerons l'ambiguïté de la bioéthique comme

un critère défavorable au rapprochement des deux notions (1)  puis, nous envisagerons l'ambiguïté

37 L'éthique médicale est une des branches de la bioéthique.  
38 Professeur  émérite  de  l'Université  de  Montréal,  Guy  DURAND  est  un  théologien  et  juriste  québécois  grand

spécialiste des questions de bioéthique. 
39 DURAND G.,  Introduction générale à la bioéthique: histoire, concepts et outils, éd. Les Éditions Fides, Québec,

2005, p.341
40 Ayant subi une double révolution  à la fois sociale et biotechnologique.
41 CHEYNET DE BEAUPRÉ A., « Bioéthique : entr'acte », Revue Juridique Personnes et Famille (RJPF), Lamy, n° 1,

2019, pp.5-10 
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de  la  bioéthique  comme un critère  favorable  au  rapprochement  des  deux  notions  (2).  Dans  la

première  hypothèse,  l'ambiguïté  du  terme  opacifiera  le  travail  de  définition  de  la  notion  de

bioéthique au sens de la fin de vie alors que dans la seconde hypothèse, l'ambiguïté apportera de la

clarté à ce travail. 

1. L’ambiguïté, un critère défavorable à l'établissement d'une définition   

Dans l'étude précédemment menée, nous cherchions à établir une définition de la notion de

bioéthique au sens général. Ce dessein nous a essentiellement conduit à relever toute la difficulté à

mener ce travail. Sans nul doute, la bioéthique est une notion ambiguë. A ce stade de notre étude, il

semble intéressant de soulever la problématique suivante, pourquoi cette ambiguïté se révèle aussi

défavorable à l'établissement d'une définition spécifique de la bioéthique au sens de la fin de vie ?

Et, quels en sont les effets ? Nous nous proposons de résoudre cette interrogation au travers d'une

démarche à la fois explicative et illustrative. Préalablement à toute démonstration, il convient de

clarifier la raison de l'emploi délibéré de l'expression « critère défavorable » au sujet de l’ambiguïté.

Quel sens donner à cet usage ? Le terme « défavorable » sert tout simplement à exprimer une notion

de complexité. Dès l'instant ou la notion de bioéthique peine à se définir en son sens général, on en

déduit, toute la difficulté que peut représenter la définition de la bioéthique au sens de la fin de vie.  

Qualifiée communément de notion aux multiples facettes42, nous avons vu que la définition

de la bioéthique ne réunit pas de consensus. On sait assurément qu'il s'agit d'une notion censée

répondre à  diverses interrogations et  satisfaire  à  certaines affirmations43.  Mais que savons nous

précisément  sur  la  notion  de  bioéthique  qui  nous permettrait  d'en déduire  son rattachement  au

domaine de la fin de vie. Quels éléments prépondérants nous permettraient d'affirmer que la fin de

vie est aussi concernée par la bioéthique ? En soi, finalement très peu d'éléments abondent en ce

sens, et cela, en raison de l'ambiguïté dudit terme. Dans l'ouvrage de référence du Professeur Guy

Durand, nous découvrons ce que l'auteur qualifie de coordonnées de base de la bioéthique. Il s'agit

« de pratiques, de discours, ayant pour objet de clarifier ou de résoudre des questions à portée

éthiques soulevées par le développement technoscientifique dans le champ de la santé et de la vie

humaine ». Cette définition suffit-elle à nous renseigner sur l'étendue de la notion de bioéthique ?

En d'autres termes,  cette définition nous permet-elle d'affirmer que le domaine de la fin de vie

42 Intégrant à la fois les notions du milieu de la santé à l'image de l'éthique, la déontologie ou encore la morale. 
43 C'est une notion qui répond à un champ d'étude à une préoccupation commune, à une approche et une pratique

nouvelle ainsi qu'à un mouvement socio-culturel. 
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intéresse celui de la bioéthique ? Aucunement, l'ambiguïté des termes44 utilisés tend à obscurcir

notre  perception  concernant  l'éventuel  rapprochement  entre  les  deux  notions.  Certes,  certains

thèmes sont intuitivement attachés à la bioéthique comme c'est le cas de l'avortement, l'assistance

médicale à la procréation, les recherches sur l'embryon, les transplantations, le clonage mais rien

n'est  garanti  concernant les droits  des patients en fin de vie.  Autre exemple,  autre qualification

pouvant être retenue, la définition proposée par le père concepteur de la bioéthique Van Rensselaer

Potter. Le terme de bioéthique renverrait selon Potter à « tous les problèmes éthiques posés par les

êtres vivants ». Là encore, l'ambiguïté des mots est génératrice de confusion notamment concernant

l'usage du terme « vivant ». Dans sa conception préliminaire, Potter considérait que la notion de

bioéthique  devait  nécessairement  s'apparenter  à  l'éthique  de  tout  le  vivant,  les  animaux  et  les

végétaux45.  Cela  nous  amène  à  nous  demander  quelle  étendue  a  voulu  donner  Potter  à  sa

qualification de la bioéthique ? Si la problématique concernant la fin de vie ne se posait nullement à

l'époque de Potter, aujourd'hui elle occupe la place centrale de nos interrogations. Il faut souligner

que  depuis  quelques  années  déjà,  les  avis  divergent  sur  la  question  et  alimentent  de  vives

discussions. Il faudra donc déterminer si la bioéthique telle que Potter a pu la définir est susceptible

d'englober  la  notion  de  fin  de  vie  ?  Certains  spécialistes  de  la  matière  considèrent  que  la

qualification  de  la  bioéthique  établie  par  Potter  peut  donner  lieu  à  deux  interprétations.  Une

interprétation  plutôt  restrictive  dans  laquelle  la  notion  de  «  vivant  humain  »  renverrait

exclusivement à une personne vivante46 au sens strict. Dans cette conception le domaine de la fin de

vie ne concernerait absolument pas celui de la bioéthique. D'autres considèrent que Van Rensselaer

Potter a envisagé la notion de bioéthique dans un sens nécessairement plus large. La bioéthique

concernerait  tous  les  aspects  moraux liés  au  corps  humain  et  à  la  vie47 du  commencement  de

l'existence  de  l'individu  à  sa  fin  de  vie.  Dans  cette  conception,  il  ne  fait  aucun  doute  que  la

bioéthique englobe et intègre la fin de vie. Toujours dans la démarche de parvenir à établir une

définition de la bioéthique au sens de la fin de vie, il serait intéressant de citer un spécialiste du

domaine Daniel  Borrillo48.  Selon Borrillo,  la  bioéthique serait  « une réflexion pluridisciplinaire

44 Que sous-entend Guy Durand lorsqu'il fait référence au champ de la santé et de la vie humaine ? Quelle portée
donne t-il au champs de la santé et surtout au champ de la vie humaine ? On peut se demander si la fin de vie qui
sous-entend une idée de mort  est  concernée par le champ de la vie humaine ? Aucune précision ne permet de
l'affirmer. 

45 Sous l'influence de divers travaux menés au sein du Joseph and Rose Kennedy Institute for the Study of Human
Reproduction and Bioethics, de Georgetown une conception plus restreinte finira par s'imposer en Amérique du
Nord et plus tard en Europe.       

46 Dans cette conception Potter considère la bioéthique comme l'ensemble des questions éthiques attachées à l'homme  
47 Dans cette conception, la bioéthique s'entendrait du début de vie (interruption de grossesse) à la fin de vie.  
48 BORRILLO  D.,  Bioéthique, ed. Dalloz, coll.  A savoir, Paris, 2011, 320 p.  Borrillo est avocat (1985) mais aussi

actuellement  maître  de  conférences  en  droit  privé  à  l'Université  Paris-Nanterre  depuis  1992.  Son  parcours
d'enseignant-chercheur est assez riche et ses publications dévoilent un fort intérêt pour le domaine de la bioéthique.
Par ailleurs, Borrillo s'est aussi engagé dans la direction d'ouvrages et d'articles sur le sujet. «  Bioética: lugar de
conflicto entre ciencia y derecho », in : Reflexiones sobre la protección de la investigación en el umbral del 2000,
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(philosophique, théologique, sociologique …) ayant pour objectif de poser un certain nombre de

principes théoriques et de résoudre des questions pratiques apparues dans les sociétés développées

suites aux avancées des techniques sur le vivant (manipulations génétiques, clonage, procréation

artificielle, acharnement thérapeutique)49 ». Semblablement à la définition de Potter, il  est aussi

question de s'intéresser au « vivant » or, Borrillo dans un contexte plus actuel semblerait concevoir

l'idée que les « techniques sur le vivant » intègrent les techniques médicales de fin de vie. De toute

évidence,  il  s'agit  d'une  simple  hypothèse  dès  lors  que  Daniel  Borrillo  ne  nous  livre  pas

foncièrement le sens profond de sa réflexion sur la notion de bioéthique, surtout en ce qui concerne

le volet de la fin de vie. Il a été démontré que dès l'instant où la notion de bioéthique peinait à se

définir  en  son  général  (largement  ambiguë),  on  en  déduisait  toute  la  difficulté  d'établir  une

définition de la bioéthique au sens de la fin de vie. Dans cette approche qualifiée de restrictive,

rapporter la preuve certaine que la fin de vie est concernée par la notion de bioéthique s'avère une

tâche ardue. Désormais, nous proposons d'étudier la bioéthique selon une approche plus extensive,

de ce fait, plus favorable à la fin de vie. Globalement, on retiendra que dans cette démarche ou

l'ambiguïté de la notion de bioéthique est considérée comme un critère défavorable,  la fin de vie

peine à se révéler. Affirmer que la fin de vie relève de la bioéthique n'est donc pas une démarche

évidence.    

  

      En conclusion à la démonstration ainsi menée, plusieurs points méritent d'être soulignés.

Prétendre  que  la  fin  de  vie  est  l'intérêt  majeur  de  la  bioéthique  serait  une  argumentation

mensongère. Sans nul doute, la fin de vie intéresse la bioéthique. Toutefois, l'ambiguïté régnant

autour de la notion de bioéthique est un critère plutôt défavorable à l'établissement d'une définition

spécifique de la bioéthique au sens de la fin de vie. En ce sens, nous pourrions dire que l'ambiguïté

de la bioéthique au sens général est plutôt restrictive car, elle limite l'ouverture de la bioéthique au

domaine de la fin de vie. Toutefois, cette argumentation doit nécessairement être nuancée dans le

sens ou parfois, cette même ambiguïté est considérée comme extensive à l'égard de la fin de vie.

Elle permettrait d'élargir le domaine de la bioéthique de telle manière que la fin de vie aurait plus de

chance d'y trouver reconnaissance. C'est ce que nous nous proposons de démontrer dans la suite de

notre travail de recherche (2). 

Jornadas Cefi, CEFI, Barcelona, 1994, pp.136-152. ; « La bioéthique en débat : angles vifs et points morts » (co-
dirigé  avec  Eric  Fassin  et  Stéphanie  Hennette-  Vauchez,  Raison  Publique  Revue  semestrielle  d’éthique  et  de
philosophie sociale et  politique publiée par  les Presses  de l’université  Paris-Sorbonne,  mai  2012 ;  « Bioética y
Derecho de familia en Francia: la retórica científica al servicio del conservadurismo jurídico » in M. de F. Freire de
Sà, D. Luna Moreira et R. Barbosa de Almeida, Direito Privado, Belo Horizonte, Arraes, 2013, pp.61-82. 

49BORRILLO D., Bioéthique, éd. Dalloz, coll. « A savoir », Paris, 2011, pp.170-171.
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2. L’ambiguïté, un critère favorable à l'établissement d'une définition

  

En dépit d'une certaine confusion autour de la qualification du terme de bioéthique, rien ne

nous assure qu'il faut réserver l'usage dudit terme aux notions d'embryon, de transplantations, de

clonage  [...]  et  pas  à  celles  de  la  fin  de  vie.  Dans  un  article  intitulé  «  Bioéthique 50 »

les Professeures de droit français Florence Bellivier et Stéphanie Hennette-Vauchez énoncent très

clairement  que  « la bioéthique serait  rétive à la  délimitation d'un champ ».  Pour saisir  le  sens

particulier de cette affirmation, il est fondamental de reprendre le fil conducteur de notre précédente

argumentation. Il a été démontré que dès l'instant où la notion de bioéthique peinait à se définir en

son général (largement ambiguë) on en déduisait toute la difficulté d'établir une définition de la

bioéthique au sens de la fin de vie. Dans cette approche qualifiée de restrictive, rapporter la preuve

certaine  que  la  fin  de  vie  est  concernée  par  la  notion  de  bioéthique  s'avère  une  tâche  ardue.

Désormais, nous proposons d'étudier la bioéthique selon une approche plus extensive, de ce fait,

plus favorable à la fin de vie. Mais que signifie exactement une approche plus favorable ? Il s'agit

tout simplement, d'une approche dans laquelle le domaine de la fin de vie serait davantage reconnu

au sein de la bioéthique. Nous savons que la bioéthique est une terme ambiguë, servons nous donc,

de cette ambiguïté51 pour ouvrir le champ de définition de la notion. Dans cette approche dite plus

favorable, on entrevoit l'idée d'accorder à la bioéthique la possibilité de se définir plus amplement

c'est à dire, la possibilité d'intéresser d'autres domaines notamment, celui de la fin de vie. C'est

précisément sous cet angle de vue que Florence Bellivier et Stéphanie Hennette-Vauchez conçoivent

la notion de bioéthique. Une notion suffisamment large52 qui selon leurs auteures  « recouvrerait

potentiellement  toute  question  suscitée  par  le  progrès  scientifique  en  tant  qu’il  se  rattache,

directement ou indirectement, à la vie humaine – qu’il s’agisse de la produire, de l'interrompre,

d’en faire un objet de connaissance ou d’en altérer les caractéristiques naturelles53 ». La mention

se référant « interrompre la vie humaine », laisse entrevoir la possibilité que le domaine de la fin de

vie54 soit  concerné  par  la  notion  de  bioéthique.  En  ce  même  sens,  il  faudrait  aussi  relever  la

définition  de  la  bioéthique  proposée  dans  les  années  1970  aux  États-Unis55.  Parmi  les  autres

phénomènes  observables,  il  faut  mentionner  l'ouverture  ou  plutôt  l'extension  de  la  notion  de

50 BELLIVIER F., HENNETTE-VAUCHEZ S., « Bioéthique »,  Les Cahiers Droit, Sciences & Technologies, n° 4,
2014, pp. 227-241. 

51 Perçue comme une fragilité dans notre raisonnement précédent. 
52« Elle se présenterait davantage comme un questionnement que comme un champs délimité par un objet précis ». 
53 Ibid note 44. 
54 Précisons qu'aucun élément ne nous permet de préciser l'étendue du domaine. Est-ce une référence à la simple

sédation, aux soins palliatifs ou encore à d'autres procédés de fin de vie tel l'euthanasie, le suicide assisté.   
55 « La bioéthique serait une réflexion menée pour encadrer les comportements humains face aux sciences de la vie, la

biomédecine et ses applications techniques ». 
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bioéthique à des notions de bio-droit56, de bio-politique57. Le Professeur Xavier Bioy58 considère

que la bioéthique au sens du bio-droit59 « serait là pour résoudre des problèmes nouveaux60 qui se

posent aux médecins, aux chercheurs, à leur administration de financement […] ». On constate que

le bio-droit autant que la bio-politique61 ont permis une approche plus extensive de la notion de

bioéthique.  En ce sens,  la  fin  de vie  a  beaucoup plus de chance d'être  intégrée à  la  notion de

bioéthique. A ses débuts, il n'était nullement question que la bioéthique se définisse autrement que

selon les termes exprimés par Potter. La bioéthique était une notion de nature plutôt hermétique, son

ouverture à l'international62 et son extension aux domaines du bio-droit de la bio-politique voire

même de la  cybernétique63 a  donc permis  d'ouvrir  considérablement  son champ d'action.  Cette

ouverture de la notion  offrant la possibilité à la bioéthique de se définir plus amplement est un

indice qui  laisse présager une véritable (ré)volution de la notion de bioéthique. S'agissant de son

avenir, il semblerait que la notion de bioéthique ne s'inscrive plus dans un concept de limitation

mais  plutôt  dans  un  concept  d'ouverture.  Face  à  ce  constat,  plusieurs  questions  demeurent  en

suspens. Tout d'abord, quelle sera la place réservée à la fin de vie dans le cadre de la bioéthique de

demain ? Quel sera le sens le plus proche de la notion de bioéthique à retenir et enfin, quels effets

de la bioéthique faut-il envisager sur le domaine de la fin de vie français ?  

56 Cela  consiste  à  traduire  en  normes  juridiques  les  choix  de  société  effectués  dans  le  domaine  de  l'éthique
biomédicale. Selon Valérie GATEAU il existerait au moins trois facteurs de passage de l'éthique au droit  : le procès
de Nuremberg, les scandales américains des années 1970 et la demande d'une protection des médecins eux-mêmes.

57 Elle décrit les institutions (internationales, européennes et françaises) qui décident et proposent en la matière de la
bioéthique. En France, la bio-politique se généralise dans de nombreuses institutions étatiques (législateur, comités
d'éthique, juges, experts, services publics (…). 

58 Professeur agrégé des facultés de droit à l'Université de Toulouse 1 Capitole. Xavier Bioy effectue essentiellement
des recherches dans le champ des droits fondamentaux de la personne. Il s'intéresse principalement aux droit sur le
corps et au droit à la vie.

59 BIOY X.,  Biodroit : De la biopolitique au droit de la bioéthique, éd. LGDJ, coll. Système, Paris, 2016, p. 96 ;
NEIRINCK C., De la bioéthique au biodroit, éd. LGDJ, coll. Droit et Société, Paris, 1994, 171 p.  

60 La fin de vie fait partie de ces problèmes nouveaux susceptibles de se poser aux chercheurs et médecins.
61 CHEYNET DE BEAUPRÉ A., « Droit de vie ou de mort », Revue Juridique Personnes et Famille (RJPF), Lamy, n°

7, 2014 p.5.  En France, l'ouverture de la bioéthique à la bio-politique a permis de s'interroger sur les questions
centrales du pouvoir sur le corps humain, de son expression la plus forte, le droit de vie et le droit de mort sur les
individus.   

62 L'UNESCO organisation internationale s'est énormément investie autour de la notion de bioéthique. Sur le plan
normatif par ses déclarations et recommandations ; sur celui des compétences et des pratiques par son programme
d’éducation à l’éthique. C’est ainsi que sans proposer une définition de la bioéthique, la Déclaration universelle sur
la bioéthique et les droits de l’homme (DUBDH) adoptée en octobre 2005 par la 34ème conférence générale de
l’UNESCO parle dans le premier alinéa de l’article 1er qui en définit la portée de « Questions d’éthique posées par
la médecine, les sciences de la vie et les technologies qui leur sont associées, appliquées aux êtres humains, en
tenant compte de leurs dimensions sociale, juridique et environnementale ».

63 Dans le sens de l'interdisciplinarité de la bioéthique certains préconisent son ouverture sur des terrains allant jusqu'à
la cybernétique. Ainsi c'est imposée une nouvelle approche du concept. 
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Les démonstrations précédemment menées nous ont permis d'établir plusieurs constations.

Selon le choix d'approche du critère d'ambiguïté64 de la notion de bioéthique, nous avons constaté

une facilité plus ou moins élevée de définition de la notion de bioéthique au sens de la fin de vie. De

toute évidence, la fin de vie intéresse de plus en plus la bioéthique cependant, la bioéthique n'est pas

toujours adaptée à répondre aux interrogations suscitées par la fin de vie. Ces dernières années avec

l'essor du progrès de la science on a assisté à une sorte de déstabilisation d'un certain nombre de

repères  concernant  le  début  de  la  vie,  le  statut  du  corps  et  également  la  fin  de  vie.  Cette

déstabilisation  a  provoqué  une  désorientation  normative  qui  a  conduit  certains  experts  de  la

bioéthique a préconiser une contextualisation65 de la notion. La bioéthique n'échappe donc pas à cet

impérieux besoin de contextualisation66. La perspective de cette contextualisation (démarche à visée

pratique) c'est de permettre à la bioéthique dans un premier temps, de résorber les termes de son

ambiguïté et dans un second temps, de se révéler plus adaptée au domaine de la fin de vie. Ce n'est

que  dans  le  sens  de ce  raisonnement  juridique  qu'il  sera  plausible  d'affirmer  que la  fin  de vie

concerne réellement la bioéthique. Il faudra toutefois évaluer la force de cette immixtion.

L'enjeu  de l'étude  qui  va  être  conduite  consistera  à  démontrer  l'influence  certaine  de  la

bioéthique sur le domaine de la fin de vie. Une influence que certains spécialistes de la matière

peinent encore à reconnaître, au point de la qualifier de simple approche « embryonnaire ». Il faut

bien saisir que le risque de ce rapprochement entre les notions de bioéthique et de fin de vie, c'est de

se  trouver  confronter  à  de  nouvelles  difficultés  et  surtout  à  des  questionnements  jusqu'alors

inconnus. Parmi ces nombreuses interrogations, nous pourrions par exemple nous interroger sur les

effets de la bioéthique ? En d'autres termes, cela consiste à se demander, si la bioéthique est un

facteur de promotion de la fin de vie permettant de légiférer plus facilement dans ledit domaine ? ou

au contraire, si son influence sur la fin de vie se révèle être une entrave à ce travail législatif. Là,

réside l'essence de notre  recherche sur laquelle  nous nous proposons de fonder  notre réflexion.

Cependant avant d'engager ce travail de réflexion, nous allons nous intéresser à cette autre notion

fondamentale de notre sujet, la fin de vie.  

64 Approche restrictive ou extensive du critère d'ambiguïté. 
65 La contextualisation au sens strict est un démarche visant à envisager l'éthique non seulement au sens d'un modèle

théorique mais plus au sens d'un modèle pratique, cela en raison du progrès des sciences. La contextualisation est un
moyen d'adapter l'éthique aux évolutions de son temps. C'est suivant cette démarche que l'on évoque aujourd'hui le
concept d'une éthique clinique c'est à dire une éthique plus adaptée au champ de la médecine et de la santé. 
Cette contextualisation aurait pour unique vocation de répondre à tous les bouleversements et les interrogations
suscités par les nouvelles connaissances et les nouvelles technologies médicales.

66 La contextualisation de la bioéthique consiste à la mise en place d'une démarche à visée pratique c'est à dire, une
plus adaptée aux situations pratiques auxquelles elle se trouve confrontée. 
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II. Définitions et approche historique de la fin de vie 

Après avoir parcouru le concept de bioéthique, notre étude va nous conduire désormais à

nous intéresser à cette autre notion fondamentale de notre recherche, la fin de vie67. A son terme, ce

travail de présentation (définitions et historique) nous permettra de dégager certains éléments de

réponses aux nombreuses questions soulevées en matière de fin de vie. Confrontés à la richesse et à

l'étendue de la notion de fin de vie, à des fins de clarté, cette dernière sera abordée en deux temps.

Tout d'abord, il conviendra d'établir une définition de la fin de vie (A) ensuite, nous dresserons une

approche historique de la notion de fin de vie (B).  

  

A. Une définition de la fin de vie 

Ce travail de définition de la fin de vie pourra se mettre en œuvre que dans la mesure d'une

certaine rigueur de notre exposé. En ce sens, plusieurs notions en lien avec la notion de fin de vie

vont être successivement précisées. Tout d'abord, il consistera à définir les notions de base que sont

la vie et la mort (1) puis, nous nous intéresserons à des notions plus spécifiques au domaine de la fin

de vie, à l'image de l'incontournable notion d'euthanasie (2) et de ces autres notions que sont les

soins palliatifs ou encore la sédation (3). 

1. Au travers des notions de vie et de mort 

Cette définition de la fin de vie68 au travers des notions de vie et de mort va s'organiser en

deux  temps.  Tout  d'abord,  il  sera  question  de  définir  la  notion  de  vie  (a)  puis,  il  consistera  à

appréhender la notion de mort (b). 

a) Vers une définition de la vie

Nul ne peut se permettre d'ériger une définition précise de la notion de fin de vie sans porter

préalablement son interrogation sur la notion de vie qui lui est associée. Afin de mener au mieux ce

travail de définition de ladite notion, nous procéderons méthodiquement à l'approche étymologique,

juridique, philosophique, religieuse et enfin, scientifique de la notion. 

67 VERSPIEREN P., « La fin de vie en France. Le Rapport Sicard, ses recommandations, ses ambiguïtés », Revue
Laennec, n° 2,  2013, pp. 16-30. 

68 LUNEL A. « La fin de vie d'hier à aujourd'hui : étude juridique et historique »,  Les cahiers de la Justice, n° 3,
2017/3, pp. 403-411 
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Le sens étymologique de la notion de vie. Dans un premier temps, il convient de s'attacher

aux origines latines du terme vie afin d'en déterminer le sens. Le terme vie est un nom féminin dont

la déclinaison latine vita signifie au sens du dictionnaire latin-français69 la vie et l'existence. En son

sens encyclopédique70 la notion de vie est un substantif féminin du latin vita signifiant vie dont le

terme se définit comme une suite de phénomènes qui font évoluer l'œuf fécondé (zygote) vers l'age

adulte, la reproduction et la mort. 

Le sens juridique de la notion de vie. Le droit  français ne définit  pas toujours certains

termes précis. Aucune référence à la notion de vie au sens strict n'est identifiable dans le lexique des

termes juridiques Dalloz mais juste, un simple renvoi à la notion de vie privée et de vie publique.

Conformément au Vocabulaire juridique de Gérard Cornu71, la vie dans sa première acception se

définit comme la période qui s'entend de la naissance (et même de la conception) jusqu'à la mort. La

notion de vie est donc associée à une notion de durée s'écoulant entre la naissance et la mort. Dans

sa seconde acception la vie c'est le fait d'être vivant, état de celui dont l'existence est certaine par

opposition à la mort (…). En vertu du sens premier de la définition juridique du terme vie donné par

le doyen Cornu, la période concernée s'entend de la naissance jusqu'à celle de la mort.

L'intérêt majeur de cette étude terminologique et juridique fut d'évaluer matériellement une

période temporelle susceptible de correspondre à la notion de vie humaine. En somme, il consistait

à établir une échelle de temps sur laquelle faire reposer la notion de vie. Cette étude nous a donc

permis de constater qu'il est possible d'envisager une interruption de la vie dès les premiers instants

de  l'existence  d'un  individu.  Cette  possibilité  nous  intéresse  grandement  puisqu'elle  renvoie  à

certains cas particuliers de fin de vie. Notamment, toutes les situations problématiques de fin de vie

dans les centres d'unités néonatales, dans les centres de neuro-réanimation ou encore, celles qui

concernent les personnes âgées.  

Le  sens  philosophique  de  la  notion  de  vie.  Nous  avons  choisi  d'ouvrir  cette  étude

philosophique en nous référant à l'aphorisme d'André Malraux « la vie ne vaut rien, mais rien ne

vaut  la  vie  (…)72 ». Au sens  de  l'auteur,  la  vie  se  déroulerait  chronologiquement  comme  une

succession d'événements et d'actes. L'approche de Malraux se révèle insuffisante au sens de notre

étude, il faut donc nécessairement orienter cette dernière vers une approche plus philosophique. 

69 GAFFIOT F., Dictionnaire illustré latin-français, Hachette, Paris, 1934, p.960
70 LAROUSSE, Le grand Larousse illustré, éd. Larousse 2019, Paris, p.1206
71 CORNU G. / Association Henri Capitant, Vocabulaire juridique, éd. Puf, coll. Quadrige, Paris, 2018, p. 950.
72  MALRAUX A., Les Conquérants, éd. Grasset, Paris, 1928, 271 p. 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 15 



La vie73 c'est l'ensemble des phénomènes qui maintiennent l'activité des organismes jusqu’à leur

mort. La vie, c'est un principe censé expliquer ou causer les phénomènes du vivant, ou de la vie au

sens précédent. La vie c'est un intervalle de temps74 : entre la naissance et la mort ou restant à vivre.

La vie c'est l'ensemble des événements et des activités qui constituent le cadre et le contenu d’une

existence sur le plan individuel ou collectif. La vie. C'est l'ensemble des éléments qui donnent de la

valeur à l’existence humaine (…).  Au sens philosophique, il semble que trois concepts majeurs de

la vie puissent être mis en évidence. Dans un premier concept philosophique, la vie serait assimilée

à une notion d'animation, dans un deuxième concept, cette dernière serait assimilée à une notion de

mécanique et enfin, à une notion d'organisation. Le premier concept philosophique de la vie qui

serait associée à la notion d'animation appartient à Aristote75. Ce dernier qualifiera par deux fois la

notion de vie. Dans son ouvrage qui traite de l'éthique76, Aristote définit la vie comme « un pouvoir

dont sont doués les êtres animés, par la capacité de percevoir et de connaître77 ». Par ailleurs, dans

son œuvre majeure sur les principes du vivant78, Aristote définit la vie comme « la capacité de se

nourrir, de croître, et de dépérir79 ». Autre vision de la vie, celle de René Descartes80. Selon le

philosophe,  physicien  et  mathématicien  français  la  vie  serait  basée  sur  une  explication  plus

mécanique. Selon ses propres réflexions menées sur la vie, la notion y est complètement absente.

Ayant une philosophie dite dualiste, Descartes considère qu'il existe deux substances, la substance

étendue des corps de nature physico-chimique et la substance pensante de l'âme humaine de nature

divine, ainsi Descartes donne une définition métaphysique de l’âme et une définition physique de la

vie. L'enjeu de cette scission cartésienne entre l'âme et les phénomènes biologiques sera souligné et

développé par l'ouvrage  Le principe de vie81 de René Descartes. Plus récemment, nous pourrions

faire référence à la conception de la notion de vie82 que le philosophe Emmanuel Kant83 a établi en

1790 lors d'une discussion sur la différence entre les êtres vivants et les machines84.

73 BARAQUIN N., BAUDART A.,DUGUÉ J., LAFFITTE J., Collectif,  Dictionnaire de philosophie, éd. Armand-
Colin,  Paris,  2005,  3ème édition,   p.310 ;  GODIN C.,  Dictionnaire  de philosophie, éd.  Fayard,  coll.  Sciences
humaines, Paris, 2004 1536 p. ; BLAY M., Dictionnaire des concepts philosophiques, éd. Larousse-CNRS, coll. In
extenso,  Paris,  2013,  812  p.  ;  KAHN  P.,  HANSEN-LOVE  L.,  CLÉMENT  E.,  DEMONQUE  C.,  Collectif
Philosophie de A à Z, éd. Hatier, coll. A à Z,, Paris, 2011, 480 p.  

74 CALLU M-F., « Le regard du droit sur la fin de vie. La mort miroir de la vie », Revue générale de droit médical, Les
Études Hospitalières, n° 48, 2013, pp.151-158

75 Philosophe grec de l'Antiquité (384 av. J-C. / 322 av. J-C.) et disciple de Platon.
76 ARISTOTE, Invitation à la philosophie (Protreptique), éd. Mille et une nuits, coll. La Petite collection", 2000, p.34
77 Revue  philosophique  de  Louvain,  «  Protreptique  d'Aristote  »,  1968,  pp.597-618  ;  voir  aussi  JAMBLIQUE,

Protreptique, éd. Les belles lettres 100 ans, coll. Budé, Paris, 1989, n°81.p.9-15 ; voir également : ibid., (82.p.7-15). 
78 ARISTOTE, De l'âme, éd. et trad. du grec ancien par Pierre Thillet, Gallimard, coll. Folio Essais, Paris, 2005, p.112
79 MANSION  S.,  «  Deux  définitions  différentes  de  la  vie  chez  Aristote  ?  »,  Revue  Philosophique  de  Louvain.

Quatrième série, tome 71, n°11, 1973. pp. 425-450
80 Fondateur de la philosophie moderne (1596-1650).
81 BITBOL-HESPÉRIÈS A., Le Principe de vie chez Descartes, éd.Libraire Philosophique J. Vrin, Paris, 1990. p.150
82 « par essence, il s'agirait d'une forme spéciale d'organisation dotée de sa propre finalité ».
83 Philosophe allemand (1724-1804). 
84 KANT E., Critique de la faculté de juger 1790, éd. Flammarion, coll. GF, Paris, 2000, 544 p. 
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Le sens religieux de la notion de vie. Si nous nous fions à la parole de Saint-Augustin85,

s'est « en naissant qu'on commence à mourir86». Faut-il voir en ce message religieux un lien étroit

entre la vie et la mort ? Quel est donc le sens religieux de la vie ? Il faut savoir que la vie en son

sens strict n'est  pas définie par la théologie des grandes religions. La notion de vie tend à être

définie au travers des concepts plus larges de vie consacrée,  de vie éternelle ou encore,  de vie

spirituelle. Le constat est identique dans l'ensemble des religions monothéistes confondues. Afin

d'avoir une début de définition sur le sens attribué à la notion de vie, il faut donc se référer aux

textes sacrés de ces différentes religions que sont le christianisme, le judaïsme et l'islam. Selon les

convictions et les croyances chaque religion donne un sens et une analyse particulière à la notion de

vie. De manière générale, l'ensemble des religions font référence à un droit inaliénable à la vie en

tant que fruit de la création divine. Dans le christianisme87, la vie est évoquée au travers du livre de

la Genèse lequel, contient l'ensemble du récit de la Création (origine de l'univers et de l'humanité).

Dans la Genèse Dieu dit :  « Faisons l'homme à notre image, selon notre ressemblance (…), Dieu

créa l'homme à son image, à l'image de Dieu il  le créa mâle et  femelle88 ».  Dans le Nouveau

Testament, Jésus-Christ fils de Dieu dit « Je suis le chemin, la vérité, la vie. Personne ne peut aller

au Père autrement que par moi89 ». Enfin, mentionnons que l'esprit-Saint est aussi appelé « souffle

de vie ». Dans l'Islam90, religion de la vie, l'homme a été créé par Dieu, pour l'adoration de Dieu.

Allah le tout Puissant a dit : « C’est lui qui vous a créés à partir de la terre et qui vous l'a donnée à

peupler91 ». Il semble important de souligner que dans les trois grandes religions dites monothéistes,

en raison du caractère inaliénable de la vie,  il  est  inconcevable au sens religieux du terme que

l'homme créature divine puisse de ses mains porter atteinte à la vie. Les chrétiens comme les juifs

affirment que les dix commandements ont été transmis par Dieu le Très-Haut au prophète Moïse, le

Coran livre saint de l'Islam fait également référence aux tablettes données au prophète. Dans la

lettre des textes sacrés est exprimée cette notion d'inaliénabilité de la vie. Dans la Bible : « Tu ne

tueras point92 » et dans le Coran « Et, sauf en droit, ne tuez point la vie qu'Allah a rendu sacrée93 ».

Cette protection de la vie au travers de cette notion d'inaliénabilité démontre que le concept de fin

de vie imputable à l'individu lui même, (suicide / assistance médicale au suicide) ou à un tiers,

(euthanasie / sédation) ne trouvera jamais sa légitimation dans l'une ou l'autre des trois grandes

85 Un des  quatre  Pères  de  l’Église  latine,  Augustin  d'Hippone dit  Saint-Augustin  (354-430)  est  un  philosophe et
théologien chrétien.

86 SAINT-AUGUSTIN, Les Confession III (397 et 401). 
87 Louis SEGOND, La Bible, éd. Edimedia, Paris, 2015, 1280 p. 
88 LA BIBLE, Genèse chap 1, versets 26-27. 
89 LA BIBLE, Jean chap. 14, verset 6. 
90 CHEBEL M., Le Coran, éd. Fayard, Paris, 2009, 744 p.  
91 LE CORAN, chap.11, Hûd. sourate 61. 
92 LA BIBLE, Exode chap. 20 verset 13. 
93 LE CORAN, Al-Isrâ chap. 17:33. 
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religions monothéistes.      

Le  sens  scientifique  de  la  notion  de  vie  «  dans  sa  vision  traditionaliste  ».  L'origine

scientifique du terme vie se situerait entre les années 1766 et 180094 peut-être même un peu avant.

Au vu du peu d'intérêt à définir la notion de vie95,  cette dernière s'est longtemps résumée dans

l'esprit des plus grands scientifiques en une ligne,  « la vie, c'est la chimie qui a prit son temps ».

Toutes les réflexions, toutes les idées, et toutes les tentatives contemporaines menées pour définir la

vie  sont  d'une  certaine  manière  influencées  par  la  doctrine  de  François-Xavier  Bichat.  Grand

promoteur de la science, auteur d'un ouvrage de référence sur la notion de vie et de mort, Bichat

définit la vie selon ses propres mots devenus célèbres :  « La vie est l'ensemble des fonctions qui

résistent  à  la  mort96 ».  Quelques  années  plus  tard, Georges  Cuvier anatomiste  et  père  de  la

paléontologie tente à son tour de définir la vie. Selon ses termes, « la vie est une force qui résiste

aux lois  qui régissent la matière brute (...)97».  En 1875, Claude Bernard médecin physiologiste

français publie un intéressant article sur la vie98. Par ses travaux d'études, ce dernier tente d'établir

une définition de la vie au travers des théories anciennes et de la science moderne. En 1878 ayant

approfondi son étude sur la notion de vie, Claude Bernard publie un écrit de référence dans lequel

ce dernier affirme que « la vie ne se définit pas, elle peut seulement se caractériser en fonction de

certains éléments99 ». En 1895 Louis Pasteur dans son ouvrage présente à son tour une définition

rigoureusement scientifique de la vie « par la combustion lente, générale et constante du plasma de

l'homme et du blastème des animaux (…)100 ».  Au commencement de ce siècle, un physiologiste

français, le Gallois, publiait un ouvrage intitulé : Expériences sur le principe de la vie et sur le siège

de ce principe101. Entre le dix neuvième et le  vingtième siècle, définir  la vie au sens scientifique

suscite beaucoup d'attrait.  Les scientifiques confrontent leurs théories respectives sur le sujet  et

chacun apporte sa contribution nouvelle au support de son domaine de compétence. Au sens du

Larousse  médical102,  la  vie  se  définit  comme  un  état  d'activité103 caractéristique  de  tous  les

organismes animaux et végétaux, unicellulaires ou pluricellulaires, de leur naissance à leur mort. La

94 En lien avec l'essor des sciences et de la médecine. 
95 PERETÓ J., CATALÀ J., MORENO A., « Qu'est ce que la vie ? », mensuel La Recherche, l'actualité des sciences,

n° 390, 2005, p.36. 
96 BICHAT F-X., Recherches physiologiques sur la vie et la mort, éd. V. Masson, Paris, 1852, p.1.
97 BERNARD C., La science expérimentale, Bailliere, Paris, 1878, pp.149-212. 
98 BERNARD C., « Définition de la vie », Revue des Deux Mondes, Tome 9, 1875, p.45 
99 BERNARD C.,  Leçons sur les phénomènes de la vie communs aux animaux et aux végétaux ,  éd. Baillière, Paris,

1878, 1ère édition, 398 p.
100PASTEUR L., Définition rigoureusement scientifique de la vie, Marescq jeune, libraire-éditeur, Paris, 1895, p.50.
101LE GALLOIS C., Expériences sur le principe de la vie, éd. D'Hautel, Paris,1812, p.279
102WAINSTEN J-P., (collectif),  Le Larousse Médical, éd. Larousse, coll. Beaux Livres - Santé & Médecine, Paris,

2012, 1113 p
103Pour précision, cet  état  d'activité correspond à l'ensemble des fonctions organiques (reproduction, métabolisme,

adaptation au milieu environnant, etc …) qui permettent la croissance et la conservation de l'organisme.
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vie est caractérisée par des réactions physico-chimiques permanentes se déroulant à l'intérieur des

cellules (réactions biochimiques). Dans la majorité des traités et dictionnaires de biologie, le sens du

mot  vie  n'est  quasiment  jamais  défini.  Le  concept  de  vie  apparaît  donc  comme  une  notion

fondamentalement intuitive. Un aspect important de ce caractère intuitif de la vie réside dans sa

nature antagoniste entre vivant et non vivant. 

Le sens scientifique de la  notion de vie  « dans sa vision progressiste  ». Ces dernières

années  est  apparu  un regain  d'intérêt  pour  définir  dans  des  termes nouveaux la  notion  de vie.

Largement influencée par le progrès des sciences, cette nouvelle conception présente un nouveau

tournant avec les recherches de la vie dans l'espace, les tentatives de création de vie in vitro, le

clonage ou encore, l'émergence d'une notion de vie artificielle (…). L'évolutionniste britannique

Richard  Dawkins104 considère  la  vie  comme  «  la  simple  sélection  naturelle  de  gènes  ou  plus

généralement de leurs réplicateurs105 ». En 1992, la NASA dans son programme d'exobiologie106

définit  la  vie  comme  «  un  système  chimique  autonome  capable  de  suivre  une  évolution

darwinienne107 ».  Avec  les  connaissances  scientifiques  qui  sont  les  nôtres  aujourd'hui,  ne  pas

aborder la notion de « vie artificielle » traduirait une grave carence à notre tentative de définition

de  la  notion  de  vie.  En  2019,  la  vie  c'est  aussi  une  notion  de  vie  artificielle.  Si  sa  première

manifestation  se  situe  dans  les  années  1940  au  travers  d'automates  cellulaires108,  la  première

tentative de définition de la notion de « vie artificielle » date de 1987 lors de la conférence de Santa

Fé109. Christopher Langton110 l'un des premiers chercheurs à travailler sur la notion de vie artificielle

définit  cette dernière comme :  « l'étude de systèmes construits par l'Homme qui présentent des

comportements  caractéristiques  des  systèmes  vivants  naturels111 ».  Même  si  aujourd'hui,  cette

définition peut nous apparaître insuffisante, l'objectif du développement de la vie artificielle reste le

même depuis ses origines : créer des systèmes artificiels s'inspirant des systèmes vivants, soit sous

la forme de programmes informatiques, soit sous la forme de robots. Aujourd'hui, la vie artificielle

multiplie  ses  champs  d'applications  et  se  retrouve  dans  de  nombreux  domaines  de  notre  vie

quotidienne  :  en  médecine112 avec  notamment  l'essor  de  la  santé  connectée113 mais  aussi,  dans

104Biologiste, éthologiste britannique, vulgarisateur et théoricien de l'évolution, 
105DAWKINS R., Le Gène égoïste, éd. Odile Jacob, coll. poche, sciences, Paris, 2003, (1ère éd.1976), chap. 6.
106Il s'agit de l'étude de la vie dans l'univers, à savoir que ce programme très ambitieux fut conduit par Gérald Joyce. 
107LECHERMEIER G., Définition du vivant et émergence de la vie : entre rupture et continuité, saisir l’originalité du

vivant, [Thèse Philosophie Université Panthéon-Sorbonne - Paris I], 2015, pp. 37-38.
108ULAM Stanislas,  mathématicien,  serait  le  créateur  des  premiers  automates  cellulaires.  Il  définit  les  automates

cellulaires comme « l'évolution de constructions graphiques engendrées à partir de règles simples ». 
109Lors de ce premier colloque qui s'est tenu au Nouveau-Mexique (EU) que le concept de « vie artificielle » est né.
110 Informaticien américain, LANGTON a inventé le terme de vie artificielle dans les fin des années 1980. 
111MATTHEN M. et al., Philosophie de la biologie, éd. Elsevier, Pays-Bas, 2007, p.585. 
112Bras et cœurs artificiels, 1ere greffe d'un pénis bionique à Londres en 2015 (…). 
113Les plateformes e-santé (Hellocare) qui crées de véritables cabinets médicaux virtuels 2.0.
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l'industrie du jouet114, dans l'univers de la domotique115 ou encore, dans l'univers des drones et des

hommes volants116 (…).  Ce sujet sensible de la vie et son prolongement futuriste au travers de la

notion de vie artificielle suscite obligatoirement une grande réflexion pour les années à venir. Et si

la notion de vie artificielle était au fond qu'une simple notion d'art au service de la maîtrise de la vie

par l'homme ? On ne saurait trahir la pensée de Sénèque117 qui en son époque avait déjà énoncé

« tout art est une imitation de la nature118 ». Mais qui est vraiment le modèle, l'art ou la vie ? Selon

la pensée d'Oscar Wilde,  « la vie imite l'art bien plus que l'art  n’imite la vie119 ».  Et si la vie

artificielle tendait à rendre notre société de plus en plus matérialiste et consumériste, ne faudrait-il

pas voir dans ces applications un changement radical de nos valeurs à vivre et aussi à mourir en ce

début de XXIème siècle ? Car pour reprendre la verbe de Bossuet,  « nous savons tous que nous

allons mourir mais nous n'y croyons plus120 ». Afin d'enrichir cet essai de définition de la fin de vie,

nous nous proposons désormais, de procéder à une autre présentation, celle de la notion de mort.   

b) Vers une définition de la mort 

Nul ne peut se permettre d'ériger une définition précise de la notion de fin de vie sans porter

préalablement son interrogation sur la notion de mort qui lui est associée. Afin de mener au mieux

ce  travail  de  définition  de  ladite  notion,  nous  procéderons  méthodiquement  à  l'approche

étymologique, juridique, philosophique, religieuse et enfin, scientifique de la notion. 

Le  sens  étymologique  de  la  notion  de  mort. La  mort est  un  nom  féminin  qui

étymologiquement se définit au travers de trois souches latines  ŏbĭtus, intĕrĭtus et  mors, mortis.

Dans sa première déclinaison, la mort l'ŏbĭtus est entendue comme une notion de fin et de trépas.

Dans sa seconde déclinaison latine, la mort  intĕrĭtus  renvoie au verbe dérivé  intereō  lequel revêt

l'idée de périr, disparaître ou mourir. Enfin dans sa dernière acception, le terme mort mors, mortis se

définit au sens du dictionnaire latin-français de Félix Gaffiot121 de 1934 comme une mort [naturelle

114« Chip » le dernier robot-chien de Wow Wee.
115Marché automobile, du high-tech (…).
116ZAPATA F. est l'homme volant sur son « Flyboard Air » qui a utilisé cette technologie en première mondiale lors du

défilé du 14 juillet 2019 à Paris. Juché sur une plateforme turbo-propulsée pouvant atteindre jusqu'à 190 km/h, avec
une autonomie d'une dizaine de minutes. A quand l'utilisation militaire ? à l'image, d'une plateforme logistique
volante ou bien une plateforme d'assaut.  A quand l'utilisation médicale ?  à l'image d'une technologie servant à
marquer ou à traiter médicalement des bêtes sauvages dans des réserves ou en totale liberté (…). 

117Philosophe  de  l'école  stoïcienne,  dramaturge  et  homme  d'État  romain  du  Ier  siècle.  Surnommé  ''Sénèque  le
Tragique'', il vécut de l'an 4 a.v J.C à l'an 65 a.p J.C. 

118SÉNÈQUE, Épîtres, 65,3, pp.2-66.
119WILDE O., La Décadence du  mensonge, éd. L'Age d'homme, coll. La Soirée du Prince, 1976,  p.10. 
120BOSSUET J-B.,  Méditation  sur  la  brièveté  de  la  vie  :  et  autres  sermons,  éd.  Gallimard  ,coll.  Folio,  n°6272,

Sagesses, 2017, Paris, p.35. 
121GAFFIOT,.op.cit. p.996. 
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ou violente ou comme, un châtiment suprême]. Au sens du Grand Larousse122, la  mort se définit

comme la perte définitive par une entité vivante (organe, individu, tissu ou cellule) des propriétés

caractéristiques de la vie, entraînant sa destruction.                                                            

 Le sens juridique de la notion de mort. Il semble difficile d'ouvrir ce volet juridique qui

concerne la notion de mort sans citer l'un de ses acteurs les plus engagé le docteur Jean Leonetti qui

en  2005  déclara  «  Respecter  la  vie,  accepter  la  mort123 ».  Au  sens  du  lexique  des  termes

juridiques124 en droit civil, la mort se définit comme la cessation de la vie. Le constat préalable à

tout prélèvement d'organes à des fins thérapeutiques ou scientifiques doit être fait selon des critères

aujourd'hui imposés par la loi : « si la personne présente un arrêt cardiaque et respiratoire persistant,

le constat de mort ne peut être établi que si les trois critères cliniques suivants sont simultanément

présents : 1er) Absence totale de conscience et d'activité motrice spontanée ; 2ème) Abolition de tous

les réflexes du tronc cérébral ; 3ème) Absence totale de ventilation spontanée ». Le constat de la mort

peut aussi être établi pour une personne dont le décès est constaté cliniquement mais qui est assistée

par ventilation mécanique et conserve une fonction hémodynamique après vérification de l'absence

de ventilation par une épreuve dite d'hypercapnie et après attestation du caractère irréversible de la

destruction encéphalique à l'aide d’examens médicaux décrits par le Code de la santé publique125.

La mort entraîne la disparition de la personnalité juridique126. Toutefois, au sens de l'article 16 et

suivant127 du Code civil, le respect dut au corps humain ne cesse pas avec la mort et les restes des

personnes décédées, y compris les cendres, doivent être traitées avec respect, dignité et décence.

Selon la lettre même du doyen Cornu dans son Vocabulaire juridique128, la mort naturelle se définit

comme la perte de la vie (par opposition à la mort civile) ; l'arrêt des fonctions vitales (cependant

les recherches sur la définition médicale de la mort engendrent des incertitudes et des controverses

sur  la  détermination  exacte  du  moment  de la  mort).  Afin d'aborder  la  notion  de  mort  dans  sa

définition la plus complète, il semble judicieux d'apporter plus ample précision au travers de ses

autres sens philosophique, religieux et médical. 

122LAROUSSE, Le grand Larousse illustré, éd. Larousse 2019, Paris, p.756.
123LEONETTI J., Vivre ou laisser mourir: respecter la vie, ACCEPTER la mort, éd. Michalon, Paris, 2005, cf. titre.  
124GUINCHARD S., DEBARD T., Lexique des termes juridiques 2018-2019, éd. Dalloz, coll. Lexiques, Paris, 2019,

26ème édition, p.705.
125Art. R.1232-1 et suivants du Code de la santé publique. 
126 LOISEAU G., « La mort n'est pas un droit », Revue Droit et Patrimoine, Lamy, n° 110, 2002, pp.83-84
127Créé par la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 - art. 2 JORF 30 juillet 1994.
128CORNU G./Association Henri Capitant, Vocabulaire juridique, éd. Puf, coll. Quadrige, Paris, 2018, p.312.
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Le sens  philosophique de  la  notion  de  mort. Malgré  son immense  sagesse,  Michel  de

Montaigne disait  de la mort  « ce n'est  pas la mort que je crains,  c'est  le mourir129 ».  Platon130

philosophe antique définit la mort comme le terme d’une vie terrestre et l’accès à un monde idéal.

Dans le Phédon lors d'un dialogue avec Cébès, Socrate parle de mort, il s'agit de mort non pas

physique mais moralement consentie  « la séparation de l’âme et du corps, de manière que le corps

demeure seul d'un côté, et l’âme seule de l’autre ? N’est-ce pas la ce qu’on appelle la mort ?131».

Toujours dans Phédon, Socrate dit que parfois : « il soit préférable d’être mort que de vivre. Mais il

ne faut pas se donner la mort, l’envoi d’un signe du démiurge (...)132». C'est bien à Platon que nous

attribuerons la mention du démiurge qu'il définit comme le dieu organisateur qui créa le monde à

partir de la matière préexistante.  Socrate commence, comme à son habitude, le récit en affirmant

que « le suicide est mauvais, car un vrai philosophe doit attendre la mort et non la provoquer133».

Dans Phédon, Platon se sert  de la bouche de Socrate134 pour explicitement condamner l'acte de

suicide.  Dans leur approche dite matérialiste, Épicure135 ou encore  Lucrèce136,  définissent la mort

comme la dissolution de l’âme et du corps. Refuser la mort est le fondement de l’Épicurisme. Dans

la philosophie d’Épicure, l'âme est matière laquelle est détruite par la mort. Ni paradis, ni enfer ne

sont à redouter car la mort n'est pas une souffrance. Dans lettre à Ménécée, le philosophe Épicure

demande à son disciple de s’accoutumer avec la mort « Familiarise toi avec l’idée que la mort n’est

rien pour nous, car tout bien et tout mal résident dans la sensation : or, la mort est la privation

complète de cette dernière […]. Ainsi, celui des maux qui fait le plus frémir n’est rien pour nous,

puisque tant que nous existons, la mort n’est pas et que la mort est là où nous ne sommes plus 137 ».

Alors que pour la plupart des individus, la mort est le plus grand des mots (maux ?), Épicure la

perçoit comme un bien suprême qui délivrerait les hommes des malheurs de l'existence. Dans son

Sermon sur la mort Bossuet constatait que « les mortels n’ont pas moins de soins d’ensevelir les

pensées de la mort que d’enterrer les morts mêmes138 ». Méditant sur la notion de mort, Bossuet

élabore une théologie de la mort. Bien qu' Oraisons funèbres fasse partie des ses œuvres majeures,

Bossuet n'est pas pour autant un spécialiste du sujet de la mort. Avec le prononcé de son sermon

devant la Cour durant le Carême de 1662 ce dernier montre aux grands de ce monde que leur vie

terrestre n’était rien face à la volonté divine. Les sépultures que les hommes donnent à leurs morts

129VILLEY P., Les essais de Michel de Montaigne, éd. Librairie a-g Nizet , Paris, 1992, Livre 1, chap XIV, p.66. 
130428 av. J.-C. / 427 et mort en 348 av. J.-C. 
131PLATON, Phédon ou de l'âme, éd. Librairie Ch. Delagrave, Paris, 1875, p.15 et p.20.
132PLATON, op.cit. p.10 
133PLATON, op.cit. p.VII et VIII (introduction). 
134Philosophe grec du Vᵉ siècle av. J-C. 
135Philosophe grec, né probablement à la fin de l'année 342 av. J-C et mort en 270 av. J-C. 
136Poète philosophe latin, Lucrèce serait né en 94 a.v J-C et mort en 54 a.v J-C.
137ÉPICURE « Lettre à Ménécée » doctrine et maximes, éd. Hermann, Paris, 1964, pp.74-75.
138BOSSUET, Sermon sur la mort (1662), éd. Flammarion, Paris, chap. IV p.263
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témoignent de la connaissance de la mort et de la naissance de l'humain. En 1755, Jean-Jacques

Rousseau se laisse tenter par un essai philosophique. Rousseau explique que la pensée de la mort est

aussi ancienne que l'humanité dans l'esprit des hommes que peut l'être inévitablement la notion de

mort,  « la connaissance de la  mort,  et  de ses  terreurs,  est  une des premières  acquisitions  que

l’homme ait faîtes, en s’éloignant de la condition animale139 ». Face aux progrès scientifiques de

son siècle, Hegel philosophe allemand, se lance dans un profond remaniement de la pensée : le

concept de négativité apparaît dans les bases du projet hégélien de refonte de la philosophie. C'est

dans le courant de pensée de cette conception négativiste qu'Hegel sera amené à réfléchir sur la

notion de mort. Pour Hegel, « La mort, si nous voulons nommer ainsi cette irréalité, est la chose la

plus redoutable […]. Ce n’est pas cette vie qui recule d’horreur devant la mort et se préserve pure

de la destruction, mais la vie qui porte la mort, et se maintient dans la mort même, qui est la vie de

l’esprit 140 ».  Au travers de son ouvrage majeur Être et Temps141  Heidegger, considérait comme le

philosophe allemand le plus marquant du XXème siècle portera ses interrogations sur la notion de

mort  proprement  dite  mais  plus  particulièrement  sur  celle  du  « mourir » pour  le  « Dasein »

(l'existence). Comment l'homme prend conscience de sa propre mort,  « cette fin que l’on désigne

par la mort ne signifie pas, pour la réalité-humaine, être-à-ma-fin, être finie ; elle désigne un être

pour la fin, qui est l’être de cet existant. La mort est une manière d’être que la réalité-humaine

assume, dès qu’elle est : Dès qu’un humain vient à la vie, déjà il est assez vieux pour mourir142 ».

Sartre philosophe et écrivain français comme Heidegger considère la condition mortelle comme

faisant partie de l'existence humaine. Mais, à la différence de Heidegger qui déclare que « l'homme

est un être pour mourir143», Sartre ne considère plus la vie à partir de la mort, mais la mort à partir

de la vie. 

Le sens  religieux  de  la  notion  de  mort. Bien  avant  l'apparition  des  grandes  croyances

religieuses, la notion de mort était déjà fort présente. Chez les Grecs, la barque de Charon144 servait

à franchir le fleuve Achéron ou Styx qui délimitait le séjour des morts. Cette barque marquait de

façon symbolique le grand passage  vers les « Champs Élysées » symbole d’une autre vie.  Les

philosophes grecs à l'image de Platon pensaient non seulement à une vie après la mort mais ils

139ROUSSEAU J-J., Discours sur l'origine et les fondements de l'inégalité parmi les hommes , Paris, coll. Bibliothèque
nationale, 1867. p.50

140HEGEL,  La Phénoménologie de l'Esprit (1807), éd.  Librairie Philosophique Vrin, coll. Bibliothèque des Textes
Philosophiques, Paris, 2006, pp.135 à 163.

141HEIDEGGER M., Être et temps (1927), éd. Gallimard, coll. Bibliothèque de Philosophie, Paris, 1986, 600 p. 
142Ibid., 134 
143Ibid., § 48 p. 245.
144Dans la mythologie, Charon est le Fils de l'Érèbe et de la Nuit. En tant que pilote de la barque, il avait pour mission

de faire traverser le Styx, contre une obole, aux âmes des morts ayant reçu une sépulture. 
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avaient aussi la conception d’une vie avant la vie. La perception de la notion de mort (au travers des

rites funèbres) claironne l’heure de la découverte du religieux. Quelle qu'elles soient, les religions

ont sur la mort un discours semblable qui affirme que la mort si elle est le terme de la vie terrestre,

elle n'est pas la fin ultime de la destinée de l'homme. La mort est envisagée dans la plupart des

croyances comme une transition. En se référant à la mort, les religions parlent de la vie. Dans les

religions dites asiatiques (hindouisme et bouddhisme) où l'univers est sans fin et où il n'y a pas de

Dieu créateur, la mort d’un individu n'est pas envisagée comme une fin totale, mais comme une

simple étape vers un cycle récurrent de renaissance nommée réincarnation. La mort est un au-delà

ou l'âme attend patiemment pour se réincarner et ainsi trouver son éternité. Pour les trois grandes

religions monothéistes, la mort est bien une fin de vie terrestre mais, le Dieu unique ''créateur'' est le

Dieu de la vie. La résurrection145 s'inscrit comme une notion d'éternité par opposition à l'enfer qui

serait donc la véritable mort. Dans les trois grandes religions monothéistes transparaît cette notion

d'immortalité, perspective d'une vie après la mort. Selon les croyances, la vision de la mort diffère

mais  un  lien  unificateur  est  là  pour  les  rapprocher.  Dans  la  Bible,  à  partir  du  XIIIème  siècle

seulement, Thomas d’Aquin146, introduisit la croyance en l’immortalité de l’âme. Cette influence de

la philosophie grecque sera officialisée en 1513 au concile de Latran.  Dans la Torah, au sens des

cinq premiers livres bibliques, la mort n'est pas un sujet prioritaire, ce sont les « engendrements qui

triomphent de la mort147 ». Les engendrements entendus au sens de la descendance. Dans la religion

juive, le premier personnage à s'interroger sur la mort est Esaü (premier fils d'Isaac et de Rebecca).

Ce dernier s'adresse à son frère Jacob préparant un brouet de lentilles en lui disant :  « laisse moi

avaler de ce roux de ce roux là, car je suis épuisé148 ». Tout aliment rond évoque le cycle de la vie,

les  lentilles  s'apparentent  ici  à  un  met  de  deuil :  la  perte  d'Abraham  grand-père  d'Esaü.  La

conception de la mort apparaît  pour la première fois chez le prophète  Ezéchiel dans sa célèbre

vision des ossements desséchés : « Je mettrai en vous un souffle et vous vivrez149 ». Que se soit dans

le judaïsme, le christianisme et plus tard, dans l’islam cette vision identique marque les prémices

des croyances en la résurrection. Dans la Bible, nouveau Testament le terme mort est usité plus de

cinq cents fois. Il renvoie au sens classique de la mort physique du trépas mais aussi, d'une vie

coupée de Dieu.  La véritable mort pour le chrétien serait  celle de sa séparation avec Dieu,  car

mourir avec Dieu à ses côtés c'est faire le choix de la Vie. La mort physique est reconnue comme

une finitude humaine et l'espérance d'une vie nouvelle auprès de Dieu. Lorsque Jésus Fils de Dieu

145Dans  la  Bible  hébraïque,  la  notion  de  résurrection  apparaît  assez  tardivement  notamment  avec  la  révolte  des
Maccabées au IIe siècle av.J.-C. Avant les morts étaient voués à l'oubli, on disait qu'ils retournaient à la poussière et
ils avaient une vie fantomatique dans le Shéol. 

146Religieux de l'ordre dominicain né en 1224 et mort en 1274.
147GAUDIN Ph. (collectif), La mort, ce qu'en disent les religions, éd. Les éditions de l'atelier, 2001, p.35. 
148La Bible, Genèse 27.30. 
149La Bible, Ezéchiel 37.6. 
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prononce «  Je suis la  résurrection et  la vie.  Celui  qui  croit  en moi  vivra,  même s’il  meurt et

quiconque vit et croit en moi ne mourra jamais150 » se remémore en sa bouche cette conception de la

mort. Dans la religion islamique outre le Coran, de nombreux ouvrages traitent de la mort. Parmi

ces livres, nous pouvons citer les mystiques soufis comme La Perle précieuse151 de Ghazâli, sorte

de Livre des morts musulmans. La conception de la mort chez les musulmans se révèle très proche

de celle développée chez les chrétiens et les juifs avec la notion de résurrection. C’est l’ange de

Dieu  qui  à  l’heure  dite  vient  donner  la  mort  (Sourate  32.11).  Pour  les  musulmans,  la  mort

n'appartient pas aux hommes mais à Dieu : seul Dieu fait naître et mourir les hommes. C’est Dieu

qui détermine le  « terme (…)  c’est lui qui vous a crée d’argile, puis Il a décrété un terme pour

chacun de vous152 ». Analogiquement, on retrouve ce concept d'un Dieu créateur dans la Bible au

travers d'autres mots : « tu es poussière, et tu retourneras dans la poussière153 ». 

 

Au titre de ces innombrables significations de la vie et de la mort, il apparaît impossible de

séparer ces deux termes de vie ou de mort ou ces deux idées corrélatives. Tout simplement car ce

qui vit, c’est ce qui mourra, ce qui est mort, c’est ce qui a vécu. Cette conception binaire de vie et

de mort a nécessairement varié selon les époques et suivant, les progrès de la science. 

Le sens médical de la notion de mort. Le neurologue et psychanalyste autrichien Sigmund

Freud disait au sujet de la mort « La seule façon de parler de la mort, c'est de la nier ». Dans sa

définition médicale,  la mort serait  la cessation complète et définitive de la vie. Georges Cuvier

grand anatomiste français au XIXᵉ siècle considère que « (…) la mort ne serait que le retour de la

matière vivante sous l’empire de ces lois154.» La mort correspond à l'arrêt de toutes les fonctions

vitales,  avec  cessation  définitive  de  toute  activité  cérébrale.  En réalité,  avec  les  progrès  de  la

réanimation et ceux de la transplantation d'organes, la définition de la mort et la constatation de sa

réalité sont devenues plus complexes et plus précises. La mort clinique ou mort apparente, avec

arrêt respiratoire, arrêt cardiaque et suspension de la conscience, est une phase initiale qui peut

éventuellement faire  l'objet  d'une réanimation cardiorespiratoire  et  qui est  donc,  au moins  dans

certaines situations, potentiellement réversible. Elle doit être distinguée d'autres situations de coma

profond (intoxication, par exemple). Un état  de mort apparente peut être dû à une hypothermie

profonde notamment, lors d'une avalanche ou au cours d'une immersion en eau très froide. Des

150LA BIBLE, Jean ch.11 v. 25-26
151 AL-GHAZALI, La Perle précieuse : La Vie future après la mort, éd. Tawhid, Lyon, 2001, 180 p.  
152LE CORAN, Sourate 6.verset 2. 
153LA BIBLE, Genèse 3.19.
154Revue des Deux Mondes, 1875, tome 9, p.332 
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soins intensifs de réanimation (massage cardiaque, respiration assistée) prolongés durant plusieurs

heures  sont  alors  susceptibles  de  ranimer  la  personne,  parfois  même  sans  séquelles.  La  mort

cardiaque ne peut être affirmée qu'en cas d'insuffisance des contractions du cœur par défaillance

ventriculaire (asystolie électrocardiographique persistante) après échec de toutes les manœuvres de

réanimations  cardiorespiratoires  et  des  thérapeutiques  médicamenteuses  appropriées.  La  mort

cérébrale ou coma dépassé, correspond à l'arrêt définitif de toute activité cérébrale, tronc cérébral

compris, avec suspension de toute activité respiratoire spontanée et électroencéphalogramme plat.

Dans un pays comme la France, c'est la mort cérébrale qui définit la mort légale. 

2. Au travers de sa notion incontournable : l'euthanasie

Avec la récente médiatisation de l'affaire Vincent Lambert indubitablement, nous constatons

que l'opinion publique tend à assimiler la fin de vie à la procédure médicale d'euthanasie.  Il faut

donc se poser la bonne question du pourquoi une telle confusion de terminologie ? Est-ce le fait

d'un déficit d'informations des pouvoirs publics eux-mêmes ? un problème de terminologie autour

de la notion imputable à l'évolution des techniques médicales ? un tabou ou tout simplement une

crainte  à  reconnaître  la  procédure  d'euthanasie  ?  Afin  de  mieux  cerner  l'ensemble  de  ces

problématiques, nous allons tenter de déflorer la notion d'euthanasie sans trop la révéler puisque

cette notion fera l'objet d'une étude approfondie dans la suite de notre recherche. A ce titre, nous

allons nous intéresser dans un premier temps, à la terminologie de la notion c'est à dire,  à son

évolution  sémantique  (a)  puis,  nous  aborderons  les  subtilités  terminologiques  de  la  notion

d'euthanasie elle-même (b). 

a) L'évolution sémantique de la notion d'euthanasie

Afin de relater et surtout de rendre compte de l'évolution sémantique qui entoure la notion

d'euthanasie nous aborderons son sens étymologique d'un point de vue historique.   

Le sens étymologique du terme euthanasie durant la période de l'Antiquité gréco-latine.

Étymologiquement, le terme euthanasie est formé du grec ancien par le préfixe eu, « bien » et du

nom commun thanatos, « mort » signifiant littéralement bonne mort, mort douce ou mort heureuse

que cette  mort  soit  naturelle  ou provoquée.  Un écrit  de  Posidippe155 semble  faire  référence  au

premier usage du substantif  euthanasia  dans la langue grecque. Cette idée d'une mort douce se

155POSIDIPPOS ou Posidippe de Pella (310 av J-C / 240 av J-C) était un poète de la Grèce antique. 
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retrouve énoncée de la manière suivante : « de tout ce que l'homme désire obtenir, il ne désire rien

de mieux qu'une mort douce156 ».Une autre référence attribuée à Cicéron157 fait aussi état d'une mort

douce. Il s'agit d'une lettre écrite en latin entre Cicéron et son plus proche confident Atticus dans

laquelle, il est fait usage de ce terme grec d'euthanasia. « Il y a dans ta lettre un passage qui n'a pas

fini de m'étonner : bravo, donc, pour ton choix d'une mort douce ! bravo !158» Cet extrait est très

révélateur,  car  on  y  décèle  l'emploi  dudit  terme  dans  le  sens  d'une  mort  digne.  Tour  à  tour,

Suétone159 dans les Douze Césars160 et Philon d'Alexandrie161 dans De sacrificiis Abelis et Caini162

feront  usage du terme grec  euthanasia  dans leurs  travaux d'écritures respectifs.  L'utilisation du

terme euthanasie s'est encore une fois faite dans la signification d'une mort douce, belle et facile. En

marge du substantif euthanasia, on retrouve des références à l'adverbe, à l'adjectif euthanatôs dans

des  écrits  de l'auteur  Cratinos163 ainsi  qu'au  verbe  euthanateô164 dans la  pensée  stoïcienne.  Ces

références s'inscrivent toujours dans le prolongement de l'idée initialement énoncée par le substantif

euthanasia c'est à dire, l'idée d'une bonne mort, d'une mort douce.   

Le sens étymologique du terme euthanasie dans les langues modernes.  Même s'il  faut

reconnaître que le premier usage dans les langues modernes du substantif  euthanasia revient de

droit  à  Francis  Bacon165 celui-ci  n'en  est  aucunement  le  découvreur.  Dès  la  Renaissance,  le

philosophe Thomas More s'est intéressé dans son ouvrage  l'Utopie166 à la notion d'euthanasie au

travers de ce qu'il a appelé la  « Volontary death : mort volontaire167 ».  Même si nous pouvons

imaginer que Bacon ait été influencé par Thomas More, ce qui est certain c'est que Francis Bacon a

emprunté la signification étymologique du terme euthanasie à la période de l'Antiquité gréco-latine.

Ce dernier l'a emprunté pour l'utiliser dans le même sens ou le terme était connu sous l'Antiquité. La

lecture de certains passages des écrits de Bacon sont très révélateurs notamment, l'extrait de son

ouvrage Du progrès et de la promotion des savoirs de 1605. L'auteur prononce les mots suivants : «

156ZIMMERMANN-ACKLIN, Euthanasie, éd. Universitätsverlag, Berlin, 2002,  pp.22-31.
157Homme d'État romain, avocat et écrivain latin (106 av J-C / 43 av J-C).
158Livre XVI, 7, 3, dans Cicéron, Correspondance, t. 10, texte traduit par Jean Beaujeu, Paris, 1991, p.37.
159Haut fonctionnaire romain et écrivain de biographies (69 ap. J-C / 125 ap. J-C)
160AUGUSTE, ch. XCIX, Texte traduit par Maurice Rat, t. 1, Paris, 1931, pp.224-227. 
161Philosophe juif (20 av. J-C / 45 ap J-C).  
162§ 100, introduction, traduction Anita Méasson, Paris, 1966, pp.155-157.  
163Poète comédien (519 av. J-C / 422 av. J-C).
164ZIMMERMANN,  op.cit. p.5. Pour information, le verbe euthanateô renvoie à l'idée d'une mort  douce et  digne

pouvant se concevoir dans l'acte du suicide.
165Scientifique,  philosophe et  un homme d'État  anglais,  Francis  Bacon (1561-1626)  est  un pionnier  de la  pensée

scientifique moderne.
166MORE T., L'Utopie (1516), éd. J'ai lu, coll. Librio Philosophie, Paris, 2013, p. 91.
167Avec Thomas More, l'euthanasie se charge d'une connotation médicale. Lorsqu' « à des maux incurables se joignent

d'atroces souffrances que rien ne peut suspendre ou adoucir » More imagine dans son ouvrage l'Utopie (p.91) « des
hôpitaux où les médecins ayant affaire aux malades incurables leur donnent la possibilité de mourir sans souffrance
par l'administration de drogues qui atténuent leur agonie ». 
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J'estime que c'est  la  tâche  du  médecin  non seulement  de  faire  retrouver  la  santé  mais  encore

d'atténuer les souffrances et les douleurs (…) d'aider à trépasser paisiblement. (…), à mon sens, il

devrait apporter du secours pour faciliter et adoucir l'agonie et les souffrances de la mort168 ».

Dans cet extrait, Bacon fait référence à l'idée d'une mort douce et apaisée comme il en était question

sous  l'Antiquité.  Verspieren169 va  même  considérer  que  l'euthanasie  envisagée  par  Bacon  se

rapproche de la pratique médicale des soins palliatifs. Pour conclure, si nous devions dresser un

panorama de la notion d'euthanasie au fil des siècles que devrions nous en retenir ? Jusqu'à la fin du

XVIIIème siècle, le terme euthanasie va conserver son sens étymologique et se perdure à désigner

le vécu du mourant. Au début du XIXème siècle, la  notion évolue sensiblement et renvoie à l'idée

de prendre soin du malade mourant170. Il faudra patienter jusqu'à la fin du XIXème siècle et le début

du XXème siècle,  pour que le terme prenne une nouvelle orientation étymologique. Désormais,

l'euthanasie renvoie à l'acte de provoquer volontairement la mort du malade171 afin de concéder au

malade une mort douce et apaisée. 

    

b) Les subtilités terminologiques de la notion d'euthanasie

L'euthanasie, un terme dont tout le monde parle mais que si peu d'entre nous parvenons à

identifier correctement. La confusion liée à la terminologie serait selon certains spécialistes très

probablement imputable à la récente évolution de la technique médicale. Afin de rendre compte de

ces subtilités terminologiques qui entourent la notion d'euthanasie, on se propose de présenter les

qualificatifs les plus couramment retenus. 

L'euthanasie active, euthanasie passive.  La distinction la plus courante est celle qui oppose

l'euthanasie  active/positive  à  l'euthanasie  passive/négative.  L'euthanasie  active  transcrit  l'action

d'administrer des substances létales dans l'intention délibérée de précipiter ou de provoquer la mort

afin  de  mettre  un  terme  aux  souffrances  d'un  malade172.  L'euthanasie  passive  aussi  appelée  «

orthothanasie » transcrit le renoncement à des moyens thérapeutiques maintenant en vie un patient

ou susceptible de prolonger sa vie. Elle consiste à l'interruption de traitements par des médicaments

168BACON F., Du progrès et de la promotion des savoirs (1605), Livre II, éd. Gallimard, Paris, 1991, pp.150-151. 
169Né en 1934, jésuite, Patrick Verspieren a été aumônier puis directeur du Centre Laennec et de la revue Laennec

de 1967 à 1982. 
170Le  traité  sur  l'euthanasie d'Eugenios  Voulgaris  est  considéré  comme  le  premier  grand  ouvrage  consacré  à

l'euthanasie (attitudes à l'égard de la « bonne mort ») dans la pensée moderne de l'Europe des XVIIIème et XIXème
siècles.  La pratique de l'euthanasie y est envisagée comme une préparation spirituelle à la mort et  comme une
réconciliation du malade avec la mort. 

171Notamment par l'injection d'un produit létal afin de lui éviter des souffrances. 
172Il s'agit d'un acte qui conduit obligatoirement à la mort. 
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aussi bien que des mesures techniques telles que transfusion sanguine, ventilation artificielle173(...). 

L'euthanasie volontaire et involontaire. Autre distinction couramment rencontrée, celle qui

consiste à différencier l'euthanasie active volontaire de l'euthanasie active involontaire. L'euthanasie

active volontaire est mise en œuvre sur sollicitation du malade c'est à dire, avec son consentement.

Dans  la  première  situation,  l'acte  euthanasique  est  accompli  par  un  tiers174.  Dans  la  seconde

situation, l'acte euthanasique est accompli par le patient lui-même, le tiers n'est là que pour fournir

au patient les moyens lui permettant de se donner la mort lui-même175. Une autre situation est à

préciser c'est l'acte que nous appelons couramment le suicide euthanasique. Il s'agit de l'hypothèse

dans  laquelle  le  malade  prend  de  son  plein  gré  les  médicaments  lui  permettant  d'abréger  ses

souffrances.  Dans  cette  situation,  le  tiers  ne  joue  aucun  rôle.  On  rencontre  assez  souvent  le

qualificatif d'auto-euthanasie pour décrire cette situation précise. L'euthanasie active involontaire

est mise en œuvre à l'insu du patient ou sans son consentement. Trois situations, soit le patient est

dans  une situation d'inconscience et  il  ne peut  pas donner  son avis.  Soit  le  patient  n'a pas  été

consulté, soit en raison du fait que le soignant a décidé d'agir seul contre la volonté du malade. 

L'euthanasie  active  indirecte,  euthanasie  sociale.  Autre  qualificatif  communément

rencontré, celui de l'euthanasie active indirecte ou pratique du double effet. Il s'agit d'une situation

dans laquelle l'administration de médicaments dans le but de soulager une souffrance va avoir pour

effet secondaire de provoquer la mort du patient. Il faut préciser que dans cette situation, l'intention

d'abréger  la  vie  n'est  aucunement  recherchée.  Il  s'agit  d'une  action  qui  ne  conduit  pas

obligatoirement à la mort du patient. Il faut bien différencier cette pratique dite du double effet de

celle qui consisterait a administrer des antalgiques (à forte dose) dans le but délibéré de provoquer

la mort. On donnerait alors à cette situation, le qualificatif d'euthanasie active camouflée. Enfin

deux mots sur l'euthanasie dite sociale. Il s'agirait d'une euthanasie qui se détacherait foncièrement

du sens étymologique premier c'est à dire, la volonté de procurer une mort sans souffrance, apaisée.

Cette pratique consisterait à donner la mort dans un finalité autre que celle de procurer une mort

sans souffrance. Il s'agit de donner la mort pour satisfaire une croyance, un raison économique (…).

  

Même si la notion d'euthanasie conserve généralement son sens étymologique originel (mort

douce et apaisée) l'emploi de ces différents qualificatifs ne facilite pas la compréhension. Beaucoup

173Le décès intervient suite à une déficience des fonctions vitales engendrées par la maladie ou l'accident. 
174Au sens de la législation française, il s'agit d'un meurtre (art. 221-1 et 221-2 du Code pénal) alors qu'au sens de la

législation helvétique il s'agit d'un meurtre sur demande de la victime (art.114 et 115 du Code pénal de 1942). 
175Il s'agit de l'acte que nous qualifions couramment de suicide assisté.  
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d'individus ont tendance à confondre l'ensemble des notions (interruption de traitements, euthanasie,

suicide assisté …). Cette terminologie très pointue est donc réservée à un public averti. C'est la

raison qui porte notre choix à retenir une définition plus classique de la notion d'euthanasie comme

celle du Code pénal176 ou encore, celle de Patrick Verspieren177. Au final, la principale inquiétude

des  individus  dans  la  pratique  de  l'euthanasie  se  résume  fort  bien  dans  les  mots  d'Alexandre

Soljénitsyne : « Il n'est pas affreux de mourir un jour ; ce qui est terrible, c'est de mourir tout de

suite178».  Par  ces  mots,  Alexandre  Soljénitsyne179 résume  fort  bien  cet  état  d'esprit  général  du

commun des mortels tiraillé entre cette peur de l'agonie et cette peur de mourir trop vite.

3. Au travers d'autres notions fondamentales, les soins palliatifs et la sédation 

En  marge  de  cette  illicite  pratique  de  l'euthanasie  en  France,  la  fin  de  vie  c'est

essentiellement le recours à d'autres procédés médicaux ou non médicaux d'accompagnements et de

soins à la personne. Cette approche introductive consistera donc à présenter ces autres notions que

sont les soins palliatifs et la sédation. Cette présentation nous amènera entre autre, à déterminer la

nature de ces soins et à identifier le public concerné par ces protocoles médicaux. A ce titre, nous

procéderons par étapes successives. Dans un premier temps, nous aborderons la terminologie de la

notion de soins palliatifs (a) au travers du sens étymologique et du sens encyclopédique de la notion

puis, nous nous intéresserons à la perception historique de la notion et enfin, nous procéderons de

même avec la notion de sédation (b). 

176En grec l'euthanasie signifie littéralement « bonne mort », celle qui délivre de souffrances intolérables. Fait pour un
tiers compatissant de provoquer la mort d'une personne atteinte d'une maladie grave et incurable. L'euthanasie est
dite « active », lorsqu'elle advient par l'administration d'une substance mortelle ; en droit pénal français, elle relève,
pour l'heure, de la qualification d'assassinat. L'euthanasie est dite « passive » lorsqu'elle résulte d'une interruption
des soins, elle est indirectement reconnue pas le droit français : si l'acharnement thérapeutique tend à être proscrit,
une personne atteinte d'une affection grave et incurable peut décider de limiter ou d'arrêter tout traitement et toute
personne majeure peut rédiger des directives anticipées concernant sa fin de vie pour le cas où elle serait un jour
hors d'état d'exprimer sa volonté. (Cf. GUINCHARD S., DEBARD T., Lexique des termes juridiques 2018-2019, éd.
Dalloz, coll. Lexiques, Paris, 2019, 26ème édition, p.468). 

177VERSPIEREN P., Face à celui qui meurt (1984),  éd. Desclée De Brouwer, coll. Psychologie, Paris, 1999, p.143.
« L'euthanasie consiste dans le fait de donner sciemment et volontairement la mort ; est euthanasique le geste où
l'omission qui provoque délibérément la mort du patient dans le but de mettre fin à ses souffrances ». 

178SOLJÉNITSYNE A., Le Pavillons des Cancéreux, éd. Julliard, coll. Le Livre de poche, Paris, 1968, 701 p.
179Alexandre Issaïevitch SOLJENITSYNE dit Soljénitsyne (1918-2008) est à la fois un brillant mathématicien, un

écrivain russe et un dissident du régime soviétique. 
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a) La notion de soins palliatifs 

Le sens étymologique de la notion de soins palliatifs. Afin de saisir la conception médicale

moderne de la notion palliative, il semble judicieux de s'intéresser en premier lieu à ses origines

latines.  Le  terme  palliatif  est  à  la  fois  un  adjectif  et  un substantif  masculin  du  latin  médiéval

palliativus et  du  bas  latin  palliatum.  La  déclinaison latine  palliatum  renvoie  à  l'adjectif  dérivé

pallĭātus  lequel  revêt  l'idée  d'être  vêtu  d'un  pallium.  Dans  son  acception  prise  au  support  du

dictionnaire latin-français de Félix Gaffiot180 de 1934, le terme pallium est un manteau grec de style

toge (ou tout vêtement ample de dessus). II s'agit dont de couvrir le malade des soins nécessaires

lorsque la guérison n'est plus possible. 

Le sens encyclopédique de la notion de soins palliatifs.  Au sens du Grand Larousse181, le

terme de palliatif est un adjectif du  latin médiéval  palliativus, lui-même tiré de  palliatum  qui est

employé pour définir un traitement agissant sur les symptômes d'une maladie sans s'attaquer à sa

cause. Le nom masculin palliatif est aussi qualifié comme un moyen provisoire de détourner un

danger, un expédient pour écarter un obstacle : trouver un palliatif à (…). En 1314, le médecin

Henri de Mondeville182 est le premier auteur français à avoir écrit un traité de chirurgie183 dans

lequel l'adjectif palliatif est employé pour qualifier ce « qui soulage un mal, mais ne le guérit pas ».

Chargée de définir avec soin la langue française par l'élaboration de son dictionnaire, l'Académie

française184 reconnaît l'usage du terme palliatif que dans deux locutions :  Remède palliatif et cure

palliative. Le palliatif est alors considéré comme un remède, une cure qui soulage un mal pour plus

ou moins de temps, mais sans le guérir.  Substantivement, ce remède calme la douleur, mais ne

supprime pas  le mal : d’où l'expression ce n'est qu'un palliatif185. Dans la dernière édition de son

dictionnaire, l'Académie Française envisage les soins palliatifs comme des soins dispensés pour

soulager les malades incurables ou accompagner la fin de vie186. Enfin dans le dictionnaire Littré187,

180GAFFIOT,.op.cit. p.1106.
181LAROUSSE, Le grand Larousse illustré, éd. Larousse 2019, Paris, p.829.
182Dans son traité de chirurgie Henri De Mondeville (chirurgien de Philippe le Bel, roi de France) recommandait

d'éviter la douleur pour ses patients.  
183DE  MONDEVILLE  H.,  Chirurgie  (1306-1320),  traduction  française  avec  des  notes,  une  introduction  et  une

biographie, par Édouard Nicaise, Paris, éd. Félix Alcan, 1893. 
184Institution française fondée en 1635 par le cardinal Richelieu dont la principale mission est de perfectionner la

langue  française.  Le  premier  dictionnaire  que  produit  l'académie  fut  un  dictionnaire  de  mots  plutôt  qu'un
dictionnaire de choses car il a pour but d’informer sur la nature grammaticale des mots, leur orthographe, leurs
significations et acceptions, leurs usages syntaxiques, leurs domaines d’emploi  (…).

185Dictionnaire  de  l’Académie  française,  8e  édition  (1932-35)  consulté  en  ligne  à  l'adresse  internet  suivante  :
https://www.dictionnaire-academie.fr/article/A8P0121 (consulté le 31 juillet 2019).

186Dictionnaire  de  l’Académie  française,  9e  édition  (actuelle)  consulté  en  ligne  à  l'adresse  internet  suivante  :
https://www.dictionnaire-academie.fr/article/A9P0187 (consulté le 31 juillet 2019).

187LITTRÉ E., Dictionnaire de la langue française, Hachette, Paris, 1878, 2628 p. Définition prélevée dans la version
électronique du dictionnaire à l'adresse internet suivante :  https://www.littre.org/definition/palliatif (consulté le 31
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la  notion  de  palliatif(ve) renvoie  à  quelque  chose  qui  à  la  vertu  de  calmer,  de  soulager

momentanément  :  un  remède,  un  traitement  qui  procure  un  soulagement  passager.  Selon

Montesquieu  «  c'était  un  remède  palliatif,  et  le  mal  restait  toujours188 ».  Ces  définitions

étymologiques et encyclopédiques nous ont donc permis d'identifier dans les grandes lignes ces

soins palliatifs dont les deux caractéristiques invariables189 seront étudier ultérieurement. 

L'historique de l'apparition des soins palliatifs. Au XIIIème siècle sont apparus les hôtels-

Dieu pour les soins aux incurables. Si la notion de soins palliatifs se réfère au mouvement des

hospices  en  Grande-Bretagne,  il  est  important  de  préciser  que  la  première  illustration  du  mot

hospice190 appartient  à  une française  Jeanne Garnier191.  En 1842,  Jeanne Garnier  fonde à  Lyon

l'association « Les Dames du Calvaires192 ». L'association reçoit dans son hospice des femmes dites

« incurables193 » qui ne peuvent pas trouver leur place dans les centres hospitaliers publics ou que

l’hôpital  ne  garde  pas  parce  qu'il  est  impuissant  à  les  guérir.  Jeanne Garnier  dédiera  sa  vie  à

l'ensemble des malades incurables et deviendra ainsi une pionnière des soins palliatifs. Aujourd'hui,

la maison médicale Jeanne-Garnier194 dans le 15ème arrondissement de Paris est considérée comme

une référence et un modèle de la prise en charge des malades en fin de vie. Le terme hospice apparu

au XIXème siècle désignera un ensemble d'établissements dédiés à la prise en charge d'abord, des

pèlerins  puis,  des  étrangers  et  enfin,  des  mourants  rejetés  par  les  hôpitaux.  Dans  un  contexte

caritatif  d'inspiration chrétienne en 1905,  l'hospice Saint-Joseph à l'Est  de Londres195 ouvre ses

portes et le  Docteur Cicely Saunders196 en devient une figure emblématique.  Le docteur  Saunders

consacrera sa vie au soulagement physique de la douleur de ses patients avec l'utilisation de la

morphine. Après ses diverses expériences de terrains sur la fin de vie et ses travaux de recherche sur

le traitement des douleurs terminales, Cicely Saunders affirmera que : « Le patient, où il se trouve,

doit pouvoir espérer à l’égard de ses souffrances la même attention analytique que celle qui lui a

juillet 2019).
188MONTESQUIEU, De l'Esprit des lois (1748), livre XXXI, chapitre XI, p.347.
189Le critère de temporalité et l'aspect non-curatif des soins palliatifs.
190Du latin hospes qui signifie hôte puis plus tard étranger.
191Par choix nous n'envisageons pas dans notre propos introductif de donner des informations biographiques sur la vie

de Jeanne Garnier, ces détails seront communiqués dans la Première partie (Titre I, Section I, §1, B). 
192L'association est toujours existante et  désormais elle dispose d'un site internet  consultable à l'adresse suivante  :

http://www.jeanne-garnier.org (consulté le 31 juillet 2019).
193A l'époque les incurables étaient des femmes atteintes de plaies vives inguérissables. 
194Depuis sa création la maison médicale Jeanne Garnier (spécialisée dans les soins palliatifs) a développé d'autres

compétences  et  deux  autres  établissements  ont  été  crées,  l'établissement  Aurélie  Jousset  spécialisé  dans
l'Hébergement temporaire pour personnes âgées ainsi qu'un Accueil de jour Alzheimer et plateforme de répit. Cette
petite structure de 15 places permet d'accompagner médicalement les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer
ou de troubles apparentés. 

195Premier hospice ouvert outre Manche sous l'influence de Jeanne Garnier. Se sont les sœurs Irlandaises de la Charité
qui ouvrent le Saint Joseph’s Hospice dans l’Est de Londres exclusivement pour les cancéreux en phase terminale. 

196Cf. biographie, Première partie (Titre I, Section I, §1, B).
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été accordé lors du diagnostic initial et du traitement de la maladie ». En 1967, Saunders ouvre le

Saint-Christopher's  Hospice197,  pionnier  des  cent  quarante  hospices  existants  actuellement  en

Grande-Bretagne. En dehors de nos frontières européennes, une autre action sur un autre terrain

peut également servir d'illustration au développement de ces soins palliatifs. L'action  menée par

Mère Térésa198 et les Sœurs de la Charité en Inde traduit cette préoccupation d'aider les personnes

en  fin  de  vie.  Mère  Térésa  s'offusquait  d'assister  impuissante  au  rejet  par  les  établissements

hospitaliers des agonisants. Elle décide alors de s'occuper et de vouer sa vie aux mourants. Afin

d'accueillir les personnes en fin de vie, Mère Térésa trouve une maison à Calcutta qu'elle appelle la

maison  « Nirmal Hriday199 ». Les sœurs amènent dans ce lieu les mourants, les plus pauvres, les

abandonnés et les soignent avec des moyens rudimentaires. Un jour un mourant dit à Mère Térésa :

« J'ai toujours vécu comme un chien, mais, maintenant je vais mourir comme un prince : Il est

devenu Prince parce qu'il s'est senti aimé ».  Certes, ce sanctuaire de soins (qui s'apparente à un

hospice) ne porte pas le nom d'établissement de soins palliatifs mais, il s'agit bien d'une autre action

ayant  conduit  aux  développements  des  soins  palliatifs.  De  nombreux  autres  exemples

contribueraient à enrichir ce développement progressif des soins palliatifs mais à des fins de clarté,

nous ne les présenterons pas. Nous mentionnerons toutefois qu'il a fallu attendre 1974 pour que le

docteur  Balfour  Mount200 prenne  l'initiative  d'abandonner  le  terme  même  d'  «  Hospices  »  au

bénéfice du terme de « soins palliatifs ». 

Cette approche historique de la notion de soins palliatifs nous a permis d'identifier le public

concerné par ces soins. Une idée reçue tend à assimiler exclusivement la fin de vie aux personnes

âgées, est-ce vraiment une réalité en 2019 ? S'il s'agit d'aborder la fin de vie au travers des soins

palliatifs, nous dirons que le public concerné n'est pas seulement la personne âgée. Avant qu'ils ne

deviennent en France des soins exclusivement ciblés sur les personnes âgées et les sidéens, à leurs

débuts les soins palliatifs avaient vocation  à accompagner les agonisants. Aujourd'hui, ces soins

devraient profiter à tous les patients qui souffrent (personnes âgées, enfants, etc.). Se sont des soins

qui consistent à soulager les douleurs physiques ainsi que les autres symptômes et à prendre en

compte toute forme de souffrance psychologique, sociale et spirituelle.   

197Premier établissements hospitalier spécialisé dans les soins palliatifs. 
198De  son  vrai  nom Anjezë  Gonxhe  Bojaxhiu  (1910-1997).  Mère  Teresa  est  une  religieuse  catholique  albanaise

naturalisée indienne, missionnaire en Inde, prix Nobel de la paix en 1979. Elle fut béatifiée en 2003 par le pape
Jean-Paul II et canonisée en 2016 par le Pape François.

199La traduction signifie « maison au cœur pur - Foyer pour mourants abandonnés ». De l'extérieur ce site fondé en
1952 est communément appelé le mouroir de Kalighat (Inde).  

200Médecin québécois qui a largement contribué à la naissance et au développement des soins palliatifs au Canada. 
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b) La notion de sédation

Le sens  étymologique  de  la  notion  de  sédation.  Afin  de  saisir  la  conception  médicale

moderne de la notion sédation, il semble judicieux de s'intéresser en premier lieu à ses origines

latines. Étymologiquement, le terme sédation est un substantif féminin à trois déclinaisons qui vient

du  latin  sedatio.  Dans  son  acception  prise  au  support  du  dictionnaire  latin-français  de  Félix

Gaffiot201 de 1934, le terme sedatio renvoie à l'action d'apaiser, de calmer. Au sens du dictionnaire

latin Enrico Olivetti202 la souche latine sedatio de sedo signifie faire asseoir, calmer, elle renvoie aux

notions de calme, de fin de la douleur et de maîtrise des sentiments. 

 Le sens encyclopédique de la notion de sédation. Au sens du Grand Larousse203, la sédation

est un nom féminin se définissant dans sa première acception comme l'atténuation ou la disparition

des manifestations pathologiques au moyen d'un sédatif. Par ailleurs, la sédation est une anesthésie

locale ou générale destinée à atténuer des douleurs de plus ou moins grande intensité.  Dans le

dictionnaire Littré204, la notion de sédation renvoie en terme de médecine à une action exercée par

les médicaments sédatifs.  Un sédatif en langage courant, c'est d'une substance qui agit contre la

douleur, l'anxiété, l'insomnie.  La sédation est un terme « générique » qui  désigne l'ensemble des

moyens utilisés par les médecins pour soulager les douleurs du patient. En médecine, ce terme peut

satisfaire à différentes pratiques. Il peut s'agir de calmer une douleur (analgésie), de calmer une

anxiété (anxiolyse) ou encore, de lutter contre des insomnies. La sédation quelle que soit sa nature

(palliative, profonde, terminale ...) est une pratique médicale complexe dans sa mise en œuvre car

elle  relève  du  champs  de  compétence  de  l'anesthésiste.  D'ailleurs  c'est  à  la  société  française

d’anesthésie et de réanimation205 qu'est revenue en 2001 la lourde responsabilité de définir le terme

de sédation.  Il  s'agit  de  « l'utilisation de moyens médicamenteux ou non, destinée à assurer le

confort physique et psychique du patient, et à faciliter les techniques de soins206 ».  En 2008, la

société française d'accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) se propose de redéfinir la notion

de sédation. « La sédation est la recherche, par des moyens médicamenteux, d’une diminution de la

201GAFFIOT,.op.cit. pp.1413-1414.
202Définition consultée en ligne sur le site internet du dictionnaire Olivetti à l'adresse suivante :  https://www.grand-

dictionnaire-latin.com (consulté le 31/07/2019).  
203LAROUSSE, Le grand Larousse illustré, éd. Larousse 2019, Paris, p.1057.
204LITTRÉ E., Dictionnaire de la langue française, Hachette, Paris, 1878, 2628 p. Définition prélevée dans la version

électronique  du  dictionnaire  à  l'adresse  internet  suivante :  https://www.littre.org/definition/sédation,  (consulté  le
31/07/2019). 

205Société savante reconnue d'utilité publique créée en 1982, la SFAR dispose d'une site internet consultable à l'adresse
internet suivante : https://sfar.org/  (consulté le 31/07/2019). 

206MANTZ J.,  MERCADIER B.,  LAFANECHÈRE A.,  « La sédation et  l'analgésie en réanimation »,  Paris,  2001,
pp.619-628.  Document  consultable  sur  le  site  internet  suivant  dans  son  format  .pdf.  https://www.urgences-
serveur.fr/IMG/pdf/la_s_dation_et_analg_sie_en_r_a.pdf (consulté le 31 juillet 2019).
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vigilance  pouvant  aller  jusqu’à  la  perte  de  conscience.  Son  but  est  de  diminuer  ou  de  faire

disparaître la perception d'une situation vécue comme insupportable par le patient, alors que tous

les moyens disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui être proposés et/ou mis en œuvre sans

permettre  d’obtenir  le  soulagement  escompté.  La  sédation  (...)  peut  être  appliquée  de  façon

intermittente, transitoire ou continue207 ». La sédation qui attire notre attention aujourd'hui relève de

celle pratiquée au sein de la médecine palliative. Jusqu'à la réforme actuelle de la loi Léonetti sur la

fin de vie du 22 avril 2005 dans le cadre de la médecine palliative, la sédation était une pratique qui

visait  à  diminuer  la  perception  d’une  situation  perçue  comme  insupportable  par  le  malade.

Désormais avec la nouvelle rédaction de la loi Claeys-Leonetti, se dessine un véritable droit à la

sédation profonde et continue qui permet aux médecins après un impératif d'information du patient

ou  de  ses  proches  d'arrêter  tout  traitement  et  d'utiliser  le  procédé  des  techniques  de  sédation,

jusqu'au décès de celui-ci. Pour tout patient « atteint d’une affection grave et incurable » dont l'arrêt

du  traitement  engage  le  «  pronostic  vital  à  court  terme  » et  entraîne  «  des  souffrances

insupportables » les médecins pourront procéder à la mise en œuvre de la sédation profonde et

continue. Il s'agit d'un véritable droit permettant de plonger le patient dans un coma et de procéder à

l'arrêt de tous ses traitements ce, jusqu'à sa mort. Ces définitions étymologiques et encyclopédiques

nous ont donc permis de cerner les points principaux de la notion de sédation, ses caractéristiques

ainsi que le public concerné par la pratique. Nous réservons son étude approfondie dans la suite de

notre travail de recherche. 

B. Une approche historique de la fin de vie

Ce dernier volet d'étude de la fin de vie sera consacré à la présentation historique de la

notion. Cette présentation va s'organiser en deux temps. Tout d'abord, nous aborderons la fin de vie

dans le cadre de la mythologie grecque (1) puis, nous décrirons la notion de fin de vie dans d'autres

civilisations anciennes ou contemporaines (2).    

207Définition  issue  à  la  fois  des  recommandations  concernant  «  la  sédation  pour  détresse  en  phase  terminale  »
proposées en 2002 et 2004 et de nouvelles recommandations dites de bonne pratique proposées en 2008. Le support
de  travail  de  la  SFAP  est  consultable  sur  le  site  internet  à  l'adresse  suivante  au  format  .pdf
http://www.sfap.org/system/files/sedation-phase-terminale.pdf  (consulté le 31/07/2019).
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1. La fin de vie dans le récit de la mythologie grecque

Les références mythologiques à la fin de vie sont assez nombreuses. Celle d'Asclépios208,

Dieu de la Médecine grecque antique en est certainement l'illustration la plus parfaite. Asclépios

était si habile à guérir et à soulager les douleurs qu'il parvint à rendre la vie aux morts. Zeus le

foudroya car il était inquiet de ce pouvoir qui aurait pu menacer l'ordre du monde209. L'expression

de la notion de fin de vie se retrouve dans plusieurs récits mythologiques. Par choix, nous nous

proposons  de  parcourir  deux  de  ces  récits,  celui  qui  concerne  la  mort  de  Chiron  et  celui  qui

concerne la mort d'Héraclès.

                          

Le récit mythologique de la mort de Chiron. Dans la mythologie grecque, Chiron est un

centaure, il est fils du dieu Cronos et de l’Océanide Philyra. Lors d'une bataille entre Héraclès et les

autres Centaures, Chiron fut touché accidentellement par la flèche empoisonnée avec le venin de

l’Hydre de Lerne. En proie à des douleurs violentes et insupportables, ne pouvant pas être guéri,

Chiron l'immortel se voit condamner à souffrir pour l'éternité. Afin de mettre un terme à son agonie,

Chiron demande aux dieux le retrait de son privilège d'immortalité avec le mortel Prométhée. Zeus

accepte  cet  échange  de  l'immortalité,  Chiron  meurt  et  ses  souffrances  cessent.  Zeus  voulant

récompenser Chiron pour l'ensemble de son œuvre, le place, après sa mort sur la voûte céleste ; il

devient ainsi la constellation du Sagittaire. La mort de Chiron est assimilable à une euthanasie selon

la terminologie moderne du terme tel que nous le connaissons.

Le récit mythologique de la mort d'Héraclès. Dans la mythologie grecque, Héraclès fils de

Zeus et d’Alcmène est l'un des héros les plus vénérés de la Grèce antique. Symbole de courage et de

forces, Héraclès combattra sans relâche des créatures fantastiques mais c'est sa passion pour les

femmes qui le conduira à sa propre perte. Afin de s'assurer de la fidélité d'Héraclès, Déjanire mère

de  sa seule  fille,  jalouse des  aventures  d'Héraclès  versa un philtre  sur  une magnifique tunique

qu’elle avait tissé pour Héraclès. Ce révélant être un poison mortel, le philtre consuma le corps

d'Héraclès. En proie à une véritable agonie, pour échapper à ses souffrances atroces et incurables,

Héraclès préfère se donner la mort. Héraclès ordonne la construction d'un énorme bûcher sur le

mont Œta, sur lequel, il s'étend avec sa massue et sa peau de lion puis, il donne l'ordre d'allumer le

feu dans le bûcher. Personne n'ose exécuter les ordres d'Héraclès sauf Poias (ou son fils Philoctète),

qui passait avec son troupeau ; en récompense, Héraclès offre à ce dernier son arc et ses flèches. La

208Asclépios est le fils du dieu Apollon et de la mortelle amante infidèle Coronis, fille du thessalien Phlégias (roi
d'Orchomène en Béotie). 

209CHEYNET DE BEAUPRÉ A., « Fin de vie : l'éternel mythe d'Asclépios »,  Recueil Dalloz Sirey, n° 8, 2016, p.472 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 36 



mort d'Héraclès est une illustration d'une fin de vie violente assimilable la aussi à une euthanasie.  

D'autres récits de la mythologie grecque pourraient assurément servir d'illustration à notre

thématique de la fin de vie mais, afin de rester objectif dans notre étude nous n'irons pas plus loin

dans  nos  recherches.  En  somme,  nous  retiendrons  que  ces  notions  de  vie  et  de  mort  peuvent

largement se résumer dans les actions de  Prométhée210 lorsqu'il se mît à former quelques statues

d'hommes. On dit de Prométhée qu'il « déroba le feu du ciel pour les animer. Ce feu est l’emblème

des propriétés vitales : tant qu’il brûle la vie se soutient ; elle s’anéantit quand il s’éteint.» 

2. La fin de vie dans le récit des civilisations anciennes et contemporaines 

Nos préoccupations concernant  la fin  de vie  ne sont  aucunement apparues ces dernières

années, il y a déjà fort longtemps nos ancêtres se préoccupaient de ces problématiques. Nous allons

organiser notre présentation de la fin de vie dans le récit des civilisations en deux temps. Tout

d'abord, nous relaterons la perception de la fin de vie dans le cadre des civilisations anciennes et

ensuite, nous aborderons la fin de vie dans le cadre des civilisations contemporaines. 

  

La fin de vie dans les civilisations anciennes.  C'est sur la réflexion d’Épicure que nous

allons débuter cette présentation de la thématique de la fin de vie dans les civilisations anciennes.

Selon le philosophe grec, « nous sommes maîtres des douleurs, maîtres de les supporter si elles sont

tolérables et, si tel n’est pas le cas, nous sommes maîtres de quitter avec une âme égale la vie qui

ne nous plaît  plus211».  Selon la période de l'histoire considérée,  la fin de vie est  susceptible de

revêtir une qualification plus ou moins différente. Dans les civilisations anciennes, la fin de vie est

souvent qualifiée de pratique sociale. Cela signifie que le prix de la vie est mesuré en fonction de la

position sociale de l'individu dans la cité. C'est par l'État que le citoyen existe et c'est son statut

social  qui  donne du prix à  sa  vie212.  Dans ce genre de société,  il  est  courant  d'ôter  la  vie  aux

individus les plus fragiles. Platon dans sa conception élitiste de l'État n'hésite pas à solliciter la

suppression des nouveaux-nés  atteints  de défauts  importants213 et  des adultes  mal  constitués  ou

atteints d'une tare incorrigible214. Aristote professe l'exposition des nouveaux-nés difformes215 quant

à Plutarque il préconise de jeter du haut d'une falaise les enfants trop faibles ou infirmes216. Les

210« Le Prévoyant » il serait  le fils du Titan Japet et de Thémis ou de l'Océanide Clymène (selon Hésiode).
211ÉPICURE « Lettre à Ménécée » doctrine et maximes, éd. Hermann, Paris, 1964, p.430.
212GRISÉ Y., Le suicide dans la Rome antique, Paris , 1982, pp. 185-188. 
213PLATON, Œuvres complètes, t.VII, Première partie, La République, Livre V, 459 e et 460 c, Paris, 1933, pp.65-66.
214PLATON, Œuvres complètes, t.VI, Première partie, La République, Livre III, 410 a, Paris, 1932, pp 128.
215GLOTZ G., Études sociales et juridiques sur l'Antiquité grecque, Paris, 1906, l'exposition des enfants, pp.187-227.
216PLUTARQUE, Vie de Lycurgue, t.1, Paris, 1957, p.143. 
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récits historiques ayant rapport à la fin de vie sont assez nombreux. Strabon217 le géographe, va

retranscrire dans son ouvrage, cette coutume du suicide des vieillards218 sur l'île de Céos (Grèce)

pour des motifs de survie de la collectivité219, là ou Valère Maxime220 l'historien, va nous relater la

pratique d'assistance au suicide à Marseille par les services publics de la cité. Au Moyen Age, les

individus commencent véritablement à se préoccuper de la manière de mourir. C'est à cette période,

que sont apparus les premiers traités du « bien mourir » comme le célèbre ars moriendi221. Plusieurs

témoignages font référence à certaines pratiques comme la pratique du « maillet béni » ou de la

« pierre bénie » qui permettaient d'abréger l'agonie d'un malade lorsqu'elle se prolongeait222. Une

autre  pratique visait  à  utiliser  un matelas  pour  étouffer  les  enrager223 ou encore,  la  pratique en

Sardaigne qui obligeait le fils aîné à achever son géniteur si celui ci  venait à être frappé d'une

paralysie224. Enfin durant la période de la Renaissance, il faut mentionner qu'il était de coutume que

tout habitant de l'île d'Utopie confronté à une maladie incurable qui inflige de lourdes souffrances

puisse se laisser mourir ou être tuer225 (avec l'autorisation des prêtres et du Sénat). La perception de

la fin de vie est variable c'est à dire, qu'elle va évoluer et se modifier en fonction des périodes

historiques.  Nous  allons  désormais  nous  intéresser  aux  perceptions  de  la  fin  de  vie  dans  les

civilisations dites modernes et particulièrement, dans les sociétés archaïques.   

  La fin de vie dans les civilisations modernes. Dans les civilisations dites modernes, la fin de

vie  est  souvent  qualifiée  de  pratique  coutumière  ou  marginale.  Cela  signifie  que  se  sont  les

impératifs  de  survie  ou  d'équilibre  du  groupe  (c'est  à  dire  de  la  tribu,  du  clan  etc.)  qui  vont

déterminer les attitudes à l'égard des personnes fragilisées. Dans cette présentation sont concernées

essentiellement les sociétés humaines dites archaïques. Ces sociétés sont très dures vis à vis des

individus présentant des caractéristiques physiques ou psychologiques particulières ou toutes autres

sortes de singularités liées à la naissance ou au vieillissement (…). Si les exemples en ce sens sont

abondants et ne peuvent donc pas tous être décrits, il convient d'en présenter certains afin de bien

comprendre le phénomène. La fin de vie par l'acte d'infanticide226 est une pratique rituelle que l'on

217Géographe grec (58 av J-C / 25 ap J-C). 
218« Quiconque avait atteint l'âge de 60 ans devait boire la ciguë afin qu'il y ait de la nourriture en suffisance pour

tous les habitants ». Extrait du livre de STRABON, Géographie, t.VII, livre X, 1971, p.110.
219STRABON, Géographie, t.VII, livre X, Parsi, 1971, 482 p.
220Historien et moraliste romain (I av J-C/ I ap J-C).
221Du latin l'art du décès. L'expression proposée est définie en 1408 par le théologien français Jean-Charlier de Gerson

dans son ouvrage intitulé : Opusculum tripertitum de praeceptis decalogii, de confessione et de arte moriendi.  
222Ce témoignage récurrent reste très difficilement vérifiable. 
223ABIVEN M., Une éthique pour la mort, éd. Desclée de Brouwer coll. Éthique sociale, Paris, 1995, p.127.  
224CERRUTI F-R., L'euthanasie, éd. Privat, coll. Enfance, initiation, Paris, 1987, p.63. 
225MORE T., L'Utopie (1516), éd. J'ai lu, coll. Librio Philosophie, Paris, 2013, p.549.
226Aujourd'hui la pratique de l'euthanasie des nouveaux-nés n'est légale dans aucun pays. Elle est juste tolérée aux

Pays-Bas dans le cadre du protocole de Groningen (2004) et depuis le 13 février 2014 légalisée en Belgique sans
fixer de conditions d'âges. 
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retrouve chez beaucoup d’ethnie d'Afrique noire227. La coutume du peuple Chagga ethnie dominante

de l'est du Kilimandjaro228 impose qu'on supprime les nouveaux-nés qui sont anormaux ou dont la

naissance est anormale229. En Afrique de l'ouest230, il est pratique courante de mettre fin à la vie des

enfants mâles nés de grossesses gémellaires. Chez le Agni de Côte d'Ivoire, la coutume veut que le

onzième enfant soit éliminé quant au Sud Bénin, il est courant de procéder à la mise à mort en cas

de naissances extraordinaires231. Nous avons constaté que chez certaines tribus, la pratique de la fin

de vie ne se limite pas aux seuls nouveaux-nés. La fin de vie qui consiste à la mise à mort d'une

personne  âgée  est  aussi  une  pratique  courante.  Dans  ces  sociétés  archaïques  c'est  souvent  la

possibilité  de  survie  du  groupe  social  qui  va  conditionner  l'attitude  face  aux  vieillards232.  Ces

sociétés233 n'hésiteront pas à tuer les vieux car il représentent des « bouches inutiles » susceptibles

de  mettre  à  mal  la  survie  de  la  société.  Dans  certaines  sociétés  très  démunies,  il  est  courant

d'abandonner  les  vieillards  et  de  leur  refuser  de  la  nourriture234.  Ses  sociétés  humaines  dites  «

archaïques » ont une constante, elle parle d'une nécessité de survie ou d'équilibre du groupe qui va

conditionner  les  attitudes  à  l'égard  des  sujets  les  plus  fragiles.  C'est  exactement  le  même

comportement que décrit l'éthologie avec les espèces animales. Nous y retrouvons identiquement

aux  sociétés  humaines  archaïques,  les  infanticides  dit  de  perpétuation235 et  l'infanticide  de

préservation236 des espèces. Dans les sociétés dites archaïques, la pratique de la mise à mort pour

mettre fin à la souffrance est très souvent évoquée au travers d'expressions telles que « accompagné

dans  le  blizzard  ou  encore  accompagné  dans  la  forêt  ».  Cette  pratique  de  mise  à  mort  des

agonisants  perpétrée  par  les  peuples  amérindiens  ou  encore  chez  les  Tupi  du  Brésil  pourrait

s'apparenter à un vestige de l'acte que nous qualifions aujourd’hui d’euthanasie. Deux peuplades

reconnaissent toutefois l'euthanasie et le suicide, il s'agit des Yuit des îles Saint-Laurent (esquimaux

du Canada) et les Chukchee (esquimaux de Sibérie). Il faut bien reconnaître que la perception de la

227Les Mayas avaient en leur époque recours à ce genre de pratiques. THOMAS L-V.,  Anthropologie de la mort, éd.
Payot, Paris, 1988, pp.121-123.

228Il s'agit de la région de Moshi près du Mont Meru. 
229BIAYE M., Inégalités sexuelles en matière de santé, de morbidité et de mortalité dans l’enfance dans trois pays de

l’Afrique de l’Ouest, (Thèse Academia, Louvain-la-Neuve],1994.
230Il s'agit de certaines régions du Nigeria et de Madagascar.
231Une naissance est qualifiée d'extraordinaire si l'enfant naît avec une dent, en position de siège, d'une grossesse

prématurée ou au contraire dépassant son terme. Pour cette culture il s'agit d'un enfant porteur de malheurs et de
malédictions dès lors il doit être éliminé. Un enfant né à plat ventre sera un buveur de sang, tandis que celui qui né
avec une dent sera un sorcier (…). L'élimination consiste à fracasser le corps du petit être inoffensif contre un arbre,
à l'abandonner dans la forêt, et parfois à l'égorger. 

232Op. cit., THOMAS L-V, pp. 367-381.
233C'est le cas dans certaines sociétés archaïques d'Arctique ou de Polynésie.
234THOMAS L-V., Anthropologie de la mort, éd. Payot, Paris, 1988, pp.361-263.
235Comportement qui conduit le lion dominant à tuer la progéniture de son rival évincé afin de se reproduire avec la

femelle conquise et  de perpétrer sa propre lignée. Chez les babouins,  il  représente jusqu'à 70% de la mortalité
infantile de l'espèce.

236Comportement qui consiste à tuer un jeune mal-formé ou malade afin de ne pas mettre en danger la vie des autres
jeunes de la portée. 
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fin de vie est fluctuante en fonction des groupes auxquels les individus appartiennent et dans la

majorité des cas, cette pratique marginale est conditionnée à une croyance ou une coutume. 

Paragraphe 2. Recherches et travaux en cours relatifs au cas particulier de la fin de vie

Ce second paragraphe va nous conduire à organiser notre réflexion en deux temps. Tout

d'abord,  nous  procéderons  à  un  état  des  lieux  juridique  de  la  fin  de  vie  (I)  puis,  nous  nous

intéresserons à mettre en évidence les dernières recherches et avancées en matière de fin de vie (II). 

 I. État des lieux juridique en matière de fin de vie

Dans le cadre de cet état des lieux juridique en matière de fin de vie, nous allons nous

intéresser  tout  particulièrement  à  identifier  deux situations.  Tout  d'abord,  nous  traiterons  de  la

situation juridique actuelle au regard des sources d'interprétation du droit (A) puis, nous aborderons

la situation juridique actuelle au regard des sources directes du droit (B). 

A. La situation juridique actuelle au regard des sources d'interprétation du droit

Aborder la situation juridique actuelle au regard des sources d'interprétation du droit cela

consiste à rendre compte des dernières affaires judiciaires dans notre pays essentiellement, en raison

des problématiques qu'elles ont pu soulever. Évidemment, l'affaire Mercier véritable  « marathon

judiciaire » ou encore, l'affaire Bonnemaison qualifiée de  « verdict rendu la main tremblante »

auraient pu être envisagées dans cette présentation toutefois par choix, uniquement deux des plus

récentes affaires ont été retenues. Notre attention se focalisera donc sur l'affaire Inès (1) et,  sur

l'affaire Lambert (2).  

1. La jurisprudence de l'affaire Inès : « Une justice trop hâtive ? »

Hôpital de Nancy, une adolescente de 14 ans prénommée Inès en « état végétatif persistant »

depuis plus d'un an suite à une maladie qui a entraîné une dégénérescence neuromusculaire décède

le 21 juin 2018 soit quelques heures après l'arrêt des soins décidé par les médecins et validé par la

justice. Bien moins médiatisée que l'affaire Lambert, l'affaire Inès aura toutefois laissé certaines

interrogations en suspens. Les médecins et les juges ne se sont-ils pas précipités dans leur prise de

décision d'arrêt des traitements d'un enfant mineur contre l'avis de ses parents ? 
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Nous nous proposons de retracer les quelques points importants de cette affaire Inès. Le 5

janvier 2018, c'est la première fois en France qu'une juridiction suprême de l'ordre administratif237

autorise l'arrêt des soins d'un enfant mineur en état végétatif contre l'avis de ses parents. Dans le

cadre de l'affaire Marwa, le 8 mars 2017238, soit à peine un an auparavant, le Conseil d'État239 avait

estimé que  « l'avis des parents qui s'opposaient tous deux à l'arrêt des traitements revêtait une

importance particulière ». Dans sa décision du 25 janvier 2018240, la CEDH valide la décision du

Conseil  d'État  et  confirme  la  possible  mise  en  œuvre  d'un  arrêt  des  traitements  d'Inès  sans

l'agrément de ses parents. Inès décédera le 21 juin 2018 quelques heures après l'arrêt de ses soins.

2. La jurisprudence de l'affaire Lambert : « Une justice qui n'en finit pas de dire le droit »

En 2008, le jeune Vincent Lambert est  victime d'un accident de la circulation à la suite

duquel il devient tétraplégique. Plongé dans un coma profond, hors d'état d'exprimer sa volonté,

Vincent se retrouve dans un état médical communément appelé « conscience minimale ». Après

onze ans d'un déchirement familial en toile de fond d'une quintuple condamnation à mort241 d'un

homme dont l'espérance de vie ne devait pas excéder plus de quinze ans242, Vincent décède en juillet

2019. Durant toutes ces années de bataille judiciaire243, la France a été confrontée à deux épineuses

questions : à qui revient la compétence d’apprécier valablement une situation médicale de fin de

vie244 ? Vincent Lambert était-il véritablement dans une situation médicale de fin de vie telle que le

prévoit la loi Claeys-Leonetti de 2016 ? 

Afin de donner de la visibilité à cette médiatique affaire Lambert, nous avons choisi  de

répertorier de façon très synthétique quelques unes des trente décisions juridictionnelles rendues.

Le 9 décembre 2013, la procédure collégiale de fin de vie prévue par la loi Léonetti est engagée par

l’équipe médicale du CHU de Reims contre l'avis de certains membres de la famille de Vincent

Lambert  opposés  à  son  euthanasie  passive.  Le  16  janvier  2014245,  le  tribunal  administratif  de

Châlons-en-Champagne se prononce pour le maintien en vie de Vincent Lambert en poursuivant les

237CE, 5 janvier 2018, Mme B. et M. D. n° 416689.
238CE, 8 mars 2017, Assistance Publique-Hôpitaux de Marseille, n° 408146.
239VÉRON P., « Le Conseil d'état et la fin de vie (mars 2017-janvier 2018) »,Droit, Santé et Société, n°1-22018/1-2,

pp.41-45
240CEDH, Djamila AFIRI et Mohamed BIDDARRI c/ France, 25 janvier 2018, n°1828/18. 
241BLOCH L., « Affaire Vincent Lambert ou la mort toujours en sursis », Revue Responsabilité civile et assurances

LexisNexis, n° 5, 05/2019, p.2
242Selon l’ensemble de la corporation des médecins spécialistes des situations médicales de patients cérébro-lésé
243Soit plus de trente décisions juridictionnelles. Voir revue Dalloz, actualité, 28 mai 2019, obs. DERVIEUX V-O. 
244Plus particulièrement une situation d' « obstination déraisonnable ». ou encore qui doit décider de se prononcer sur

un arrêt des traitements médicaux.
245TA Châlons-en-Champagne, 16 janvier 2014, M. Pierre L. et autres c. CHU de Reims, n°1400029.
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suppléances vitales (alimentation et hydratation artificielle). Le 24 juin 2014246 dans sa formation

collégiale et au support d’une nouvelle expertise d’un comité d’experts (CCNE, ordre médecins,

académie  de  médecine  …),  le  Conseil  d’État,  plus  haute  juridiction  administrative  française

approuve la décision médicale du CHU de Reims de mettre fin à la nutrition et à l'hydratation de

Vincent considérant qu'il  s'agit  de traitements que le médecin peut légitimement arrêter au titre

d'une  obstination  déraisonnable.  Saisie  le  24  juin  2014247,  la  Cour  Européenne  des  Droits  de

l’Homme  (CEDH)  dû  se  prononcer  à  savoir  si  la  législation  française,  en  l’occurrence  la  loi

Léonetti de 2005 sur la fin de vie est conforme à la Convention européenne des droits de l’homme.

Dans son arrêt du 05 juin 2015248 la CEDH valide249 la décision du Conseil d’État (…). A des fins

d'objectivité de nos travaux de recherche, nous ne citerons pas l'ensemble des procédures engagées

dans le  cadre de l'affaire  Lambert seules les  dernières décisions rendues seront abordées.  Nous

devons nécessairement citer la décision collégiale d'arrêt des traitements prononcée le 9 avril 2018

par le médecin en charge du cas de V. Lambert. Le 24 avril  2019250 le Conseil d'État valide la

procédure d'arrêt des traitements. Cette décision est confirmée par la Cour Européenne des Droits

de l'Homme dans son arrêt du 30 avril 2019251. Le 20 mai 2019252 la Cour d'appel de Paris ordonne

la suspension de l'arrêt des traitements. Le 26 juin 2019253 la Cour de cassation se prononce en

faveur d'un nouvel arrêt des traitements254.  L'arrêt des soins est alors officiellement engagé le 2

juillet 2019. Vincent Lambert est décédé le 11 juillet 2019 à l’hôpital Sébastopol de Reims (Marne),

neuf jours après un ultime arrêt des traitements. 

Nous retiendrons que ces deux affaires largement médiatisées ont agité la scène médico-

juridique française au cours de ces derniers mois. Confrontée à ces nouvelles situations de fin de vie

dites médicalisées, il faut bien reconnaître que la justice française hésite encore à se positionner.

Dans ce duel qui opposa la plus haute juridiction administrative à la plus haute juridiction judiciaire,

à  qui  revenait  véritablement  la  compétence255 de  rendre  cette  décision  d'arrêt  des  traitements

médicaux concernant  le  patient  Vincent  Lambert  ?  Et  si  ni  l'une,  ni  l'autre,  de ces  juridictions

246CE Ass., 24 juin 2014, n° 375081. 
247DESOLNEUX M., « Épilogue de l'affaire Vincent Lambert :  la CEDH confirme la décision du Conseil d'État »,

Revue Lamy Droit Civil, n° 129, 2015, pp.50-52
248CEDH, Lambert c/ France, 5 juin 2015, n° 46043/14.
249Recueil Dalloz, « Affaire Vincent Lambert : la Cour européenne approuve l'arrêt des traitements »,  Recueil Dalloz

Sirey, n° 21, 2015, p.1212
250CE, ordonnance du 24 avril 2019, Interruption des traitements de V. Lambert. Req. n° 428117.
251CEDH Lambert et autres c/ France, 30 avril 2019, requête n° 21675/19. 
252CA de Paris, pôle 1, chambre 3,  20 mai 2019, n° 19/08858. 
253C. Cass. Ass. plén., 28 juin 2019, n° 19-17.330,
254Recueil Dalloz, « Affaire Vincent Lambert : cassation de l'arrêt de la cour d'appel de Paris » Cour de cassation, ass.

plén. 28 juin 2019, Recueil Dalloz Sirey, n° 24, 07/2019. p.1344
255BINET J-R., « Affaire Lambert : rôles respectifs de la famille, du corps médical et du juge dans la décision de fin de

vie », Revue droit de la Famille, LexisNexis n° 6, 2019, pp.38-40
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n'avaient cette compétence.  Il faut rappeler que les juges ne sont que des praticiens du droit256,

comment peuvent-ils apprécier une situation d'interruption de traitements médicaux. Ne faudrait-il

pas réserver cette décision aux seuls médecins ? Dans le cadre de l'affaire Inès, un autre constat et si

les juges s'étaient hâtés à rendre leur décision passant outre la minorité de l'enfant et l'avis des

parents. La seule certitude tel un garde fou se résume dans la pensée de Jean Léonetti qui dans son

argumentation à la défense de sa nouvelle loi a dit, il faut nécessairement «soulager mais pas tuer».

B. La situation juridique actuelle au regard des sources directes du droit 

Il  s'agit  d'une  approche  volontairement  très  succincte  qui  fait  uniquement  état  d'un

référencement des deux dernières législations en matière de fin de vie. Tout d'abord, la loi Leonetti

de 2005 et ensuite la loi Claeys-Leonetti de 2016. Dans le cadre de la loi n° 2005-370 du 22 avril

2005257 relative aux droits des malades et à la fin de vie, dite loi Léonetti, l'État français a marqué sa

ferme opposition à l'euthanasie. La loi Léonetti instaure un droit au « laisser mourir » qui favorise le

développement  des  soins  palliatifs  tout  en  interdisant  l’acharnement  thérapeutique  (qualifié  d'«

obstination déraisonnable »). La loi de 2005 accentue l'impératif de prise de décisions collégiales.

Le  2 février  2016258 entre  en  vigueur  une  nouvelle  rédaction  de  la  loi  Léonetti,  la  loi  Claeys-

Leonetti. Cette loi prévoit trois dispositions majeures « un droit à la sédation profonde et continue

jusqu'au  décès259 »  pour  certains  patients,  un  renforcement  des  directives  anticipées  lesquelles

deviennent contraignantes260 et une précision sur le statut de la personne de confiance261. Ce volet de

notre étude a pour seule vocation d'actualiser le droit en vigueur dans notre pays de ce fait, nous

réservons  l'étude  plus  précise  de  ces  dispositions  législatives  dans  la  suite  de  nos  travaux  de

recherches.  

256Comment  retenir  la  compétence  d'un  juge  (un  spécialiste  du  droit)  dans  le  domaine  médical  lorsque  l'on  sait
qu'aujourd'hui encore dans le cadre de l'affaire Lambert les experts médicaux ne sont pas en mesure d'assurer l'état
médical du patient. Certains experts médicaux considèrent que Vincent Lambert est plongé dans un état végétatif, là
ou  d'autres  restent  persuadés  que  le  patient  est  dans  un  état  de  conscience  minimale.  Selon  le  Professeur
DUCROCQ,  brillant  neurologue,  un  état  végétatif  est  défini  lorsque  les  seules  réactions  de  la  personne  aux
stimulations (douloureuses, sonores, visuelles, …) qu'on lui applique sont d’ordre végétatif c'est à dire, qu'à aucun
moment on ne perçoit une réaction de conscience de la personne, ni sa volonté. A contrario, un état pauci-relationnel
chez un patient qui, bien que ne parlant pas, ne bougeant pas (ou peu), ne semblant pas réagir va manifester une
réaction lorsqu'on le stimule (quelque soit la stimulation). 

257Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie.
258Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
259Article 3 de la loi de 2016. 
260Article 8 de la loi de 2016.
261Article 9 de la loi de 2016.
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II. Dernières recherches et avancées en matière de fin de vie

Au cours  des  dix  dernières  années,  le  sujet  sensible  de  la  fin  de  vie  attise  les  débats.

Omniprésente sur la scène politique, médicale, éthique (…) la thématique de la fin de vie s'invite

même à la campagne présidentielle française de 2012. Le candidat François Hollande prend position

sur le sujet de la fin de vie et l'inscrit même sur son programme présidentiel262. Bien qu'elle soit

controversée, la fin de vie est une thématique très présente dans le discours des politiques français.

De nombreux débats publics sont organisés, des études scientifiques et statistiques sont menées, des

rapports et des avis d'experts sont sollicités, des ouvrages sont publiés (…) dans le seul but de

clarifier un sujet qui aujourd'hui encore manque d'intelligibilité. 

A. Dans le domaine statistique et juridique

La fin de vie dans le domaine des statistiques.  A des fins de clarté, parmi l'ensemble des

organismes conviés à ce débat sur la fin de vie, seul le projet de recherche de l'Institut national

d'étude  démographique263 (Ined)  a  retenu notre  intérêt.  Par  le  biais  d'une  minutieuse  enquête264

menée auprès de nombreux médecins en 2010, l'Ined s'est intéressé aux conditions de la fin de vie

en France (son cadre législatif, sa pratique médicale sur le terrain). L'Ined a aussi mené une étude

comparative  auprès  d'autres  pays  européens  (Suisse,  Pays-Bas,  Belgique,  etc.).  Le  projet  de

recherche de l'Ined permettra d'établir  le constat selon lequel les conditions de la fin de vie en

France sont largement méconnues. L'Ined démontrera que deux travaux seulement ont été recensés

en matière de fin de vie, deux travaux qui ne concernent que la mort à l’hôpital. Il s'agit du projet de

recherche intitulé « Épidémiologie des décès survenus dans les services d'urgence avec étude des

décisions d'arrêt ou de limitation des soins actifs265 » mené en 2006 et du projet de recherche « Mort

à l’hôpital266 » mené en 2008. L'Ined précise que depuis les années 2000, seul six pays européens

ont effectué une enquête en vue de préciser la nature des décisions médicales en fin de vie. 

262Il s'agit de la promesse n° 21. 
263L'Institut national d'étude démographique (INED) est un organisme public de recherches spécialisées dans l’étude

des populations, partenaire du monde universitaire de la recherche au niveau national et de l’international. 
264PENNEC S., MONNIER A. (INED), enquête sur la fin de vie en France (2010), enquête n° IE0224.  
265Journal Européen des Urgences, vol. 20, n°1S, mai 2007, pp.136-142.
266LALANDE  F., VEBER O. (IGAS), « La Mort à l'Hôpital », Tome 1, novembre 2009, rapport n° RM2009-124P. Ce

rapport  est  consultable  sur  le  site  de  la  documentation  française  à  l'adresse  internet  suivante  au  format  .pdf:
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/104000037.pdf (consulté le 31 juillet 2019).
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La  fin  de  vie  dans  le  domaine  juridique.  En  2010  est  crée  par  décret,  l’Observatoire

National de la Fin de Vie267 (ONFV). Il s'agit d'une structure neutre et autonome placée sous la

direction du ministère chargé des affaires sociales et de la santé. L'ONFV à deux missions dites

prioritaires. L'ONFV est compétent pour apporter au débat public des données objectives et fiables

concernant la réalité des situations de fin de vie en France par ailleurs, il a compétence pour éclairer

les choix réalisés en matière de politiques sanitaires et sociales. L'observatoire mène divers travaux

en matière de fin de vie dont un rapport de synthèse est  remis annuellement à la Ministre des

affaires sociales et de la santé ainsi qu'au Parlement. En 2010-2011, le rapport intitulé : « fin de vie :

un premier état  des lieux268 » est l'une des plus importantes contributions de l'ONFV. En 2012,

l'ONFV rendra un autre rapport intitulé : « vivre la fin de sa vie chez soi269 » en 2013, il rendra le

rapport  intitulé  :  «  la  fin  de  vie  des  personnes  âgées,  sept  parcours  ordinaires  pour  mieux

comprendre les enjeux de la fin de vie en France270 » et en 2014 il s'agit du rapport « la fin de vie

des personnes en situation de précarités271 ». Hormis l’Observatoire national de la fin de vie d’autres

instances juridiques à l'image de la Mission parlementaire sur l’accompagnement des personnes en

fin de vie272, de la Commission de réflexion sur la fin de vie273, des espaces de réflexions éthiques

régionaux ou encore du Comité consultatif national d’éthique rendent également des travaux en

matière de fin de vie (rapports, avis ou simples observations). Cela fut le cas en 2005 avec l'avis du

CCNE concernant la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie 274. En

267Décret n° 2010-158 du 19 février 2010 portant création de l'Observatoire national de la fin de vie.   
268Observatoire national de la fin de vie : rapport 2011 - Fin de vie : un premier état des lieux, février 2012, 268 p.

Consulté  le  31  juillet  2019  sur  le  site  de  la  documentation  française  à  l'adresse  internet  suivante  :
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000093/index.shtml. (consulté le 31 juillet 2019).

269Observatoire national de la fin de vie : rapport 2012 - Vivre la fin de sa vie chez soi, mars 2013, 143 p.  Consulté le
31  juillet  2019  sur  le  site  de  la  documentation  française  :  https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-
publics/134000186-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2012-vivre-la-fin-de-sa-vie-chez-soi.  (consulté  le
31 juillet 2019).

270Observatoire national de la fin de vie : rapport 2013 - Fin de vie des personnes âgées : sept parcours ordinaires pour
mieux comprendre les enjeux de la fin de vie en France, janvier 2014, 163p. Consulté le 31 juillet 2019 sur le site de
la  documentation  française  :  https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/144000058-observatoire-
national-de-la-fin-de-vie-rapport-2013-fin-de-vie-des-personnes-agees  (consulté le 31 juillet 2019).

271Observatoire national de la fin de vie : rapport 2014 - Fin de vie et précarités : six parcours pour mieux connaître la
réalité et comprendre les enjeux de la fin de vie des personnes en situation de précarité en France, janvier 2015, 243
p.  Ce  rapport  a  été  consulté  le  31  juillet  2019  sur  le  site  de  la  documentation  française  :
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/154000027-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-
rapport-2014-fin-de-vie-et-precarites-six (consulté le 31 juillet 2019). 

272Créée le 15 octobre 2003 à la suite de 'affaire Vincent Lambert à la demande du Président de l’Assemblée nationale,
M. Jean-Louis Debré, la Mission d’information sur l’accompagnement de la fin de vie a pour but  d’appréhender
l’ensemble des problèmes posés par la fin de vie. Elle se compose de 31 membres représentant toutes les sensibilités
politiques. 

273La  Commission  se  fait  connaître  pour  ses  travaux  et  notamment  son  rapport  de  282  pages  intitulé  « Penser
solidairement  la  fin  de  vie »  remis  le  18  décembre  2012  par  le  professeur  Didier  Sicard  au  Président  de  la
République française François Hollande. Ce rapport a été consulté le 31 juillet 2019 sur le site de la documentation
française : https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000675-penser-solidairement-la-fin-de-vie-
commission-de-reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-france. (consulté le 31 juillet 2019).

274CCNE, Avis n° 87- Refus de traitement et autonomie de la personne, 2005.

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 45 

https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000675-penser-solidairement-la-fin-de-vie-commission-de-reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-france
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000675-penser-solidairement-la-fin-de-vie-commission-de-reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-france
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/154000027-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2014-fin-de-vie-et-precarites-six
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/154000027-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2014-fin-de-vie-et-precarites-six
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/144000058-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2013-fin-de-vie-des-personnes-agees
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/144000058-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2013-fin-de-vie-des-personnes-agees
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/134000186-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2012-vivre-la-fin-de-sa-vie-chez-soi
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/134000186-observatoire-national-de-la-fin-de-vie-rapport-2012-vivre-la-fin-de-sa-vie-chez-soi
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000093/index.shtml


2013,  dans  le  cadre  du  projet  d'amélioration  de  la  loi  Léonetti  est  mis  en  place  un  système

innovant  :  une  consultation  en  matière  de  fin  de  vie  sous  forme  de  conférences  citoyennes.

Organisée à huis clos sous la direction du CCNE, la consultation requiert la participation de dix huit

citoyens  venant  d'horizons  différents  sur  une  durée  de  quatre  week-ends.  La  finalité  de  cette

conférence citoyenne est d'amener à réfléchir sur les conditions de fin de vie en interrogeant à la

fois des experts et de simples citoyens. Au terme de cette consultation, les citoyens ont procédé à la

rédaction d'un texte appelé rapport sur la manière de faire évoluer la loi Léonetti de 2005. Menée à

petite échelle la démarche est lourdement critiquée, le CCNE admettant lui-même que « tout projet

de réforme sur les problèmes éthiques (…) doit être précédé d'un débat public sous forme d'états

généraux publics ». Ne voulant pas reproduire les erreurs du passé, la thématique de la fin de vie a

donc été envisagée en 2018 dans le cadre des états généraux de la bioéthique275. 

La  fin  de  vie  est  un  sujet  «  ouvert  »  c'est  à  dire,  un  sujet  susceptible  d'intéresser  des

domaines très variés. Si la thématique de la fin de vie a toujours su intéresser la science, l'histoire

ou encore la politique elle a aussi plus récemment intéressée la littérature et le cinéma. Parmi les

plus importants ouvrages parus et les plus récentes productions cinématographiques nous avons fait

le choix d'en référencer quelques unes à titre d'illustration de notre présentation.

B. Dans le domaine littéraire et cinématographique

La fin de vie en littérature. En 1975, Philippe Ariès276 se propose dans son ouvrage intitulé

Essais sur l'histoire de la mort en occident du moyen-âge à nos jours277 de résumer les attitudes de

l'homme devant la mort notamment, avec l'apparition de la médicalisation de la mort au cours du

XXème  siècle.  Autre  personnalité,  Marie  de  Hennezel  psychologue  française  connue  pour  ses

engagements à l'amélioration des conditions de la fin de vie. Dans son ouvrage intitulé  la mort

intime278 Hennezel nous présente sa vision imagée de la fin de vie. Selon l'auteure, il faut savoir

expliquer à un enfant que « la fin de vie c'est comme un bateau qui s'éloigne à l'horizon et puis qui

disparaît derrière ce même horizon ».  Autre regard, celui de Walter Hesbeen infirmier Belge qui

dans son livre paru en 1997 Prendre soin à l’hôpital, inscrire le soin infirmier dans une perspective

275Ces états généraux de la bioéthique se sont ouverts sur la question de « Quel monde voulons-nous pour demain ?  Ils
ont duré six mois et ont permis de procéder à des consultations dans une dimension plus grande que celle de la
consultation citoyenne. Ce rapport des États généraux de la bioéthique 2018 consulté le 31 juillet 2019 sur le site du
CCNE  à  l'adresse  suivante  :  https://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/rapport-des-etats-generaux-de-la-
bioethique-2018 (consulté le 31 juillet 2019).

276Historien majeur du XXe siècle mais aussi journaliste et essayiste français (1914-1984). 
277ARIÈS P., Essais sur l'histoire de la mort en Occident du Moyen Age à nos jours (1975), éd. Seuil, coll. Histoire,

Paris, 2014, 240 p.  
278DE HENNEZEL M., La mort intime, éd. Pocket, coll. Littérature, Paris, 2006, 256 p. 
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soignante279 donne  une  autre  définition  de  la  fin  de  vie  : «  Prendre  soin,  c’est  l’attention

particulière que l’on va porter à une personne vivant une situation particulière en vue de lui venir

en aide, de  contribuer à son bien être, de promouvoir sa santé » . Dans son ouvrage intitulé Pitié

pour les hommes, l'euthanasie : le droit ultime280 Denis Labayle ancien médecin hospitalier nous

explique comment nos perceptions sur la fin de vie se retrouvent remises en question. Si on en croit

les derniers ouvrages parus, la fin de vie interroge la mort sous un angle nouveau. Jean Leonetti

dans son ouvrage c'est ainsi que les hommes meurent281 nous amène à réfléchir sur la mort dans une

dimension humaine, laïque et moderne, tout comme Marie de Hennezel avec son dernier ouvrage

titré  La mort, parlez moi d'autre chose !282.  Nul ne peut parcourir cette biographie sans citer la

biographie de François Mitterrand, portrait d’un ambigu283 parue en 2015. Dans cette biographie, il

est  explicitement  fait  mention  que  l'ex-chef  d'État  malade  aurait  eu  recours  à  la  procédure

d'euthanasie. Ces ouvrages parmi tous les autres non cités, nous montrent que nos opinions et notre

réflexion sur la fin de vie sera différente en fonction de l'angle de vue par lequel nous examinons le

sujet. 

La fin de vie dans le septième art. Outre la littérature, le septième art s’intéresse depuis

longue date à la fin de vie. La liste des productions est si longue que seules quelques productions

cinématographiques  seront  citées.  Nous  pourrions  évoquer  le  film  cybernétique  de  Bernard

Tavernier, La mort en direct284 dans lequel il est question de suivre les dernières heures d'une femme

atteinte d'une maladie incurable dans sa fuite pour mourir libre. En 1981, un film américain C'est

ma vie après tout !285 retrace l'histoire d'un jeune homme devenu tétraplégique après un accident de

la route. Sollicitant l'aide à mourir du personnel médical (l'euthanasie) ce dernier va mener de toutes

ses forces un combat judiciaire pour se voir  reconnaître le droit  de mourir  dignement.  Ce film

rappelle  l'histoire  de Vincent  Humbert  lorsqu'il  adresse sa  lettre  au Président  de  la  République

Jacques Chirac. En 2001, au support de l'ouvrage « la mort intime » de Marie de Hennezel, un film

français286 amène sur nos écrans l'histoire d'une bénévole accompagnant un malade en fin de vie. En

2012, avec le film  Amour287, Michael Haneke nous fait vivre  la fin de vie dans un couple.  Ces

279HESBEEN W., Prendre soin à l'hôpital, éd. Masson, coll. Hors collection, Paris, 1997, 195 p.  
280LABAYLE D., Pitié pour les Hommes, l'euthanasie le droit ultime, éd. Stock, coll. « Parti Pris », Paris, 2009, 210 p.
281LEONETTI J., préface Robert BADINTER,  C'est ainsi que les hommes meurent, éd. Plon, coll. Tribune Libre,

Paris, 2015, 192 p.paris,
282DE HENNEZEL M., La mort, parlez moi d'autre chose !, éd. In Press Eds, coll. Old'up Inventer Sa Vieillesse, Paris,

2019, 215 p. 
283SHORT P., François Mitterrand, portrait d’un ambigu, éd. Nouveau Monde éditions, Paris, 2015, 890 p. 
284TAVERNIER B., La mort en direct, Drame/Film de science-fiction, France/GB/Allemagne, 1980, durée : 2h 10m. 
285BADHAM J., C'est ma vie après tout !, Drame, américain, 1981, durée :1h 59m.  
286AMÉRIS J-P. C'est la vie, Comédie dramatique, France, 2001, durée : 1h 53min.  
287HANEKE M., Amour, Drame, France / Allemagne /Autriche, 2012, durée : 2h 07min. 
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dernières  années  quatre  productions  cinématographiques  retiennent  toute  notre  attention  et

soulèvent notre émotion. Un film Belge A tout jamais288 sortie en 2014. Ce film relate l'histoire vraie

de Mario Verstraete patient atteint d'une sclérose en plaque qui s'est durement battu pour que la

Belgique légifère sur le droit de mourir dans la dignité. (Verstraete aura été le premier patient à

bénéficier de l'euthanasie en 2002). Une production israélo-allemande qui aborde sous l'angle d'un

humour noir les thèmes de la vie, de la fin de vie et de l'euthanasie.  Fin de Partie289 vient narrer

l'histoire de personnes âgées qui face à leur demande de mourir imaginent créer une machine pour

mourir en paix. 2015 sera l'année ou deux grands films en lien avec la fin de vie sortent sur nos

écrans. Tout d'abord,  Chronic290 une production franco-mexicaine primée du meilleur scénario au

festival de Cannes 2015. Ce film vient traiter avec humilité la fin de vie et ses accompagnements.

Nous sommes immergés dans l'histoire d'un infirmier qui soigne les corps et l'âme des personnes en

fin de vie, on dit de lui qu'il est l'épaule sur laquelle des hommes et des femmes en fin de de vie

peuvent  encore  s'appuyer.  Ce film n'est  pas  une  leçon ou un plaidoyer  sur  l'euthanasie,  ni  sur

l'acharnement thérapeutique : à chacun de juger. La dernière leçon291 retrace l'histoire d'une dame de

92 ans qui manifeste sa volonté de mettre fin à ses jours pour ne pas sombrer dans la déchéance. Le

droit de pouvoir choisir quand et comment on a envie de partir. La force du film réside dans la

multiplication des points de vue sur le sujet de la fin de vie, de l'accompagnement et de l'euthanasie.

C'est un film avant tout sur la vie : une hymne à la vie. Enfin, nous ne pouvons pas clôturer notre

chronique  cinéma  sans  faire  mention  des  deux  dernières  productions  l'une  française,  l'autre

américaine sur la la thématique de la fin de vie. Le film  Frankie292 relate les dernières vacances

d'une femme se sachant condamnée par la maladie quant au film paddleton293 il relate la fin de vie

au travers d'une histoire d'amitié.  

Paragraphe 3. Une problématique

La fin de vie et la bioéthique une ? deux ? voire, plusieurs problématiques ? Le sujet étant si

vaste, nous dirons qu'il ne peut absolument pas se suffire à une seule interrogation. En fonction de

l'orientation que nous allons octroyer à notre sujet au cours de son étude, celui-ci fera naître des

interrogations plus ou moins  différentes.  Dans l'hypothèse où nous serons  amenés à  aborder  la

thématique de la fin de vie dans son sens le plus strict (sans la rattacher à aucune autre notion), il

288BALTHAZAR N., A tout jamais, Drame, Belge, 2014, durée : 1h58 min. 
289MAYMON S., GRANIT T., Fin de partie, Drame, Israël / Allemagne, 2014, durée : 1h 33min. 
290FRANCO M., Chronic,  Drame, Mexicain / France, 2015, durée : 1h 33min. 
291POUZADOUX P., La dernière leçon, Drame, France, 2015, durée : 1h 45min.
292SACHS I., Frankie, Drame, Américain / Français /Portugais, 2019, durée : 1h 38min.   
293LEHMANN A., Paddleton, drame, américain, 2019, durée 1h 29min.  
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faut s'attendre à des interrogations très basiques.  Qui, est concerné par la fin de vie ? c'est à dire,

quel public ? Est-ce uniquement les personnes âgés ou pouvons nous y intégrer d'autres acteurs ?

Quand, sommes nous concernés par la fin de vie ? c'est à dire, à quel moment de notre vie ? La fin

de vie trouve t-elle à s'appliquer exclusivement dans la situation d'un patient en phase terminale

d'une maladie incurable ? ou peut-elle se définir dans d'autres situations comme celle d'un patient se

trouvant dans un état  de conscience minimale depuis plusieurs années ? Au fur et à mesure de

l'avancement de nos travaux, nous en viendrons à détailler les divers protocoles médicaux de fin de

vie (soins palliatifs, sédation, euthanasie, arrêts des traitements) et aussi, à parcourir les diverses

dispositions juridiques en vigueur dans notre pays ainsi nous répondrons à la question du comment

s'organise la fin de vie en France. Dans l'hypothèse où nous serons amenés à aborder la thématique

de la fin de vie dans une dimension plus grande, de nouvelles interrogations pourront alors être

formulées. S'il s'agit d'ouvrir la thématique de la fin de vie à une étude de droit comparé, il sera

intéressant de confronter le modèle juridique français avec les systèmes juridiques des pays voisins

de la France (Pays-Bas, Belgique et Suisse). Ainsi nous serons amenés à réfléchir sur la question

suivante : Quels sont les avantages et les inconvénients de ces autres modèles étatiques par rapport

au modèle français ? S'il s'agit de confronter la fin de vie au domaine économique, il faudra se

demander, si nous pouvons véritablement parler d'enjeux économiques en matière de fin de vie ? En

France,  avec cette  question du coût de la  fin de vie en matière de santé publique ou dans des

systèmes juridiques étrangers, avec l'essor d'un « marché de la mort ». Enfin, s'il s'agit de confronter

la fin de vie à des questions de religion, de politique ou encore, de lobbying il s'agira de déterminer,

quelles influences le religieux, le politique ou le lobbying peuvent-ils avoir sur le domaine de la fin

de vie ? Parce que la fin de vie fait naître des questionnements éthiques, il faudra nécessairement

intégrer à notre raisonnement juridique une autre notion centrale, la bioéthique. C'est ce qui nous

amène à dire que la fin de vie ne peut pas être valablement traitée sans se référer à la notion de

bioéthique. Ce lien étroit entre les deux notions va suggérer un certain nombre d'interrogations.

L'intérêt  croissant  du  domaine  de  la  fin  de  vie  pour  celui  de  la  bioéthique  nous  permet-il

d'affirmer que la bioéthique est applicable au domaine spécifique de la fin de vie ? Notre travail

consistera à le démontrer. Est-il possible d'envisager la bioéthique comme une protection pour la fin

de  vie  ?  En  pareille  hypothèse,  pouvons  nous  qualifier  cette  protection  de  suffisante  ?  Autres

interrogations à prévoir, quels effets la bioéthique peut-elle produire à long terme sur le domaine de

la fin de vie ? Cela revient à se demander si la bioéthique est un obstacle ou non à l'évolution

législative française en matière de fin de vie ? A terme, sera t-il question de remettre en cause le

concept  même  de  bioéthique  dans  le  cadre  de  la  fin  de  vie  en  France  ?  (…).  Autant  de

questionnements  qui  se  résument  parfaitement  dans  une  problématique  plus  générale  que  l'on
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pourrait énoncer de la manière suivante :  la bioéthique réoriente t-elle notre vision de la fin de vie

dans notre pays ? 

Paragraphe 4. Enjeux et intérêts du sujet d’étude 

Plusieurs intérêts ont conduit au choix de ce sujet de recherche. Avant tout ce choix a été

guidé  par  une  sensibilité  personnelle  à  l'ensemble  de  interrogations  relatives  à  la  fin  de  vie.

Accompagner un proche dans ses derniers instants de vie n'est assurément pas une question relevant

du droit ou de la médecine mais tout simplement une question intime et humaine. La fin de vie,

nous pensons la maîtriser mais au final, elle se révèle inapprivoisable, elle est cette inconnue qui

nous laisse tant d'incertitudes. Certes elle nous rend fébrile parfois, mais elle nous apprend aussi que

l'avenir doit nécessairement s'inscrire dans un projet d'anticipation et de préparation de la mort. 

Bien au delà de ce cheminement de pensée très intimiste, il faut reconnaître que le choix de

cette étude n'est pas la finalisation d'un parcours universitaire mais plutôt son commencement. Si ce

projet de recherche est avant toute chose le fruit d'une inattendue rencontre professionnelle, il est

aussi la satisfaction d'une envie et l'expression d'une certaine curiosité naturelle. Notre première

motivation dans ce projet, c'est d'avoir eu la chance d'aborder une thématique dont la richesse nous

a permis de suivre une actualité aux multiples rebondissements (affaire Lambert, Inès etc.) et de

nous intéresser à des domaines au premier abord, très éloignés de la fin de vie et au final, très

proches (religieux, politique, médical, éthique, etc.). Notre seconde motivation, c'est d'avoir eu à

conduire  ces  travaux  de  recherche  dans  un  environnement  médico-juridique  national  instable,

nécessitant beaucoup de précaution dans notre argumentation. La finalité recherchée n'étant pas de

froisser les opinions ou les avis mais plutôt, d'inscrire notre recherche dans une réflexion partagée et

dans une discussion d'idées. Cette approche constructive de notre sujet d'étude n'aurait certainement

pas pu convenablement se réaliser sans cette liberté  d'échange.  En espérant  que la présentation

retenue  aura  une  argumentation  suffisante  pour  susciter  l'intérêt  de  votre  auditoire  jusqu'à  sa

dernière ligne

En tenant pour vérité, la mutation de notre société et en ne négligeant pas ce qui se passe au

delà de notre territoire, il semble judicieux dans une première partie de discuter de l’interaction

entre la bioéthique et la fin de vie. Au support d'une argumentation orientée sur les raisons de cette

relation  d'influence  des  deux notions,  deux  axes  de  réflexion  se  dégagent.  L'un  portera  sur  la

bioéthique en tant que réponse aux questionnement de la fin de vie (Titre I) l'autre, reposera sur le
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processus d'adaptation de la bioéthique aux mutations en matière de fin de vie (Titre II). Dans une

seconde partie, il paraît opportun de mettre en évidence la difficile conciliation qui apparaît entre la

bioéthique  et  la  fin  de  vie.  L'aboutissement  de  notre  réflexion  nous  conduira  à  envisager  tout

d'abord,  la  bioéthique  comme  une  incertitude  en  matière  de  fin  de  vie  (Titre  I)  puis,  nous

approfondirons les raisons pour lesquelles la bioéthique pourrait être qualifiée d'hésitante dans le

domaine de la fin de vie (Titre II).  

Première partie : 

Les rapports complexes de la bioéthique et de la fin de vie

Seconde partie :

La difficile conciliation de la bioéthique et de la fin de vie 
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PREMIÈRE PARTIE

LES RAPPORTS COMPLEXES 

DE LA BIOÉTHIQUE ET DE LA FIN DE VIE 
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Dans  son  sens  le  plus  strict,  la  notion  de  bioéthique  renvoie  à  une  certaine  ambiguïté.

Certains spécialistes ont tout de suite préconisé de rattacher cette ambiguïté à l'histoire même de la

notion.  Une notion  qui  serait  officiellement  apparue  en  1970 avec  le  biologiste  américain  Van

Rensselaer Potter, mais dont l'existence serait plus ancienne. Certes Potter à attribué la première

définition de la notion à l'issue de la seconde guerre mondiale, mais avant lui, d'autres personnalités

d'horizon très divers se sont référées ouvertement à la notion. Il revient à Claude Bernard, le mérite

d'avoir précisément établi dès 1865 une approche dite pratique de la notion de bioéthique, et à Fritz

Jahr d'avoir forgé en 1927 le terme de bio-ethik. Quelque soit la version retenue, la bioéthique dans

sa conception contemporaine, serait née suite à l'inquiétude sociale générée par les progrès de la

médecine moderne. Selon Guy Durand, « la bioéthique serait donc une notion visant à répondre à

des  questionnements  nouveaux  (...)». Très  logiquement,  lorsque  la  bioéthique  se  confronte  au

domaine de la fin de vie, elle devient une notion complexe. Les dernières avancées scientifiques et

médicales dans le domaine de la fin de vie ont soulevé des questionnements inattendus, auxquels la

bioéthique n'avait jusqu'alors jamais été confrontée. L'intérêt de cette première partie de notre étude,

réside dans la mise en évidence de ces difficultés de conciliation entre la notion de bioéthique et

celle de la fin de vie. A ce titre, nous avons choisi d'organiser notre réflexion en deux temps. Dans

une première approche, il sera question d'aborder la bioéthique comme une possible réponse aux

questionnements nouveaux relatifs à la fin de vie (Titre I). Notre travail consistera donc à identifier

ces interrogations nouvelles, à exposer les changements prévisibles conséquents de ces nouvelles

interrogations et ensuite, à évaluer les risques encourus par de tels changements. Dans une seconde

approche, il sera question d'étudier l'adaptation de la bioéthique aux mutations relatives à la fin de

vie (Titre II). Notre travail consistera à dire dans quelle mesure la bioéthique peut s'adapter à ces

bouleversements générés par le domaine de la fin de vie.  Deux pistes de réponses seront alors

amplement analysées, celle de la satisfaction d'une volonté individuelle, et celle de la satisfaction

d'une volonté étatique.    
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TITRE  I.  UNE  RÉPONSE  DE  LA BIOÉTHIQUE  AUX  QUESTIONNEMENTS

RELATIFS À LA FIN DE VIE 

Notre  propos  introductif  nous  a  conduit  dans  une  première  réflexion,  à  envisager  un

hypothétique lien entre la bioéthique et la fin de vie. A ce stade de notre étude, nous avons constaté

que la fin de vie intéresse assurément la bioéthique, cependant, nous ne pouvons pas affirmer que la

bioéthique se définisse au sens de la fin de vie. Nous nous proposons d'apporter cette vérification au

cours des diverses recherches que nous engagerons sur le sujet. A présent, deux intérêts majeurs

vont primer dans l'étude intitulée : une réponse de la bioéthique aux questionnements relatifs à la fin

de vie. Il s'agit tout d'abord, de relever l'influence du progrès scientifique sur fin de vie (chapitre I)

et ensuite, de relever l'influence de la bioéthique sur la fin de vie (chapitre II). Nous parviendrons à

cette organisation d'idées en procédant méticuleusement à divers constats et à diverses analyses. Il

s'agira tout d'abord, d'identifier l'ensemble des procédés médicaux de fin de vie et les nouvelles

interrogations qu'elles suscitent. Ensuite, il conviendra de s'interroger sur les changements à prévoir

liés  à  ces  problématiques  nouvelles.  En  somme,  nous  tenterons  de  comprendre  comment  la

bioéthique  va réagir  lorsqu'elle  sera confrontée  à  ces  nouvelles  interrogations  du droit  liées  au

progrès  médical.  Un  peu  plus  tard  dans  notre  réflexion,  nous  traiterons  de  l'influence  de  la

bioéthique sur la fin de vie. Il faudra alors aborder les conséquences prévisibles de cette influence

sur le droit français en matière de fin de vie et enfin évaluer les risques à plus ou moins long terme

de cette évolution de la fin de vie.   

CHAPITRE I. L'INFLUENCE DU PROGRÈS SCIENTIFIQUE SUR LA FIN DE VIE 

Pourquoi avoir intérêt de démontrer l'influence du progrès scientifique sur la fin de vie. Pour

deux raisons principales. Dans le contexte de l'évolution médicale et scientifique de ces dernières

années,  cette  approche  permettra  d'identifier  dans  un  premier  temps  l'ensemble  des  procédures

médicales susceptibles d'être mises en application dans le domaine de la fin de vie. Par ailleurs, il

sera  question  de  mesurer  l’interaction  de  ce  progrès  médical  sur  le  domaine  de  la  bioéthique.

L'évolution  médicale  fait  naître  des  questionnements  inattendus,  notre  recherche  tendra  donc à

démontrer,  l'incidence  de  ces  changements  sur  notre  droit  (notion  de  consentement,  principe

d'indisponibilité …). L'influence du progrès scientifique sur la fin de vie sera donc abordée en deux

temps. Tout d'abord, nous présenterons les divers procédés médicaux de fin de vie (Section I) puis,

nous nous attacherons à traiter de l'interaction du progrès scientifique et de la bioéthique sur le droit

français (Section II).  
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SECTION I. Les divers procédés médicaux de fin de vie 

Il semble intéressant d'aborder dans ce chapitre premier de la première partie de notre plan

de réflexion, les diverses procédures médicales de fin de vie. Afin d'être le plus exhaustif possible

dans notre étude, nous traiterons d'abord, des soins palliatifs et d'accompagnement (§1) puis, de la

sédation (§2) et enfin, de l'euthanasie active (§3).  

Paragraphe 1. Les soins palliatifs et d'accompagnement 

Dans  notre  étude  des  divers  procédés  médicaux  de  fin  de  vie,  les  soins  palliatifs  et

d'accompagnement représentent le plus important volet à parcourir. A ce titre, nous nous proposons

d'envisager ladite notion en trois temps. La première approche consistera à découvrir la notion de

soins palliatifs et d'accompagnement au travers de ses différentes définitions (A), nous dévoilerons

ensuite, la manière dont les soins palliatifs et d'accompagnement se sont diffusés (B) et enfin, nous

appréhenderons la conception des soins palliatifs en France (C). 

A. Une approche préliminaire des soins palliatifs et d'accompagnement

 

Afin de satisfaire à cette approche dite préliminaire des soins palliatifs et d'accompagnement

nous appréhenderons tout d'abord, ladite notion au travers de sa définition lexicale (1) et ensuite, au

travers de sa définition institutionnelle et associative (2). 

1/ Une approche lexicale de la notion 

Nous allons entamer notre étude des soins palliatifs et d'accompagnement en se référant à la

plus élémentaire définition de la notion, celle relevée dans l'ouvrage « Larousse Médical294 ». Les

soins palliatifs sont « l'ensemble des actions destinées à atténuer les symptômes d'une maladie dont,

en  particulier,  la  douleur  qu'elle  provoque,  sans  cependant  la  guérir.  Les  soins  palliatifs  sont

notamment dispensés aux malades pendant la phase terminale d'une maladie incurable. Outre les

cancers, les maladies le plus souvent prises en charge par les unités de soins palliatifs sont les

maladies neurologiques dégénératives (sclérose latérale amyotrophique, chorée de Huntington) et

le sida ». Une autre approche de la notion est à mettre en évidence, il s'agit de la définition prise par

294WAINSTEN J-P., (collectif), Le Larousse Médical, éd. Larousse, coll. Beaux Livres - Santé & Médecine, Paris,
2012, p.730

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 55 



l'Académie nationale de Médecine295. Selon les termes employés dans le dictionnaire médical296 de

l'Académie nationale de Médecine, le palliatif est un soin destiné à apaiser la douleur physique et

morale,  afin  de  permettre  à  un  malade  incurable  d’aller  jusqu’à  la  mort  dans  les  meilleures

conditions possibles. Par la dispense de ces soins, le personnel soignant recherche pour l'essentiel

« à réduire au maximum les douleurs et certains symptômes intolérables qui marquent de façon

quasi-constante l’évolution terminale d’une maladie. Les soins palliatifs s’inscrivent dans le cadre

de  la  fin  de vie  en tant  qu’évolution  terminale  d’une  maladie  devenue incurable  en dépit  des

traitements entrepris  pour tenter de la guérir, et  ce,  quel que soit  l’âge de la personne. Ils ne

traitent plus la cause ni les effets propres à l’affection, mais soulagent jusqu’à la fin les symptômes

les  plus  pénibles:  inconfort,  douleur,  souffrance  morale.  Ces  soins  sont  dispensés  par  des

professionnels, des bénévoles ou des proches du mourant. Ils trouvent leur justification lorsqu’un

«acharnement thérapeutique» de la part des médecins devient une «obstination déraisonnable». Ils

offrent à la personne, dans le respect de sa fin de vie, mais aussi à sa famille, l’aide d’une médecine

humaine. Lorsque les soins palliatifs deviennent eux-mêmes sans objet, ils doivent se prolonger et

s’exprimer par des mesures d’accompagnement du mourant ». Au delà de sa signification purement

lexicale, il convient de s'intéresser également à l'approche institutionnelle et associative de la notion

de soins palliatifs et d'accompagnement. 

2/ Une approche associative et institutionnelle de la notion 

Afin d'avoir une approche exhaustive de la notion de soins palliatifs et d'accompagnement, il

est important d'enrichir notre présentation des autres définitions attribuées successivement à ladite

notion. En 1990, la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs297 (SFAP) détermine

295L'Académie nationale de Médecine est héritière de l’Académie royale de chirurgie fondée en 1731 par Louis XV et
de la Société Royale de Médecine fondée en 1778 sous Louis XVI. L'académie Royale de Médecine a été fondée à
l'initiative du baron Portal, par Louis XVIII, indépendamment des quatre Académies déjà existantes à l’Institut de
France. C'est par ordonnance royale du 20 décembre 1820 que sont défini les missions de l'Académie. Si cette
dernière a été spécialement instituée pour répondre aux demandes du gouvernement sur tout ce qui intéresse la santé
publique  et  principalement  les  épidémies,  les  maladies,  particulières  à  certains  pays,  l'Académie  s'occupera
également de tous les objets d’étude ou de recherche qui peuvent contribuer au progrès des différentes branches de
l'art de guérir. Saisie ou s'autosaisissant des demandes d'avis ou de recommandations sur les questions de Santé
publique ou d'Éthique médicale, l'Académie se présente comme un modèle dans le domaine médical. Ayant son
propre dictionnaire enrichi  en continu sur la base des dernières évolutions de la médecine moderne, ce dernier
apparaît comme une référence incontournable pour tous ceux qui souhaitent  s'approcher le plus exhaustivement
possible les termes sujet de leur étude. Depuis 1902, elle est établie 16 rue Bonaparte à Paris et par décision du 29
janvier 1947, elle est devenue l'Académie nationale de médecine. 

296Le  Dictionnaire médical  de l'Académie  Nationale  de  Médecine  dans  sa version 2016-1 est  disponible  dans  sa
version en ligne sur le site internet suivant : http://dictionnaire.academie-medecine.fr/ (consulté le 31 juillet 2019).

297Pour information, la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) est une association de type
loi 1901 à but non lucratif. Fondée en 1990, la Société regroupe les principaux acteurs français du mouvement des
soins palliatifs. La mission de la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs est de représenter, de
stimuler  et  de  faciliter  l'action  des  personnes  morales  ou  physiques  impliquées  dans  le  mouvement  des  soins
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dans le Préambule de ses statuts298 que « les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une

approche globale de la personne atteinte d’une maladie grave, évolutive ou terminale. Son objectif

est de soulager les douleurs physiques ainsi que les autres symptômes et de prendre en compte la

souffrance  psychologique,  sociale  et  spirituelle.  Les  soins  palliatifs  et  d’accompagnement  sont

interdisciplinaires. Ils s’adressent au malade en tant que personne, à sa famille et à ses proches, à

domicile ou en institution.  Les soins palliatifs et l’accompagnement considèrent le malade comme

un être vivant, et la mort comme un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs

cherchent à éviter les investigations et les traitements déraisonnables. Ils se refusent à provoquer

intentionnellement la mort. Ils s’efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible, jusqu’au

décès et proposent un soutien aux proches en deuil. Ils s’emploient par leur pratique clinique, leur

enseignement et leurs travaux de recherche, à ce que ces principes puissent être appliqués ».

La même année, l’Organisation Mondiale de la Santé299, dans un rapport technique300, va à

son tour établir sa propre définition des soins palliatifs. « Les soins palliatifs sont des soins actifs,

complets, donnés aux malades dont l'affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre

la douleur et d’autres symptômes et la prise en considération de problèmes psychologiques, sociaux

et spirituels, sont primordiales. Le but des soins palliatifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie

possible pour les malades et leur famille. De nombreux éléments des soins palliatifs sont également

applicables au début de l’évolution de la maladie, en association avec un traitement anticancéreux

».  En 2002301, l'OMS a reformulé et précisé  sa propre définition des soins palliatifs:  « Les soins

palliatifs cherchent à améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille,

face aux conséquences d’une maladie potentiellement mortelle par la prévention et le soulagement

de la souffrance, identifiée précocement et évaluée avec précision ainsi que le traitement de la

douleur et des autres problèmes physiques, psychologiques et spirituels qui sont liés.» En 2014, sur

palliatifs et de l'accompagnement des personnes en fin de vie. Elle agit dans la finalité de développer et d'améliorer :
la prise en charge des personnes, la qualité des soins et de l'accompagnement.

298Les statuts dont le préambule de la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs sont consultables sur
le site internet de l'association à l'adresse suivante : http://www.sfap.org/ (consulté 31 juillet 2019).

299Pour information, l'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) est une institution spécialisée de l'Organisation des
Nations  Unies  (ONU)  pour  la  santé  publique  fondée  le  07  avril  1948.  Elle  dépend  directement  du  Conseil
économique et social des Nations unies. L'Organisation a pour objectif d'amener tous les peuples du monde au
niveau de santé le plus élevé possible, la santé étant définie dans sa constitution comme un « état de complet bien-
être physique, mental et social et ne consistant pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité ». Sa mission
est de diriger et de coordonner la santé mondiale au sein du système des Nations Unies. 

300Traitement de la douleur cancéreuse et soins palliatifs, rapport d'un comité d'expert de l'OMS, Genève, 1990. 
   Ce rapport technique est consultable sur le site de la bibliothèque numérique mondiale de l'OMS WHO IRIS à

l'adresse suivante : http://apps.who.int/iris/handle/10665/39533 (consulté 31 juillet 2019).
301Programmes  nationaux  de  lutte  contre  le  cancer  :  politiques  et  principes  gestionnaires. 2e  édition.  Genève,

Organisation mondiale de la Santé, 2002.  Ce programme est consultable sur le site de la bibliothèque numérique
mondiale  de  l'OMS WHO IRIS  à  l'adresse suivante :  http://www.who.int/iris/handle/10665/42528.  (consulté  31
juillet 2019).
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la base d'un rapport sur la santé302, l'OMS marque sa volonté d'octroyer un caractère encore plus

étendu à la notion de soins palliatifs. À ce titre, cette dernière prend une nouvelle résolution qui

préconise le renforcement des soins palliatifs en tant qu’élément du traitement intégré à toutes les

étapes de la vie303. Il faut préciser qu'en 1996,  le Conseil National de l’Ordre des médecins304 a

établi sa propre définition305 des soins palliatifs et en 2002,  l’Agence Nationale d'Accréditation et

d’Évaluation en Santé306 (ANAES) définit à son tour les soins palliatifs comme « des soins actifs

continus,  évolutifs,  coordonnées  et  pratiqués  par  une  équipe  pluriprofessionnelle.  Ils  ont  pour

objectif dans une approche globale et individualisée, de prévenir ou de soulager les symptômes

d’anticiper les risques de complication et de prendre en compte les besoins psychologiques, sociaux

et spirituels dans le respect et la dignité de la personne soignée.» Les diverses définitions des soins

palliatifs  et  d'accompagnement ont permis de mettre en évidence ad minima deux composantes

communes  à  la  pratique.  Quelque  soit  la  période  historique307 prise  pour  référence,  les  soins

palliatifs  se  présentent  globalement  comme  une  pratique  médicale  non-curative,  dont  l'unique

vocation est de soulager la douleur et d'apaiser les souffrances. La finalité des soins palliatifs308

consiste  à  apporter  une  meilleure  qualité  de  vie  au  patient  et  à  ses  proches.  Au delà  de  cette

première approche que nous pouvons qualifier de « présentation des soins palliatifs » afin de mieux

connaître ces derniers, nous allons désormais nous intéresser à la manière dont les soins palliatifs se

sont diffusés au fil du temps. 

302Rapport sur la santé dans le monde 2013, La recherche pour la couverture sanitaire universelle. 
    Ce rapport sur la santé est consultable sur le site de la bibliothèque numérique mondiale de l'OMS WHO IRIS à

l'adresse suivante: http://www.who.int/iris/handle/10665/85764 (consulté 31 juillet 2019).
303La résolution EB134.R7 vient en remplacement de la résolution EB134/28, elle vise à renforcer l'accès universel

aux soins palliatifs. Le texte de  la résolution est consultable aux référence suivantes : EB134/2014/REC/1.
304Pour information, le Conseil national de l'Ordre des médecins est un organisme de droit privé qui défend l'honneur

et l'indépendance de la profession médicale qu'il représente auprès de l'ensemble de la société française.
305« Les soins palliatifs  sont les soins et  l’accompagnement  qui  doivent être mis  en œuvre toutes  les  fois qu’une

atteinte pathologique menace l’existence, que la mort survienne ou puisse être évitée ». 
306Pour information  l’Agence Nationale d'Accréditation et d’Évaluation en Santé (ANAES) est une structure de santé

publique française qui depuis le 13 août 2004 n'existe plus à part entière. Depuis 2004, l'agence à été regroupée avec
d'autres commissions, au sein de la Haute Autorité de santé (HAS). Le rôle de la HAS est sensiblement le même
que celui tenu par l'ANAES. Entre autres compétences, la HAS exerce ses missions dans les champs de l'évaluation
des produits de santé, des pratiques professionnelles, de l’organisation des soins et de la santé publique, elle évalue
d’un point de vue médical et économique les produits, actes, prestations et technologies de santé, en vue de leur
admission au remboursement et enfin certifie les établissements de santé et accrédite les praticiens de certaines
disciplines afin d’évaluer et d'améliorer la qualité des soins et la sécurité des patients dans les établissements de
santé et en médecine de ville. 

307TOMCZYK,  M.,  « Les  soins  palliatifs  sont  déclarés  "Grande  cause  nationale  2018"  et  les  pouvoirs  publics
s'engagent à promouvoir, par tous les moyens, cette disposition, par un vaste plan pluriannuel  », Revue générale de
droit médical, Les Études Hospitalières, n° 66, 2018, pp.206-208 

308 JACQUEMIN D., Éthique des soins palliatifs, éd. Dunod, coll. Santé social, Paris, 2004, p.110. 
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B. La diffusion des soins palliatifs.  

Selon Thérèse Vanier309, « les soins palliatifs ... c'est tout ce qui reste à faire quand il n'y a

plus rien à faire ». Bien que la volonté de soulager310 et d'accompagner311 les personnes en fin de vie

ne date pas d'aujourd'hui, durant de nombreuses années, les soins palliatifs suscitèrent à la fois le

rejet et la défiance de la part du corps médical. Appréhendés par l'ensemble des acteurs du système

de santé comme une « sous-médecine », les soins palliatifs mettront un certain temps avant de

s'ériger comme un véritable modèle de soins. La diffusion des soins palliatifs et d'accompagnement

suivra un cheminement progressif, d'abord influencée par un certain nombre d'acteurs (1) puis, cette

diffusion se reposera sur le fondement prééminent d'une notion « la douleur » du patient (2).   

309Née en 1923 et décédée en 2014, Thérèse Vanier a consacré son existence au service des malades en fin de vie et des
personnes les  plus délaissées de la  société.  Considérée comme une l'ambassadrice des  soins palliatifs,  Thérésa
Vanier joua un rôle capital en France dans le développement de la pratique notamment au travers de la tenue de
colloques, séminaires et de journées de formation sur les soins palliatifs. 

310Pour information, la notion de soulagement des douleurs est initialement allouée à deux substances à l'existence
ancienne  l'opium  et  la  morphine.  L'opium  préparation  issue  du  latex  du  pavot  est  connu  depuis  l'Antiquité
(sumérienne, grecque) pour ses effets sédatifs. Il sera ensuite utilisé pour soulager les douleurs (antalgique) dès le
début du Moyen-âge dans la médecine Arabe et Perse. La morphine dont les effets rappellent le Dieu des songes de
la Grèce antique (Morphée) est un alcaloïde de l'opium utilisé comme médicament contre la douleur (analgésique)
depuis sa découverte en 1804.

311Pour  information,  la  notion  d'accompagnement  revient  à  Saint-Camille  de  Lellis  (1550-1614)  un  religieux
catholique italien, canonisé en 1746. Saint-Camille considéré par les catholiques comme le protecteur des hôpitaux
et des malades. Avec son ordre, les "Pères de la Bonne Mort" Saint-Camille parcourait l'Italie au gré des épidémies
pour venir en aide aux mourants. Au péril de sa propre vie, il consacra avec ses membres son existence aux soins des
malades dans les hôpitaux mais surtout dans leurs maisons. A ce titre, il est le père des soins palliatifs à domicile.   
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1/ Les acteurs à l'origine du développement des soins palliatifs

Jeanne Garnier312, Cicely Saunders313, Élisabeth Kübler-Ross314, Marie de Hennezel315 ainsi

que l'influence anglo-américaine316 ont largement contribué au mouvement de développement des

soins  palliatifs.  Il  faut  préciser  que  dans  leur  première  approche,  les  soins  palliatifs  et

d'accompagnement  sont  dirigés  exclusivement  autour  des  patients  atteints  de  cancers  en  phase

terminale317. La mission opérée par les équipes soignantes consiste donc à soulager toutes formes de

douleurs, de symptômes, à soutenir émotionnellement, et à accompagner les malades ainsi que leurs

proches au cours des derniers instants de leur vie. Depuis plus de vingt cinq ans, par leur travail et

312Association Jeanne Garnier : [en ligne] : <http://www.jeanne-garnier.org> (consulté le 31 juillet 2019). En 1834 à
tout juste 24 ans, Jeanne Garnier perdit successivement son époux et ses deux jeunes enfants. Après cet épisode
traumatique, Garnier décide de consacrer sa vie et sa fortune à l'accueil des femmes  « incurables ». En 1842 Jeanne
Garnier fonde l'association des Dames du Calvaire et va ainsi promouvoir au développement des hospices pour
accueillir les malades en phase avancée ou terminale de leur maladie. A défaut d'être médicalisés, ces établissements
n'apportaient aux malades en fin de vie qu'une écoute, une présence et une compassion. La prise en charge médicale
de la dimension physique de la souffrance était manquante.  

313SAUNDERS C.,  La vie  aidant  la  mort,  Thérapeutiques antalgiques et  soins  palliatifs  en  phase terminale,  éd.
Arnette Blackwell , coll. Médecine générale, Paris, 1997, 2ème édition, 80 p. Cicely Saunders (1918-2005) est un
médecin britannique largement connue pour avoir développé le concept de soins palliatifs dans la médecine moderne
et ouvert le premier établissement hospitalier spécialisé le Saint  Christopher's Hospice de Londres en 1967. Cicely
Saunders a considérablement influé sur la conception des soins palliatifs. Cette dernière a affirmé que la prise en
charge  globale  du  malade  en  fin  de  vie  doit  impérativement  comporter  la  thérapeutique  palliative  et
l'accompagnement, deux éléments indissociables.  

314KÜBLER-ROSS E., On Death and Dying (1969), les derniers instants de la vie, éd. Labor et Fidès, coll. Histoire et
société, Genève, 1975, 279 p. ; BÉNÉZECH, M., « Élisabeth Kübler-Ross et la fin de la vie », Journal de médecine
légale, Droit médical, Victimologie, Dommage corporel, Eska, n° 8, 2004, pp.347-350. Psychiatre d’origine suisse,
Élisabeth Kübler-Ross va s'intéresser de très près à la mort et révolutionne d'une certaine manière notre approche de
ceux qui font face à la mort. Elle nous présente une nouvelle approche non plus caritative mais psychologique de la
fin de vie. Dans son ouvrage le plus célèbre intitulé, de 1969, Kübler-Ross nous décrit les « stades du mourir ». Le
docteur  Kübler-Ross distingue cinq grandes étapes  sur  le  chemin de la  fin  de  vie,  la  dénégation,  la  colère,  le
marchandage, la dépression, l’acceptation.

315DE HENNEZEL,  Fin de vie : le devoir d'accompagnement, éd. La documentation française,  Coll. des rapports
officiels, 2003, 231 p. ; DE HENNEZEL M.,  Propositions pour une vie digne jusqu'au bout, éd. Seuil, coll. H.C
Essais, 2004, 140 p. Psychologue, psychothérapeute, Marie de Hennezel a travaillé durant une dizaine d'années au
sein d’une équipe de soins palliatifs à l’institut mutualiste Montsouris, à Paris. De Hennezel est connu pour les
conférences qu'elle organise et  les séminaires de formation à l’accompagnement de la fin de vie auxquels elle
participe en France et  en Europe.  L'auteure a  publié  un certain nombre d'ouvrages faisant  d'elle une référence
incontournable dans le domaine de la fin de vie. Parmi ces autres ouvrages, nous pouvons citer,  La Mort intime
(1995), L’Art de mourir 1997 (coécrit avec Jean-Yves Leloup), Nous ne nous sommes pas dit au revoir (2000), Le
Souci de l’autre (2004),  Nous voulons tous mourir dans la dignité  (2013),  J’ai choisi de me battre, j’ai choisi de
guérir (coécrit avec Claude Pinault, 2014) ou encore La mort, parlez moi d'autre chose ! (2019). 

316C'est dans des lieux de soins spécialisés spécifiquement créés et établis pour l’accompagnement des mourants que
tendent à se développer les soins palliatifs. A partir de 1970, en Grande-Bretagne, le Cancer relief Mac Millan fund
(CRMF, fondation de lutte contre le cancer) va jouer un rôle déterminant dans l'essor des soins palliatifs puisqu'il
contribuera  à  la  création  d'unités  de  soins  palliatifs  (USP).  Influencé  par  le  mouvement  des  hospices  anglais,
en 1974, le docteur Balfour Mount fondateur de la première unité de soins palliatifs dans un hôpital d'Amérique du
Nord (l’unité de soins palliatifs de l’Hôpital Royal Victoria) va contribuer à la naissance et au développement des
soins palliatifs au Canada. 

317Pour information, en France comme dans d'autres pays, nous avons constaté que les soins palliatifs se sont diffusés
autour d'une conception de soins d'abord orientée sur les cancéreux puis, sur les personnes âgées et les sidéens avant
de s'élargir plus récemment à tous patients confrontés à l'approche de la mort. En 1977, le docteur Renée SEBAG-
LANOÉ développe les soins palliatifs dans le service de gérontologie de l’hôpital Paul Brousse, en 1978, le docteur
Michèle SALAMAGNE crée la première consultation de soins palliatifs à l’Hôpital de La Croix Saint-Simon (…).
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leurs actions de terrain, les associations318 ont contribué à favoriser le développement progressif des

soins  palliatifs  en  France319.  La  reconnaissance  officielle  des  soins  palliatifs  par  les  pouvoirs

publics,  est  l'aboutissement  de  plusieurs  initiatives  gouvernementales320.  Cependant,  c'est  la  loi

hospitalière du 31 juillet 1991321 qui introduit le terme de « soins palliatifs » dans les missions de

tout établissement de santé, et en fait un droit pour le malade. Outre l'engagement « viscéral » de

certaines personnalités dans la promotion des soins palliatifs et d'accompagnement, une autre raison

a conduit à leurs développements, il s'agit de l'éradication de la douleur du sujet malade.  

2/ La lutte contre la douleur, un fondement au développement des soins palliatifs 

Dans  l'ensemble  des  définitions322 relatives  aux  soins  palliatifs  et  d'accompagnement,  il

ressort que la vocation prioritaire des ces soins, c'est la lutte contre toutes formes de douleurs du

patient.  C'est  sur  la  base  de  cette  conception  de  «  soulagement  de  la  douleur  »  que  vont  se

développer les soins palliatifs. Il est important de souligner que la France a été une pionnière dans le

domaine de la prise en charge de la douleur323. L'engagement des pouvoirs publics français s'est

traduit très tôt par la mise en place de lois spécifiques en la matière, mais aussi par l'adoption d'un «

plan triennal  »  contre  la  douleur.  S'agissant  du volet  législatif,  nous  relèverons en 1995, la  loi

318En 1983 est créée par le Professeur SCHAERER l'association Jalmalv (Jusqu'à la mort accompagner la vie), en 1984
est créée l'association l'UNASP (Union nationale des associations pour le développement des soins palliatifs) et en
1987 est créée par Claude Baud aide-soignant l'association ALBATROS à Lyon […] Il faut préciser que l'ensemble
de ces associations sont représentées au sein de la SFAP (Société française d'accompagnement et de soins palliatifs
fondée  en  1989.  Leur  mission  dans  la  démarche  palliative  est  multiple,  au  travers  des  colloques  et  réunions
publiques les associations jouent un rôle majeur d'information et de documentation pour leurs adhérents mais aussi
pour l'ensemble des professionnels de santé et des usagers de santé. Au travers de l'animation du débat public sur la
fin de vie, les associations de soins palliatifs qu'elles soient nationales, régionales ou locales sont des partenaires des
pouvoirs publics. Par leur participation au débat, les organes associatifs suscitent la réflexion, tout en incitant parfois
les pouvoirs publics à à modifier leur conduite à l'égard de la politique de santé.   

319ABIVEN M., « L’avenir des soins palliatifs en France », Revue Laennec, éditorial 1990. 
320Dans un premier temps, face à la pression exercée par le mouvement associatif, Edmond Hervé ministre de la Santé

sous le premier septennat de François Mitterrand missionne une commission ministérielle d'étudier le problème des
soins palliatifs et de faire plusieurs propositions sur le sujet. En 1986, le rapport de Geneviève Laroque « Soigner et
accompagner jusqu'au bout » aboutira sur la circulaire DGS/275/3D du 26 août 1986 relative « à l'organisation des
soins et à l'accompagnement des malades en phase terminale. »  Intronisant les soins palliatifs et considéré comme
un apport de référence, ce premier texte de loi définit les modalités d’organisation des soins palliatifs en institution
et à domicile.

321Loi  n°  91-748 du 31 juillet  1991 portant  réforme hospitalière  prévoit  désormais  en son article  L.711-4 (CSP)
que les établissements de santé assurant le service public hospitalier « dispensent aux patients les soins préventifs,
curatifs ou palliatifs que requiert leur état et veillent à la continuité de ces soins, à l'issue de leur admission ou de
leur hébergement. » 

322La définition de l'Académie nationale de Médecine, Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs,
l'Organisation Mondiale de la  Santé ou encore de l'Agence Nationale d'Accréditation et  d’Évaluation en Santé
(cf. Paragraphe 1, A. Une approche préliminaire des soins palliatifs et d'accompagnement.)

323BOLOT F., « La prise en charge de la douleur, des souffrances en fin de vie », La Gazette du Palais, Lextenso, n°
78, 2003, pp.7-17. Pour information,  la circulaire Laroque du 26 août 1986 présente déjà un premier document sur
le traitement de la douleur chronique. 
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Neuwirth324 qui s'inscrit comme la première loi qui introduit pour les établissements de santé, la

notion d'obligation vis à vis de la prise en charge de la douleur. Ladite disposition sera complétée

par la loi du 28 mai 1996325 visant à apporter quelques précisions supplémentaires, lesquelles seront

suivies d'autres réformes326. Avec la mise en œuvre d'un plan national triennal visant à améliorer la

prise en charge de la douleur, les pouvoirs publics marquent précocement cette volonté affirmée de

promouvoir  encore  davantage les  soins  palliatifs  et  d'accompagnement.  Entre  1998 et  2000 est

instauré le premier plan douleur327, intitulé Plan d'action triennal de Lutte contre la Douleur328. Entre

2002  et  2005,  lui  succède  le  second  plan  douleur329 dénommé  Programme  de  Lutte  contre  la

Douleur330. Enfin, un troisième plan douleur331 intitulé, Plan d'amélioration de la prise en charge de

la douleur332 voit le jour entre 2006 et 2010. Un quatrième plan douleur333 couvrant les années 2013

324Loi n° 95-116 du 04 février 1995 portant diverses dispositions d'ordre social prévoit que  « les établissements de
santé doivent mettre en œuvre les moyens propres à prendre en charge la douleur des patients qu’ils accueillent »
L110-5 (CSP) : « ..Toute personne a le droit de recevoir des soins visant à soulager sa douleur. Celle-ci doit être en
toute circonstance prévenue, prise en compte et traitée... » 

325Loi n° 96-452 du 28 mai 1996 portant sur diverses mesures d'ordre sanitaire, social et statutaire prévoit dans son
article L.710-3-1 que : « les obligations prévues pour les établissements mentionnés au présent article s'appliquent
notamment lorsqu'ils accueillent des mineurs, des majeurs protégés par la loi ou des personnes âgées ».

326Loi n° 99-477 du 09 juin 1999 visant à garantir le droit d'accès aux soins palliatifs prévoit que  : « Toute personne
malade dont l'état le requiert à le droit d’accéder à des soins palliatifs et à un accompagnement […]Ils visent à
soulager la douleur [...] »

327Circulaire DGS/DH n°98-586 du 24 septembre 1998 relative à la mise en œuvre du plan d'action triennal de lutte
contre la douleur.  

328Ce premier plan national s'articule autour de trois axes. Il vise principalement à développer la culture de la douleur,
avec plus spécifiquement des mesures pour informer et former les professionnels de santé sur l’évaluation et le
traitement de la douleur, développer la lutte contre la douleur dans les structures de santé, prendre en compte la
demande et ouvrir un dialogue avec les patients.

329Circulaire DHOS/E2 n° 2002-266 du 30 avril 2002 relative à la mise en œuvre du programme national de lutte
contre la douleur 2002-2005 dans les établissements de santé.

330Ce second plan poursuit les objectifs du premier Plan d'action triennal de Lutte contre la Douleur tout en élargissant
son action à d'autres prises en charge comme les souffrances en fin de vie. Trois nouvelles priorités sont définies, la
prise en charge  de la douleur chronique rebelle est  de nouveau prioritaire  et  d’autres  champs spécifiques sont
appréhendés, avec l’identification de la douleur provoquée par les soins, les actes quotidiens et la chirurgie, les
douleurs migraineuses et mieux prendre en charge la douleur de l'enfant. Il faut préciser que dans le cadre de ce
second plan douleur est instaurée une instance dite pilote considérée comme une unité dotée d'une véritable « culture
de lutte contre la douleur » C'est ainsi que les Comités de Lutte contre la Douleur (CLUD) déjà en place au cœur des
établissements de santé deviennent donc une sous-commission de la Commission Médicale d’Établissement. Le
Programme de Lutte contre la Douleur 2002-2005 est consultable sur le site de la Société Française d'Étude et de
Traitement de la Douleur à l'adresse suivante : 
http://www.sfetd-douleur.org/sites/default/files/u3/programme_lutte_douleur_2002-05.pdf (consulté 31 juillet 2019).

331Circulaire DHOS/P2 no 2006-233 du 29 mai 2006 relative aux orientations et  axes  de formations prioritaires,  à
caractère pluriannuel, concernant l’ensemble des fonctionnaires des établissements relevant de l’article 2 de la loi du
9 janvier 1986 portant statut général de la fonction publique hospitalière 

332Ce troisième plan douleur a défini quatre priorités. Tout d'abord, améliorer la prise en charge des douleurs des
populations les plus vulnérables, améliorer la formation pratique initiale et continue des professionnels de santé pour
mieux prendre en compte la douleur des patients, améliorer les modalités de traitements médicamenteux et enfin,
structurer la filière de soins de la douleur en particulier pour la prise en charge des douleurs chroniques rebelles,
Tout cela permet de rendre plus efficace le dispositif. Le plan d'amélioration de la prise en charge de la douleur
2006-2010 est consultable sur le site de la Société Française d'Étude et de Traitement de la Douleur à l'adresse
suivante :http://www.sfetdouleur.org/sites/default/files/u3/plan_d_amelioration_de_la_prise_en_charge_de_la_doule
ur_2006-2010_.pdf (consulté 31 juillet 2019).

333Ce quatrième plan douleur prévoyait entre autres de s'intéresser aux douleurs liées aux soins, très proches de celles
que traitent les soins palliatifs.
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à 2017 a longtemps été envisagé mais n'a finalement jamais été mis en place à ce jour. Si la douleur

a été longtemps considérée comme inéluctable, une fatalité nécessaire à la guérison et à la fin de

vie, aujourd’hui, un changement de conscience334 et les évolutions de nos connaissances médicales

nous amènent à penser que la prise en charge de cette dernière fait partie intégrante de la démarche

de  soins335.  En  voulant  cerner  toujours  davantage  la  douleur  des  malades,  sans  nul  doute,  les

pouvoirs publics ont vivement contribué à la diffusion des soins palliatifs. Après avoir dressé un état

des  lieux  des  divers  fondements  à  l'origine  du  développement  des  soins  palliatifs,  il  convient

désormais de s'intéresser à la conception contemporaine de ces soins en France.   

C. La conception des soins palliatifs

« Lorsqu'il n'y a plus rien à faire, il y a encore quelque chose à faire ;  lorsqu'il n'est plus

possible de ''traiter'' (en anglais : cure) , il est encore possible de ''soigner'' (en anglais : care)336 ».

Avant même d'envisager une définition des soins palliatifs337, il paraît judicieux de définir la notion

de soin338.  Les  soins seraient  donc,  des  actions ayant  pour but  de guérir  (soins  curatifs)  ou de

soulager (soins palliatifs). Le terme de soins palliatifs339 se réserve ainsi aux soins qui s'adressent à

des malades atteints d'une affection de pronostic fatal à brève ou plus ou moins longue échéance.

Ainsi, nous nous proposons d'aborder les soins palliatifs comme des soins actifs (1), continus (2) et

interdisciplinaires (3). 

334Pour information, une majorité des équipes médicales de soins tendent à soutenir  qu'  « une douleur invalidante,
dans les dernières semaines de la vie, est une urgence thérapeutique. »

335Qu'ils soient médecins, infirmiers ou aides-soignants, tous ces acteurs à leur niveau de compétence doivent pourvoir
à cette obligation de prise en charge de la douleur du patient pour respecter sa dignité. Au sens des articles R.4127-
37 et R.4127-38 du Code de la santé publique, le médecin bien qu'il ne soit pas tenu à une obligation de résultat qui
imposerait à faire disparaître la douleur doit mettre en œuvre tous les moyens dont il dispose pour tenter de soulager
la douleur de son patient. Dans le décret relatif aux actes professionnels et à l'exercice de la profession d'infirmier,
les articles R.4311-1 et suivant du Code de la santé publique donnent habilitation aux infirmiers hospitaliers ou
libéraux d'entreprendre et d'adapter des traitements anti-douleur à leurs patients. La seule condition à cette initiative
étant que l'infirmier agisse selon un protocole de soins préétablis et sous prescription médicale. Enfin, l'arrêté du 25
janvier 2005 relatif  aux modalités d'organisation de la validation des acquis de l'expérience pour l'obtention du
diplôme professionnel d'aide-soignant spécifie le rôle qu'il attribue à ce dernier dans le soulagement de la douleur.
L'aide-soignant doit « identifier les signes de détresse et de douleurs ».

336Célèbre formule de Cicely Saunders prononcée lors des premiers développements des soins palliatifs. 
337FAUVILLE B.,  Les soins palliatifs en France, psychopathologie d'une voix de l'inaudible, éd. Connaissances et

Savoirs, coll. Sciences et Santé, Paris, 2017, 515 p. ; ANDARELLI J-M., « Les soins palliatifs », Journal de Droit de
la Santé et de l'Assurance Maladie (JDSAM), n° 18, 2018, pp.51-57.

338Étymologiquement, au sens du dictionnaire Gaffiot latin-français de 1934, le terme  « soin » est un nom masculin
dont la souche latine « cūra » renvoie à une notion de soigner ou de soulager.  

339Définition relevée dans l'ensemble des dictionnaires médicaux. 
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1/ Les soins palliatifs,  des soins actifs

Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la personne

atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale340 [...]». Par le terme actif, il est sous-entendu

que  ces  soins  répondent  à  plusieurs  vocations.  Pour  les  pouvoirs  publics  et  l'ensemble  de  la

profession médicale, les soins palliatifs constituent un ensemble de pratiques341 au cours d'une phase

de soins. Majoritairement, les grands spécialistes de la question s'accordent à dire que : « les soins

palliatifs  sont là  pour améliorer la  qualité  de vie  et  non pour retarder la mort » Ces soins  se

caractérisent donc par certaines attitudes et par certains gestes thérapeutiques ayant pour finalité de

soulager les douleurs physiques ou tous autres symptômes gênants, d'apaiser les souffrances du

patient et de son entourage. De ce rapport, nous pouvons déduire que les soins palliatifs reposent sur

deux éléments indissociables : la thérapeutique palliative et l'accompagnement. La thérapeutique

palliative, c'est le volet des soins palliatifs qui est du ressort de l'équipe soignante. La finalité de la

thérapeutique palliative réside dans le soulagement de la douleur342 et des symptômes gênants343.

L'accompagnement  c'est  le  volet  des  soins  palliatifs  qui  repose sur  l'ensemble  des  intervenants

autour  du  malade.  L'accompagnement  correspond  davantage  à  une  attitude  qui  essaie  de  «

comprendre ce que le malade est en train de vivre, tout en gardant la distance pour lui apporter une

aide véritable344 ». En matière de soins palliatifs, l'accompagnement consiste à tout mettre en œuvre

(chacun des intervenants connaissant ses contraintes et  ses limites) pour acheminer la personne

souffrante vers un état d'apaisement de l'ensemble de ses souffrances. Il peut s'agir tout simplement,

de la prise en considération d'une souffrance d'ordre psychologique du patient, en réponse à une

attitude de dépression, d'angoisse, de perte de lien social avec ses amis, de résignation ou encore

d'agressivité du malade face à la maladie. Cette souffrance sera dans une majorité des cas apaisée

par le dialogue, l'écoute attentive des intervenants de la chaîne de soins, ou par l'intervention d'un

psychologue. Il peut s'agir d'une préoccupation de nature spirituelle liée au sens de la maladie elle-

340Préambule des statuts de la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs. 
341Originellement seules les douleurs physiques du patient intéressaient la médecine. Or la médecine palliative a pris

peu à peu conscience qu'il y a les douleurs physiques et toutes les autres formes de souffrances du patient et de ses
proches. 

342Pour information, le soulagement de la douleur dans le cadre des soins palliatifs consiste à une administration
d'antalgiques, de morphine et de ses dérivés ou à d'autres médications telles les antidépresseurs, anxiolytiques (...) 
La morphine peut être administrée sous différentes formes (voie orale, sous-cutanée à l'aide de pompe électrique,
rachidiennes ou péridurales) selon une posologie qui se doit d'être adaptée au cas particulier de chaque patient. 

343Pour information en soins palliatifs, d'autres médications peuvent aussi être mises en place pour atténuer certains
symptômes gênants tels les troubles digestifs, les troubles neurologiques, les difficultés respiratoires ou urinaires (...)
Les symptômes gênants sont ceux occasionnés par les effets de certains médicaments (chimiothérapie, radiothérapie
…) ou faisant suite à l'évolution de la maladie. Ces symptômes dits d'inconforts du patient sont alors apaisés par la
prise de médicaments anti-nauséeux, anti-spasmodiques, anti-inflammatoires, ou anti-épileptiques. 

344ROGERS C., « La relation thérapeutique : les bases de son efficacité »,  Bulletin de Psychologie, n° 17, 1963,
pp.12-14. 
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même qui sera apaisée par l'intervention d'un aumônier. Enfin, il peut s'agir de la prise en compte de

préoccupations sociales et relationnelles, c'est à dire des problèmes liés à l'emploi, (reconnaissance

d'une maladie ou d'un handicap) des inquiétudes financières de nature variées (contrats de prêts en

cours difficile à honorer, achats ou travaux non pris en charge pour l'aménagement et l'accueil du

malade  à  domicile)  dont  la  seule  intervention  d'une  assistance  sociale  permettra  au  malade  de

regagner son entière confiance. Indéniablement, nous constatons que l'objectif prioritaire des soins

palliatifs réside dans la préservation345 de la meilleure qualité de vie346 des patients, mais aussi dans

celle de leur famille.  « Le but n'est plus de guérir le malade, mais de lui permettre de vivre au

maximum de ses possibilités en lui assurant tant le confort et l'activité sur le plan physique que la

garantie de relations personnelles jusqu'à la mort347». Au delà d'être caractérisés de soins actifs, les

soins palliatifs se caractérisent aussi en tant que soins continus. 

2/ Les soins palliatifs, des soins continus 

Il  est  important  de  souligner  que  les  soins  palliatifs  ne  sont  pas  des  soins  dispensés

exclusivement les derniers jours de vie du patient348.  Les soins palliatifs interviennent dans une

majorité de cas en amont d'une pathologie, c'est-à-dire que l'équipe médicale responsable des soins

du malade décide souvent de les mettre en œuvre dans le cadre d'un processus anticipatif. Certes les

soins palliatifs terminaux349 existent toujours, mais progressivement s'est mise en place une autre

conception des soins palliatifs. Il s'agit d'une conception mieux adaptée aux patients traversant une

phase critique de leur maladie. Cet élargissement du concept des soins palliatifs va se définir au

travers  de  la  notion  de  soins  continus.  Dans  cette  conception  que  nous  pourrions  qualifier  de

moderne, les soins palliatifs sont là pour accompagner le patient dans sa pathologie, et non plus

exclusivement sur son arpent de mort.  Matériellement,  la  mise en œuvre de ces soins continus

consiste  à  associer  à  un traitement  à  visée  curative  (chimiothérapie,  radiothérapie,  dialyse),  un

345VESPIEREN P.,  Face à celui  qui meurt,  Euthanasie,  Acharnement  thérapeutique,  Accompagnement,  éd.  DDB,
Paris, 1984, pp. 86-87. 

346BLANCHET V., BRABANT A.,  Les soins palliatifs : des soins de vie, éd. Springer, coll. « Comprendre Prévenir
Traiter », Berlin (Allemagne), 2009, 90 p.  

347SAUNDERS C.,  La vie  aidant  la  mort,  Thérapeutiques antalgiques et  soins  palliatifs  en  phase terminale,  éd.
Arnette Blackwell , coll. Médecine générale, Paris, 1997, 2ème édition,, pp.22-27. 

348Précisons que  longtemps  à  tort,  nous avons  considéré  les  soins  palliatifs  et  d'accompagnement  comme devant
nécessairement intervenir dans les derniers instants de vie d'un patient. Il s'agissait là des soins palliatifs terminaux. 

349Les soins palliatifs dits terminaux étaient les soins médicaux mis en place par les équipes soignantes lorsque le
patient était confronté non pas à une maladie grave mais à une mort prochaine qu'il est conscience ou non de cette
mort. Cette prise de conscience de la mort lorsqu'elle s'avère manifeste génère ce qu'il est courant d'appeler la crise
du mourir. C'est durant cette phase terminale de la vie qu’apparaît généralement un certain nombre de souffrances
d'ordres  variés  (problèmes  familiaux,  interrogations  spirituelles  ...)  dont  les  soins  palliatifs  terminaux  avaient
vocation de soulager. Il apparaît alors évident que la pratique des soins palliatifs terminaux est particulière puisqu'il
ne s'agit plus de soigner une maladie mais de prendre en charge un patient avec tous les problèmes que la conscience
de mort peut soulever en lui.   
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traitement palliatif visant à réduire les douleurs du patient. Même si l'objectif des soins palliatifs

n'est  pas  la  guérison350 du  patient,  ces  soins  ont  vocation  à  s'adapter  aux différentes  situations

d'évolution de la pathologie. Dans l'optique des soins continus, si nous devions décrire la place des

soins palliatifs par rapport  à celle des soins curatifs, nous dirions qu'en début d'évolution d'une

maladie grave les soins curatifs sont essentiels, et les soins palliatifs complémentaires. Inversement,

dans l'hypothèse d'une évolution défavorable de la maladie (phase terminale351), les soins curatifs

deviennent  secondaires,  tandis  que  les  soins  palliatifs  deviennent  exclusifs.  Enfin,  si  le  patient

présente tous les signes médicaux d'une rémission voire d'une guérison de sa maladie,  alors le

traitement  palliatif  n'aura plus  de raison d'être  poursuivi  et  l'accompagnement se  modulera aux

nouvelles attentes du souffrant. Cette inédite configuration des soins palliatifs envisagés en tant que

soins  continus,  modifie  foncièrement  notre  vision  originelle  des  soins  palliatifs352.  Inscrit

dorénavant  dans  le  cadre  d'un  véritable  «  modèle  de  soins  »,  les  soins  palliatifs  et

d'accompagnement  apparaissent  de  plus  en  plus  comme  poursuivant  un  unique  objectif  :  la

préservation de la meilleure qualité de vie des patients et de leurs proches. Afin d'être exhaustif dans

notre sujet d'étude, il convient de relever un autre élément caractéristique des soins palliatifs, leur

interdisciplinarité.  

3/ Les soins palliatifs, des soins interdisciplinaires

Le caractère interdisciplinaire des soins palliatifs est distinctement énoncé dans les termes

de la loi du 9 juin 1999353. « [...] Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués en

équipe pluridisciplinaires, en institution ou à domicile [...]». Les soins palliatifs sont donc des soins

«  interdisciplinaires354 » c'est-à-dire,  qu'ils  peuvent  intervenir  directement  au  bénéfice  de  la

350Pour information, la mise en œuvre des soins palliatifs s'inscrit dans une démarche visant à aider à mieux supporter
une pathologie ou un traumatisme voire à anticiper les difficultés qui y sont liées et qui sont susceptibles d'apparaître
dans une frange de temps très proche. 

351LAMAU M-L.,  Manuel de soins palliatifs, éd. Privat, coll. « Enfances, initiation », Paris, 1994, p.338. La phase
terminale ou phase ultime (durée plusieurs jours), c'est une bascule irréversible de l’évolution de la maladie, définie
par l’apparition de la défaillance d’une ou plusieurs fonctions vitales : cardiocirculatoire, respiratoire et cérébrale.
L'état du malade se détériore à tel point que l’imminence de la mort est perceptible pour le malade lui-même et pour
l'environnement familial et soignant. 

352LABAYLE D.,  Pitié pour les Hommes, l'euthanasie le droit ultime, éd. Stock, coll. Parti Pris, Paris, 2009, p.10.
Denis LABAYLE en tant que médecin hospitalier nous rapporte le récit lucide de la mort de son père encadrée d'une
équipe de soins palliatifs  à  domicile.  Ce témoignage nous laisse entrevoir ce à quoi se sont résumés les soins
palliatifs durant de nombreuses années. Un véritable « épisode de non-vie chimique » pour le patient, une sorte
d'agonie qui  se résumait  à  la  seule administration de morphine et  de sédatifs  à  fortes  doses  pour pallier  à  ses
dernières souffrances. « Entre deux somnolences pâteuses,  derrière ses gémissements étouffés sans pouvoir évaluer
son degrés de souffrance [...] contre une passivité terriblement cruelle [...] sa famille se demandait quand viendrait
enfin la délivrance [...]». 

353Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs. 
354Au sens du Préambule des statuts de la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP), 
     « Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires, ils s'adressent au malade en tant que personne, 
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personne malade,  de sa  famille  ou de ses  proches,  dans  le  cadre d'un milieu hospitalier,  d'une

institution, (maison de retraite, centre de convalescence) ou tout simplement à domicile. Le volet de

l'interdisciplinarité des soins palliatifs a déjà été abordé autour de l'accompagnement du malade

toutefois, nous nous proposons d'en parfaire la découverte au travers des divers modes de prise en

charge du patient (les structures et services).

Le caractère interdisciplinaire des soins palliatifs est aisément identifiable au travers des

diverses structures ayant vocation à exercer ces soins. La circulaire Laroque355 a considéré « qu'à

terme, tous les services hospitaliers prenant en charge des malades lourds, doivent être en mesure

de  pratiquer  les  soins  palliatifs  […]  ».  Sous  l'impulsion  de  ladite  circulaire356,  différentes

structures357 susceptibles d'accueillir et de développer les soins palliatifs se mettent en place.  En

milieu hospitalier apparaît deux maillons essentiels de la prise en charge des soins palliatifs, les

unités et  les équipes  de soins  palliatifs.  L'unité  de soins palliatifs358 (USP) assure une prise  en

charge des patients en fin de vie particulièrement axée sur la sédation de la douleur avec tous les

moyens  de  la  pharmacopée  actuelle.  L'unité  s'occupe  également  du  traitement  des  symptômes

gênants, des soins de nursing, (toilettes, douches, massages, préventions des escarres, etc.) et de la

prise en charge de la douleur morale puisque l'accompagnement est le volet prioritaire des unités de

soins palliatifs. Les équipes mobiles de soins palliatifs359 (EMSP) ont pour vocation de prévenir la

souffrance  induite  par  la  maladie  grave.  Prévenir  sous-entend dépister  et  agir  c'est  à  dire,  être

capable de proposer des mesures de soutiens adaptées, plutôt que d'intervenir en période de crise.

L'objectif est de maintenir le plus longtemps possible un maximum d'autonomie, un minimum de

symptômes, et un maximum de communication entre le patient et ses proches.  Au domicile360 les

     à sa famille et à ses proches, à domicile ou en institution […] »
355Dans son volet relatif aux soins palliatifs et à l'accompagnement en institution (Partie I).
356-Dès 1987 (le 1er juin) est crée la première unité de soins palliatifs de l'Hôpital international de l'Université de Paris

devenu depuis Institut mutualiste Montsouris.  L'unité de soins palliatifs qui comprend 12 lits est  dirigée par le
docteur Yves Camberlein assisté de deux médecins et d'une équipe soignante (comprenant plusieurs infirmiers, une
assistante sociale, une kinésithérapeute, une psychologue clinicienne, une diététicienne, des aides-soignantes …) 
-Dès 1989 est crée la première équipe mobile de l’Hôtel-Dieu (hôpital universitaire) sur un projet conçu par le
Professeur  Robert Zittoun chef de service d'hématologie. L'interdisciplinarité des intervenants de l'équipe mobile de
soins palliatifs est largement identifiable dans le témoignage d'un interne : « On a tous en tête le schéma hospitalier
de la place de chacun, mais dans une équipe pluridisciplinaires, la parole de tous les membres a du poids et est
prise  en  compte.  [...]»  DE  SA MOREIRA,  interne  dans  une  structure  de  soins  palliatifs,  [Thèse  médecine,
Université René Descartes], 1994. 

357Selon  la  Société Française d'Accompagnement  et  de soins Palliatifs  en 1992,  la  France compte 22 unités  et  6
équipes  mobiles  de soins  palliatifs  en  1997,  cette  dernière  recensait  55 équipes  mobiles  et  51 unités  de soins
palliatifs  représentant un total de 547 lits.

358L'unité de soins palliatifs se définit comme un service autonome destiné à accueillir uniquement des malades en fin
de vie atteints d'une pathologie irréversible et pour lesquels un traitement curatif ne peut plus être proposé pour
multiples raisons. L'unité de soins palliatifs a une conception architecturale qui réserve une large place à la famille. 

359L'équipe mobile de soins palliatifs est une structure légère ne disposant d'aucun lit. Cette structure est à a disposition
de tous les services d'un hôpital pour des conseils techniques, et une aide à l'accompagnement. 

360La mise en œuvre des soins palliatifs à domicile exige un certaines qualités requises de la part du personnel soignant
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soignants libéraux ont vocation à prendre en charge les malades en fin de vie, ce qui implique, qu'ils

acceptent de travailler en équipe, l'idéal étant de constituer un réseau361. Ces soignants peuvent aussi

être  supplées  par  une  unité  de  soins  palliatifs362 qui  se  met  à  leur  service.  Dans  les  services

hospitaliers363.  En dehors de la prise en charge palliative assurait par les diverses structures ayant

une  compétence  spécifique  dans  le  domaine,  tous  les  services  hospitaliers  publics  ou  privés364

assument ad minima cette compétence de base. Afin de se convaincre de l'interdisciplinaire des

soins palliatifs, il convient de relever la nature de la prise en charge palliative dans trois services

distincts  :  la  pédiatrie365,  la  gériatrie366 et  la  réanimation367.  Afin  d’accroître  toujours  davantage

l'interdisciplinaire des soins palliatifs, plusieurs travaux de groupe ont été menés notamment, dans

(notamment médecins et infirmiers libéraux, auxiliaire de vie). Dans la pratique d'accompagnement du patient en fin
de vie, le médecin généraliste dans l'acquis d'une formation spécifique doit faire preuve d'une grande motivation,
d'une disponibilité, et aussi d'une capacité à fédérer et à animer une équipe de travail.  

361A titre d'illustration, nous pourrions évoquer le « RÉSEAU CICELY » fondé en 1998 à l'initiative de professionnels
de santé. Constitué d'un ensemble de personnels soignants (médecins, oncologues, infirmières libérales, biologistes,
pharmaciens,  kinésithérapeutes …) l'objectif du réseau, est  de favoriser le retour et  le maintien au domicile du
patient en l'entourant des compétences de chacune des parties intéressées. C'est un réseau ville-hôpital centré autour
des patients cancéreux dont la spécificité réside dans la coordination des acteurs de santé.  

362A titre d'exemple, nous pourrions citer l'unité de soins palliatifs de « LA MIRANDIÈRE ». Unité indépendante,
La  Mirandière  ne  se  définit  aucunement  comme un nouveau  secteur  d'hospitalisation  «  spécialisé  »  destiné  à
recevoir tous les patients en fin de vie d'une région. A contrario, sa vocation consiste à promouvoir une qualité de
soins adaptée à la fin de vie dans les lieux « chers à l'âme des malades » où ils peuvent achever leur existence
paisiblement. Considérant que la médecine de fin de vie relève essentiellement du domaine de compétence de la
médecine libérale, et en vue de maintenir le plus longtemps possible le patient chez lui, l'unité de soins palliatifs de
La Mirandière s'est  mise au service des  médecins  généralistes.  La  mission de l'unité  est  d'offrir  aux  médecins
libéraux une assistance permanente dans leurs activités de soins, une formation pointue dans le domaine du palliatif. 

363La mise en œuvre des soins palliatifs dans les services hospitaliers français n'est pas homogène. Il faut relever que
certains  services  sont  totalement  dépourvus  de  cette  compétence  palliative  par  choix  politique,  là  ou  d'autres
connaissent  certaines carences.    

364Depuis la loi n° 99-477 du 9 juin 1999  visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs comme en dispose
l’article L.1112-4 du Code de santé publique : « Les établissements de santé, publics ou privés, et les établissements
médico-sociaux mettent en œuvre les moyens propres à prendre en charge la douleur des patients qu'ils accueillent
et à assurer les soins palliatifs que leur état requiert, quelles que soient l'unité et la structure de soins dans laquelle
ils sont accueillis.»

365Par choix « politique » dans nos services de pédiatrie français, il n'existe pas d'unités de soins palliatifs pédiatriques.
Les enfants sont pris en charge par des équipes de « sur-spécialités » pédiatriques avec l'appui et le soutien des
équipes compétentes en soins palliatifs. Toutefois, nous observons dans la pratique médicale qu'un certain nombre
de services de pédiatrie ont réussi à obtenir des lits identifiés en soins palliatifs. Autre avancée notoire, il a été créée
à Paris en 2008, une équipe mobile de médecine palliative périnatale et pédiatrique. 

366Les soins palliatifs en gériatrie c'est une approche interdisciplinaire et multi-professionnelle. Ce n'est ni tomber dans
l'acharnement,  ni  dans l'abandon du sujet âgé. Ils  consistent peut-être tout simplement à maintenir une certaine
forme d'autonomie du patient,  savoir l'accompagner,  savoir  cheminer à ses côtés  sans lui  imposer un itinéraire
préétabli. Les soins palliatifs doivent donc être intégrés dans une pratique soignante de base que ce soit en milieu
hospitalier, à domicile, en maison de retraite ou en EHPAD.   

367Les soins palliatifs en réanimation soulèvent quelques difficultés. Si la réanimation ne s'oppose pas à ce que les
patients et leurs proches puissent bénéficier de soins palliatifs tel qu'ils sont prévus à l'article L1110-10 du Code de
la santé publique, pouvons nous véritablement évoquer une incompatibilité entre la réanimation et la mise en œuvre
de soins palliatifs. Il semble plus judicieux d'évoquer l'existence de « barrières ou d'obstacles » aux développements
des  soins  palliatifs  en  réanimation.  Ces  barrières  sont  très  perceptibles  à  l'égard  des  proches  du  patient  en
réanimation.  Il  s'agit  de  toutes  les  attentes  irréalistes  des  familles  au  cas  médical  du  patient,  d'une  formation
inadéquate  des  médecins,  du manque de temps à  communiquer  avec les  proche.  La  famille  face à cette  perte
imminente d'un être cher à besoin d'un accompagnement, l'accueil et le soutien font partie intégrante du soin or, dans
la pratique de ces services de réanimation l'essentiel réside ailleurs pour envisager le développement significatif
d'une véritable démarche palliative. 
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les services de gériatrie et dans les services de pédiatrie. 

Si  la  diffusion  et  surtout  la  conception  des  soins  palliatifs  (caractère  actif,  continu  et

interdisciplinaire) permettent de mieux saisir leur nature, dans la pratique médicale, la démarche

palliative  éprouve  encore  quelques  difficultés  à  se  développer.  Bien  trop  souvent  par  déficit

d'information portée à la connaissance du personnel hospitalier et des patients, les soins palliatifs

sont appréhendés d'une manière trop restrictive sous un angle de vue plutôt défavorable. Les soins

palliatifs  dans  leur  concept  actuel  «  d'amélioration  de  la  qualité  de  vie  »  du  patient,  sont

pratiquement ignorés de tous et subséquemment très peu appliqués. Les soins palliatifs peinent à

s’intégrer dans  la  pratique  de  tous  les  soignants.  Les  patients  et  leur  famille  confrontés  à  une

situation médicale de besoin, s'avèrent souvent perdus dans les dispositifs d'accompagnement qui

pourraient être mis en œuvre et satisfaire leurs attentes. Avec ce recul sur l'approche de la notion,

nous  pouvons  nous  interroger  à  savoir  si  ce  déficit  de  connaissance  juridique  et  médical  des

procédures applicables n'est pas un des facteurs qui conduirait les individus à la revendication d'un

autre droit celui de l'euthanasie ou du suicide assisté. 

Paragraphe 2. La sédation 

Dans notre étude des divers procédés médicaux de fin de vie, la sédation fera l'objet d'une

attention particulière au vu des nouvelles dispositions législatives française. A ce titre, nous nous

proposons d'envisager ladite notion en deux étapes. La première approche consistera à dévoiler la

notion de sédation au travers de ses divers éléments caractéristiques (A), puis, nous appréhenderons

les caractéristiques de la sédation dans la pratique des soins palliatifs (B). 

A. Une première approche de la notion de sédation   

Nul ne serait en mesure de définir la sédation dans la pratique des soins palliatifs, (2) sans

avoir  préalablement  porter  son  regard  sur  la  représentation  de  la  pratique  dans  la  médecine

généraliste (1).  
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1/ La sédation dans la pratique médicale généraliste 

S'intéresser à la  sédation dans la pratique de la fin de vie,  c'est  d'abord obligatoirement

envisager la notion dans sa dimension générale.  Le terme de sédation est utilisé fréquemment en

médecine, tout particulièrement, dans les services de réanimation et les services d'aide médicale

urgente368 (SAMU). Précisons que c'est autour de la notion d'anesthésie, que l'Académie nationale

de Médecine définira exclusivement la notion de sédation369, alors qu'au sens d'un autre dictionnaire

médical370, la définition de la sédation est principalement orientée sur une pharmacopée. Le terme

désigne aussi des contextes ou des objectifs bien différents et revêt plusieurs réalités371. Le vocable

sédation est alors employé dans le cadre de trois situations spécifiques l'anxiolyse, qui consiste à

apaiser les anxiétés souvent par l'administration d'anxiolytiques l'analgésie, qui contribue à calmer

les douleurs physiques et enfin, l'induction au sommeil c'est à dire sa facilitation par l'administration

de  somnifères.  C'est  essentiellement  le  cas  de  l'induction  au  sommeil372 qui  intéresse

particulièrement les situations de fin de vie. Il convient de préciser que selon la situation médicale

rencontrée, la pratique sédative373 sera adaptée au patient. Si au sens large la sédation se définit

368Dans cet environnement médical, la sédation est une technique apparentée à l'anesthésie qui permet au patient de ne
pas souffrir et de ne pas avoir conscience de ce qui lui arrive pendant un laps de temps déterminé. 

369Selon les termes relevés dans le dictionnaire de l'Académie nationale de Médecine (http://dictionnaire.academie-
medecine.fr/) la sédation est une diminution de la vigilance et de la douleur par l’administration d’un anesthésique,
d’un analgésique ou d’un tranquillisant pour faciliter un acte effractif et calmer le sujet. La sédation demande une
oxygénothérapie  et  elle  doit  être  surveillée  comme un réveil  anesthésique.  L'Académie  nationale  de  Médecine
oriente sa définition de la sédation exclusivement autour de la notion d'anesthésie et prend grand soin d'exposer les
modalités  de la  pratique anesthésique  opératoire  et  dans le  service  de  réanimation.  A cet  effet,  sont  décrit  les
modalités  d'administration  et  de  précaution  autour  de  l’utilisation  produits  anesthésiques  tel  le  propofol,  les
benzodiazépines, les morphiniques, voire les curares (consulté 31 juillet 2019).

370Selon le  Larousse Médical,  la  sédation c'est  l'utilisation de  moyens en majorité  médicamenteux permettant  de
calmer le malade en vue d'assurer son confort physique et psychique tout en facilitant les soins. La sédation est
ensuite définie sur la base des principaux médicaments sédatifs que sont les antipsychotiques (contre l'agitation et le
délire),  les  anxiolytiques  (contre  l'anxiété  ordinaire,  l'anxiété  névrotique,  l'émotivité),  les  hypnotiques  (contre
l'insomnie), les analgésiques communs et les opiacés (contre la douleur). 

371Cette approche de la sédation a été soutenue par Véronique BLANCHET lorsqu'elle a été amenée à porter un projet
d'étude  intitulé  «  Réflexion  sur  la  sédation  en  fin  de  vie  ».  Pour  informations  complémentaires,  Véronique
BLANCHET est un médecin très investi dans la formation des soignants à la nécessaire humanisation de soins. 

372Pour précisions, l'induction au sommeil ne s'apparente absolument pas à la pratique de l'euthanasie sous aucun de
ses aspects. Dans le sommeil induit continu d'une part aucune substance létale n'est injectée car le but recherché par
cette sédation n'est pas la mort du patient mais le soulagement de ses souffrances. D'autre part, même si dans les
deux situations le patient ne se réveillera pas, la procédure de sédation par sommeil induit continu est réversible
alors que la technique de l'euthanasie est irréversible.

373Il  est  possible  d'identifier  trois  formes  de  sédations.  Le sommeil  provoqué de  courte  durée lequel  consiste  à
endormir un patient durant une période douloureuse ou anxiogène. Cette technique médicale de courte durée est
souvent mise en œuvre en service de réanimation lorsque l'état du patient impose « une mise en repos de son
cerveau ».  Autre forme de sédation, le sommeil discontinu encore appelé sédation de répit. Par l'administration de
psychotropes et aussi d'antalgiques, la visée de cette technique médicale de sédation est d'apaiser le patient de toutes
ses  douleurs  et  souffrances  quelques  soient  leur  natures.  Médicalement,  cela  consiste  à  alterner  des  phases
prolongées de sommeil ou de somnolence et des phases d'éveil. Il est important de notifier que ce procédé médical
ne rompt pas définitivement tout contact du patient avec son environnement extérieur. Durant les périodes dites
d'éveil, la communication du patient avec ses proches, avec le personnel soignant demeure possible. A la différence
d'une sédation profonde, le patient est toujours en mesure de pouvoir exprimer sa volonté personnelle sur les soins
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comme l'action de calmer, de modérer, ou d'apaiser, dans le contexte de la fin de vie, la sédation

revêt un tout autre aspect.    

2/ La sédation dans la pratique des soins palliatifs

Si  dans  le  domaine  de  la  médecine  générale,  la  sédation  renvoie  à  des  notions  peu

spécifiques, la sédation tend à se préciser davantage dans ses caractéristiques lorsqu'il est question

de fin  de vie. Dans la  pratique de la  médecine palliative,  le  terme de sédation est  utilisé  pour

désigner une action qui vise à diminuer la perception d’une situation perçue comme insupportable

par le malade. Dans le domaine du soin des malades en fin de vie, le terme de sédation désigne un

mode particulier d'apaisement dans une situation de détresse telle l'asphyxie, l'hémorragie ou les

symptômes réfractaires. En ce sens, la sédation pour détresse se définit comme « la recherche par

des  moyens médicamenteux d'une diminution de la  vigilance  pouvant  aller  jusqu'à la  perte  de

conscience dans le  but de diminuer  ou de faire disparaître la perception d'une situation vécue

comme insupportable  par  le  patient,  alors  que  tous  les  moyens disponibles  et  adaptés  à  cette

situation ont  pu lui  être  proposés  et/ou mis  en œuvre sans  permettre  d'obtenir  le  soulagement

escompté. La sédation (...) peut être appliquée de façon intermittente, transitoire ou continue374 ».

Que ce soit dans un contexte juridique, médical, ou simplement au travers du relais des médias, le

constat  nous amène à  relever  que le  terme « sédation » revêt  différentes dénominations.  Il  est

parfois question de sédation compassionnelle375, de sédation terminale376 ou encore de sédation de

répit377.  Conséquemment,  ces  diverses  qualifications  entraînent  une  certaine  confusion  entre  la

pratique  médicale  d'exception,  c'est  à  dire  la  sédation  pour  détresse,  et  une  autre  pratique  non

reconnue  l'euthanasie378.  A  cet  effet,  suivant  les  recommandations  du  Consensus  formalisé

qui lui sont ou lui seront prodigués ainsi que sur les attentes variés qui sont les siennes. Enfin, il existe une dernière
forme de sédation, le sommeil induit continu jusqu'à la mort. Ce procédé médical est utilisé en centre hospitalier
lorsque l'éveil du patient est indissociablement générateur d'une souffrance très éprouvante voire insupportable. 

     Les applications de cette sédation sont réservées à des cas cliniques très précis et très encadrés. Il n'est pas forcément
nécessaire que le sujet malade soit en phase terminale d'un cancer pour bénéficier de cette médication. Un patient
dont le corps médical à exploité l'ensemble des thérapeutiques visant à décroître ses souffrances peut en dernier
recours solliciter cette technique de sédation. 

374Op. cit. BLANCHET V., VIALLARD M-L., AUBRY R., « Sédation en médecine palliative : recommandations chez
l'adulte  et  spécificités au domicile  et  en gériatrie  »,  Médecine palliative :  Soins  de Support-Accompagnement-
Éthique, vol. 9, n° 2, 2010, pp. 59-70

375Terme employé par l'Ordre national des médecins lors d'un communiqué du 14 février 2013. 
376Terme employé par le Conseil National de l'Ordre des Médecins dans un avis public rendu en 2013 intitulé : 
     « Fin de vie, assistance à mourir ». 
377Terme employé par la commission de réflexion sur la fin de vie de Didier Sicard en 2012. 
378L'Ordre  National  des  médecins  par  la  voix  du  docteur  BOUET a  tenu  a  réaffirmer  le  2  octobre  2014  que  :

« la sédation profonde n’est pas un geste euthanasique puisque le devoir du médecin est de soulager à tout prix
quand bien même il écourterait ce qui reste de vie »  lors du rapport de la Mission parlementaire sur la fin de vie. 
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d'experts379,  il  serait  préférable  de  «  ne  pas  qualifier  le  terme de  sédation  (sédation  terminale,

sédation  palliative,  sédation  contrôlée,  sédation  d'accompagnement,  etc.)  mais  plutôt,  de  le

contextualiser (sédation en phase palliative, sédation en phase terminale, sédation de fin de vie,

sédation  dans  la  pratique  des  soins  palliatifs,  etc..)  ».  C'est  essentiellement  sur  la  base  des

recommandations de la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) et, de la

Haute Autorité de Santé380 (HAS) qu'un certain nombre de balises ont été posées à la mise en œuvre

de la sédation pour détresse dans le cadre des soins palliatifs. Si l'enjeu de ces recommandations381

n'a pas pour finalité ultime d'aboutir à une « bonne pratique » de la sédation, l'encadrement qu'il

propose permet d'une part, de lutter contre les pratiques dangereuses382 et d'autre part, d'éviter les

dérives de prescriptions sédatives383. Lorsqu'en 2016, la France a franchi le pas vers l'autorisation de

la  «  sédation  profonde  et  continue  »  nécessairement,  cette  dernière  a  reposé  sa  démarche  sur

l'orientation donnée par ces recommandations.         

B. Les caractéristiques de la sédation dans la pratique des soins palliatifs  

  Si nous nous intéressions seulement à décrire le modèle juridique français, la sédation dans

la pratique des soins palliatifs serait  envisagée exclusivement autour de la sédation profonde et

continue or, à ce stade de notre réflexion ce qui motive notre étude c'est d'envisager la situation de

la sédation pour détresse en phase terminale dans une dimension plus large. A ce titre, nous nous

proposons dans un premier temps d'explorer les caractéristiques générales pré-requises à la sédation

pour détresse en phase terminale (1), avant de présenter les grandes lignes de la sédation (profonde

et continue) dans la pratique des soins palliatifs français (2).  

379Le Consensus formalisé d'experts (CFE) est un groupe de travail ayant publié en 2009  des « recommandations de
bonnes pratiques de la sédation pour détresse ». 

380A l'instar de la SFAP et HAS, d'autres sociétés de soins palliatifs ont participé à la publication de recommandations
sur la sédation. Nous pourrions citer à titre d'exemple une recommandation Japonaise, (Morita, Bito et al.2005), une
recommandation américaine,  via le NHPCO (National  hospice and palliative care organization (Kirk et  Mahon
2010) ou encore une recommandation hollandaises (Verkerk et al.2007).

381Appelée aussi « guidelines » en français, lignes directrices. 
382Les  pratiques  dangereuses  pouvant  se  définir  comme  toutes  pratiques  mettant  en  péril  le  patient,  avec  des

conséquences plus larges sur les soignants, les institutions et au delà sur la médecine palliative. L'objectif poursuivi
par la recommandation consiste à faire connaître tous les risques encourus par la pratique de la sédation. 

383Les dérives  de prescriptions sédatives se définissent comme toutes formes de comportements  inappropriés à  la
pratique.  Sont  visés  les  mauvais  comportements  d'un  médecin,  l'utilisation de doses  excessives  de sédatif  sans
rapport avec l'état clinique du patient, (avec le risque d'assimiler la sédation à une euthanasie) ou encore, toutes
mauvaises évaluations d'une situation médicale du malade. 
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1/ La sédation pour détresse en phase terminale

  

Le droit à une  « sédation profonde et continue », c’est  « le droit de dormir pour ne pas

souffrir  avant  de  mourir  »  selon  la  formule  consacrée  du  Député  Jean  Leonetti.  De  manière

générale, il est possible  d'avancer que la sédation dans la pratique des soins palliatifs384 se définit

toujours comme une thérapeutique de dernière intention, puisqu'il faut s'assurer que tous les autres

moyens  disponibles  aient  déjà  été  proposés  ou  mis  en  œuvre.  La  sédation  pour  détresse  peut

intervenir dans le cadre de la phase palliative385, ou de la phase terminale386 de la maladie. Deux

situations particulières peuvent ouvrir droit à la mise en œuvre de la sédation. Les complications

aiguës a risque vital immédiat, (hémorragies cataclysmiques, détresses respiratoires asphyxiques,

etc.) ou, la persistance de symptômes réfractaires387 vécue comme insupportable par le patient et ne

pouvant être soulagée en dépit des efforts réalisés pour trouver un protocole thérapeutique adapté.

Après avoir abordé les généralités de la sédation pour détresse en phase terminale, il convient de

découvrir les éléments qui caractérisent la sédation de fin de vie française.  

2/ La sédation de fin de vie selon le modèle français 

Depuis l'adoption de la loi Leonetti-Claeys du 2 février 2016388, la France reconnaît à toute

personne en fin de vie le droit à une sédation profonde et continue389. En d'autres termes, l'État

français autorise désormais l'administration de sédatifs (substances anti-douleurs et apaisantes) de

manière ''profonde et continue" afin que les malades gravement atteints en phase terminale et dont

la souffrance est insupportable puissent être endormis jusqu’à leur mort390. La sédation profonde et

384BLANCHET V., VIALLARD M-L., AUBRY R., « Sédation en médecine palliative : recommandations chez l'adulte
et spécificités au domicile et en gériatrie ». Médecine palliative : Soins de Support-Accompagnement-Éthique, vol.
9, n° 2, 2010, pp. 59-70.

385Il s'agit de la période de la prise en charge durant laquelle, les objectifs des soins et des traitements sont la prise en
compte de la qualité de vie et chaque fois que possible, la durée de vie, malgré l'impossibilité d'une guérison. 

386C'est la phase qui correspond a la période de la prise en charge durant laquelle le décès est inévitable et proche. Les
soins et les traitements n'ont alors pour seul objectif que le maintien de la qualité de la vie. 

387Les symptômes réfractaires se définissent comme « des symptômes pour lesquels tous les traitements disponibles
ont échoué, ou pour lesquels aucune autre méthode palliative n’est appropriée dans le délai requis ou dont le rapport
bénéfice/risque n’est pas acceptable pour le patient » 

388LEGROS B., « La difficile et délicate entrée de la sédation dans le Code de déontologie médicale », Revue générale
de droit médical, Les Études Hospitalières, n° 40, 2011, p.129-156. La loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie est entrée officiellement en application le 05
août 2016 avec la publication de trois textes réglementaires (deux décrets d’application et un arrêté définissent les
conditions d’arrêt des traitements thérapeutiques pour les malades.)

389HIRSCH E.,  Mort par sédation une nouvelle éthique du bien mourir ? Une nouvelle éthique du bien mourir,   éd.
ERES, coll. érès poche - Société, Paris, 2016, 216 p. 

390Acte prévu à l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique : « A la demande du patient d'éviter toute souffrance
et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue provoquant une altération de la
conscience  maintenue  jusqu'au  décès,  associée  à  une  analgésie  et  à  l'arrêt  de  l'ensemble  des  traitements  de
maintien en vie, est mise en œuvre […] » « La sédation profonde et continue associée à une analgésie prévue au
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continue391 peut intervenir qu’à la demande du patient et, uniquement dans  deux hypothèses.  La

première hypothèse392 concerne le patient atteint d'une affection grave et incurable, dont le pronostic

vital est engagé à court terme et, qui présente une souffrance réfractaire aux traitements. La seconde

hypothèse393 vise  le  patient  atteint  d’une  affection  grave  et  incurable  qui  demande l’arrêt  d’un

traitement qui engage son pronostic vital à court terme et, est susceptible d'entraîner une souffrance

insupportable.  Il  faut  toutefois  préciser  que  le  recours  à  la  sédation  profonde et  continue  dans

l'hypothèse d'un patient ne  pouvant pas exprimer sa volonté394 (n'ayant pas rédigé de directives

anticipées) devra être décidé dans le cadre de la procédure collégiale prévue à l’article R.4127-37-2

du Code de la santé publique. Bien que la sédation profonde et continue puisse encore faire l'objet

de quelques précisions395, dans son ensemble, la législation Leonetti-Claeys  est venue apporter un

encadrement  à  une  pratique  sédative  qui  eut  tendance  à  se  banaliser396 en  phase  terminale.

Désormais, un an après l'adoption de la loi sur la fin de vie, une étape reste à franchir. A cet effet, le

Ministère de la Santé lance une campagne de communication397 à l'attention du grand public. Pour

Véronique Fournier398, l'intérêt de la campagne est double d'une part, c'est une manière de faire

connaître les changements législatifs entrés en vigueur depuis un an d'autre part, cela consiste à

inciter les français à mieux faire connaître leurs volontés à leurs proches. 

Paragr  aphe 3. L'aide active à mourir

L'aide active à mourir se définit comme un acte délibéré, pratiqué dans un contexte médical,

et ayant pour but de provoquer une mort rapide et sans douleur399. En d'autres termes, l'aide active à

présent article est mise en œuvre selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui permet à l'équipe
soignante de vérifier préalablement que les conditions d'application prévues aux alinéas précédents sont remplies. »

391Le  décret  n°  2016-1066 du 3 août  2016 modifiant  le  Code de  déontologie médicale  et  relatif  aux  procédures
collégiales et au recours à la sédation profonde et continue jusqu’au décès apporte des précisions concernant la mise
en œuvre de la sédation profonde et continue jusqu’au décès de la personne.

392Alinéa 1 (1°) de l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique. 
393Alinéa 1 (2°) de l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique. 
394Alinéa 2 et 3 de l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique. 
395Notamment des précisions concernant la visée obligatoire ou non de l'altération de la conscience, le degrés de

profondeur de la sédation (pour l'heure la profondeur est guidée par la disparition de la perception vécue comme
insupportable par le patient, etc.)

396Il  a  été  constaté  un  accroissement  de  la  prescription  de  l'association  de  morphine  et  de  midazolam  à  doses
progressivement croissantes sans que des éléments cliniques justifient cette augmentation.

397Plusieurs outils ont été mis à la disposition du public, un spot télévisé sur la chaîne « YouTube » du Centre national
des soins palliatifs et de la fin de vie, des encarts dans la presse, un site internet a été créée www.parlons-fin-de-
vie.fr, ou encore, des interventions sur les réseaux sociaux (consulté 31 juillet 2019).

398Présidente du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie, l'organisme qui a piloté la campagne avec le
ministère de la Santé. 

399Cette définition de l'aide active à mourir fut établie au support de trois propositions de lois, le texte n°65 (2008-
2009) de M. Alain FOUCHÉ, déposé au Sénat le 29 octobre 2008, le texte n°659 (2009-2010) de M. Jean-Pierre
GODEFROY et plusieurs de ses collègues, déposé au Sénat le 12 juillet 2010, le texte n°31 (2010-2011) de M. Guy
FISCHER et plusieurs de ses collègues, déposé au Sénat le 13 octobre 2010.  Ces textes de lois sont consultables sur
le  site  internet  du  Sénat  à  l'adresse  suivante  :  http://www.senat.fr/dossier-legislatif/ppl09-659.html (consulté  31
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mourir  peut  correspondre  à  deux actes  précis.  Soit  il  s'agit  d'un  suicide  assisté,  situation  dans

laquelle le malade s'administre lui-même les substances qui lui ont été fournies par un médecin ou

par un tiers. Soit il s'agit d'une euthanasie et c'est le médecin lui-même qui procède à l'injection

létale. Dans le cadre de l'approfondissement de la notion d'aide active à mourir, nous examinerons

en premier lieu, la notion d'euthanasie (A) puis, celle du suicide assisté (B) 

A. L'euthanasie 

Afin d'apprécier dans sa plus juste acception la notion d'euthanasie, nous nous proposons

d'appréhender cette dernière autour de deux volets. La première étape de notre étude, sera consacrée

à  la  découverte  de  la  notion  (1)  notamment,  autour  de  ses  diverses  interprétations,  la  seconde

approche sera envisagée comme un essai à la qualification juridique de la notion (2).

1/ Une approche préliminaire de la notion d'euthanasie

L'euthanasie est souvent étudiée d'une part, au regard des diverses définitions attribuées à ce

terme et d'autre part, sur la base d'une étude de droit comparé. Parvenir à définir l'euthanasie se

révèle  compliqué  en  raison  de  l'absence  de  qualification  juridique  et  aussi,  de  la  multitude

d'interprétations produites par l'opinion publique, les médias, la doctrine, les avis et les rapports.

Dans la perspective de mieux cerner la notion d'euthanasie, nous présenterons succinctement cette

dernière dans le contexte du XXe siècle (a), avant de s'attacher plus particulièrement aux diverses

approches qui lui sont faites (b).     

a) L'euthanasie au XXe siècle, la controverse d'une pratique 

L'attrait  pour l'euthanasie  n'est  pas une caractéristique propre au XXe siècle400 toutefois,

depuis les années 1980, la pratique se développe en marge de la loi401. Si l'euthanasie n'est pas une

pratique courante402, le débat qu'elle génère s'est véritablement inscrit en France dans la seconde

juillet 2019).
400COMMARET E., « Les récits de l'euthanasie », Revue générale de droit médical, Les Études Hospitalières, 2008,

pp.137-141
401Une  étude  française  menée  en  1995  sous  couvert  d'anonymat  réalisée  par  Didier  Peillon  sous  forme  d'un

questionnaire révèle que sur 140 anesthésistes réanimateurs sondés à répondre à la question suivante : « Vous arrive
t-il de provoquer le décès par injection de médicament ?,  26 % d'entre eux ont reconnu avoir provoqué la mort par
injection de médicaments. 

402Qualifiée  même de  ''rare'',  selon l'enquête  « la  fin  de vie  en France  »,  réalisée  par  l'Institut  national  d'études
démographiques (Ined) publié en novembre 2012. L'ined précise toutefois qu'il y aurait en France environ 3000
euthanasies clandestines sur les 550.000 décès par an. L'enquête est consultable sur le site de l'Ined à l'adresse
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moitié du XXe siècle403 autour de son éventuelle légalisation ou dépénalisation. Une publication, le

« Manifeste des Quarante404 », eut en son temps le mérite de conférer une certaine légitimité à la

notion  d'euthanasie.  Un  ouvrage  Changer  la  Mort405,  écrit  en  1977  par  le  Professeur  Léon

Schwartzenberg406 et  le  journaliste  Pierre  Viansson-Ponté  s'est  présenté  comme  un  véritable

plaidoyer en faveur de l'euthanasie.  Enfin, une affaire médicale407 de forte influence médiatique

révélée en 2003 conduit une nouvelle fois à porter l'euthanasie au cœur des débats juridiques et

éthiques  français.  Si  l'euthanasie  captive,  d'un  autre  coté  sa  pratique  demeure  toujours  aussi

contestée.  Afin  de  mieux  cerner  une  notion  pas  toujours  évidente  à  définir,  dans  ce  volet  de

présentation,  nous  allons  nous  intéresser  tout  d'abord  aux  diverses  approches  réservées  à

l'euthanasie avant d'aborder, la question de son éventuelle qualification.     

suivante : https://www.ined.fr/fr/publications/population-et-societes/decisions-medicales-fin-vie-france/ (consulté 31
juillet 2019).

403Selon une enquête sur ''la fin de vie'' commandée par la Fondation ADRÉA à l'institut français d'opinion publique
(Ifop) concernant des patients "en fin de vie" affectés par "des douleurs physiques ou psychologiques intolérables",
80% des personnes (soit 8 personnes sur 10) interrogées se disent "plutôt favorables" ou "tout à fait favorables" à
l'euthanasie. (L'enquête réalisée en septembre 2016 auprès d'un échantillon représentatif de 1.002 personnes, par
internet pour les 18-64 ans et par téléphone pour les 65 ans et plus est consultable à l'adresse suivante sous sa
version  .pdf  :  https://www.adrea.fr/assets/documents/CP-FONDATIONADREA-ETUDE-FIN-DE-VIE.PDF
(consulté 31 juillet 2019).

404MONOD  J.,  et  al.,  « Manifeste  des  Quarante »,  1974.  Dans  ce  Manifeste,  quarante  personnalités  confondues
médecins, universitaires et pasteurs dont trois prix Nobel (George Thompson, Linus Pauling, et Jacques Monod) ont
pris publiquement position en faveur de l'euthanasie. Ils justifient leur engagement dans le sens ou selon eux, il
serait « barbare et cruel », écrivent-ils, de maintenir une personne en vie contre sa volonté, lorsque cette vie, pour
elle « a perdu toute dignité, beauté et signification », lorsqu’il ne lui paraît plus possible de « vivre pleinement ». 

405SCHWARTZENBERG  L.,VIANSSON-PONTE  P.,  Changer  la  mort, éd.  Albin  Michel,  Paris,  1977,  p.237.
L'expression d'euthanasie revient à Pierre VIANSSON-PONTÉ dans le livre signé conjointement avec le Professeur
Léon SCHWARTZENBERG.

406SCHWARTZENBERG L., Requiem pour la vie (1986), éd. Lgf, coll. Ldp, Paris, 1997, 286 p. Célèbre cancérologue
français  et  brièvement  ministre  délégué,  chargé  de  la  Santé  en  1988  le  Professeur  Léon  Schwartzenberg  très
impliqué  dans  la  recherche  sur  le  cancer  va  imposer  de  sa  personnalité  la  manière  de  percevoir  la  maladie.
Longtemps évoqué comme « une longue et douloureuse maladie » au travers de son premier ouvrage  Changer la
mort paru en 1977, le Professeur Schwartzenberg plaide en faveur de la vérité aux malades en toutes circonstances.
Fort de son expérience médicale sur la maladie, le Professeur mettra en avant les souffrances, la mort, la vérité et
toute la lutte inextinguible des patients mais aussi du personnel soignant à vivre le cancer.  Par ce bouleversant
ouvrage  Changer la mort,  Schwartzenberg posera les mots que peu de gens ose prononcer notamment  sur  son
approche à l'euthanasie. La même année, le Professeur réputé pour son franc-parler prend ouvertement la défense du
droit de mourir dignement et lance le débat sur l'euthanasie. Invité de l'émission  Apostrophes sur Antenne 2, ce
dernier dira « Je suis simplement contre le maintien à tout prix d’une vie qui n’est plus une existence.» Au travers de
son ouvrage écrit en 1986 Schwartzenberg cherche explicitement à rompre le tabou de l'euthanasie. En 1991, l'Ordre
des médecins suspend l'émérite Professeur d'exercice de la médecine pour une durée d'un an après avoir révélé dans
la presse en 1987, l'euthanasie qu'il avait apportée à un malade incurable. En 1993, le Conseil d'État annule cette
décision. 

407Vive émotion de l'opinion publique autour de l'affaire Vincent Humbert, jeune homme tétraplégique, aveugle et
muet. Sans espoir de guérison, en dépit de la non-licéité de l'euthanasie en France, Vincent Humbert revendique
publiquement au Président de la République Jacques Chirac sont désir de mourir. 
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b) L'euthanasie, une notion aux diverses influences 

Nul ne peut envisager de définir la notion d'euthanasie sans préalablement avoir porté un

regard sur sa pratique et  ses usages passés408.  Selon les approches médicales,  philosophiques et

religieuses prises pour références, la notion d'euthanasie revêt des sens très différents409. Si de nos

jours encore la notion d'euthanasie est chargée d'opprobre, sous la Grèce Antique410, cette dernière

se définissait comme « la bonne mort », la mort douce et sans souffrance, une mort qui est une

noble fin411. A deux reprises, en 1605412, puis en 1623413, dans deux ouvrages distincts, le Chancelier

anglais Francis Bacon414, définira l'euthanasie comme « une mort douce entourée de soins ». En

1791,  c'est  pour  adoucir  les  derniers  moments  et  hâter  la  fin  de  vie  de  son ami  le  Comte  de

Mirabeau,  que  le  docteur  Cabanis415 lui  administra  une  forte  dose  d'opium.  Autre  témoignage

historique,  le  récit  de  Léon  Daudet416 sur  les  six  Russes  de  l'Hôtel-dieu417 ou  l'euthanasie  sera

envisagée  comme  ayant  une  vocation  compassionnelle418.  Suivant  ce  fil  d'influence,  lorsque

l'Académie nationale de Médecine eut à définir la notion d'euthanasie, elle releva également dans

408BIOTTI-MACHE F., « L'euthanasie, quelques mots de Vocabulaire et d'histoire », Revue d'étude sur la mort, n°150,
2016/2, pp.17-33. 

409BEIGNIER, B., « Euthanasie, dignité humaine et dernières volontés », Revue Droit de la famille, LexisNexis,  n °11
2001, pp.33-34

410Le terme « euthanasie » provient du mot grec thanatos qui étymologiquement signifie « l'art de bien mourir ».
411DUPUIS J., préface CHAUNU, De l'euthanasie, Pierre Téqui Éditeur, Paris, 1991, p.16. 
412BACON F., LE DOEUFF M., Du progrès et de la promotion des savoirs, livre II, éd. Gallimard 1991, Volume 178

de Collection Tel, Paris, 1605, p.127. Dans cet ouvrage, Bacon estime « que c'est la tâche du médecin non seulement
de faire recouvrer la santé, mais encore d'atténuer la souffrance et les douleurs […] quand il peut aider à trépasser
paisiblement et facilement, à la manière d'Auguste, d'Antonin le Pieux et d’Épicure, dont les morts ressemblèrent
beaucoup ''à un endormissement bénin et agréable''. […] Les médecins devraient ainsi faciliter et adoucir l'agonie et
les souffrances de la mort ».

413BACON F., De la dignité et de l'accroissement des sciences (1623),  vol. I à IV, éd. Nabu Press, Paris, 2012, 528 p.
Dans cet ouvrage Bacon précise que la mission du médecin ne se limite pas à chercher la guérison. Il doit tenir
compte des souffrances de ses patients et « savoir procurer au malade, lorsqu'il n' y a plus d'espoir de guérison ''une
mort douce et paisible'', au lieu d'abandonner leurs malades lorsqu'ils sont à l'extrémité, les médecins devraient tout
faire ''pour aider les agonisants à sortir de ce monde avec plus de douceur et de facilité'' […]. 

414Homme d'État et  philosophe anglais (1561-1626),  Francis BACON affectera très tôt  à la médecine une double
vocation : soigner et adoucir la douleur, y compris au moment de la mort.  

415C'est sur  les instances réitérées de Mirabeau, inscrivant par trois fois la supplication : dormir, sur un lambeau de
papier, que Cabanis « en administrant l'opium, se fit meurtrier par amitié, meurtrier au nom de ce lien particulier,
individuel qui l'attachait  à  cet  homme et  qui comptait  plus,  finalement,  que les principes et  les serments de la
médecine ».

416DAUDET L., Fantômes et vivants - Souvenirs des milieux littéraires, politiques, artistiques et médicaux, chap. II :
« Devant la douleur », éd. Robert Laffont, coll. Bouquins, Paris, 1915, p. 171.

417Il s'agit de l'histoire de six paysans russes mordus par un loup enragé et placés en surveillance à l'hôtel Dieu à Paris.
En outre, il s'agit aussi d'un premier rapport non-officiel de la pratique euthanasique en France. Louis Pasteur venant
de découvrir le traitement contre la rage vient personnellement dosé pendant huit jours les injections de son sérum
or, au neuvième jour les patients se plaignent de douleurs insoutenables. 
Pendant leurs répits les malades supplient qu'on les achève. Après concertation, Pasteur et le pharmacien de l'hôpital
décidèrent d'un commun accord avec toute la discrétion en pareil cas d'administrer cinq pilules. Cinq pilules visant à
donner la mort, « quand le silence retomba […], nous nous mimes tous à pleurer d'horreur ».  

418L'euthanasie compassionnelle telle qu'elle fut envisagée au début du XXe siècle (au travers du Voluntary Euthanasia
Association (Angleterre 1935), ou encore de l'Euthanasia Society of America  (États-Unis 1975) se rapproche dans
sa conception de nos revendications contemporaines d'un droit de mourir dans la dignité. 
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les  termes  de  sa  définition419 ce  caractère  compassionnel.  Cette  conception  selon  laquelle

l'euthanasie serait là, pour mettre fin à la vie des individus par compassion, se retrouve également

dans l'approche établie par le centre de bioéthique et institut de recherches cliniques420 de la ville de

Montréal au Canada421, mais aussi dans les mots du docteur Frédéric Chaussoy422. Globalement, il

est important de souligner que quelque soit son approche423, la notion d'euthanasie est unanimement

présentée comme la recherche d'une mort sans souffrance424.  Pour le Professeur Léon Derobert,

l'euthanasie serait  « la faculté de donner la mort sans souffrance aux malades incurables dont

l'évolution de la maladie est fatale et qui sont torturés par des douleurs physiques intolérables et

persistances  que  les  moyens  thérapeutiques  ne  peuvent  atténuer425 ».  Pour  le père  Jésuite

Verspieren, l'euthanasie s'entend comme  « tout comportement dont l'objectif est de provoquer la

mort d'une personne afin de lui éviter des souffrances426» enfin, pour le CCNE427 l'euthanasie c'est

« l'acte d'un tiers qui met délibérément fin à la vie d'une personne dans l'intention de mettre un

terme à une situation juge insupportable […] ».  Il faut reconnaître qu'à une certaine période, la

compassion  s'est  véritablement  présentée  comme  un  argument  en  faveur  du  développement  et

surtout  de  la  légalisation  de  l'euthanasie.  Toutefois  aujourd'hui,  nul  ne  peut  se  satisfaire  d'une

définition de l'euthanasie qui reposerait exclusivement sur la notion de compassion à ce titre, nous

envisagerons une approche de l'euthanasie autour d'autres critères.

2/ Une tentative de qualification juridique de la notion d'euthanasie

 Au support des multiples définitions attribuées à l'euthanasie, nous établissons le constat

que  ladite  notion  revêt  une  nature  très  subjective  qui  varie,  selon  les  approches  prises  pour

références. Le terme euthanasie est véritablement ambigu, ce qui pourrait expliquer la difficulté à

419Dans  le  dictionnaire  de  l'Académie  nationale  de  Médecine,  l'euthanasie  c'est  l'acte  de  ''provoquer  la  mort  par
compassion'' à l’égard d’un malade incurable pour mettre fin à ses souffrances.

420Pour  le  centre  de  bioéthique  de  Montréal  :  «  l'euthanasie  devrait  désormais  uniquement  signifier  mettre  fin
délibérément et rapidement par compassion à la vie d'une personne atteinte d'une maladie incurable et évolutive ». 

421BAUDOUIN J-L., « La législation québécoise sur le droit à la mort médicalement assistée », Journal de médecine
légale, Droit médical, Victimologie, Dommage corporel, Eska, n° 57-5, 2015, pp.64-69

422« Par humanité et compassion, il fallait arrêter la réanimation de Vincent Humbert » tel furent les mots révélés par
Frédéric Chaussoy en soutien au procès de son confrère le docteur Bonnemaison.

423Dans une approche médicale, les termes relevés dans le  Larousse Médical présentent l'euthanasie comme un acte
consistant à ménager une mort sans souffrance à un malade atteint d'une affection incurable entraînant des douleurs
intolérables.

424FOUCHET A. « La légalisation de l'euthanasie, un droit à la mort ? Non. Le droit de choisir pour soi-même les
conditions de  sa propre fin  de  vie »,  Revue générale  de droit  médical,  Les  Études Hospitalières,  n°  39,  2011,
pp.37-44 

425DEROBERT L., « Pour une mort plus douce », éd. panoramique, cahier Laennec, n° 2, 1949, pp. 23-25.
426VERSPIEREN P., « Sur la pente de l'euthanasie », Études, vol. 360, n° 1, 1984, pp.43-54 
427Avis n° 63 du 27 janvier 2000 du  CCNE « Fin de vie, arrêt de vie, euthanasie », disponible en consultation sur le

site du Comité consultatif national d'éthique à l'adresse suivante : http://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/fin-de-
vie-arret-de-vie-euthanasie#.WQrr9jekI1I (consulté 31 juillet 2019).
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dégager  une  juste  définition  de  la  notion.  A ce  titre,  nous  nous  proposons  de  conduire  un

développement  qui  reposera  sur  trois  grands  axes  susceptibles  d'aboutir  à  la  plus  proche

qualification de la notion d'euthanasie. La première ligne que nous explorerons, sera basée sur la

distinction entre l'euthanasie active et l'euthanasie passive (a) puis, nous nous intéresserons à la

qualification médicale (b), et enfin, à la qualification juridique de la notion (c).  

a) Une distinction entre euthanasie active et passive

Traditionnellement pour distinguer entre mort douce et mort provoquée, certains spécialistes

établissent  une différence entre  l'euthanasie   passive (indirecte)  et  l'euthanasie  active (directe).

L'euthanasie  active  se  définit  comme  l'acte  de  tuer  délibérément  une  personne  malade  par

l'administration  de  substances  létales  à  la  demande  ou  non  d'un  patient,  afin  d'abréger  ses

souffrances devenues insupportables. L'euthanasie passive qualifiée aussi d'orthothanasie consiste à

laisser mourir le malade de sa propre mort naturelle. Elle se caractérise par l'arrêt ou l'abstention de

soins ou,  du traitement médical susceptible de prolonger la  vie à partir  du moment ou l'on est

convaincu que la situation est sans issue. Matériellement, l'euthanasie passive consisterait en trois

modalités principales : débrancher un appareil (respiratoire) dont l'arrêt provoque la mort ; ou à

administrer un traitement antidouleur (analgésique) qui à hautes doses induit la mort ; ou enfin, à

limiter un traitement ou l'usage d'une machine. Notre étude semble révéler l'existence d'une certaine

antinomie au sein même des membres de la doctrine. Là ou certains spécialistes considèrent qu'il

faut  affiner  les  termes  de  distinction  entre  euthanasie  active  et  euthanasie  passive428 d'autres,

réfutent totalement le concept. Louis-Vincent Thomas429 fait partie de ceux qui considèrent que cette

distinction classique à ses limites. Dans la pratique médicale, la distinction entre euthanasie active,

(également  appelée  euthanasie  par  commission)  et  euthanasie  passive,  (également  appelée

euthanasie  par  omission)  est  souvent  envisagée comme une source de confusion430.  De ce  fait,

certains spécialistes considèrent qu'ériger une définition de l'euthanasie uniquement sur cette base

de distinction serait une approche trop réductrice431. Par ailleurs, il faut préciser que le législateur

428LEGROS B.,   Les « droits »  des  malades en fin de vie,  [Thèse de Droit  privé,  Université  de Lille  II,  1997].
LEGROS fait partie de ces spécialistes du droit qui considèrent cette impérieuse nécessité de préciser les termes qui
différencient  l'euthanasie active de l'euthanasie  passive.  Dans  sa  thèse,  LEGROS parle  d'« euthanasie active »,
lorsqu'il y a empoisonnement ou arrêt (ou cessation) de soins ordinaires et, d' « euthanasie passive » lorsqu'il y a
refus (ou abstention) des soins. 

429THOMAS L-V., « Euthanasie, approche conceptuelle et perspective anthropologique », Journal BTS, (10e année),
1976, n° 31 

430C'est  en  raison  de  cette  source  de  confusion  du  contenu  de  la  notion  que  certains  auteurs  comme  Patrick
VERSPIEREN propose  d'envisager  pour  le  terme  « d'euthanasie »  un  seul  sens,  et  le  sens  dominant :  «  Tout
comportement suivi d''effet dont l’objectif est de provoquer la mort d'une personne pour lui éviter des souffrances. »

431RACHEL J., « Active and Passive Euthanasia », The New England Journal of Medicine, n° 292, 2, 1975, pp.78-80.
James RACHEL philosophe américain, expert en éthique et fervent défenseur du droit de l'euthanasie fait partie de
ces spécialistes qui dénoncent cette conception dualiste de l'euthanasie. Rachel appuie son argumentation au soutien
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français n'est absolument pas convaincu par cette vision dualiste de l'euthanasie, (active/passive)

puisqu’à aucun instant, il ne consacre l'une ou l'autre de ces formes euthanasiques. Il semblerait

donc que l'établissement d'une définition de la notion d'euthanasie ne puisse aucunement reposer

exclusivement sur la distinction entre euthanasie active et euthanasie passive. Dès lors, cela nous

amène à envisager une autre définition de la notion d'euthanasie. 

b) Une qualification médicale de l'euthanasie

Certains spécialistes considèrent que la meilleure définition de l'euthanasie réside dans son

approche la plus basique c'est à dire, sa définition médicale432. L'acte médical d'euthanasie consiste

en  l'injection  intraveineuse  à  forte  dose  d'un  cocktail  lytique433 ou  DLP434 sous  forme  d'une

perfusion de trois médicaments sédatifs, le Dolosal, le Largactyl, et le Phénergan. L'acte consiste

que très rarement à recourir  à  des injections de chlorure de potassium435.  Il  faut  préciser qu'un

homme  a  vivement  décrié  l'usage  de  ce  cocktail  lytique,  Patrick  Verspieren436.  Ce  dernier  a

volontairement  interpellé  ses  lecteurs  sur  le  bien-fondé  de  l'utilisation  du  cocktail  lytique.

Autrement  énoncé,  Verspieren  s'est  interrogé  à  savoir,  si  l'injection  de ce  cocktail  lytique  était

pratiquée pour soulager une souffrance extrême du malade ou, pour soulager la souffrance d'un

tiers.  Par  analogie  de  raisonnement,  la  réflexion  portée  par  Verspieren  nous  conduit  à  nous

interroger  sur  l'identité  réelle  des  demandeurs  d'euthanasie.  Le  constat  d'une  pratique  médicale

avérée nous conduit à relever qu'en fonction de la situation médicale, l'euthanasie émane parfois

d'une sollicitation propre du malade437, d'une sollicitation de ses proches438 voire d'une sollicitation

de l'un de ses articles « Active and Passive Euthanasia », The New England Journal of Medicine, 09 janvier 1975,
292, 2, pp.78-80. Article dans lequel il défend son argumentation au travers de l'exemple de la noyade d'un enfant.
Selon Rachel,  « laisser  noyer un enfant pour en hériter  est  tout  aussi  criminel  que de le  tuer  » .  Rachel nous
démontre finalement que l'omission pouvait être tout aussi coupable que l'action. Sur cette base de réflexion, ce
dernier en déduit que laisser mourir n'est pas plus moral que tuer dès lors, il n' y a pas lieu d'opposer une euthanasie
active qui serait interdite, à une euthanasie passive, qui serait moralement permise.  

432BOLES J-M., « L'euthanasie : réflexions d'un médecin réanimateur », Revue générale de droit médical, Les Études
Hospitalières, 2008, pp.95-111

433Selon le  Larousse Médical,  le  cocktail  lytique se définit  comme la combinaison médicamenteuse  (analgésique
central, antihistaminique, neuroleptique), utilisée en anesthésiologie. Ce cocktail bloque les fonctions du système
nerveux autonome pour provoquer une perte de conscience et diminuer la souffrance du malade. 

434Pour information, dans le langage médical cette appellation vise l'association de trois substances médicamenteuses
le  Dolosal, le Largactyl, et le Phénergan. 

435Pour information, le chlorure de potassium nommé sylvine ou sel amer désigne un composé chimique qui a pour
formule KCl, en médecine, il entre dans la composition de certains médicaments et  lorsque la quantité administrée
dépasse un certain niveau de concentration (1,5 g/h), il entraîne un arrêt cardiaque. Les injections létales utilisées
pour exécuter les condamnés à mort aux États-Unis contiennent du chlorure de potassium. 

436VERSPIEREN  est  enseignant  d'éthique  biomédicale  depuis  1980  il  est  aussi  responsable  du  département  de
bioéthique médicale au Centre Sèvres à Paris (1985-2011).

437C'est le cas dans l'affaire Diane PRETTY du 29 avril 2002, Chantal SÉBIRE du 17 mars 2008, et plus récemment
autour de la requête d'Anne BERT à l'intention des candidats à l'élection présidentielle en mars 2017.  

438C'est le cas dans l'affaire Vincent HUMBERT du 24 septembre 2003, Hervé PIERRA le 12 novembre 2006 et,
depuis 2008 dans l'affaire Vincent LAMBERT. 
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du personnel soignant439. En marge de ce propos digressif relatif aux bénéficiaires de l'euthanasie,

nous retiendrons que la caractéristique médicale ne suffit pas à définir la notion d'euthanasie. Par

conséquent, il faut envisager un dernier aspect de la notion, qui réside dans son approche purement

juridique.  

c) Une qualification juridique de l'euthanasie 

L'euthanasie n'est pas une notion juridique440, mais elle devrait être considérée comme une

composante essentielle du droit à la dignité441. Assurément confrontés à une notion difficilement

définissable, notre dernier recours consiste à parcourir l'environnement éthique et surtout juridique

de l'euthanasie. Si l'euthanasie se dévoile sous les traits éthiques d'une définition portée par Tom

Beauchamp442, c'est plus particulièrement au travers du rapport443 de la mission d'information sur

l'accompagnement de la fin de vie en date du 30 juin 2004 que sont apportées les plus amples

précisions à la notion. Au sens du rapport,  « l'euthanasie est un acte délibéré par lequel un tiers

entraîne directement la mort d'une personne malade ». Cette définition suppose que pour constater

une  euthanasie, il faut impérativement la réunion d'un certain nombre d'éléments. Tout d'abord, il

faut un acte, c'est à dire une activité, ce qui exclut les situations de non-intervention telles, s'abstenir

de commencer un traitement. Second élément nécessaire, le caractère délibéré de l'acte. L'intention

première du tiers étant de causer la mort de l’intéressé il faut une relation directe de cause à effet

entre l'acte et la survenue de la mort. L'acte à pour exclusive finalité de causer la mort, laquelle

survient en conséquence directe (injection d'une substance létale) et non en conséquence secondaire

(prescription d'un analgésique à haute dose). Il faut un malade, c'est à dire le bénéficiaire de l'acte et

enfin, il faut  un tiers, l'auteur de l'euthanasie. L'auteur peut-être soit un membre de la famille, un

proche ou encore, une personne appartenant à l'équipe médicale du patient (médecin, infirmière,

aide-soignant […]. Il convient de préciser que l'euthanasie se caractérise par l'intention première de

son auteur, dont il importe peu que l'acte ait été accompli à la demande du malade ou à sa propre

439C'est  le  cas  dans  l'affaire  de  l'infirmière  Christine  MALÈVRE  du  30  janvier  2003,  du  médecin  Frédéric
CHAUSSOY le 24 septembre 2003, et du médecin Nicolas BONNEMAISON au mois d'octobre 2015.

440Seule la loi n° 99-5 du 06 janvier 1999 relative aux animaux dangereux et errants et à la protection des animaux fait
référence à l'euthanasie sans pour autant la définir. 

441Affirmation soutenue par l'association du droit de mourir dans la dignité (ADMD) fondée en 1980 à l'initiative du
Sénateur Henri CAILLAVET. 

442Selon Tom BEAUCHAMP éminent spécialiste américain des questions relevant de l'éthique et de la bioéthique,  «
une mort est considérée comme une euthanasie quel qu'en soit le type si et seulement si les conditions suivantes sont
satisfaites : 1/ cette mort est visée par au moins une autre personne, laquelle contribue, par son action, à la causer ;
2/ la personne qui meurt est soit affligée de souffrances intenses, soit plongée dans un coma irréversible (condition
qui  a  elle  seule constitue la  raison première qui  fait  que  la  mort  est  visée)  ;  3/  les  procédures  choisies  pour
provoquées la mort doivent être aussi peu douloureuses que possible.»

443Ce rapport  sous la présidence de Jean Leonetti  est  consultable en ligne sur le site de l'Assemblée Nationale à
l'adresse suivante :  http://www.assemblee-nationale.fr (consulté le 31 juillet 2019).
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initiative. C'est la raison qui permet de distinguer l'euthanasie en tant qu' «infraction de commission

» de certains autres traitements médicaux de fin de vie appelés « infraction d'abstention ». Quelle

que soit la qualification retenue d'un point de vue juridique, l'acte d'euthanasie est assimilé à une

infraction pénale qualifiée d'homicide volontaire444. Tout simplement car l'intervention délibérée de

la tierce personne qu'il s'agisse du soignant, d'un membre de la famille, ou d'un proche se fait en vue

d'abréger la vie d'une personne atteinte d'une maladie grave et/ou évolutive. Dans cette approche

juridique de l'euthanasie un élément retient particulièrement notre attention, c'est l'indifférence du

mobile.  Même  si  l'acte  d'euthanasie  a  été  réalisé  avec  le  consentement  du  patient445 ou,  par

compassion446, il s'agit bien d'un meurtre447 au sens de la législation pénale française. Si dans le

cadre de cette définition juridique de l'euthanasie la compassion448 n'a absolument plus sa place,

c'est malgré tout par « devoir d'humanité » qu'à été proposé en 2013449 par le Conseil national de

l'ordre des médecins et par le jury citoyen450 l'exception d'euthanasie451. 

En conclusion de notre présentation, nous retiendrons que définir le terme d'« euthanasie452 »

n'est pas très évident pour deux motifs. D'une part, en raison de la multitude des approches prises

pour  références,  et  d'autre  part,  en  raison  de  l'absence  réelle  de  qualification  juridique453.  Si

originellement  «  il  appartenait  aux  seuls  médecins  de  faciliter  et  d'adoucir  de  ''leurs  propres

444L'homicide volontaire se définit à l'article 221-1 du Code pénal dans les termes suivants :  « Le fait de donner
volontairement la mort à autrui constitue un meurtre. » 

445Pour précision, il faut savoir qu' avant l'entrée en vigueur de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005, il a été envisagé
d'introduire dans le Code pénal un fait justificatif permettant d'écarter la qualification d'homicide volontaire et de
rendre ainsi l'euthanasie non imputable à son auteur (entre autre le consentement du patient). Robert BADINTER et
Guy CANIVET ont ainsi esquissé les contours du régime d’irresponsabilité pénale susceptible de s’appliquer aux
médecins mais la proposition n'a pas été retenue. 

446Pour précisions, même si l'intervention de l'auteur (tiers) sur la vie du patient/malade est faite par «  compassion », il
s'agit  bien  d'une  atteinte  à  l'intégrité  physique  qui  s'analyse  en  une  euthanasie  sur  le  plan  « moral »  et  en  un
homicide volontaire sur le plan juridique. Cette approche juridique de l'euthanasie remet d'une certaine manière en
cause la définition de l'euthanasie compassionnelle envisagée un certain temps par certains membres de la doctrine.  

447Au sens du droit  pénal,  le  meurtre suppose  la  conjonction d'un  élément  matériel  et  d'un élément  intentionnel.
L'élément matériel dans le cadre de l'euthanasie est constitué par l'acte même ayant entraîné la mort c'est à dire,
l'administration d'un substance létale l'élément moral, c'est la preuve de l'administration de la substance létale dans
une intention criminelle (rechercher la décès de la personne).  

448MATHIEU B., « Euthanasie : ne pas céder à l'émotion », JCP, 2008, p.222
449Déjà en 2000, le Comité Consultatif National d'Éthique (CCNE) avait formulé des recommandations en faveur de la

mise en place d'une exception juridique d'euthanasie. 
450Constitué par le Comité consultatif national d'éthique
451LEGROS B., « Sur l'opportunité d'instituer une exception d'euthanasie en droit français », Revue Médecine et Droit,

Elsevier, n° 46, 2001 pp.7-16. Suite à l'affaire Chantal Sébire, en 2013, l'exception d'euthanasie est proposé par le
Comité Consultatif National d'Éthique. Tout en recommandant de ne pas changer le Code pénal qui qualifie les actes
d'euthanasie de meurtres, le CCNE préconise de modifier le Code de procédure pénale en y insérant une «  exception
d'euthanasie » qui vaudrait dans les cas rares dits « exceptionnels ». 

452BIOY X., « "Moi aussi, aujourd'hui, je rentre chez moi ..." », Revue Trimestrielle des Droits de l'Homme (RTDH),
Dalloz, n° 107, 2016, pp.775-800

453 La plus grande faiblesse de l'euthanasie, c'est que la notion trouve à se définir juridiquement sans pour autant avoir
sa propre qualification juridique. 
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mains'' les souffrances de l'agonie et de la mort454 » la notion a fortement évolué par rapport à sa

définition initiale455. En France, l'opinion publique s'interroge toujours autant sur l'intérêt ou non de

légaliser ou de dépénaliser la notion dans un futur proche,  et  le débat est loin d'être tranché456.

Pénalement,  l'acte  d'euthanasie  peut  donc recevoir  deux qualifications457,  celle  d'homicide458  ou

bien celle d'aide au suicide d'autrui, laquelle va intéresser notre prochain développement. 

B. Le suicide assisté ou l'assistance au suicide 

Le suicide assisté ou assistance au suicide est une pratique médicale non admise en France

toutefois,  nous  nous  proposons  d'en  présenter  la  notion  au  travers  de  deux  volets.  Dans  une

première approche, nous aborderons succinctement la révélation du suicide assisté en France (1)

puis,  au  travers  d'un  second  développement,  un  exercice  de  définition  sera  proposé  afin  de

déterminer les principales caractéristiques de la notion (2). 

  

1/ Une timide percée de la notion de suicide assisté 

Afin d'apporter une illustration à cette timide percée de la notion de suicide assisté, nous

avons choisi d'aborder le sujet en deux temps. Tout d'abord, nous tenterons de dévoiler dans quelle

mesure le suicide assisté est une notion « quasi méconnue » (a) puis, nous aborderons le suicide

assisté en tant que pratique nouvelle (b).  

a) Le suicide assisté, une notion « quasi méconnue »

Le suicide assisté n'est abordé dans aucune des lois de bioéthique et la pratique n'est même

pas  envisagée  dans  les  travaux  parlementaires  de  ces  textes  législatifs.  Si  certains  spécialistes

français  qualifient  la  notion  de  suicide  assisté  d'indéfinissable  d'autres,  la  jugent  difficilement

identifiable. A l'évidence établir une définition du suicide assisté ne semble pas une tâche aisée. Le

seul  moyen  de  se  rapprocher  de  cette  notion  plus  ou  moins  ignorée,  c'est  de  l'envisager  dans

454RATEAU M., « L'euthanasie et sa réglementation pénale », Revue de science criminelle, 1964-1965, p.41  
455Notamment au XIXe siècle, grâce aux apports de la chimie, le terme euthanasie commence même à être employé

pour désigner une mort provoquée dans le but d'épargner des souffrances à un malade en fin de vie. 
456Comme y fait référence l'affaire de la romancière et directrice de collection madame Anne BERT. Âgée de 59 ans

atteinte de la maladie de Charcot, une pathologie incurable cette dernière s'apprête à rejoindre la Belgique afin d'y
recevoir une injection létale que la France lui interdit. « Je revendique le droit d'être un minimum égoïste […], je ne
veux pas d'une mort violente [...] en accord avec ma famille, j'ai décidé de devancer l'horreur. » 

457DUNET-LAROUSSE  E., « L'euthanasie, signification et qualification au regard du droit pénal », RTD sanit. Soc.,
Dalloz, n°2, 1998, pp.265-283 ; PROTHAIS A. «  Un droit pénal pour les besoins de la bioéthique »,  Revue de
science criminelle et de droit pénal comparé, Dalloz, n° 1, 2000, pp.39-57. 

458 Lorsqu'il s'agit du fait de donner directement la mort à quelqu'un. 
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l'étymologie de ses deux composantes le suicide, et l'assistance. Le suicide459 ou « suicidium460 »,

c'est l'action de celui qui se tue lui-même461. L'assistance, du verbe assister, provient de la souche

latine  « adsistere462 »  laquelle renvoie à une notion d'accompagnement463, d'assistance du malade.

Médicalement,  «  le  meurtre  de  soi-même464» se  définirait  donc  en  tant  qu'acte  de  se  donner

volontairement  la  mort465.  Les  dictionnaires  médicaux466 et  juridiques467 français  ne  définissent

aucunement la notion proprement dite de suicide médicalement assisté. C'est donc par le biais d'un

raisonnement déductif, autour des notions de suicide, et d'assistance, que s'instaure dans les grandes

lignes ses principales caractéristiques.  Le suicide assisté  est  un acte  d'autodestruction468 avec le

recours d'un tiers (complice). L'accent est mis sur la volonté du sujet de se tuer, ce qui justifie

largement qu'on nomme cette pratique un « suicide ». En règle générale, c'est le suicidaire qui se

procure les moyens de se tuer or ici, un tiers aidant dont l'implication est seulement indirecte «

relation d'assistance » fournit ou prescrit une substance létale mais ne l'administre pas. Après avoir

identifié les contours de la notion d'assistance au suicide, nous allons témoigner de la manière dont

la pratique s'est fait connaître en France. 

b) Le suicide assisté ou l'émergence d'une notion nouvelle

Le suicide assisté est avant tout un ensemble de questions sociétales469 que le droit français

ne parvient pas toujours à cerner ou plutôt, qu'il saisit que par le biais de l'interdiction. Soulignons

que l'intérêt  du grand public  pour le  suicide assisté  est  plutôt  émergeant  par  rapport  à  l'intérêt

suscité par l'euthanasie. C'est autour d'affaires particulièrement médiatiques que le suicide assisté

sera porté au cœur de l'actualité du débat politique français. De prime abord, il convient de relater

459Terme présumé avoir été employé pour la première fois par l’Abbé DESFONTAINES en 1737. 
460Au sens du  dictionnaire latin-français de Félix Gaffiot de 1934, il s'agit d'un substantif masculin dont  la racine

latine « sui » signifie de soi-même et le radical « cidium » signifie meurtre. 
461Au sens du dictionnaire de la langue française Le Littré. 
462Au  sens  du  dictionnaire  latin-français  de  Félix  Gaffiot  de  1934,  il  s'agit  d'un  verbe  transitif dont  la  racine

latine « ad » signifie à et le radical « sistere » signifie être debout . La notion prise dans son ensemble « adsistere »
renvoie donc à l'idée de se tenir auprès de.  

463Au sens du dictionnaire de la langue française Le Littré dans sa quatrième acception.
464Terme employé pour désigner le suicide dans le dictionnaire de l'Académie nationale de Médecine. Version 2016-1

(http://dictionnaire.academie-medecine.fr/) (consulté 31 juillet 2019).
465Selon les termes relevés dans l'ouvrage « Larousse Médical »,
466Qu'il s'agisse du dictionnaire de l'Académie nationale de Médecine ou du Larousse médical. 
467Qu'il s'agisse du Lexique des termes juridiques Dalloz ou du Vocabulaire juridique du doyen Cornu. 
468Étymologiquement cela vient du grec « auto » soi-même et « lusis » dissolution.
469DAUBIN C., « Euthanasie et suicide médicalement assisté : un débat au-delà de celui de l'accompagnement de la fin

de vie », Les Petites Affiches, Lextenso, n° 29, 2019, pp.12-13 
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l'affaire de l'actrice française Maïa Simon470 et plus antérieurement, l'affaire de Mireille Jospin471.

Madame Simon souhaitant  « abréger  les  souffrances  insupportables  » d'une  maladie  avilissant

chaque jour davantage son existence, rejoindra la Suisse afin de bénéficier en toute légalité d'un

suicide assisté.  Autre  affaire  retentissante dont nous pouvons rapporter  les  faits,  le  cas  Chantal

Sébire472. En 2008, malgré l'interdiction de la pratique de l'euthanasie en France, madame Sébire

physiquement et psychologiquement épuisée par ses souffrances sollicite le droit d'être assistée dans

son dessein de suicide. Consciente d'être confrontée à un mur de silence de la part des instances

dirigeantes,  c'est  finalement  seule  dans  sa  maison  que  Chantal  Sébire  mettra  un  terme  à  son

calvaire. Même si ces affaires n'ont pas permis l'octroi d'une reconnaissance du suicide assisté en

France, par leurs retentissements sur l'opinion publique, ces affaires ont conduit à révéler au grand

jour une pratique médicale assez méconnue. Il faudra patienter jusqu'en 2012 avec la parution du

rapport Sicard473, pour que le suicide assisté soit inscrit dans le débat public de la société française.

Si la mission de réflexion sur la fin de vie dirigée par le Professeur Didier Sicard rejette toute

hypothèse de légalisation de l'euthanasie474, elle se démarqua en ouvrant la voie au débat sur le

suicide  assisté475.  Après  avoir  dévoilé  les  faits  circonstanciés  qui  ont  largement  contribué  à

l'expansion de la notion de suicide assisté dans notre pays, nous allons désormais nous intéresser à

la juste définition réservée à la notion.  

470Maïa SIMON est une actrice française âgée de 67 ans. Atteinte d'un cancer diagnostiqué comme incurable, madame
Maïa Simon avait quelques mois avant son décès dénoncé « l'hypocrisie et les tabous de la France sur le sujet de
l'euthanasie et du suicide médicalement assisté » dans un long entretien à RTL diffusé le jeudi 20 septembre 2007.
"Au lieu d'attendre la mort d'une manière passive, j'organise mon dernier voyage avec ma famille et mes amis.
Comme nous n'avons pas la possibilité d'accomplir cette chose en France, je suis obligée de partir à l'étranger'' .
Dans son projet de suicide médicalement assisté, madame Simon a été soutenue par l'association suisse Dignitas, et
aidée dans sa démarche par l'Association française pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD).  

471CHÂTELET N., La Dernière Leçon, éd. Seuil, coll. Cadre rouge, Paris, 2004, 180 p. La mort volontaire de Mireille
Jospin a relancé dans les médias le débat sur la dépénalisation du suicide médicalement assisté. Militante active pour
le  « droit de fermer les yeux comme on décide d'aller dormir (...)»  c'est auprès de l'Association pour le droit de
mourir dans la dignité que Mireille JOSPIN se positionnait contre l'acharnement thérapeutique et pour un droit à une
aide active à mourir. Maîtriser ses entrées et ses sorties était une question d’éthique pour cette sage-femme. Elle a
quitté volontairement la vie dans la sérénité le 6 décembre 2002 à quatre-vingt-douze ans. Par cet ouvrage, Noëlle
CHÂTELET, retrace les derniers moments de la vie de sa mère laquelle, avait annoncé à sa famille et à ses proches
qu'elle programmerait sa mort au moment qui lui paraîtrait opportun. 

472Chantal SÉBIRE est une institutrice à la retraite âgée de 52 ans. Atteinte d'une tumeur évolutive des sinus et de la
cloison nasale qui lui déforme cruellement le visage.  « Littéralement mangée par la douleur » pour reprendre ses
propres  mots,  Chantal  Sébire  ne  supportant  plus  son  calvaire  sollicite  en  dernier  recours  le  Président  de  la
République française Nicolas Sarkozy afin que lui soit octroyée le droit d'anticiper sa mort. Chantal Sébire explique
sa démarche dans un bouleversant entretien accordé à l'Agence France-Presse (AFP) le 26 février 2008, en racontant
la douleur physique intense que lui cause sa maladie et l'avancée de celle-ci. 

473SICARD D.,  Penser solidairement la fin de vie - Commission de réflexion sur la fin de vie en France,  éd. La
Documentation française, coll. Collection des rapports officiels, 2012, 282 p. Ce rapport a été remis le 18 décembre
2012 par la Commission présidée par le Professeur Didier Sicard au Président de la République française François
Hollande. 

474 ''acte médical qui par sa radicalité […], interrompt soudainement et prématurément la vie" c'est-à-dire,  le droit pour
un médecin d'injecter un produit qui provoquera la mort du patient .

475Pour information le rapport Sicard n'écarte pas une évolution concernant l'assistance au suicide, assortie de réserves.
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2/ Le difficile exercice de définition du suicide assisté

Selon les mots de Leon Richard Kass476,  « une mort digne serait une mort à laquelle on

n'ajoute aucune indignité supplémentaire477 ». Le suicide assisté permet-il d'offrir cette mort là ?

Nous nous proposons de réfléchir et d'apporter certains éléments de réponses à ce questionnement

dans la présentation qui va suivre. Le suicide assisté n'étant pas dépénalisé en France, il n'a pas de

définition communément admise sur notre territoire. Chaque éminent spécialiste définit donc dans

des termes propres à son domaine de compétence ladite notion. Il convient de préciser que dans son

projet d'approche du suicide assisté, l'État français tend davantage à mener une étude comparative

de la pratique vis à vis d'autres notions qui lui sont proches, (a) qu'à établir une véritable définition.

C'est donc essentiellement par rapport à la pratique existante dans les législations Suisse et des

États-Unis478 que nous tenterons de définir le suicide assisté (b).  

a) Au travers de notions voisines du suicide assisté

Le suicide assisté ou l'assistance au suicide ne recouvrent à ce jour aucune définition en droit

français. Afin d'élaborer la plus précise approche de ladite notion, l'État français s'est tout d'abord

attaché  à  déterminer  quelle  qualification  juridique479 il  conviendrait  d'attribuer  à  la  notion.  Le

législateur et la doctrine ont jadis considéré que la première démarche qui permettrait d'envisager

une définition du suicide assisté consisterait en un rapprochement avec la notion de suicide. Dès

lors que le suicide est dépénalisé480, la France ne reconnaît que les incriminations de provocation au

suicide481 et  de non-assistance à  personne en danger482.  Le rapprochement de ces deux notions,

476Pour informations complémentaires, Leon Richard KASS est un scientifique et humaniste américain s'intéressant de
très près au respect de la vie humaine. Il est aussi particulièrement connu pour ses positions contre l'euthanasie. 

477DE HENNEZEL,  Fin de vie : le devoir d'accompagnement, éd. La documentation française,  Coll. des rapports
officiels, 2003, 231 p. Le propos de Leon Richard KASS est cité dans le rapport de la mission Fin de vie, le devoir
d'accompagnement remis par Marie de HENNEZEL à Jean-François MATTÉI, Ministre de la Santé, de la Famille et
des Personnes Handicapées en octobre 2003. 

478Concernant précisément l'État de l'Oregon. 
479LOEW  F.,  ZULIAN  G.,  « L'assistance  au  suicide:  entre  principe  d'autonomie  et  réalités  cliniques », Revue

internationale  de  soins  palliatifs,  Revue  internationale  de  soins  palliatifs  (ex  infokara),  n°  2002/4,  Vol.  17,
pp.130-133 

480Le suicide (assimilé à une liberté et non à un droit) n'est plus pénalisable depuis le Code révolutionnaire de 1791
lequel abrogea les dispositions relatives à sa répression antérieure. 

481GUILLON C., LE BONNIEC Y.,  Suicide, mode d'emploi, histoire, technique, actualité, éd. Alain Moreau, Paris,
1982, 276 p. La provocation au suicide est réprimée pénalement par l'article 223-13 du Code pénal depuis 1987 en
réaction à la parution de l'ouvrage susvisé Suicide, mode d’emploi édité en 1982 et dans lequel, figurait des recettes
médicamenteuses et des conseils pour se suicider.  Par la loi n° 87-1133 adoptée le 31 décembre 1987,  le Parlement
français considère que : «  Le fait de provoquer au suicide d'autrui est puni de trois ans d'emprisonnement et de 45
000 euros d'amende lorsque la provocation a été suivie du suicide ou d'une tentative de suicide. »

482Au sens de l'article 223-6 du Code pénal :  « Quiconque pouvant empêcher par son action immédiate, sans risque
pour  lui  ou  pour  les  tiers,  soit  un  crime,  soit  un  délit  contre  l'intégrité  corporelle  de  la  personne  s'abstient
volontairement de le faire est puni de cinq ans d'emprisonnement et de 75 000 euros d'amende. Sera puni des mêmes
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suicide  et  suicide  assisté  eut  pour  conséquence  immédiate  d'instaurer  un  climat  confusionnel483

autour de la qualification juridique susceptible d'encadrer la notion de suicide assisté. Le législateur

français conscient de la difficulté que ferait naître la reconnaissance d'une telle pratique, a préféré se

montrer  prudent  en  définissant  la  notion  de  suicide  assisté  au  travers  de  deux  autres  notions,

l'euthanasie et la sédation profonde. L'assistance au suicide s'est véritablement inscrite à l'agenda du

débat de société français qu'à la suite de la parution du rapport Sicard484. Au support des divers

travaux accomplis dans ledit rapport, la Commission de réflexion sur la fin de vie tente d'apposer

une définition de la notion d'assistance au suicide. Selon ses propres termes,  « à la différence de

l'euthanasie  active,  en  matière  d'assistance  au  suicide  c'est  le  patient  qui  absorbe  un  produit

mortel, et non le médecin qui lui injecte ». Selon la Commission de réflexion, la distinction entre

suicide assisté et euthanasie tient donc principalement à l'association du patient dans le processus de

fin de vie. En 2014, le Comité Consultatif National d'Éthique485 essaye à son tour de proposer une

définition de la notion d'assistance au suicide486487. Pareillement à la Commission Sicard, le Comité

va définir le suicide assisté au travers de l'euthanasie488 mais aussi de la sédation profonde489. Il faut

peines quiconque s'abstient volontairement de porter à une personne en péril l'assistance que, sans risque pour lui
ou pour les tiers,  il pouvait lui prêter soit par son action personnelle, soit en provoquant un secours ».

483La détermination de la ''juste qualification juridique'' du suicide assisté à l'appui de la notion de suicide est loin
d'être évidente et les avis sont souvent très partagés entre experts du domaine. Nombreux sont les professeurs de
droit pénal qui considèrent que la complicité de suicide ne puisse pas être punissable dès lors que le suicide n'est pas
puni par la loi française. Sur ce fondement de réflexion le doyen PROTHAIS affirme que par conséquent « l'aide au
suicide n'est pas punissable en droit pénal français ». Le doyen BEIGNIER rejoint le raisonnement juridique du
doyen PROTHAIS en affirmant à son tour que « le fait de fournir à quelqu'un qui a la volonté de se suicider les
moyens de la faire n'est pas incriminé par la loi » [...]

484Rapport Sicard du 18 décembre 2012, « Penser solidairement la fin de vie - Commission de réflexion sur la fin de
vie en France ». Il faut préciser que ce rapport n'était absolument pas hostile au suicide assisté. Pour s'en convaincre,
il suffit de se rapporter aux dires de son plus important représentant, le Professeur Sicard, « l'assistance au suicide
peut être envisagée dans certains cas de maladies incurables et évolutives »  Si elle ne peut être "une solution
proposée comme une alternative" à l’absence de soins palliatifs et d’accompagnement, l'assistance au suicide peut
permettre à certains malades en phase terminale qui le souhaitent de "disposer d’un recours ultime",  tel sont les
termes employés par la commission.http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000675/ (consulté
31 juillet 2019).

485Rapport du CCNE sur le débat public concernant la fin de vie, rendu le 21 octobre 2014. Ce rapport est consultable
sur le site internet  du Comité à l'adresse suivante :  http://www.ccne-ethique.fr/fr/evenements/rapport-du-ccne-sur-le-
debat-public-concernant-la-fin-de-vie#.WQrvpjekI1I (consulté 31 juillet 2019).
486Il faut préciser que les réflexions et les débats publics organisés par le CCNE révèlent un profond clivage sur la

question de l'assistance au suicide. Certains membres du Comité émettent une recommandation de non-autorisation
et de non-dépénalisation de l'assistance au suicide, là ou d'autres membres, recommandent de légaliser cette dernière
sous certaines conditions.   

487Sans pour autant préconiser la pratique, dans une interview réalisée pour le journal le Figaro le 18 décembre 2012,
Jean Leonetti qualifie le suicide assisté, de « pratique qui consiste à délivrer sur ordonnance des produits létaux,
sous certaines conditions, et que le patient choisit finalement d'utiliser ou non ».

488Selon le CCNE, il existe un point commun entre le suicide assisté et l'euthanasie c'est la date fixée et définitive par
la  personne  demanderesse  de  l'acte.  A  contrario,  une  différence  importante  entre  l'assistance  au  suicide  et
l'euthanasie réside dans le rôle joué par le patient. Lorsque le geste létal est accompli par la personne elle-même, il
s'agit incontestablement d'un suicide assisté.

489« Comme la sédation profonde, l'assistance au suicide est le plus souvent pratiquée, dans les pays qui l'ont autorisée,
sous la forme d'une sédation, la prise d'un barbiturique puissant à effet létal. Et contrairement à la sédation profonde
qui est réalisés par des médecins, l'assistance au suicide est un acte réalisé par la personne elle-même.»
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relever que dans sa tentative de définition du suicide médicalement assisté490, le CCNE a dû faire

face à plusieurs points de discorde491 au sein de ses groupes de travail. Dans ces propositions de

définitions, la notion envisagée ne revêt jamais la même terminologie. Un constat, le rapport du

CCNE  appréhende  quasi-similairement492 les  notions  de  suicide  assisté,  d'assistance,  d'aide  au

suicide  et  de  suicide  médicalement  assisté.  Il  faut  reconnaître  que  cette  approche  accentue  la

confusion et par ailleurs elle  contribue à accroître la fragilité d'une notion qui peine à se définir.

Avec  la  loi  du  02  février  2016493,  la  France  a  fait  le  choix  de  ne légitimer  ni  la  pratique  de

l'assistance  au  suicide,  ni  celle  du suicide  assisté.  Ce constat  nous  conduit  à  nous  intéresser  à

d'autres  modèles  juridiques  afin  d'identifier  plus  précisément  la  nature  théorique  et  la  nature

pratique de la notion. 

 

b) Au travers des législations étrangères

Une des nombreuses façons de mourir est le suicide assisté ou l'assistance au suicide. Alors

que  certains  pays  dénoncent  ce  fait,  d’autres  le  préconisent.  Si  la  France  a  choisi  une  autre

définition du courage494, des pays comme la Suisse495 ou l'État de l'Oregon aux États-Unis ont eu le

courage496 de  légiférer  en  faveur  de  ces  aides  au  suicide.  C'est  véritablement  au  survol  des

législations étrangères que nous parviendrons à définir les détails d'une notion aussi controversée.

Au fil d'une approche de nature plutôt déductive, nous allons d'abord énumérer sous forme d'une

présentation les conditions générales de la pratique (i), avant de s’intéresser au cas particulier du

suicide assisté en Suisse et de l'assistance au suicide dans l'État de l'Oregon (ii).  

490Dans l'hypothèse d'une reconnaissance de la pratique du suicide médicalement assisté, le CCNE émet ''une série de
conditions incontournables'':  « il ne peut concerner que des personnes en fin de vie ou atteintes d'une maladie
incurable ou irréversible, ayant manifesté leur volonté et dont la conscience est formellement constatée par un
collège d'au moins deux médecins ».  

491La notion de consentement est l'un des points sur lequel les membres du CCNE n'arrivent pas à trouver un terrain
d'entente. Certains considèrent que lorsqu'il y a consentement, c'est un suicide assisté, y compris dans le cas ou un
tiers  administre  le  produit  létal,  la  ou  d'autres  considèrent  qu'il  y  a  euthanasie  dès  qu'un  tiers  intervient  pour
administrer un produit létal. 

492Nous pouvons relever une seule recommandation du CCNE selon laquelle il serait préférable d'éviter le terme de
« suicide assisté » car ce dernier ne précise pas jusqu’où va l'assistance apportée,  et de lui préférer l'expression
« d'assistance au suicide » qui distingue la responsabilité et l'acte du suicidant, et l'aide apportée par un tiers. Le
CCNE va même jusqu'à proposer une autre dénomination celle de « l'assistance pharmacologiques au suicide »
Cette dernière serait selon le CCNE plus en mesure de désigner les cas où le médecin à pour rôle de prescrire une
substance létale, sans avoir à être présent au moment de l'acte (cf. CCNE, 2013, 3e, partie, I-1)

493Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
494En France, le courage se définit comme l'aptitude de gérer la souffrance dans l'accompagnement et, de manière

générale dans les soins palliatifs et la sédation profonde et continue. 
495CHVIKA, E., « Euthanasie : le droit au suicide assisté doit-il être ajouté sur la liste des Droits de l'Homme ? »,

Revue Droit de la famille, LexisNexis, n° 3, 2003, p.7-13 
496Le courage consiste donc à faire une piqûre létale ou à prescrire une substance létale.
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i. Les conditions générales du suicide assisté et de l'assistance au suicide

L'aide  au  suicide497 (suicide  assisté  ou  assistance  au  suicide)  répond  à  des  conditions

générales d'exercice. Dans les deux cas de figure, le terme désigne une coopération consciente et

volontaire du médecin à la décision d'une personne de se donner elle-même la mort par suicide. Le

désir de mort du patient ayant des motivations diverses (physiques ou psychologiques), toute la

difficulté de l'aide au suicide consiste à définir le cadre juridique précis dans lequel s'exercera ou ne

s'exercera pas la pratique. Le cadre légal se résume aux conditions de justification de l'acte.  L'acte

doit être « conscient498 », cela renvoie à la capacité de discernement du patient499. Dès lors que la

personne a préalablement manifesté une volonté libre et éclairée de son choix (quelque soit son âge)

nul ne peut s'opposer à son droit. Autre condition commune aux deux pratiques de fin de vie, il

s'agit de l'acte.  L'acte doit  « se justifier médicalement500 »  c'est à dire, qu'il doit répondre à une

situation de souffrances devenue insupportable et intolérable pour la personne. En pareille situation,

l'assentiment de la famille et des proches du patient n'est pas requis. L'acte doit être  « volontaire ».

Le médecin qui prescrit la dose létale de barbituriques (pouvant avoir un effet sur la durée de la vie)

satisfait à son devoir de soulager les souffrances de son patient mais à aucun instant, il ne corrobore

à ce scénario de désir de mort érigé par le malade. Enfin, concernant  « le rôle du tiers » dans la

réalisation  de  l'acte. Il  est  supposé  que  c'est  le  patient  lui-même501 qui  se  donne  la  mort  par

l'ingestion d'un produit létal502. Dans le cas contraire d'intervention d'un tiers, il ne s'agit plus de

497La  pratique  de  l'aide  au  suicide  est  assez  ancienne  puisque  Jack  Kevorkian  médecin  américain  surnommé  le
« docteur de la mort » est connu pour sa pratique de l'aide au suicide dans des cas médicaux graves au cours des
années 1980. Après avoir préalablement  procédé à l’enregistrement d'une déclaration d'assentiment sur bande vidéo,
ce dernier donnait au patient accès à un des engins de sa propre fabrication : le « Thanatron » et le « Mercitron ».
Ces derniers sont munis d'un dispositif d'activation actionné par le patient lui-même.

498Si nous nous référons à la pratique de l'assistance au suicide selon le modèle Suisse, l'attestation de la capacité de
discernement de la personne se résume en une attestation, document établi et signé par un médecin. Dans l'État de
l'Oregon, il est fondamental que le patient soit reconnu « mentalement apte » après avoir exprimé sa requête par
oral, puis par écrit.

499Il faut relever la polémique soulevée en Suisse par les sollicitations à mourir de personnes traversant une grande
détresse psychologique. Ces personnes sont-elles en mesure de bénéficier d’une telle aide afin de mourir dans la
dignité  ?  En théorie  et  sur  un plan juridique,  il  semble possible  d’aider  une personne en  souffrance purement
psychologique à mourir, dès l’instant où un médecin certifie sa capacité de discernement mais en pratique, le recours
à l’assistance au suicide se fait principalement par des personnes atteintes d’une maladie physique incurable 

500Il  fut  un  temps  ou  le  Conseil  fédéral  suisse  envisagea  d'imposer  aux  organisations  des  conditions  telles  que
l'existence  d'un  pronostic  fatal  à  cours  terme de  la  personne sollicitant  la  pratique (cela  ne  fut  jamais  mis  en
application). La seule justification médicale à fournir aujourd'hui au médecin signataire de l'acte se résume au sens
de la directive médico-éthique de l'ASSM de 2004 à la preuve que « la maladie dont souffre le patient permet de
considérer que la fin de sa vie est proche. ». Dans l'Oregon, il faut rapporter la preuve que le malade se trouve en
phase terminale d'une maladie jugée incurable

501En Suisse comme dans l'Oregon c'est le patient lui-même qui absorbe la substance létale dans l'environnement de
son choix, son habitation, en milieu hospitalier [...]

502Le principe actif  utilisé est  toujours le  même.  Il  s’agit  d’un barbiturique :  le  pentobarbital  de sodium nommé
également « pentobarbital sodique » ou « natrium pentobarbital ». Celui-ci est fréquemment utilisé en anesthésie et
euthanasie vétérinaire. A faible dose, il peut être administré comme somnifère, sédatif ou anti-convulsif. 
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suicide  mais  du  chef  d'inculpation  d'homicide  volontaire.  Si  ces  conditions  générales  peuvent

satisfaire autant au suicide assisté qu'à l'assistance au suicide dans la pratique, quelques nuances

sont à relever. 

ii. Les conditions particulières du suicide assisté et de l'assistance au suicide 

Certains spécialistes de l'étude de la pratique du suicide assisté et de l'assistance au suicide

considèrent qu'il faut impérativement différencier les deux actes. L'assistance au suicide serait la

mise  à  disposition  du  produit  létal  par  un  tiers  mais,  c’est  le  patient  lui-même  qui  se  l’auto-

administre.  Dans  le  cadre  du  suicide  assisté,  la  notion  est  plus  floue.  Elle  consisterait  en

l’intervention d’un tiers pour accomplir l’acte lorsque les personnes ne peuvent plus l’accomplir

elles-mêmes.  Afin  d'avoir  une  approche  plus  concrète  et  surtout  plus  exhaustive  des  deux

singulières pratiques, il convient de s'intéresser au cas de la Confédération Helvétique et à celui de

l'État de l’Oregon. Si le Code pénal503 Suisse504 interdit l'euthanasie, par ailleurs il tolère la pratique

du suicide assisté. Il faut préciser qu'en l'absence de lois, dans les faits, l'assistance au suicide est

organisée  par  des  associations505 (Exit  ADMD  et  Dignitas  ...).  L'académie  suisse  des  sciences

médicale506 considère  l'assistance  au  suicide  comme  une  activité  non-médicale  dès  lors,  cette

dernière ne relève pas de la compétence d'un médecin. La Suisse est donc le seul pays au monde, où

des non-médecins peuvent pratiquer l'assistance au suicide. Le seul interdit posé au niveau fédéral

consiste à ce que l'acte ne soit pas opéré en fonction d'un mobile égoïste507. L'assistance au suicide

se définit alors comme « l'aide apportée au patient pour préparer la substance mortelle qu'il ingérera

seul, sans intervention extérieure, pour mettre fin à ses jours. »  La procédure de l'aide au suicide est

entièrement gérée par les associations qui fournissent le produit mortel (délivré sous prescription

d'un médecin508) et qui accompagnent le malade509 jusqu'au moment ou celui-ci accomplira seul

503Article 114 et 115 du Code pénal de 1942
504MOCK H., « Euthanasie et suicide assisté en Suisse », Revue Trimestrielle des Droits de l'Homme (RTDH), Dalloz,

n° 57, 2004, pp.51-60
505En Suisse il  n'  y  a  aucune autorité  judiciaire  ou médicale habilitée  à  valider  la  pratique.  Dès  l’instant  où les

documents  requis  sont  réunis  (certificat  médical,  lettre  manuscrite  et  attestation  de  capacité  de  discernement,
document  établi par un médecin) alors la demande apparaît comme justifiée et la procédure peut avoir lieu. 
(les associations ne sont soumises à aucune surveillance spéciale) 

506Il s'agit de l'unique institution qui a mis au point au travers de la formulation des directives d'éthique médicale de
1995, les lignes directrices de la mise en œuvre de l'assistance au suicide.

507Au sens de l'article 115 du Code pénal : « Celui qui est poussé par un mobile égoïste, aura incité une personne au
suicide, ou lui aura prêté assistance en vue du suicide, sera, si le suicide a été consommé ou tenté, puni de réclusion
pour cinq ans au plus ou de l'emprisonnement. »

508Dans le cadre de la mise en œuvre de l'assistance au suicide, le médecin apparaît comme le seul garde-fou car il a la
monopole de la prescription. 

509Ce qu'il est courant de dénommé « l’accompagnement au départ » a lieu principalement au domicile de la personne
ou d’un parent/ami disposé à l’accueillir. Aucune loi n’interdit qu’il se fasse dans un établissement public tel qu’un
hôpital, une institution spécialisée ou un foyer pour personnes âgées. 
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l'acte d'ingestion de la substance létale510.

L'Oregon fut le premier État511 des États-Unis à avoir officiellement accepté la pratique de

l'assistance au suicide512. La législation de «   l'Oregon's Death with Dignity Act513 » permet aux

malades en phase terminale d'une maladie incurable, d'obtenir la prescription par un médecin d'un

produit létal pour mettre fin à leur vie. Les conditions requises pour avoir accès à la procédure se

résument  essentiellement  autour  d'un  élément  primordial.  Il  est  nécessaire  que  le  patient  soit

reconnu « mentalement apte » après avoir exprimé sa requête par oral, puis, par écrit. Une fois en

possession  du produit  létal,  le  patient  reste  libre  de l'absorber  par  ses  propres  moyens,  le  plus

souvent en l'absence du médecin514 ou, de garder la substance pour un usage ultérieur. 

En conclusion de cette approche comparative des diverses procédures d'aide au suicide, il

apparaît un grand contraste avec la France dans la manière d'appréhender la pratique. En France, le

sujet de la fin de vie en général (euthanasie, sédation profonde ou encore suicide assisté) fait l'objet

d'une grande exposition médiatique et de campagnes de communications publiques alors que nous

venons de découvrir, qu'il en est tout autre concernant la Suisse et l'État de l'Oregon. Dans ces États,

l'assistance au suicide relève exclusivement  de la  sphère privée.  C'est  peut-être  autour  de cette

différente conception culturelle de la mort, de la vie ou tout simplement de la souffrance que réside

l'explication selon laquelle, la France n'est pas prête à franchir le cap d'une aide active à mourir. 

510Médicalement la pratique se déroule en deux étapes. Lors de la première étape, il est fourni au patient (installé là ou
il le désire généralement dans son lit ou sur un canapé) un antiémétique (médicament anti-vomitif). Au cours de la
seconde étape,  le  patient  est  invité  à  absorbé  la  potion létale  préparée.  Elle  se  compose  de  onze grammes de
pentobarbital de sodium dilués dans de l’eau aromatisée d’un peu de sirop à l’orange destiné à atténuer l’amertume
du mélange (un peu moins d’un décilitre au total). Il s’agit d’un puissant barbiturique surdosé de cinq fois la dose
létale (plus de cinquante fois la dose utilisée pour une narcose).

511Après  l'Oregon en  2006,  les  États  américains  de  Washington en  2008,  et  du  Vermont  en  2013,  ont  eux  aussi
reconnus la pratique de l'assistance au suicide. 

512L'assistance médicale dans la forme qu'elle est envisagée aux États-Unis  ne laisse que peu de place à la médecine,
elle relève pour l'essentiel de sa procédure du rôle d'associations privées.   

513Cette législation fut approuvée par un vote d'initiative populaire en 1994, confirmée en 1997 et validée par la Cour
suprême des États-Unis en 2006.

514Il faut préciser que la pratique de l'assistance au suicide est réputée relever de la sphère privée et par conséquence sa
mise en œuvre à lieu le plus souvent à domicile, très rarement en milieu hospitalier.  

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 91 



SECTION II.  L’interaction du progrès scientifique et de la bioéthique  

Le progrès  scientifique confronté  aux questions  de  bioéthique du XXIe  siècle  suscite  de

nouvelles interrogations, et nous amène à reconsidérer profondément nos conceptions préétablies.

Le bouleversement actuel  suscité  par  l’intrusion du médical  dans certaines situations  juridiques

nous conduira à conjecturer la société du XXIe  siècle sous un nouvel angle d'approche. À terme,

cette perspective sera génératrice de multiples transformations parmi lesquelles nous pouvons déjà

envisager  le  changement  de  référentiel  (paragraphe  1)  et  l'impact  de  l'évolution  médicale

(paragraphe 2).          

Paragraphe 1. Un changement de référentiel  

 Le  changement  de  référentiel  induit  par  l’interaction  du  progrès  scientifique  et  de  la

bioéthique devra être envisagé au travers de l'étude de la notion de consentement. Au fil des siècles

et sous l’effet de divers éléments, la notion de consentement s'est plus ou moins affirmée. De son

influence,  ladite  notion  a  irréfutablement  modifié  notre  rapport  médical  et  personnel  au  corps

humain. Afin de mettre en exergue ce changement de référentiel, notre étude consistera dans un

premier temps à cibler précisément le rôle tenu par le consentement dans le rapport de la médecine

au corps humain (A) puis, nous examinerons le rôle du consentement dans le rapport personnel au

corps humain (B). 

A. Le rôle du consentement dans le rapport de la médecine au corps humain  

Au cours des dernières années, les évolutions de la médecine et de la science ont porté des

avancées majeures dans le domaine de la santé et surtout un changement notoire sur l'approche de la

médecine au corps humain. Il convient de relever que l'approche de la médecine au corps humain

n'a pas toujours revêtu la même valeur éthique et juridique selon la période historique prise pour

référence. La médecine a opéré un profond bouleversement dans son approche au corps humain au

fil  de la  reconnaissance  de la  notion de  consentement.  Quiconque à  la  prétention d'apporter  la

démonstration d'un changement de référentiel  dans la  relation de la médecine au corps humain

devra nécessairement au préalable s'être intéressé à la notion de consentement.

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 92 



Plus particulièrement, le travail de notre étude consistera à révéler l'influence de la notion de

consentement dans le rapport de la médecine au corps. A ce titre, nous nous proposons de porter un

regard  chronologique  sur  l'approche  de  la  médecine  au  corps  humain.  Tout  d'abord,  avant

l'apparition de la notion de consentement (1) puis, après la consécration de ladite notion (2). Au

terme de notre observation, nous examinerons l'ambivalence dudit consentement (3) dans ce même

rapport à l'appui de deux situations médicales caractéristiques qui intéressent la fin de vie. 

1/ Avant la révélation de la notion de consentement 

Tout l'intérêt d'aborder le rapport de la médecine au corps humain avant la révélation de la

notion de consentement réside dans l'étude de certains usages et comportements médicaux qui ont

sciemment conduit à envisager ce changement. Nous nous intéresserons au rapport de la médecine

au corps dans la relation de soins médecins et patients (a) puis, dans le cadre de la découverte et de

l'expérimentation humaine (b). 

  

a) Dans la relation de soins médecins et patients

Originellement, au prétexte d'une relation d’obéissance entre le malade et le professionnel de

santé, la médecine eut tendance à imposer sa suprématie. Plusieurs traces relatant cette position sont

visibles à différentes périodes de l'histoire. Au Moyen Âge, le paternalisme médical515 est à l'image

de  l'autorité  de  L'Église  et  le  malade  doit  être  soumis  au  médecin516,  considéré  comme  seul

représentant de Dieu. Au début du XIVe siècle, Guy de Chauliac grand chirurgien français affirme

que toute personne qui revendique des soins doit obéissance au médecin  « comme un serf à son

seigneur517 ». Même l'auteur dramatique français Jean-Baptiste Poquelin dit Molière fait référence

au travers de la verbe de son personnage le docteur Purgon à cette idée « d'obéissance que l'on doit

à son médecin518». Autour de la pratique médicale des siècles derniers, il apparaît que le soignant et

le soigné étaient liés l'un à l'autre dans une relation de soins dominant-dominé. Le médecin à la

connaissance scientifique, la compétence pratique, la distance nécessaire pour juger alors que le

patient ne connaît de sa pathologie que ses symptômes et les perturbations liées à ses souffrances.

515Le paternalisme médical est une pratique ancienne qui consiste pour le médecin à imposer au malade, parfois sans
explication, la décision qu’il jugeait la meilleure. Les termes de « prescription », « d’ordonnance » reflètent bien cet
état d’esprit. Le médecin se substitue à son patient dans la prise de décisions aux motifs que le médecin agit dans
l’intérêt de son patient (le médecin agissant avec ses malades comme le père de famille avec ses enfants).  

516MARTINI P., La responsabilité du chirurgien, [Thèses de Droit, Université Aix-Marseille 3, 1998]. 
517HOERNI B. et SAURY R.,  Le consentement, Information, autonomie et décision en médecine, éd. Masson, 1998,

p.10. L'ouvrage de Hoerni et Saury fait référence à la notion d’obéissance imaginée par Guy de Chauliac.
518MOLIÈRE, Le Malade imaginaire, acte III, scène 5, 1673. 
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Le  docteur  Louis  Portes519 qualifiera  la  relation  soignant-soigné  comme  caractérisée  par  une

asymétrie qui fonde l'obéissance aux prescriptions médicales520.  

Autrefois,  il  n'était  pas  d'usage  d'exiger  du  médecin  qu'il  sollicite  préalablement

l'assentiment de son patient. C'était le temps de « l'impérialisme médical » ou seul le médecin était

apte à prendre la décision de procéder à un acte médical. Dans ce contexte, nous pourrions presque

relever une forme d'incapacité juridique521 des patients dans la relation instruite avec leur médecin.

Une sorte  d'inaptitude du patient  à  exercer  un droit  sur  son corps  qui conséquemment oblitère

l'entière  manifestation  de  sa  volonté.  Le  patient  est  assimilé  à  un  sujet  de  droit  frappé  d'une

incapacité juridique. En extrapolant ce raisonnement à notre étude sur la fin de vie, nous constatons

que  les  individus  au  temps  de  l'impérialisme  médical  n'étaient  pas  en  mesure  de  refuser  un

acharnement thérapeutique ou d'exprimer leurs préférences de soins (c'est à dire la poursuite ou

l'arrêt d'un traitement). Ce comportement montre que nous sommes encore très éloignés de l'ère

contemporaine de la directive anticipée522 et de la désignation d'une personne de confiance. Au delà

du  simple  parcours  de  soins,  d'autres  situations  comme  le  progrès  médical,  ou  encore

l'expérimentation humaine sont à prendre en considération pour saisir tous les rouages du rapport de

la médecine au corps humain.  

b) Dans le cadre de la découverte et de l'expérimentation humaine

Il  est  important  de  s’intéresser  à  l'épisode  relatif  à  la  découverte  et  à  l'expérimentation

humaine pour prendre toute la mesure du rapport de la médecine au corps humain. L'ouvrage523 de

Grégoire  Chamayou  nous  livre  une  intéressante  illustration  de  ce  qu'il  appelle  couramment

519Premier Président du conseil national de l'Ordre des médecins et  membre de l'Académie nationale de médecine.
520PORTES L., À la recherche d'une éthique médicale, Masson, 1964, p. 159. Dans une communication à l’Académie

nationale de Médecine en 1950 puis en tant que Président de l'ordre des médecins en 1964, le docteur Portes se
prononce sur la relation soignant-soigné :  « Je dirais que [le patient] n'est qu'un jouet, à peu près complètement
aveugle très douloureux et essentiellement passif […] sa volonté ne repose sur rien de solide, si ce n'est parfois
quand elle aboutit au choix de tel médecin plutôt que de tel autre. » Il en résulte que « le consentement ''éclairé'' du
malade n'est en fait qu'une notion mythique […] Le patient, à aucun moment ne ''connaissant'' au sens exact du
terme, vraiment sa misère, ne peut vraiment ''consentir'' ni à ce qui lui est affirmé, ni à ce qui lui est proposé […] le
médecin n'a, en aucune manière,  le sentiment d'avoir affaire à un être libre,  à un égal, à un pair qu'il  puisse
instruire véritablement. » (ibid., p 170)

521En droit français, l'incapacité juridique se définit comme l'inaptitude d'une personne physique à exercer ses droits et
ses obligations. 

522Pour information, la directive anticipée fait son apparition en France avec la loi du 22 avril 2005 dite loi Léonetti.
Elle se définit comme une  instruction écrite relative à la fin de fin et aux conditions de limitation ou d'arrêt de
traitements  éventuels,  que donne par  avance une personne majeure  consciente,  pour le  cas  où elle  serait  dans
l'incapacité d'exprimer sa volonté. 

523CHAMAYOU  G.,  Les  Corps  vils.  Expérimenter  sur  les  êtres  humains  aux  XVIIIe  et  XIXe  siècles, éd.  La
Découverte, Paris, 2008, p. 57
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l'expérimentation  sur  les  «  corps  vils  »  :  condamnés  à  mort,  prostituées,  orphelins,  esclaves,

bagnards, pauvres ou colonisés. Nous y découvrons qu'à la fin du siècle dernier, de grands médecins

comme Claude Bernard, Casimir-Joseph Davaine, Louis Pasteur, Robert Kock, etc. n'ont pas hésité

à expérimenter sur l'être humain sans informer les individus, et à plus forte raison, sans solliciter

leur  consentement524.  L'époque du national-socialisme525 sera certainement  la  pire  expression de

l'expérimentation et  des  traitements  non-consentis,  réalisés par les  médecins  allemands,  sur  des

êtres humains utilisés comme de simples cobayes. Entre le XIXe  et le XXe siècle, au profil d'un

horizon médical progressiste, la justification thérapeutique du mensonge médical526 et la nécessité

de  tester  de  nouvelles  thérapies,  contribueront  à  ce  que  la  médecine  se  livre  à  mener  des

expérimentations et des recherches médicales au mépris des droits élémentaires des intéressés527.

Nous pouvons relever qu'avant la révélation de la notion de consentement, la médecine avait une

approche tendant à considérer le corps humain comme un objet sans importance. «  Le corps, ça

existe, mais les médecins n’aiment pas penser qu’il est habité [...]528 ». L'expérimentation médicale

et la dispense de soins médicaux ont alors longtemps reposé sur une approche du corps-objet et non

du corps-sujet. Ce rapport de subordination du corps humain à la médecine est perceptible jusqu'à

une  période  très  récente  au  cours  de  laquelle,  les  médecins  considéraient  encore  que  certains

patients  en  l’occurrence  des  malades  en  état  végétatifs  chroniques529 étaient  susceptibles  d'être

l'objet d'expérimentations. 

524BERNARD C.,  Introduction  à  l'étude  de  la  médecine  expérimentale, éd.  Culture  et  civilisation,  Librairie  de
l'académie impériale de médecine, Bruxelles, 1865, p.325. BERNARD C. est médecin-physiologiste français, il est
considéré comme le père fondateur de la médecine expérimentale. Il supervisait le repas des condamnés à mort afin
de parfaire  ses  expériences  sur  la  glycogénie  du foie.  Louis  PASTEUR testait  sur  l'être  humain proposant  par
courrier à l’Empereur du Brésil de pouvoir disposer de ses condamnés à mort pour expérimenter son vaccin contre la
rage  ;  Robert  KOCH,  administrait  (pour  le  compte  du  laboratoire  pharmaceutique  Bayer)  de  l’arsenic  à  des
populations indigènes internées dans des camps en Afrique en vue de comprendre la maladie du sommeil ; plus
récemment Léonard BAILEY qui au Centre médical de l'Université de Loma Linda en Californie implante un cœur
de babouin sur un nourrisson de quinze jours, connu sous le nom de "Baby Fae''.

525BERNADAC C., Les médecins maudits (1967), éd. France-Empire, Paris, 1972, 288 p. Cet ouvrage est un recueil
de témoignages de déportés ayant participé aux expériences des médecins nazis que ce soit pour les subir ou pour y
participer de manière active.  

526CAROL A., Les médecins et la mort (XIXe-XXe siècle), éd. Flammarion, coll. Historique, 2004, 338 p. 
527En 1884, à Hawaï le médecin E. ARNING expérimente sur la contagiosité de la lèpre en inoculant la maladie à des

autochtones Hawaïens à leur insu. Durant la Seconde Guerre mondiale, se sont des médecins américains qui se
livrent à l'expérimentation sur des patients hospitalisés en leur injectant des substances radioactives pour évaluer
leurs effets sur le corps humain.  En 1964, un hôpital de Brooklyn pratiquait l'expérimentation sur des vieillards en
injectant à leur insu des cellules cancéreuses. Enfin entre 1950 et 1970, se sont des handicapés mentaux qui furent
les victimes de médecins qui leur inoculèrent par injections l'hépatite virale pour en suivre les effets. 

528BENSAÏD N., « Autrement le même », Revue de psychanalyse, 1978, n°17, p. 110
529Il  s'agit  d'une  expérimentation accomplie le  23 mai  1985 (avant  la  demande d'avis  au CCNE en 1986).  Cette

expérimentation était destinée à apprécier l'efficacité d'éventuels effets secondaires d'une abondante transfusion. Une
transfusion effectuée par  voie intra-osseuse,  après  spoliation sanguine, et  exécutée sur une personne de 29 ans
victime d'un accident de la circulation 3 ans auparavant, en état végétatif chronique persistant.
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Si au cours du XIXe siècle530 la notion de consentement est encore instable et sporadique,

c'est véritablement à partir du XXe siècle531 que s'opère une prise de conscience générale des dangers

qui guettent l'homme dans la relation initialement établie entre la médecine et le corps humain. Il est

important de préciser que c'est à la fois en réponse à notre passé historique (conflit de la Seconde

Guerre mondiale), et suivant les attentes de notre société moderne (nouvelles technicités médicales),

que la doctrine, la jurisprudence, les pouvoirs publics (...) ont considéré qu'il fallait impérativement

garantir  plus  de  protection  au  corps  humain.  Si  nous  accordons  plus  ample  attention  au  cas

spécifique de la fin de vie, nous constatons que ces dernières années, le progrès médical a fait naître

de nouvelles possibilités d'interaction de la médecine sur le corps des patients. Le suicide assisté,

l'euthanasie active, l'euthanasie passive ou encore la sédation sont apparus comme des techniques

médicales envisageables et surtout susceptibles de générer de nouvelles menaces autour de leurs

mises  en  application.  Afin  d'être  en  adéquation  avec  la  conduite  à  tenir  face  à  nos  nouvelles

inquiétudes, nous avons relevé une progressive affirmation de la notion de consentement. La notion

est  venue  changer  définitivement  l'approche originelle  de  la  médecine  au  corps  humain.  Il  est

important de souligner que cette marche progressive d'affirmation s'est opérée en trois temps. La

notion a d'abord suivi une influence jurisprudentielle à sa révélation, sa consécration s'est ensuite

opérée autour d'un contexte historique et enfin, son renforcement s'est mis en œuvre pour répondre

au progrès scientifique.     

2/ Avec l'apparition de la notion de consentement 

L'intérêt de cette présentation de mise en lumière progressive de la notion de consentement

consiste  à  démontrer  le  changement  notoire  apporté  dans  le  rapport  de  la  médecine  au  corps

humain. Nous proposons de porter un regard chronologique sur l'ensemble de ces changements.

Tout d'abord, nous nous intéresserons aux changements liés à l'apport originel du consentement (a)

puis, à ceux liés au contexte historique (b) et enfin, à ceux liés au progrès scientifique (c).

530BERLAND-BENHAIM C.,  Le consentement de la bienfaisance dans la relation médicale, [Thèse de Droit privé,
Université  Aix-Marseille  3,  2007]  ;  HOERNI  B.  et  SAURY R.,  Le  consentement,  Information,  autonomie  et
décision en médecine, éd. Masson, 1998, 156 p. Ces deux documents font abondamment référence à la notion de
consentement. Dès le XVIIIe siècle, des auteurs « marginaux » comme le Professeur de médecine John GREGORY
ou son élève Benjamin RUSH eurent des positions très personnelles sur la notion de consentement. Pour autant, cela
ne signifie pas que ces derniers aient prôné la recherche absolu du consentement. 

531Vivement influencé par l'émergence de la bioéthique aux États-Unis.
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a) L'apport originel du consentement

Que  se  soit  en  matière  de  consentement  aux  soins  ou  de  consentement  à  la  recherche

médicale d'une manière générale, le patient était toujours exclu par le corps médical de tout circuit

décisionnel.  Avec la  progressive reconnaissance de la  notion de consentement,  le corps humain

s'affirmera  davantage  de  «  l'impérialisme  médical  ».  Ce  dernier  va  acquérir  des  droits  qui

jusqu'alors lui étaient méconnus.  En d'autres termes, cela signifie que dans la relation médicale

soignant-soigné, le patient sera désormais en mesure de revendiquer un droit sur son corps. Si la

première trace écrite de la notion de consentement aux soins est d'origine hébraïque532, la théorie du

consentement libre et éclairé a été initialement consacrée par la jurisprudence puis, progressivement

transposée dans les lois. La première affirmation juridique de la notion de consentement pourrait

être  rattachée  à  une  affaire  américaine533 puis,  à  quelques  décisions  ponctuelles534 avant  de

s'exprimer dans la doctrine535. Jusqu'au XXe siècle536, le médecin était la seule personne habileté à

prendre la décision d'exécuter un acte médical ou une expérimentation. 

532« Le  médecin  ne peut  exécuter  aucune opération sans  le  consentement  du malade »  ces  écrits  du  Talmud se
retrouvent dans le premier traité Babba kamma de l’ordre Nezikin. 

533Hord v. Grimes, 52 Ky. 149, 1852 Ky. Lexis 10, 13 B. Mon. 188, (juin 1852), LexisNexis. Dans cette décision, un
médecin est condamné pour avoir soigné un esclave sans le consentement de son maître.  

534MARTIN  E.,  Précis  de  déontologie  et  de  médecine  professionnelle,  éd.  Masson,  Paris,  1923,  p.88.  Tribunal
correctionnel  de  Lyon,  15 décembre 1859 ;  Tribunal  de Narbonne,  28 mai  1903 ;  Tribunal  civil  de Liège,  27
novembre 1889, DP 1891. 2.281, P. APPLETON et M.SALAMA,  Droit médical, éd.. cit 193, p. 70-71. Ces trois
décisions illustrent  l'interdiction pour le  médecin de procéder à un traitement,  à une expérimentation ou à une
anesthésie « sans le consentement formel du malade ou de ses ayants droit ». 

535GUENOT B., Du consentement nécessaire au médecin pour pratiquer une opération chirurgicale, [Thèse de Droit
privé, Université de Paris, 1904] ; MAZEN N-J. , Essai sur la responsabilité civile des médecins, [Thèse de Droit,
Université de Grenoble, 1934], p.129 :  « Chaque individu possède un droit intangible sur sa personne et le médecin
ne  peut  violer  ce  droit,  ainsi  un  malade  doit  consentir  au  traitement  proposé  que  le  médecin  à  décider
d'employer » . Courant XIXe siècle, les auteurs prennent soins de préciser l'importance que revêt le consentement du
patient à une opération chirurgicale. 

536Req. 28 janvier 1942, DC 1942. 63 ; Gaz. Pal. 1942. 1. 177 ; Civ. 20 mai 1936 dit arrêt Mercier, DP 1936. 1. 88,
rapport JOSSERAND et conclusions MATTER ; RTD civ. 1936. 691, observations DEMOGUE ; GAJC,  12e éd.,
2008, n° 162-163. Le consentement aux soins fut consacré par l'arrêt Teyssier le 28 janvier 1942. Cet arrêt a érigé le
consentement au rang de principe général du droit (PGD) avant qu'il ne soit codifié au sein du Code de la santé
publique par la loi du 4 mars 2002. L'arrêt Teyssier est venu confirmer une décision rendue par la Cour d'appel de
Bordeaux de 1937. Même si l'arrêt Mercier n'a rien apporté à la notion de consentement aux soins puisqu'il s'agit
avant tout d'une reconnaissance du contrat médical entre le patient et le médecin, cet arrêt a été le premier pas dans
la mise en lumière de la notion de « consentement réfléchi ». Hormis les hypothèses où le patient n'a pu donner son
consentement ni à l'acte médical, ni au choix du praticien, il existe bien un accord entre le patient et son médecin.
Cet arrêt contient, au moins en germe, l'obligation, à la charge du médecin, de fournir au patient une information sur
son état et sur les soins envisagés, de manière à recueillir son consentement. 
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Il  faudra véritablement attendre la promulgation de la loi Kouchner le 04 mars 2002 537 pour

assister à une inversion de nos coutumes. Depuis cette législation, le consentement538 de la personne

est mis au premier plan devant la nécessité thérapeutique et expérimentale « reléguées » au second

plan.  L'utilisation  du  terme  «  relégué  » n'est  pas  entièrement  dépourvue  de  signification.

Manifestement l'intention est d'apporter la preuve que dorénavant, seule prime l'expression de la

volonté des individus dans la relation médicale. La manifestation de cette volonté acquiert sa pleine

mesure notamment au travers de l'article L.1111-4539 du Code de la santé publique. Lorsque nous

portons notre réflexion sur le domaine de la fin de vie qui intéresse tout particulièrement notre

attention, un constat s'impose. Si au temps de « l'impérialisme médical », les patients n'étaient pas

en mesure de refuser un acharnement thérapeutique ou d'exprimer leurs préférences de soins, (c'est

à dire la poursuite ou l'arrêt d'un traitement) aujourd'hui, grâce à l'apport législatif de 2002 tout est

différent. Si l'alinéa premier dudit article dispose que « toute personne prend, avec le professionnel

de santé […] les décisions concernant sa santé », l'alinéa second prévoit que : « toute personne a le

droit de refuser ou de ne pas recevoir un traitement ». Le patient est devenu le seul instigateur des

actes médicaux540 (thérapeutiques ou expérimentaux) que la médecine est autorisée à porter sur son

corps. Ce positionnement tend à apporter la preuve que le consentement tient un rôle majeur dans

l'expression de la volonté des individus. Au travers de la révélation de la notion de consentement, la

médecine a véritablement changé son approche au corps humain. Notre travail de présentation de

l'influence progressive de la notion de consentement sur le rapport de la médecine au corps sera

foncièrement satisfaisant dans la mesure ou nous dévoilerons les deux principaux épisodes qui ont

conduit à ce grand revirement. A ce titre, nous aborderons préalablement l'influence d'un contexte

historique et l'apport majeur du Code de Nuremberg, avant de nous intéresser, à la pression exercée

par le progrès médical sur la consécration et le renforcement de la notion de consentement.

537Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 
538Article L1111-4 (alinéa 4) : « Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement

libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. » 
539Article L1111-4 :  « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des

préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. Toute personne a le droit de refuser ou de ne pas
recevoir un traitement. Le suivi du malade reste cependant assuré par le médecin, notamment son accompagnement
palliatif. Le médecin a l'obligation de respecter la volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences
de ses choix et de leur gravité. Si, par sa volonté de refuser ou d'interrompre tout traitement, la personne met sa vie
en danger, elle doit réitérer sa décision dans un délai raisonnable. Elle peut faire appel à un autre membre du corps
médical. L'ensemble de la procédure est inscrite dans le dossier médical du patient. Le médecin sauvegarde la
dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins palliatifs mentionnés à l'article L.
1110-10 ». 

540MAZEN  N-J.,  « Les  nouvelles formes d'assentiment à  l'acte  médical »,  Revue générale de droit  médical,  Les
Études Hospitalières, n° 10, 2003, pp.41-57
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 b) La consécration de la notion de consentement face à un contexte historique

Bien qu'ayant suivi plusieurs étapes541 à sa révélation, la véritable consécration de la notion

de consentement est  intimement liée au contexte d'après-guerre.  C'est cet  événement majeur de

l'histoire du XXe siècle (la Seconde Guerre mondiale), qui a influencé sur l'impérieux besoin de

s'entourer d'une protection juridique. L'expérimentation médicale nazie542 pratiquée en l'absence de

protocoles scientifiques et  de codes déontologiques a profondément traumatisé le monde entier.

Dans une volonté de ne pas revivre cette réification et cet avilissement des corps, et afin de se

prémunir  de  ses  dangers,  la  communauté  internationale  propose  de  s'unir  autour  de  valeurs

juridiques communes. Avec la rédaction du Code de Nuremberg543 en 1947544, l'approche médicale

au corps humain prend un nouveau tournant. De nouvelles « barrières sécuritaires » sont mises en

place afin que les individus soient protégés. Certes, le Code de Nuremberg n'est nullement le point

de départ545 de la réflexion éthique et juridique en matière de recherche sur l'être humain mais, il

demeure  le  texte  séminal  d'un  nouvel  ordre  normatif  international.  L'influence  du  Code  de

Nuremberg va pénétrer différents droits nationaux et permettre l'édification de nouveaux textes et de

nouvelles règles juridiques renforçant davantage la protection du corps des individus. En matière de

déontologie  médicale  française,  si  le  premier  code  de  1941  ne  fait  aucune  référence  au

consentement du patient celui de 1979, se limitait à énoncer que la volonté du malade devait  «

toujours être respectée dans tout la mesure du possible546».  Il faudra attendre le code de 1995547,

pour que soit  reconnue une entière consécration à la notion de consentement.  Ce premier texte

juridique d'envergure internationale rédigé dans un contexte historique particulier, va offrir au corps

humain une protection sans précédent. Au travers de l'émergence de la notion de consentement, le

corps humain bénéficie d'une protection renforcée à l'égard d'une médecine qui perd réellement du

541Pour  information,  il  eut  d'abord  une  influence  jurisprudentielle  de  la  notion  de  consentement  avant  que  nous
puissions envisager une véritable transposition législative. 

542L’expérimentation médicale nazie désigne les expériences médicales pratiquées en vertu de l'idéologie nazie par des
médecins SS sur des déportés dans les camps de concentration et dans les instituts scientifiques, durant la période de
la seconde guerre mondiale (1939-1945). Cette expérimentation médicale perpétrait par les médecins nazie peut se
rapprocher de celle menée par l'unité 731 au Japon durant la période 1934-1945. 

543Il s'agit d'un texte de dix articles édicté par le tribunal militaire américain de Nuremberg. 
544Article 1 : « Le consentement volontaire du sujet humain est absolument essentiel. Cela veut dire que la personne

concernée doit avoir la capacité légale de consentir, qu’elle doit être placée en situation d’exercer un libre pouvoir
de choix, sans intervention de quelque élément de force, de fraude, de contrainte, de supercherie, de duperie ou
d’autres formes sournoises de contrainte ou de coercition. Il faut qu'elle soit suffisamment renseignée et connaisse
toute la portée de l'expérience pratiquée sur elle afin d'être capable d mesurer l'effet de sa décision. »

545MAZEN N-J. , Essai sur la responsabilité civile des médecins, [Thèse de Droit, Université de Grenoble, 1934].
546Article 7 du Code de déontologie de 1979. 
547Article 36 : « Le consentement de la personne examinée ou soignée doit être recherché dans tout les cas . Lorsque

le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement proposé, le médecin doit respecter
ce refus après avoir informé le malade de ses conséquences. Si le malade est hors d'état d'exprimer sa volonté, le
médecin ne peut intervenir sans que ses proches aient été prévenus et informés, sauf urgence ou impossibilité [...] »
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terrain.  Indubitablement,  nous  pouvons  affirmer  qu'il  eut  un  avant,  et  un  après  Nuremberg.

L'omnipotence de la médecine expérimentale et de la médecine thérapeutique sur le corps humain,

appartient dorénavant à une ère révolue. En l'absence du conflit  mondial de la Seconde Guerre

mondiale de 1939 à 1945, il  n'y aurait sûrement pas eu un élan aussi fort à l'édiction de normes

protectrices.  Si  Nuremberg eut  indubitablement  une forte  influence  dans  l'élaboration  de règles

protectrices à l'égard du corps humain,  la visée du progrès scientifique a aussi  contribué à son

niveau à apporter une autre forme de protection.       

  

c) Le renforcement de la notion de consentement face au progrès scientifique

Confronté à un milieu médical marqué par l’apparition des technologies les plus avancées,

par une médecine de plus en plus invasive et une société en pleine mutation, notre système juridique

doit  faire preuve d'une grande adaptabilité.  À partir  des années quatre vingt,  l'essor du progrès

scientifique et ses risques potentiels de dérives nous amène par mesure de précaution à l'étoffement

de notre droit. Après la ratification du pacte international relatif aux droits civils et politiques548 la

France se devait d'inscrire en droit interne des dispositions tenant compte de ces interdictions. Cela

se mettra en œuvre par le vote de la loi Huriet-Sérusclat549 de 1988550. 

Considérée  dans  un premier  temps comme une précurseuse aux lois  de bioéthique551 de

1994,  la  loi  Huriet-Sérusclat  est  venue  offrir  un  cadre  strict552 aux  recherches  biomédicales553.

548Adopté par les  Nations Unies en 1966 et entré en vigueur en 1976, le pacte est le deuxième grand instrument
international qui ait traité de l’expérimentation. La France procède à la ratification du pacte le 25 juin 1980. Dans
son article 7, le pacte déclare :  « qu'il est interdit de soumettre une personne sans son libre consentement à une
expérimentation médicale ou scientifique », assimilant l'attitude contraire à un acte de torture ou de barbarie.

549Loi  n°  88-1138  du  20  décembre  1988 relative  à  la  protection  des  personnes  qui  se  prêtent  à  des  recherches
biomédicales,  dite  loi  Huriet  ou  loi  Huriet-Sérusclat.  Cette  loi  concrétise  les  directives  européennes  de  1975
la  Directive  75/318/CEE  et  la  Directive  75/319/CEE.  La  loi  Huriet  s'est  inspirée  de  grands  textes  éthiques
internationaux  tels  le  Code de  Nuremberg  ou  encore  la  Déclaration  d'Helsinki  adoptée  par  la  18e  Assemblée
générale en juin 1964 relative aux principes éthiques applicables aux recherches médicales sur des sujets humains.

550Art. L. 1122-1. - Préalablement à la réalisation d'une recherche biomédicale sur une personne, le consentement libre,
     éclairé et exprès de celle-ci doit être recueilli après que l'investigateur, ou un médecin qui le représente, lui a fait
    connaître : - l'objectif, la méthodologie et la durée de la recherche ; - les bénéfices attendus, les contraintes et les

risques prévisibles, y compris en cas d'arrêt de la recherche avant son terme ; - l'avis du comité mentionné à l'article
L. 1123-6 ; - le cas échéant, son inscription dans le fichier national prévu à l'article L. 1124-4. Il informe la personne
dont  le  consentement  est  sollicité  de  son  droit  de  refuser  de  participer  à  une  recherche  ou  de  retirer  son
consentement à tout moment sans encourir aucune responsabilité.

551Loi n° 94-654 du 29 juillet  1994 relative au don et  à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à
l'assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal.

552Article  223-8  du  Code  pénal  « Le  fait  de  pratiquer  ou  de  faire  pratiquer  sur  une  personne  une  recherche
biomédicale sans avoir recueilli le consentement libre, éclairé et exprès de l’intéressé, des titulaires de l’autorité
parentale ou du tuteur dans les cas prévus par les dispositions du Code de la santé publique est puni de trois ans
d’emprisonnement et de 45 000 euros d’amende. Les mêmes peines sont applicables lorsque la recherche bio-
médicale est pratiquée alors que le consentement a été retiré ».

553Au sens de l'article L.1121-1 du CSP, une recherche biomédicale se définit comme tout  « essais (publics ou privés)
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Antérieurement à l'entrée en vigueur de la loi Huriet, l'attitude des médecins consistait à ne pas

rechercher systématiquement le consentement des patients qu'ils engageaient dans un essai clinique.

Depuis la loi Huriet, d'autres dispositions554 toujours plus protectrices sont entrées en vigueur afin

d'encadrer toujours davantage le progrès scientifique. Il est important de souligner qu'en dehors du

domaine de la recherche biomédicale, le milieu médical de la fin de vie connaît aussi l'influence du

progrès  scientifique.  L'apparition  de  nouvelles  procédures  de  soins555 tels  les  traitements

chimiothérapiques expérimentaux, les nouvelles techniques de sédation, l'assistance au suicide (…)

suscitent interrogations et  nouvelles inquiétudes chez les individus. Afin de préserver le patient

d'une médecine d'apparence ou de réalité trop technicienne, le législateur s'est montré prudent et a

édicté  de  nouvelles  réglementations556.  C'est  dans  l'optique  de  promouvoir  encore  davantage  la

volonté  de  la  personne,  de  renforcer  son  autonomie  décisionnelle  que  le  législateur  à  crée  de

nouveaux textes juridiques. Unanimement ces textes accordent une prépondérance à la notion de

consentement557. Ce consentement est recherché chaque fois que la situation médicale le permet.

Avec le renforcement de la notion de consentement, il ne fait aucun doute que la médecine a perdu

son  impérialisme  d'antan.  L'évolution  la  plus  significative  en  ce  sens  concerne  les  directives

anticipées558.  Ces  directives  «  s'imposent559 »  dorénavant  au  médecin  pour  toutes  décisions

d’investigation, d’intervention ou de traitement. D'une manière générale le patient « participe » à la

décision médicale c'est à dire, qu'il va pouvoir choisir librement de refuser des soins560, de refuser

l'obstination déraisonnable561 en sollicitant l'arrêt des traitements. Il va pouvoir aussi consentir à des

soins palliatifs562 ou recourir à la sédation profonde et continue563 afin d'éviter toutes souffrances.  

ou  expérimentations  organisés  et  pratiqués  sur  l'être  humain  en  vue  du  développement  des  connaissances
biologiques ou médicales […] »

554Loi n° 2004-806 du 9 août 2004 relative à la politique de santé publique laquelle à introduit dans le droit français la
nouvelle directive européenne sur les essais cliniques tout en renforçant encore davantage les mesures de protection
des personnes se prêtant à des recherches biomédicales ; La loi n° 2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches
impliquant la personne humaine aussi dénommée loi Jardé. Le décret d'application de ladite loi n° 2016-1537 du 16
novembre  2016  viendra  préciser  les  modalités  de  réalisation  des  recherches  impliquant  la  personne  humaine.
Il précise notamment les définitions applicables aux différentes catégories de recherche. 

555RENAUT M-H., « L'évolution de l'acte médical », RTD sanit. Soc. Dalloz, n°1, 1999, pp.45-61
556Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé ; 

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie ; 
Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 

557Article L1111-4 du Code de la santé publique « Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans
le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. » 

558Articles 8 à 10 de la loi du 02 février 2016. 
559Pour  information,  avant  la  promulgation  de  la  loi  du  02  février  2016,  le  médecin  n’avait  qu’un  devoir  de

consultation  des  directives  anticipées  sans  qu’elles  n’aient  de  véritables  effets  contraignants  or  aujourd'hui,  la
directive revêt un caractère d'opposabilité à l'égard du médecin. 

560Article L.1111-4 du Code de la santé publique.
561 Article L.1110-5-2 du Code de la santé publique.
562 Article 1 de la loi du 02 février 2016. 
563 Article 3 de la loi du 02 février 2016.
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 Le renforcement du consentement564 est irréfutablement lié à l'expansion récente du progrès

de la science et de la médecine. Le progrès médical a fait prendre conscience de l'impérieux besoin

d'encadrement juridique. S'agissant de la recherche biomédicale, il est important de préciser que le

législateur ne souhaite aucunement priver la médecine de son recours à l'expérimentation565 car elle

est source de ses avancées. Toutefois, le législateur souhaite avant tout être en mesure d'offrir aux

individus un minimum de protection et cette protection passe par un encadrement juridique. Sur le

même raisonnement, le législateur convient qu'il ne serait pas judicieux de priver le patient des

possibilités nouvelles de soins en fin de vie offertes par le progrès médical toutefois, il est impératif

de poser un cadre juridique pour éviter ses dérives. L'encadrement juridique (avec la consolidation

de la notion de consentement) est donc là, pour nous prémunir d'une médecine trop ambitieuse, ce

qui  conséquemment permet d'accorder plus de protection au corps humain. 

Confronté  à  une  médecine  toujours  plus  prégnante,  nous  pourrions  presque  qualifier  la

notion de consentement de « sentinelle du corps humain ». Toutefois, il faut reconnaître que cette

protection dénote dans certaines circonstances médicales quelques points de vulnérabilité.  

3/ La fragilité du consentement appliquée à certaines situations médicales

Antérieurement dans notre étude, nous avons pris connaissance du rôle du consentement

dans  le  rapport  de  la  médecine  au  corps  humain.  Un  consentement  qui  au  fil  d'une  longue

maturation a permis aux individus d'acquérir une protection plus grande de leur corps. En d'autres

termes, au fur et à mesure que la notion de consentement s'est affirmée, la médecine qu'elle soit de

vocation thérapeutique ou expérimentale s'est montrée plus respectueuse vis à vis du corps humain.

Ce  phénomène  fut  notamment  visible  au  travers  de  la  mise  en  place  d'un  cadre  juridique

international  et  national.  Au  support  de  notre  précédent  raisonnement,  deux  configurations

médicales  attirent  particulièrement  notre  attention  et  méritent  une  analyse  spécifique.  Deux

hypothèses  médicales  dans  lesquelles  il  est  simultanément  question  de  progrès  médical  et

d'intervention de la médecine sur le corps de sujets malades. Dans l'une de ces situations, le sujet

malade est consentant aux soins car il est conscient et dans l'autre, le patient est inapte à formuler un

avis car il est inconscient. Dans le cadre d'une inconscience, il faut préciser que seul nous intéresse

le  cas  médical  d'un patient  n'ayant  pas  formulé  ses  dernières  volontés  (pas  de  rédaction  d'une

564La liberté du consentement. Le sujet, les droits de l'homme et la fin des bonnes mœurs /2, n° 49/Droit 2009/1, 254 p.
565 Pour information, l'expérimentation médicale n'est nullement interdite en France dès lors qu'elle est :  « utile à

l’intérêt général ».  Parce que l'expérimentation médicale sert un intérêt collectif elle doit pouvoir se poursuivre
mais, sous la garantie de ne plus être une contrainte pour les patients. 
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directive anticipée). Afin d'avoir un regard précis sur la situation, nous reposerons notre réflexion

sur  deux  exemples  concrets  celui  de  l'urgence  médicale  (a),  et  celui  d'une  situation  médicale

approuvée (b).                 

    

a) Circonstance ou la médecine intervient dans le cadre d'une situation d'urgence

L'urgence566 est une exception qui justifie que nous dérogions au principe de droit commun.

Juridiquement, plusieurs textes viennent réglementer la situation d'urgence médicale. Par exception,

le médecin est autorisé par les articles 16-3 alinéa 2567 du Code civil, L.1111-4 alinéa 5568 du Code

de la santé publique et R.4127-9569 dudit Code à intervenir en cas d'urgence sur le corps du patient

sans que ce dernier y ait consenti en raison que son état de santé nécessite des soins immédiats.

Dans  le  cadre  d'une  situation  d'urgence  médicale,  la  médecine  est  donc légalement  habilitée  à

intervenir sur le corps du patient sans son consentement préalable. Deux affaires célèbres attirent

particulièrement notre attention,  l'affaire Humbert570 de 2003 et l'affaire Pierra571 de 2006. Il est

important  de  souligner  que  dans  ces  deux  affaires  sans  la  technique  médicale  moderne  de  la

réanimation,  ni  Vincent,  ni  Hervé  n'auraient  survécus  à  leurs  traumatismes572.  Si  les  prouesses

extraordinaires de la médecine sont là pour réanimer des corps, elles génèrent aussi de nouvelles

situations  de  douleurs.  Au  delà  de  faire  naître  de  nouveaux  états  de  souffrances,  le  progrès

scientifique contribue à rendre le corps humain une nouvelle fois « victime de la médecine ». Le

terme « victime » est volontairement employé dans l'intention de mettre en avant la contrepartie du

progrès médical. Si le progrès médical permet de sauver des vies d'un autre côté, ce dernier anéantit

des existences et fait naître du handicap. 

566 PÉDROT P., (dit), Dictionnaire de droit de la santé et de la biomédecine, éd. Ellipse, coll. Dictionnaires de droit,
Paris, 2006, p. 450. Non définie par le droit,  l'urgence selon le corps médical  se caractérise par « des atteintes
multiples ou non des fonctions vitales (ventilations, circulation et vigilance) nécessitant un traitement dans un bref
délai, un très bref délai ou même immédiatement sous peine d'une évolution létale ou fonctionnelle défavorable ».

567 « […] Le consentement de l'intéressé doit être recueilli préalablement hors le cas où son état rend nécessaire une
intervention thérapeutique à laquelle il n'est pas à même de consentir. » 

568 « […] Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut être
réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne de confiance prévue à l'article L. 1111-6, ou la famille,
ou à défaut, un de ses proches ait été consulté. » 

569 « Tout médecin qui se trouve en présence d'un malade ou d'un blessé en péril ou, informé qu'un malade ou un
blessé est en péril, doit lui porter assistance ou s'assurer qu'il reçoit les soins nécessaires.» 

570HUMBERT V.,  « Je vous demande le droit de mourir. », éd. J'ai Lu, coll. Documents, Paris, 2004, 192 p. Après un
grave accident de la route survenu le 24 septembre 2000 Vincent Humbert est devenu tétraplégique. Aveugle et muet
ne supportant plus cette vie sans espoir de guérison, le jeune garçon manifeste ouvertement son désir de mourir.
N'acceptant plus les souffrances de son fils, sa mère  provoque le 24 septembre 2003 le décès de Vincent avec l'aide
d'un médecin. 

571ANTONOWICZ G., Moi, Hervé Pierra, ayant mis six jours à mourir, éd. Bernard Pascuito, Paris, 2008. 292 p. Le
30 mai 1998, Hervé Pierra a voulu se suicider, le 12 novembre 2006, après huit ans de coma végétatif et six jours
d'agonie Hervé 28 ans décède selon les termes du "laisser-mourir" prévus par la loi Léonetti.  

572CHEYNET DE BEAUPRÉ A., « Droit de vie ou de mort », Revue Juridique Personnes et Famille (RJPF), Lamy, n°
7, 2014, p.5 
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En situation d'urgence médicale, il faut se rendre à l'évidence que la notion de consentement

est d'une certaine manière absolument révoquée. Conséquemment la médecine se réattribue un droit

sur le corps des individus bien que cette dernière agisse dans l'absolu respect de l'encadrement

juridique en vigueur. Il s'agit là d'une forme dérogatoire à la protection offerte par le consentement.

     

 b) Circonstance ou la médecine intervient dans le cadre d'une situation médicale approuvée

La souffrance ou sa crainte sont des facteurs qui poussent les individus à consentir  plus

aisément à un protocole de soins, qu'il s'agisse de soins thérapeutiques ou de soins expérimentaux.

Dans cette circonstance, le médecin est autorisé par l'article L.1111-4 alinéa 4573 du Code de la santé

publique à dispenser des soins ordinaires sur le corps du patient et par l'article L.1122-1-1574 dudit

Code  à  soumettre  ce  dernier  au  bénéfice  de  soins  expérimentaux.  En  1964,  la  Déclaration

d’Helsinki semblait déjà favorable à ce qu’un malade ait accès à une thérapie expérimentale lorsque

le médecin estime qu’elle offre un espoir et que le patient a donné son accord575. 

Dans l'hypothèse ou la médecine peut offrir une situation plus favorable576 au patient et que

ce dernier a donné son consentement, le médecin est donc légalement investi à intervenir sur le

corps du patient. Aujourd'hui, nous allons jusqu'à prétendre que l'innovation et l'essor du progrès

médical se mettent d'une certaine manière au service de ce corps souffrant en repoussant toujours

plus loin les limites de sa survie577. Certes, la médecine a vocation de soigner et de soulager ses

malades  or,  dans  la  pratique  quotidienne  le  recours  à  certaines  médications  et  techniques

expérimentales  s'avère  au  limite  de  la  maltraitance  corporelle.  Certaines  chimiothérapies

expérimentales font que certaines maladies graves deviennent chroniques parfois jusqu’à la perte

complète d’autonomie de la  personne.  Le revers de la réanimation c'est  qu'il  entraîne des états

végétatifs, la suppléance à l'insuffisance respiratoire par trachéotomie,  c'est  qu'elle provoque un

traumatisme au corps […]. 

573 « […] Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la
personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. » 

574 « […] Aucune recherche mentionnée au 1° de l'article L. 1121-1 ne peut être pratiquée sur une personne sans son
consentement libre et éclairé. »

575 Le principe 3ème de la Déclaration d’Helsinki (par. 9, Section I) exige le consentement du patient dans tous les cas.   
576BERLAND-BENHAIM C.,  Le consentement de la bienfaisance dans la relation médicale, [Thèse de Droit privé,

Université Aix-Marseille 3, 2007]. 
577 CHEYNET DE BEAUPRÉ A., « Vivre et laisser mourir », Recueil Dalloz Sirey, n°44, 2003, pp.2980-2983
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Ces cas spécifiques font naître de nouvelles situations d'acharnement thérapeutique578 ou le

corps est apparenté à « une victime consentante du progrès médical ». En pareille situation, nul ne

peut contester qu'implicitement la médecine se réattribue un certain droit sur le corps des individus.

Originellement, nous supposions que le progrès médical pouvait apporter qu'une amélioration de la

qualité de vie et de mort du patient. Dans les approches médicales précitées, nous constatons que la

technique médicale579 moderne fait naître de nouvelles situations de souffrances visant à repousser

toujours plus loin l'échéance de la mort des sujets malades ou accidentés. Ce sont bien les progrès

de la médecine qui ont, pour une large part, radicalement modifié les données du débat. Aujourd'hui

même la notion de consentement ne suffit plus à garantir une protection optimale à l'égard du corps

puisque avec ou sans consentement,  le corps redevient victime d'une médecine trop ambitieuse.

Deux affaires particulièrement médiatiques dépeignent parfaitement cet état d'angoisse ressenti par

les malades vis à vis d'une médecine progressiste qui leur impose la vie tel un calvaire, l'affaire

Diane Pretty580 en 2002, et l'affaire Gloria Taylor581 en 2012. Ces aspects de la médecine moderne

font si peur aux malades que l'euthanasie active ou le suicide assisté apparaissent parfois comme

une alternative possible, une voie échappatoire. Nous avons attentivement observé et analysé le rôle

du consentement dans le rapport de la médecine au corps désormais, il nous intéresse d'étudier la

place du consentement dans le rapport personnel au corps humain. 

578Plusieurs membres engagés de la doctrine éthique soutiennent et défendent que l'acharnement thérapeutique de fin
de vie est foncièrement lié à l'essor de la technique. 

579Pour reprendre les termes d'Alain de Broca directeur de l'Espace de réflexion éthique régional Picardie au CHU
d'Amiens : « sans être une critique à la technique, nous pouvons souligner que lorsque la technique a pris la place
de la raison, l'humain se déshumanise et perd l'essence d'humain.»

580GARAY A., « Le droit au suicide assisté et la Cour Européenne des Droits de l'Homme (CEDH): le "précédent" de
la dramatique affaire Pretty », La Gazette du Palais, Lextenso, n° 226, 2002, pp.2-7. Diane Pretty était une jeune
femme de 43 ans atteinte d'une maladie neurodégénérative irréversible et  incurable.  Paralysée du cou jusqu'aux
pieds, la jeune femme ne supporte plus les souffrances que la médecine lui impose d'endurer chaque jours en lui
interdisant de mourir au moment choisi par elle. Sujet d'un acharnement thérapeutique, Diane Pretty sollicite de la
Cour européenne des droits de l’homme (CEDH) le droit de pouvoir mettre fin à ses jours avec l'aide de son époux.
Dotée de l'ensemble de ses facultés intellectuelles et décisionnelles cette dernière fera le voyage du Royaume-Uni à
Strasbourg afin de plaider la cause de son calvaire. Diane Pretty soutiendra publiquement qu'en lui interdisant de
mourir son pays la Grande-Bretagne viole plusieurs droits fondamentaux, notamment « l 'interdiction de traitements
inhumains et dégradants ».

581Gloria  Taylor  est  une  Britanno-Colombienne  âgée  de  64  ans  atteinte  d'une  maladie  dégénérative  incurable,  la
sclérose  latérale  amyotrophique.  Ne  supportant  plus  les  souffrances  que  la  médecine  lui  impose  de  vivre  au
quotidien, craintive à cette longue et pénible mort annoncée, Gloria Taylor a mis le peu de ses forces dans son ultime
combat  :  faire  modifier  la  législation  de  son  pays.  Cette  dernière  avait  obtenu  une  exemption  personnelle  lui
permettant de recourir au suicide assisté sous certaines conditions sans contrevenir à la loi canadienne. Gloria Taylor
soulagée décédera quelques jours à peine après le prononcé de décision de la Cour, des suites d'une grave infection. 
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  B. Le rôle du consentement dans le rapport personnel au corps humain

                                                            

Afin d'apprécier  à sa juste mesure le  rôle de la  notion de consentement  dans le rapport

personnel au corps humain dans un premier temps, nous tenterons de déterminer si le consentement

suffit à légitimer une atteinte au corps ou si au contraire ce dernier s’avère insuffisant (1). Après

avoir donné force et clarté à nos propos nous reposerons notre réflexion sur les autres concepts

susceptibles d'influer dans le rapport personnel au corps (2). 

1/ Le consentement, une légitimité insuffisante dans le rapport personnel au corps humain  

Quiconque  envisage  de  démontrer  l'insuffisance  de  légitimité  du  consentement  dans  le

rapport personnel au corps humain devra d'une part, présenter la différence conceptuelle de ladite

notion  en  fonction  des  modèles  étatiques  (a),  avant  de  s'attacher  à  la  particularité  des  actes

médicaux non-thérapeutiques (b). Au terme de ces deux volets de réflexion, nous identifierons si le

consentement est véritablement l'expression d'un droit à l'autodétermination (c).          

 a) Le consentement, une vision non-uniformisée

Dans certains pays de conception libérale, les États-Unis notamment, le consentement c'est

le droit de chacun de décider du sort de son propre corps582. Sur la base de ce fondement juridique

où prime la  volonté individuelle  chacun serait  libre de disposer  entièrement  de son corps.  Une

personne pouvait légitimement recourir à une stérilisation à visée contraceptive, à la vente de son

sang ou encore à la cryogénisation de sa dépouille. Très judicieusement, il faut préciser que cette

perception très libérale était plutôt nuancée dans les États européens ou le corps humain bénéficiait

d'une  protection  renforcée  vis  à  vis  des  initiatives  personnelles583.  Cette  protection  s’exerçait

notamment au travers de deux grands principes qui sont l'inviolabilité584 et l'indisponibilité585 du

corps humain. Dans un premier temps, l’Europe encore un peu craintive de son héritage historique

se montre plutôt prudente face aux éventuelles atteintes personnelles au corps humain. En suivant

l'axe de raisonnement de ces pays européens, il apparaît clairement que le consentement ne peut

582Cour  Suprême,  Schloendorff  v.  Society  of  New-York  Hospital,  105  N.E.  92  (N.Y.  1914).  Le  juge  américain
CARDOZO s'était fortement illustré en soutenant que : « Every human being of adult years and sound mind has a
right to determine what shall be done with his own body ».

583GALLOU J-C., GAUMONT-PRAT  H., « Droits et libertés corporelles », Recueil Dalloz Sirey, n° 5, 2012, 
pp.308-322

584Ce principe  d'inviolabilité  vient  reconnaître  le  droit  de  la  personne à l'intégrité  physique  le  ''noli  me tangere''
fondamental selon les termes du doyen CARBONNIER.  

585Ce principe d'indisponibilité vient apporter une protection contre le pouvoir de disposition de la personne sur son
propre corps. 
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aucunement justifier à lui seul que soit porté atteinte à l'intégrité du corps humain. Si toutefois une

atteinte au corps était envisagée, cette dernière devrait poursuivre une finalité ayant une légitimité

externe  à  la  volonté  du  sujet,  en  particuliers  les  fins  thérapeutiques.  Que  faut  il  en  déduire

concernant la fin de vie ? Nous constatons qu'un individu ne peut donc absolument pas du seul fait

de sa volonté recourir à un acte portant atteinte à l'intégrité de son corps. L'euthanasie active et

l'assistance au suicide étant  catégorisées  dans  notre  pays  comme des pratiques recherchant  une

finalité personnelle plus que thérapeutique, il est facile d'identifier les raisons originelles de leurs

interdictions.  A contrario,  dans  des  États  ou priment  l'expression de  la  liberté  individuelle,  ces

pratiques  trouvent  davantage  à  se  légitimer  à  condition,  qu'elles  ne  soient  pas  à  l'encontre  de

dispositions légales ou d'intérêts manifestement supérieurs. C'est sur ce même fondement juridique

que nous relevons aussi le caractère illicite du clonage ou encore de la gestation pour autrui (GPA)

en France. Quelque soit la valeur attribuée à la notion de consentement, celle ci peut toujours être

influencée par une conception plus ou moins libérale. Il faut souligner qu'en France cet élément n'a

pas suffi à justifier qu'une atteinte personnelle soit portée au corps humain. Il faut souligner que

c'est  au support  d'un autre critère  que se justifie  dans certaines situations  particulières que soit

portées une atteinte à l'intégrité du corps humain.           

b) Le consentement face aux actes médicaux non thérapeutiques

Afin d'analyser adéquatement le rôle du consentement dans le rapport personnel au corps

humain,  il  convient  de  se  référer  aux  comportements  tenus  à  l'égard  des  actes  médicaux

thérapeutiques.  Rappelons  qu'en  matière  d'acte  médical  thérapeutique586,  c'est  la  nécessité  qui

justifie  l'atteinte  à  l'intégrité  corporelle  des  patients.  L'acte  médical  non-thérapeutique  ne  se

définissant pas comme un acte répondant à un critère de nécessité, très logiquement l'atteinte à

l'intégrité humaine ne se justifie pas. Conséquemment nous pouvons affirmer que le consentement

ne suffit donc pas à légitimer une atteinte au corps humain. A titre d'illustration nous pourrions faire

référence  à  la  responsabilité  pénale  retenue  à  l'encontre  de  médecins587 ayant  pratiqué  une

circoncision religieuse588, des actes d'euthanasie589 ou encore sur le même fondement juridique, nous

586BOUVET R., Liberté du médecin et décision médicale, [Thèse de Droit privé, Université Renne I, 2016]. 
587BELHOUSS, A., AIT BOUGHIMA, F., WADIFI, H., « La responsabilité pénale du médecin : Étude comparative

des législations marocaine, française et belge » Journal de médecine légale, Droit médical, Victimologie, Dommage
corporel, Eska, n° 1-2, 2009, pp.13-25. Par principe un médecin est protégé de toute responsabilité pénale lorsqu'il
prodigue  un acte  médical  thérapeutique  satisfaisant  au  critère  de  nécessité  à  contrario,  ce  dernier  engagera  sa
responsabilité pénale s'il dispense un acte médical non-thérapeutique qui ne répondrait pas au critère de nécessité. 

588Tribunal  de  Grande  Instance  de  Cologne  rendue  le  07  mai  2012,  note  de  R.  LIBCHABER,
« circoncision, pluralisme et de droits de l'homme », Dalloz 2012, 2044. 

589TGI de Boulogne-sur-Mer, ordonnance de non-lieu rendue le 27 février 2006 (affaire Chaussoy / Humbert). Dans
l'affaire  Humbert ;  le  docteur  Frédéric  CHAUSSOY fut  poursuivi  sur  le  fondement  d'empoisonnement  avec
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pourrions nous remémorer l'affaire dite « des stérilisés de Bordeaux590» et encore plus récemment,

l'affaire de la Cour d'Appel de Chambéry591. Il faut retenir que la majorité de ces condamnations

pénales592 ont été prononcées malgré le consentement de la victime. En France, ce n'est pas parce

qu'un individu est consentent à un acte médical sur son corps qu'il peut y satisfaire pleinement. 

Si  nous  raisonnons  sur  le  fondement  de  la  fin  de  vie,  nous  constatons  qu'en  matière

d'euthanasie  active et  de suicide assisté  ce n'est  pas parce qu'une personne exprime sa volonté

manifeste  de  recourir  à  l'acte  que  sa  demande  sera  prise  en  considération593.  Dans  l'affaire

Humbert594 et Sébire595, les deux patients étaient bien consentants à ce qu'un acte attentatoire (en

l’occurrence une injection létale) soit porté sur leur corps pour autant, le droit ne leur a pas donné

satisfaction.  S'agissant des procédures de sédations et  de soins palliatifs, le caractère illicite est

moins  affirmé  dans  le  sens,  ou  ces  procédures  satisfont  dans  certaines  situations  médicales  au

critère de nécessité. Dès lors, nous pouvons formuler l'hypothèse selon laquelle l'euthanasie active

et le suicide assisté s'apparentent à des actes médicaux non-thérapeutiques alors que la sédation et

les soins palliatifs relèvent davantage des actes médicaux thérapeutiques. Afin de répondre à de

nouvelles attentes sociétales, nous avons pu constater un assouplissement à cette règle, et il a été

considéré que si l'intervention médicale servait « l'intérêt général » alors d'une certaine manière

l'atteinte au corps pouvait être reconnue. Ce fut le cas en matière d'expérimentation humaine ou de

prélèvement d'organes. Dans ces deux situations, il a été retenu respectivement l'intérêt collectif et

l'intérêt d'autrui. Par ailleurs, tous les actes médicaux non-thérapeutiques qui ne se justifient pas

d'un intérêt thérapeutique direct (celui du patient) ou indirect (celui de la collectivité ou d'autrui) ne

préméditation pour avoir administré des substances toxiques à son patient. Une ordonnance de non-lieu rendue par
le juge d'instruction du TGI de Boulogne-sur-Mer (Pas-de-Calais) exonérera le  médecin de toute responsabilité
pénale. Or pour avoir consenti a aider son patient à mourir, le médecin aurait très bien pu voir son geste médical
poursuivi sur le fondement de l'absence de nécessité.  

590Cour de cassation chambre criminelle 1er juillet 1937, Revue de science criminelle et de droit pénal, 1937, n°680,
observation MAGNOL. Dans cette affaire, il avait été question de la mise en œuvre d'une stérilisation contraceptive
sur le fondement d'une idéologie néomalthusienne. 

591Cour d'Appel de Chambéry, 03 mars 2000, juris data n° 2000-110207. Dans cette affaire, en dépit du consentement
du patient à l'acte un chirurgien a été condamné pour avoir procédé à une stérilisation sur une jeune femme alors
qu'il n'y avait pas ni urgence, ni nécessite à l'acte thérapeutique.  

592La sanction pénale prononcée dans l'hypothèse d'une atteinte illicite à l'intégrité corporelle reposait - soit sur le chef
d'accusation de « coups et blessures volontaires » - soit au titre d'une infraction plus spécifique.

593Deux affaires très médiatiques illustrent parfaitement cette situation celle de Vincent Humbert et celle de Chantal
Sébire. Vincent jeune homme ne supportant plus sa vie sans espoir de guérison a mis en œuvre de nombreuses
démarches afin d'obtenir le droit d'être euthanasié.Vincent ira jusqu'à écrire au Président de la République Jacques
Chirac auquel il demanda en vain un « droit de mourir ». Chantal Sébire est une patiente atteinte d'une tumeur très
rare des sinus et de la cloison nasale.  Face à des douleurs devenues insupportables madame Sébire fermement
opposée au suicide demanda à la justice française ainsi qu'au Président de la République Nicolas Sarkozy, «  le droit
de mourir dans la dignité ». Sa demande ainsi que celle de Vincent seront toutes deux rejetées. 

594 La mort de Vincent Humbert intervient le 26 septembre 2003 avec l'aide de sa mère et de son médecin. 
595 La mort de Chantal Sébire intervient le 19 mars 2008 par suicide. Coup du sort ou volonté délibérée, madame

Sébire mourra le même jour que l'écrivain Hugo Claus dont la loi belge avait permis l'euthanasie 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 108 



révèlent aucune justification à être autorisés dans notre pays. C'est en partie sur ce fondement que

l'euthanasie active et le suicide assisté demeurent des pratiques non-autorisées en France. Face à

une telle position, sommes nous en mesure d'arguer d'un véritable droit à l'autodétermination dans

notre pays ? ou au contraire, devons nous émettre un avis plus nuancé et surtout plus réservé sur la

problématique soulevée ?         

c) Le consentement, un droit à l'autodétermination

L'évolution des droits  nationaux et  l'émergence de normes de droit  international ont très

certainement contribué à renforcer la notion de consentement.  Le consentement s'est peu à peu

défini  comme  l'expression  d'un  droit  de  la  personne  humaine  c'est  à  dire,  le  droit  à

l'autodétermination. Il est important de préciser que plusieurs grands textes d'envergure nationale et

internationale  font  implicitement  référence  à  ce  droit  de  l'autodétermination.  C'est  le  cas  de  la

Déclaration des Droits de l'Homme et du Citoyen de 1789 dans son article 4596, de la Convention

Européenne des Droits de l’Homme de 1953 dans son article 8597 ou encore de la Convention sur les

droits de l'homme et la biomédecine (dite Convention d'Oviedo) de 1997 dans son article 5598. Avec

le temps, surtout les cinquante dernières années, nous avons observé que les États européens se sont

fortement  rapprochés  de  la  conception  libérale  américaine.  Tout  d'abord  en  assouplissant  leurs

règles concernant les atteintes personnelles à l'intégrité corporelle mais surtout, en octroyant une

force nouvelle à la notion de consentement. Néanmoins, en l'état actuel du droit français, il serait

hasardeux de soutenir que le consentement est l'expression du droit à chacun à l'autodétermination.

En France, nous pourrons véritablement attester d'un droit à l'autodétermination599 des individus le

jour ou il sera envisageable pour chacun(e) de revendiquer un recours à l'ensemble des procédures

de fin de vie. Si un jour la législation de notre pays reconnaît l'accès à l'euthanasie ou au suicide

médicalement assisté comme c'est déjà le cas aux Pays-Bas600, en Belgique601 ou en Suisse602 alors,

596 « La liberté consiste à pouvoir faire tout ce qui ne nuit pas à autrui : ainsi, l'exercice des droits naturels de chaque
homme n'a de bornes que celles qui assurent aux autres Membres de la société la jouissance de ces mêmes droits.
Ces bornes ne peuvent être déterminées que par la Loi ». 

597 « Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa correspondance ».
598Article 5 de la Convention d'Oviedo ratifiée par 29 pays d'Europe prévoit qu'aucune intervention ne peut en principe

être imposée à quiconque sans son consentement.  
599LELEU  Y-H.,  GENICOT  G.,  « L'euthanasie en  Belgique  et  aux  Pays-Bas  ##  Variations  sur  le  thème  de

l'autodétermination », Revue Trimestrielle des Droits de l'Homme (RTDH), Dalloz, n° 57, 2004 pp.5-50
600WELSCHINGER B,  « La légalisation de l’euthanasie et l’aide au suicide aux Pays-Bas: un défi pour les États

européens », Revue  internationale  de  soins  palliatifs  (ex  infokara),  n°  63/3,  2001,  pp.3-10.  La  pratique  de
l'euthanasie est devenue légale en 2001 par la loi dite « de contrôle d’interruption de la vie sur demande et l’aide au
suicide », et a été mise en application à partir du 1er avril 2002.

601 La pratique de l'euthanasie est devenue légale par la loi du 28 mai 2002 relative à l’euthanasie. 
602 La pratique du suicide assisté est réglementée par l'article 11 du Code pénal helvétique en vertu duquel l'assistance

au suicide n'est pas punissable en l'absence de tout mobile égoïste. 
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nous appréhenderons le consentement comme un véritable droit à l'autodétermination. Aujourd'hui

nous ne sommes pas en mesure d'affirmer être en présence de la pleine expression d'un droit de la

personne  humaine.  Le  consentement  est  certes  une  notion  d'application  très  étendue  tendant

inexorablement à se développer chaque jour davantage mais, cette dernière se révèle foncièrement

insuffisante lorsqu'il s'agit de légitimer les atteintes personnelles au corps humain. 

2/ L’influence d'autres concepts dans le rapport personnel au corps humain 

Face à l'insuffisance de la notion de consentement, il semble judicieux d'orienter notre vision

sur les autres fondements ou autres concepts qui paraissent en mesure de légitimer les atteintes au

corps. A ce titre, nous nous proposons de nous intéresser tout d'abord, à l'influence de la modernité

(a) puis, à celle du principe d'autonomie (b) et enfin, nous appréhenderons l'approche personnelle au

corps humain et les droits de la personne (c).

 

a) L'approche personnelle au corps humain, une influence de la modernité 

L'évolution  des  mœurs  de  nos  sociétés  occidentales,  l'affirmation  de  nos  libertés

individuelles,  les  progrès  médicaux  ont  indéniablement  contribué  à  changer  notre  approche

personnelle  au  corps  humain.  Certains  actes  considérés  un  temps  comme  illicites  vont  sous

l'influence de la modernité progressivement devenir des pratiques admises et courantes. En France,

l'assistance médicale à la procréation603 sera le premier acte médical à être reconnu et encadré par la

loi. Ensuite, cela sera au tour de la stérilisation à vocation contraceptive et de l'interruption non

médicale  de  grossesse604.  A  contrario,  d'autres  actes  médicaux  demeureront  prohibés  par  la

législation  française  en  raison  de  leur  grave  atteinte  à  l'ordre  social.  C'est  le  cas  du  clonage

reproductif,  de la  gestation pour  autrui  ou encore,  de l'administration de substances  mortifères.

L'euthanasie active et le suicide assisté font partie de ces procédures apparentées à des actes graves

et considérées comme étant susceptibles de porter une atteinte grave à l'Ordre public. De ce fait, ces

pratiques ne trouvent aucune justification à leur légalisation sur notre territoire. Il faut reconnaître,

que la banalisation, la consumérisation des actes non-thérapeutiques, l'individualisme croissant de

nos sociétés et les avancées médicales ont sensiblement modifié nos perceptions originelles. En

conséquence, nous pouvons affirmer que la modernité a irréfutablement encouragé l'émancipation et

603Loi n° 94-654 du 29 juillet  1994 relative au don et  à l’utilisation des éléments et  produits du corps humain ,
à l'assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal, Journal Officiel du 30 juillet 1994.

604Loi n° 2001-588 du 04 juillet 2001, relative à l'interruption volontaire de grossesse et à la contraception., 
 Journal Officiel du 07 juillet 2001. 
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l'appropriation du corps humain605. La modernité a apporté son flux d'influences que la liberté a su

assouvir.  L'expression  de  la  liberté  personnelle  trouve  sa  plus  aboutie  représentation  dans  la

pratique  de  la  chirurgie  esthétique606.  La  chirurgie  esthétique  exercée  dans  une  visée  non-

thérapeutique est la preuve que les individus sont prêts à exercer une atteinte personnelle sur leur

corps.  Ce  rapport  personnel  attentatoire  au  corps  humain  s'est  initialement  instauré  dans  la

jurisprudence607 avant de trouver sa pleine légitimité au travers de la loi608. La chirurgie esthétique

exprime une volonté  exclusivement  personnelle  de l'individu  à  subir  un acte  attentatoire  à  son

intégrité  physique.  L'encadrement  législatif609 qui  entoure  la  pratique  témoigne  de  la  prise  en

compte de la volonté individuelle par le législateur. Si le recours à d'autres actes médicaux non-

thérapeutiques610 est fortement encadré, en matière de chirurgie esthétique, seul le consentement611

du patient à l'opération importe. La chirurgie esthétique est l'acte par excellence qui représente le

mieux l'évolution du rapport personnel des individus à leur corps. D'autres pratiques à l'image du

tatouage612 illustrent  parfaitement  cette  influence  de  la  modernité.  A travers  le  tatouage,  les

individus  revendiquent  cette  volonté  d'approprier  ce  corps  reflet  de  leur  personnalité.  Cette

impulsion  de  modernité  a  su  convaincre  de  la  matérialisation  et  de  la  consumérisation  qui  a

encouragé  certains  États  comme les  Pays-Bas,  la  Belgique,  la  Suisse à  autoriser  certains  actes

médicaux  non-thérapeutiques  tel  le  suicide  assisté  ou  l'euthanasie  active.  C'est  aussi  ce  même

phénomène qui pousse notre pays vers cet élan réformateur en matière de fin de vie. Certes, nous en

sommes encore qu'au stade de la reconnaissance de la sédation profonde et continue mais d'autres

changements sont à prévoir. De surcroît à l'influence de la modernité, un autre élément est à prendre

en considération l'autonomie personnelle des individus. 

605PRIEUR S.,  La disposition par l'individu de son corps,  éd. Les Études Hospitalières, coll. Thèses, 2000, n° 265,
p.136

606Article R. 6322-1 du CSP :  « un acte chirurgical tendant à modifier l'apparence corporelle d'une personne, à sa
demande, sans visée thérapeutique »,  la chirurgie esthétique s'est entendue selon l'époque prise en considération
comme ayant une vocation réparatrice ou purement esthétique. 
Historiquement,  nous pourrions évoquer  « la  chirurgie  de  guerre  des  gueules  cassées  »,  la  chirurgie purement
esthétique, avec la réalisation des premiers lifting au XXe siècle et enfin, la première greffe mondiale de visage
d'Isabelle DINOIRE accomplie en 2005.  

607 C'est à la jurisprudence que revient l'autorisation de la chirurgie esthétique aux motifs de sa faible nuisance à
l'intérêt général. 

608 La chirurgie esthétique a fait l'objet d'un encadrement légal par la loi du 04 mars 2002, dont les dispositions sont
inscrites dans le Code de la santé publique aux articles L.6322-1 et suivants. Ce corpus législatif fut complétés par
un décret d'application codifié aux articles R.6322-1 à 48 dudit code. La loi Bachelot du 21 juillet 2009 est venue
enrichir de nouvelles dispositions l'encadrement législatif déjà existant.   

609GALLOU J-C., GAUMONT-PRAT  H., Droits et libertés corporelles mars 2014-février 2015, Recueil Dalloz Sirey,
n° 13, 2015, pp.755-769

610BIOY X., « Les interventions non thérapeutiques sur le corps humain », Revue Droit de la famille, LexisNexis, n° 6,
2018, pp.41-44 

611 MARTINI P., (préf. G. LOISEAU), La responsabilité du chirurgien,, Les Études hospitalières, coll. « Thèses », 
2000, n° 119

612 Pour  information  le  tatouage  est  une  marque  de  puissance  pour  les  individus  consentants  à  l'acte,  un  signe
d'impuissance et de déshumanisation lorsqu'il est pratiqué sous la contrainte. C'est le cas des « lettrés », esclaves
tatoués au front sous la civilisation romaine et du « tatouage matricule » sur l'avant-bras des juifs par les nazis.
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b) L'approche personnelle au corps humain, l'influence du principe d'autonomie 

Nul ne peut remettre en cause ce choix de recourir à un acte non-thérapeutique. Quelque soit

sa nature, il  s'agit d'une décision personnelle car d'une part,  cet acte a pour objet une atteinte à

l'intégrité corporelle de l'individu et d'autre part, il relève de son intimité. C'est autour de la pratique

sadomasochiste613 que  se  sont  posées  les  premières  interrogations  relatives  à  la  place  du

consentement  dans le rapport  personnel  au corps.  En dehors de la  pratique de la  chirurgie  dite

« purement » esthétique,  nous avons constaté  que  le  consentement  ne suffit  pas  à  légitimer  les

atteintes  personnelles  au  corps  humain614.  Les  actes  sadomasochistes  représentent  une  certaine

atteinte à l'intégrité physique pour les auteurs de la pratique. Après avoir longuement marqué son

hésitation, la jurisprudence615 semble concevoir l'idée que des individus puissent attenter librement à

leur corps. Dans un arrêt rendu en 2002616, la Cour considère que l'autonomie personnelle serait : «

un droit de décider pour soi-même, un droit de faire ses propres choix, en d'autres termes ce qu'elle

appelle un ''droit à l'autodétermination617'' ». C'est sur le fondement du principe d'autonomie, et non

de la notion de consentement, que les juges semblent avoir reconnu que des individus puissent se

mettre  en danger  au cours de pratiques sexuelles.  Dans la  décision rendue en 2005618,  la  Cour

européenne  des  droits  de  l'homme  considère  que  «  la  notion  d'autonomie  personnelle  peut

s'entendre au sens du droit d'opérer des choix concernant son propre corps ». Indéniablement, cette

décision de la CEDH ouvre la voie de la reconnaissance d'une atteinte à l'intégrité corporelle par les

individus eux-mêmes619. Il s'agit d'une décision rendue dans le cadre de pratiques sadomasochistes

mais cette décision pourrait servir de références pour les actes médicaux thérapeutiques ou non

relevant de la fin de vie. Si au nom du principe d'autonomie, les individus peuvent attenter à leur

corps avec pour seule limite à ne pas franchir « celle du respect de la volonté de ''l'individu soumis''

à cette pratique », cela revient à reconsidérer certaines de nos démarches en matière de fin de vie.

613Au sens du petit  Larousse,  le sadomasochisme est  une pratique sexuelle utilisant  la douleur,  la domination ou
l'humiliation dans  la  recherche  du plaisir.  Le  marquis  de Sade,  réputé  pour ses  écrits  libertins  évoque dans  le
sadomasochisme le plaisir de faire du mal à autrui. 

614HERVIEU M., « Le corps humain : l'heure de la libéralisation ? »,  Les Petites Affiches, Lextenso, n°169, 2011,
p.3-7

615CEDH, 19 février 1997, Laskey, Jaggard et Brown, n° 21627/93 ; 21826/93 et 21974/93. Dans ces deux décisions,
la Cour Européenne des Droits de l'Homme condamne les atteintes au corps (coups et blessures lors des séances
sadomasochiste) au nom de la protection de la santé.  

616CEDH, 29 avril 2002,  Pretty contre Royaume-Uni.  Dans cette décision, la Cour consacre le droit à l'autonomie
personnelle « bien qu'il n'ait été établi dans aucune affaire antérieure qu l'article 8 de la Convention comporte un
droit à l'autodétermination en tant que tel […] »

617Ibid.  art.  LELEU   Y-H.,  GENICOT  G.  Dès  le  milieu  du  XXe  siècle,  le  droit  à  l'autodétermination,  s'est
implicitement présenté comme l'expression la plus aboutie du consentement et d'un droit de la personne humaine. 

618 CEDH, 17 février 2005, K. A. et A. D. contre Belgique n° 42758/98 ; 45558/99.
619GALLOU J-C.,  GAUMONT-PRAT  H.,  Droits et libertés corporelles mars 2015-février 2016, , Recueil  Dalloz

Sirey,  n° 13, 2016, pp.752-765 ;  GALLOUX J-C.,  GAUMONT-PRAT H.,  « Droits et libertés corporelles,  Mars
2018-février 2019 », Revue Dalloz Sirey, n° 13, 2019, pp.725-737.
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En pareilles circonstances, l'euthanasie ou encore l'assistance au suicide trouverait donc une part de 

légitimité en France.

   c) L'approche personnelle au corps humain et les droits de la personne

L'article  458620 du  Code  civil  dispose  que  certains  actes  sont  réputés  personnels.  En

considérant que cette liste est non limitative, nous pourrions envisager l'assistance médicale à la

procréation, la gestation pour autrui, l'euthanasie ou encore l'assistance au suicide comme des actes

susceptibles d'être qualifiés de personnels au sens de ce texte. En cette hypothèse, le consentement

des individus serait légitime à la réalisation de tels actes. En d'autres termes, le consentement serait

alors suffisant aux individus pour donner leur approbation à des actes pouvant être attentatoires à

l'intégrité du corps humain. Il faut préciser que dans les situations ou le consentement se révèle

insuffisant pour satisfaire l'approche personnelle au corps humain, d'autres fondements juridiques

sont en mesure de prendre le relais. 

    

Sur la base de l'étude ainsi menée, nous pouvons dégager un constat. C'est assurément le

droit à l'autodétermination qui contribue d'une certaine manière à faire reculer le poids du principe

d'indisponibilité. A ce titre, nous allons nous intéresser à l'évolution du principe d'indisponibilité

notamment, de son émergence jusqu'à sa remise en cause. 

Paragraphe 2. L'impact de l'évolution médicale

L'évolution médicale est une donnée incontournable dans notre étude juridique. Un donnée,

qui va d'une certaine manière bouleverser nos valeurs ou codes de référence. Une des valeurs qui

intéresse particulièrement notre sujet d'étude, c'est le rapport qu'entretien l'homme vis à vis de son

corps. Nous avons mis en avant ce rapport au travers de l'étude de la notion de consentement et

aussi  d'autres  fondements  (la  modernité,  le  principe  d'autonomie,  etc.)  désormais,  nous  nous

proposons de procéder similairement avec le principe d'indisponibilité. Quelle protection apporte le

principe d'indisponibilité et quelles sont ses limites ? Le principe d'indisponibilité est-il en mesure

de légitimer les atteintes au corps humain ? Dans un premier temps, nous allons nous remémorer

l'émergence du principe d'indisponibilité en droit français (A) puis, nous débattrons de sa remise en

cause (B). 

620 «  L 'accomplissement des actes dont la nature implique un consentement strictement personnel ne peuvent donner
lieu à assistance […] al. 2 sont réputés personnels la déclaration de naissance d'un enfant, le changement de nom
d'une enfant, le consentement donné à son adoption ... » 
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A. Émergence du principe d'indisponibilité

Nous  allons  nous  attacher  à  mieux identifier  le  principe  d'indisponibilité  d'abord,  en  se

penchant sur sa présentation (1) au travers de ses origines doctrinales et jurisprudentielles puis, nous

envisagerons de dégager une définition exhaustive du principe en droit français (2) laquelle, sera

susceptible de nous éclairer sur les conditions d'application dudit principe. 

1/ Une présentation générale du principe d'indisponibilité

L'étude chronologique du principe d'indisponibilité en droit français apporte la preuve de sa

double origine. A ce titre, précisons que d'une part les fondements du principe d’indisponibilité du

corps humain sont issus de la doctrine iusnaturaliste (a) laquelle promeut le droit naturel621, en latin,

le « jus naturale » et d'autre part, l'affirmation dudit principe revient à la jurisprudence (b). 

a) L'apport de la doctrine

Nullement cité dans le Code civil, il est fondamental de souligner que c'est à la doctrine

juridique  que  revient  au  fil  du  temps  le  mérite  d'avoir  su  poser  les  grands  axes  du  principe

d’indisponibilité  du corps  humain622.  Selon le  courant  doctrinal  pris  pour  référence,  le  principe

d'indisponibilité a revêtu une approche foncièrement différente. Lorsque la doctrine s'est rapprochée

de  la  philosophie  du  dualisme  de  Platon  et  Aristote,  (entre  une  âme  immatérielle  et  un  corps

matériel) cette dernière fut qualifiée « d'édificatrice ». Dans ce cadre de vision, la doctrine visait à

dissocier  le corps (enveloppe matérielle) de la personne (sujet de droit). Dans une autre approche

doctrinale  qualifiée  de  «  personnificatrice  »,  la  doctrine  considérait  que  l'âme  et  le  corps  se

confondaient le corps, étant le substratum (substrat) de la personne. Selon le dualisme Cartésien : «

L’âme est unie à toutes les parties du corps conjointement623 ».  En fin de compte, c'est dans le

compromis de ces deux approches doctrinales que le principe d'indisponibilité du corps humain624

s'est  peu  à  peu  construit  dans  la   version  « moderne »  que  nous  connaissons  aujourd'hui.  La

législation française s'est plus ou moins orientée vers la vision dite  « personnificatrice » du corps,

au travers de laquelle il a été retenu une certaine homogénéité entre le corps et la personne. 

621La terminologie de droits naturels présume que ceux-ci seraient issus de la nature humaine et qu'ils seraient donc
inhérents à chaque individu indépendamment de toutes autres considérations.

622CARVAIS R., « L'indisponibilité du vivant », Revue Hypothèses, 2007/1, n°10, pp.391-402.
623DESCARTES R., Les Passions de l’âme,  (1ère édition 1649), Art. XXX, éd. Flammarion, coll. Garnier Flammarion

/ Philosophie, Paris, 1998, p 88. 
624THÉRY I., « Mon corps m'appartient-il ? », Revue de sciences humaines, 2015/1, n°275, p.28. ; MARZANO M. ,

Penser le corps, éd. PUF, coll. Questions d'éthique, Paris, 2002, 192 p. 
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b) L'apport de la jurisprudence

Si indéniablement les fondements du principe d'indisponibilité du corps humain peuvent être

attribués à la doctrine, sa consécration revient de droit à la jurisprudence de la Cour de cassation.

C'est  suivant  un  long  cheminement  décisionnel  que  s'est  instruit  l'existence  et  par  ailleurs,

l'affirmation  du principe  d'indisponibilité  du  corps  humain.  C'est  au  travers  d'une  interrogation

concernant  l'état  des  personnes  que  la  Cour  de  cassation  a  mis  en  lumière  le  principe

d'indisponibilité.  Pour  rappel  des  faits,  en  1975,  la  Cour  de  cassation625 est  questionnée  sur  la

possible  modification  d'état-civil626 d'un  individu  ayant  subi  des  transformations  corporelles

résultant d’un traitement hormonal et d’une intervention chirurgicale afin de changer de sexe. Dans

un premier temps, la Cour s'est montrée diamétralement hostile à la requête qui lui est soumise

(arrêt de rejet) mais suite à la condamnation de la France par la Cour européenne des droits de

l’homme627 (CEDH), la Haute juridiction est alors dans l'obligation d’opérer un revirement dans sa

jurisprudence.  Dans  son  arrêt  rendu  en  1992628,  la  Cour  reconnaît  enfin  que  le  principe

d'indisponibilité « ne fait pas obstacle à une telle modification » de l’état de la personne. Bien que

le principe d'indisponibilité se soit révélé autour de ce parcours jurisprudentiel, il faudra l'arrêt dit

des  «  mères  porteuses  »  rendu  en  mai  1991629 pour  que  l'assemblée  plénière630 de  la  Cour  de

cassation se prononce sur le principe d'indisponibilité du corps humain. La Cour indique que « la

convention par laquelle une femme s’engage, fût-ce à titre gratuit, à concevoir et à porter un enfant

pour l’abandonner à sa naissance contrevient  tant au principe d’ordre public de l’indisponibilité

du corps humain qu’à celui de l’indisponibilité de l’état des personnes ». Bien que les contours du

principe d'indisponibilité eurent à se préciser dans les années ultérieures, la décision de la Cour

concernant  la  prohibition  de  la  maternité  de  substitution  apporte  la  véritable  consécration

jurisprudentielle au principe.

  

625Civ. 1re , 16 décembre 1975, pourvoi n° 73-10.615, Bull. 1975, I, no 374.
626La rectification dans l'acte de naissance de la mention du « sexe masculin » par celle du « sexe féminin ».
627CEDH, B. c. France, 25 mars 1992 , n°13343/87. 
628Ass. plén., 11 décembre 1992, pourvoi n° 91-11.900, Bull. 1992, Ass. plén., n° 13.
629Ass. plén., 31 mai 1991, pourvoi n°90-20-105, Bull. 1991, Ass. plén., n° 4. 
630Précisons que c'est autour du sujet sur la légalité de la convention de «mères porteuses» que la Cour s'est prononcée.
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2/ Une définition du principe d'indisponibilité 

Si  nous  fondons  notre  réflexion  sur  un  raisonnement  juridique  classique,  nous  pouvons

énoncer  qu'en  règle  générale  disposer  d'un  droit631,  c'est  pour  son  titulaire  pouvoir  l'exercer

librement  et  être  en  mesure  d'accomplir  librement  tout  acte  de  disposition  juridique  (vente632,

donation633, legs634 [...] ou matérielle (destruction du bien). Or, il faut savoir que cette faculté est

réduite  à  néant  lorsqu'il  est  question  du  principe  d'indisponibilité.  Afin  de  mieux  cerner  les

conditions  d'application  du  principe  d'indisponibilité  en  premier  lieu,  nous  procéderons  à  la

définition dudit principe (a) avant de parcourir deux de ses approches, l'approche doctrinale (b) et

l'approche moderniste (c).

a) Une définition des termes de disponibilité et d'indisponibilité

Afin de donner la plus juste qualification au principe d'indisponibilité, il semble judicieux de

parcourir  l'historique et  la définition lexicale des termes de disponibilité et  d'indisponibilité.  Le

terme « disponibilité » affirmé une première fois en 1492 puis, au cours du XIXe siècle tire son

origine de l'adjectif dérivé  ''disponible''. Du latin médiéval juridique « disponibilis », le terme revêt

le sens de décider puis, d'utiliser à sa convenance et enfin, d'être libre de s'en aller. Les vocables

indisponible et indisponibilité très peu usités sont apparus vers le milieu du XVIIIe siècle. Leurs

usages récents en droit renvoie uniquement à une notion de patrimoine. L'élargissement du sens des

termes de disponibilité et d'indisponibilité ne se profilera que dans une période plus contemporaine

à notre temps. 

Au sens du lexique juridique Dalloz635, l'indisponibilité c'est l'état d'un bien, d'un droit ou

d'une action qui échappe au libre pouvoir de la volonté individuelle par interdiction ou restriction du

droit d'en disposer. Par exemple, la saisie d'un bien fait perdre au propriétaire le droit de l'aliéner, les

actions d'état ne peuvent faire l'objet d'une quelconque négociation. Par ailleurs, l'indisponibilité du

corps humain est un principe traditionnel qui devrait signifier au sens strict, que le corps humain,

631La plus accomplie représentation de ''la disposition d'un droit'' est énoncée à l'article 544 du Code civil au travers de
la propriété : « La propriété est le droit de jouir et disposer des choses de la manière la plus absolue, pourvu qu'on
n'en fasse pas un usage prohibé par les lois ou par les règlements ». 

632Au sens de l'article 1582 du Code civil : « La vente est une convention par laquelle l'un s'oblige à livrer une chose,
et l'autre à la payer. »

633Au sens de l'article 894 du Code civil :  « La donation entre vifs est un acte par lequel le donateur se dépouille
actuellement et irrévocablement de la chose donnée en faveur du donataire qui l'accepte. » 

634Au sens de l'article 1003 du Code civil : « Le legs universel est la disposition testamentaire par laquelle le testateur
donne à une ou plusieurs personnes l'universalité des biens qu'il laissera à son décès. » 

635Ibid.Lexique des termes juridiques 2018-2019, GUINCHARD S., DEBARD T., p. 573,
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ses éléments ou ses produits sont indisponibles c'est-à-dire, qu'ils ne peuvent faire l'objet d'aucune

transaction636, que ce soit à titre onéreux ou à titre gratuit. Toutefois, ce principe est très relatif en

droit  positif  puisque  certains  éléments  et  produits  du  corps  humain  peuvent,  sous  certaines

conditions légales637,  faire l'objet d'un don638 tel le sang humain639,  les gamètes640,  ou encore les

organes641 […]. Il faut toutefois spécifier que le droit positif tend à lui préférer aujourd'hui un autre

principe celui de la non-patrimonialité. 

Dans  cette  définition  lexicale  du  principe  d'indisponibilité  du  corps  humain,  plusieurs

éléments sont à préciser afin d'en saisir tout le sens et  toute la portée. Dès les années 1980, le

Comité consultatif national d'éthique642 (CCNE) se réfère fréquemment à la notion de dignité643 de

la personne humaine et au concept de non-patrimonialité, il contribue ainsi à l'émergence implicite

du principe d'indisponibilité. Élevé au rang d'Ordre public par l'arrêt de la chambre plénière de la

Cour de cassation du 31 mai 1991644,  non-repris par les lois de bioéthique de 1994, le principe

d'indisponibilité impose malgré tout son respect au travers d'autres principes qui lui sont corollaires.

Parmi  ces  principes  nous  pouvons  relever  celui  de  la  non-patrimonialité645 dont  l'exercice  plus

636COCHELARD P., DEPASSE L., « La gestation pour autrui, les grandes problématiques juridiques en France »,
Revue  Les  petites  affiches,  n°  207,  2015,  pp.12-15  ;  GUERIN  M-C.,  «  L'interdiction  de  la  GPA, :  quelle
qualifications pénales, Revue droit de la famille, n°10, 2016, pp.39-43. L’interdiction de la convention de gestation
pour autrui est l'exemple le plus représentatif dans notre droit. 

637L'article L.1241-1 du Code de la santé publique issu de la loi n° 2012-300 du 5 mars 2012 relative aux recherches
impliquant la personne humaine énonce les conditions de recevabilité relative au don : « Le prélèvement de tissus ou
de cellules ou la collecte de produits du corps humain sur une personne vivante en vue de don ne peut être opéré que
dans un but thérapeutique ou scientifique ou de réalisation ou de contrôle des dispositifs médicaux de diagnostic in
vitro ou de contrôle de qualité des examens de biologie médicale ou dans le cadre des expertises et des contrôles
techniques réalisés sur les tissus ou sur les cellules ou sur les produits du corps humain par l'Agence nationale de
sécurité du médicament et des produits de santé en application du 1° de l'article L.5311-2. » 

638Pratique encadrée depuis la loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 qui a porté la première réglementation en matière de
don et d’utilisation des éléments et produits du corps humain. Cette loi de bioéthique a introduit l'article 16-1 du
Code civil qui prévoit que :  « Le corps humain, ses éléments et ses produits ne peuvent faire l'objet d'un droit
patrimonial ». 

639Article L.1220-1 et suivants du Code de la santé publique issu de la loi n° 2011-814 du 7 juillet 2011 relative à la
bioéthique.

640Article L.1244-1 et suivants du Code de la santé publique issu de la loi n° 2004-800 du 6 août 2004 relative à la
bioéthique. 

641Article  L.1231-1 du Code de la  santé publique issu de la  de la  loi  n° 2004-800 du 6 août  2004 relative à la
bioéthique. 

642Avis n° 21 du 13 décembre 1990 sur « la non-commercialisation du corps humain » dont l'archive est consultable
sur  le  site  internet  du  CCNE  à  l'adresse  suivante  :  http://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/avis-sur-la-non-
commercialisation-du-corps-humain (consulté le 31 juillet 2019).

643 COSSALTER P., « La dignité humaine en droit public français : l’ultime recours », Revue générale du droit, Études
et réflexions n° 3, 2014 ; DOUCHY-OUDOT M., « La dignité de la personne en tant qu'être humain », Revue Lamy
Droit Civil, n° 72, 2010, pp.36-42. 

644Ass. plén., 31 mai 1991, pourvoi n°90-20-105, Bull. 1991, Ass. plén., n° 4. 
645Principe consacré par le législateur dans la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain au

travers de l'article 16-5 du Code civil : « Les conventions ayant pour effet de conférer une valeur patrimoniale au
corps humain, à ses éléments ou à ses produits sont nulles. » et de l'article 16-6 dudit Code : « Aucune rémunération
ne peut être allouée à celui qui se prête à une expérimentation sur sa personne, au prélèvement d'éléments de son
corps ou à la collecte de produits de celui-ci. » 
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souple  ne  vise  qu'à  interdire  les  conventions  lucratives  ou  encore  le  principe  d'inviolabilité646

d'application plus étendue. Le principe d'indisponibilité se renforce aussi  autour des notions  de

dignité647 de la  personne humaine ou encore de la  gratuité648 et  de l'anonymat649 des  donations

auquel il se rattache.  La définition juridique du principe d'indisponibilité du corps humain bien

qu'exprimée en des termes compréhensibles ne suffit pas toujours à nous éclairer sur les conditions

d'application dudit principe. La minutieuse étude menée sur le principe nous laisse donc entrevoir

deux fondements pouvant légitimer les applications du principe et ses exceptions. 

b) Une application de source doctrinale 

Afin  de  mieux  saisir  les  conditions  ou  le  principe  d'indisponibilité  ne  trouve  pas  à

s'appliquer, obligatoirement nous devons nous référencer à l'approche originelle développée par la

doctrine lors de la fondation dudit principe. Au fil de son raisonnement, la doctrine a énoncé d'une

manière générale que l'application du principe d'indisponibilité du corps humain variait selon la

distance instituée entre le corps et la personne. Dans l'hypothèse ou le corps est considéré comme

appartenant  à  un  ensemble  avec  la  personne,  ce  dernier  est  indisponible.  C'est  cette  approche

précise qui selon la doctrine justifie la nullité des conventions dans la gestation pour autrui 650. À

contrario, lorsque nous envisageons les éléments (organes) et les produits du corps humain (lait

maternel, cheveux, ongles, dents ...) comme séparés de ce corps, le principe disparaît au profit d'une

disponibilité encadrée651. 

646Principe consacré par le législateur dans la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain au
travers de l'article 16-1 du Code civil :  « Le corps humain est inviolable. » et reconnu comme ayant une valeur
constitutionnelle  par  la  décision  n° 94-343/344  du  Conseil  constitutionnel  en  date  du  27 juillet  1994 :  « la
sauvegarde de la dignité de la personne humaine contre toute forme d’asservissement et de dégradation est un
principe à valeur constitutionnelle » 

647La notion a été introduite par la Déclaration Universelle des Droits de l'Homme de 1948. Le préambule de la DUDH
reconnaît  que  tous  les  êtres  humains  possèdent  une  «  dignité  inhérente  ».  Dans  l'article  premier  de  ladite
Déclaration, il  est fait mention que  « tous les êtres humains naissent libres et  égaux en dignité et  en droits.  »
En France, c'est l'article 16 du Code civil issu de la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps
humain qui énonce que « La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de celle-ci et
garantit le respect de l'être humain dès le commencement de sa vie. » 

648Précisons que la gratuité des actes médicaux (de donation) est mentionnée dans plusieurs textes du Code de la santé
publique, le don de sang, d'organe, de plaquettes sanguines, de sperme ou d'embryon est nécessairement gratuit. 

649Précisons que l'anonymat des actes médicaux (de donation) est visé à l'article 16-8 du Code civil issu de la loi n° 94-
653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain : « Aucune information permettant d'identifier à la fois
celui qui a fait don d'un élément ou d'un produit de son corps et celui qui l'a reçu ne peut être divulguée. Le donneur
ne peut connaître l'identité du receveur ni le receveur celle du donneur. »

650Autour de la gestation pour autrui, éd. Les cahiers de la Justice, Dalloz, n°2, 2016/2, 216 p. 
651Article  R.1211-49  du  Code  de  la  santé  publique  issu  du  décret  n°  2003-1206  du  12  décembre  2003  portant

organisation de la biovigilance et modifiant le code de la santé publique (partie Réglementaire).  « Ne sont pas
soumis aux dispositions du présent titre les produits du corps humain désignés ci-après : 1° Les cheveux ; 2° Les
ongles ; 3° Les poils ; 4° Les dents ».
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c) Une application de source moderniste

Hormis le raisonnement doctrinal, un autre élément : « la récente évolution médicale652 »

pourrait justifier des situations ou le principe d'indisponibilité trouve son entière application653 et

des situations ou il est nécessaire de mettre en œuvre une disponibilité encadrée du corps humain654.

La nature modulable du principe d’indisponibilité coudoie ses premières applications dès 1952 avec

la reconnaissance de la licéité du don de sang655 en 1976, avec le don d'organe656 en 1980, avec

l'ouverture de la voie de l'assistance médicale à la procréation657 et ces dernières années, avec les cas

de fin de vie658 (atteintes plus ou moins directes portées à ce corps affaibli). Il faut reconnaître que le

progrès scientifique et les avancées de la médecine ont indubitablement conduit à la mise en œuvre

progressive d'un cadre juridique venant poser les bornes d'application du principe d'indisponibilité.

Si nous considérons que le corps humain, ses produits, et ses éléments, sont des « objets de droit »,

c'est à dire, des « choses particulières » cela signifie que ces éléments n'appartiennent pas à la

catégorie des « choses ordinaires » (excluant toute patrimonialité du corps) mais plutôt des « choses

humaines659».  Que  pouvons  nous  en  déduire  ?  Ces  nouvelles  configurations  médicales  venant

interroger le droit ont conduit à une sorte d'adaptabilité du principe. Le droit s'est enrichi et dans

certaines situations de faits un véritable encadrement juridique660 protecteur du corps humain a vu le

jour. Globalement nous pouvons affirmer, que l'indisponibilité se définit comme un principe qui

pose les limites à la libre disposition de soi. Encore qualifié d’émergent, le principe présente déjà de

grandes zones d'ombre qui pose ses limites (1) et à terme, sa remise en cause (2). 

652BINET J-R., Droit et progrès scientifiques, éd. PUF, coll. Partage du Savoir, 2002, 314 p. 
653HAUSER J., « La vie humaine est-elle hors du commerce ? », Revue les Petites Affiches, Lextenso, n° 243, 2002,

p.19-23
654MIRKOVIC A., « La protection de la personne », Revue droit de la famille, n° 6, 2018, pp.8-11.
655Loi n° 52-854 (dite loi AUJALEU) du 21 juillet 1952 sur l'utilisation thérapeutique du sang humain, de son plasma

et de leurs dérives. 
656Loi n° 76-1181 (dite loi CAILLAVET) du 22 décembre 1976 relative aux prélèvements d'organes.
657MARCHAL C., KHAÏAT L., La maîtrise de la vie, les procréations médicalement assistées interrogent l'éthique et

le droit,  éd. Ères, coll. Enfance et parentalité, 2012, 264 p. En 1982 née Amandine, le premier bébé français issu
d'une fécondation in vitro. René FRYDMAN, gynécologue renommé, a dirigé l’équipe médicale qui est parvenue à
cette naissance. Dans les années suivantes, les progrès successifs permettent une meilleure maîtrise des traitements
hormonaux et une augmentation des taux de succès et l'ouverture à d'autres techniques médicales. 

658JACQUEMIN D., Éthique des soins palliatifs, éd. Dunod, coll. Santé social, Paris, 2004, 168 p ; HIRSCH E., Mort
par sédation une nouvelle éthique du bien mourir ? Une nouvelle éthique du bien mourir,   éd. ERES, coll. érès
poche - Société, Paris, 2016, 216 p. ; LEGROS B., « La difficile et délicate entrée de la sédation dans le Code de
déontologie médicale », Revue générale de droit médical, Les Études Hospitalières, n° 40, 2011, p.129-156. Deux
lois marquent véritablement une certaine atteinte au corps en matière de fin de vie. La promulgation de la loi n° 99-
477 du 9 juin 1999 qui instruit le droit à l'accès aux soins palliatifs et la promulgation de la loi n°2016-87 du 2
février 2016 qui instaure un véritable droit à la sédation. 

659BAYER E., Les choses humaines, [Thèse Droit privé sous la direction de REVET T., université Toulouse 1, 2003]. 
660A titre d'exemple, nous pouvons citer la loi n° 88-1138 du 20 décembre 1988 (dite loi Huriet) relative à la protection

des  personnes  qui  se  prêtent  à  des  recherches  biomédicales,  la  loi  n°  94-654 du  29  juillet  1994  (dite  loi  de
bioéthique) relative au don et à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à l'assistance médicale à la
procréation et au diagnostic prénatal laquelle introduit les articles 16, 16-5, 16-7, 16-8 et suivant dans le Code civil
et d'autres dispositions parmi lesquelles l'article 1121-2 et suivant du Code de la santé publique.

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 119 



B. Vers une remise en cause du principe d'indisponibilité 

Hormis les situations liées à l'évolution médicale ou le principe d’indisponibilité trouve son

entière  application  et  les  situations  où  il  est  nécessaire  de  mettre  en  œuvre  une  disponibilité

encadrée  du  corps  humain,  ledit  principe  ne  trouve  pas  toujours  à  s'appliquer.  Le  principe

d'indisponibilité connaît certaines limites à son application voire parfois, il  est susceptible d'être

remis en cause. Nous allons nous attacher à déterminer les limites au principe d'indisponibilité (1)

d'abord,  au travers de son édification puis,  de son application et  enfin,  nous déterminerons les

motifs de la remise en cause dudit principe au travers de quelques exemples précis (2).

1/ Les limites du principe d'indisponibilité 

 Avant d'aborder la remise en cause du principe d'indisponibilité, nous allons déterminer ses

possibles limites. A ce titre, nous traiterons des limites du principe d'indisponibilité relatives à ses

origines (a) puis, nous nous intéresserons aux limites du principe liées à son application (b).

a) Au travers de ses origines

Nous avons choisi d'aborder les limites du principe d'indisponibilité relatives à ses origines

selon l'organisation suivante. Tout d'abord, nous examinerons ces limites dans le cadre de l'approche

philosophie, politique, morale et enfin juridique (i) puis, nous nous intéresserons aux limites dudit

principe liées à une approche historique (ii).   

 

i. Dans l'approche philosophique, politique et juridique

A  qui  appartient  véritablement  le  corps  humain  ?  L'ensemble  de  ces  interrogations

philosophiques, politiques ou encore juridiques ont traversé des siècles d'histoire. Si uniformément,

les individus accordent au vivant un caractère sacré, la disponibilité ou l'indisponibilité de ce corps

humain est loin de faire l'unanimité. Suivant l'angle de vue où nous nous plaçons, le corps humain

bénéficie d'une protection plus ou moins spécifique car il est à la fois, le substrat et le prolongement

de la personne. Pour l'Église, le corps est le temple de Dieu tel furent les mots prononcés par Saint-

Paul  :  «  Le  corps  n’est  pas  pour  l’inconduite,  il  est  pour  le  Seigneur  et  le  Seigneur  pour  le

corps661».  François  Terré  Professeur  émérite  de  l'Université  de  droit  Paris  II  Panthéon-Assas,

661La Bible I, Corinthiens 6:13.
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préfigurait dans son ouvrage de référence d'introduction générale du droit que le corps n'appartient

pas à la personne car il est la personne : « La personne n’est pas propriétaire de son corps, puisque

son  corps  c’est  elle662». Suivant  la  philosophie  d'Alexis  de  Tocqueville,  l'individu  se  présente

comme le maître de lui-même : « Chacun est  meilleur juge de ce qui ne regarde que lui seul663».

Pour l'ensemble de ces raisons, le corps est en principe placé à l'abri de toutes atteintes, qu'elles

émanent des autorités publiques, des tiers, ou tout simplement de l'individu lui-même. 

ii. Dans l'approche historique

Il semble  judicieux  de  se  remémorer  que  durant  la  période  du  droit  romain,  seule  les

personnes sont prises en considération. Le corps est devenu une catégorie664 de l'ordre juridique que

très récemment. Avec « la summa divisio665 » grande division, deux ordres prédominent dans le droit

romain666 d'abord, celui des choses et celui des personnes puis, celui des hommes libres « sui iuris »

et des personnes soumises « alieni iuiris ». Ce dualisme politique a persisté bien après la rédaction

du Code civil de 1804667. Il faudra attendre l'influence de la Déclaration des Droits de l'Homme et

du Citoyen « Les hommes naissent et demeurent libres et égaux en droits668 » et surtout, l'abolition

de l'esclavage669 en 1848 pour que plus aucune distinction ne soient opérées. L'homme dans son

universalité est né et conséquemment, la personne devient une valeur protégée de l'ordre juridique.

Elle est placée en dehors du commerce juridique. Même si la notion d'indisponibilité n'a pas encore

fait  son  apparition,  au  travers  des  droits  de  la  personnalité  qualifiés  d'extra-patrimoniaux,  de

caractères incessibles, intransmissibles, imprescriptibles c'est peu à peu inscrit le droit au respect du

corps humain.  

662TERRÉ F., FENOUILLET D., Droit civil Les personnes Personnalité - Incapacité - Protection - 8ème édition, éd.
Dalloz, coll. Précis, Paris, 2012, p.525.

663DE TOCQUEVILLE A.,  De la démocrate en Amérique,  2ème  volume, éd. Garnier-Flammarion, coll. GF, Paris,
2010, 301 p. 

664La catégorie des « choses hors du commerce ».  Le terme « choses hors du commerce » définit ainsi un ensemble de
choses  (et  non  pas  de  comportements)  retirées  du  commerce  juridique  en  raison  de  leur  nature  propre.  À de
nombreuses reprises, le Code civil fait état de choses hors du commerce. Ce sont des choses qui ne peuvent être
l’objet de convention (article 1128), qui ne peuvent être vendues (article 1598) ni prêtées (article 1878) ni acquises
par prescription (article 2228). Ainsi l’article 1128 dispose qu’« il n’y a que les choses qui sont dans le commerce
qui puissent être l’objet de conventions ». Une chose hors commerce est donc une chose que la société retire de la
circulation juridique et qui ne peut être l’objet d’aucun contrat. Sont principalement visées, les choses qui ont un
caractère sacré ou les choses intimement et nécessairement liées à la personne comme le corps humain.  

665BONNET B, DEUMIER P., De l'intérêt de la summa divisio droit public-droit privé ?, éd. Dalloz, coll. Thèmes et
commentaires, 2010, 298 p. 

666ACCARIAS C., Précis de droit romain, (volume 1), éd. Cotillon, Paris, 1882, 1070 p.
667Le 21 mars 1804, le Premier Consul Napoléon Bonaparte promulgue le « Code Civil des Français ». 
668Art 1er de la  Déclaration des Droits de l'Homme et du Citoyen de 1789. 
669Pour être le plus juste possible dans notre information, précisons que l'esclavage fut aboli une première fois en 1794

sans que la mesure soit unanimement suivie d’effet. L’esclavage sera ensuite rétabli par Bonaparte en 1802, avant
d’être définitivement supprimé par le décret du 27 avril 1848. 
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A ce  stade  de  notre  étude,  nous  pouvons  souligner  que  la  première  borne  au  principe

d'indisponibilité est une limite qualifiée d'intrinsèque à une notion qui est afférente à la notion de

corps  humain.  La  difficile  émergence  du  vocable  corps  humain  dans  l'acception  que  nous  lui

attribuons  aujourd'hui  et  la  complexité  de  la  revendication  de  son  appropriation  ont  posé  les

premières restrictions au principe. A ces premières limites apparues à l'instant de l'édification du

principe, nous allons désormais nous intéresser aux autres situations de mise en péril du principe au

travers de son application. 

b) Au travers de son application

A partir de 1994, le législateur prend conscience que les avancées médicales de ces dernières

années contribuent à la multiplication de nouvelles situations de faits et de droit. Certes, nous ne

pouvons  pas  faire  référence  à  une  véritable  vacuité  juridique,  mais  les  dispositions  en  place

notamment plusieurs articles du Code civil ne suffissent plus à faire face à ce nouveau paysage

juridique.  Les  lacunes  et  les  imprécisions  textuelles  (i)  feront  office  de  première  limite  dans

l'application du principe d'indisponibilité, et les atténuations dans la réalité de faits feront office de

seconde limite dans l'application du principe d'indisponibilité (ii). 

  

i. Entre lacunes et imprécisions textuelles

Confronté à l'inexorable évolution de la société moderne, conscient qu'il est grand temps de

prendre de nouvelles dispositions afin de garantir une meilleure protection de la personne c'est dans

ce  contexte  que  sont  rédigées  les  lois  de  bioéthique  de  1994.  Créées  au  renfort  des  textes

initialement prévus par le Code civil de 1804, avec la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 plusieurs

principes  juridiques  viennent  encadrer  pour  la  première fois  le  respect  du corps  humain670.  Cet

encadrement se met en œuvre en des termes sans référence directe au principe d'indisponibilité. Ces

lois dites de bioéthique ont pour finalité de protéger la personne humaine et son corps à l'égard des

tiers. Bien que l'indisponibilité fut qualifiée de principe d'Ordre public depuis l'arrêt de la Cour de

cassation du 31 mai 1991, ce dernier ne sera pas repris dans la loi de bioéthique de 1994. L'étude

minutieuse des écrits de la loi de 1994, nous révèle la présence certaine des principes d'inviolabilité

et  de  non-patrimonialité  mais  à  aucun  instant,  il  est  mis  en  exergue  la  présence  du  principe

d'indisponibilité.  Hormis  cette  absence  de  reprise  du  principe  d'indisponibilité  dans  la  loi  de

670Article  16  du  Code  civil  issu  de  la  loi  n°  94-653  du  29  juillet  1994  relative  au  respect  du  corps  humain  :
« La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de celle-ci et garantit le respect de
l'être humain dès le commencement de sa vie ». 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 122 



bioéthique de 1994, un élément plutôt équivoque attire particulièrement notre attention, il s'agit de

la  validité  des  conventions  portant  sur  le  corps  humain.  Dans  la  définition  du  principe

d'indisponibilité  qui  a  pu  être  établie  sur  le  fondement  des  diverses  influences  doctrinales  et

jurisprudentielles, il  nous est rapporté que :  « l'indisponibilité du corps humain est un principe

traditionnel qui devrait signifier, au sens strict, que le corps humain, ses éléments ou ses produits

sont indisponibles, c'est-à-dire qu'ils ne peuvent faire l'objet d'une transaction, que ce soit à titre

onéreux ou à titre gratuit.»  À contrario, nous constatons que les lois de bioéthique reconnaissent

implicitement les conventions portant sur le corps humain671 dès lors qu'elles n'ont pas pour objet de

conférer à ce dernier une valeur patrimoniale672. En conclusion de notre propos, nous relevons que

cette divergence entre les textes est une nouvelle fois génératrice d'un affaiblissement du principe

d'indisponibilité qui précédemment bénéficiait  d'une grande d'influence.  Autre signe ostentatoire

d'affaiblissement de la notion d'indisponibilité, la rédaction même du texte fondateur dudit principe.

Le texte qui fait référence à la notion d'indisponibilité est d'une part très flou dans les termes de sa

rédaction. Il est énoncé que : « [...] le principe veut que corps humain, ses éléments ou ses produits

sont indisponibles, mais que ce principe est  très relatif  en droit  positif  puisque les éléments et

produits  du  corps  humain  peuvent,  sous  certaines  conditions  légales,  faire  l'objet  d'un  don.»

L'article 16-1 du Code civil introduit par la loi de bioéthique de 1994, n'est pas plus explicite : « Le

corps humain, ses éléments et ses produits ne peuvent faire l'objet d'un droit patrimonial.» L'usage

du vocable «  produits  et  éléments  » d'une nature trop générale  ne permet  pas d'identifier  avec

suffisamment de justesse les conditions d'applications adéquates du principe d'indisponibilité. Trop

souvent objet d'interprétations des juges et des membres de la doctrine, le principe d'indisponibilité

accroît à terme inexorablement sa fragilité.    

ii. Les atténuations dans la réalité des faits

Nous  pourrions  faire  référence  à  un  autre  critère  d'affaiblissement  du  principe

d'indisponibilité, ses atténuations. Depuis fort longtemps, la coutume admet la commercialisation

d'éléments du corps humains qui ne méritent pas à son sens une protection. C'est le cas des cheveux,

des dents, du lait maternel ou encore des ongles. Le principe s'est grandement répandu au XIXe

siècle et nous pourrions dire, qu'il s'est foncièrement généralisé au XXIe  siècle. La formulation  «

671HERMITTE M-A., « le corps hors du commerce, hors du marché », Archives de philosophie du droit, n° 33, 1988,
p.323-346. Comme le soulignait l'auteure Marie-Angèle HERMITTE, « les moyens juridiques à notre disposition ne
parviennent pas toujours à contrer la circulation médicale du corps humain ». 

672THOUVENIN D., « La loi relative à la bioéthique, ou comment accroître l'accès aux éléments biologiques d'origine
humaine. », Revue Dalloz Sirey, 2005, pp.116-121  et pp. 172-184. La révision des lois de bioéthique en 2004, a
prévu d'accentuer davantage l'encadrement juridique afin de conférer une plus grande disponibilité du vivant.  
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tout se vend et tout s’achète de nos jours » pourrait résumer ce marché de la misère et des trafics en

tout genre dont la seule finalité, est la recherche incessante de profits. Aujourd'hui l'exemple le plus

avéré, c'est celui de la vente de cheveux naturels provenant de Russie (source très prisée par les

fabricants de perruques et les plus grands salons d'extensions de cheveux). Une véritable industrie

de la beauté s'est mise en place avec le seul credo que  « Toute l’idée de la beauté est désormais

fondée sur l’artificiel et l’envie de se débarrasser de son humanité673 »  Ce florissant business se

révèle  une  manne lucrative pour  ses  acteurs.  Ce marché  se chiffre  au  seul  Royaume-Uni  à  80

millions  d'euros674 dépensés  chaque  année.  Cette  illustration  vient  nous  apporter  la  preuve

qu'aujourd'hui, la plus grande difficulté pour le droit réside non seulement à maintenir le corps hors

du commerce juridique mais surtout, hors du commerce marchand. C'est peut-être que le début tant

nous savons combien toutes les formes d'industries pharmaceutiques, biotechnologiques sont des

ogres financiers. En dehors des atténuations que nous pourrions qualifier  de très controversées,

d'autres formes d'atténuations au principe d'indisponibilité ont fait leurs apparitions plus récemment

se sont celles en lien avec les avancées et évolutions médicales. Il faut se rendre à l'évidence que

pour satisfaire  les  besoins de la  science,  il  faut  parfois se compromettre.  Jean-François  Mattei,

médecin et ancien Ministre de la Santé s'est exprimé de façon très claire sur la nécessité de ne pas

figer les limites de l’intervention scientifique sur le corps humain mais plutôt, de s’adapter à son

époque et aux nouvelles possibilités. « La science, pour avancer, se heurte aux repères moraux de

chacun ; grâce à elle, ces repères évoluent675 [...] ». Cette redéfinition ne doit pas se faire dans un

huis clos scientifique, mais au contraire s'instruire dans un débat ouvert à l’ensemble de la société.

Afin  de  faire  face  à  ce  nouveau  tournant  sociétal  dans  lequel  l'évolution  scientifique  tient  la

première place, le législateur a été amené à valider l'utilisation de certains éléments et produits du

corps  humains.  Plusieurs  textes  juridiques  comme  la  loi  du  7  juillet  1949676 relative  aux

prélèvements de cornée, la loi du 21 juillet 1952677 relative aux prélèvements sanguins, la loi du 22

décembre 1976678 relative aux prélèvements d'organes, ou encore la loi du 20 décembre 1988679

673Caroline COX, historienne, universitaire londonienne.
674Reportage « The Guardian » réalisé par le quotidien d'information britannique en 2012. 
675Propos tenus par monsieur Jean-François Mattei le 9 décembre 2003 devant l’Assemblée nationale au sujet du projet

de réforme de la loi de bioéthique. 
676Loi n°49-890 du 7 juillet 1949 (dite loi LAFAY) permettant la pratique de la greffe de la cornée grâce à l'aide de

donneurs d'yeux volontaires. Elle autorisait les prélèvements après le décès en vue de la greffe de cornée, chaque
fois que la personne décédée avait par disposition volontaire légué ses yeux à un établissement public ou privé. 

677Loi n°52-854 du 21 juillet 1952 (dite loi AUJALEU) sur l'utilisation thérapeutique du sang humain,de son plasma et
de leurs dérives. Cette loi instaure les quatre valeurs éthiques du don de sang c'est à dire le bénévolat, le volontariat,
l'anonymat et le non-profit.  

678Loi n°76-1181 du 22 décembre 1976 (dite Loi CAILLAVET) relative aux prélèvements d'organes.  Cette loi initie la
notion de consentement présumé du défunt au prélèvement et permet donc les prélèvements d’organes et de tissus.
C’est la première grande loi en matière de don d’organes. 

679Loi n° 88-1138 du 20 décembre 1988 (dite Loi HURIET) relative à la protection des personnes qui se prêtent à des
recherches biomédicales. Cette loi vise à réglementer certains aspects relatifs à la bioéthique, elle a notamment
institué  les  Comité  consultatif  de  protection  des  personnes  dans  la  recherche  biomédicale  (CCPPRB),  depuis
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relative  aux  recherches  biomédicales  sont  l'expression  même  de  ce  phénomène  d'atténuation

consenti au principe d'indisponibilité. Afin de garantir une sorte « d'atténuation dite modérée » du

principe,  ce dernier est  d'une certaine manière conditionné au respect de certaines règles parmi

lesquelles nous pourrions citer la gratuité, l'anonymat, le consentement renforcé et le principe de

dignité.  Bien  que  le  positionnement  puisse  s'avérer  à  bien  des  égards  contestable,  face  à  des

revendications nouvelles (notamment ces dernières années en matière d'assistance médicale à la

procréation), il illustre aussi parfaitement cette volonté d'adaptation du droit à la société moderne.

Ainsi ont été insérées dans le Code de la santé publique plusieurs dispositions qui viennent autoriser

et aussi réglementer l'utilisation des produits et éléments du corps humain. Ces produits et éléments

sont en réalité traités comme des biens susceptibles de faire l'objet  de conventions.  En ayant à

l'esprit que le principe d'indisponibilité du corps humain est un corollaire du principe de la non-

patrimonialité  c'est  à  dire,  que  le  corps  humain,  ses  éléments,  et  ses  produits  ne  sont  pas

susceptibles  d'appropriation.  En  suivant  le  fil  de  raisonnement  des  atténuations  du  principe

d'indisponibilité susvisés, nous venons à admettre certaines appropriations et certaines conventions

sur le corps humain (don de sang, d'organes ou encore recherche sur embryon …). Ses produits et

ses éléments pourraient donc faire l'objet de contrats à titre gratuit. Des conventions à titre gratuit

car au sens de l'article 16-5 du Code civil, « Les conventions ayant pour effet de conférer une valeur

patrimoniale au corps humain, à ses éléments ou à ses produits sont nulles. » 

Cependant  depuis  quelques  années  nous  sommes  confrontés  à  des  situations  de  faits

(prostitution, convention de travail notamment dans le milieu sportif [...] qui opacifient le cadre

juridique instauré et remettent sérieusement en cause le principe d'indisponibilité.            

2/ La remise en cause du principe d'indisponibilité 

Après avoir abordé les limites du principe d'indisponibilité, nous allons traité de la remise en

cause dudit principe. Nous avons choisi d'aborder cette remise en cause tout d'abord, au regard des

situations dites de faits (a) et ensuite, sur la base d'autres fondements tel le principe d'autonomie ou

encore le droit de propriété (b).   

remplacé  par  les  Comités  de  protection  des  personnes  (CPP).  Elle  définissait  à  son  article  15  la  notion  de
consentement éclairé, des sanctions pénales étant prévues en cas de non-respect de la volonté du sujet. 
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a) Au travers des situations dites de faits 

Dans le cadre de la remise en cause du principe d'indisponibilité au regard des situations

dites de faits, sera abordé le cas marginal de la prostitution, celui du contrat de travail et enfin, nous

soulignerons le cas des mères-porteuses.  S'agissant des situations dites de faits, sans aller jusqu'à

prétendre que le droit les reconnaît, ce dernier ne les remet pas en cause. Bien qu'elles portent une

certaine incohérence et ambiguïté au droit les conventions restent valables, car nul n'est visiblement

intéressé  à  remettre  en  cause  leur  validité.  Ces  formes  particulières  de  dérogation  au  principe

d'indisponibilité vont permettent à une personne d'exercer un droit sur son corps, ses éléments, ou

ses produits semblablement à l'exercice d'un droit de propriété. C'est le cas de la prostitution680 avec

une location de son corps681, du contrat de travail, une convention de « force de travail682 » venant

aliéner le corps du salarié683 ou encore,  le cas de la recherche médicale qui au sens de l'article

L.1121-11684 du Code de santé publique peut  faire  l'objet  de remboursement de frais  et  non de

rémunération. Cette situation de dérogation au principe est particulièrement tangible dans le milieu

du sport  ou les sportifs  sont rémunérés pour leur « force physique ». Ces diverses illustrations

démontrent qu'à long terme, il y aura indubitablement une remise en cause évidente du principe

d'indisponibilité du corps humain. Cette remise en cause du principe d'indisponibilité sera accentuée

par l'effet du progrès médical qui indirectement, renforce l’instrumentalisation du corps humain.

Avec les avancées médicales et scientifiques moderne, l'homme devient un être biologique dont le

corps  est  de plus  en plus  objet  d'exploitation.  Si les  exemples  tendent  à  se multiplier  dans  les

domaines variés de la médecine685, la situation la plus manifeste réside dans la ''location d'utérus686''.

Bien  que  le  droit  français  interdise  strictement  la  pratique  médicale,  l'éventualité  d'une

reconnaissance juridique dans les prochaine années laisse présager une nouvelle remise en cause du

principe d'indisponibilité du corps humain.  

680EDELMAN B., « Qu'est devenue la personne humaine ? », Droit Revue française de théorie, de philosophie et de
cultures juridiques, n° 55, 2012/1, pp.129-138.

681« Mon corps est à moi, […]  on n’a pas son corps, on est son corps. Non un objet, un instrument, séparé de l’être,
qu’on peut vendre louer, abandonner, ou garder pour soi […] ». Propos élémentaires sur la prostitution tenus par
Annie Mignard en mars 1976, en réaction au mouvement des personnes prostituées à Lyon en 1975. 

682REVET T.  sous  la  direction  du  Professeur  Mousseron,  La  force  de  travail  :  étude  juridique, éd.  Litec,  coll.
Bibliothèque de droit de l'entreprise, 1992, p. 545

683SUPIOT A., Critique du droit du travail, 3ème édition, éd. PUF, coll. Quadrige, Paris, 2015, p.51-107.
684« La recherche impliquant la personne humaine ne donne lieu à aucune contrepartie financière directe ou indirecte

pour les personnes qui s'y prêtent, hormis le remboursement des frais exposés et, le cas échéant, l'indemnité en
compensation des contraintes subies versée par le promoteur. Le montant total des indemnités qu'une personne peut
percevoir au cours d'une même année est limité à un maximum fixé par le ministre chargé de la santé. »

685En  matière  de  fin  de  vie  dans  certaines  configurations  médicales  le  patient  devient  d'une  certaine  manière
déposséder  de  son  propre  corps.  Comme  explicité  précédemment  dans  le  cadre  des  situations  d'urgences
thérapeutiques ou de certaines situations médicales approuvées (Partie I, Section II, § 1, A, 3)

686Situation des mères porteuses qui louent leur ventre pour le l'intérêt d'autrui. 
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 b) Au travers du fondement d'autres mécanismes

Il est important de souligner qu'hormis les situations dites de faits, la remise en cause du

principe d'indisponibilité peut également reposer sur la mise en œuvre d'autres mécanismes.  La

disponibilité et donc par voie de conséquence, la remise en cause dudit principe peut s'apparenter

aussi bien à l'expression d'un principe, d'un droit, d'un concept qu'à l'expression d'une volonté, d'une

influence ou encore d'une technique. La meilleure manière de se forger sa propre conviction sur

cette  progressive  remise  en  question  du  principe  serait  finalement  de  porter  notre  analyse  sur

quelques cas d'espèce rencontrés au cours de notre support d'étude. Nous nous proposons d'étudier

la  remise  en  cause  dudit  principe  dans  l'expression  du  principe  d'autonomie  (i)  puis,  dans

l'affirmation d'un droit de propriété (ii).

 i. L'expression du principe d'autonomie

La première cause qu'il semble intéressante de relever est celle relative à l'expression du

principe d'autonomie687. C'est sur la base de cette expression d'autonomie que l’individu influencé

par la modernité devient son « propre créateur » et acquiert la pleine maîtrise et l'entière disposition

de son corps.  Sans  rentrer  dans  le  détail  précis  des  divers  cas  particuliers  que nous  pourrions

présenter, nous citerons à titre illustratif de ce propos, le phénomène féministe basé sur le slogan «

mon corps m'appartient ». C'est sur le fondement de ce courant d'émancipation qualifié parfois de

résistance que sera revendiqué le pouvoir de disposer de son corps, de sa vie et de sa mort selon ses

propres convictions. Les exemples en ce sens ne manquent pas. C'est le cas juridique et reconnu du

transsexualisme ou les transsexuels sollicitent un changement de sexe après avoir eu recours à un

parcours médical.  C'est  le cas plus contestable des mères porteuses,  ces femmes qui souhaitent

porter un enfant pour autrui.  C'est  aussi  le cas des prostituées hommes comme femmes, qui se

battent pour la reconnaissance d'un statut de travailleur (se) du sexe. Dans un parcours plus médical,

nous ne serions pas exhaustif si nous nous référencions pas aux cas des interruptions volontaires de

grossesses (IVG), droit reconnu aux femmes sans plus devoir justifier de conditions de détresse688.

Le droit à l’avortement est certes un acquis majeur des femmes, mais c'est aussi la plus aboutie des

687Ibid. Partie.1, Chap.II, I, B, 1, a.
688Si la loi VEIL de 1975 autorisait le recours à l'IVG pour la femme enceinte « que son état place dans une situation

de détresse » désormais la loi n° 2014-873 du 4 août 2014 pour l'égalité réelle entre les femmes et les hommes
réserve à «  la femme enceinte le soin d'apprécier seule si elle se trouve dans une situation de détresse ». Dans
l'article 4 de la loi il a été supprimé la notion de détresse, l’article L.2212-1 du Code de la santé publique  prévoit
que « la femme enceinte qui ne veut pas poursuivre une grossesse peut en demander l’interruption à un médecin, ne
méconnaît aucune exigence constitutionnelle ; que, par suite, cet article doit être déclaré conforme à la Constitution
[…] » 
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illustrations  du  droit  à  disposer  de  son  corps.  En  novembre  2014,  dans  l'exposé  des  motifs

réaffirmant le droit fondamental de l'IVG, les Députés ont rappelé « le droit des femmes à disposer

de leur corps. » Enfin, du côté des patients malades et incurables qui souhaitent mettre un terme à

leurs souffrances, c'est ce profond désir de pouvoir un jour être en mesure de disposer pleinement

de leur corps jusqu'à leur mort. Notamment au travers du recours à la pratique de l'euthanasie ou du

suicide assisté. Dans le domaine de la fin de vie, c'est aussi s'intéresser au pouvoir de la famille et

des proches du patient malade dans le cas ou celui ci n'a pas manifesté sa volonté au préalable.

Devons  nous  considérer  que  le  principe  d'autonomie689 du  malade/mourant  est  préservé  ou  au

contraire plutôt remis en cause par ces proches ? la question soulève assurément le débat. 

 ii. L'affirmation d'un droit de propriété

Une autre remise en cause du principe d'indisponibilité réside dans l'affirmation d'un droit de

propriété ou dans l'expression affranchie d'une liberté. Au travers d'illustrations jurisprudentielles

nationales et internationales, nous allons découvrir ces situations spécifiques ou les individus se

voient reconnaître une disponibilité de leur corps. 

➢ L'affaire de la Cour d'appel de Californie du 17 juillet 1988

Le cas le plus célèbre, l'affaire John Moore690 « l'homme aux cellules d'or ». Pour rappel des

faits, monsieur Moore atteint d'une leucémie à tricholeucocytes dont les cellules sont porteuses de

grands espoirs pour le traitement du cancer sera ponctionné pendant sept ans sans avoir été averti de

l’usage  que  les  médecins  faisaient  des  produits  de  son  corps.  Premier  homme  biopiraté  de

Californie,  Moore entame un procès  « en revendication de ses  cellules  ».  Son action originale

aboutit dans un premier temps à la reconnaissance d'un véritable droit de propriété sur les produits

de  son  corps.  La  Cour  d'appel691 considère  que  le  patient  malade  a  un  droit  de  propriété  sur

l'ensemble de ses cellules qui ont servi en partie à l'élaboration d'autres médicaments brevetés et

doit  à  ce  titre,  recevoir  un  dédommagement.  Saisie,  la  Cour  suprême  de  Californie692 nuance

l'argumentation de la Cour d'appel en considérant qu'il n'y pas un réel droit de propriété sur les

689SOULARD A., « Le pouvoir des proches à l'avènement de la mort (avancée ou recul de l'autonomie de la volonté du
mourant et du défunt ?) », Revue, Médecine et Droit, Elsevier, n° 66/67, 2004, pp.81-88

690EDELMAN B., « L'homme aux cellules d'or », Recueil Dalloz, 1989, pp. 225-230 ; HERMITTE M.A., « L’affaire
Moore, ou la diabolique notion de propriété », Le Monde diplomatique, déc. 1988, pp. 20-21. 

691Cour d'appel de Californie, 17 juillet 1988. 
692Cour suprême de Californie, « Moore v. Regents of  the University of California », 09 juillet 1990, citation n° 51,

Cal. 3D, 120.  
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produits de son corps mais, un droit à des bénéfices commerciaux. Bien que la remise en cause du

principe d'indisponibilité ne soit pas totalement effective, le raisonnement de la Cour a servi de

références en la matière à de nombreux pays. 

➢ L'affaire de la Cour de cassation du 17 novembre 2000

Nul  ne  peut  faire  référence  à  la  remise  en  cause  du  principe  d'indisponibilité  sans  se

remémorer  l'affaire Perruche693. Pour rappels des faits, nous exposerons le cas Perruche comme une

affaire  marquée  par  un  long cheminement  jurisprudentiel  débuté  en  1989.  L'affaire  française  a

suscité un débat éthique sans précédent dont le paroxysme fut atteint avec la décision rendue par la

Cour de cassation le 17 novembre 2000. Au visa des articles 1165694 et 1382695 du Code civil, la

Cour de cassation réunie en formation plénière reconnaît et indemnise « le préjudice d'être né ».

Contrairement aux jurisprudences antérieures qui indemnisaient les parents, pour la première fois en

France, un enfant né handicapé696 est indemnisé pour le préjudice de son handicap. La Cour précise

qu'il doit être reconnu à l'enfant handicapé :  « son droit propre à bénéficier d'une réparation du

préjudice résultant de son handicap - et exclusivement de celui-ci - de façon à lui permettre de vivre

dans des conditions conformes à la dignité humaine malgré son handicap ». Dans sa motivation, la

Cour fait aussi appel à la notion de défense « des intérêts propres de l'enfant ». L'impact généré par

cet arrêt de la Cour est une véritable onde de choc à l'origine d'un changement dans la législation

française. La loi « anti-Perruche697 » du 04 mars 2002698 affirme l'interdiction de l'indemnisation du

préjudice d'être né : « Nul ne peut se prévaloir d'un préjudice du seul fait de sa naissance699 ». A ce

stade de notre étude, après s'être remémoré succinctement l'apport majeur de l'arrêt Perruche, il

paraît intéressant d'évoquer la particularité de ce cas d'espèce en référence à la réflexion sur le corps

et  l'âme  précédemment  développée700.  La  jurisprudence  Perruche  illustre  parfaitement  la

dissociation du sujet et de son corps où le requérant se plaint du préjudice consécutif à son handicap

de naissance. Pour la première fois, « un enfant né dans un corps handicapé » va obtenir réparation

de  son  préjudice.  Cette  affaire  démontre  d'une  part,  que  se  plaindre  de  son  corps  implique

nécessairement de se différencier de celui-ci. D'autre part, l'octroie d'indemnisation laisse entrevoir

693C.Cass. Ass. plén, 17 novembre 2000, numéro de pourvoi : 99-13701.  
694« Les conventions n'ont d'effet qu'entre les parties contractantes ; elles ne nuisent point au tiers, et elles ne lui

profitent que dans le cas prévu par l'article 1121. » 
695« Tout fait quelconque de l'homme, qui cause à autrui un dommage, oblige celui par la faute duquel il est arrivé à le

réparer. » 
696LAFAGE P., « Enfant né handicapé,réflexion sur le devoir d'information », La Gazette du Palais, 2002, pp.14-24. 
697Devenue par la loi du 11 février 2005 l'article L 114-5 du Code de l'action sociale et des familles.  
698Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 
699Article 1er de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002. 
700Ibid. Partie I, titre I, chap.I, section II, §2, A, 1.
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une reconnaissance implicite d'un droit de propriété de l'individu vis à vis de ce corps handicapé. Il

est important de préciser que l'utilisation ou la mention de la notion de propriété sur son corps faite

par la jurisprudence peut s'avérer particulièrement avantageuse pour les personnes.  

   

➢ L'affaire du TGI de Grasse de décembre 2016 

Autre affaire, une première française, l'histoire d'un couple autorisé à conserver le sang du

cordon ombilical de leur bébé à des fins éventuelles de maladies. Le tribunal de Grand Instance de

Grasse dans les Alpes-Maritimes a le 12 décembre 2016 accordé pour la première fois aux parents

la  possibilité  de  conserver  le  cordon  ombilical  de  leur  enfant  à  des  fins  thérapeutiques.  Cette

conservation  dite  par  anticipation  s'inscrit  comme  un  pas  de  géant  puisque  jusqu'alors,  il  était

recevable de faire un don de sang de cordon mais la préservation à des fins privées était interdite.

Dans le cadre du cercle familial, il était admis de prélever pour un frère, une sœur, un tiers mais

jamais pour soi-même. La démarche médicale inédite de conservation sera réalisée par une société

privé  britannique701.  Il  semble  envisageable  que  cette  significative  avancée  médicale  fasse

jurisprudence  dans  les  années  à  venir,  toutefois  aujourd'hui,  nous  pouvons  mentionner  que  la

décision des juges repose exclusivement sur « une motivation humaine (…) plus qu'elle n'est basée

sur des fondements scientifiques ». Dans leur démarche décisionnelle, nous relevons que les juges

ont  sciemment  reconnu  une  place  plus  importante  à  la  libre  disposition  du  corps  humain  des

individus ouvrant peut-être la voie à une nouvelle manière d'envisager le droit français.

  

➢ L'affaire de la Haute Cour de justice de Londres d'octobre 2016

Parfois se sont les contours trop fragiles de la science qui poussent les individus à tenir des

positions extrêmes et à poser de nouvelles interrogations à la loi. Si nous revenons à notre sujet

d'étude relatif à la fin de vie, une autre affaire largement médiatisée mérite d'être approfondie702.

Loin d'hibernatus703 qui n'était qu'une farce, au nom de « l'intérêt personnel », un juge britannique

Peter Jackson a considéré qu'il était de son devoir d'accorder la libre disposition de son corps à une

jeune fille après sa mort.  Pouvoir disposer de son corps est une notion refuge, puisque  certains

allégueront que si la science ne parvient pas dans le présent à nous guérir de la mort, peut-être sera

701A la naissance de l'enfant, une société privée britannique enverra une équipe afin de prélever et de congeler le sang
contenu  dans  le  cordon  ombilical  du  bébé  pour  l'entreposer.  Ce  sang,  riche  en  cellules  souches,  sera  après
prélèvement, conservé par le biais d'une congélation à -176°C dans une banque de conservation britannique. 

702Il s'agit du cas de la reconnaissance d'un droit d'être cryogénisée accordé à une jeune fille par un juge britannique. 
703MOLINARO E., Hibernatus, comédie, France / Italie, 1969 (Louis DE FUNÈS, Claude GENSAC …), 1h18.
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t-elle en mesure d'ici un voire deux siècles à nous ressusciter à la vie. C'est finalement au travers de

cette conception de la science, d'une médecine du futur capable de nous ressusciter704 et de nous

soigner qu'une adolescente anglaise souffrant d'un cancer en phase terminale a obtenu de la justice

britannique705 le droit d'être cryogénisée706. Afin de convaincre le juge de ses dernières volontés, la

jeune fille a sollicité ce dernier afin qu'il lui octroie une  chance de :  « vivre plus longtemps, j'ai

seulement 14 ans et je ne veux pas mourir mais je sais que je vais mourir. Je crois que le fait d'être

cryo-conservée me donne une chance d'être soignée et de me réveiller, même si c'est dans plusieurs

centaines d'années ».  Après avoir  statué en sa faveur,  le  juge Jackson a expliqué avoir  pris  sa

décision dans l'intérêt de la jeune fille et pour trancher un conflit familial, mais pas sur une base

scientifique.  Cette  récente  affaire  se  révèle  être  une  autre  illustration  de  la  remise  en  cause

progressive du principe d'indisponibilité du corps humain. 

Pour reprendre une allusion Antique, la libre disposition du corps n'est pas gravée dans le

marbre de la loi française. C'est très certainement sous l'influence du droit européen, que le principe

d'indisponibilité se voit peu à peu remis en cause. Notamment, sur le fondement de l'article 8707 de

la Convention européenne des droits de l'homme. Dans son arrêt rendu en 2007, la Cour européenne

des droits de l’homme a reconnu le droit de tout individu à « l’autonomie personnelle708». Est ainsi

admise la  « faculté pour chacun de mener sa vie comme il l’entend » ce qui  « peut également

inclure la possibilité de s’adonner à des activités perçues comme étant d’une nature physiquement

ou moralement dommageable ou dangereuse pour sa personne709»

La question que l'on peut légitimement se poser c'est finalement pourquoi le droit français en

certaines circonstances est contraignant et dans d'autres circonstances il se révèle très permissif ou

tout au moins désintéressé ? En droit français, pourquoi les pouvoirs publics seraient très répressifs

dans des situations qui intéressent l'intime, le rapport à soi et le rapport au corps tel (la procréation

704BIOY X., « Mort à jamais ? qui peut le dire ? », Actualité Juridique Droit Administratif (AJDA), Dalloz, n°20, 2019,
pp. 1168-1172

705Décision de la Haute Cour de justice de Londres, octobre 2016.
706Après  son décès,  le  corps  de la défunte jeune fille  fut  transféré vers  l'institut  de cryogénisation basée dans le

Michigan (nord des État-Unis) puis placé dans une chambre de refroidissement contrôlée par ordinateur ou il est
destiné à être refroidi à l’azote liquide. 

707L'article 8 de la Convention européenne des droit de l'homme : Droit au respect de la vie privée et familiale.
1. Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa correspondance.
2.  Il  ne peut y  avoir  ingérence d’une autorité  publique dans l’exercice de ce droit  que pour autant  que cette
ingérence est prévue par la loi et qu’elle constitue une mesure qui, dans une société démocratique, est nécessaire à
la sécurité  nationale,  à  la  sûreté  publique,  au  bien-être  économique du pays,  à  la  défense  de  l’ordre  et  à  la
prévention des infractions pénales, à la protection de la santé ou de la morale, ou à la protection des droits et
libertés d’autrui.

708CEDH, Tysiac c/ Pologne, 20 mars 2007, n° 5410/03, §107, 
      CEDH, Grande chambre, Evans c/ Royaume-Uni, 10 avril 2007, n° 6339/50, § 71.
709CEDH, 29 avril 2002, Pretty c/ Royaume-Uni, n° 2346/02, §61.
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médicalement assistée, le choix de la fin de vie ...) et juridiquement très permissifs, dans d'autres

situations (IVG, don d'organes...) ? D'une certaine manière, ce manque d'homogénéisation jette le

discrédit sur notre manière de concevoir notre rapport au corps humain. Nous ne pouvons pas en

l'état actuel du droit assurer la protection adéquate à des individus lorsqu'on génère l'inégalité entre

eux.  Il  faut  souligner  qu'un  grand  nombre  d'interrogations  subsistent  et  que  de  nombreuses

situations d'incohérence juridique sont à relever. Parfois dans certaines circonstances médicales, le

corps humain est relégué à l'état de simples choses alors que dans d'autres situations, ce dernier

bénéficie d'une véritable barricade de protection. Le principe veut que le corps humain ne nous

appartient pas et nul ne peut en faire commerce or, nous pouvons malgré tout en faire donation. Une

question reste alors en suspens, comment est-il possible de léguer ce qui ne nous appartient pas ? 

Une autre ambiguïté ou un non-sens juridique est à relever dans l'état actuel du droit positif.

La loi française condamne lourdement l'entrave à la libre disposition du corps comme c'est le cas

dans le cadre des interruptions volontaires de grossesse (délit puni de deux ans d'emprisonnement et

de  30  000  euros  d’amende710). La  loi  française  punit  très  sévèrement  l'exercice  de  la  libre

disposition  même  s'il  s'agit  de  pratiques  volontaires  ne  nuisant  pas  à  autrui  :  C'est  le  cas  de

l’assistance médicale à la procréation pour les femmes seules, pour les couples de femmes ou pour

ceux n’ayant pas prouvé la stérilité (cinq ans d’emprisonnement et 45 000 euros d’amende711) ; la

gestation pour autrui (trois ans d’emprisonnement et 45 000 euros d’amende712) ; l’insémination

post-mortem (deux ans d’emprisonnement et 30 000 euros d’amende) ; l’euthanasie (trente ans de

réclusion criminelle713) ou encore du suicide médicalement assisté (trois ans d’emprisonnement et

45 000 euros d’amende714). Dans le même sens, la loi française considère que ce n'est pas l’individu

d'être maître de la destinée de sa dépouille mais exclusivement à l’administration. En conséquence,

seul le choix de l'inhumation ou de la crémation du corps du défunt serait possible, tous les autres

choix serait prohibés (la cryogénisation, l'immersion en mer ou l'embaumement …) même si ces

710Article L.2223-2 du Code de la santé publique issu de la loi n° 2017-347 du 20 mars 2017 relative à l'extension du
délit d'entrave à l'interruption volontaire de grossesse « Est puni de deux ans d'emprisonnement et de 30 000 euros
d'amende le fait d'empêcher ou de tenter d'empêcher de pratiquer ou de s'informer sur une interruption volontaire
de grossesse […]. »

711L'article 511-24 du Code pénal issu de l'ordonnance n° 2000-916 du 19 septembre 2000 portant adaptation de la
valeur en euros de certains montants exprimés en francs dans les textes législatifs prévoit que : « Le fait de procéder
à des activités d'assistance médicale à la procréation à des fins autres que celles définies à l'article L. 2141-2 du
code de la santé publique est puni de cinq ans d'emprisonnement et de 75 000 euros d'amende. » 

712L'article  227-13 du Code pénal prévoit que :  «  La substitution volontaire,  la simulation ou dissimulation ayant
entraîné une atteinte à l'état civil d'un enfant est punie de trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende.»

713L'article  221-1 du Code pénal  prévoit  que : « Le fait  de donner volontairement  la  mort  à  autrui  constitue un
meurtre. Il est puni de trente ans de réclusion criminelle. » 

714L'article  223-13 du Code pénal  prévoit  que :  « Le fait  de provoquer au suicide  d'autrui  est  puni  de  trois  ans
d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende lorsque la provocation a été suivie du suicide ou d'une tentative de
suicide. »
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pratiques ne créent aucun risque pour la salubrité ou la santé publique. La minutieuse étude de ce

raisonnement juridique démontre que dans la plupart des situations, c'est sous la direction de l'Ordre

public ou de la loi pénale que le législateur fait obstacle à une évolution de ces dispositions. 

CHAPITRE II. L'INFLUENCE DE LA BIOÉTHIQUE SUR LA FIN DE VIE  

À ce stade de notre recherche, nous ne pouvons pas établir de définition de la bioéthique au

sens de la fin de vie toutefois, en nous reposant sur nos précédentes observations, nous affirmerons

que la fin de vie intéresse assurément la bioéthique. Tout l'intérêt de notre travail d'étude va donc

consister à identifier le degrés d'influence de la bioéthique sur le domaine de la fin de vie et ses

effets. Si certains spécialistes qualifient cette influence d'approche embryonnaire de la bioéthique

dans le domaine de la fin de vie d'autres, considèrent que cette influence à une portée majeure dans

le domaine de la fin de vie. Dans un premier temps, nous nous proposons d'évaluer ce rapport entre

la bioéthique et la fin de vie. Il s'agira tout d'abord, d'exploiter les différents moyens permettant

d'envisager une adéquation de la fin de vie et de la bioéthique (Section I)  puis, d'en établir les

limites.  Dans  une  seconde  approche,  nous  tenterons  d'identifier  les  dangers  que  représente

l'évolution dans le domaine de la fin de vie (Section II) et nous nous intéresserons à l'adaptation de

la bioéthique en pareille situation.  La finalité de notre étude consistera donc à déterminer si la

bioéthique est là pour renforcer ou au contraire pour entraver l'évolution du droit français s'agissant

de la fin de vie.

SECTION I. Une tentative d'adéquation de la fin de vie et de la bioéthique   

Plusieurs raisons semblent pouvoir justifier ce choix d'intituler notre première section de

tentative d'adéquation de la fin de vie et de la bioéthique. Après avoir fait état de notre législation en

vigueur dans le domaine de la fin de vie, nous établirons les raisons pour lesquelles le législateur

français  avait  intérêt  à  proposer  un  compromis  juridique.  La  loi  Claeys-Leonetti  est  à  ce  titre

souvent désignée comme une « loi de compromis ». Qualifié de mesure hautement protectrice, nous

dévoilerons le compromis comme une démarche visant à offrir aux malades et aux personnes en fin

de  vie,  une  autre  alternative  qu'une  proposition  de  mort.  Parallèlement,  nous  ferons  état  des

critiques  formulées  à  son  encontre  et,  nous  dévoilerons  le  compromis  comme  une  mesure

susceptible de servir au contournement des difficultés inhérentes au domaine de la fin de vie. Ce

constat  nous  conduira  à  nous  poser  une  question.  Le  compromis  serait-il  un  «  palliatif  »  à  la

réticence du législateur français à faire évoluer le droit en matière de fin de vie ? Après avoir mené
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cette étude autour de la notion de compromis, nous reviendrons à supposer l'existence d'un véritable

droit de la fin de vie en France et, nous en établirons les limites. La finalité recherchée consistera

donc  à  mettre  en  évidence  les  incompatibilités  entre  le  droit  ancien  (l'incrimination  de  non-

assistance à personne en danger, la provocation au suicide …), et le droit réputé émergeant de la fin

de vie.  Au terme de notre  étude,  nous démontrerons  que l'adéquation de la  fin  de vie  et  de la

bioéthique  n'est  pas  toujours  une évidence.  Nous illustrerons  notre  argumentation à  la  fois  des

désillusions de la mesure de compromis juridique et, du constat des incompatibilités législatives. A

ce titre,  nous avons choisi  pour aborder  le  sujet  de traiter  tout  d'abord,  de la  position du droit

français (paragraphe I) et ensuite, des limites d'un droit à la fin de vie (paragraphe II).  

Paragraphe 1. La position du droit français

Dans ce paragraphe intitulé la position du droit français, nous avons choisi de diviser notre

étude en deux temps. Il sera question d'aborder en premier lieu, les textes juridiques sur lesquels

reposent l'ensemble des procédures médicales ou non-médicales de la fin de vie (A). Cette approche

nous permettra d'identifier les procédures autorisées sur notre territoire de celles qui sont prohibées.

Par ailleurs, nous tenterons de démontrer dans une seconde partie, les raisons pour lesquelles le

système juridique français en vigueur est qualifié de compromis juridique (B).

A. Le droit français de la fin de vie

Avant de se lancer dans la présentation des textes juridiques relatifs aux diverses procédures

de fin de vie, il convient de se remémorer les grandes lignes qui ont contribué à ériger avec autant

de  soins  la  notion  spécifique  de  fin  de  vie.  Cette  définition  dans  ses  termes  aussi  aboutis  fut

envisageable grâce à un ensemble de travaux de réflexion et  de débats publics menés entre les

années 2003 et 2015. Parmi ceux-ci, nous pourrions recenser les travaux suivants : le rapport de

Marie de HENNEZEL, mission « Fin de vie et accompagnement715 » d'octobre 2003 ; la conférence

de consensus : « L'accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches716 » des 14 et 15

janvier 2004 ; le rapport de Jean LEONETTI, «  L'accompagnement en fin de vie 717» de juin 2004 ;

715Le rapport de Marie de HENNEZEL, mission « Fin de vie et accompagnement » d'octobre 2003 est  consultable sur
le site de la documentation Française à l'adresse internet suivante au format .pdf : 

      http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/034000617/index.shtml. (consulté le 31 juillet 2019).
716La conférence de consensus : « L'accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches » des 14 et 15

janvier 2004 est consultable en ligne sur le site internet du Centre National de Ressources de lutte contre la Douleur
(CNRD) à l'adresse internet suivante au format .pdf : http://v2.cnrd.fr/Conference-de-consensus.html.(consulté le 31
juillet 2019).

717Le rapport de Jean LEONETTI, «  L'accompagnement en fin de vie » du 30 juin 2004 est consultable en ligne sur le

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 134 

http://v2.cnrd.fr/Conference-de-consensus.html
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/034000617/index.shtml


le rapport de la Commission de réflexion Didier SICARD sur la fin de vie en France, « Penser

solidairement la fin de vie718 » de décembre 2012 ; CCNE avis n°121, « Fin de vie, autonomie de la

personne, volonté de mourir719 » de juillet 2013 ; le rapport 2014 de l'Observatoire National de la

Fin de Vie, « Fin de Vie et Précarités720 » de janvier 2015. Au sens du lexique des termes juridiques

2017-2018, la fin de vie s'entend comme la période de la vie que le législateur contemporain prend

en  considération  pour  assurer  aux  personnes  qui  sont  dans  cet  état  les  soins  qui  leur  sont

nécessaires.  Des  soins  dans  le  respect  de  la  dignité721 de  la  personne  humaine  et  dans  le  but

d'apporter le meilleur apaisement possible de leurs souffrances. Si les soins apparaissent inutiles,

disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être

suspendus ou ne pas être entrepris722.  Il faut souligner que la notion de « soins » telle qu'elle est

envisagée dans la définition de la fin de vie en France renvoie aux soins palliatifs, à l'arrêt des

traitements et depuis février 2016, à la notion de sédation profonde et continue. Toutefois, les soins

dans le cadre d'une législation plus permissive comme c'est le cas en Suisse, en Belgique ou aux

Pays-Bas peuvent aussi  être  envisagés au travers  des notions d'euthanasie et  de suicide assisté.

Notre étude va nous conduire à établir un état des lieux juridique du droit français en matière de fin

de vie. A ce titre, nous allons nous intéresser aux textes juridiques dans le cadre des soins palliatifs

et d'accompagnement (1) de la sédation (2), de l'euthanasie et de l'assistance au suicide (3).   

                             

1/  Dans le domaine des soins palliatifs et d'accompagnement

Il  y  a  quelques  années,  il  faut  reconnaître  que  la  nécessité  d'assurer  des  soins

d'accompagnement  palliatifs  n'était  pas  une  dynamique  médicale.  Se  sont  les  mouvements

associatifs de malades, de bénévoles d'accompagnement, des personnels soignants [...] qui d'une

certaine manière ont promu cette sensibilisation.  A ce titre,  nous pouvons notifier  que les deux

site  internet  de  l'Assemblée  Nationale  à  l'adresse  internet  suivante  au  format  .pdf :  http://www.assemblee-
nationale.fr/12/rap-info/i1708-t1.asp (consulté le 31 juillet 2019).

718Le rapport de la Commission de réflexion Didier SICARD sur la fin de vie en France, « Penser solidairement la fin
de vie » de décembre 2012  est consultable en ligne sur le site de la documentation Française à l'adresse internet
suivante au format .pdf : http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/124000675/index.shtml.(consulté
le 31 juillet 2019).

719L'avis n°121 du Comité Consultatif National d'Éthique (CCNE), « Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de
mourir » de juillet 2013 est consultable en ligne sur le site du CCNE à l'adresse internet suivante au format .pdf :
http://www.ccne-ethique.fr/fr/publications/fin-de-vie-autonomie-de-la-personne-volonte-de-mourir.(consulté  le  31
juillet 2019).

720Le  rapport  2014 de l'Observatoire National  de la  Fin  de Vie,  «  Fin de Vie et  Précarités  »  de  janvier  2015est
consultable  en  ligne  sur  le  site  de  la  documentation  Française  à  l'adresse  internet  suivante  au  format  .pdf  :
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/154000027/index.shtml.(consulté le 31 juillet 2019).

721VASSEUR-LAMBRY  F., « Fin de vie, dignité et droits de l'homme », Mélanges Dekeuwer-Défossez Françoise,
Montchrestien, 2012, pp.379-397

722Se  sont  les  articles  L.1110-5,  L.1110-5-1,  L.1111-4,  L.1111-12  et  suivant  du  Code  de  la  santé  publique  qui
réglementent les conditions qui entoure la fin de vie.  
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grandes  fédérations  nationales  «  Jusqu’A La  Mort,  Accompagner  La  Vie723 »  (JALMALV)  et

l'Union nationale des associations pour l'accompagnement et le développement des soins palliatifs724

(UNASP) sont apparues antérieurement à la publication de la circulaire Laroque de 1986725. 

Si nous devions dresser les grandes étapes juridiques de l'introduction des soins palliatifs et

de l'accompagnement des patients en fin de vie en France, la circulaire Laroque du 26 août 1986726,

serait  considérée  comme  le  texte  fondateur  de  référence  dans  le  domaine.  Fruit  d'un  travail

collaboratif d'une année de réflexion, menée par un groupe d'experts français sous la présidence de

Geneviève Laroque727, ladite circulaire permit de préciser la nature des soins palliatifs, de présenter

leurs modalités d'organisation ainsi que leurs visés (en soulignant prioritairement le traitement de la

douleur). Dans la poursuite du développement de la démarche palliative, la circulaire Laroque a

joué un rôle prépondérant puisqu'elle a contribué à la reconnaissance progressive des soins palliatifs

en France. Grâce à la circulaire en 1987, le Docteur Maurice Abiven pionnier des soins palliatifs en

France décide d'ouvrir la première unité de soins palliatifs à la Cité universitaire à Paris728. Cet élan

en matière de soins palliatifs va conduire simultanément au développement d'une démarche plus

éthique.  Concrètement,  cette  démarche aboutira  entre  autres à inscrire  la  loi  hospitalière  du 31

juillet 1991729 du droit d'accès aux soins palliatifs au rang des missions du service public hospitalier

723L'association Jusqu’A La Mort, Accompagner La Vie dite JALMALV dispose d'un site internet officiel ouvert à tous
à l'adresse suivante :  http://www.jalmalv.fr (consulté le 31 juillet 2019).

724L'Union  nationale  des  associations  pour  l'accompagnement  et  le  développement  des  soins  palliatifs  dispose
également d'un site internet officiel ouvert à tous à l'adresse suivante : http://www.soins-palliatifs.org/ (consulté le
31 juillet 2019).

725La circulaire Laroque est consultable en ligne sur le site de la Société française d'accompagnement et  de soins
palliatifs à l'adresse internet suivante : http://www.sfap.org/document/circulaire-laroque (consulté le 31 juillet 2019).

726Circulaire DGS/3D du 26 août 1986 relative à l’organisation des soins et à l’accompagnement des malades en phase
terminale.  

727Geneviève LAROQUE née le 15 avril 1930 et décédée le 19 septembre 2012 demeure à ce jour une référence
française dans le milieu de la gérontologie. Après avoir brillamment mené une carrière administrative exemplaire,
celle qui fut tour à tour Secrétaire administrative au sein du Ministère des Armées (1953-1956), puis sous-chef de
service administratif au Ministère des Transports-Aviation civile (1956-1963), intègre l'ENA en 1963 […] 
De 1973 à 1982, sa carrière se poursuit au sein de l’Assistance Publique - Hôpitaux de Paris, dont elle devient
Directrice déléguée pour les établissements de moyens et longs séjours. Geneviève Laroque participe au mouvement
d’humanisation des hospices. Des années 1982 à 1996, Laroque s'investit en tant que haut fonctionnaire dans les
ministères sociaux. En tant qu'inspectrice générale des affaires sociales,  cette dernière publie plusieurs rapports
notables  sur  les  soins  palliatifs  en 1985 et,  sur  les  personnes  âgées  dépendantes  en  1989.  Il  faut  préciser  que
Geneviève Laroque a apporté une contribution essentielle au développement des soins palliatifs en France. En 1985,
elle se voit confier par Edmond Hervé, Secrétaire d'État à la Santé, la présidence d’un groupe de travail chargé de
proposer des mesures en vue d’améliorer l’accompagnement des personnes en fin de vie. Son rapport est remis en
février 1986 et est rendu public après les élections législatives de 1986 par la nouvelle Ministre BARZACH.

728Il  s'agit  de l'unité  de soins de l'hôpital  international  de l'Université  de Paris,  devenu depuis  institut  mutualiste
Montsouris. Crée le 1er juin 1987 à l'instigation du docteur Maurice ABIVEN, avec le soutien actif du docteur Jean
PICHARD médecin directeur et l'agrément d'Edmond HERVÉ alors Ministre de la santé. L'unité de soins palliatifs
dirigée par le docteur Yves CAMBERLEIN comprend 12 lits. Deux médecins assistent CAMBERLEIN ainsi qu'une
importante équipe soignante comprenant 7 infirmiers, 6,5 aides soignants et 3 agents hospitaliers, tous volontaires. 

729Loi n° 91-748 du 31 juillet 1991 portant réforme hospitalière.
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ou encore à la rédaction des lois de bioéthique du 29 juillet 1994730. 

Les efforts de terrain et d'écriture durablement consentis par le Docteur Abiven731 seront

directement à l'origine de la loi du 09 juin 1999732. Dans sa rédaction en treize articles733, la loi de

1999  définit  les  soins  palliatifs  et  l'accompagnement,  désigne  ses  bénéficiaires  et  en  précise

l'organisation. Au sens de l'article 1er734 de la loi, « Toute personne malade dont l'état le requiert à

le droit d’accéder à des soins palliatifs et à un accompagnement. Les soins palliatifs sont des soins

actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent

à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de la personne

malade et à soutenir son entourage » 

La loi du 04 mars 2002735 dite loi Kouchner marque une étape importante autour de deux

axes  directionnels  :  la  prise  en  compte  de  l'autonomie  de  la  volonté  de  la  personne  (avec  la

possibilité  de  désigner  une  personne  de  confiance)  et  la  prise  en  charge  de  la  douleur  (les

bénéficiaires  et  le  contenu  de  cette  obligation  sont  définis  dans  la  loi).  Au  sens  de  plusieurs

dispositions du Code de la santé publique : « La personne malade a droit au respect de sa dignité.

Elle a le droit de recevoir des soins visant à soulager sa douleur et d'être informée sur son état de

santé. Elle peut désigner une personne de confiance. Le médecin doit respecter la volonté de la

personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix736 ».  

Rédigée dans le prolongement de la loi de 2002, la loi du 22 avril 2005737 dite loi Léonetti

est une avancée majeure pour les droits des malades. Cette loi vient réaffirmer les droits en matière

de fin de vie. Tout en s'opposant formellement à l'euthanasie, la loi de 2005 affirme pour la première

fois l'interdiction de l'obstination déraisonnable pour les médecins avec un impératif de prise de

décision  collégiale  et  une  obligation  de  dispenser  des  soins  palliatifs.  La  loi  promeut  encore

davantage le principe d'autonomie des patients (avec la désignation d'une personne de confiance et

730Loi n° 94-654 du 29 juillet  1994 relative au don et  à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à
l'assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal.

731ABIVEN M.,  Une éthique pour la mort, éd. Desclée de Brouwer coll. Éthique sociale, Paris, 1995, 166 p. ; DE
GENTIL-BAICHIS Y., en collab. avec le Dr ABIVEN M., Vivre avec celui qui va mourir, éd. Centurion, coll. C'est à
dire, Paris, 1990, 101 p. ; ABIVEN M., Pour une mort plus humaine, Expérience d'une unité hospitalière en soins
palliatifs, éd. Elsevier Masson, Paris 1997, 3ème édition, 224 p.

732Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs.
733Les 13 articles de la loi du 9 juin 1999 sont consultables sur le site internet de légifrance à l'adresse suivante  :

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000212121&categorieLien=id (consulté  le
31 juillet 2019).

734Article L.1er A et L. 1er B de la loi du 9 juin 1999, livre préliminaire, titre 1er « Droits de la personne malade ».
735Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 
736Articles L.1110-2, L.1110-5, L.1111-2, L.1111-6 du Code de la santé publique et suivants. 
737Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
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l'introduction dans les textes des directives anticipées.) « Toute personne majeure peut rédiger des

directives anticipées dont le médecin doit tenir compte, concernant les conditions de sa fin de vie.

Lorsqu'une personne est hors d'état d'exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrêt de traitement

susceptible de mettre sa vie en danger ne peuvent être réalisés sans avoir respecté une procédure

collégiale, ces actes ne doivent pas être poursuivis par une obstination déraisonnable738[... ]».

L'adoption  de  la  loi  du  2  février  2016739,  prévoit  le  renforcement  de  trois  dispositions

essentielles, un droit à la sédation profonde et continue jusqu'au décès pour les personnes dont le

pronostic vital est engagé à court terme (art.3), un affermissement des directives anticipées rendues

contraignantes (art.8) et, une précision du statut de la personne de confiance (art. 9). 

Les soins palliatifs prévoient une approche globale de la personne malade. L’accent est mis

sur l’autonomie des individus (véritablement renforcée par la loi du 02 février 2016) et sur les choix

du patient concernant le maintien ou l’arrêt des thérapeutiques au fil de l’évolution de la maladie.

Une  priorité  des  soins  palliatifs  réside  aussi  dans  le  contrôle  de  la  douleur  des  individus.  Le

développement  du  mouvement  des  soins  palliatifs  a  très  certainement  contribué  à  réintroduire

l’humain au cœur des soins quotidiens de la médecine moderne. Même s'ils ne constituent pas une

nouvelle médecine, les soins palliatifs représentent une nouvelle philosophie de la médecine ou

l'attention est davantage portée sur la personne que sur la maladie devenue parfois incurable.

2/ Dans le domaine de la sédation

Contrairement aux soins palliatifs, la sédation n'était pas encadrée par le droit jusqu'en 2010.

L'idée poursuivie par le législateur, c'est que chaque malade ait droit au traitement de sa souffrance

sans pour autant instituer un droit à la sédation difficilement contrôlable. En suppléance à cette

absence de législations, la pratique de la sédation reposera durant plusieurs années essentiellement

sur la base de diverses recommandations.        

738Articles 2, 5, 7, 9 et suivants de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005.
739Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
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En 2002, face à une forme de banalisation de la pratique sédative (en milieu hospitalier

autant qu'à domicile), la Société française d'accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) a suggéré

quelques recommandations sur le recours à la sédation740. Parmi ces recommandations, la SFAP a

précisé un élément  qui  lui  semblait  d'importance,  l'impossibilité  d'édicter  des  recommandations

générales en raison du caractère singulier propre à chaque situations médicales. 

En 2009, de nouvelles recommandations ont été posées par d'autres groupes de travail puis

validées par la Haute Autorité de santé741 (HAS). D'une part, ces recommandations relevaient qu'en

dépit de la sollicitation du patient, le recours à la sédation n'est jamais automatique au sens où la

sédation n'est  pas  un droit.  D'autre  part,  comme l'avait  déjà  amplement  souligné la  SFAP, une

nouvelle recommandation vient préciser que la décision de sédation doit  toujours être précédée

d'une réflexion collégiale et que cette réflexion collégiale doit impérativement être dispensée par

une  équipe  médicale  ayant  des  compétences  en  soins  palliatifs  c'est  à  dire,  l'expérience  et  la

formation adéquate.

C'est  l'article  2  du décret  n°  2010-107 du 29 janvier  2010742 (annexe 7)743 qui  envisage

expressément  pour  la  première  fois  la  notion  de  sédation  dans  le  Code  de  la  santé  publique

notamment dans sa partie consacrée au Code de déontologie médicale. Les pouvoirs publics avaient

sciemment introduit la sédation dans la partie du Code de la santé publique relative au Code de

déontologie médicale. On s'interroge alors sur son intérêt ? Ainsi, le médecin était la seule personne

habileté à apprécier la nécessité ou non de recourir à la procédure médicale. Selon les termes dudit

décret, la pratique de la sédation est exclusivement autorisée sur décision d'un médecin autour d'un

protocole  adapté  à  l'état  de  conscience  du  patient.  La  décision  de  mise  sous  sédation  doit

impérativement satisfaire aux modalités de la réflexion collégiale, réévaluée et réévaluable à tout

instant c'est à dire, réversible.  

740Groupe de travail « Sédation en fin de vie »,   p.9-14 ; consultable sur le site de SFAP  :  http://www.sfap.org/.
(consulté le 31 juillet 2019).

741SFAP, Recommandations sédation en phase terminale et dans des situations spécifiques singulières et complexes,
2009 ; consultable sur le site de SFAP  : http://www.sfap.org/ (consulté le 31 juillet 2019).

742Décret n° 2010-107 du 29 janvier 2010 relatif aux conditions de mise en œuvre des décisions de limitation ou d'arrêt
de traitement.

743Relatif  aux conditions de mise en œuvre des décisions de limitations ou d'arrêt de traitement,  Journal Officiel,
30 janvier 2010, p.1869. 
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Désormais la sédation a été introduite par la loi du 02 février 2016744 dans la partie relative

aux  droits  des  personnes745.  Ledit  article746 permet  d'appliquer  à  certains  patients  atteints  de

maladies graves  et  incurables  un traitement  sédatif  provoquant  une altération de la  conscience,

maintenue jusqu'au décès, associée à une analgésie, cette procédure se nomme la sédation profonde

et  continue.  Pour  autant,  le  Vocabulaire  juridique  du  doyen  Cornu  et  le  Lexique  des  termes

juridiques Dalloz n'en définissent aucunement les termes. 

3/ Dans le domaine de l'euthanasie et du suicide assisté 

Dans ce volet réservé à l'étude du droit français de la fin de vie, il convient d'aborder tout

d'abord, la procédure médicale de l'euthanasie (a) puis, la procédure du suicide assisté (b). 

a) L'euthanasie 

En  France,  le  droit  pénal  sanctionne  le  fait  de  provoquer  délibérément  le  décès  d'une

personne ou d'attenter volontairement à sa vie quelle que soit la motivation de l'acte. Ainsi l'article

221-1 du Code pénal dispose que : « Le fait de donner volontairement la mort à autrui constitue un

meurtre. Il est puni de trente ans de réclusion criminelle. ». L'article 221-5 dudit Code précise que :

« le fait  d'attenter à la vie d'autrui par l'emploi ou l'administration de substances de nature à

entraîner  la  mort  constitue  un  empoisonnement.  L'empoisonnement  est  puni  de  trente  ans  de

réclusion criminelle ». Toutefois, il est important de souligner qu'à aucun moment l'euthanasie n'est

définie en tant qu'infraction pénale (crime ou délit) dans le Code pénal français. 

Il  faut  relever  que  les  législations  d'un  pays  à  un  autre  sont  foncièrement  différentes.

Par analogie au rapport d'évaluation747 de la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 transmis par Jean

Léonetti et afin d'être exhaustif dans notre étude, nous ferons référence à l'approche de la pratique

de fin de vie au travers de plusieurs pays européens. Selon le modèle juridique Belge, il est reconnu

744Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
745Article L1110-5-2 du Code de la santé publique.
746L'article L1110-5-2 issu de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et

des personnes en fin de vie dispose qu' «  à la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir
d'obstination  déraisonnable,  une  sédation  profonde  et  continue  provoquant  une  altération  de  la  conscience
maintenue jusqu'au décès, associée à une analgésie et à l'arrêt de l'ensemble des traitements de maintien en vie, est
mise en œuvre […] La sédation profonde et continue associée à une analgésie prévue au présent article est mise en
œuvre selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui permet à l'équipe soignante de vérifier
préalablement que les conditions d'application prévues aux alinéas précédents sont remplies. » 

747Le rapport d'évaluation de la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie et
présenté par M. Jean LEONETTI est consultable sur le site internet de l'Assemblée Nationale à l'adresse suivante :

      http://www.assemblee-nationale.fr/13/rap-info/i1287-t1.asp.(consulté le 31 juillet 2019).
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au patient le droit de solliciter qu'il soit mis un terme à sa vie. Aux Pays-Bas, la dépénalisation de

l'euthanasie  est  intervenue  très  tôt  sous  réserve  du  respect  des  procédures  définies  par  la  loi

garantissant le respect de libertés de la personne, y compris celui de faire valoir son droit de mourir.

Autres exemples, l'État helvétique qui a choisi une position de compromis en légalisant le suicide

assisté  ou  encore  le  Danemark  qui  a  opté  pour  une  législation  intermédiaire  ne  faisant  pas

explicitement référence à l'euthanasie mais à la notion du droit au refus de soins prolongeant la vie

du patient. En France, la loi « Léonetti » du 22 avril 2005748 relative aux droits des patients en fin de

vie marque sa totale opposition à la pratique de l'euthanasie.  La loi « Léonetti-Claeys  » du 02

février 2016749 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie sans

prendre position sur le sujet délicat de l'euthanasie active comme certains de ses voisins européens

s'inscrit davantage dans la recherche d'un équilibre. A ce titre, l'État français a précisé au travers de

ses deux dernières réformes législatives sur la fin de vie la nécessité de reconnaître plus de droits

aux patients. Les patients peuvent désormais par la rédaction d'une directive anticipée750 et aussi par

la désignation d'une personne de confiance faire connaître au mieux leurs volontés en fin de vie. Par

ailleurs, la loi de 2016 a renforcé l'obligation des professionnels de la santé. Ils sont plus fermement

tenus au respect du principe de collégialité dans toute les prises de décisions concernant la prise en

charge du patient. Il faut préciser que si toutefois la législation française reconnaît un droit au refus

de traitement médicaux pour autant, elle ne reconnaît pas licite l'arrêt des soins qui consisterait en

un acte d'euthanasie (euthanasie passive). Le dessein de la loi c'est de donner davantage de droits au

respect de la volonté des individus sous réserve que la demande ne soit pas contraire à la loi. 

b) Le suicide assisté 

« L'art de mourir ? Défense et technique du suicide secondé751 » paru en 1919. Cet ouvrage

se présente comme un véritable manifeste en faveur de l'euthanasie. Charles Binet-Sanglé médecin

et  fervent  défenseur de la  lutte contre la  douleur va décrire  dans son œuvre avec beaucoup de

modernité pour l'époque plusieurs techniques de suicides sans douleur. Ce dernier use d'un texte

choquant, polémique, voire violent, pour aborder aussi la notion d'un droit au suicide assisté. 

748Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
749Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
750FOURNIER V., TRARIEUX S., « Les directives anticipées en France »,  Revue Médecine et Droit, Elsevier, n°

74/75, 2005, pp.146-148
751BINET-SANGLÉ C., L'art de mourir :  Défense et  technique du suicide secondé (1919),  éd.  L'Harmattan, coll.

Thanatologie, 2007, 158 p. 
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Le suicide considéré comme l'expression suprême de la liberté individuelle ne fait l'objet

d'aucune incrimination pénale directe. Si la loi n'interdit pas le suicide, sa répression ne vise que le

témoin  qui  s'abstient  volontairement  de  porter  secours  à  la  personne  en  péril  ou  les  tiers  qui

provoquent au geste fatal752 ou font de la publicité753 en faveur des objets, produits, ou méthodes

habiles  à  se  donner  la  mort.  La  loi  pénale  française  sanctionne  donc  l'incrimination  d'aide  ou

d'incitation  au  suicide.  C'est  sur  le  fondement  de  ce  raisonnement  que  les  sollicitations  d'aide

assistée au suicide ont toujours été refusées car elles sont supposées contraire au principe de droit.

Par ailleurs, il n'y a aucune responsabilité civile du sujet puisque cette responsabilité suppose un

dommage causé à autrui.  

A titre  de  conclusion  de  notre  état  des  lieux  sur  le  droit  français  en  fin  de  vie,  nous

mentionnerons que la France est aujourd’hui le pays, dont la législation sur les droits des malades et

la fin de vie est la plus élaborée. La France a même inspiré la réflexion des ses voisins européens.

Quatre  lois  ont  été  promulguées,  en 1999754,  2002755,  2005756 et  2016757.  Sur  les  27 pays  de la

communauté européenne (soit 470 millions d’habitants), trois pays ont dépénalisé l’euthanasie (28

millions d’habitants) : les Pays-Bas en 2001, la Belgique en 2002 et, le Luxembourg en 2009 ; les

autres États européens ont opté pour le renforcement des droits des patients et l’encadrement de

l’arrêt des traitements. En l'état actuel du droit français, il paraît judicieux de réfléchir sur l'état de

notre  législation.  Est-elle  suffisamment  ou  insuffisamment  adaptée  aux  attentes  nouvelles  des

individus en ce qui concerne la fin de vie.  

B. Le compromis juridique en droit français

« Je  ne  pense  pas  que  ce  soit  un  progrès,  pour une  société,  de  tenter  de  résoudre un

problème auquel elle est confrontée, quelles que soient la difficulté et la gravité de ce problème,

en y répondant par le fait de donner la mort758 […] ». Avant d'envisager une discussion argumentée

752L'article 223-13 du Code pénal issu de la loi n° 2009-1437 du 24 novembre 2009 relative à l'orientation et à la
formation professionnelle tout au long de la vie prévoit que : « Le fait de provoquer au suicide d'autrui est puni de
trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende lorsque la provocation a été suivie du suicide ou d'une
tentative de suicide. » 

753L'article 223-14 du Code pénal issu de l'ordonnance n° 2000-916 du 19 septembre 2000 portant adaptation de la
valeur en euros de certains montants exprimés en francs dans les textes législatifs prévoit que : « La propagande ou
la publicité, quel qu'en soit le mode, en faveur de produits, d'objets ou de méthodes préconisés comme moyens de se
donner la mort est punie de trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende. » 

754Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs.
755Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé.
756Loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie dite loi Léonetti.
757Loi n°2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
758Propos relevés dans le journal Le Monde par Maurice ABIVEN, pionnier français des soins palliatifs en 1990.
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sur  l'impérieuse  nécessité  d’accroître  le  compromis  juridique  dans  notre  pays,  il  convient  de

rappeler que la législation française759 sur les droits des malades et des personnes en fin de vie se

présente comme l'une des plus élaborée au monde. Dans une certaine mesure, le modèle juridique

français relatif à la fin de vie inspire certains de ses voisins européens toutefois, cette législation est-

elle vraiment en adéquation avec les attentes de notre société moderne ? Au delà de nos divergences

d'avis et de perceptions sur la question en premier lieu, nous relèverons les éléments qui permettent

d'affirmer  que  la  France  s'est  orientée  depuis  quelques  années  déjà  sur  la  voie  du  compromis

juridique par ailleurs, nous nous attacherons à relever tout l'intérêt pour notre pays d’accroître cette

démarche de compromis juridique. A ce titre, nous nous proposons au travers du modèle français de

découvrir tout d'abord, la notion de compromis en tant que mesure de protection (1) avant de nous

intéresser à la notion de compromis, en tant que mesure d'harmonisation (2).  

 

1/ Le compromis, une mesure de protection 

In limine, il convient de préciser que le terme « compromis » qui intéresse l'objet de notre

étude n'est pas la notion juridique envisagée en matière de droit civil, de procédure civile (arbitrage)

ou encore de droit international public. Certes, il s'agit d'une notion héritière des influences de ces

diverses composantes760 du droit mais, singulière dans le sens ou nous pourrions la définir comme

une action qui implique des concessions réciproques entre deux (ou plusieurs) parties761. Appliquées

au domaine de la fin de vie, les concessions réciproques se résument donc à trouver un terrain

d'entente sur les droits des malades et des personnes en fin de vie. Pour le législateur français, le

compromis juridique en matière de fin de vie consista dans sa première approche à proposer aux

malades d'autres alternatives que le fait de donner la mort.  Afin de mieux identifier la mise en

œuvre de ce compromis en droit français, nous porterons notre intérêt sur la coexistence de deux

réalités. Tout d'abord, nous relaterons l'exercice de ce compromis juridique au travers du mécanisme

de  l'élaboration  législative  (a),  avant  d'aborder  les  difficultés  de  ce  compromis  dans  la  réalité

factuelle (b).   

759La France comptabilise au 2 février 2016, quatre législations relatives au domaine de la fin de vie.
760Précisons que le sens sous lequel nous souhaitons aborder le ''compromis juridique'' se rapproche dans une certaine

mesure  de  l'idée  générale  énoncée  dans  les  définitions  de  droit  civil,  de  procédure  civile  ou  de  droit  public
international. Il s'agit d'un terme qui envisagé amplement renvoi implicitement à la notion de convention et d'accord
entre deux ou plusieurs personnes.   

761Définition relevée au sens du Grand Larousse en 5 volumes. 
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a) La notion de compromis dans les textes de lois 

Dans la législation, le compromis est souvent apparenté à une mesure de protection pour les

malades et les personnes en fin de vie (i). C'est ainsi que le compromis est considéré comme une

autre alternative qu'une proposition de mort. Nous verrons par ailleurs, que le compromis peut-être

un moyen servant à contourner certaines difficultés rencontrées dans le cadre de la fin de vie (ii).

i. Une mesure de protection à l'égard des malades

C'est  véritablement  sous  la  pression  du  progrès médical,  de  l'opinion  publique,  et  sous

l'influence  des  législations  étrangères  que  le  législateur  français  a  adopté  au  fil  du  temps  une

démarche législative762 qui consiste à octroyer de nouveaux droits en faveur des malades et des

personnes en fin de vie. Le compromis763 s'est insensiblement dévoilé comme un procédé juridique

à mi-chemin entre la reconnaissance (sédation profonde et continue, soins palliatifs) et la ferme

opposition à certaines pratiques médicales de fin de vie (euthanasie, suicide assisté). Le compromis

est principalement une démarche visant à offrir aux malades et aux personnes en fin de vie une autre

alternative  qu'une  proposition  de  mort764.  En  France,  les  pouvoirs  publics  se  refusent

catégoriquement  à  envisager  la  fin  de  vie  uniquement  au  travers  de  techniques  médicales

(euthanasie  ou  suicide  assisté)  visant  à  provoquer  délibérément  le  décès  du  patient.  Pour  le

législateur français, la prise en charge de la douleur765 est un objectif prioritaire de fin de vie. Cette

dernière doit impérativement satisfaire à un long processus de soins766 dans lequel, les pratiques de

soins  palliatifs  et  de  sédation  profonde  et  continue  occupent  le  premier  plan  d'action.  Très

judicieusement, cette conception juridique de la fin de vie nous conduit à attribuer un caractère

« protecteur » au compromis. Tout simplement car dans la perspective poursuivie par le législateur,

la finalité réside à garantir le maximum de protection aux malades. L'initiative du dernier chantier

762Il convient de préciser que le travail d'élaboration du droit en matière de fin de vie c'est majoritairement accompli en
France par le biais de la voie du compromis juridique. 

763Il est important de préciser que le compromis juridique n'est pas une approche nouvelle pour le législateur. Il est le
fruit de plusieurs années d'élaboration législative. Le compromis trouva à s'instaurer d'abord au travers de la loi n°
99-477 du 9 juin 1999 puis des lois n° 2002-303 du 4 mars 2002, n° 2005-370 du 22 avril 2005 et enfin de la loi  n°
2016-87 du 2 février 2016.

764Dans son projet réformateur du droit en matière de fin de vie, il faut souligner que le législateur français ne s'est
véritablement jamais éloigné de l'idée originelle exprimée par l'un de ses pionniers Maurice ABIVEN. Dans le
concept pris pour référence, son auteur considère que quelque soit la difficulté à laquelle une société est confrontée,
elle ne doit pas y répondre par le fait de donner la mort, à défaut, cette dernière s'éloigne du progrès.  

765C'est vraiment dans l'optique d'endiguer les douleurs et les souffrances des malades en fin de vie que le législateur
français s'est orienté vers la mise en œuvre d'un plan national triennal. Entre 1998-2000, 2002-2005, 2006-2010,
trois plans d'actions sont instaurés, chacun portant des engagements prioritaires. 

766Précisons que les soins de fin de vie sont entendus dans une approche relativement large. Ces derniers peuvent
consister  autant  en  l'administration  de  traitements  médicaux,  qu'à  un  accompagnement  (une  écoute,  une  aide
financière, une aide psychologique ...) 
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législatif du 2 février 2016767 peut valablement servir d'illustration à notre propos. Dans une volonté

affichée de renforcer l'autonomie de décision et la protection du patient, le législateur a concédé de

nouveaux droits  aux sujets malades et  personnes en fin de vie.  La possibilité d'un recours à la

sédation  profonde  et  continue,  le  renforcement  de  la  collégialité  décisionnelle768 ou  encore,  la

désignation  d'une  personne  de  confiance  et  la  reconnaissance  du  caractère  contraignant  des

directives  anticipées769 sont  l'expression  même  de  cette  recherche  de  compromis  juridique.

Antérieurement  avec  la  loi  du  09  juin  1999770 venant  définir  les  soins  palliatifs  et

d'accompagnement ou encore, avec la loi du 22 avril 2005771 venant affirmer pour la première fois

l'interdiction de l'obstination déraisonnable le législateur eut aussi un terrain propice à l'expression

de cette même volonté. 

ii. Une mesure de contournement des difficultés

Au delà de sa vocation affichée de droit  protecteur, il  faut relever que le compromis ne

convainc  pas  unanimement  l'ensemble  de  l'opinion  publique.  Certains  éminents  spécialistes

perçoivent  le  compromis  comme un choix  délibéré  au  service  d'autres  intérêts  que  ceux de  la

personne malade. Il s'agirait d'une « demi-mesure » engagée par le législateur servant à contourner

l'ensemble des difficultés inhérentes à la fin de vie. En optant préférentiellement pour le choix du

compromis juridique, le législateur français dévoile une sorte de frilosité772 à franchir le pas de la

reconnaissance de certaines pratiques médicales, telles l'euthanasie ou le suicide assisté. À juste titre

aujourd'hui  nous pouvons nous demander  si  la voie du compromis  juridique dans laquelle  s'est

engagé  le  législateur  français  est  suffisamment  adaptée  aux revendications  de  notre  société  en

permanente mutation. Afin d'évaluer les limites à ce compromis, il paraît judicieux de s’intéresser

aux difficultés rencontrées dans la pratique factuelle en matière de fin de vie. 

767Loi n°2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
768Décret no 2016-1066 du 3 août 2016 modifiant le code de déontologie médicale et relatif aux procédures collégiales

et au recours à la sédation profonde et continue jusqu'au décès prévu par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant
de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 

769Décret no 2016-1067 du 3 août 2016 relatif aux directives anticipées prévues par la loi no 2016-87 du 2 février 2016
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 

770Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs.
771Loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie dite loi Léonetti.
772Avant sa promulgation, la loi de du 2 février 2016 était qualifiée par les radicaux de gauche, les écologistes et une

part des socialistes de projet de loi timoré. 
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 b) La notion de compromis dans la réalité factuelle 

Au cours de notre précédent volet d'étude, nous avons pu constater que le législateur français

semble avoir opté préférentiellement773 pour la voie du compromis juridique plutôt que pour celle de

la légalisation à l'égard de certains actes médicaux de fin de vie. Toutefois, confrontés à la réalité de

certaines  situations  médicales  particulières,  nous  observons  que  le  compromis  juridique  laisse

rapidement transparaître certaines limites. Deux limites sont à relever. Le flou juridique délibéré des

textes de lois (i) et, l'absence volontaire de prise de position du législateur à l'égard des situations

médicales les plus complexes (ii). 

i. Une démarche délibérée d'imprécision juridique  

A titre d'exemple, nous pourrions largement argumenter sur le cas médiatique suscité par

l'affaire Vincent Lambert, la chronique judiciaire de l'affaire Bonnemaison ou encore rapporter le

témoignage de l'écrivaine Anne Bert. Si dans la rédaction de la loi du 2 février 2016 774 le législateur

français s'est directement inspiré775 de la problématique soulevée par le cas médical de monsieur

Lambert,  il  ne semble pas  pour  autant  avoir  apporté  une réponse satisfaisante à  cette  dernière.

Aujourd'hui encore, l'affaire Lambert laisse en suspens un certains nombre d'interrogations. L'une

des explications sous-jacente à cette difficulté réside dans l'insuffisance de précisions des textes de

lois. Afin de mieux identifier la cause du problème relative à la pratique médicale de fin de vie, il

suffit de rapprocher cette dernière d'une autre pratique médicale tout aussi controversée, celle des

mères  porteuses776.  En  matière  de  mères  porteuses,  la  jurisprudence777 et  la  loi  française778 ne

773Nous utilisons le terme ''préférentiellement'' car nul ne connaît précisément les origines du positionnement juridique
français dans le domaine de la fin de vie. Certains spécialistes considèrent qu'il s'agit du prolongement d'un profond
héritage culturel et historique là ou d'autres, identifient une forme stratégique du pouvoir politique à contourner un
sujet éthiquement brûlant qui suscite une grande controverse. 

774Il faut préciser que c'est peut être le flou rédactionnel qui porte certains spécialistes à considérer la loi de 2016. la
rédaction même La loi est 

775En 2006 le Professeur Régis AUBRY prétend que « l'application de la loi Leonetti peut être une réponse à la
situation d'Hervé Pierra ».  Pareillement,  nous pourrions rapporter l'interview réalisée le 12 octobre 2015 par la
radio RTL midi auprès de monsieur le député de la Vienne Alain CLAEYS co-rapporteur avec Jean LEONETTI de
la  proposition  de  loi  sur  la  fin  de  vie.  Monsieur  CLAEYS explique  au  cours  de  cette  interview que  «  cette
proposition de loi règle le cas de Vincent Lambert ». Sur ce cas sensible objet de multiples controverses, le député
détaille : « À partir du moment où il y a eu une expertise médicale (...), le conseil d'État considère que l'arrêt des
traitements, dans le cas précis, était justifié ». Dès lors « le cas de Vincent Lambert est réglé par la loi » conclut t-il.

776Il  faut  entendre  par  le  terme  ''mères  porteuses''  deux  cas  de  figures.  La  maternité  ou  procréation  pour  autrui
(MPA/PPA) qui consiste à concevoir un enfant avec les gamètes de la mère qui porte l'enfant et de l'homme du
couple qui le désire et la gestation pour autrui (GPA) qui consiste pour une femme à porter un enfant conçu par
l'homme et la femme du couple qui désire l'enfant.

777Sur le fondement de l'article 1128 du Code civil, le 31 mai 1991 la Cour de cassation a condamné la pratique des
"mères porteuses" au motif qu'  «il n'y a que les choses qui sont dans le commerce qui puissent être l'objet des
conventions.» 

778 L'interdiction de la pratique des mères porteuses se confirme en 1994 avec l'article 16-7 du Code civil (introduit par
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laissent place dans les faits à aucune ambiguïté puisque explicitement, le législateur et les juges

déclarent communément la pratique interdite sur le territoire français. A contrario, il faut relever

qu'en matière de fin de vie, le législateur est délibérément inintelligible dans la rédaction de ses

textes  de lois  et  le  travail  législatif  conduit  inéluctablement  à  l'élaboration d'une succession de

textes qui manquent cruellement de précisions779. Cette imprécision de la loi en matière de fin de vie

influe  dans  la  pratique  médicale  puisqu'elle  fragilise  d'une  part,  la  relation  de  confiance  entre

soignants  et  soignés  et  d'autre  part,  elle  conduit  dans  la  pratique  soignante  à  une  certaine

confusion780 et inadaptabilité. Le contraste entre la loi en vigueur et la pratique médicale de fin de

vie  est  de  plus  en  plus  patent  si  bien  que,  certaines  situations  deviennent  judiciairement

inextricables. Le recours à la sédation profonde et continue permis par la loi  Claeys-Leonetti de

2016  a  trouvé  difficilement  son  application  dans  le  cadre  de  l'affaire  Lambert  en  raison  de

l’imprécision  du  texte.  Vincent  Lambert  était-il  véritablement  dans  une  situation  de  fin  de  vie

comme le prévoit la loi Claeys-Leonetti ?  

ii. Une volonté de non-engagement

Autre élément  pouvant  subsidiairement  expliquer  les  difficultés  pratiques  rencontrées  en

matière de fin de vie, l'insuffisance de l'engagement du législateur. Confronté à la complexité de

certaines situations médicales781, le législateur français a préféré au travers de la voie du compromis

se réfugier dans une attitude de retranchement plutôt que de s'affranchir au travers de sa prise de

position782.  Dénoncé  majoritairement,  la  voie  du  compromis  juridique  traduit  un  manque

d'affirmation et de prise de position du législateur. Tel qu'il est envisagé par le législateur français,

la loi du 29 juillet 1994) qui stipule que « toute convention portant sur la procréation ou la gestation pour le compte
d'autrui est nulle » et au travers de l'article 227-12 du Code pénal qui stipule :  « Le fait, dans un but lucratif, de
s'entremettre entre une personne désireuse d'adopter un enfant et un parent désireux d'abandonner son enfant né ou
à naître est puni d'un an d'emprisonnement et de 15.000 euros d'amende. » 

779Dans l'affaire Pierra, les parents du jeune garçon dénoncent et s'insurgent ouvertement de l'insuffisance de la loi
Leonetti relative à la fin de vie adoptée en 2005. « Six jours d'agonie de notre fils dans lequel Hervé subira un arrêt
de ses traitements sans avoir la possibilité d'un recours à une sédation, le protocole ne prévoyant pas la procédure
susceptible de prolonger le maintien en vie. Cette loi est une véritable hypocrisie ... » 

780Un des critères de l'imprécision de la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 se retrouve évoqué dans un article publié
sur le site de l'association française Alliance Vita fondée en 1993. La loi créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie est elle une « loi-rempart » contre l’euthanasie, ou s'agit il d’une « loi-étape »
vers sa légalisation ? Cette réflexion portée par l'association dénote parfaitement la confusion des textes de lois.

781Plusieurs affaires  médiatiques relatives à la fin de vie,  Malèvre (1998),  Humbert  (2003),  Pierra (2006),  Sébire
(2008),  Lambert  (2010),  Bonnemaison (2011)  ont  suscitées  le  débat  sans pour  autant  conduire  à  une  prise  de
décision affirmée des pouvoirs publics. Le législateur nuance le droit relatif à la fin de vie plutôt qu'il ne le réforme. 

782En référence à l'affaire Chantal SÉBIRE. En 2008, le docteur Bernard KOUCHNER devenu ministre des Affaires
étrangères a directement pris position en faveur de la requête du droit de mourir dignement formulée par Chantal
Sébire. Rachida DATI, ministre de la Justice et Christine BOUTIN, ministre du Logement et de la ville tiendront des
positions diamétralement opposées sur le sujet tant controversé de la fin de vie.  
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le compromis juridique ne parviendra très certainement pas à combler les attentes de notre société783

et  conduira  probablement à  terme,  à fragiliser encore davantage notre  système juridique.  Après

avoir abordé le compromis en tant que mesure de protection, il  paraît intéressant d'appréhender

désormais, la notion de compromis en tant que mesure d'harmonisation.  

 2/ Le compromis, une mesure d'harmonisation

Dans le cadre de cette étude l'idée de « concessions réciproques » consiste à trouver un

« terrain de conciliation » concernant les droits  des malades et  des personnes en fin  de vie.  En

d'autres termes, il s'agit pour les pouvoirs publics français de parvenir à créer une forme d'harmonie

juridique et médicale susceptible d'accueillir sans risque le progrès médical. Toutefois, il faut se

demander  si  à  terme,  cet  objectif  d'harmonisation  en  droit  français  est  réalisable  ou  purement

utopique. A ce titre, nous allons nous intéresser prioritairement à l'intérêt de promouvoir cette autre

forme de compromis juridique en droit français (a) puis, nous aborderons les pistes susceptibles

d’accroître cette harmonisation (b). 

a) L'intérêt de la mesure envisagée

Précédemment dans notre étude, nous avons constaté que le compromis n'est pas un procédé

juridique novateur. Le législateur français utilise assez fréquemment le procédé du compromis dans

l'élaboration  de  l'ensemble  des  textes  de  lois  qui  intéressent  les  sujets  de  l'éthique  médicale784.

Le compromis juridique revêt diverses fonctions.  Il peut-être le garant d'une certaine protection

accordée aux malades, mais insidieusement,  il  peut aussi  se révéler être un moyen détourné de

s'opposer  aux  avancées  médicales.  La  multiplication  des  cas  de  demandes  de  fin  de  vie785,  et

l'inapplicabilité des derniers progrès médicaux, révèlent aujourd'hui, les limites de ce compromis.

Ce sont principalement ces raisons, qui vont nous conduire à envisager le compromis non plus en

tant que mesure de protection mais bien en tant que mesure d'harmonisation. Une harmonisation

783« Ce n’est pas avec une loi qu’on couvrira toutes les problématiques de la fin de vie » tel sont les mots recueillis
auprès du Professeur Régis AUBRY président de l'Observatoire national de la fin de vie lorsqu'il s'agit d'évoquer une
loi sur la fin de vie. 

784SICARD D., L'éthique médicale et la bioéthique, éd. PUF, coll. Que sais-je ?, 2009, p.3. Dans l'ouvrage de Didier
Sicard  l'éthique médicale c'est  « l’exigence d’une certaine forme de comportement de la médecine au service du
malade ». Traditionnellement l'éthique médicale se définit aussi comme issue mais distincte de la bioéthique, elle a
pour finalité d’élaborer et de formaliser une réflexion éthique au sujet de la visée « clinique » ou « thérapeutique »
de la médecine. Il  faut préciser que l'éthique médicale intéresse autant le  domaine de l'assistance médicale à la
procréation, de la réanimation, des recherches médicales et scientifiques que celui de la fin de vie. 

785Le cas de Vincent Lambert ou encore plus récemment le cas d'Anne Bert révèlent sont la preuve que le brûlant débat
sur la fin de vie n'est toujours pas éteint et que notre droit français n'est pas parvenu à apporter les solution attendues
par l'opinion publique.  
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dont le seul intérêt est de rendre le droit en conformité avec les attentes nouvelles de notre société

contemporaine. Nous constaterons que cette hypothèse se vérifie autant dans le domaine médical de

la fin de vie, que dans celui du début de vie.   

Dans  une  société  dite  moderne,  le  médical  ne  peut  aucunement  se  passer  du  droit.

Progressivement, nous nous acheminerons vers la voie de cet autre compromis plus harmonisateur,

au  travers  duquel,  le  droit  sera  davantage  en  adéquation  avec  la  modernité  médicale.  Si  nous

souhaitons faire évoluer et avancer sans crainte notre système juridique français afin qu'il soit en

concordance  avec  les  attentes  nouvelles  de  notre  société  contemporaine,  nous  devons

impérativement en changer les codes. En d'autres termes, changer l'approche du droit au médical

reviendrait à instaurer un encadrement juridique pouvant se définir comme étant à la fois « équilibré

et précis786». Un encadrement juridique « équilibré » pourrait se définir comme l'édiction d'un droit

en accord avec les attentes d'une réalité sociétale. Un encadrement juridique « précis » pourrait se

définir comme l'instauration de piliers juridiques non-équivoques qui permettraient de transformer

profondément notre droit en matière de fin de vie sans risque de périls. 

La volonté d'un droit en conformité avec la pratique787. En dehors du domaine de la fin de

vie, si nous souhaitons porter l'illustration de la mise en œuvre d'un compromis ayant vocation à

harmoniser,  nous  pouvons  nous  référencer  aux  dernières  dispositions  juridiques  relatives  à

l'interruption volontaire de grossesse788.  Confronté à de nouvelles revendications féminines789,  le

droit français a su s'adapter aux besoins des femmes en reconnaissant au nom de l'égalité hommes et

femmes un véritable droit à l'avortement790. Tout autant que la loi du 04 août 2014 fut décriée, elle

fut  adoptée par  le  législateur  afin  d'harmoniser  le  droit  français  aux attentes  nouvelles791 d'une

société en pleine mutation. Après ce propos digressif, si nous revenons à la fin de vie objet de nos

786Comme c'est le cas aux Pays-Bas avec la loi du 12 avril 2001 dite loi de  « contrôle d'interruption de la vie pratiquée
sur demande et l'aide ou l'assistance au suicide » laquelle a été mise en application à partir du 1er avril 2002. Sans
dépénaliser l'euthanasie, la législation néerlandaise encadre strictement la procédure d'euthanasie dont la validité
repose sur le respect  par le médecin de cinq « critères de minutie » (pour reprendre les termes usités par Jean
Leonetti dans son rapport d'information rendu sur la loi de  loi n°2005-370 du 22 avril 2005.Tome 1, page 131)

787C'est à madame la Ministre des droits des femmes, VALLAUD-BELKACEM (sous le gouvernement de François
Hollande) qu'est revenu l'expression de « mettre le droit en conformité avec la pratique médicale ». 

788 Loi n°2014-873 du 4 août 2014 pour l'égalité réelle entre les femmes et les hommes.  
789Aujourd'hui, il ne s'agit pas seulement de la dépénalisation de l'avortement mais de la liberté d'avorter. 
790Le nouvel article L.2212-1 du Code de la santé publique permet à toute femme enceinte, majeure ou mineure, qui ne

veut pas poursuivre une grossesse de demander à un médecin l’interruption de sa grossesse. La notion de détresse
est donc remplacée par l'expression « qui ne veut pas poursuivre une grossesse ». 

791Il  faut  préciser que la Ministre  Najat  VALLAUD-BELKACEM considère que la nouvelle  loi  du 04 août 2014
relative à  l'IVG poursuit  cet  objectif  de «  mettre le  droit  en conformité avec la pratique »  Selon ses  dires,  la
référence  à  la  « situation  de  détresse »  qui  conditionnait  l'accès  à  l'IVG dans  la  loi  VEIL de  1975,  était  une
disposition « obsolète ». En 1980 déjà, le Conseil d’État avait « considéré que la référence à la situation de détresse
n'était pas une condition » pour qu'une femme puisse pratiquer une IVG.

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 149 



recherches, nous constatons que le droit en vigueur dans notre pays n'est pas toujours en conformité

avec la pratique médicale. Même si le législateur français fournit beaucoup d'efforts, en France, le

droit de mourir dans la dignité792 n’existe toujours pas. Une étude793 menée par  l'Institut National

d’Études  Démographiques  (INED)  révèle qu’il  y  a  chaque  année  dans  notre  pays

approximativement  4500 morts  par  euthanasie  et  que seuls  1400 patients  avaient  effectivement

demandée la procédure. Si la France hésite encore à mettre son droit en conformité avec les attentes

de la société moderne, il faut s'attendre dans les années à venir à une multiplication des dérives 794

comme ce fut le cas avec l'affaire Malèvre en 2003. C'est finalement peut-être pour éviter certains

débordements,  que  nos  voisins  européens  (Belgique,  Suisse,  Luxembourg,  Pays-Bas  …)  ont

reconnu très prématurément le droit à chacun de choisir sa mort. Dans ces pays précurseurs, le droit

à la fin de vie apparaît comme en conformité avec les attentes des individus mais surtout ce droit,

est fortement encadré795. Si aujourd'hui l'État français ne semble pas encore suffisamment prêt à

s'inspirer de certains modèles juridiques européens en matière de fin de vie, ce dernier s'est malgré

tout sensiblement engager sur la voie d'une autre approche : la voie de l'harmonisation.

b) Sur la voie de l'harmonisation ?

Dans  le  domaine  relatif  à  la  fin  de  vie,  la  France  peine  encore  aujourd'hui  à  mettre

l'ensemble de son droit en conformité avec la pratique médicale. Toutefois, consciente des dangers

liés à cette position juridique en marge de ses voisins européens, la France exprime de plus en plus

792Depuis  l'interdiction  de  l'acharnement  thérapeutique  en  2005  et  la  reconnaissance  de  la  sédation  profonde  et
continue depuis 2016, il est désormais possible de mourir par dénutrition. La sédation peut durer des semaines et le
patient  plongé  dans  une  profond  sommeil  sans  hydratation,  ni  nutrition  meurt  lentement  dans  une  déchéance
physique et une agonie inexorable.   

793La fin de vie en Europe: le point sur les pratiques médicales. Cette étude menée en 2007 par l'Institut National
d'Études Démographiques parue dans le bulletin mensuel  d'information de l'INED, n° 430, en janvier  2007 est
consultable sur le site de l'INED à l'adresse suivante :  http://www.ined.fr/fr/publications/population-et-societes/la-
fin-de-vie-en-europe-le-point-sur-les-pratiques-medicales/ (consulté le 31 juillet 2019). 

794Le procès de Ludivine CHAMBET dite ''l'empoisonneuse de Chambéry'' marque une fois encore cette inadaptabilité
de la loi française aux attentes de la société moderne. Le 23 mai 2017, l'aide-soignante accusée d'empoisonnements
en série (sur 13 de ses patients) dans une maison de retraite près de Chambéry (Savoie) a été condamnée mardi à 25
ans de réclusion criminelle par la Cour d'Assises de Savoie.   

795KERZMANN R., « Pratique dépénalisée de l'euthanasie en Belgique », Revue Médecine et Droit, Elsevier, n°106,
2011,  pp.91-95.  A titre  d'exemple  aux  Pays-Bas,  premier  pays  au  monde à  avoir  légalisé  l'euthanasie  avec  la
Belgique en 2001, le recours à la procédure répond à un encadrement strict.  Cinq critères de minutie précis et
strictement contrôlés sont à la charge du médecin pour chaque demande d'euthanasie. 1) La demande du patient doit
être volontaire et mûrement réfléchie. Le consentement du patient qui n’est plus en état de l’exprimer peut être pris
en compte,  s’il  a  préalablement  établi  une  déclaration écrite  en ce sens et  est  âgé  d’au moins 16 ans.  2)  Les
souffrances du patient sont insupportables et sans perspective d’amélioration. 3) Le patient doit avoir été pleinement
informé  de  sa  situation  et  des  perspectives  qui  sont  les  siennes.  4)  Le  médecin  et  le  patient  sont  parvenus
conjointement à la conclusion qu’il n’existe pas d’autre solution raisonnable. 5) Un autre médecin indépendant doit
avoir été consulté et doit avoir donné par écrit son avis sur les critères de minutie. Dans l’hypothèse où la demande
d’euthanasie est formulée par un patient souffrant de troubles mentaux, deux médecins indépendants doivent avoir
été consultés dont au moins un psychiatre. A défaut de réunir ces cinq critères, le médecin engage sa responsabilité
pénale car l'euthanasie, l'incitation au suicide et l'aide au suicide demeurent juridiquement des infractions pénales. 
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sa bonne volonté d'harmoniser son droit. L'harmonisation se caractérise par un bouleversement des

comportements, un changement des habitudes au sein de diverses structures médicales (hôpitaux,

établissements  d'enseignement  médicaux,  etc.).  Il  est  important  de  souligner  que  la  recherche

d'harmonisation juridique n'est pas une solution envisagée uniquement par la France mais bien par

l'ensemble  de  l'Union  européenne.  A ce  titre,  nous  allons  tout  d'abord  nous  intéresser  à  cette

tentative d'harmonisation européenne (i),  avant de parcourir les signes d'harmonisation juridique

mis en œuvre par l'État français (ii). 

i. Une tentative d'harmonisation européenne

Au cours de notre étude concernant la fin de vie, nous avons constaté que les législations des

divers pays européens ne sont pas toujours en adéquation. Chaque État européen en fonction de ses

influences morales, culturelles et religieuses opte pour une réglementation plus ou moins engagée

dans son dispositif de fin de vie. Comparativement au domaine du droit de la famille796, l'Union

européenne  ne  dispose  que  d'une  compétence  limitée  car  la  matière  de  la  fin  de  vie  relève

essentiellement de la compétence de chaque État membre c'est à dire, du droit national. Le droit issu

de l'Union européenne est considéré comme de valeur supranationale797 or en matière de fin de vie,

chaque États européens légifèrent en son souhait. Dès lors, chaque fois qu'une procédure judiciaire

est  portée  devant  une  instance  européenne,  c'est  la  Cour  européenne  des  droits  de  l'homme798

(CEDH) qui est saisie de sa compétente. La CEDH799 laissera reposer son jugement dans la plupart

des situations conflictuelles qui  intéresse la fin de vie sur la  base du texte800 de la  Convention

européenne des droits de l'homme, gardienne de nos libertés. Le soucis majeur à relever, c'est qu'en

l'état actuel du droit de la fin de vie dans l'Union européenne au delà de suscité la controverse801, ce

droit se fragilise de son manque d'harmonisation. Ces controverses furent l'une des raisons qui un

temps ont fait pression vers une européanisation de la législation de la fin de vie. L'argument en

796Particulièrement nous pourrions porter notre comparaison sur le domaine médical de la maîtrise de la vie c'est à
dire, tout le volet concernant l'assistance médicale à la procréation, les mères de substitution ... 

797En  principe  les  normes  (règlements  et  directives)  édictées  par  l'Union  européenne  dans  ses  domaines  de
compétences ont primauté sur le droit national (droit interne) des États membres et s'appliquent automatiquement. 

798DEPADT V., « Le droit français sur la fin de vie à l'épreuve de la CEDH », Revue Juridique Personnes et Famille
(RJPF), Lamy, n° 9, 2015, pp.14-18

799DESOLNEUX M., « Épilogue de l'affaire Vincent Lambert :  la CEDH confirme la décision du Conseil d'État »,
Revue Lamy Droit Civil, n° 129, 2015, pp.50-52

800Notamment sur l'article 2 (droit à la vie), l'article 3 (interdiction des traitements inhumains et dégradants) ou encore
l'article 8 (droit au respect de la vie privée) de la Convention européenne des droits de l'homme. 

801Certains spécialistes parlent d'un ''commerce de la mort'', notamment en Suisse lorsqu'il est question d'aborder la
procédure du suicide assisté et en Belgique en ce qui concerne l'euthanasie active. Au même titre qu' il y a quelques
années, nous évoquions le ''tourisme procréatif'' lorsqu'il était question de recourir aux mères porteuses en Russie et
dans certains états d'Amérique.  
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faveur d'une plus grande homogénéisation802 du droit de la fin de vie au niveau européen s'est très

rapidement essoufflé et l'harmonisation envisagée un temps semble plus qu'hypothétique.        

ii. Les signes d'une harmonisation nationale

Afin de faire front à la pression de certains modèles juridiques européens considérés comme

des exemples à suivre dans le domaine, la France a peu à peu changé son approche à l'égard de la

fin de vie. L'État français ne s'est pas directement engagé sur la voie de la légalisation mais a choisi,

la  voie  intermédiaire  du  compromis  laquelle,  semble  pouvoir  se  résumer  à  la  recherche  d'une

harmonisation.  L'harmonisation  est  en  premier  lieu,  une  manière  de  se  préserver  de  certaines

dérives et par ailleurs, c'est aussi une volonté affichée de concilier davantage le droit et le médical.

A cet effet, la France a développé ces dernières années une sorte de « culture de la fin de vie » qui

repose  sur  plusieurs  engagements.  Le  développement  des  enseignements  et  des  formations

professionnelles803 de fin de vie, la diffusion du concept de fin de vie et l'accroissement des centres

spécialisés de soins de fin de vie toujours plus adaptées aux attentes des patients font partie de ces

initiatives. Il serait peu judicieux d'affirmer être en présence d'une véritable harmonisation nationale

du juridique et du médical toutefois, au travers de cette perspective dite modérée l'État français y

voit peut-être la garantie d'une protection à certains débordements. Afin de saisir tout le sens de

cette analyse, intéressons nous à la situation juridique actuelle de nos voisins européens. Si certain

pays sont allés plus loin que la France en matière de fin de vie et, que leur harmonisation juridico-

médicale semble plus accomplie, les premières limites sont déjà très largement perceptibles. En

Suisse, la légalisation du suicide assisté804 laisse entrevoir un réel danger805 autour d'une procédure

qualifiée par unanimement de  « tourisme ou de commerce de la mort806 ». En Belgique, l'ouverture

de l'euthanasie aux mineurs sans condition d'âge807 aux Pays-Bas808, le projet de loi d'aide au suicide

802La question de l’euthanasie n’a point été abordée par le Parlement européen et la Cour de Strasbourg n’a apporté
qu’une réponse en demi-teinte puisqu’elle a spécifié que l’article 2 de la Convention européenne des droits de
l’Homme qui protège le droit à la vie ne pouvait être mobilisé. 

803S'il  y a encore quelques années,  il  était difficile de se former aux thérapeutiques de fin de vie désormais cette
exigence se retrouve d'office intégrée à tout cursus médical.

804La Suisse autorise depuis 1942 par le biais de l'article 115 de son Code pénal l'assistance au suicide « à condition
que cela ne soit pas poussé par un motif égoïste. » Hormis cet article 115 du Code pénal, il faut relever que la
législation Suisse demeure par ailleurs extrêmement floue en ce qui concerne l'accompagnement dans la mort. 

805BURKHARDT S., MACIAS A., JOUSSET N., LA HARPE R., « Assistance au suicide : expérience et débats en
Suisse », Revue Médecine et Droit, Elsevier, n° 135, 2015, p.155-160

806« Une mort sur ordonnance, ou presque » comment ne pas évoquer le cas médical si controversé de l'écrivaine
française Michèle CAUSSE. Née un 29 juillet 1936 (âgée de 74 ans) ne souffrant d'aucune maladie mortelle, mais
désirant mourir, Michèle Causse décédera par suicide assisté le jour de son anniversaire soit le 29 juillet 2010. 

807Étendant  la  loi  de  2002,  depuis  février  2014,  la  Belgique  est  devenue  le  premier  pays  au  monde  à  légaliser
l'euthanasie des mineurs, sans limite d'âge mais sous conditions strictes. Précisons que depuis 2004, les Pays-Bas
autorisent l'euthanasie pour les enfants de plus de 12 ans et l'avis des parents peut suppléer à celui de l'enfant.  

808L'euthanasie  est  une  procédure  médicale  légale  dans  trois  États  européens,  les  Pays-Bas,  la  Belgique  et  le
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des personnes âgées809 ou encore la pratique de l'euthanasie des personnes alcooliques810 soulèvent à

la fois la polémique et l'interrogation. Notre étude de droit comparé nous impose de reconnaître que

les pays ayant opté préférentiellement pour la voie d'une harmonisation juridico-médicale totale ne

sont pas pour autant immunisés de certains dangers a contrario, ils y sont parfois plus exposer. Par

conséquent, si l'harmonisation du juridique et du médical est un impératif pour une société qui se

veut  moderne et  évolutive,  elle  se doit  malgré tout de revêtir  le plus juste  équilibre afin de se

prémunir de certains de ces dangers811. En conclusion de notre exposé, nous pouvons affirmer que

deux garde-fous sont susceptibles de garantir une forme de protection face aux dangers de certaines

procédures de fin  de vie.  Il  peut  consister  soit  en un encadrement  juridique strict812,  soit  en la

promulgation de lois de bioéthique813. Après avoir parcouru le positionnement juridique français en

matière de fin de vie, il semble intéressant de découvrir quelles pourraient être les limites de ce droit

à la fin de vie. 

 

Luxembourg. Les Pays-Bas sont le premier pays au monde à reconnaître la procédure en avril 2001, soit il y a déjà
15 ans, la Belgique y consent au mois de mai de l'année 2002 et le Luxembourg en mars 2009. 

809Par ce projet de loi du 13 octobre 2016, le gouvernement néerlandais souhaite dans les prochaines années autoriser
le suicide assisté pour les personnes âgées même si ces dernières ne sont pas souffrantes. Les demandeurs désirant
mettre fin à leurs jours avec une assistance extérieure devront seulement invoquer la « notion de vie accomplie » ou
de « vie achevée ». 

810Comment ne pas évoquer l'affaire néerlandaise de juillet 2016 ou Mark LANGEDIJK, père de deux garçons, âgé de
41 ans et alcoolique chronique est euthanasié à sa demande aux simples motifs de « souffrances insurmontables ».  

811Sans aller jusqu'à se référer à la notion d'eugénisme telle qu'elle fut mise en œuvre par le programme d' « euthanasie
T4 » durant la seconde guerre mondiale (meurtre de masse des handicapés, des personnes malades ou des vieillards)
il  faut  savoir  que  certaines  procédures  de  fin  de  vie  médicales  ou  non  dans  le  contexte  de  notre  société
contemporaine suscitent la méfiance autant que la crainte.  A titre informatif, rappelons en quoi se définissait le
« programme euthanasie » de 1939. Mis en place durant l'Allemagne nazie ce dernier consistait en l'extermination
systématique  des  handicapés  physiques  et  mentaux.  Il  précéda  d'environ  deux  ans  le  génocide  des  Juifs
(l'Holocauste) et fut l'une des nombreuses mesures eugéniques radicales visant à restaurer l'« intégrité » raciale de la
Nation allemande. Sa finalité était d'éliminer ce que les eugénistes et leurs partisans considéraient comme « vies
indignes in-susceptibles d'être  vécues » : les personnes atteintes de handicaps psychiatriques,  neurologiques ou
physiques. Des personnes qui à leurs yeux représentaient un fardeau génétique et financier pour la société et l'État
allemands. Même s'il semble très exagéré de rapprocher le « programme d'euthanasie » de 1939, des procédures de
fin de vie mises en œuvre par certains pays européens, nous pouvons tout de même nous interroger. Dans certaines
situations particulières  notamment  l'éventualité  de la  reconnaissance d'une  euthanasie  des  personnes âgées,  des
alcooliques ou encore, des personnes atteintes de certaines maladies mentales (ou démences) ne sommes nous pas en
train de mettre en œuvre une autre forme d'eugénisme que nous pourrions appeler un eugénisme moderne.   

812L'encadrement strict c'est la forme de protection choisie par des pays comme la Belgique, les Pays-Bas ou encore le
Luxembourg.  A titre  d'illustration  aux  Pays-Bas,  le  recours  à  l'euthanasie  des  mineurs  requiert  la  réunion  de
plusieurs conditions strictes à la validité de la procédure. L'enfant doit de lui-même demander à mourir, de façon
répétée, il doit être atteint d’une maladie incurable, et arrivés à la fin de sa vie pour solliciter cette aide. Un seuil
d'âge minimal prévu entre 12 et 16 ans est requis contrairement à la Belgique et il faut recueillir l'accord des parents.

813En France, à défaut d'avoir une loi en la matière suffisamment claire se sont les lois de bioéthique de 1994, 2004 et
2011 qui assurent la protection à l'égard de certaines procédures de fin de vie. 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 153 



Paragraphe   2. Les limites d'un droit à la fin de vie

Avant d'entamer l'étude approfondie des limites d'un droit à la fin de vie tout d'abord, il faut

se  poser  la  question  de  l'existence  même de  ce  droit  et  par  ailleurs,  il  faut  apporter  quelques

précisions sur sa nature. Ce ne sont pas les limites de la fin de vie que nous allons présenter, mais

bien les limites d'un droit à la fin de vie. La différence est de premier abord assez subtile, mais cette

différence existe réellement et mérite d'être nuancée. Si l'approche des limites à la fin de vie réside

exclusivement dans les mises en applications problématiques de certaines pratiques814 médicales,

l'existence d'un droit à la fin de vie se concentre autour de deux notions815 précédemment traitées.

Précisons que l'identification des limites d'un droit à la fin de vie ne pourra être envisagée qu'à une

seule condition, avoir préalablement déterminé s'il existe vraiment un droit à la fin de vie. C'est sous

l'influence de certains concepts816 et, autour des notions de consentement817 et d'indisponibilité818,

qu'a pu se révéler l'existence d'un droit à la fin de vie. Par ailleurs, il faut souligner que les normes

de droit international819 ont également considérablement influencé la promotion d'un droit national

protecteur à la fin de vie820. Même si aujourd'hui encore, ce droit à la fin de vie est qualifié de

814Il faut préciser que nous évoquerons la notion de limites à la fin de vie toujours en référence à des affaires juridiques
de fin de vie qui suscitent ou ont suscité le débat sociétal autant par leur controverse (l'affaire Vincent LAMBERT)
que par leur incompréhension (l'affaire Michèle CAUSSE). C'est seulement autour de ce contexte particulier que
nous serons en mesure de parler de limites à la fin de vie.  

815Il faut notifier que c'est essentiellement au travers des notions de consentement et d'indisponibilité que pourra être
abordé s'il existe réellement le droit à la fin de vie. 

816Notamment au support d'une approche de conception plus libérale des individus sur leur corps, d'une influence de la
modernité dans les sociétés occidentales, de l'accroissement des droits individuels (principe d'autonomie) ou encore,
de l'affirmation d'un droit de propriété des personnes sur leur propre corps.   

817Dans le cadre médical et sous l'influence de divers éléments la notion de consentement à sa part contributive dans la
mise en lumière d'un droit à la fin de vie. Précisons qu'il serait erroné de prétexter qu'il s'agit de sa seule influence.
Au fil du temps, la notion de consentement a permis d'affirmer davantage le rôle du patient dans sa relation de soins
avec l'ensemble du personnel soignant (médecins, infirmiers, aide-soignants …). Cette nouvelle approche est visible
dans divers domaines de la médecine et plus spécifiquement dans celui de la fin de vie. Grâce à la reconnaissance
progressive de la notion de consentement, le patient en fin de vie est en mesure de  faire valoir davantage ses droits.
En matière de fin de vie, la prise d'initiative du patient est plus affirmée, ses choix plus respectés, ses avis plus
écoutés. Très récemment avec l'apparition des notions de directives anticipées, ou encore d'arrêt des traitements, les
droits des malades en fin de vie se sont renforcés. Il est attribué à la notion de consentement le mérite d'avoir su
mettre en avant l'expression de la volonté des individus dans le cadre de la période de fin de vie. Ces attitudes
contribuent à valoriser toujours davantage un potentiel droit à la fin de vie. 

818C'est précisément dans la remise en cause du principe d'indisponibilité du corps humain que réside une autre des
influences à l'origine de l'émergence d'un droit de fin de vie. Il a été constaté que plus le principe d'indisponibilité est
remis  en  cause  plus  les  individus gagnent  en droit.  Dans le  domaine  de  la  fin  de vie,  c'est  sur  la  base de la
revendication d'une plus grande disponibilité de leur corps que les individus sollicitent le droit d'agir sur celui-ci. Le
droit d'agir sur son corps, c'est matériellement être investi d'un pouvoir par lequel les individus sont en capacité de
soumettre ce dernier à leur ultimes désirs de fin de vie. En d'autres termes, c'est être en mesure de recourir à une
euthanasie, à un suicide assisté, ou à une sédation selon sa conviction. Les exemples en ce sens là sont relativement
nombreux, l'affaire Pretty, l'affaire Gloria, l'affaire Sébire […]. 

819Convention sur les droits de l'homme et la biomédecine de 1997 (dite convention d'Oviedo) ratifiée par 29 pays d'
Europe, la Convention européenne des droits de l'homme de 1953 [...] 

820Ce droit protecteur de fin de vie s'est mis en œuvre autour de la promulgation de divers textes juridiques. Nous
pouvons  citer  pour  référence  la  circulaire  Laroque  du  26  août  1986  relative  à  l’organisation  des  soins  et  à
l’accompagnement des malades en phase terminale,  la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des
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naissant, son existence certaine n'est pas contestable. La subtilité de ce droit à la fin de vie réside

pour l'essentiel dans son caractère non absolu. En d'autres termes, l'existence plénière d'un droit à la

fin  de  vie  en  France  deviendra  incontestable  le  jour  ou  notre  pays  accordera  son  entière

reconnaissance au droit à l'autodétermination821 de chacun.  Dans la mesure ou nous considérons

qu'un  droit  à  la  fin  de  vie  semble  effectif,  nous  pouvons  envisager  de  nous  lancer  dans  la

détermination de ses limites. A ce stade de notre étude, nous pouvons isoler deux sources juridiques

d’incompatibilité  française  à  la  promotion  d'un  droit  à  la  fin  de  vie,  l'incrimination  de  non-

assistance à personne en danger (A) et, celle de la provocation au suicide (B). Par ailleurs, il existe

des sources de nature plus résiduelles (C) qui font aussi obstacles au développement d'un véritable

droit à la fin de vie, lesquelles seront abordées au travers de deux volets distincts, les pressions

morales et les pressions financières.  

A. La non-assistance à personne en danger 

Au support  d'un  raisonnement  argumenté,  nous  allons  tenter  de  déterminer  dans  quelle

mesure l'incrimination de non-assistance à personne en danger fait obstacle au droit à la fin de vie.

A ce titre, nous nous proposons de mener dans un premier temps, une succincte présentation de la

non-assistance à personne en danger au travers de la notion d'obligation de porter secours (1) à

laquelle  cette  dernière  est  liée  avant  de  s'attacher  à  démontrer,  les  raisons  juridiques  de  cette

incompatibilité. Nous aborderons tout d'abord, l'obligation médicale prévue à l'article R. 4127-9 du

Code de la santé publique (2) puis, l'obligation citoyenne prévue à l'article 223-6 du Code pénal.  

1/ Une présentation de l'obligation légale de porter secours 

Notre démarche de définition de l'incrimination de non-assistance à personne en danger,

nous amène à nous intéresser à une notion très proche de celle-ci, l'omission de porter secours. Il

s'agit d'une infraction réalisée par le fait de s'abstenir volontairement de porter, à une personne en

péril, l'assistance dont elle a besoin et qu'il est possible de lui prêter sans risque pour soi-même ni

malades et à la qualité du système de santé, la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à
la fin de vie ou encore la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie.     

821Le droit à l'autodétermination des individus, c'est le droit qui permettra à chacun(e) d'entre nous de revendiquer le
recours à l'ensemble des procédures de fin de vie notamment l'euthanasie et le suicide assisté. Aujourd'hui, ce droit
ne nous étant pas entièrement reconnu, nous n'avons pas accès librement à l'ensemble des procédures de fin de vie.
A ce titre, nous ne disposons que d'un droit « relatif » à la fin de vie. Notre droit à la fin de vie est certes réel et
existant mais largement amputé de son entière efficience.
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pour les tiers soit par son action personnelle soit en provoquant un secours822. L'obligation légale de

porter secours, sur laquelle se fonde l'incrimination de non-assistance à personne en danger, fut

instaurée par le Régime de Vichy823. Cette incrimination s'est fondée dans un contexte824 et, dans un

acte particulier, l'acte dit de la « Loi du 25 octobre 1941825 ». A plusieurs reprises remise en cause,

depuis  1945826 cette  obligation  est  désormais  ancrée  dans  le  paysage  juridique  français827.

Largement définie au travers de l'omission de porter secours, la non-assistance à personne en danger

tient « sa particularité au fait d’être une infraction d’abstention. On ne reproche pas à quelqu’un

d’avoir commis un acte - avoir donné la mort, avoir volé - mais au contraire le fait de ne pas avoir

agi828 ». Il faut préciser qu'en France, cette obligation de porter secours se retrouve aussi bien à la

charge  du  personnel  soignant829,  que  du  simple  citoyen830.  C'est  assurément  dans  ces  deux

configurations, qu'apparaissent les limites d'un droit à la fin de vie. 

 

822Définition  relevée  dans  le  Lexique  des  termes  juridiques,  Serge  GUINCHARD  et  Thierry  DEBARD,
Dalloz 2017-2018, édition n° 25, p. 

823Pour être le plus juste possible dans nos sources historiques nous préciserons que jusqu'à une période très récente
cette obligation de porter secours n'existait nullement dans notre pays. La première apparition législative de cette
obligation de porter secours est attaché au projet de réforme du Code pénal élaboré en 1934 (en son article 108 puis
en son article 251) toutefois, il faut préciser que ce projet de réforme du Code pénal fut finalement écarté.     

824Seulement quelques jours après les attentats contre les soldats et officiers allemands à Nantes et à Bordeaux. Pour
information, il faut savoir que le premier attentat dont il est question eut lieu le 20 octobre 1941 au cours duquel le
lieutenant-colonel Karl HOTZ, est abattu à Nantes par des résistants. Le second attentat perpétré le 24 octobre 1941
avait conduit à l'exécution d'un autre officier, Hans REIMERS près de Bordeaux.

825LEVASSEUR G., Cours de droit pénal spécial, éd. Les cours de droit , Paris, 1964, 96 p.
826A l'instant de la Libération française de l'occupation allemande, l'obligation de porter secours fortement décriée sera

une nouvelle fois abrogée puis réinstaurée par l'ordonnance du 25 juin 1945.  
827Le  droit  américain  et  le  droit  canadien  ne  reconnaissent  aucunement  l'obligation  de  porter  secours.  Ces  pays

disposent  d'une loi  moins rigoriste  sur  le  sujet  particulièrement  connue sous la  dénomination de « loi  du bon
samaritain ».  Cette terminologie nous rappelle la formulation française de conception civiliste de « bon père de
famille » en vigueur dans notre loi jusqu'à la dernière réforme du 4 août 2014 relative à l'égalité hommes-femmes.

828Propos recueillis auprès de Madame Anne PONSEILLE, maître de conférences à l’université de Montpellier.
829Au delà de l'obligation de tout citoyen prévue à l'article 223-6 du Code pénal (article 63-1 de l'ancien Code pénal) le

devoir de porter secours, repose sur l'ensemble des professions médicales. A titre illustratif, nous pouvons citer,
l'obligation de l'infirmier prévu à l'article R.4312-69 du Code de la santé publique : « L'infirmier ou l'infirmière est
tenu de porter assistance aux malades ou blessés en péril », celle du pharmacien prévue à l'article R.4235-78 dudit
Code : « Tout pharmacien doit, quelle que soit sa fonction et dans la limite de ses connaissances et de ses moyens,
porter secours à toute personne en danger immédiat, hors le cas de force majeure » , celle du chirurgien-dentiste,
prévue à l'article R.4127-2056 dudit code : « Hors le seul cas de force majeure, tout chirurgien-dentiste doit porter
secours d'extrême urgence à un patient en danger immédiat si d'autres soins ne peuvent lui être assurés » ou encore,
celle de la sage-femme, prévue à l'article R.4127-3157 dudit code :  « Une sage-femme qui se trouve en présence
d'une  femme enceinte,  d'une  parturiente,  d'une accouchée  ou d'un nouveau-né  en danger immédiat  ou qui  est
informée d'un tel danger doit lui porter assistance ou s'assurer que les soins nécessaires sont donnés ». 

830« Uniquement au profit de groupes spécifiquement concernés, notamment la police et les médecins, plutôt que la
foule de citoyens ordinaires.» explique Huang Na, Professeur associé à l'école de droit de l'Université du peuple
chinois de la Sécurité publique. Même si le Professeur Huang Na considère qu'il ne serait pas judicieux de laisser
supporter cette obligation à l'ensemble de ses citoyens car cela ferait qu’accroître la liste des suspects ou potentiels
accusés,  la Chine qui n'a pas encore inscrit  cette obligation de porter secours dans sa loi. La Chine s'interroge
toujours sur sa nécessité. Ces interrogations font suite au débat partagé entre émoi et indignation après qu'une fillette
de deux ans, Yue Yue, ait été écrasée à deux reprises et ignorée par au moins dix-huit passants à Foshan. L'histoire
s'achève par le déplacement du corps sans vie de Yue Yue sur le bord de la route par une ramasseuse d'ordures qui a
donné l'alerte à ses parents.
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2/ L'obligation médicale de porter secours 

Comme nous avons pu en faire l'observation précédemment, l'obligation de porter secours

repose sur l'ensemble du personnel de santé (professions médicales et para-médicales) or, c'est dans

la disposition générale de cette obligation prévue à l'article R.4127-9 du Code de la santé publique

que  la  difficulté  est  la  plus  perceptible.  La  difficulté  dont  il  est  question  relève  d'une  forme

d’incompatibilité entre le droit existant et, le droit émergeant de fin de vie. Afin d'avoir une vision

très  précise  de  cette  incompatibilité,  nous  nous  proposons  d'étudier  une  situation  médicale

spécifique à la fin de vie, celle relevant du cadre de l'arrêt ou du refus de traitements831. Si nous

nous  référons aux termes exacts tels qu'ils sont visés à l'article R.4127-9832 du Code de la santé

publique, il est prévu que : « Tout médecin qui se trouve en présence d'un malade ou d'un blessé en

péril ou, informé qu'un malade ou un blessé est en péril, doit lui porter assistance ou s'assurer qu'il

reçoit les soins nécessaires ». En d'autres termes cela signifie, que tout médecin833 qui ne porterait

pas  secours ou assistance à  un individu malade ou blessé en situation de péril834 engagerait  sa

responsabilité pénale835. Si par ailleurs, nous nous référons à la législation Leonetti de 2005836, cette

dernière énonce qu'au nom de l'interdiction de l'obstination déraisonnable837, le médecin en charge

831GRIDEL J-P., « Le refus de soins au risque de la mort »,  Revue La Gazette du Palais, Lextenso, n° 172, 2002,
pp.3-10  

832Issu du décret n° 95-1000 du 6 septembre 1995 portant Code de déontologie médicale. 
833IMEMETEAU B., « Redéfinition de l'obligation contractuelle du médecin comme une obligation de moyen », JCP

G Semaine juridique, n° 51, 2005, pp. 2373-2377 ; BERNARD M., « État actuel de la responsabilité médicale en
matière civile », Journal de médecine légale, Droit médical, Victimologie, Dommage corporel, n°4/52003, pp.297-
304. Il faut souligner que le médecin est protégé par une obligation de moyen (et non de résultat) à l'égard de ses
patients mais, il doit mettre en œuvre tous les moyens qui lui sont disponibles pour assister la personne en danger à
défaut, il répondra pénalement devant la justice française. 

834A titre d'information, il est important de préciser que l'obligation de secours à une personne blessée ou malade à
laquelle est tenue tout individu (médecin ou citoyen ordinaire) est une règle d'Ordre public. La notion d'Ordre public
ne se limite pas à l'ordre au sens qu'il a dans « maintien de l'ordre » par la police. Une règle d'Ordre public est une
règle juridique que le législateur a considéré comme nécessaire, et utile, à la vie en société, elle s'impose pour des
raisons de moralité ou de sécurité impérative. L'obligation médicale de porter secours est une une règle d’Ordre
public dont le non-respect rend son auteur déficient et passible de sanctions pénales. 

835La responsabilité pénale du médecin défaillant serait recherchée au sens de l'article 121-3 du Code pénal lequel
dispose que : « Toutefois, lorsque la loi le prévoit, il y a délit en cas de mise en danger délibérée de la personne
d'autrui.  Il  y  a  également  délit,  lorsque la  loi  le  prévoit,  en  cas  de  faute  d'imprudence,  de  négligence  ou de
manquement à une obligation de prudence ou de sécurité prévue par la loi ou le règlement, s'il  est établi que
l'auteur des faits n'a pas accompli les diligences normales compte tenu, le cas échéant, de la nature de ses missions
ou de ses fonctions, de ses compétences ainsi que du pouvoir et des moyens dont il disposait.
Dans le cas prévu par l'alinéa qui précède, les personnes physiques qui n'ont pas causé directement le dommage,
mais qui ont créé ou contribué à créer la situation qui a permis la réalisation du dommage ou qui n'ont pas pris les
mesures  permettant  de  l'éviter,  sont  responsables  pénalement  s'il  est  établi  qu'elles  ont,  soit  violé  de  façon
manifestement délibérée une obligation particulière de prudence ou de sécurité prévue par la loi ou le règlement,
soit commis une faute caractérisée et qui exposait autrui à un risque d'une particulière gravité qu'elles ne pouvaient
ignorer […] ».

836Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
837L'interdiction  de  l'obstination  déraisonnable  est  la  disposition  majeure  de  la  loi  du  22  avril  2005 laquelle  est

formulée à l'article L1110-5 du Code de la santé publique : « […] Ces actes (de soins) ne doivent pas être poursuivis
par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le
seul maintien artificiel  de la vie,  ils  peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris  Dans ce cas,  le médecin
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du patient prend l'initiative (en formation collégiale) d'arrêter, ou de limiter les traitements de son

patient838.  Même si cette initiative médicale d'abstention ou de limitation de soins autorisée par

ladite loi doit impérativement répondre à des conditions précises839, dans sa mise en œuvre, il faut

relever une forme d'incompatibilité entre les deux textes de loi. En effet, comment devons nous

interpréter le fait  que dans un sens le médecin qui s'abstient de porter  secours à une personne

malade (au sens de l'obligation visée à l'article  R.4127-9 du CSP) doit  répondre de l'infraction

pénale de non-assistance à personne en danger alors que d'un autre côté, le laisser-mourir840 prévu à

l'article  R.4127-37-2  dudit  code  n'engage  aucunement  la  responsabilité  pénale  de  ce  dernier.

Précisons que dans le cadre de l'arrêt ou de la limitation des soins en fin de vie, même si le médecin

s’exécute dans le  respect  de la  volonté du patient  ou de ses  proches841 ce  dernier,  agit  aussi  à

l'encontre de l'obligation de porter secours à laquelle il est tenu par l'article R.4127-9 du CSP. En

d'autres termes, nous dirions que les agissements du médecin dans le cadre de la fin de vie sont en

totale opposition avec l'obligation de secours ou d'assistance842 due à tout patient en péril. Dans le

cadre  du  droit  à  la  fin  de  vie,  le  médecin  s'abstient  de  répondre  volontairement  à  la  détresse

médicale de son patient et  à ce titre,  il  devrait  s'exposer  de l'incrimination de non-assistance à

personne en danger or, dans les fait il en est tout autre843. 

En conclusion, deux éléments sont à souligner. D'une part, il faut reconnaître que ces deux

dispositions textuelles sont en totale incompatibilité. Par ailleurs, cette incompatibilité induit une

limite  « relative » au droit  à  la  fin  de vie  dans le  sens,  ou l'incrimination de non-assistance à

personne en danger ne fait pas foncièrement obstacle à la mise en œuvre de l'arrêt ou limitation des

traitements prévu par la loi de 2005. À terme notre droit à la fin de vie est pénalisé, cette position

juridique venant paralyser l'harmonisation juridique tant recherchée.  

sauvegarde la dignité du mourant  […] ».
838C'est l'article 37-2 (R.4127-37-2 du Code de la santé publique) modifié par le décret n° 2017-499 du 6 avril 2017

portant application de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie et modifiant les décrets n° 2016-1066 et n° 2016-1067 du 3 août 2016 qui prévoit que sans
son alinéa III que : « La décision de limitation ou d'arrêt de traitement est prise par le médecin en charge du patient
à l'issue de la procédure collégiale ». 

839L'article I de la loi de 2005 énonce ces conditions permettant d'arrêter ou de limiter les traitements d'un patient, il
s'agit d'être en présence d'une situation ou les soins :  « apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre
effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris [...] ».

840Il faut entendre par la procédure du laisser-mourir le fait de suspendre, ou de limiter, les traitements médicaux. 
841Article R 4127-37-2 du Code de la santé publique  I : « La décision de limitation ou d'arrêt de traitement respecte

la volonté du patient antérieurement exprimée dans des directives anticipées […] en leur absence, après qu'a été
recueilli auprès de la personne de confiance ou, à défaut, auprès de la famille ou de l'un des proches le témoignage
de la volonté exprimée par le patient ». 

842DELPRAT L., « Le médecin malgré lui, ou l'évolution jurisprudentielle de la non assistance à personne en danger »,
Revue générale de droit médical ,n° 12, 2004, pp.105-134.

843Dans le cadre de la fin de vie, l'arrêt ou la limitation de soins du médecin envers son patient n'engage aucunement sa
responsabilité pénale de ce dernier, alors même que nous pouvons relever en pareille situation les caractéristiques de
la non-assistance médicale.  
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3/ L'obligation citoyenne de porter secours 

L'obligation de porter secours est qualifiée de manifestation de la fraternité ou de solidarité

citoyenne844. L'obligation d'agir au bénéfice d'autrui lorsque celui-ci se trouve en danger, ne relève

pas seulement de la morale845, c'est l'obligation faite à tout individu, sans qu'il soit nécessaire que ce

dernier soit  juridiquement  tenu à quelque chose à l'égard de la  personne en danger846.  La non-

assistance à personne en péril,  crée ainsi  à la charge de tout individu une obligation de faire847

spécifique848. Au même titre que nous l'avons déjà parcouru dans le cadre de l'obligation de porter

secours à la charge du médecin, l'obligation de porter secours à la charge du citoyen, se révèle

également en contradiction avec le développement du droit à la fin de vie. Si nous nous référons aux

termes  exacts  tels  qu'ils  sont  énoncés  à  l'article  223-6849 du  Code  pénal,  il  est  prévu  que  :

« Quiconque pouvant empêcher par son action immédiate, sans risque pour lui ou pour les tiers,

soit un crime, soit un délit contre l'intégrité corporelle de la personne s'abstient volontairement de

le faire est puni de cinq ans d'emprisonnement et de 75 000 euros d'amende. Sera puni des mêmes

peines quiconque s'abstient volontairement de porter à une personne en péril l'assistance que, sans

risque pour lui  ou pour les  tiers,  il  pouvait  lui  prêter  soit  par  son action personnelle,  soit  en

provoquant un secours ». Concrètement, au sens de l'alinéa 2 dudit article, le citoyen lambda850 qui

s'abstiendrait  de  porter  secours  ou  assistance851 à  un  individu  en  péril852 serait  donc  poursuivi

844Cette conception trouve son origine dans le fait qu'une société et plus particulièrement une République n'est pas une
simple addition d’individualités, mais un rassemblement de citoyens animés par un projet commun. A ce titre, il
n’est pas surprenant qu’une telle obligation soit mise à la charge de chaque citoyen.

845LOISEL A., Institutes coutumières (volume 1, 1637), éd. Hachette Livre BNF, coll. Sciences Sociales, p.86. Selon
un proverbe d'Antoine LOISEL : "Qui peut et n'empêche pêche ".

846Paris, 3 décembre 1948, JCP. 1949, II, 4831, note PIERRARD. 
847Par opposition à l'obligation de ne pas faire, l'obligation de faire astreint le débiteur à accomplir un fait positif.

Confronté à un comportement passif, le législateur sanctionne l'inexécution au sens de l'article 1142 du Code civil,
en dommages et intérêts.

848Spécifique dans le sens ou l'inexécution de l'obligation ne se résout pas en dommages et intérêts mais par une
sanction pénale.

849Issu  de  l'ordonnance  n°  2000-916 du 19 septembre  2000 portant  adaptation  de  la  valeur  en  euros  de  certains
montants exprimés en francs dans les textes législatifs.

850Cette infraction concerne toute personne, quelque soit sa qualité, son sexe, son âge, sa profession […].
851L'assistance au sens de l'article 223-6 du Code pénal est le fait de donner une aide personnelle ou de provoquer

l'intervention d'un tiers pour aider une personne se trouvant en danger. L'assistance n'est pas entendue comme une
option mais plutôt comme la meilleure forme d'intervention entre les deux choix précités.  

852Le péril visé dans l'infraction de non-assistance à personne en danger n'est pas défini par le Code pénal, c'est à la
jurisprudence et à la doctrine qu'est revenue cette mission. Pour rappel, ces dernières ont considéré que tout péril
dans lequel se trouve un tiers ne nécessite  pas  l'obligation de porter  secours.  Pour qu'il  y ait  assistance,  deux
conditions doivent être satisfaites, être en présence d'un péril réel et d'un péril imminent et constant. Concernant la
réalité du péril, la Cour de cassation suppose, que doit peser sur autrui une menace actuelle d'un dommage qui
surviendra plus tard, peu importe que la potentialité crainte ne se réalise pas à l'avenir (Cass. Crim. , 21 janv.1954 :
JCP 1954 éd.G, II, 8050, note, P.-A. PAGEAUD). Par ailleurs il faut préciser que le péril peut-être issu d'une origine
quelconque (Crim.31 mai 1949, JCP 1949. II. 4945, note MAGNOL). Il peut s'agir d'un accident de la route, d'une
agression, d'une catastrophe naturelle … Concernant la seconde condition celle de l'imminence et de la constance du
péril, la jurisprudence fait référence à un péril sur le point de se réaliser et incontestable.      
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pénalement. C'est lorsque nous nous repositionnons dans le contexte un temps envisageable d'une

reconnaissance française du suicide assisté853, que le critère d'incompatibilité du texte de loi et de

ladite pratique est le plus visible. La question qui se pose, c'est comment le législateur français

aurait pu envisagé la légalisation du suicide assisté sans réformer les termes même de l'article 223-6

du Code pénal. Il faut bien comprendre qu'il est inenvisageable de poursuivre un individu pour

défaut d'assistance ou de secours sur autrui et d'un autre côté, de reconnaître une procédure qui

consiste à assister ''passivement854'' une personne à mourir855. Assurément ce critère d'incohérence

nous permet d'affirmer, que l'article 223-6 du Code pénal a d'une certaine manière fait opposition à

la reconnaissance de la procédure de suicide assisté856 .  Si  le législateur avait vraiment souhaité

reconnaître le suicide assisté en France, il aurait été confronté soit à changer la teneur de son texte

de loi relatif à la non-assistance à personne en danger, soit à y faire abstraction. Toutefois ce choix

n'a pas eu à se poser, puisque le législateur à renoncer à la légalisation du suicide assisté, réduisant

une nouvelle fois le champs d'un droit à la fin de vie.     

B. L'incrimination de provocation au suicide

Après avoir  présenté les arguments  pouvant  justifier  que l'infraction de non-assistance à

personne en danger est une source juridique d’incompatibilité française à la promotion d'un droit à

la  fin  de  vie,  nous  allons  désormais  nous  intéresser  à  la  seconde  source  d'incompatibilité,  la

provocation  au  suicide.  Au  support  d'un  raisonnement  structuré,  nous  déterminerons  en  quoi

853Le  rapport  de  la  Commission de  réflexion  sur  la  fin  de  vie  en  France  dirigé  par  le  Professeur  Didier  Sicard
(décembre 2012) puis le rapport du Comité consultatif national d'éthique sur le débat public concernant la fin de vie
(octobre 2014) ont tour à tour envisagé la légalisation du suicide assisté en France. 

854L'usage du terme ''passivement'' n'est pas le fruit du hasard, il nous permet d'insister sur le fait que l'infraction de
non-assistance à personne en danger sanctionne le comportement (l'inaction ou l'inertie d'un individu) plus que le
résultat par conséquent, cette incrimination serait en mesure de s'opposer à la reconnaissance du suicide assisté.
La raison à cette opposition réside pour l'essentiel dans le fait que le suicide assisté consiste à assister un individu
confronté à une situation de grave péril (mort en l'espèce) sans lui porter secours. C'est précisément sur le même
chef d'incrimination, la passivité des personnes qui entourent le patient (proches ou personnel soignant) que ces
individus serait sanctionnés au sens de l'article 223-6 du Code pénal, qu'importe que le suicide assisté est conduit à
la mort ou non.    

855Précisons que lorsqu'il s'agit d'assister une personne à mourir dans le cadre d'une maladie incurable et pour raisons
médicales  précisément  identifiées  (souffrances  insupportables)  l'opposition  des  textes  n'est  pas  très  apparente.
Toutefois, il ne faut surtout pas oublier que la personne qui sollicite le recours au suicide assisté peut dans une
certaine mesure être aussi dans une situation de péril ou détresse (psychologique ou autre). Cette détresse n'est pas
toujours identifiable c'est à dire que la personne peut la dissimuler volontairement et dans ce cadre, le péril est
évident. Si nous en référons à l'affaire de Michèle CAUSSE, cette dernière ne souffrait d'aucune maladie incurable
mais, très certainement en proie à une détresse psychologique. 

856Le législateur français souhaitait un temps envisager le suicide assisté au travers d'une procédure très largement
encadrée, une procédure "qui serait réservée aux personnes atteintes d'une maladie évolutive et incurable au stade
terminal,  dont  la  perspective  d'être  obligée  de  vivre  jusqu'au  terme  leur  vie  (…)  peut  apparaître  comme
insupportable".  Le législateur avait également marqué sa préférence pour une procédure plutôt médicale « suicide
médicalement assisté » dont la délivrance des médicaments et le suivi du malade serait à la charge des médecins et
non sous la responsabilité des associations comme c'est le cas en Suisse. 
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l'incrimination de provocation au suicide fait obstacle au droit à la fin de vie. A ce titre, nous nous

proposons de mener dans un premier temps, un survol de la notion de provocation au suicide (1)

avant de s'attacher à démontrer, la ou les raisons juridiques de cette incompatibilité (2). 

  

1/ Une présentation de l'incrimination de provocation au suicide 

La définition de l'acte de provocation au suicide ne peut être apportée qu'au travers d'une

notion voisine, le suicide. Pour une large part des individus, le suicide est la manifestation suprême

de la liberté individuelle et à ce titre, elle ne fait l'objet d'aucune incrimination pénale directe. Il

existe  toutefois  une répression possible  à  l'encontre  du témoin,  c'est  à  dire  de la  personne qui

s'abstient volontairement de porter secours à la personne en péril857 ou des tiers, qui provoquent au

geste fatal858 ou font de la publicité en faveur des objets, produits ou méthodes859. Au cœur de la

définition de l'infraction d'incitation au suicide le tiers, se dévoile comme élément central de la

notion.  Au support  de  cet  élément,  nous déterminerons le  fondement  juridique  qui  se  présente

comme un obstacle au développement du droit à la fin de vie, plus particulièrement au travers de

l'étude de la pratique du suicide assisté. 

2/ L'incrimination de provocation au suicide, un obstacle au droit à la fin de vie

Au nom de la liberté individuelle, nous savons que chaque personne est libre de pouvoir

choisir  de consentir  ou de refuser un protocole de soins médicaux860.  Sur  la  base de ce même

concept, les individus devraient par ailleurs être aussi libres de choisir, d'interrompre leur vie en

ayant accès à l'ensemble des pratiques médicales ou non relatives au domaine de la fin de vie. La

question qui se pose serait la suivante, pourquoi la loi française refuse t-elle encore aujourd'hui ce

droit de recours au suicide assisté ? Au même titre que la législation française sur la non-assistance

à personne en danger s'est révélée incompatible avec l'éventuelle reconnaissance du suicide assisté,

sur  un  autre  fondement  juridique,  l'incrimination  de  provocation  au  suicide  est  elle  aussi

incompatible. Si nous nous référons aux termes exacts tels qu'ils sont visés aux articles 223-13861 et

857Article 223-6 du Code pénal.  
858Article 223-13 du Code pénal. 
859Article 223-14 du Code pénal. 
860Art. L.1111-4 du Code de la Santé publique issu de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des

malades et à la qualité du système de santé. « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu
des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. -Le médecin doit respecter
la volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix. Si la volonté de la personne de
refuser ou d'interrompre un traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en œuvre pour la convaincre
d'accepter  les  soins  indispensables.  -Aucun  acte  médical  ni  aucun  traitement  ne  peut  être  pratiqué  sans  le
consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. […] » 

861Issu de la loi n°2009-1437 du 24 novembre 2009 relative à l'orientation et à la formation professionnelle tout au
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223-14862 du Code pénal, il est prévu que :  « Le fait de provoquer au suicide d'autrui est puni de

trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende lorsque la provocation a été suivie du

suicide ou d'une tentative de suicide. » et « la propagande ou la publicité, quel qu'en soit le mode,

en faveur de produits, d'objets ou de méthodes préconisés comme moyens de se donner la mort est

punie des même peines.» En d'autres termes, cela signifie que toute personne qui inciterait autrui à

commettre un geste fatal, (quelque soit la méthode utilisée) verrait sa responsabilité pénale engagée.

Les pouvoirs publics ont très tôt pris conscience que légaliser le suicide assisté, c'est d'une certaine

manière renoncer à l'incrimination de provocation au suicide prévue aux articles 223-13 et 223-14

du Code pénal.  L'explication qui  serait  en mesure de justifier  cette incompatibilité juridique se

concentre essentiellement, autour du rôle tenu par le tiers dans ces deux configurations juridiques.

C'est sur le choix de deux éléments distincts que nous envisageons, de donner appui et profondeur à

nos propos. Dans un premier temps, autour de la coopération d'un tiers au dessein d'une personne

souhaitant abréger sa vie puis, autour de la diffusion ou de la propagande à l'acte d'intention de

mort. Dans le cadre du suicide assisté, le tiers manifeste une coopération consciente et volontaire863

à la décision de la personne souhaitant mettre un terme à sa vie. En d'autre termes, cela signifie qu'il

est légal qu'un tiers (le plus souvent une association) puisse fournir le produit létal864 à l'individu

désirant se donner la mort. A contrario, dans le cadre de l'incrimination de provocation au suicide, le

tiers qui apporterait sa coopération consciente et volontaire à l'acte d'autrui serait poursuivi. il est

interdit au tiers de fournir une substance létale. Enfin concernant le dernier élément, la diffusion ou

la  propagande  à  l'acte  d'intention  de  mort,  cette  dernière  est  proscrite  dans  le  cadre  de

l'incrimination de provocation au suicide, et totalement libre en matière de suicide assisté.  

En conclusion, nous retiendrons que cette incompatibilité pose une réelle limite au droit à la

fin de vie. Ce caractère antithétique du texte de loi sur l'incrimination de provocation au suicide et

ladite  pratique,  à  joué un rôle  dans  sa non-reconnaissance.  Hormis les  deux sources  juridiques

d’incompatibilité française à la promotion d'un droit à la fin de vie, nous ferons référence dans la

dernière partie de notre démonstration aux deux autres sources dites résiduelles. 

long de la vie.
862Issu  de  l'ordonnance  n°2000-916  du  19  septembre  2000  portant  adaptation  de  la  valeur  en  euros  de  certains

montants exprimés en francs dans les textes législatifs.
863Quel qu'en soit le mobile poursuivi, l'euthanasie demeure un acte consistant à "infliger la mort" et cet acte pose

principalement un problème de conscience entre la personne qui est supposée "désirer la mort" et la personne qui est
dans la situation de la "décider". 

864« Il est admissible d'aider l'adhérent dans la mesure où cette aide n'entraîne pas l'absorption ou l'introduction du
médicament dans le corps : il est donc permis de tenir le verre avec la paille, mais il ne l'est pas de faire basculer le
verre  afin  que  le  liquide  rentre  dans  la  bouche  ».  Toute  la  subtilité  réside  dans  cette  approche,  il  faut  bien
comprendre que dans le cadre du suicide assisté, le tiers peut fournir la substance mortifère mais ne l'administre pas
à la personne. L'administration serait assimilée à une euthanasie. 
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 C. Les limites résiduelles 

Afin d'être le plus exhaustif possible dans notre travail d'identification des limites d'un droit

à la fin de vie dans ce dernier volet de réflexion, nous nous proposons de porter notre regard sur

deux hypothèses. En premier lieu, l'hypothèse des pressions morales (1) puis, celle des pressions

financières (2). N'ayant pas de fondements suffisamment juridiques pour reposer notre discussion

nous ne ferons qu'évoquer succinctement ces deux ultimes limites. 

1/ L'hypothèse de pressions morales

S'intéresser à  l'épineux sujet  de la  fin  de vie,  c'est  nécessairement être  confrontés  à des

situations médicales ayant une nature plutôt équivoque. Afin de saisir toute la portée du propos que

nous souhaitons mettre en évidence, nous nous proposons de raisonner précisément au travers de

l'exemple concret de l'euthanasie. Souvent décrié sous l'expression ''meurtre avec préméditation865'',

l'euthanasie laisse entrevoir un danger866 bien réel pour les individus. La pratique peut consister à

user d'un moyen détourné afin de supprimer une personne dans le but, d'abréger des soins médicaux

trop coûteux ou encore de percevoir plus rapidement son héritage867. Cette motivation dissimulée868

des  membres  d'une  famille  à  vouloir  la  mort  d'un  proche  malade  n'est  pas  à  exclure,  et  c'est

865Au  sens  qu'il  est  envisagé  à  l'article  221-3  du  Code  pénal  issu  de  la  loi  n°  2011-525  du  17  mai  2011  de
simplification et d'amélioration de la qualité du droit prévoit que : « Le meurtre commis avec préméditation ou guet-
apens constitue un assassinat. Il est puni de la réclusion criminelle à perpétuité. » 

866L'usage  du  terme  ''danger''   revêt  toute  son  importance  pour  deux  raisons.  Même  si  dans  une  majorité  de
configurations le recours à l'euthanasie en Europe est très réglementé, il ne faut pas ignorer la potentialité de la
menace dans sa mise en pratique.  Le  premier  danger est  directement  issu de  la  personne désireuse de mourir
notamment dans l'hypothèse ou cette dernière n'est plus en mesure d'exprimer sa volonté. Même si ce cas de figure
présente un fort intérêt d'étude, il ne retient pas particulièrement notre attention à ce stade de notre développement,
toutefois, la seconde hypothèse s'avère plus en rapport avec notre situation. Il s'agit d'une configuration dans laquelle
l'euthanasie est décidée par une personne autre que le patient lui-même. Les motivations de cette personne peuvent
être éminemment respectables (compassion, respect de la volonté du malade ...) mais d'un autre côté, elles peuvent
aussi s'avérer très redoutables (quête d'un héritage, volonté d'abréger des soins médicaux trop onéreux …). 

867BARON C., « De Quinlan à Schiavo : le droit à la mort et le droit à la vie en droit américain  », Revue Trimestrielle
de Droit Civil (RTD Civ), Dalloz, n° 4, 2004, pp.673-691. Actuellement, nous ne disposons d'aucune décision de
justice  nationale  ou  internationale  qui  viendrait  illustrer  une  situation  de  condamnation  suite  à  une  dérive
euthanasique. Toutefois, la référence à la médiatique affaire Américaine Terri SCHIAVO de 2005 n'est pas sans
intérêt. Pour rappel des faits, madame Terri SCHIAVO, âgée de 41 ans au jour de son décès fut victime d'un accident
vasculaire cérébral qui l'a contrainte à vivre pendant quinze années dans un coma végétatif uniquement maintenue
en vie par un cathéter d'alimentation dans un hôpital en Floride. La raison du pourquoi cette affaire nous intéresse
particulièrement  réside  dans  la  sollicitation  récurrente  d'euthanasie  faite  par  son  époux  monsieur  Michael
SCHIAVO. Vivant avec une nouvelle compagne avec qui ce dernier eu deux enfants sans même avoir été divorcé de
Terri,  nombreuses sont les voix qui s'élèvent pour dénoncer l'attitude d'un époux qui ne cherche qu'une finalité
obtenir l'héritage de sa femme. Nul ne sait avec exactitude si la motivation de monsieur SCHIAVO à l'égard du désir
de son épouse en pareille situation était d'ordre compassionnelle ou pécuniaire. 

868Bien qu'elle soit qualifiée de motivation ''dissimulée'', il ne faut absolument pas perdre de vue que l'acte dont il est
implicitement  question  en  l'espèce  est  un  acte  d'homicide  dont  l'élément  matériel  consiste  à  vouloir
intentionnellement causer la mort d'autrui. Il s'agit de l'incrimination de meurtre référencée à l'article 221-1 du Code
pénal.
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probablement par crainte de voir se multiplier ce genre de situations que l'État français marque sa

réticence au développement d'un droit à la fin de vie. La France peine a s'engager dans un véritable

droit à la fin de vie869 car même en dehors du cas ''extrême'' de la pratique médicale de l'euthanasie,

le danger guette870 en continu. Dans cet volonté d'assurer une protection toujours plus importante à

l'égard des personnes en état de grandes faiblesses, la France871 a mis en place ces dernières années,

un certain nombre de mesures872 dont une disposition très particulière concernant les personnes

âgées.  Cette  loi  vise  à  encadrer  strictement  les  héritages873 en  fin  de  vie  et  ainsi  se  prémunir

d'éventuelles  dérives.  Grâce  à  cette  disposition,  nul  individu  ne  sera  tenté  de  provoquer  par

anticipation la mort d'une personne âgée dans le but de percevoir son héritage. En dehors de ces

limites dites morales à la fin de vie, intéressons nous désormais au limites d'ordre financières.   

2/ L'hypothèse de pressions financières

Après avoir  parcouru les pressions morales pouvant entraver l'expansion du domaine du

droit à la fin de vie, il semble opportun de s'intéresser aux pressions financières. En France, c'est

essentiellement  dans  le  registre  des  soins  palliatifs  que  se  dévoile  cette  autre  limite  au

développement d'un véritable droit à la fin de vie. Comme nous l'avons précédemment874 notifié,

deux volets indissociables réglementent les soins palliatifs français, celui de l'accompagnement et,

869Il est souvent dit que la France s'engage dans le droit à la fin de vie par petits pas c'est à dire, qu'elle ne se lance pas
dans des chantiers de grandes réformes législatives. L'État français préfère accorder insensiblement quelques droits
supplémentaires à ses patients en encadrant très strictement les procédures de fin de vie. Comme c'est le cas avec la
reconnaissance par la loi Claeys-Leonetti de 2016 de la sédation profonde et continue et du caractère contraignant
des directives anticipées. 

870BELRHOMARI,  N.,  « L'affaire Vincent Lambert,  un  cas  de  conscience  pour  le  juge,  Revue  générale  de  droit
médical », Les Études Hospitalières, n° 53, 2014, pp.131-151. L'affaire Vincent Lambert débuté en 2010 se clôture
en 2019 avec l'annonce du décès du patient et illustre parfaitement toute la difficulté d'une décision de fin de vie. Il
est possible de s'interroger sur les véritables motivations de Rachel Lambert épouse de Vincent dans ses demandes
répétitives de cessation des soins d'hydratation et d’alimentation de son époux. Madame Lambert a t-elle poursuivi
une  motivation  respectable  (le  bien  être  de  son  époux et  la  recherche  de  sa  volonté)  ou au  contraire,  a  t-elle
poursuivi un dessein plus personnel et égoïste. Aujourd'hui au vu de l'ensemble des éléments médicaux de l'affaire et
du combat judiciaire engagé entre les parents de Vincent et  son épouse, nul ne saurait énoncer une hypothèse.
Toutefois, il est important de souligner que tant bien même le cas de Vincent Lambert a pu répondre aux conditions
du non-acharnement thérapeutique, les juges ont eu beaucoup de mal à se prononcer clairement sur le cas spécifique
de Vincent Lambert. 

871Pour rappel, la pratique de l'euthanasie fut totalement exclue par la loi Claeys-Leonetti du 02 février 2016 laquelle
est venue rappeler le sens de l'article 38 (article R.4127-38 du code de la santé publique) du code de déontologie
médicale qui dispose que « le médecin n'a pas le droit de provoquer délibérément la mort ». 

872Plusieurs lois sont entrées en vigueur pour encadrer davantage les personnes vulnérables en raison de leur état de
santé dégradé qu'il s'agisse de personnes jeunes ou âgées.

873L'article L.116-4 du Code de l'action sociale et des familles issu de la loi n° 2015-1776 du 28 décembre 2015
relative à l'adaptation de la société au vieillissement prévoit notamment que tous les « administrateurs ou employés
d'un établissement ou service soumis à autorisation ou à déclaration […] ainsi que les bénévoles ou les volontaires
[…] ne peuvent profiter de dispositions à titre gratuit entre vifs ou testamentaires faites en leur faveur par les
personnes prises en charge par l'établissement ou le service pendant la durée de cette prise en charge ».

874cf. Partie I, titre I, section 1, paragraphe 1. 
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celui  de  la  thérapeutique  palliative.  La  thérapeutique  palliative875 n'est  généralement  affectée

d'aucune pression d'ordre financière. Dans les établissements de santé qu'ils soient publics876 ou

privés877 l'accès aux soins médicaux est identique. Que les individus soient issus d'un milieu social

aisés  ou  non,  ils  se  voient  dispenser  identiquement  des  soins  médicaux  visant  à  réduire  leurs

douleurs ou leurs symptômes gênants. C'est dans le cadre de l'accompagnement878, que les limites

au droit  à la  fin de vie sont  les plus visibles.  La norme voudrait  que quelque soit  la  structure

d'accueil des malades, l'accompagnement soit identique or dans les faits, la pratique est différente879.

Indéniablement,  il  faut  reconnaître  que  selon  le  niveau  social880 des  personnes  en  fin  de  vie,

l'accompagnement est variable881. Parfois, il est fait référence à une fin de vie prématurée882 pour les

personnes disposant de moyens précaires883 alors que d'autres, finissent leur vie dans un confort

absolu. Afin de se convaincre incontestablement de la place prépondérante de l'enjeu économique et

financier dans le cadre de la fin de vie, il suffit d'extrapoler notre regard au delà de nos frontières.

875Pour rappel, la thérapeutique palliative est le volet des soins palliatifs qui est du ressort de l'équipe soignante et dont
la finalité réside dans le soulagement de la douleur et des symptômes gênants du patient. 

876Article L.6141-1 du Code de la santé publique : « les établissements publics de santé sont des personnes morales de
droit public dotées de l’autonomie administrative et financière. Ils sont soumis au contrôle de l’État [...]. Leur objet
principal n’est ni industriel ni commercial. » au sens de l'article L. 6141-2 dudit code,  « ils assurent en outre les
soins courants à la population proche ».  

877Définit à l’article L.6161-5 « sont qualifiés d’établissements de santé privés Les établissements de santé d’intérêt
collectif les centres de lutte contre le cancer définis à l’article L. 6162-1 et les établissements de santé privés gérés
par les personnes morales de droit privé mentionnées au 1° du II de l’article 1er de la loi n°2014-856 du 31 juillet
2014, relative à l’économie sociale et solidaire, remplissant les conditions et ayant obtenu l’habilitation mentionnée
à l’article L. 6112-3 du présent code et qui poursuivent un but non lucratif ».

878Pour rappel, l'accompagnement c'est le volet des soins palliatifs qui repose sur l'ensemble des intervenants autour
des malades et des structures médicales ou non pouvant accueillir les malades. Il consiste à acheminer la personne
souffrante  vers  un  état  d'apaisement  de  l'ensemble  de  ses  souffrances  quelque  soit  la  nature  de  ces  dernières.
L'accompagnement traite des souffrances autres que médicales, il peut s'agir d'apaiser un trouble psychologique, une
souffrance  spirituelle,  une  inquiétude  financière,  une  préoccupation  sociale,  relationnelle,  familiale  […].
L'accompagnement peut également s'étendre jusqu'à la possibilité d'apporter une meilleure qualité de vie du patient
par exemple, en lui permettant de recourir à un ensemble de services liés à la personnes, coiffeur, kinésithérapeute,
atelier évasion (peinture, musique …). 

879HOLCMAN R.,  Inégaux devant la mort, "Droit de mourir" : l'ultime injustice sociale,  éd. Dunod, coll. Santé-
Social, Paris, 2015, 200 p. 

880L'Observatoire National de la Fin de Vie a rendu un rapport en 2014 intitulé : « Fin de vie et précarités » dans lequel
ce dernier dresse une sorte d'état des lieux français sur la fin de vie des personnes en grandes précarités. 

881HOLCMAN R.,  « Les enjeux économiques et financiers de la fin de l'existence », Journal d'économie médicale,
2011/3 (Volume 29), p.79-91. Dans cet article l'auteur nous dévoile que « contrairement à ce qui est affirmé la prise
en charge de la fin de l’existence dans les établissements de santé est une activité rémunératrice en raison de la
nouvelle modalité d’acquisition de recettes fondée la tarification à l’activité ». 

882L'Observatoire  National  de  la  Fin  de  Vie  a  décidé  de  présenter  plusieurs  situations  cliniques  prouvant  que  la
précarité induit une fin de vie prématurée. Deux situations cliniques retiennent particulièrement notre attention, celle
de Marc 47 ans, sans domicile fixe atteint d'un cancer du foie. L'observatoire relève que la fin de vie de personnes
sans domicile en situation d’extrême précarité survient plus précocement que dans la population générale car l'accès
aux soins est surtout l’accompagnement à la fin de vie est rendu difficile. Autre exemple celui de Simone, une dame
âgées de 87 ans en situation de précarisation du fait de son vieillissement et  de son isolement à son domicile.
Un constat, le décès des personnes âgées en situation d'isolement à leur domicile est très souvent prématuré. 

883D'une part, il faut préciser que la précarité à changer de visage ce n'est pas exclusivement le clochard comme jadis,
aujourd'hui sont venus s'ajouter des populations aussi variées que les personnes âgées, les migrants, les jeunes en
errances, les travailleurs pauvres, etc. Par personnes précaires il faut entendre aujourd'hui, tout individu vivant dans
une insécurité qui ne lui permet pas d'assumer seul ses obligations professionnelles, familiales, sociales et de jouir
de ses  droits fondamentaux. 
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Le suicide assisté en Suisse dépeint particulièrement bien le clivage entre les individus. Avec un

coût estimé à approximativement 10 000 euros884, la mort « digne » appartient à ceux qui peuvent

payer885.  En conclusion,  il  faut retenir  que sans nul doute,  le critère financier est  une limite au

développement égalitaire d'un droit à la fin de vie en France, comme à l'étranger. Après nous être

intéressés à identifier la tentative d'adéquation de la fin de vie et de la bioéthique au travers de la

position juridique française et  de ses limites,  nous allons désormais nous attacher à évaluer les

risques de l'évolution du concept de fin de vie.        

 SECTION II. Les risques de l'évolution du domaine de la fin de vie

Sur le fondement des différents points d'études relatifs à la fin de vie précédemment menés,

nous pouvons affirmer que l'évolution de la fin de vie tient à un ensemble d'éléments. Nul ne peut

prétendre que ce domaine repose sur l'exclusivité d'un point juridique ou extra-juridique particulier.

Indépendamment,  chaque  élément  constitutif  de  la  fin  de  vie  a  concouru  à  l'apparition,  au

renforcement et,  à la progressive reconnaissance dudit schéma. Toutefois aujourd'hui se pose la

difficulté de l'émergence de nouveaux risques liés à l'évolution du domaine de la fin de vie. A ce

titre, nous nous proposons dans une première approche de réfléchir sur les dangers de l'eugénisme

(paragraphe 1), avant de parcourir plusieurs situations factuelles apportant la preuve du caractère

excessif de certaines pratiques médicales ou non-médicales (paragraphe 2). 

 

884En 2011, une assistance au suicide coûtait 10 500 francs suisses, soit 8 500 euros. Aujourd'hui selon les détails
communiqués par Erika PREISIG médecin généraliste qui consacre trois jours par semaine à l’association ''Life
Circle'' (association qu'elle a créée) la procédure est évaluée à exactement 9045 euros : 45 euros d’adhésion, 2700
euros pour les frais d’évaluation médicale, 900 euros pour deux consultations, 2 700 euros pour la réalisation de la
mort assistée, 450 euros pour les procédures officielles et 2250 euros pour les frais de pompes funèbres. Le transport
et l’hébergement ne sont pas compris. Ces informations sont consultables sur le site internet du journal français
Le  Parisien  en  suite  d'un  reportage  réalisé  par  Marc  PAYET  lors  de  son  voyage  à  Bâle.
http://videos.leparisien.fr/video/erika-preisig-j-ai-aide-500-personnes-a-mourir-30-01-2015-x2fytoa#xtref=https
%3A%2F%2Fwww.google.fr%2F.(consulté le 31 juillet 2019). 

885« Les gens qui ont de l'argent peuvent se payer un suicide assisté et les autres sont obligés de faire des trucs très
pénibles, comme se jeter sur les rames du métro ou se pendre. Ça ne me paraît pas juste ».  Il  s'agit  des mots
recueillis auprès de Gemma, une française âgée de 92 ans qui a décidé de recourir au suicide assisté si son état de
santé venait à se dégrader. Cette nonagénaire dénonce ouvertement et avec conscience l'injustice et donc l'inégalité
qui existe face à la mort. Ce témoignage est consultable sur le site d'Europe 1 radio privée généraliste française et la
vidéo est  disponible à l'adresse internet suivante :  http://www.dailymotion.com/video/x2j0nij_gemma-un-suicide-
assiste-coute-10-000-euros-en-suisse_news.(consulté le 31 juillet 2019). 
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Paragraphe 1. Les dangers de l'eugénisme au regard de la fin de vie 

Cette étude nous conduit à constater que l'évolution dans le domaine de la fin de vie induit

nécessairement, l'apparition de nouveaux dangers pour l'homme. L'eugénisme concept très ancien,

représente une menace latente à prendre en considération dans nos perspectives d'avenir. A ce titre,

nous  nous  proposons  de  redécouvrir  tout  d'abord,  la  notion  et  les  dangers  de  l'eugénisme

traditionnel  dans  un  volet  présentatif  (A),  avant  de  nous  intéresser  à  cette  forme  d'eugénisme

moderne nouvellement apparue sous l'influence de la société contemporaine (B). 

A. Un eugénisme d'État ou traditionnel

Afin de mieux cerner la théorie de l'eugénisme dans sa conception originelle, nous nous

proposons d'aborder la notion sous forme d'une présentation. Il s'agira tout d'abord, de dévoiler la

notion en procédant à sa qualification (1) puis, de rappeler son idéologie (2). 

1/ Une qualification de la notion d'eugénisme 

L'eugénisme886 dans sa version originelle représentait  déjà un réel danger pour l'homme.

Avant que la théorie de l'eugénisme soit forgée par Francis Galton au XIXeme siècle, il faut savoir

que ladite théorie avait une pré-histoire887. Qualifié préalablement sous le nom de « viriculture888 »,

le terme deviendra l'eugénisme889 en 1883, reconnaissant ainsi au naturaliste britannique Francis

Galton890 le  premier  usage  du  terme891.  Galton  va  lui-même  progressivement  affiner  la  notion

886Le dictionnaire latin-français de Félix GAFFIOT de 1934 définit le terme eugénisme comme ayant une étymologie
grecque. De ces deux souches, le terme eugénisme se décompose en : eu, « bien » et en gennaô, « engendrer » ce qui
signifie littéralement « bien naître ». Au même titre que l'euthanasie dans sa souche latine eu, « bien », et thanatos,
« mort » signifiait littéralement « bonne mort » ou « bien mourir ».

887PLATON à Athènes, SORANOS D'EPHÈSE à Rome et Charles-Augustin VANDERMONDE à Paris, sont trois
exemples de cette pré-histoire de l'eugénisme. Ce concept qui consiste à vouloir agir sur la reproduction humaine
dans une visée d'amélioration de l'homme se retrouve dans de nombreux écrits et auteurs (médecins, philosophes,
historiens) depuis l'Antiquité grecque jusqu'au XVIIIeme siècle des Lumières française. 

888Il  s'agit  d'une  discipline  visant  à  maintenir  les  lignées  des  grands  hommes  de  la  Nation par  une  organisation
rationnelle des mariages. Cette discipline fut développée par Francis Galton suite à une étude  Hereditary Genius
menée en 1869 que ce dernier consacra au génie des grands hommes britanniques. 

889GALTON F.,  Inquiries into human faculty and its développement (1883), éd. Blurb, 2019, 286 p. Cet ouvrage de
référence de Francis Galton contribua à révéler l'eugénisme en tant que « science de l'amélioration des lignées ».
Galton marque ainsi sa volonté d'appliquer cette science nouvelle aux êtres humains sur le modèle de l’élevage
sélectif des animaux. 

890Pour anecdote rappelons que Francis GALTON était le cousin de Charles DARWIN. Plusieurs thèses de DARWIN
présentent l'évolution comme le résultat d'un mécanisme de sélection. Il faut savoir que GALTON fut très inspiré par
l’œuvre  majeure  de  son  cousin,  L'Origine  des  espèces  et  il  développa  personnellement  sa  préoccupation  pour
l'amélioration de l'espèce humaine bien avant l'invention de ce terme.  

891Il s'agit du premier usage du terme eugénisme mais certainement pas de la première application. Déjà à Sparte, il
semble  que  nous  puissions  identifier  une  forme  ancestrale  d'eugénisme.  A cette  époque  de  l'histoire,  tous  les
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d'eugénisme892 et,  va  qualifier  de  science,  toute  technique  et  politique  visant  à  améliorer  les  «

qualités héréditaires » de groupes humains par le contrôle de la procréation.  A partir du XXème

siècle893,  l'eugénisme  se  définit  comme  le  domaine  de  la  génétique  appliquée  qui  cherche  à

améliorer  l’espèce  humaine.  En  d'autres  termes894,  l'eugénisme  est  une  pratique  tendant  à

l'organisation de la sélection des personnes895 constitutive d'un crime contre l'espèce humaine. Dans

ses diverses qualifications, l'eugénisme se présente comme une notion porteuse de danger. Afin de

se convaincre de cette nature si particulière, nous nous proposons de succinctement parcourir son

évolution historique.   

2/ L'eugénisme, l'histoire d'une évolution idéologique 

Avant d'aller plus loin dans le dévoilé de notre étude présentative, il convient de relever que

la grandeur de l'eugénisme est directement liée à son idéologie896. De toute évidence, l'idéologie

colportée par l'eugénisme a d'une certaine manière contribué à renforcer la consécration de la notion

au  fil  du  temps.  Il  revient  exclusivement  à  la  science897,  le  mérite  d'avoir  légitimé  la  doctrine

eugéniste et, il n'y eu qu'un pas avec l'établissement des premières lois eugénistes898. L'influence

exercée par la politique eugéniste899 sur les législations de nombreux pays est identifiée dans trois

individus qui naissaient malades ou faibles, handicapés physiques, ou mentaux, étaient tués dès la naissance. Les
historiens sont convaincus sur le fait que Sparte pratiquait la sélection. A l'heure actuelle de l'avancée des travaux de
recherche sur les civilisations,  nous ne sommes pas en mesure de confirmer que la  sélection consistait  en une
élimination physique des individus mais, il demeure la certitude que ces spartiates trop faibles étaient écartés ou
relégués au rang d'hilote ou de périèque (esclaves).  

892Op. cit. Inquiries into human faculty and its développement (1883), p.24. Dans son ouvre Galton définit l'eugénisme
comme  « la science de l'amélioration des lignées, qui n'est aucunement confinée à des questions de croisement
judicieux, mais qui, tout particulièrement dans le cas de l'homme, prend appui sur tous les facteurs susceptibles de
conférer aux races ou souches les plus convenables une plus grande chance de prévaloir rapidement sur celles qui
le sont moins ». 

893C'est à partir de cette période que la pratique de cette science de l'eugénisme menée par de nombreux scientifiques
et médecins va véritablement se développer. Sa finalité est de supprimer définitivement des caractères génétiques
décrits  comme  handicapants,  et  aussi  de  contribuer  au  développement  de  caractères  génétiques  jugés  comme
bénéfiques pour les individus.  

894Le Lexique des termes juridiques Dalloz 2017-2018 précise par ailleurs que sans préjudice des recherches tendant à
la prévention et au traitement des maladies génétiques, aucune transformation ne peut être apportée aux caractères
génétiques dans le but de modifier la descendance de la personne. 

895« L'eugénisme, c'est un racisme médical » tel furent les mots du sociologue allemand Théo WELFRINGER. 
896Qualifier l'eugénisme d'idéologie c'est reconnaître qu'à un instant ''T'' de l'histoire l'eugénisme ait pu fonctionner

comme un discours visant à justifier des rapports inégalitaires entre les hommes. Cette idéologie eugéniste s'est
stratégiquement érigée sur la théorie de l'hérédité et sur la théorie de l'évolution par sélection naturelle. 

897D'une part, c'est sur la base de solides concepts purement scientifiques (sélection naturelle, théorie de l'hérédité …)
que l'eugénisme a trouvé à se légitimer par ailleurs, la notion a aussi bénéficié de la confiance de grands hommes
prêts à lui concéder bonne image. Pour n'en citer qu'un Alexis CARREL, prix Nobel de médecine français en 1912,
lequel connut un succès international avec son essai eugéniste, L'homme, cet inconnu.     

898L'eugénisme cesse d'être un objet de débat à partir de la première moitié du XXe siècle et très vite les premières
lois coercitives apparaissent dans de nombreux pays. 

899C'est une politique délibérément menée par l'État.
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domaines particuliers900. La politique eugénique est sinistrement très souvent associée au danger901

qu'elle peut engendrer sur les populations humaines et  à ce titre,  nul ne saurait  valablement se

référencer à la notion, sans se référencer à l'épisode eugéniste instauré sous l'Allemagne nazie902. En

conclusion de notre approche, nous retiendrons que le danger de l'eugénisme traditionnel a marqué

indélébilement nos mémoires. Même si l'idéologie eugéniste n'a pas semblablement amené tous les

pays  à  l'édiction  de  lois  eugénistes903 et  même,  si  toutes  les  lois  coercitives  n'ont  pas  conduit

automatiquement aux mêmes extrêmes, aux mêmes dérives, ni servi les mêmes finalités. Depuis la

période d'après-guerre, cette association de l'eugénisme à l'horreur nazie a inéluctablement conduit

au recul de l'idéologie. Après une longue période d'oubli, le progrès scientifique des années 1980

marque la réapparition de la notion.  Face à cette inattendue résurgence de la théorie eugéniste,

plusieurs  interrogations  viendront  attiser  notre  intérêt  d'étude.  S'agit-il  de  la  même  théorie

900La  politique  eugéniste  va  considérablement  influer  un  ensemble  de  pays  dans  les  domaines  juridiques  de
l'immigration, du mariage et de la stérilisation médicale. Il semble important de notifier que c'est sous l'influence
d'une politique eugénique que plusieurs États mettront en place des programmes de stérilisations contraintes. 

901Trois formes identifiées de danger lié à l'eugénisme peuvent être décrit - L'un des premiers dangers de l'eugénisme
que nous pourrions citer c'est celui apparu avec les programmes de ''stérilisations contraintes''. Même si aujourd'hui,
en France la stérilisation contrainte est considérée comme un crime contre l'humanité cela n'a pas toujours était le
cas. Il suffit de s'intéresser au « Rapport sur les problèmes posés par les pratiques de stérilisation des personnes
handicapées  » publié  par  l'Inspection générale des  affaires  sociales  en  1998 pour ce  donner  une mesure  de la
pratique. Ce rapport reste consultable sur le site internet de la documentation Française à l'adresse internet suivante :
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/984001636.pdf. Si en 1907 l'Indiana devient le
premier État d'Amérique à adopter une loi de stérilisation, suivi de l'État de Virginie en 1924 (lequel a  adopté une
loi autorisant, au nom de l'eugénisme, la stérilisation contrainte des handicapés mentaux), en 1927, la décision Buck
v. Bell rendue par la Cour Suprême reconnaît officiellement la stérilisation forcée des handicapés mentaux au nom
de la « protection et de la santé de l'État » (consulté le 31 juillet 2019). - Un autre danger lié à l'eugénisme que nous
pourrions  succinctement  rappeler  est  celui  relatif  à  ''l'immigration''.  Dès  l’origine,  l’eugénisme  de  Galton  est
imprégné du racisme de son instaurateur. En matière d'immigration, l'eugénisme a souvent conduit à la mise en place
de mesures de promotions ou de restrictions des flux de population. Il faut savoir que les États-Unis pratiquent bien
avant  l'Allemagne nazie,  l'eugénisme migratoire.  Nous savons qu'autour d'une entité  dénommée « Immigration
Restriction League », le pays chercha dès 1894 à interdire l'accès sur le sol américain à certains individus considérés
comme de races inférieures (les classes dites supérieures sont les gens du Nord d'héritage anglo-saxon). A cet effet,
plusieurs critères de sélection sont mis en vigueur dans le pays afin de limiter cette immigration. L'alphabétisation
est l'un de ces critères linguistiques mis en œuvre par la ligue laquelle reste persuadée que les ''races inférieures''
présentent un taux d'alphabétisation des plus faibles.  

     - Enfin, un autre danger lié à l'idéologie eugéniste est celui afférent au droit en matière d'union matrimoniale. La
politique eugéniste conduit à un strict  encadrement juridique des mariages.  Plusieurs pays adoptent le certificat
médical avant le mariage pour juger de l'opportunité de l'union des futurs mariés. Dans une loi de 1935 "pour la
protection du sang et de l'honneur allemand", Hitler interdit les mariages ou relations entre juifs et Allemands non
juifs.  Sous le régime de Vichy en 1942, la France adoptera une loi sur l'examen prénuptial, cette dernière sera
assimilée davantage à une mesure d'hygiène générale qu'à un mesure discriminatoire. 

902L'eugénisme atteint son paroxysme avec le Troisième Reich. En 1933, la politique eugéniste propre à l'Allemagne
nazie va s'inscrire dans un programme de grande envergure connu sous la nomination d’ « eugénico-raciste ». Cette
politique eugéniste s'est  instruite dès 1933 par  la mise en œuvre d'un plan de stérilisation contrainte suivie du
programme d'  «euthanasie  T4».  La  notion  d'eugénisme telle  qu'elle  fut  mise  en  œuvre  consistait  d'une  part,  à
favoriser  la  fécondité  des humains considérés  comme supérieurs  et  d'autre part,  à  prévenir  la reproduction des
humains considérés comme inférieurs et socialement indésirables (les criminels, handicapés physiques ou mentaux,
homosexuels, sourds et aveugles de naissance, alcooliques sévères etc.) ou racialement « impurs » (Juifs, Tziganes,
Noirs ou Slaves).

903En Angleterre pays où l'idéologie s'est d'abord développée avec le plus d'engouement, aucune loi eugéniste ne fut
jamais promulguée. En France, les conceptions eugénistes se sont manifestées mais sont restées très faiblement
représentées. Les États-Unis particulièrement et plus récemment la Chine, ont accordé une large place au concept
eugéniste. Dans ces pays, les lois eugénistes se sont multipliées dans de nombreux domaines.   
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d'eugénisme qu'autrefois, ou d'une autre variante ? Le danger envisageable, est-il de même ampleur

ou de moindre mesure ? (…). Après ce volet  consacré à la présentation des caractéristiques de

l'eugénisme traditionnel, nous allons désormais nous intéresser à identifier l'origine, la forme, et

surtout la potentialité de danger de cet eugénisme moderne.    

  

B. L'émergence d'un eugénisme moderne 

Si l'eugénisme d'antan précédemment abordé ne représente plus vraiment une menace pour

les individus de notre société contemporaine il faut se rendre à l'évidence, que tout danger n'est pas

pour autant écarté. Avec l'apparition de nouvelles situations médicales et juridiques, une nouvelle

forme d'eugénisme se laisse entrevoir. Au travers de l'examen de deux situations particulières, le

début et la fin d'existence des personnes, nous allons tenter de déterminer dans un premier temps, la

nature  de  cet  eugénisme  moderne  (1).  Dans  un  second  temps,  nous  tenterons  d'identifier  les

menaces qu'il peut laisser présager pour notre avenir tout cela, en confrontant la notion au domaine

particulier de la fin de vie (2). 

1/ L'eugénisme au service de la médecine innovante

La théorie de l'eugénisme un temps disparue marque assurément son retour, avec l'essor des

techniques modernes de procréation médicalement assistée904. L'eugénisme905 conséquent à la mise

en œuvre de ces nouvelles pratiques, se justifie dans le sens ou, il vient répondre à une souffrance

individuelle906 et ne cherche aucunement à modifier le futur génétique de la race ou de l'espèce.

Nous pourrions qualifier cet eugénisme comme privé907, négatif908 et librement consenti909. De toute

évidence, nous pouvons affirmer que ce « nouvel eugénisme » a un profil largement différent910 de

904Les fécondations in vitro, associées au diagnostic préimplantatoire ou prénatal qui permettent un tri des embryons,
l'insémination artificielle, la thérapie génique somatique ou germinale, le clonage reproductif ou thérapeutique. 

905Certains spécialistes iront jusqu'à prétendre que cet eugénisme de la seconde moitié du XXeme siècle figure pour
reprendre leur phrasé aux côtés de la vaccination ou de l’électricité au nombre des bienfaits que la science entend
offrir à l’humanité. 

906La souffrance parentale dont il est question est de nature diverse. Il peut s'agir de la crainte d'une grossesse à haut
risques  ou  encore  d'une  difficulté  à  concevoir  la  vie  et  donc  d'un  recours  à  certaines  procédures  médicales
complexes telles le don de gamètes, la sélection de gamètes, la fécondation in vitro [...] 

907Par opposition à l'eugénisme d'État. 
908L'eugénisme est dit négatif dans le sens ou ce dernier vise à limiter la reproduction des individus jugés inaptes.

A contrario les eugénistes définissaient '' l'eugénisme positif '' comme celui visant à améliorer l’espèce en stimulant
la reproduction des individus dont le potentiel génétique était jugé comme de grande valeur.

909Il représente exclusivement le choix des parents. Contrairement à l'eugénisme d'État, il n'est pas imposé. A titre
d'exemple, face à une pathologie grave de l'embryon, les parents sont libres de choisir la poursuite ou l'interruption
de la grossesse et le choix d'un autre embryon. 

910 MISSA J-N., SUSANNE C., De l'eugénisme d’État à l'eugénisme privé, éd. De Boeck Université, coll. Sciences,
éthiques, sociétés, 1999, 185 p. 
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l'eugénisme traditionnel. Souvent  qualifié  «  d'eugénisme individuel  »  ou  encore  «  d'eugénisme

domestique », il ne faut pas pour autant méconnaître ses dangers. Dans l'hypothèse ou l'eugénisme

moderne viendrait servir d'autres intérêts911 que ceux précédemment énoncés, il deviendrait alors

une menace pour l'ensemble des individus.  A titre d'exemple,  nous pourrions évoquer un usage

détourné  de  la  technique  de  diagnostic  prénatal912 ou  encore,  celle  du  diagnostic  pré-

implantatoire913.  En  pareille  configuration,  cela  signifierait  qu'utilisées  à  des  fins  autres  qu'une

application préventive914, ces techniques feraient naître un véritable danger pour les individus, ce

que certains spécialistes en bioéthique qualifient de transgression eugénique915. Afin de faire front à

cette hypothétique menace eugénique, le législateur français s'est doté avec la promulgation des lois

de bioéthique d'un texte juridique protecteur916, dans un domaine ou l'Union Européenne avait déjà

posée  ses  propres  limitations917.  Après  ce  propos  digressif  nécessaire  à  la  compréhension  de

l'eugénisme moderne, nous allons désormais nous intéresser aux dangers de l'eugénisme en matière

de fin de vie.

2/ Le rapport entre eugénisme et euthanasie 

Dans notre première approche de la notion d'eugénisme moderne, nous avons été amenés à

nous  intéresser  aux techniques  modernes  de  procréation  médicalement  assistée.  Après  ce  point

digressif,  il  semble  d'intérêt  prioritaire  d'étudier  l'éventuelle  incursion  de  l'eugénisme  dans  le

911La mise en œuvre de l'eugénisme en matière de procédures d'assistance à la procréation est encadrée toutefois si son
exercice donnait lieu à de mauvaises pratiques, (détournement de sa vocation première) il apparaîtrait un réel danger.

912C'est un ensemble des techniques définies à l'article L.2131-1 du Code de la santé publique permettant d'identifier
précocement des anomalies graves pendant la grossesse. Le diagnostic prénatal permet de détecter environs 60 %
des malformations embryonnaire ou fœtale. 

913C'est une technique définie à l'article L.2131-4 du Code de la santé publique qui permet d'étudier l'ADN des ovules
ou des embryons afin de choisir ceux qui respectent les caractéristiques requises. 

914Comme  nous  le  savons  le  diagnostic  prénatal  ou  pré-implantatoire  servent  à  dépister  des  maladies  ou  des
malformations sur  les  embryons  ou les  fœtus.  Ces  techniques  sont  strictement  encadrées  par  le  droit  français,
toutefois un usage excessif ou détourné de la part des praticiens et des patients conduirait à une forme d'eugénisme.
« On n'est plus dans la médecine de soin, mais dans la traque du handicap » dénonce le docteur Patrick LEBLANC,
gynécologue  à  Béziers  et  engagé  au  sein  du  "Comité  pour  sauver  la  médecine  prénatale''.  Le  problème  est
semblablement le même en matière de don de sperme (gratuit et anonyme en France). Si nous nous laissons tenter à
la drastique ''sélection dite de qualité'' d'un sperme sans défaut d'un donneur (nous serions amenés à refuser toute
AMP pour  les  diabétiques,  les  asthmatiques  ou  les  myopes  ...)  alors  d'une  certaine  manière  nous  faisons  de
l'eugénisme. C'est déjà le cas aux État-Unis ou les futurs parents choisissent leur enfant sur catalogue. 

915SICARD D., « La France au risque de l'eugénisme »,  Le monde, 2007 ; SPIRE A., La France est-elle un pays
eugénique  ?  Séminaire  « Bioéthique »,  2012 ;  NAU  J-Y,  « Diagnostic  prénatal :  le  risque  de  l’eugénisme
démocratique »,  Life,  2013. Les nombreuses références sur le sujet  dénote l'inquiétude grandissante concernant
l'eugénisme et tous ses dangers.

916Au sens de l'article 214-1 du Code pénal issu de la loi n° 2004-800 du 6 août 2004 relative à la bioéthique il est
prévu que :  « Le fait  de mettre en œuvre une pratique eugénique tendant  à  l'organisation de la  sélection des
personnes est puni de trente ans de réclusion criminelle et de 7 500 000 euros d'amende. »

917L'article 3 du Chapitre premier sur la Dignité de la Charte des droits fondamentaux de l'Union européenne du 07
décembre 2000 interdit l'eugénisme : « 2. Dans le cadre de la médecine et de la biologie, doivent notamment être
respectés l'interdiction des pratiques eugéniques, notamment celles qui ont pour but la sélection des personnes [...]»
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domaine de la fin de vie plus particulièrement, en matière d'euthanasie918. Dans les trois États919

légitimant  l'euthanasie,  généralement  le  recours  à  la  procédure  s'exerce  dans  des  conditions

strictement encadrées920. Dans une mise en application dite ''normale'' de la procédure d'euthanasie,

le danger de l'eugénisme est relativement faible921 car il demeure sous contrôle. En d'autres termes,

l'encadrement juridique est une protection pour les individus. Toutefois, lorsque ces pays envisagent

ou ouvrent la voie de l'euthanasie à certains situations particulières922, le risque de voir réapparaître

une forme d'eugénisme n'est pas totalement exclu. Sur la base d'un raisonnement juridique similaire

à celui évoqué dans le cadre des techniques modernes de procréation médicalement assistée, un

recours excessif et mal contrôlé à la procédure d'euthanasie conduirait à se rapprocher du concept

de  l'eugénisme.  En  l'espèce,  permettre  l'euthanasie  d'une  personne  souffrant  d'alcoolisme923 ou

envisager l'ouverture de ladite procédure aux personnes âgées924 dans un futur proche, c'est d'une

certaine manière prendre le risque de glisser vers la voie de l'eugénisme. A fortiori, lorsque nous

examinons avec attention le cas particulier de cette dame âgée atteinte de la maladie d'Alzheimer925

ayant  reçu  une  injection  létale  contre  son gré926,  nous  ne  pouvons  que  craindre  le  retour  d'un

918Pour un ensemble de raisons précédemment constatées, la France ne reconnaît pas le recours à l'euthanasie à cet
égard, nous étudierons la situation au travers de deux pays la Belgique et les Pays-Bas.

919Belgique, Pays-Bas et Luxembourg (BENELUX).
920FRAISSE-COLCOMBET H ., « La législation de l'euthanasie aux Pays-Bas », RTD sanit. Soc., Dalloz, n° 2, 2000,

pp.317-325. Aux Pays-Bas avec la loi du 12 avril 2001 dite loi de  « contrôle d'interruption de la vie pratiquée sur
demande et l'aide ou l'assistance au suicide » mise en application à partir du 1er avril 2002 encadre la pratique de
l'euthanasie.  Sans dépénaliser l'euthanasie, la législation néerlandaise encadre strictement la procédure d'euthanasie
dont la validité repose sur le respect par le médecin de cinq « critères de minutie ». 
En Belgique, la pratique de l'euthanasie est encadrée par la loi du 28 mai 2002 «  loi relative à l'euthanasie ». 
Au Luxembourg, la pratique de l'euthanasie est encadrée par la loi dite « Err-Huss » du 16 mars 2009.    

921''Faible'' ne signifie pas que le danger d'eugénisme est totalement inexistant. Permettre légalement l'euthanasie des
personnes démentes ou atteintes de troubles psychiatriques, c'est prendre le risque de promouvoir une certaine forme
d'eugénisme. Un eugénisme contemporain appliqué à la fin de vie. 

922Il est entendu par situations particulières le fait de rendre l'euthanasie possible à des individus atteints de problèmes
psychiatriques ou démence, à des alcooliques ou encore aux personnes âgées.

923En juillet 2016, Mark LANGEDIJK père de deux garçons, âgé de 41 ans et alcoolique chronique a été euthanasié
comme le prévoit la loi néerlandaise aux simples motifs de connaître des « souffrances insurmontables ».

924Avec le projet de loi du 13 octobre 2016, le gouvernement néerlandais souhaite dans les prochaines années autoriser
l'euthanasie pour les personnes âgées même si ces dernières ne sont pas souffrantes. Les demandeurs désirant mettre
fin  à  leurs  jours  avec  une  assistance  extérieure  devront  seulement  invoquer  la  «  notion  de  vie  accomplie  »
ou de « vie achevée ». 

925Il s'agit du cas médical d'une vieille dame (âgée d'environs 80 ans) atteinte de la maladie d’Alzheimer et placée dans
un institut de soins contre son gré par un mari qui prétextait ne plus arriver à s’occuper d’elle. Au bout de sept
semaines de séjour dans l'établissement,  l’octogénaire qui avait  pourtant  selon les témoins,  affirmé de manière
répétée ne pas vouloir mourir s'est vue euthanasier par un médecin de la maison de soins. Le médecin considérant
que la souffrance de la dame répondait aux critères du caractère insupportable de la loi, il fallait donc la tuer. Le
médecin dit avoir versé un sédatif dans son café puis, lui a appliqué une seconde dose pour l'endormir, en présence
de proches. La croyant endormie, il a commencé les trois injections de sa procédure habituelle d’euthanasie, mais la
dame a réagi en tentant de se défendre.  Le docteur a alors demandé aux parents de la patiente de la tenir et a
« achevé de la zigouiller » selon ses propres termes. 

926En l'espèce, le consentement de la patiente octogénaire à recevoir l'injection létale fut totalement ignoré. Rappelons
que le processus d'euthanasie s'inscrit dans le cadre d'une démarche longue et volontaire du patient. D'abord, par une
sollicitation écrite  auprès  du psychiatre  suivi  ensuite  après  acceptation par  le  médecin d'une vérification de la
'' capacité de discernement conscient du patient'' et enfin d'une vérification de la demande du patient c'est à dire
qu'elle ait été formulée de manière ''volontaire, réfléchie et répétée''. Le médecin doit aussi examiner la maladie,
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eugénisme927 d'État notamment, dans les idéaux poursuivis durant le second conflit mondial928. En

l'état  actuel  du  droit,  parvenir  à  se  prémunir  d'un  tel  danger  reste  difficile  et  le  serait  encore

davantage en dehors de tout encadrement juridique929. A ce facteur de risques qu'est  l'eugénisme sur

l'évolution du concept de fin de vie, nous allons désormais nous intéresser à un autre facteur, celui

des abus de certaines procédures de fin de vie. 

Paragraphe 2. Le recours excessif à certaines procédures de fin de vie

Après avoir exploré la piste de l'eugénisme et afin d'évoquer les risques de l'évolution du

domaine de la fin de vie, nous allons nous intéresser au recours excessif à certaines procédures de

fin  de  vie.  Après  la  crainte  de  l'eugénisme,  ledit  recours  se  présente  comme un autre  schéma

explicatif  pouvant justifier la réserve de certains pays comme la France à faire évoluer la fin de vie.

Parce  que  les  procédures  de  suicide  assisté  et  d'euthanasie  sont  déjà  très  controversées,  la

subjectivité  de  certaines  situations  conduit  indubitablement  les  individus  à  l'exposition  à  de

nouveaux risques.  A ce titre, nous nous proposons de découvrir les recours excessifs à certaines

procédures de fin de vie au travers de trois illustrations concrètes. Tout d'abord, l'affaire Laura en

Belgique (A) puis, les affaires Gill Pharaoh et Michèle Causse en Suisse (B).

                                          

pour  s'assurer  que  l'affection  est  «incurable»  et  «inapaisable».  Le  médecin  doit  pour  finaliser  la  procédure
d'euthanasie  avoir  l'avis  de  deux  autres  médecins  indépendants.  Dans  la  situation  médicale  de  l'octogénaire
l'euthanasie est donnée par le médecin sous la contrainte du patient. Par sa gravité, cette situation médicale pourrait
être  valablement  qualifiée  d'assassinat  tant  elle  rappelle  amplement  les  effroyables  conditions  d'exercice  de
l'eugénisme sous la période nazie. Article paru dans Présent, « Euthanasiée de force aux Pas-Bas », 01 février 2017.

927Il est important de préciser que dans une majorité de situations c'est sur les éléments de fond que la procédure
d'euthanasie est contestable (cf. affaire Laura-Lambert-Causse-Pretty ...) or, au cas de l'octogénaire la constestabilité
de l'euthanasie repose sur le non-respect de plusieurs éléments de forme à sa mise en œuvre. C'est une situation très
rare  mais  qui  révèle  une  autre  forme  de  dérive  pouvant  exister  dans  les  pays  reconnaissant  la  pratique  de
l’euthanasie. Il ne faut donc pas ignorer la possibilité d'un danger à plusieurs niveaux de la procédure.   

928Il ne faut pas oublier qu'au cours de cette sombre période historique au nom de certains idéaux, les individus étaient
euthanasiés du simple fait d'être handicapés physiques ou mentaux, alcooliques ou tout simplement âgées. 

929Il  faut  rappeler  que  l'encadrement  juridique  en  matière  d'euthanasie  est  censé  offrir  une  large  protection  aux
individus  or,  ce  dernier  à  aussi  ses  faiblesses.  Confrontée  au  cas  particulier  de  la  démence  des  personnes,  la
protection s'avère souvent insuffisante. Pour information, il faut savoir que la démence est considérée comme une «
souffrance  psychique  » sans  rémission possible qui  entre  dans  le  cadre  de  la  législation néerlandaise  et  de  la
législation Belge depuis 2002 sur l'euthanasie. Par ailleurs, originellement l’euthanasie dans les cas de démence
requérait une double condition, pour écarter le doute sur le choix des patients désormais depuis le mois de décembre
2015, une directive conjointe des ministères de la santé et de la justice néerlandaise prévoit que «  ces patients
peuvent être aidés à mourir, même s’ils ne sont plus capables d’exprimer leur volonté » à partir du moment où ils
étaient encore lucides lors du dépôt de leur déclaration anticipée. Il faut souligner qu'en 2015 sur 5500 euthanasies
pratiquées  aux  Pays-Bas  il  a  été  recensé  109 cas  d'euthanasies  pour  démence.  De  ces  applications  contestées
plusieurs voix se sont élevées pour dénoncer la pratique et plus de 350 médecins ont même signé une pétition (niet
stiekem bij dementie  traduit en ne pas agir en catimini dans les cas de démence) demandant d’interdire l’euthanasie
de patients déments. 
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A. L'affaire Laura en Belgique

« Mes 24 ans ont donc été une éternité » tels furent les mots de la jeune femme prénommée

Laura. À peine âgée de 24 ans, cette jeune femme traverse comme tant d'autre avant elle, une grave

dépression930. Au jour de sa demande à être euthanasiée931, Laura est une jeune fille en parfaite santé

physique. Elle soutient mener une vie sociale équilibrée avec des amis qui l'entourent, elle aime le

théâtre, la photographie et le bon café. Par ailleurs, lorsque nous écoutons Laura, la jeune femme

arrive presque à nous convaincre que la mort est la seule issue pour elle : « Ma vie est un combat

depuis ma naissance. Certains jours, je me traîne littéralement de seconde en seconde. Mes 24 ans

ont donc été une éternité. J'ai l'air très calme maintenant, mais probablement que tout à l'heure je

me roulerai par terre à cause de la douleur que je m'inflige. Mon combat intérieur n'a jamais de

fin932 [...]»

Que prévoit la législation belge en pareil cas ? In limine, il est important de souligner que le

cas  de  Laura  n'est  pas  foncièrement  isolé,  puisque  chaque  année  la  Belgique  procède  à  1900

euthanasies  dont  une  soixantaine  concernent  des  personnes  souffrantes  de  maladies  d'ordre

psychiatrique  (bipolarité,  Alzheimer,  dépression  profonde)933.  En  2014,  en  accordant  à  Laura

l'autorisation de recourir à l'euthanasie pour mettre fin à son « mal-être persistant », la Belgique ne

contrevient absolument pas à sa législation. En effet depuis la loi du 28 mai 2002934, l'euthanasie est

reconnue pour  « le patient qui se trouve dans une situation médicale sans issue et fait état d'une

souffrance physique ou psychique constante et insupportable qui ne peut être apaisée et qui résulte

d'une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable935 ».  Même si Laura a obtenu une

juste application des termes de la loi de 2002 par trois médecins belges, la décision scandalise.

930Lors d'un entretien réalisé par une journaliste du quotidien belge flamand De Morgen, Laura livre quelques détails
de  sa  vie  qui  pourraient  peut-être  expliquer  aujourd'hui  les  motivations  de  sa  demande  d'euthanasie.  Nous  y
apprenons que la jeune femme eu enfance difficile ponctuée d'incompréhension et de souffrances diverses. Ce désir
de mourir est très lointain puisqu'il est apparu pour la première fois « en maternelle ». Laura affirme s'être plusieurs
fois auto-mutilée. Face au silence de ses proches et de ses professeurs à l'école, ces comportements autodestructeurs
se transformeront très rapidement en comportements suicidaires. Laura dit avoir l'impression pour reprendre ses
mots « d'abriter un monstre qui cherche à s'échapper de son corps ». Enfin, il y a cette entrée à l'asile psychiatrique
et cette rencontre déterminante avec Sarah qui organise précisément sa propre euthanasie. Laura se dit séduite par ce
dessein de mort et décide à son tour de réclamer la piqûre mortelle.  

931Cette requête d'euthanasie est déposée en 2014 et trois médecins experts concluent que Laura souffre de manière
insupportable et qu’elle doit pouvoir mourir. L’échéance d'euthanasie  fut donc programmée pour l'été 2015. 

932Propos recueillis lors d'une interview réalisée par une journaliste du quotidien belge flamand De Morgen qui a
rencontrée Laura quelques jours après que cette dernière ait obtenu le droit d'être euthanasiée. 

933Propos recueillis auprès de Jacqueline HERREMANS, avocate et  présidente de l'ADMD Belgique (Association
pour le droit de mourir dans la dignité) et également membre de la commission de contrôle euthanasie en Belgique.  

934Enrichie par la loi du 28 février 2014 laquelle est venue modifier la loi du 28 mai 2002 relative à l’euthanasie, en
vue d’étendre l’euthanasie aux mineurs se trouvant dans une situation médicale sans issue, et faisant état d’une
souffrance physique constante qui ne peut pas être soulagée. 

935Article 3, paragraphe 1er de la loi du 28 mai 2002 relative à l'euthanasie. 
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Comment est-il possible d'accepter l'inacceptable en reposant son décisionnel sur l'unique notion

d'incurabilité dont la médecine moderne sait pertinemment que ce terme incurable936 ne repose sur

aucun fondement tangible en psychiatrie.  

 

A plusieurs niveaux d'appréciation la décision belge demeure critiquable. Le cas de Laura

reflète un immense échec de la psychiatrie belge937 qui au lieu de proposer une prise en charge

médicale938 de la dépression939, propose un dessein de mort940. La controverse suscitée est d'autant

plus grande que Laura941 n'a pas eu recours à l'euthanasie.  « C'est  l'approche de la mort  qui a

déclenché quelque chose dans son esprit et lui a permis de trouver des raisons de vivre »  pour

reprendre ses propres mots. A l'image du cas de Laura, le danger actuel c'est de voir se développer

une sorte de banalisation de la mort942,  une ''culture du suicide''  car nul n'est  censé ignoré que

936L'incurabilité d'une maladie est foncièrement admissible en médecine générale (dans le cadre d'un cancer, d'une
maladie dégénérative ...) mais cela est moins vrai en médecine psychiatrique. Pour bon nombre de spécialistes de la
question, la maladie psychique est en effet par essence une maladie pour laquelle on n’a pas tout essayé si on n’est
pas parvenu à soigner le patient. Pour la Professeure Ariane BAZAN spécialiste en psychiatrie : « On ne peut pas se
baser exclusivement sur la parole de celui qui souffre pour estimer son incurabilité« . De ce fait, il est très difficile
de rapporter la preuve formelle qu'un individu souffrant de troubles psychologiques soit jugé comme incurable.
Souvent il est reproché aux médecins experts d'aller un peu vite dans leur diagnostic pour évaluer l'incurabilité d'un
individu souffrant de troubles psychiques et valider les conditions de son euthanasie.   

937Selon  Carine  BROCHIER,  directrice  de  l’Institut  Européen  de  Bioéthique  (IEB),  « l’euthanasie  pour  des  cas
psychiques est de plus en plus acceptée en Belgique. La dépression, le manque de sens à la vie, la solitude poussent
des gens à demander à mourir (…). C’est avant tout un immense échec de la psychiatrie belge. C’est une peine de
mort inversée » 

938La médecine perçoit la situation de Laura comme un échec alors même que des solutions existent. La communauté
médicale  internationale  s'est  dite  scandalisée  de  la  décision médicale  d'autorisation à  l'euthanasie  prise  par  les
médecins belges concernant le cas de Laura notamment pour la raison suivante : « Dans certaines formes de graves
dépressions, les malades n'ont pas de moments de calme, ils ne sont donc pas capables d'exprimer une volonté
réfléchie »,  Hervé CHNEIWEISS neurologue-chercheur, membre du Comité consultatif national d'éthique en est
persuadé. Par ailleurs, les spécialistes des maladies du cerveau du monde entier sont convaincus qu'il existe pour
chaque problème psychiatrique une panoplie de soins adaptés, on fait des tests thérapeutiques sur des dépressions
ultrarésistantes en stimulant, avec des électrodes, des zones profondes du cerveaux. Dans les dépressions graves, il y
a eu, ces dernières années, des progrès importants, comme des stimulations du cerveau à haute fréquence.

939La prise en charge médicale de tout individu souffrant quelque soit sa pathologie est un impératif de santé publique
pour tout État. Cet impératif consiste à engager le maximum de ses possibilités pour limiter le risque de suicide.
Lorsque la médecine se prétend impuissante, elle a encore le choix de proposer une autre alternative (rejoindre une
association d'aide aux victimes de dépression, un groupe de parole ...). Dans le cas spécifique de Laura, nombreuses
personnes se sont volontairement proposer à lui prêter assistance. Des médecins qualifiés de l'étranger. Un médecin
allemand propose de venir la soigner gratuitement, étant spécialiste de ce type de pathologie. Des personnes du
Canada, de France, de Belgique cherchent à la contacter après avoir vécu des situations similaires pour partager
leurs expériences. Un docteur américain offre de l'accueillir dans son centre dans le Vermont dans le Nord-Est des
États-Unis (…). 

940Selon Maurice ABIVEN pionnier des soins palliatifs en France, ce n'est pas un gage de progrès pour une société de
proposer aucune autre alternative que la mort. Selon ses dires : « Quelque soit la difficulté à laquelle une société est
confrontée, elle ne doit pas y répondre par le fait de donner la mort ». 

941Laura se prénomme véritablement Emily et  aujourd'hui elle  a  envie de vivre.  Cette dernière a fait  l'objet  d'un
documentaire de The Economist dans lequel Emily explique qu'a un certain moment de son existence elle a pensé
qu’il n’y avait pas d’issue, elle a désiré la mort plus que tout. Une fois la mort à portée de mains, elle a retrouvé une
certaine paix de l’esprit et une envie de vivre. Ainsi donc, la maladie d’Emily n’était pas totalement incurable. Le
poignant documentaire relatant l'histoire d'Emily a été mis en ligne par le site The Economist sur le site Youtube à
l'adresse internet suivante :https://www.youtube.com/watch?v=SWWkUzkfJ4M (consulté le 31 juillet 2019). 

942Le  reportage  de  The  Economist est  avant  tout  un  plaidoyer  pour  le  droit  à  l’euthanasie,  qui  présente
complaisamment la demande de fin de vie d'une jeune femme. Bref une éloge à l'euthanasie. 
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l’euthanasie est  aujourd’hui entrée dans les mœurs en Belgique.  On en vient à trouver normal,

d’aider une personne à se suicider au lieu de l’accompagner.  La réalité de cette  situation nous

amène à faire référence à un autre cas juridique celui d'une jeune femme victime d'abus sexuels943.

En raison de faits communs avec l'histoire de la jeune Laura en Belgique, nous n'aurions pas été

suffisamment complet dans notre étude si nous n'avions pas porté notre regard sur le cas de cette

autre  jeune  femme  au  Pays-Bas.  Décriée944 pour  des  raisons  semblables  au  cas  précédemment

décrit945,  l'affaire  divise  l'opinion  publique  néerlandaise  mais  ne  parviendra  absolument  pas  à

changer son issue. La jeune femme a été euthanasiée selon ''sa volonté'' au cours de l'année 2016.

La mention selon  ''sa volonté946'' laisse place à un doute légitime car en l'espèce, nul ne saurait

reconnaître si la décision de la souffrante reflète l'expression exclusive de sa totale liberté ou de tout

son contraire947. Sans aller jusqu'à porter l'accusation du chef d'abus de faiblesse948 du personnel

soignant949 (médecins psychiatres) à l'égard du patient, il faut se rendre à l'évidence que de pareilles

943Âgée de tout juste 20 ans au jour de son euthanasie cette jeune femme de nationalité néerlandaise dont le nom et le
prénom ont été volontairement non communiqués fut abusée sexuellement dans l'enfance (viols de 5 à 15 ans).
Souffrant  de  stress  post-traumatique,  d'une  grave  anorexie,  de  dépression,  d'hallucinations  et  d'une  tendance
à l'automutilation, la jeune femme se verra reconnaître  le droit  de recours à l'euthanasie aux motifs  qu’elle  ne
pouvait plus tolérer ses souffrances psychologiques. 

944Un Député  britannique  scandalisé  par  la  situation  de  la  jeune  femme à  soutenu  au  journal  Daily  Mail que  :
« les Pays-Bas condamnent non les agresseurs (les prédateurs sexuels) mais les victimes d’abus sexuels à la peine
de mort. »  

945Comparativement au cas de Laura en Belgique, la jeune femme qui a été euthanasiée en 2016 n'était absolument pas
en fin de vie, elle manifestait juste cette volonté de ne plus vivre mais paradoxalement une envie de s'en sortir.
Les médecins ont diagnostiqué ses symptômes (psychologiques) comme incurables malgré une thérapie « traitement
anti-traumatisme » entamée deux ans avant son décès qui avait révélé des résultats positifs et très encourageant qui
la soulageait grandement. Une thérapie par la suite abandonnée après que des experts médicaux indépendants aient
déclaré  à  la  jeune  femme  que  son  cas  était  «  désespéré  ».  Jugeant  sa  souffrance  morale  et  mentale  comme
insupportable : «  Il n'y avait pour elle ni perspective, ni espoir. »  dit son psychiatre c'est alors qu'un collège de
médecins et de psychiatres ont proposé et accepté de l'euthanasier.  

946Même si l'expression signifie ostentatoirement que la jeune femme à consenti à l'acte d'euthanasie par ailleurs, nous
ne sommes pas garantis qu'au vu de son jeune âge (à peine 20 ans) et de sa situation de détresse psychologique cette
dernière eut la pleine mesure de son acte.  

947Certains évoquent même un ''emprisonnement psychologique '' institué par l'équipe soignante (médecins-psychiatres
...) censée apporter son secours et son aide à une personne en situation de grandes difficultés. Des soignants qui de
par leurs fonctions professionnelles sont déjà dans une position de force et de dominance à l'égard d'un malade
amoindri par sa pathologie. En pareille situation, serions-nous en présence d'un retour de « l'impérialisme médical »
ou seul le médecin était apte à prendre la décision de procéder à un acte médical.      

948Au sens de l'article 223-15-2 du Code pénal français, « Est puni de trois ans d'emprisonnement et de 375 000 euros
d'amende l'abus frauduleux de l'état d'ignorance ou de la situation de faiblesse soit d'un mineur, soit d'une personne
dont la particulière vulnérabilité,  due à son âge, à une maladie,  à une infirmité,  à une déficience physique ou
psychique ou à un état de grossesse, est apparente ou connue de son auteur, soit d'une personne en état de sujétion
psychologique ou physique résultant de l'exercice de pressions graves ou réitérées  ou de techniques propres à
altérer  son  jugement,  pour conduire  ce  mineur  ou cette  personne à un acte  ou à une abstention qui  lui  sont
gravement préjudiciables. » 

949Dans le cas spécifique de la jeune femme de 20 ans, aux support des divers éléments relevés à son dossier médical
il  ne  faut  nullement  ignoré  qu'en  dépit  d'une  thérapeutique  aux  résultats  prometteurs,  les  psychiatres  ont
délibérément incités la jeune femme à se résoudre à l'acte ultime, celui de l'euthanasie. Dès lors qu'il n'y avait pour
la jeune femme  « ni perspective, ni espoir »  que  « sa pathologie était incurable, sa souffrance insupportable »
qualifiant sa situation médicale de « désespérée » le collège d'experts psychiatres à d'une certaine manière conduit la
jeune femme a abandonné sa thérapie encourageante et à se résoudre à l'euthanasie. 
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situations laisseront toujours planer le doute de leur légitimité950.  

Les interrogations autour de l'euthanasie dans l'affaire Laura ont livré une solide base de

réflexion sur les risques encourus à vouloir toujours davantage faire évoluer le droit de la fin de vie.

Afin  de  donner  plus  de  pertinence  à  notre  démonstration,  nous  nous  proposons  désormais,  de

parcourir au travers du suicide assisté deux autres formes de recours excessifs à la fin de vie. 

B. L'affaire Michèle Causse et Gill Pharaoh en Suisse

Avec  un  recours  au  suicide  assisté  en  très  forte  hausse951,  l'État  helvétique  connu  ces

dernières années plusieurs situations controversées de recours à la procédure. Deux cas présentant

un dénominateur commun retiendront particulièrement notre attention, celui de Michèle Causse en

2010 et, de Gill Pharaoh en 2015. Toutes deux septuagénaires, c'est par envie de quitter dignement

leur  existence  que  ces  deux personnalités  hors  du  commun ont  décidé  de  tirer  leur  révérence.

Michèle  Causse952 voulait  à  tout  prix  choisir  elle-même  le  jour  de  son  départ,  quant  à  Gill

Pharaoh953, elle préférait plutôt « mourir que vieillir ». Au delà de ces deux parcours atypiques ce

qui choque par dessus tout c'est que ces deux personnes ne souffraient d'aucune maladie mortelle au

950Il faut savoir que dans la plupart des situations controversées ce n'est pas la législation en vigueur qui fait naître la
potentialité du danger mais plutôt les dérives des personnes qui conduisent à son application.

951Un sondage officiel réalisé en octobre 2016 par l'Office fédéral de la statistique (OFS) de la Confédération Suisse
révèle qu'en 2014 le pays a enregistré 742 cas de suicide assisté, soit 26% de plus que l'année précédente et 2,5 fois
plus qu'en 2009. Cette statistique précise que 94% des personnes concernées avaient plus de 55 ans et souffraient,
dans la très grande majorité des cas, d'une maladie grave à l'issue fatale, les 6 % restant suscitent la controverse.
Ce sondage est consultable sur le site internet de l'office fédéral de statistique de la Confédération Suisse à l'adresse
suivante :  https://www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/sante.assetdetail.1023144.html (consulté le 31 juillet
2019). 

9522D'origine française, écrivaine et militante lesbienne, atteinte d'une maladie qui n'est pas incurable mais lassée de la
vie, Michèle CAUSSE est décédée en 2010 à l'âge de 74 ans en Suisse, le jour ou elle avait ''choisi elle-même de
partir". Si dans ces propos Michèle CAUSSE évoque une perte d'autonomie en raison d'un tassement de vertèbres,
d’une ostéoporose, d’asthme ou encore de vertiges, dans la vraie vie, Michèle Causse est une personne qui a l'air
d'être en pleine forme. Chacun aurait envie de lui dire que le mal dont elle prétend souffrir ne fait pas mourir, qu'il
n'est pas grave mais sa décision est irrévocable :  « C’est parce que j’aime la vie que je ne veux pas d’une vie
informe […] Mon seul désespoir, ma culpabilité, c'est de voir que je fais de la peine. Moi, je n’ai plus de désirs ni
d’envies. »  tels  furent  les  derniers  mots  de  Michèle  Causse. Le  documentaire  bouleversant  «  Une  mort  sur
ordonnance, ou presque » réalisé et diffusé par le journal Temps Présent en 2011 nous laisse perplexe.  Ce reportage
est  en  audience  libre  sur  le  site  internet  du  magazine  de  reportage  à  l'adresse  internet  suivante  :
http://pages.rts.ch/emissions/temps-present/sante/2867404-dignitas-la-mort-sur-ordonnance.html#286740.5.
(consulté le 31 juillet 2019). 

953D'origine britannique Gill PHARAOH est une dynamique grand-mère de 75 ans ancienne infirmière ayant fait le
choix du suicide assisté alors qu'elle était en parfaite santé. Dans son ultime témoignage livré au journal anglais The
Sunday Times, quelques jours à peine avant son décès la septuagénaire confie que  '' sa vie a été bien remplie et
qu'elle est prête à mourir, maintenant ". Un choix en total désaccord avec ses proches notamment avec son époux
qui partage sa vie depuis plus de 25 ans. Mais rien ni personne ne la fera changer d'avis, sa décision est prise : « Je
veux mourir en ayant toute ma tête et en étant capable de me débrouiller seule. Je ne veux pas être un poids pour les
gens que j'aime autour de moi. » tel furent ses derniers mots.  Après un dernier dîner avec son mari et une balade
balade dans la ville de Bâle, Gill Pharaoh a donc été euthanasiée dans une clinique Suisse en 2015. 
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jour de leur suicide assisté.   

Le cas de Michèle Causse et de Gill Pharaoh demeurent largement contestables. En 2010 et

en  2015,  en  autorisant  le  droit  au  suicide  assisté  malgré  la  controverse  suscitée,  la  législation

helvétique ne fait  qu'une stricte  application de la  loi  en vigueur954.  Ces  deux cas  d'espèce sont

largement contestables  dans  le  sens  ou  ces  deux  personnalités  ne  présentaient  pas  de  signes

incurables  d'une  maladie  mortelle.  Michèle  Causse  est  juste  fatiguée  de  vivre,  tandis  que  Gill

Pharaoh ne veut pas vieillir. Là ou certains individus y voient l'expression d'une liberté absolue,

d'autres considèrent que la Suisse cautionne une sorte de tourisme de la mort955. En effet, comment

est-il  possible pour un pays  d'accorder le suicide à une personne bien portante qui ne présente

aucune pathologie morbide ? Jusqu’à son dernier souffle, Michèle Causse gardera la même énergie,

le même état d'esprit positif956, Gill Pharaoh grand-mère à la santé robuste, aime la vie plus que tout,

mais  parce  à  ses  yeux  « vieillir,  ce  n'est  pas  drôle » après  une  balade  ses  proches  devront  se

résoudre à accepter la mort au bout de cette route.  Avec tout le recul nécessaire et l'ensemble des

éléments probants portés à notre connaissance, les deux cas d'espèces précités soulèvent plusieurs

interrogations. Sommes-nous en présence de l'expression la plus aboutie de la liberté individuelle ?

ou plutôt, dans une configuration de non-assistance à personne en danger957 ? L'analyse des faits

d'espèce  démontre  que  dans  les  deux  cas  de  figures,  les  septuagénaires  manifestaient

ostentatoirement un état de déprime958. Il faut savoir que la déprime ou le spleen959 chez le sujet âgé

est  aujourd'hui  un  mal  largement  reconnu.  Dans  l'hypothèse  ou  nous  retenons  que  ces  deux

personnalités souffraient d'un épisode de spleen dont nul960 n'a su leur apporter aide ou assistance

954La Suisse autorise depuis 1942 par le biais de l'article 115 de son Code pénal l'assistance au suicide « à condition
que cela ne soit pas poussé par un motif égoïste. » Hormis cet article 115 du Code pénal, il faut relever que la
législation Suisse demeure par ailleurs extrêmement floue en ce qui concerne l'accompagnement dans la mort. 

955Depuis 1998, plus de mille personnes ont déjà fait le voyage à Zurich pour mourir avec l'association Dignitas,
fondée par l'avocat controversé Ludwig MINELLI.

956Et pourtant au travers du saisissant documentaire « Une mort sur ordonnance, ou presque » sorte d'accompagnement
dans son ultime voyage on assiste à son endormissement complètement incrédule.

957L'assistance au sens de l'article 223-6 du Code pénal français est le fait  de donner une aide personnelle ou de
provoquer l'intervention d'un tiers pour aider une personne se trouvant en danger.

958Que se soit dans le cas médical de Madame Michèle CAUSSE ou dans celui de Gill PHARAOH il est à relever
qu'en dépit d'une très bonne santé physique toutes deux souffraient d'une forme de détresse psychologique. Pour se
convaincre de cet état de déprime apparent, il  suffit  de se référer au discours tenu par Michèle CAUSSE, cette
dernière n'avait de cesse de soutenir qu'elle «  n’avait plus de désirs, ni d’envies »,  quant à Gill PHARAOH elle
prétendait que « sa vie avait été bien remplie et qu'elle était prête à mourir, maintenant ». 

959MERCAT-BRUNS M., « Âge et dépendance: un regard comparé », Revue Droit social, n° 12, 2003, pp.1084-1093.
État d'asthénie morale et affective, plus ou moins durable, de mélancolie sans cause apparente et pouvant aller de
l'ennui, la solitude, la tristesse, l'angoisse du temps qui passe, un sentiment d'impuissance, au dégoût de l'existence.
C'est un terme Baudelairien qui traduit un profond mal de vivre, qui peut toucher au désespoir. 

960SICARD D., « Les droits de la personne âgée en fin de vie », Journal de Droit de la Santé et de l'Assurance Maladie
(JDSAM),  n°  4,  2014,  p.14.  Notamment  l'équipe  médicale.  Face  à  une  situation  de  déprime  du  sujet  âgé
médicalement identifié, la réponse médicale doit consister en une assistance médicamenteuse ou autre et non à une
proposition de suicide assisté.  
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alors  de toute évidence,  nous sommes bien dans le cadre de la  non-assistance961 à personne en

danger962. Suivant un autre axe de raisonnement, l'État Suisse semble confronté à une autre réalité

factuelle  laquelle  laisse  présager  une  dérive  d'une  nature  plus  pernicieuse,  ''le  tourisme  ou  le

business de la mort963''. Au delà de ce que nous pourrions qualifier de danger législatif964, la plus

grande menace provient d'une dérive associative. Quelques soit la configuration retenue de toute

évidence nul ne peut faire abstraction du fait que faire évoluer la fin de vie c'est s'exposer à de

nouveaux risques. Si la France est plutôt réticente et réservée à faire évoluer son droit en matière de

fin de vie, certains pays le sont moins965. 

TITRE  II.  UNE  ADAPTATION  DE  LA  BIOÉTHIQUE  AUX  MUTATIONS

SOCIALES RELATIVES À LA FIN DE VIE     

Dans une première approche, il a été question d'aborder la bioéthique comme une possible

réponse  aux  questionnements  nouveaux  relatifs  à  la  fin  de  vie  (Titre  I).  Dans  cette  seconde

approche, il sera question d'étudier la possible adaptation de la bioéthique aux mutations relatives à

la fin de vie (Titre II). Notre travail de recherche consistera donc à déterminer, dans quelle mesure

la bioéthique pourra s'adapter à l'ensemble des bouleversements générés par le domaine de la fin de

vie. Deux pistes de réponses seront alors amplement analysées, celle de la satisfaction d'une volonté

individuelle  (chapitre  I)  et  celle,  de  la  satisfaction  d'une  volonté  étatique  (chapitre  II).  Nous

parviendrons à  cette  organisation d'idées  en nous fondant  sur une réflexion et  une analyse très

détaillée. Dans le cadre de la satisfaction d'une volonté individuelle, il s'agira de s'intéresser à une

notion  fondamentale,  le  consentement  et  ensuite,  aux autres  formes  d'expression  de  la  volonté

961T. corr. de Saint-Étienne, 27 octobre 2015 ; C.A  de Lyon, 10 novembre 2016 ; C. Cass. Civ. 1er, 13 décembre 2017,
affaire  Mercier,  n°  16-87.054.  En droit  comparé  c'est  sur  le  fondement  de  l'incrimination  de  non-assistance  à
personne en danger que le tribunal Correctionnel de Saint-Étienne (France) avait condamné Monsieur MERCIER le
27 octobre 2015  à 1 an de prison avec sursis. Pour la justice française, il était évident que par son comportement
Jean Mercier se serait associé au projet de suicide de son épouse et il ne lui aurait donc pas porté secours. 

962En matière de suicide assisté dès lors qu' il y a une ''source ou probabilité de danger non maîtrisé'', il devrait être
possible de rechercher la responsabilité de ces auteurs sur le fondement de la non-assistance à personne en danger.
En l'espèce, il faut reconnaître que Michèle Causse et Gill Pharaoh semblaient en état de grandes vulnérabilités
psychologiques  lorsqu'elles  se  sont  tournées  vers  l'association  DIGNITAS.  Si  le  droit  helvétique  ouvrait  la
possibilité d'une action en responsabilité contre ces associations cela limiterait probablement les éventuelles dérives.

963Ludwig MINELLI fondateur de l'association Dignitas revendique ouvertement depuis 1998 le droit au suicide pour
une large catégorie de population. Il faut savoir que cet avocat controversé a capitalisé pour partie sa fortune autour
de ce marché de la mort. Face à pareille conjoncture, il est valablement admis de s'interroger à savoir si l'action
diligentée est de nature purement altruiste ou si au contrainte elle sert d'autres intérêts plus lucratifs par exemple.

964A titre d'exemple, il y a le projet de loi du 13 octobre 2016 du Gouvernement néerlandais. Par ce projet législatif, les
Pays-Bas  envisagent  d'autoriser  l'euthanasie  pour  les  personnes  âgées  souffrantes  ou  non  souffrantes.  Les
demandeurs désirant mettre fin à leurs jours avec une assistance extérieure devront alléguer le motif d'une  « notion
de vie accomplie »  ou de « vie achevée ». 

965GALLOIS  J.,  « Vers  la  reconnaissance  d'un  droit  au  suicide  assisté  par  la  Cour  européenne  des  droits  de
l'homme ? », Revue Lamy Droit Civil, n° 80, 2011, pp.39-40
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individuelle. Parmi ces autres expressions de la volonté individuelle, nous serons amenés à nous

intéresser  au  principe  d'autonomie  et  de  dignité,  à  la  notion  de  liberté  ou  encore  au  caractère

inaliénable de la fin de vie. Dans le cadre de la satisfaction de la volonté étatique, il  s'agira de

démontrer l'importance de la volonté de l'État en matière de droit de la fin de vie. Pareillement à la

démarche que nous adopterons en matière de volonté individuelle, (la recherche de l'influence jouée

par  les  individus  eux-mêmes)  en  matière  de  volonté  étatique,  il  faudra  procéder  de  même.  Il

consistera à déterminer, si l'influence jouée par l'État permet de renforcer ou d'entraver l'évolution

du droit français s’agissant de la fin de vie. A ce titre, nous nous intéresserons précisément à une

entité centrale en matière de fin de vie, le comité consultatif national d'éthique (CCNE) ainsi, qu'aux

raisons et à l'importance de l'organisation d'États généraux de la bioéthique. 

 CHAPITRE I. LA SATISFACTION D'UNE VOLONTÉ « INDIVIDUELLE » 

Cela fait déjà plusieurs années que le domaine de la fin de vie est fortement imprimé par la

prééminence d'une volonté individuelle. Dans une première partie de notre développement, nous

nous réserverons à porter la démonstration du rôle majeur affecté à la notion de consentement dans

la  poursuite  de  cette  perspective  de  volonté  individuelle  (section  I).  Par  ailleurs,  nous  nous

intéresserons dans le cadre d'un second développement,  aux autres formes d'expression de cette

volonté individuelle. A ce titre, nous réfléchirons sur le concept de liberté dans la fin de vie et enfin,

nous reviendrons sur l'existence réelle ou utopique d'un droit à la fin de vie notamment, au travers

d'une réflexion fondée sur les notions d'inaliénabilité et de dignité (section II).

   SECTION I. Le consentement, expression de la volonté individuelle

Dans  le  cadre  de  cette  première  section  réservée  à  l'étude  du  consentement  en  tant

qu'expression « suprême » de la volonté individuelle, il serait inopportun de notre part, de ne pas

aborder l'obligation d'information. Parmi les diverses raisons susceptibles de motiver ce choix, celle

qui  prévaut  c'est  l'irréfutable  promiscuité  entre  ces  deux  notions.  En  effet,  la  notion  de

consentement  se  présente  comme  un  corollaire  à  la  notion  d'obligation  d'information.  Dans

l'hypothèse ou nous  reconnaissons à la notion de consentement l'entière expression de la volonté

individuelle subséquemment, l'obligation d'information revêt tout au moins en partie cette même

expression.  Même si l'obligation d'information soutient indirectement la volonté individuelle,  sa

nature trop restreinte en matière de fin de vie ne permet pas de faire l'objet d'un approfondissement.

A ce titre, au cœur d'une section première consacrée à la primauté de la notion de consentement et à
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sa remise en cause (paragraphe 2 et  paragraphe 3),  nous nous intéresserons préalablement  à la

présentation de la notion d'obligation d'information (paragraphe 1).    

Paragraphe 1. Le consentement, un corollaire à l'obligation d'information

Afin  de  différencier  l'obligation  d'information  de  la  notion  de  consentement,  nous  nous

proposons dans une première approche de parcourir les caractéristiques propres à cette dernière (A),

avant d'aborder dans une seconde partie, l'obligation d'information dans le cadre de la fin de vie (B).

A. Les caractéristiques générales de l'obligation d'information

Ce volet d'étude est réservé à la présentation des caractéristiques générales de l'obligation ou

du devoir d'information.  Afin de démontrer le lien étroit qui lie le consentement et,  l'obligation

d'information,  il  semble  judicieux  de  parcourir  la  chronologie  des  étapes  qui  ont  conduit  à  la

qualification juridique de l'obligation d'information. Précisons que les premiers termes de la notion

d'obligation d'information reviennent au droit de la consommation966. Par ailleurs, cette obligation

d'information967 dans le domaine médical a toujours été reconnue mais, à défaut de code c'est la

jurisprudence de la Cour de cassation968 qui l'a formulée969. On considère que « le consentement ne

pouvait  être  donné  que  si  le  patient  avait  reçu  sur  son  état  et  sur  les  soins  envisagés  une

information  :  simple,  approximative,  intelligible  et  loyale970»  en ce  sens,  dès  1961  la  Cour  de

cassation  marque  par  son  raisonnement  la  promiscuité  des  deux  notions.  Il  faudra  patienter971

966En matière de droit de la consommation, l'information est une obligation qui pèse sur tout professionnel depuis la loi
n°  92-60  du  18  janvier  1992.  Dans  son  article  L111-1  du  Code  de  la  consommation,  il  est  prévu  que  :
« tout  professionnel  vendeur de biens ou prestataire de services doit  avant  la  conclusion du contrat  mettre le
consommateur en mesure de connaître les caractéristiques essentielles du bien ou du service. » 

967Entre le soignant et le soigné (quelque soit la nature de ces soins). 
968Civ. 1er, 21 février 1961, Bull. 1961, I, n° 112, p. 90. 
969Pour  la  Cour  de  cassation,  l'obligation  ou  le  devoir  d'information  du  patient  découle  implicitement  mais

nécessairement de l'obligation énoncée à l'article 36 du Code de déontologie médicale c'est à dire son consentement
préalable à toute intervention ou traitement. 

970VINEY G., SARGOS P., « Le devoir d'information du médecin », Revue des contrats, n° 2012/3, 2012, pp. 1104-
1127. Ces critères relatifs à la nature de l'information seront précisés ultérieurement par le décret n° 95-1000 du
6 septembre 1995 portant le Code de déontologie médicale.  Afin d'être satisfaisante, l'information communiquée
doit répondre impérativement à trois qualificatifs. L'information doit être loyale, claire et appropriée. Le caractère
loyal signifie que toute dissimulation ou tout mensonge est exclu sauf exceptions particulières. Le caractère clair
renvoie à une notion d'intelligibilité de l'information c'est à dire, un langage simplifié permettant la compréhension
de tous. Enfin, s'agissant du caractère approprié (aux circonstances) cela signifie que la délivrance de l'information
doit varier et s'adapter en fonction de divers facteurs (nature de la maladie, selon le patient ou encore l'instant de la
révélation de la pathologie.) 

971La pression et  surtout les  nombreuses  procédures  engagées pas  les  patients contre les médecins sont  apparues
comme les signes annonciateurs d'une nécessité à reconnaître le plus hâtivement possible un devoir d'information.  
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ensuite jusqu'en 1995972, pour que le Code de déontologie médicale973 énonce expressément cette

obligation d'information974.  Cette  affirmation du devoir  d'information dans le  milieu médical va

définitivement changer les rapports entre soignants et soignés975. Depuis la loi Kouchner de 2002976,

l'obligation d'information977 s'est  affirmée davantage. Cette obligation s'impose désormais à tous

professionnels de santé978 intervenant dans la chaîne de soins avec pour seule modération,  trois

situations médicales particulières. 

En  conclusion  de  cette  présentation,  nous  retiendrons  qu'à  plusieurs  reprises979,  le

consentement est apparu comme le corollaire à l'obligation d'information. C'est l'information qui va

être communiquée au patient, qui permettra à ce dernier, de donner ou non son consentement libre

et éclairé aux soins ou à la recherche médicale. En raison de ce lien évident entre les deux notions,

dans le cadre de cette première section il semblait opportun de s'attacher à définir ad minima cette

obligation d'information. 

972Pour la plus juste information il faut relever que dans le cadre de la protection des personnes qui se prêtent à des
recherches biomédicales dès 1988, la loi Huriet-Sérusclat du 20 décembre instaure cette d'obligation d'information.
Dans les termes de l'article L1124-4 du Code de la santé publique issu de la loi de 1988 il est prévu que toute
personne doit être informée de ce pourquoi elle s'engage ainsi elle se voit reconnaître la possibilité de « retirer son
consentement à tout moment sans encourir aucune responsabilité de sa part ». Au travers de la loi de 1988, une
nouvelle fois encore est mis en lumière cette proximité entre la notion de consentement et l'obligation d'information.

973Cette obligation qui n'était qu'un devoir né du contrat est devenue aussi une obligation légale pour tout professionnel
de santé et un droit pour tout patient.

974Article 35 du Code de déontologie (article R.4127-35 du code de la santé publique) qui prévoit cette obligation
d'information. « Le médecin doit à la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille, une information  loyale,
claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose […] » 

975Civ.1er,  25 février  1997,  n°94-19.685.  Depuis  l'arrêt  «  Hedreul »  de 1997 la  Cour de  cassation a  consacré  un
changement de charge de la preuve. C'est désormais au médecin et non plus au patient qu'il incombe en cas de litige
d'apporter la preuve qu'il a bien informé ce dernier des risques du traitement ou de l'investigation qu’il lui propose.
Civ.1er, 7 octobre 1998, n°97-12185. Depuis l'arrêt « Castagnet » cette obligation porte même sur l'existence d’un
risque exceptionnel si c'est un risque grave. 
C.E., 5 janvier 2000, requêtes n°181899. Depuis l'arrêt « Telle » de 2000 le Conseil d'État a adopté la même position
que la Cour de cassation. 

976La loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé consacre dans
le chapitre premier (article 11) intitulé « Information des usagers du système de santé et expression de leur volonté »
le droit du patient à l’information et détaille les diverses situations dans lesquelles ce droit s’exerce. Au sens de
l'article L.1110-2 et suivant du Code de la santé publique : « Le médecin doit respecter la volonté de la personne
après l'avoir informée des conséquences de ses choix. »

977Au sens du Lexique des termes juridiques 2017-2018 le devoir d'information se définit comme un devoir pesant sur
tout professionnel de santé d'éclairer le patient sur les voies thérapeutiques s'offrant à lui et les risques fréquents ou
graves normalement prévisibles que comporte l'adoption de telle thérapie. Il incombe au professionnel d'administrer
la preuve qu'il a rempli cette obligation. Le défaut d'information sur les risques inhérents à un acte d'investigation,
de traitement ou de prévention fait perdre au patient la chance d'éviter la réalisation du risque en cas de refus de
l'acte  ou  des  soins  proposés.  Dans  le  cas  où  le  patient,  même  correctement  informé,  aurait  accepté  de  subir
l'opération ou le traitement, la responsabilité ne découle pas de la perte d'une chance mais du défaut de préparation
psychologique aux conséquences du risque réalisé. 

978Conjointement, l'article L1112-2 du Code de la santé publique et la Haute Autorité de santé précisent que ce devoir
d'information est à la charge de l'ensemble des professionnels de santé et plus uniquement des médecins. 

979Dans l'arrêt de la première chambre civile en date du 21 février 1961 et dans la loi HURIET-SÉRUSCLAT de 1988.
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Par ailleurs, il faut préciser que l'obligation d'information ayant un champ d'application médical

relativement large980,  dans l'intérêt de notre sujet de recherche, il  paraît judicieux de borner son

étude au domaine de la fin de vie.  

  

 B. L'obligation d'information dans le cadre de la fin de vie

Après avoir parcouru les caractéristiques générales qui fondent l'obligation d'information,

nous allons nous attacher à identifier l'obligation d'information dans le cadre de la fin de vie. Nous

aborderons tout d'abord, l'historique (1) et ensuite, l'importance de l'obligation d'information dans le

cadre de la fin de vie (2).   

1/ L'historique du devoir d'information dans le cadre de la fin de vie 

Afin de saisir la nature exacte de cette obligation d'information dans le cadre de la fin de vie,

il convient de se remémorer le contexte à l'origine de son essor. Si d'une part, la rédaction des lois

de bioéthique dès 1994981 dénote la conscience du législateur vis à vis des dangers liés aux avancées

médicales d'autre part, cette rédaction a aussi contribué à promouvoir l'obligation d'information982.

Largement plus connue pour avoir mis au premier plan la notion de consentement983, la loi du 4

mars  2002 va par  ailleurs  inscrire  dans  le  Code de santé  publique984,  l'obligation d'information

comme  un  principe  général  et  fondamental  dans  la  relation  soignant-soigné.  A compter  de  la

promulgation de la loi du 04 mars 2002985 relative aux droits des malades et à la qualité du système

de santé, l'obligation d'information a véritablement pénétré le domaine de la fin de vie. Après cette

brève chronique historique de l'obligation d'information, intéressons nous à découvrir au travers de

la pratique médicale, la mise en œuvre de ladite obligation dans le cadre de la fin de vie.  

980C'est une obligation qui dans le domaine médical couvre toute la chaîne de soins. 
981Parce que les lois de bioéthique poursuivent la finalité de protéger la personne humaine et son corps à l'égard des

tiers, il leur revient de droit le mérite d'avoir consacré initialement l'obligation d'information.
982Le point commun entre l'obligation d'information et les lois de bioéthique c'est de s'être fondé sur la préservation

d'un même principe, l'intangibilité de la personne humaine. L'intangibilité est le caractère de ce qui ne peut pas être
modifié. A titre d'exemple, nous pouvons citer l'imprescriptibilité de l'état des personnes, l'immutabilité du nom de
famille ou encore l'indisponibilité du corps humain. Appliqué au corps humain, l'intangibilité se définit comme le
droit fondamental de tout individu à la protection son intégrité corporelle.  

983Devant la nécessité thérapeutique et expérimentale reléguées à un niveau d'importance inférieur. 
984Article L.1111-2 du Code de la santé publique modifié par la loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de

notre système de santé prévoit que : « Toute personne a le droit d'être informée sur son état de santé […] ».
985La loi Kouchner est ultérieurement à la loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins

palliatifs la première loi édictée dans le domaine de la fin de vie. S'en suivra la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et à la fin de vie puis la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits
en faveur des malades et des personnes en fin de vie.  
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 2/ L'importance de l'obligation d'information dans le cadre de la fin de vie

Il est  judicieux  de  rappeler  même  si  nous  l'avons  déjà  notifié,  le  caractère  général  de

l'obligation d'information. En d'autres termes, cela signifie que le devoir d'information ne trouve pas

une exclusive application dans le cadre de la fin de vie. A tous les stades du parcours de soins, cette

obligation est sollicitée986. Ce qui paraît intéressant d'aborder à ce stade de notre étude, c'est la mise

en œuvre de l'obligation d'information dans la pratique médicale de fin de vie. Le principe veut que

l'information relative à l'état de santé de la personne soit délivrée au patient lui-même. En revanche,

le caractère obligatoire987 de l'obligation d'information n'est pas exigible, si la personne n'est pas en

état de recevoir cette information988. L’information transmise au patient doit lui permettre de donner

un consentement libre et éclairé à la poursuite ou à l'arrêt des soins médicaux proposés. Si nous

appliquons ce raisonnement juridique au cas spécifique des situations de fin de vie, l’information du

patient apparaît donc comme le fondement de l’expression même de sa liberté à consentir ou à

refuser les soins. Dès l'instant ou le sujet en fin de vie a reçu l'information sur son état de santé989, ce

dernier est libre de poursuivre un traitement médical990 ou au contraire, de solliciter son arrêt991.

C'est aussi avoir le choix de se tourner vers d'autres procédures de fin de vie992 si cela est souhaité

par le malade. A ce titre, nous pouvons assurément affirmer que l'obligation d'information participe

986En pédiatrie ou encore dans le milieu dentaire, etc.
987Ce caractère ''obligatoire'' de l'information à transmettre au patient est toujours apprécié en fonction de l'intérêt du

patient. S'il s'avère que l'intérêt du patient commande la non-délivrance de l'information, cette dernière ne sera pas
transmise. Il est courant de dire que l'information s'adapte au patient.  

988Ne pas être en état de recevoir l'information c'est être frappé d'une incapacité juridique ou mentale. L'incapacité
mentale, c'est le cas ou la personne n'est pas en mesure d'assimiler ou de comprendre les informations qui lui sont
transmises. L'incapacité juridique d'une personne est l'inaptitude qui lui est reconnue par la loi de pouvoir prendre
valablement toutes les décisions qui la concernent c'est à dire ne pas être en mesure se déterminer librement.

989L'information  sur  son  état  de  santé  doit  être  délivrée  au  patient  par  l'ensemble  de  l'équipe  soignante.
Le  médecin  «  doit  donner  une  information  simple,  accessible,  intelligible  et  loyale  à  tous  les  patients  »  ;
les personnels paramédicaux « participent à l'information du malade chacun dans son domaine de compétence » ;
Dès lors que l'information communiquée au patient est accessible, et loyale alors la personne hospitalisée participe
aux choix thérapeutiques qui la concernent. Cet impératif d'information du patient sur son état de santé se retrouve
dans le titre III de la charte du patient  hospitalisé qui traite de « l'information du patient  et  de ses proches ».
La  charte  du  patient  hospitalisé  est  consultable  à  l'adresse  internet  suivante  dans  son  format  (.pdf)  :
http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/charte_a4_couleur.pdf (consulté le 31 juillet 2019).

990A titre d'exemple, s'engager dans la voie des soins d'accompagnement palliatifs ou de la sédation.  
991Au nom du non-acharnement thérapeutique prévu par la loi Leonetti du 22 avril 2005, le patient peut solliciter son

droit au refus de soins ou encore faire connaître son choix de stopper tous actes médicaux susceptibles de conduire à
une obstination déraisonnable de sa situation médicale. 

992Dès lors que l'information sur son état  de santé est transmise au patient, rien n'empêche ce dernier au nom de
l'expression de sa volonté de se tourner vers la procédure du suicide assisté permise en Suisse ou encore vers celle
de l'euthanasie aux Pays-Bas ou en Belgique. Même si ces procédures ne sont pas autorisées en France, le patient
dûment informé sur son état de santé de fin de vie peut valablement y recourir. Plusieurs cas médiatiques sont à
notre  mémoire  celui  de  Michèle  Causse  en  2010  ou  plus  récemment,  celui  de  Anne  Bert  en  2016.
Romancière âgée  de 59 ans,  Anne Bert  souhaite  recourir  à  l'euthanasie depuis  qu'il  lui  a  été  fait  diagnostic  et
communication de l'inéluctable évolution de sa maladie incurable (maladie de Charcot).  Voici les termes exacts
qu'Anne Bert prononça afin de justifier son choix délibéré de recours à l'euthanasie : « En accord avec ma famille,
j'ai décidé de devancer l'horreur ».  Ce cas d'espèce illustre parfaitement le fait qu'après information de son état
médical le patient exerce toujours librement son choix.   
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à  son niveau,  à  l'expression de la  volonté  individuelle.  Il  faut  relever  que  dans  l'hypothèse ou

l'exercice de cette obligation d'information ne peut plus être satisfait, par voie de conséquence, le

consentement de la personne ne peut plus être recueilli de façon libre et éclairé993 et donc, le malade

n'est plus en mesure d'exprimer sa volonté994. Dans la situation ou le patient a anticipé l'éventualité

de sa fin de vie par la rédaction d'une directive anticipée995 alors, c'est au travers de la personne de

confiance que s'exercera l'obligation d'information. C'est également par la voix de la personne de

confiance que le consentement à certains soins de fin de vie sera accordé ou refusé. C'est l'unique

situation ou il y a possibilité de transfert de l'obligation d'information sur un tiers dans la seule

perspective, promouvoir toujours davantage l'expression de la volonté individuelle996. 

Dans  cette  première  approche  nous  avons  pu  identifier  dans  quelle  mesure  l'obligation

d'information (dont le consentement est le corollaire) participe à son niveau à l'expression de la

volonté individuelle. Dans un autre volet d'étude, nous nous attacherons à démontrer dans quelle

mesure le  consentement  s'érige véritablement  comme l'expression la  plus aboutie  de la  volonté

individuelle.

Paragraphe 2. La primauté de la notion de consentement

Avant de nous intéresser à démontrer la primauté de la notion de consentement, il convient

de souligner que ladite notion a déjà fait l'objet d'une première approche997. L'intérêt poursuivi par

l'étude précédemment menée consistait à identifier le rôle du consentement dans le rapport médical

et individuel au corps humain. En d'autres termes, il s'agissait de démontrer le caractère évolutif de

l'approche médicale  et  individuelle  au corps  humain au regard de l'affirmation de la  notion de

consentement.  Présentement dans ce second paragraphe de notre chapitre premier consacré à la

satisfaction d'une volonté individuelle, nous nous proposons de démontrer dans quelle mesure le

993Cela démontre que le consentement est le corollaire de l'obligation d'information, ils sont dépendants l'un de l'autre. 
994MORACCHINI-ZEIDENBERG, S., « Fin de vie du patient hors d'état de manifester sa volonté », Responsabilité

civile et assurances, n° 2, 2014, p.3. C'est la situation rencontrée dans le cadre de l'affaire Vincent Lambert. Le
patient n'a pas préalablement rédigé de directive anticipée qui aurait pu rendre compte de sa volonté dans le cadre
d'une situation de fin  de vie.  Dès lors,  durant  plus  de  10 ans,  le  patient  s'est  trouvé dans un état  d'incapacité
psychologique (pas en mesure d'assimiler, ni de comprendre l'information qui lui serait transmise) qui n'a pas permis
à l'équipe médicale de lui transmettre valablement l'information sur son état médical. C'est la complexité de cette
situation de faits qui a conduit à une véritable bataille judiciaire entre l'épouse et les parents du patient. 

995Depuis la loi du 22 avril 2005, la rédaction d'une directive anticipée est possible en France. Selon l'article L.1111-6
du Code de santé publique,  « Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut être un
parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas où elle-même serait hors d'état d'exprimer sa
volonté et de recevoir l'information nécessaire à cette fin  ». 

996ARMAND G., « Mais que reste-t-il de la protection constitutionnelle de la liberté individuelle ? », Revue française
du droit constitutionnel, n° 65, 2006/1, pp.37-72.

997Cf. Partie I, Titre I, Section II, Paragraphe 1.  
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consentement est l'expression « suprême » de la volonté individuelle (paragraphe 2). A cet effet, il

semble  indispensable  de  dévoiler  les  bases  juridiques  qui  nous  permettent  d'avancer  pareille

affirmation. Nous envisagerons de parcourir tout d'abord, la primauté de la notion de consentement

au travers du minutieux examen des nouveaux textes de lois français en matière de fin de vie (A)

puis, nous nous attacherons à l'étude de deux autres schémas législatifs celui de la Belgique avec

l'euthanasie des mineurs et, celui de la Suisse avec le suicide assisté. (B)    

A. Dans les termes visés par la nouvelle loi du 2 février 2016

Parce  que  l'obligation  d'information  participe  à  son niveau  à  l'expression  de  la  volonté

individuelle,  il  aurait  été  difficilement  envisageable  de  mener  une  analyse  sans  se  référencer

directement  à  ladite  notion.  Toutefois,  il  convient  de  préciser  que  la  notion  qui  représente

l'expression la plus aboutie de la volonté individuelle est le consentement.  Encore à mi-chemin

entre une situation d'impérialisme médical et un véritable droit à l'autodétermination, la notion de

consentement tend à s'affirmer chaque jour davantage. Le patient occupe un place prépondérante

dans la prise de décision médicale et certains soutiennent que de cette participation, il devient acteur

de son existence998. La primauté de la notion de consentement dans le cadre de la fin de vie semble

pouvoir être étudiée au support de divers fondements juridiques. Par choix, nous nous proposons de

reposer  notre  démonstration  sur  les  nouvelles  dispositions  de  la  loi  du  2  février  2016.  Nous

aborderons  cette  expression  de  la  volonté  individuelle  d'abord,  au  travers  de  la  personne  de

confiance (1) puis, de la directive anticipée (2) et enfin, dans le cadre du refus des traitements et de

la mise en œuvre de la sédation profonde et continue (3).  

 
1/ La personne de confiance

Préalablement à la reconnaissance de la directive anticipée, c'est au travers de la désignation

de la personne de confiance999 que le législateur français a insensiblement affirmé l'expression de la

volonté  individuelle.  L'article  L.1111-61000 du Code de  la  santé  publique  prévoit  que  : « Toute

personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut être un parent, un proche ou le

médecin traitant et qui sera consultée au cas où elle-même serait hors d'état d'exprimer sa volonté

et de recevoir l'information nécessaire à cette fin. Elle rend compte de la volonté de la personne

998Cette implication de plus en plus prégnante du patient dans la décision médicale se mesure à tous les stades de son
existence (au travers des aides à la procréation médicale ) jusqu'à sa fin de vie (au travers des aides à mourir). 

999La possibilité de désigner une personne de confiance est un droit reconnu depuis la loi n° 2002-303 du 04 mars 2002
relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 

1000Il y a un renforcement du rôle de la personne de confiance dans la dernière version de l'article 9 de la loi n° 2016-
87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
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[…]  ».  Au sens  de  l'article  article  L.1111-121001 du  Code de  la  santé  publique  : «  Lorsqu'une

personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la

cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin a l'obligation de s'enquérir de l'expression

de la volonté exprimée par le patient ». En l'absence de directives anticipées mentionnées à l'article

L.1111-11 du CSP il recueille le témoignage de la personne de confiance ou, à défaut, tout autre

témoignage de la famille ou des proche ». Dans chacun des deux textes susvisés, la désignation de

la personne de confiance a pour finalité de représenter la plus proche « expression de la volonté du

patient »  dans  la  survenance  d'une  situation  médicale  ou  ce  dernier  serait  «  hors  d'état  de

l'exprimer1002 ». Lorsqu'en 2002 le législateur a pris l'initiative de promouvoir la désignation d'une

personne de confiance, d'une certaine manière, il préservait déjà grandement la notion sous-jacente

de consentement.  Ce qui nous amène à tenir  pareille affirmation c'est  l'élément selon lequel,  le

recueil du consentement implique obligatoirement l'assimilation et la compréhension de la décision

par la personne concernée. Il faut retenir que lorsque le consentement à certains actes médicaux

thérapeutiques de fin de vie (soins palliatifs, sédation profonde et continue, arrêt ou limitation des

traitements médicaux ...) ne peut plus être recueilli auprès du patient lui-même, c'est au travers de la

personne de confiance,  sorte  de « plan b » de la directive anticipée,  que le  législateur  promeut

l'expression de la volonté individuelle. 

1001Modifié par l'article 10 de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie.

1002C'est essentiellement dans le cadre des situations de fin de vie c'est à dire « lorsqu'une personne est en phase
avancée  ou  terminale  d'une  affection  grave  et  incurable  »  qu'intervient  la  personne  de  confiance.  Lorsque  la
personne de confiance a été officiellement désignée, cette dernière peut se substituer au patient incapable en prenant
en  son  nom les  décisions  importantes  concernant  les  soins  médicaux  et  les  conditions  de  fin  de  vie.  A titre
d'exemple, la personne de confiance consultée peut valablement s'opposer à une réanimation ou encore, solliciter
une limitation ou un arrêt des traitements du patient au prétexte qu'il s'agit de la poursuite de sa volonté.  
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2/ La directive anticipée

Suivant  le  fil  conducteur  de  la  désignation  de  la  personne  de  confiance,  la  directive

anticipée1003 fut instaurée par le législateur dans le but de valoriser encore davantage la volonté

individuelle1004. L'article L.1111-111005 du Code de la santé publique dispose que :  « Toute personne

majeure  peut  rédiger  des  directives  anticipées  pour  le  cas  où  elle  serait  un  jour  hors  d'état

d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées expriment la volonté de la personne relative à sa

fin de vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de l'arrêt ou du refus

de traitement ou d'acte médicaux. » Au sens de l'article suivant dudit Code1006 il est prévu que : «

Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et  incurable,  quelle

qu'en soit la cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin a l'obligation de s'enquérir de

l'expression  de  la  volonté  exprimée  par  le  patient.  En  l'absence  de  directives  anticipées

mentionnées à l'article L.1111-11 dudit code [...]». Dans les deux textes de lois susvisés, au même

titre que la personne de confiance1007, la directive anticipée1008 a pour but de consigner la plus proche

« expression de la volonté du patient relative à sa fin de vie en ce qui concerne les conditions de la

poursuite,  de  la  limitation,  de  l'arrêt  ou  du  refus  de  traitement  ou  d'acte  médicaux  » dans  la

survenance d'une situation médicale ou ce dernier serait « hors d'état de l'exprimer1009 ». En d'autres

1003La directive anticipée fut créée et définie par la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et
à la fin de vie. Le décret n° 2016-1067 du 3 août 2016 relatif aux directives anticipées prévu par la loi n° 2016-87 du
2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie conférera deux
changements notoires à la directive anticipée par rapport à sa situation juridique antérieure. Le premier changement
apporté par la nouvelle rédaction de la loi c'est le caractère contraignant et non plus consultatif de la directive (elle
s'impose à tous, équipes médicale et proches du patient). D'autre part, c'est le caractère non-renouvelable (avant, les
directives n’étaient plus valable après trois ans, maintenant, elle sont indéfiniment valables). Elle demeurent par
ailleurs révisables et révocables à tout instant et selon toute forme possible.  

1004Précisons que l'idée soutenue selon laquelle la directive anticipée serait dans une large perspective la représentation
la plus aboutie de la promotion de la volonté individuelle est plutôt nuancée voire ''relative''. Ultérieurement dans
notre démonstration (Paragraphe 3, A. Une remise en cause dans le modèle juridique français) nous aborderons
le caractère ''relatif'' du concours de la directive anticipée à l'expression de la volonté individuelle au support de
plusieurs témoignages. 

1005Modifié par l'article 8 de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et
des personnes en fin de vie.

1006Article L.1111-12 du Code de la santé publique modifié par l'article 10 de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

1007Précisons que lorsqu'en 2002 le législateur a instauré la possibilité de désigner une personne de confiance, nous
étions qu'aux balbutiements des lois spécifiques en matière de fin de vie. C'est la raison pour laquelle, il  a été
initialement  attribué  un  caractère  plus  général  à  la  personne  de  confiance  (corrigé  en  2016)  qu'a  la  directive
anticipée qui est vraiment une mesure propre et spécifique à la fin de vie.

1008Op.  cit.  FOURNIER V.,  TRARIEUX  S.,  « Les  directives  anticipées  en  France »,  Revue  Médecine  et  Droit,
Elsevier, n° 74/75, 2005, pp.146-148

1009Semblablement à la personne de confiance, la directive anticipée prend effet essentiellement dans le cadre des
situations de fin de vie c'est à dire, « lorsqu'une personne est en phase avancée ou terminale d'une affection grave et
incurable ». Dans l'hypothèse ou ladite situation médicale viendrait à se réaliser c'est à dire, être confronté à un
''patient hors d'état d'exprimer sa volonté'', le médecin se référerait directement à la directive anticipée rédigée par le
patient. Ainsi le médecin renseigné sur les volontés de fin de vie de son malade en ce qui concerne les conditions de
la poursuite, de la limitation, de l'arrêt ou du refus de traitement ou d'acte médicaux fera en sorte de respecter son
souhait. 
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termes, les directives anticipées donnent une indication essentielle au personnel soignant1010 sur les

souhaits de son rédacteur « concernant les conditions de la limitation ou de l’arrêt de traitement

»1011. La motivation exclusive des directives anticipées consiste à renforcer le droit individuel de

chaque malade en fin de vie ainsi que leur propre autonomie1012. La directive anticipée s'apparente à

une forme de consécration de la notion de consentement dans le sens ou le législateur met tout en

œuvre pour assurer son respect. La préservation et l'affirmation du consentement du patient dans les

actes relatifs à la fin de vie1013 furent appréhendées comme un élément majeur dans l'esprit des co-

rédacteurs de la loi  du 2 février  2016 créant  de nouveaux droits  en faveur des malades et  des

personnes en fin de vie. 

3/ Le refus de traitements et la mise en œuvre d'une sédation profonde et continue

Au support de ses diverses dispositions relatives à la fin de vie, il est possible d'attester que

la loi du 2 février 2016 a véritablement été envisagée afin de mettre au premier plan la volonté des

individus1014. Au sens de l'article L.1111-41015 du Code de la santé publique,  « toute personne a le

droit de refuser ou de ne pas recevoir un traitement […]. Le médecin a l'obligation de respecter la

volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix et de leur gravité. […]

Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé

de  la  personne  et  ce  consentement  peut  être  retiré  à  tout  moment  […].»  Au sens  de  l'article

L.1110-5-21016 du Code de la santé publique « A la demande du patient d'éviter toute souffrance et

de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue provoquant une

altération de la conscience maintenue jusqu'au décès,  associée à une analgésie  et  à l'arrêt  de

l'ensemble des  traitements  de maintien en vie,  est  mise en œuvre dans les cas  suivants […]  »

Qu'il s'agisse du texte de loi relatif à l'arrêt ou à la limitation de traitements médicaux1017 ou de celui

1010Entendu dans son ensemble c'est à dire, il peut s'agir des infirmiers, médecins, aides-soignants ...
1011Dans leurs formes, les directives anticipées sont des déclarations personnelles, signées et rédigées à la main qui

relèvent un certain nombre d'instructions concernant les conditions de sa fin de vie dans le cas où la personne ne
serait plus en état de les exprimer de vive voix. La directive anticipée prendra son effet lorsque la personne se
trouvera dans les conditions de « fin de vie » c'est  à dire si cette dernière est atteinte d’une affection grave et
incurable, en phase avancée ou terminale.

1012Cf. Section II, paragraphe 1. la bioéthique et la liberté de choisir sa fin de vie. 
1013Actes parfois qualifiés d'attentatoires à l'intégrité du corps humain.
1014PARIENTE A.,  « Le  refus  de soins:  réflexions sur  un droit  en construction »,  Revue du Droit  public  (RDP),

Lextenso, n° 5, 2003, pp.1419-1447
1015Modifié par l'article 5 de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et

des personnes en fin de vie.
1016Modifié par l'article 3 de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et

des personnes en fin de vie.
1017FRIOURET L.,  « Le refus de soins salvateurs ou les limites de la volonté du malade face à l'ordre public de

conservation  de  la  vie »,  Revue  générale  de  droit  médical,  Les  Études  Hospitalières,  n°  15,  2005,  p.99-123 ;
GRIDEL J-P., « Le refus de soins au risque de la mort », Revue La Gazette du Palais, Lextenso, n° 172, 2002, pp.3-
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relatif  au recours à la sédation profonde et  continue1018 il  prévaut  toujours  « l'expression de la

volonté du patient ».  Au nom de son opposition à  l'acharnement  thérapeutique,  un patient  peut

légitimement revendiquer « le droit de refuser ou de ne pas recevoir un traitement1019 » ou encore, la

mise en œuvre  « d'une sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience

maintenue jusqu'au décès […]1020 ». 

En conclusion à cette étude, nous relèverons que le circonspect examen du texte de loi du 2

février 2016 nous a conduit à attribuer une force spécifique aux termes visés par le législateur. Parce

que « l'expression de la volonté du patient1021 » est au centre des nouvelles dispositions en matière

de fin de vie, la notion de consentement acquiert une dimension sans précédent. Si en France, nul ne

peut arguer d'un véritable droit  à l'autodétermination1022 par ailleurs, l'ensemble des dispositions

promulguées apportent la preuve de l'accroissement de la notion de consentement. Afin d'avoir un

autre regard sur la portée, ou sur l'amplitude de la notion de consentement en tant qu'expression

« suprême » de la volonté individuelle, nous allons nous attacher à parcourir deux autres schémas

législatifs de fin de vie, celui de l'euthanasie des mineurs en Belgique et celui, du suicide assisté en

Suisse. 

10 ; La loi du 4 mars 2002 a consacré le refus de soins comme un droit de la personne malade mais la possibilité
d'arrêt ou de limitation de traitements est un droit issu des dispositions de l'article 5 de la loi du 2 février 2016. 

1018La  possibilité  d'exiger  d'être  endormi  jusqu’à  son  décès  pour  « éviter  toute  souffrance  et  de  ne  pas  subir
d’obstination déraisonnable est un nouveau droit donné au patient par l'article 3 de la loi du 2 février 2016.

1019Il faut préciser que dès lors qu'un patient y consent, « aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué
sans le consentement libre et éclairé de la personne », les traitements médicaux peuvent être suspendus ou non pas
entrepris lorsque cumulativement : ils n'ont que pour seul effet un maintien artificiel de la vie et ils apparaissent
inutiles ou disproportionnés. A titre d'illustration, un patient pourra demander à ne plus recevoir une nutrition et
hydratation artificielles qui depuis un certains nombre d'années sont considérées comme un traitement. 

1020Les patients en fin de vie peuvent solliciter une sédation profonde et continue jusqu'à la mort avec administration
d'analgésiques et l'arrêt des traitements afin d'éviter la souffrance et une prolongation inutile de sa vie c’est ce que
laisse sous-entendre la loi du 2 février 2016. En d'autres termes, depuis 2016, un médecin ne pourra pas s’opposer à
une demande de sédation profonde et continue de la part d’un patient atteint d’une « affection grave et incurable »,
dont le « pronostic vital est engagé à court terme » et qui présente une « souffrance réfractaire aux traitements ».
Ou lorsque  sa  « décision  d’arrêter  un  traitement  engage  son  pronostic  vital  à  court  terme  et  est  susceptible
d’entraîner une souffrance insupportable ». 

1021LE BESCON C., La protection de la volonté de la personne en fin de vie,  [Thèse de Droit public, Université de
Brest, 2010]. Dans chacun des textes visés dans la nouvelle loi de 2016, le législateur insiste délibérément sur cette
notion  de  consentement,  expression  suprême  de  la  volonté  individuelle  du  patient  aux  actes  pour  lesquels  il
s'engage. S'agissant de la personne de confiance il précise qu'elle «  rend compte de la volonté de la personne »,
concernant la directive anticipée elle « expriment la volonté de la personne relative à sa fin de vie », et il est même
question d'une obligation du médecin de «  s'enquérir  de l'expression de la  volonté exprimée par le  patient.  »
Concernant les dispositions relatives à l'arrêt des traitements le législateur évoque  « un droit pour le patient »  de
refuser la pratique d'une acte ou d'un traitement « sans le consentement libre et éclairé de sa personne ». Lorsqu'il
est question d'un possible recours à la sédation profonde en situation de détresse le législateur utilise volontairement
les termes « à la demande du patient » ce qui renvoie d'office à la notion de consentement du patient.  

1022LELEU Y-H., « La maîtrise de son corps par la personne », Journal des tribunaux, 1999, p.589-600  ; LELEU  Y-
H., GENICOT G., « L'euthanasie en Belgique et aux Pays-Bas ## Variations sur le thème de l'autodétermination »,
Revue Trimestrielle des Droits de l'Homme (RTDH), Dalloz, n° 57, 2004 pp.5-50. La notion de consentement sera
appréhendée  comme  un  véritable  droit  à  l'autodétermination  lorsque  la  législateur  ouvrira  le  droit  français  à
l'ensemble des procédures de fin de vie notamment, au suicide assisté et à l'euthanasie. 
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B. Au regard d'autres schémas législatifs de fin de vie   

Après avoir  identifié le rang attribué à la notion de consentement dans les termes de la

nouvelle loi française sur la fin de vie1023, nous nous proposons de mener une approche de droit

comparé  afin  d'évaluer  la  place  accordée  à  ladite  notion  dans  la  législation  spécifique  de

l'euthanasie des mineurs en Belgique (1) et enfin, dans le cadre de la législation relative au suicide

assisté en Suisse (2).  

                                           

1/ L'euthanasie des mineurs en Belgique 

Qu'il s'agisse de l'euthanasie des mineurs en Belgique ou de l'euthanasie des mineurs aux

Pays-Bas,  les  interrogations  relatives  à  la  valeur  accordée  à  la  notion  de  consentement  sont

comparables.  Par  choix,  nous  aborderons  préférentiellement  le  consentement  au  travers  de

l'euthanasie  des  patients  mineurs  en Belgique  avant  de  faire  une référence comparative à  celle

pratiquée aux Pays-Bas. Avant de porter toute notre attention à l'étude de la « loi Belge » relative à

l'euthanasie des patients mineurs, il semble opportun de se remémorer la législation en vigueur en

matière  d'euthanasie  des  mineurs  émancipés  ou  des  patients  majeurs1024.  En  dehors  d'une

caractéristique médicale  spécifique énoncée à  l'article  31025 de la  loi,  l'euthanasie  des  personnes

majeures  en  Belgique  repose  principalement  sur  la  notion  de  consentement  de  la  personne1026.

Élargissant la loi du 28 mai 2002, depuis le 28 février 20141027, la Belgique est devenue le premier

pays au monde à légaliser l'euthanasie des mineurs sans limite d'âge mais sous conditions strictes.

Ce  qui  retient  particulièrement  notre  attention  dans  cette  étude  de  droit  comparé,  ce  n'est  pas

proprement dit l'analyse approfondie de chacune des conditions strictes de mise en œuvre de la loi

Belge sur l'euthanasie des patients mineurs mais plutôt, la détermination du poids de la notion de

consentement dans la procédure. Afin de satisfaire à cet impératif, nous devons nous référencer au

texte de ladite loi. L'euthanasie est ouverte au patient mineur « doté de la capacité de discernement

1023Loi n° 2016-87 du  2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
1024Loi du 28 mai 2002 relative à l’euthanasie disponible à l'adresse http://www.just.fgov.be/cgi/welcome.pl (consulté

le 31 juillet 2019).
1025Selon l'article 3 du §1er de la loi du 28 mai 2002 l'euthanasie est reconnue pour « le patient qui se trouve dans une

situation médicale sans issue et fait état d'une souffrance physique ou psychique constante et insupportable qui ne
peut être apaisée et qui résulte d'une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable ».

1026Dans le texte de loi relatif à l'euthanasie des patients majeurs en Belgique plusieurs termes, font référence à cette
notion de consentement libre et éclairé de la personne. Au sens de l'article 2, l'euthanasie est « l'acte, pratiqué par
un tiers, qui met intentionnellement fin à la vie d'une personne à la demande de celle-ci », l'article 3 (§1) dispose
que « la demande est formulée de manière volontaire, réfléchie et répétée […] » . Dans le (§4) dudit article, il est
précisé  que  «  la  demande  du  patient  doit  être  actée  par  écrit  »  ce  qui  laisse  présumer  une  preuve  de  son
consentement ... 

1027Pour information, depuis l'année 2004 les Pays-Bas autorisent l'euthanasie pour les enfants âgés de plus de 12 ans
avec la spécificité que l'avis des parents peut suppléer à celui de l'enfant.  
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se  trouvant  dans  une  situation  médicale  sans  issue  de  souffrance  physique  constante  et

insupportable qui ne peut être apaisée et qui entraîne le décès à brève échéance, et qui résulte

d'une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable1028». En dehors de ces conditions

relatives à la situation médicale du mineur1029, c'est l'examen d'autres critères1030 qui nous permettra

d'évaluer le poids du consentement dans le recours à la procédure d'euthanasie des mineurs. Afin de

tirer les conclusions qui s'imposent sur la place du consentement dans le cadre de l'euthanasie d'un

mineur,  il  convient  de  rappeler  les  trois  critères  requis  à  sa  mise  en  application.  Attendu  que

l'euthanasie ne peut être pratiquée qu'a l'initiative du patient mineur1031, il est requis la capacité de

discernement1032. Le médecin doit personnellement s'assurer que le patient est doté de cette capacité

de discernement1033 avec tous les dangers que cela suppose1034. Enfin, le médecin doit s’assurer que

les  représentants  légaux1035 « marquent  leur  accord sur  la  demande du patient  mineur1036».  Au

centre de la législation Belge sur l'euthanasie des mineurs, le constat nous amène à relever, que c'est

toujours  l'enfant  qui  est  à  l'initiative  de  la  demande  d'euthanasie1037.  Le  médecin  consulté  à

l'impératif  de  rapporter  la  charge  de  la  preuve  du  véritable  consentement  de  l'enfant  à

l'euthanasie1038 Les  parents  eux,  doivent  donner  leur  consentement1039.  Concernant  l'euthanasie

néerlandaise des enfants de 12 ans et plus1040, les interrogations sur la place du consentement sont

quasi-identiques1041 à celle de la législation belge. 

1028L'article 3 du § 1er de la loi du 28 février 2014 complété par un quatrième tiret est venu apporter une restriction par
rapport aux conditions de mise en œuvre de l'euthanasie du patient majeur. Le majeur peut accéder à la procédure
d'euthanasie même lorsque le décès n'est pas censé survenir « à brève échéance ».   

1029Les conditions relatives à la situation médicale du patient mineur ou majeur s'apparentent à un ''détonateur'' ou
un ''déclencheur'' d'ouverture de la procédure d'euthanasie. Elles ne renseignent pas sur le consentement du patient.

1030Trois critères précisément : la capacité de discernement de l'enfant, la discrétionnaire appréciation du médecin et
enfin l'accord des représentants légaux. 

1031C'est une démarche ''volontaire'' de l'enfant qui repose exclusivement sur son initiative personnelle.    
1032L'article 2 §1, a) de la loi du 28 février 2014 énonce que le mineur doit impérativement être « doté de la capacité

de discernement et être conscient au moment de sa demande ».
1033L'article  2  §1,  d)  de la  loi  du  28 février  2014 impose  au  médecin  de  « consulter  un  pédopsychiatre  ou un

psychologue,  en précisant les raisons de cette consultation ». Le  spécialiste consulté  « prend connaissance du
dossier médical, examine le patient, s’assure de la capacité de discernement du mineur, et l’atteste par écrit ». 

1034Un des plus important risque, c'est de laisser supporter à la seule discrétion du médecin consulté l'appréciation de
la capacité de discernement de l'enfant. Cela est vivement critiquable dès lors que les contours de la notion ne sont
pas clairement balisés.  La capacité de discernement n'est  aucunement définie par la loi  Belge. Il  s'agirait de la
capacité de mesurer la portée de ses actes et d'en comprendre les conséquences ce qui n'est pas évident pour un
enfant. 

1035Généralement il s'agit des parents, mais il peut aussi s'agir d'un autre représentant légal (tuteur …).
1036Article 2 § 2, d) de la loi du 28 février 2014. L'article 2 § 2, f) de ladite loi prévoit à cet égard que « la demande du

patient, ainsi que l’accord des représentants légaux si le patient est mineur, sont actés par écrit ».
1037C'est une position assez risquée dans le sens ou nous pouvons nous interroger à savoir comment un enfant en état

de souffrances est habileté à comprendre les conséquences d'un acte qui mettrait fin à sa vie ? Et enfin, comment
être certain qu'un mineur émet une réelle demande d'euthanasie ?.

1038Le  médecin  doit  prouver  que  l'enfant  est  doté  de  toute  sa  capacité  de  discernement.  Le  flou  juridique
précédemment  débattu pourrait d'une certaine manière amener le médecin à reconnaître la capacité de discernement
à un mineur du seul fait qu'il est émis une demande d'euthanasie.

1039Le consentement des parents repose exclusivement sur l'accord donné à l'euthanasie de leur enfant. 
1040Depuis une loi entrée en vigueur en 2004, les Pays-Bas autorisent l'euthanasie pour les enfants de plus de 12 ans. 
1041L'article 2 de la loi du 12 avril 2001 comporte plusieurs dispositions explicites concernant l'euthanasie des patients
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En conclusion, il convient de retenir que le modèle néerlandais et surtout, le modèle belge

accordent  une  valeur  prépondérante  à  la  notion  de  consentement  dans  la  mise  en  œuvre  de

l'euthanasie des patients mineurs. « La primauté de la notion de consentement » trouve son entière

justification  dans  la  législation  de  ces  États.  Le  consentement  est  assurément  un  critère

« déterminant » dans le recours à l'euthanasie des mineurs avec tous les dangers collatéraux que

cela  peut  générer.  Après  avoir évalué  la  place  accordée  à  la  notion  de  consentement  dans  la

législation spécifique de l'euthanasie des mineurs en Belgique, il convient de survoler en quelques

lignes la place de ladite notion dans le cadre de la législation sur le suicide assisté en Suisse.  

 

2/ La législation sur le suicide assisté en Suisse

Nul ne saurait appréhender la primauté de la notion de consentement dans son approche de

droit comparé sans se référencer au suicide assisté. Le suicide assisté tel qu'il est envisagé dans

l'État helvétique1042 est assurément l'expression la plus aboutie de la notion de consentement. En

Suisse, tout ou presque, repose sur le consentement de la personne à recourir à la pratique. Si l'acte

de suicide assisté doit se justifier médicalement1043, la condition essentielle à son recours réside dans

le  caractère  conscient1044 et  volontaire  de  l'individu  à  l'acte.  En  Suisse,  dès  l’instant  où  les

documents  requis  sont  réunis  (certificat  médical,  lettre  manuscrite  et  attestation  de  capacité  de

discernement, document établi par un médecin) alors la demande apparaît comme justifiée et la

mineurs. Les Pays-Bas ont par choix fait correspondre la loi sur l'accord du patient en matière de traitement médical,
entrée en vigueur en 1995 et  incorporée au Code civil  néerlandais avec celle  en matière d'interruption de vie.
Les enfants âgés de 12 ans et plus « peuvent demander à être euthanasiés s'ils endurent des souffrances intolérables,
sont incurables, sont proches de la mort, sont capables d'exprimer leur volonté et si leurs parents approuvent cette
demande ».  L'enfant doit  de lui-même demander à  mourir,  de façon répétée,  il  doit  être  atteint  d’une maladie
incurable et arrivé à la fin de sa vie pour solliciter cette aide. La « loi néerlandaise » prévoit que le médecin peut
accepter la demande d’un mineur, à condition que ses parents soient associés à sa prise de décision (lorsque le
mineur a entre seize et dix-huit ans) ou donnent leur consentement (lorsqu’il a entre douze et seize ans). Il  faut
préciser que dès l'âge de seize, l'accord parental n'est plus obligatoire donc, seul prévaut le consentement du mineur
à l'acte d'euthanasie.  

1042La Suisse autorise depuis 1942 par le biais de l'article 115 de son Code pénal l'assistance au suicide « à condition
que cela ne soit pas poussé par un motif égoïste. » Hormis cet article 115 du Code pénal, il faut relever que la
législation Suisse demeure par ailleurs extrêmement floue en ce qui concerne l'accompagnement dans la mort. 

1043Il  faut préciser que l'acte doit  donner  l'apparence d'une justification médicale.  Le terme ''apparence''  n'est  pas
utilisé aléatoirement, il se justifie dans le sens ou la preuve médicale à rapporter pour bénéficier du recours au
suicide assisté en Suisse est minimaliste. Cette preuve se résume tout simplement au sens de la directive médico-
éthique de l'ASSM de 2004 à la seule justification médicale que  « la maladie dont souffre le patient permet de
considérer  que  la  fin  de  sa  vie  est  proche  ».  La  justification  a  rapporté  au  médecin  signataire  de  l'acte  est
véritablement anecdotique, une simple formalité insignifiante. (Un temps, il a été envisagé par le Conseil fédéral
suisse d'imposer aux organisations des conditions telles que l'existence d'un pronostic fatal  à cours terme de la
personne sollicitant la pratique mais cela ne fut jamais mis en application). Le recours au suicide assisté reposant par
ailleurs sur le versement d'une somme d'argent (à l'organisation), le risque majeur c'est de gommer le critère médical
pour ne faire valoir que la volonté exclusive de la personne. En d'autres termes, avec l'argent tout se négocie et tout
s'achète. 

1044La notion de conscience suppose de fournir une attestation de la capacité de discernement de la personne or ce
document se résume en un simple document établi et signé par un médecin. 
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procédure peut avoir lieu1045. En conclusion, nous retiendrons que le suicide assisté1046 est la pratique

de fin de vie qui consacre véritablement la notion de consentement de ce fait, c'est le modèle par

excellence de l'expression de la volonté individuelle. Après avoir parcouru plusieurs fondements

textuels1047 de primauté de la notion de consentement, nous allons désormais envisager au travers de

quelques cas d'espèce des situations de remise en cause de ladite notion.  

Paragraphe 3. La remise en cause de la notion de consentement  

Dans ce paragraphe, nous proposons de porter un intérêt tout particulier à la remise en cause

de  la  notion  de  consentement.  A cette  fin,  plusieurs  situations  factuelles  de  fin  de  vie  seront

parcourues  lesquelles,  rendent  largement  perceptible  ce  phénomène  de  remise  en  cause.  Tout

d'abord,  nous  étudierons  la  remise  en  cause  du  consentement  au  travers  du  modèle  juridique

français (A) puis, nous appréhenderons ladite remise en cause au travers d'autres modèles juridiques

(B).   

A. Une remise en cause dans le modèle juridique français 

Avant  d'envisager  la  remise en cause de la  notion de consentement  dans  le  cadre d'une

approche  de  droit  comparé,  nous  proposons  de  parcourir  deux  sources  juridiques  françaises

susceptibles d'apporter la preuve d'une telle affirmation. A ce titre, seront successivement abordés,

le caractère « relatif » de la directive anticipée (1) dans l'expression de la volonté individuelle puis,

nous digresserons vers d'autres situations médicales réputées hors cadre de fin de vie (2) où il est

aussi fait exception de l'expression de la volonté individuelle.  

 

1/ Le caractère « relatif » de la directive anticipée

Au sens ou nous l'avons précédemment relevé1048, la directive anticipée créée par la loi n°

2005-370 du 22 avril 2005 se définit comme « l'expression de la volonté du patient relative à sa fin

de vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de l'arrêt ou du refus de

traitement ou d'acte médicaux » dans la survenance d'une situation médicale ou ce dernier serait «

1045En Suisse, il  faut savoir qu'il  n' y a aucune autorité judiciaire ou médicale habilitée à valider la pratique. Les
associations ne sont soumises à aucune surveillance spéciale donc seul, le médecin référent (signataire de l'acte)
celui qui à le monopole de la prescription paraît en mesure d'opérer un contrôle des recours. 

1046Précisons qu'il s'agit en plus d'une procédure non-médicale c'est à dire, qu'elle est pratiquée par des non-médecins.
1047En France  avec  la  loi  du 2 février  2016 et  à  l'étranger  avec les  dispositions sur  l'euthanasie des  mineurs  en

Belgique et le suicide assisté en Suisse.
1048cf. paragraphe 2, A. Dans les termes visés par la nouvelle loi du 2 février 2016.
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hors  d'état  de  l'exprimer1049».  Parce  que  les  directives  anticipées  sont  en  quelque  sorte,  les  «

dernières volontés » d'un malade en fin de vie, elles apparaissent comme la représentation la plus

accomplie  de  la  volonté  individuelle.  Dans  cette  conception,  la  notion  de  consentement  en  est

largement  renforcée or,  l'évolution législative intervenue le  2  février  2016 apporte  une certaine

modération  au  principe.  Depuis  la  promulgation  de  la  loi  du  2  février  20161050,  les  directives

anticipées  sont  devenues  définitives1051,  sans  limitation  de  durée  et  contraignantes1052 ce  qui

indirectement tend à fragiliser l'expression de la volonté individuelle. L'explication est assez facile à

comprendre.  La  rédaction  de  la  directive  anticipée  se  fait  généralement  dans  un  contexte  très

éloigné de la fin de vie1053 dès lors, cette rédaction ne peut aucunement rendre compte de l'état

d'esprit1054 de la personne au moment ou cette dernière serait éventuellement confrontée à la réalité

d'une telle situation1055. Ce fil de raisonnement nous amène à supposer que la directive anticipée

1049Au sens de l'article L.1111-11 du Code de la santé publique.
1050Loi n° 2016-87 du  2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
1051Avant l'entrée en vigueur de la loi, la directive anticipée était renouvelable tous les trois ans. 
1052Avant l'entrée en vigueur de la loi, la directive anticipée était dotée d'un caractère consultatif, en d'autres termes,

elle ne s'imposait pas au médecin. 
1053Lorsque qu'une personne décide de son initiative personnelle de procéder à la rédaction d'une directive anticipée

comme la loi le permet aujourd'hui dans 90 % des cas, elle n'est ni malade, ni même accidentée. La question qui se
pose alors c'est : comment peut-on envisager de régler par anticipation une situation médicale à laquelle on n'a pas
été encore confrontée ?  On peut douter. L'individu aura t-il vraiment la même volonté, le même désir si advenait un
jour à se réaliser la survenance d'un tel événement ?

1054Un adage ancien prétend : « qu’on ne connaît le courage d'un soldat que sur le champ de bataille. »
1055 L'exemple le plus probant en ce sens, c'est celui d'une personne qui tente de se suicider. 

- Pour information, nous savons que dans 80 % des cas, les tentatives de suicide sont des appels à l'aide lancés par
des personnes qui sont seules, qui ont des problèmes ou des troubles parfois d'une faible gravité. 
- Pour information, nous savons également que « tout médecin se trouvant en présence d’un malade ou d’un blessé
en péril doit lui apporter assistance et lui fournir les soins nécessaires »  (article R.4127-9 du Code de la santé
publique). Dans l'hypothèse ou l'individu ''une jeune personne'' qui a tenté de se suicider a rédigé une directive
anticipée, il faut se demander quelle sera l'attitude du médecin en pareil cas ? renoncera t-il à toute tentative de
réanimation au motif qu'une simple lettre a été rédigée ou au contraire fera t-il tout son possible pour sauver la vie
de son patient. Il faut prendre en considération ce genre de situation car la fin de vie ce n'est pas uniquement les cas
médicaux  de  personnes  au  stade  terminal  d'un  cancer.  Un  problème  relativement  équivalent  se  pose  avec  le
consentement présumé en matière de don d'organes et la fréquente opposition de la famille du défunt au moment de
la survenance de la situation de fin de vie.
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n'est finalement qu'une représentation « partielle et relative1056 » de la volonté individuelle1057 et par

voie de conséquence, la primauté de la notion de consentement qui s'y rattache est grandement

remise en cause. A ce stade de notre étude, nous pouvons affirmer que la directive anticipée ne peut

nullement être considérée comme la représentation la plus accomplie de la volonté individuelle,

telle que nous l'avions un temps envisagé.     

2/ Les situations médicales d'exceptions « hors fin de vie »

Il faut savoir qu'il existe plusieurs cas médicaux dans lesquels la notion de consentement du

patient est remise en cause. Ces situations n'intéressent pas directement le cadre de la fin de vie

mais, elles méritent d'être notifiées afin d'avoir un approche des plus exhaustive sur le sujet. A ce

titre, nous nous rapprocherons davantage d'un travail d'inventaire que d'un travail de démonstration.

Tout d'abord, précisons qu'il existe un principe énoncé à l'article L1111-41058 du Code de la santé

publique  selon  lequel  le  consentement  prévaut.  Généralement  cette  disposition  législative  est

relativement  bien  respectée  or,  il  existe  plusieurs  situations  dans  lesquelles  la  notion  de

consentement est remise en cause. Hormis l'état d'urgence1059, il faut relever trois situations dans

lesquelles le consentement du patient peut-être écarté. Les deux premières situations relèvent d'une

obligation de soins quant à la troisième situation elle concerne l'obligation d'information1060 qui

impose la négation de la notion de consentement du patient. La première obligation de soins aussi

1056Plusieurs déclarations en ce sens ont été recueillies (au cours de trois occasions récentes) 
- Lors de la discussion en commission de la proposition MASSONNEAU (le 21 janvier 2015), lors de la discussion
en séance plénière de cette même proposition de loi (le 29 janvier 2015) et enfin, lors du débat sans vote sur la fin de
vie voulu par le gouvernement (le 21 janvier 2015). Avant même la promulgation de la loi du 2 février 2016 déjà, un
grand nombre d'intervenants interrogés sur le sujet des directives anticipées évoque une ''fluctuation de volontés'' qui
les rend sceptiques sur le caractère définitif de la volonté individuelle exprimée dans la directive. 
Gilles LURTON (UMP) nous a retranscrit son expérience personnelle dont voici le report des mots :  « J’ai pu
côtoyer plusieurs personnes en fin de vie, jeunes pour la plupart et j’ai souvent été frappé par la formidable envie
de vivre qui s’emparait d’elles à mesure que leur maladie s’aggravait » dès lors « la notion de directive anticipée
me laisser perplexe ». Xavier BRETON (UMP) a son tour précise : « J’ai quelques interrogations. Comment ne pas
enfermer une personne dans une volonté qui peut varier au cours du temps et en fonction des circonstances  ?
Comme le souligne le rapport Sicard, des sursauts de volonté de vivre peuvent toujours exister ». Opposé lui aussi
au caractère contraignant, Philippe GOSSELIN (UMP) s’en est expliqué : « Il faut communiquer sur l’intérêt de ces
directives  anticipées,  mais  sans  enfermer  l’équipe  médicale  dans  un  veto  absolu,  en  lui  laissant  une  part
d’autonomie  […]  Ces  points  de  vue  du patient  peuvent  être  différents  avec  une  fragilité  psychique,  physique,
psychologique, c'est à dire lorsque la maladie vous atteint. ». 

1057Le renforcement de la législation qui encadre les directives anticipées se présente en fin de compte davantage
comme un danger que comme une protection ou une préservation de l'expression de la volonté individuelle. 

1058« Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu’il
lui fournit, les décisions concernant sa santé. (…) Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué
sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment ». 

1059Au sens de l'article R.4127-9 du Code de la santé publique. Cette situation fut déjà abordée dans la partie I, Section
II, Paragraphe 1., A. 3. La fragilité du consentement appliquée à certaines situations médicales. 

1060Rappelons que le consentement est le corollaire à l'obligation d'information.
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appelée « mesure d'injonction thérapeutique1061 » concerne les personnes toxicomanes et la seconde

obligation de soins aussi appelée « suivi socio-judiciaire1062 » concerne les personnes condamnées

notamment  pour  infractions  sexuelles.  Concernant  l'ultime  situation,  le  principe  veut  que  toute

personne puisse être informée sur son état de santé1063 sauf, si cette dernière à manifesté sa volonté

contraire. Or, cette exception ne peut pas trouver à s'appliquer lorsque des tiers sont exposés à un

risque de contamination1064 c'est ce que prévoit l'article L.1111-21065 du Code de la santé publique.

Au parcours de ces trois exemples que nous qualifierons de « marginaux » (relativement éloignés

du domaine de la fin de vie) se sont dévoilés trois situations spécifiques faisant entrave au principe

de  recueil  obligatoire  du  consentement  des  individus.  En  l'espèce,  la  remise  en  cause  du

consentement étant ciblée à des situations très spécifiques, il serait hâtif d'en tirer une conclusion

générale. Dès lors, nous ne pouvons pas affirmer sur la base de ces illustrations une méconnaissance

totale de la volonté individuelle. Afin d'affiner notre approche sur l'éventuelle remise en cause de la

notion de consentement, nous nous proposons de laisser reposer notre étude sur l'analyse d'autres

critères de jugement. A cette fin, nous aborderons quelques situations juridiques variés susceptibles

d'éclaircir notre jugement. 

  

B. Une remise en cause dans d'autres modèles juridiques

Si certaines législations en matière de fin de vie apportent l'irréfutable preuve de la primauté

de la notion de consentement, il faut se rendre à l'évidence que la pratique factuelle ne traduit pas

toujours ce même constat.  Afin de se convaincre d'une réalité  tout  autre,  nous nous proposons

d'étudier cette remise en cause de la notion de consentement au travers du croisement de plusieurs

affaires  médiatiques  d'envergure  internationale.  Toutes  les  affaires  relatives  à  notre  sujet  de

recherche ne pouvant pas faire l'objet d'une étude approfondie par choix, nous avons procédé à la

1061Au sens de l'article L.3423-1 du Code de la santé publique issu de la loi n° 2011-1862 du 13 décembre 2011
relative à la répartition des contentieux et à l'allègement de certaines procédures juridictionnelles,  il est prévu que
« le procureur de la République peut enjoindre à la personne ayant fait un usage illicite de stupéfiants ou une
consommation habituelle et excessive d'alcool de se soumettre à une mesure d'injonction thérapeutique prenant la
forme d'une mesure de soins  ou de  surveillance  médicale dans des  conditions prévues aux articles  L.  3413-1
à L. 3413-4 ». 

1062Au sens de l'article 131-36-1 du Code pénal issu de la loi n° 2004-204 du 9 mars 2004 portant adaptation de la
justice aux évolutions de la criminalité. L’article 131-36-4 précise que « le suivi socio-judiciaire prévu à l'article au
131-36-1 du Code pénal peut comprendre une injonction de soins ». 

1063Au sens de l'article L.1111-1 du Code de la santé publique « Toute personne a le droit d'être informée sur son état
de santé […] »

1064Cette situation médicale est directement inspirée du virus du sida, mais cela peut aussi concerné une anomalie
génétique grave avec le devoir d'informer les membres de la famille potentiellement concernés ou d'autres maladies
à sources infectieuses transmissibles comme la tuberculose, la rage ...

1065Au sens de l'article L.1111-2 du Code de la santé publique issu de la loi n° 2004-810 du 13 août 2004 relative à
l'assurance maladie,  « La volonté d'une personne d'être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic
doit être respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission. » 
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sélection de quatre d'entre elles. Selon une approche chronologique sera dans un premier temps

abordé  l'affaire  Marlise  Munoz  (1)  puis,  l'affaire  Franck  Van  Den  Bleeken  (2)  suivi  du  cas

d'euthanasie d'une octogénaire (3) et enfin, de l'affaire Charlie Gard (4).  

   

1/ L'affaire Marlise Munoz (2013)

Le  26  novembre  2013,  Marlise  Munoz,  33  ans,  enceinte1066 de  quatorze  semaines  est

retrouvée  inconsciente  en  pleine  nuit  par  son  époux,  vraisemblablement  victime  d'une  embolie

pulmonaire. Hospitalisée à Fort Worth au Texas (sud des États-Unis) la patiente est déclarée en état

de mort cérébrale. Un mois et demi plus tard, Marlise est toujours en soins intensifs maintenue

artificiellement en vie1067. Les médecins refusent de la « débrancher » malgré la volonté que Marlise

avait explicitement exprimée1068 et malgré la volonté affichée de sa famille1069. Après que l'affaire

eut  été  portée  devant  les  tribunaux  des  États-Unis,  le  juge  du  comté  de  Tarrant  a  finalement

ordonné1070 que le corps de Marlise soit débranché du système de maintien en vie artificiel.  Cette

situation médicale inédite a suscité un grand débat aux États-Unis. L'affaire a soulevé des questions

inattendues  sur  le  plan  éthique1071 et  sur  le  plan  médical1072.  Hormis  la  controverse  éthique  et

scientifique suscitée, ce qui intéresse particulièrement notre sujet d'étude, c'est la méconnaissance

de  la  volonté  de  la  patiente  et  celle  de  sa  famille.  Si  l'enfant  avait  été  déclaré  médicalement

« normal »,  nous  aurions  pu  valablement  tenter  de  déterminer  quel  aurait  été  le  sort  réservé  à

Marlise Munoz1073 ? Au travers de cette médiatique affaire nous constatons, qu'une nouvelle fois, la

notion de consentement est foncièrement ignorée. En dépit d'avoir recueilli le consentement de la

patiente à son maintien en vie, la législation impose à la médecine1074 un acharnement thérapeutique.

1066LE MAIGAT P., « Transmettre la vie au-delà de la mort. Faut-il être vivant pour devenir parent ? »,  Revue Les
Petites Affiches, Lextenso, n° 247, 2016, pp.7-14 

1067Le Texas est un des douze États des États-Unis ayant adopté une législation stricte obligeant le maintien en vie
quelque  soit  le  stade  d'avancement  de  la  grossesse.  Cette  loi  adoptée  en  1989  et  amendée  en  1999  interdit
à quiconque d' « arrêter ou suspendre un traitement de maintien en vie sur une patiente enceinte ».

1068Pour information, Erick et Marlise MUNOZ tous deux secouristes avaient clairement exprimé à leurs proches et à
leur famille ne pas vouloir être l'objet d'un acharnement thérapeutique si advenait un jour pareille configuration.

1069Sa  famille  et  plus  particulièrement  sa  mère  madame  Line  MACHADO  avait  donné  un  avis  favorable,
et son consentement à la suspension du système médical de réanimation de sa fille.  

1070Cette décision de justice est intervenue suite à ce que les avocats de la famille fassent valoir que « le fœtus que
Marlise portait (22 semaines) était distinctement anormal » lequel avait souffert « d'une privation d'oxygène durant
une période indéterminée directement liée à l'embolie de sa mère ». 

1071L'hypothèse de mener une grossesse jusqu'à son terme (c'est à dire faire naître un enfant) dans le corps d'une mère
décédée a soulevé de vives interrogations à la fois sur le plan éthique et sur le plan juridique. 
Quel statut ou quel régime juridique attribué à l'enfant et à la mère ? ...

1072Médicalement  la  situation  est  dérangeante,  totalement  inédite,  il  s'agit  presque  pour  le  corps  médical  d'une
prouesse scientifique qui n'avait jamais été franchie. Cela bouleverse par ailleurs nos convictions religieuses ... 

1073Dès lors que l'enfant aurait été extrait du ventre de sa mère, la patiente aurait elle été maintenue indéfiniment en
vie jusqu'à ce que mort s'ensuive ? ou au contraire, les médecins aurait-ils cessé tout acharnement thérapeutique ?  

1074Les médecins sont liés à cette obligation juridique de soins vitaux à prodiguer à une femme enceinte.  
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A la satisfaction envisageable d'enjeux ou d’intérêts plus grands1075 que ceux du patient lui-même,

cette affaire témoigne une nouvelle fois de la méconnaissance totale de la volonté de la personne et

de ses proches.       

2/ L'affaire Franck Van Den Bleeken (2015)

Franck  Van  Den  Bleeken  est  un  délinquant  sexuel  récidiviste  de  52  ans  coupable  d'un

assassinat en 1989 et de viols. Emprisonné depuis plus de vingt six ans, Franck Van Den Bleeken1076

avait demandé à bénéficier de la loi belge du 28 mai 20021077. Sa requête satisfaisant l'ensemble des

conditions  requises  par  la  loi,  le  détenu  avait  reçu  au  mois  de  septembre  2014  une  décision

favorable de la Cour d'appel de Bruxelles de son droit à mourir. Cinq jours seulement avant son

euthanasie prévue à la prison de Bruges au 11 janvier 2015, un revirement indique à Franck Van

Den Bleeken que  « ses médecins ont décidé de ne plus continuer la procédure d'euthanasie »1078.

L'affaire Van Den Bleeken est largement décriée, certains dénoncent un réel détournement de la loi

belge1079 là ou d'autres1080, considèrent que le choix du détenu traduit un manquement de l'État belge

à son obligation de prise en charge des individus atteints de troubles mentaux1081. 

Hormis la controverse suscitée par l'affaire en l'espèce, il convient de relever qu'une fois

encore,  il  est  fait  entièrement  abstraction  au consentement  de la  personne1082.  Franck Van Den

Bleeken avait manifesté à bon droit1083 son consentement à mourir or, sa volonté n'est aucunement

respectée, ni suivie. Cette attitude juridique traduit encore une fois, la perpétuelle remise en cause

1075Il  a  été un temps évoqué l’intérêt  financier  de certains lobby ou firmes pharmaceutiques dans le maintien en
réanimation des patients en état de mort cliniques. 

1076Van Den Bleeken se considérant comme un danger pour la société ne souhaite pas être remis en liberté. Jugeant ses
conditions de détention inhumaines, il avait demandé à être transféré dans un établissement psychiatrique spécialisé
aux Pays-Bas, face au refus de la justice, il estimait n'avoir pas d'autre issue que l'euthanasie. 

1077L'article 3 du paragraphe 1er de la loi du 28 mai 2002 relative à l’euthanasie autorise l'euthanasie pour « le patient
qui se trouve dans une situation médicale sans issue et fait état d'une souffrance physique ou psychique constante
et  insupportable  qui  ne  peut  être  apaisée  et  qui  résulte  d'une affection accidentelle  ou pathologique  grave  et
incurable ». Pour que l'autorisation soit accordée, il faut que le patient soit « capable de discernement, conscient au
moment de sa demande » et ait formulé une demande en ce sens « de façon volontaire, réfléchie et répétée ». 

1078Aux dernières informations collectées sur le sujet, Frank Van Den Bleeken aurait été finalement transféré dans un
centre psychiatrique spécialisé ouvert en novembre 2014 à Gand (Ouest Belgique). 

1079Certains font référence à la possibilité d'un détournement qui servirait d'autres fins que celles initialement prévues
dans le cadre de la loi sur l'euthanasie. L'idée d'une peine de mort dissimulée est même un temps envisagée. 

1080La Ligue belge des droits de l'homme (LDH).
1081Pour se montrer le plus précis possible nous dirons que l'affaire Van Den Bleeken et l'affaire Laura présentent des

points communs. Semblablement, le cas de Laura et celui de Van Den Bleeken reflètent un immense échec de la
psychiatrie belge qui au lieu de proposer une prise en charge médicale de la dépression propose un dessein de mort.

1082Aucune précision ne sera vraiment communiquée concernant les raisons de ce revirement décisionnel qui prive le
détenu  de  sa  volonté  à  mourir.  Seuls  seront  évoqués  à  titre  de  ''justifications''  le  fait  que  «  les  motivations
personnelles de cette décision relèvent du secret médical ». 

1083Sa demande satisfaisait à tous points aux conditions énoncées dans la loi du 28 mai 2002.
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de la notion de consentement et de l'expression de volonté individuelle des personnes.  

 

3/ L'affaire de l'euthanasie d'une octogénaire (2014)

Pour rappel des faits, il s'agit du cas médical d'une dame âgée d'environs 80 ans atteinte de la

maladie d’Alzheimer et placée dans un institut de soins contre son gré par un mari qui prétextait ne

plus  parvenir  à  s’occuper  d’elle.  Au  bout  de  sept  semaines  de  séjour  dans  l’établissement,

l'octogénaire qui avait selon les témoins affirmé de manière répétée ne pas vouloir mourir, a été

euthanasiée par un médecin1084 de la maison de soins. Le médecin considérait que la souffrance de la

vieille dame répondait aux critères du caractère insupportable1085 de la « loi néerlandaise1086 » en

matière d'euthanasie.  Il  fallait  donc prendre une mesure visant à abréger sa vie.  En l'espèce,  la

patiente octogénaire recevra quelques jours plus tard, sous la contrainte1087, une injection létale de la

part du médecin qui veillait sur elle. 

Dans le cadre de cette situation médicale, il faut reconnaître que la notion de consentement à

l'acte  d'euthanasie  est  totalement  ignorée.  Un tel  agissement1088 ou  une  telle  dérive  traduit  une

remise en cause probable et extrêmement dangereuse de la notion de consentement et par voie de

conséquence, un mépris total de l'expression de volonté individuelle de la personne. En conclusion,

nous pourrions faire le rapprochement entre cette sombre affaire d'euthanasie et l'exil des personnes

âgées  néerlandaises  en  Allemagne1089.  Ayant  la  crainte  que  leur  entourage  ne  profite  de  leur

1084Le médecin dit avoir versé un sédatif dans le café de l'octogénaire puis, il explique lui avoir appliqué une seconde
dose pour l’endormir, en présence de proches. La croyant endormie, le médecin a commencé les trois injections de
sa procédure habituelle d'euthanasie jusqu'à l'instant ou la dame a réagi en tentant de se défendre. Le docteur a alors
demandé aux parents de la patiente de la tenir et a achevé de la zigouiller selon ses propres termes. 

1085Dans la législation des Pays-Bas, le recours à l'euthanasie est généralement très encadré et répond toujours à une
démarche volontaire de la part du patient. Selon le déroulé normal, la procédure d'euthanasie est ouverte après une
sollicitation écrite auprès du psychiatre ;  suivi  ensuite après acceptation par le médecin d'une vérification de la
''capacité  de  discernement  conscient  du  patient''  et  enfin,  d'une  vérification  de  la  demande  du  patient.  Cette
vérification consiste  a  s'assurer  que la  demande ait  été  formulée  de  manière  ''volontaire,  réfléchie  et  répétée''.
Le  médecin  doit  aussi  examiner  la  maladie,  pour  s'assurer  que  l'affection  est  vraiment  «  incurable  »  et
« inapaisable». Enfin, pour valider et finaliser la procédure d'euthanasie le médecin doit avoir l'avis de deux autres
médecins indépendants.

1086Pour information nous entendons par « loi néerlandaise » la loi du 12 avril 2001 sur le contrôle de l’interruption de
la vie sur demande et de l’aide au suicide, disponible à l’adresse suivante http://www.wetten.overheid.nl (Consulté
le 31 juillet 2019).

1087Certains évoquent une forme d'abus de faiblesse à l'égard de la vieille dame, d'autres parlent d'un acte d'assassinat.
1088Même si ce fait d'espèce peut-être qualifié de très rare, nul ne peut garantir avec certitude que dans la pratique

médicale de tels agissements ne se reproduisent pas dans le futur. (Cf. Partie I., Chap II., Section I., Paragraphe 2,
C. Les pressions morales dans le cadre de la fin de vie). Il faut rappeler que les motivations d'un tel scénario peuvent
s'avérer très redoutables (quête d'un héritage, volonté d'abréger des soins médicaux trop onéreux …). 

1089Un rapport alerte sur le fait que l’Ordre des médecins allemands fait état de l’installation croissante de personnes
âgées néerlandaises en Allemagne, notamment dans le Land voisin de Rhénanie du Nord-Westphalie. A cet effet, ces
dernières  années  se  sont  ouverts  plusieurs  établissements  pour  personnes  âgées  accueillant  des  Néerlandais.
La presse allemande s’est fait l’écho de tels comportements ce qui tend à démontrer que les pratiques médicales de
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vulnérabilité  pour  abréger  leur  vie  et  n'ayant  plus  totalement  confiance  dans  les  praticiens

néerlandais, certaines de ces personnes âgées se sont adressées à des médecins allemands ou parfois

se sont exilées sur le sol Germanique1090. 

                                                                                

4/ L'affaire Charlie Gard1091 (2016)

Charlie  Gard  c'est  l'émouvante  histoire  d'un  bébé  britannique  né  le  04  août  2016  au

diagnostic d'une forme rare d'une pathologie cardiaque1092. Cette affaire sera marquée par un long

combat judiciaire (5 mois de procédure) des parents de l'enfant multipliant les recours1093,  pour

s'opposer à la fin de son maintien en vie préconisé par les médecins. A chaque fois, les tribunaux

ont statué contre la volonté des parents et en faveur de l’hôpital londonien de Great Ormond Street,

où le bébé était soigné1094. Malgré cette ferme opposition à leur profond désir d'offrir une dernière

chance à leur enfant, les parents ont parallèlement mené une campagne1095 pour faire suivre à leur

bébé un traitement expérimental1096 à l'étranger. Le 28 juillet 2017 au travers d'un communiqué se

résumant à quelques mots, « notre magnifique petit garçon est parti, nous sommes tellement fiers de

toi Charlie »  Connie Yates  la mère de l'enfant fait annonce du décès1097 de Charlie,  après que les

médecins eurent retiré l'assistance respiratoire qui le maintenait en vie1098. 

fin de vie hollandaises (notamment l'euthanasie) sont très mal vécues par une partie de la population néerlandaise. 
1090Rapport d’information fait au nom de la mission d’évaluation de la loi n°2005 -370 du 22 avril 2005 relative aux 

droits des malades et à la fin de vie, Assemblée Nationale, Jean LEONETTI, Tome 1,page 131.
1091CEDH Charles Gard and others v. the United-Kingdom, 27 juin 2017, n° 39793/17
1092L'enfant  était  atteint  du  syndrome  de  déplétion  de  l'ADN  mitochondrial.  Il  s'agit  d'une  maladie  génétique

neurodégénérative pouvant être diagnostiquée de l'enfance à l'adolescence qui affecte les cellules responsables de la
production  d'énergie  et  de  la  respiration.  Les  manifestations  cliniques  du  syndrome  de  déplétion  de  l'ADN
mitochondrial sont hétérogènes et se caractérisent par une diminution de l'activité de la chaîne respiratoire laissant le
patient incapable de respirer sans ventilation artificielle.

1093L'affaire Gard sera portée devant les plus hautes instances judiciaires du Royaume-Unis (la Haute Cour de justice
britannique) jusqu'à la saisine de la Cour européenne des droits de l'homme (CEDH). 

1094Jusqu'à la veille du décès de leur enfant, les parents se sont toujours confrontés au refus catégorique de l'ensemble
leurs requêtes. Dans un premier temps la justice s'est fermement opposée à la volonté des parents d'accueillir leur
enfant à leur domicile pour mourir, (les médecins arguant de l’impossibilité d’y établir un système de ventilation
artificielle)  puis,  la  Haute  Cour  de  justice  britannique  a  également  rejeté  la  possibilité  de  l'octroie  d'un  délai
supplémentaire avant la fin du maintien en vie de l’enfant. Le tribunal a enfin tranché sur un transfert de l'enfant
vers une unité de soins palliatifs pour y finir ses jours.  

1095Durant cette campagne de mobilisation, les parents reçurent le soutien du Pape FRANÇOIS et du Président des
État-Unis Donald TRUMP, ainsi que de plusieurs cercles associatifs chrétien du Royaume-Uni. 

1096Même si la défense des parents de Charlie a reconnu que les effets d'un possible traitement à l'étranger étaient
incertains, faute d'un nombre suffisant de patients pour le tester, malgré tout  « deux hôpitaux internationaux »,
l'un américain et l'autre italien ''Bambino Gesu'' étaient prêts à accueillir le bébé afin de lui offrir une ultime chance.

1097En début de semaine totalement dépités par le choix de l'issue fatale qui reste à leur enfant, les parents abdiquent et
sont contraints d'abandonner leur combat, estimant qu'il était trop tard pour sauver leur enfant. Au sortie  de la Haute
Cour de Londres, Connie YATES, la jeune mère soutiendra que  «c'est la chose la plus difficile qu'il nous ait été
donné de faire» mais «nous avons décidé de laisser partir notre enfant». «Trop de temps a été perdu. On l'a laissé
attendre des mois à l'hôpital, alors qu'il aurait pu être soigné» a dénoncé pour sa part Chris GARD le père du bébé

1098Par la voie d'un porte-parole l'hôpital a indiqué que les médecins avaient « absolument tout tenté » pour répondre
aux attentes des parents.  
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Cette affaire a soulevé un débat éthique sans précédent1099 au Royaume-Uni sur le rôle des

médecins et sur celui des juges pour trancher des questions relatives à la fin de vie. Hormis le débat

éthique soulevé, ce qui intéresse particulièrement notre sujet d'étude, c'est la méconnaissance de la

volonté des parents1100. Les parents avaient le profond désir de faire soigner leur enfant dans un

autre établissement hospitalier1101 or, ce droit1102 leur a été systématique dénié par les juges et les

médecins.  Si  nous  réfléchissons  sur  le  fondement  de  la  notion  du  consentement,  une  question

s'impose :  qui d'autre que les parents de l'enfant serait le plus en mesure de revendiquer un choix

concernant son maintien en vie ? Dès lors que le consentement est l'expression la plus aboutie de la

volonté individuelle et que l'enfant est dénué de tout pouvoir décisionnel, cette expression revenait

de  droit  aux  parents1103.  Or  en  l'espèce,  les  parents  de  Charlie  se  sont  retrouvés  foncièrement

dépossédés par les juges et par les médecins de leur consentement aux actes médicaux intéressant le

cas particulier de leur fils. Il s'agit dans cette affaire d'une méconnaissance totale de l'expression de

volonté des représentants légaux d'un enfant privé du fait de son jeune âge de toute manifestation

ostentatoire de sa volonté personnelle. Si par choix nous avons décidé de ne pas traiter l'affaire

Evans et Inès dans ce volet de notre étude, nous devons toutefois y faire référence.  Après l'affaire

Charlie Gard, deux autres affaires similaires viendront agiter la scène internationale, l'affaire  Alfie

Evans1104 au Royaume-Uni et l'affaire Inès1105 en France. Il s'agit de deux affaires dans lesquelles, le

consentement des parents d'un enfant mineur est foncièrement méconnu.  

Après avoir concentré toute notre réflexion argumentative à la démonstration de la primauté

et à la remise en cause de la notion de consentement dans le cadre de la fin de vie (section I),

nous allons désormais nous intéresser à porter une réflexion sur les autres formes d'expression de la

volonté individuelle dans le domaine de la fin de vie (section II). 

1099Avant l'affaire Gard, il faut mentionner que le Royaume-Uni avait été confronté à une affaire similaire celle du
petit Ashya King en 2004. Les parents de l'enfant avaient défiés les médecins en enlevant d'un hôpital leur enfant
atteint d'un cancer et en l'emmenant à Prague pour qu'il y reçoive un traitement aux protons. Aujourd'hui l'enfant est
toujours en vie et considéré comme guéri. 

1100La mère considère que jusqu'au dernier jour « l’hôpital a rejeté son dernier souhait ».
1101Les  parents  avaient  acquis  la  certitude  qu'un  traitement  expérimental  américain  avait  de  «  10  à  15%  »

de chances d'améliorer l'état de leur enfant, considéré comme condamné par l'hôpital londonien qui le soigne. 
1102Ce droit n'est rien d'autre que l'expression de la volonté des parents. L'enfant âgé de moins d'un an n'étant pas en

mesure d'exprimer lui-même sa propre volonté, c'est à ses parents que revient naturellement cette aptitude.  
1103Juridiquement, les parents sont les représentants légaux de leur enfant. 
1104CEDH Evans c/ Royaume-Uni, 23 avril 2018, n° 18770/18. Par cette décision la CEDH a déclaré à l'unanimité la

requête des parents irrecevable en considérant qu'il n'y a aucune violation apparente des droits et libertés protégés
par la Convention. Les parents voulaient transférer leur enfant en Italie afin qu'il y reçoive d'autres soins médicaux. 

1105CEDH, Djamila AFIRI et Mohamed BIDDARRI c/ France, 25 janvier 2018, n°1828/18
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SECTION II.  Les autres formes d'expression de la volonté individuelle

Dans le cadre d'un chapitre premier, nous nous sommes intéressés au rôle majeur attribué à

la notion de consentement1106. Dans le cadre de cette seconde section, nous allons nous intéresser

aux autres  formes  d'expression  de  cette  volonté  individuelle1107.  A ce  titre,  nous  porterons  tout

d'abord, une réflexion sur le concept de liberté et le principe d'autonomie dans le domaine de la fin

de vie (paragraphe I) puis, nous tenterons de déterminer l'existence réelle ou utopique d'un droit à la

fin  de vie  notamment,  au travers  d'une recherche approfondie des notions  d'inaliénabilité  et  de

dignité (paragraphe 2).

   Paragraphe 1.  La bioéthique et la liberté de choisir sa fin de vie 

En marge du consentement, la liberté et le principe d'autonomie apparaissent comme deux

autres  formes  d'expression  de  la  volonté  individuelle.  Dans  ce  paragraphe  premier,  nous  nous

proposons d'étudier dans quelle mesure le concept de liberté et le principe d'autonomie peuvent

concourir à la promotion de l'expression de la volonté individuelle. A cette fin, nous envisagerons

de parcourir deux axes de réflexions, l'un orienté, sur le concept de liberté (A) et l'autre, reposant

sur le principe d'autonomie des personnes (B).  

A. La liberté, l'expression d'un choix avéré

Dans ce volet intitulé la liberté, l'expression d'un choix avéré, nous tenterons de démontrer

dans quelle mesure la liberté est en elle-même, une préservation des choix médicaux de fin de vie

consentis par les individus. Afin de cerner l'épicentre de cette affirmation concernant la place de la

liberté dans le choix des procédures de fin de vie, notre démonstration sera conduite en trois temps.

Dans une première approche, nous définirons le concept de liberté (1) et  sa notion contiguë de

suicide (2) avant d'entamer une discussion sur l'effectivité de l'exercice de cette liberté autour d'une

autre notion voisine le suicide assisté (3).   

1106Cf. Partie I, titre 2, chapitre I, section I Le consentement, expression de la volonté individuelle.
1107L'étude que nous allons mener dans le cadre de cette section II ne doit absolument pas être confondue avec l'étude

menée dans la partie I, titre I, chapitre I, section II, paragraphe I, B, 2-L'influence d'autres concepts dans le rapport
personnel au corps humain. L'intérêt de la démonstration précédente consistait à identifier la nature, la portée et les
limites  des  éventuelles  atteintes  personnelles  à  l'intégrité  physique  tandis  que  notre  développement  relatif  à  la
section II du titre II consiste à identifier les diverses formes d'expression susceptibles de concourir à la promotion de
la volonté individuelle. 
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1/ Le concept de liberté

Avant de tenter de déterminer si le concept de liberté est en mesure de légitimer l'ensemble

des prises de décisions individuelles relatives à la fin de vie, il semble judicieux de définir dans les

grandes lignes la notion de liberté. Aux yeux des hommes, la liberté a multiples visages et multiples

significations1108.  Il  s'agit  d'une  notion  assurément  extensive1109 qui  renvoie  alternativement  aux

notions  d'égalité1110,  de  propriété1111 […].  D'un  point  de  vue  étymologique1112 ,  historique1113 et

sémantique, la liberté peut être considérée comme un état ou le sujet n'est pas l'objet de contrainte.

Au stade de notre réflexion, il est plausible de tenter de déterminer s'il est véritablement opportun

de différencier les notions de libertés publiques1114 (individuelles1115 ou collectives1116) de la notion

de Liberté1117. Cette différenciation des termes, apportera t-elle plus de clairvoyance à notre sujet

1108Pour François TERRÉ, membre de l'institut, la plus élémentaire définition de la liberté pourrait s'exprimer ainsi :
« est libre celui qui n'a besoin de personne ni de quoi que ce soit » . Cette conception de liberté que l'on pourrait
qualifier « d'absolue » n'est au sens de son auteur que peu réaliste dans notre société évolutive. TERRÉ nous évoque
une liberté « relative » qui semble mieux adaptée à notre société contemporaine,  une liberté qui s'exprime par
rapport aux autres hommes et au sein d'une société à laquelle s'attache le droit, cette sorte de lien entre les solitudes. 

1109Précisons que la  notion de  liberté  a  eu naturellement  tendance  à s'étendre à  mesure que l'homme a souhaité
accroître les libertés individuelles.  

1110« Au bonheur d'être soi-même, se substitue le bonheur d'être comme les autres »,  il s'agit là d'une réflexion menée
par SAINT-JUST (homme politique français de la Révolution française) sur l'idée de bonheur qui apporte la preuve
que la liberté peut aussi s'entendre au travers de la notion d'égalité. 

1111« La propriété est le droit de jouir et disposer des choses de la manière la plus absolue, pourvu qu'on n'en fasse
pas un usage prohibé par les lois ou par les règlements », il s'agit là de l'article 544 du Code civil qui d'une certaine
manière démontre également le lien étroit entre la notion de liberté et celle du droit de propriété. 

1112Le terme Liberté  est  un substantif  féminin issu de la  racine latine  lībertās  de  liber  « libre »  qui  au sens du
dictionnaire latin-français Gaffiot de 1934 signifie dans sa première acception l’état de celui qui n'est pas captif,
qui ne subit aucune contrainte physique, aucune coercition.   

1113L'étude de l'origine du mot Liberté renvoie à une définition philosophique du terme posée au début du XIIIe siècle
dans laquelle nous apprenons que le terme ''liureteit'' signifie « pouvoir qu’a la volonté de se déterminer sans subir
aucune contrainte ». 

1114MORANGE J., Manuel des droits de l'homme et libertés publiques, éd. PUF, coll. Droit Fondamental, Paris, 2007,
280 p. Sont appelés "libertés publiques" l'ensemble des droits et des libertés individuelles et collectives garantis par
les textes législatifs et donc par l'autorité publique. Les libertés seront considérées comme publiques que si l'État
intervient pour les reconnaître et les aménager, quel que soit l'objet de cette liberté. Elles se distinguent de la liberté
individuelle, que l’article 66 de la Constitution place sous le contrôle de l’autorité judiciaire. Ces libertés publiques
sont donc une traduction en droit français des Droits de l'homme et des droits fondamentaux. Il faut savoir que les
libertés publiques sont abordées et traitées par des textes législatifs français et internationaux. Précisons qu'en 1928,
le grand publiciste français Gaston JÈZE soutien devant l’Institut international de Droit public, que l’expression
''libertés  publiques''  n’avait  jamais  été  définie.  C'est  un  terme  qui  a  longtemps  suscité  l’ambiguïté,  certains
considèrent  qu'il  s'agit  tout  simplement  des  droits  ou  des  libertés,  là  ou  d'autres,  plus  précis,  emploieront  les
qualifications de “libertés publiques”, mais aussi de “droits de l’homme” ou de “droit des libertés fondamentales”.
Elles  sont  donc des  libertés,  car  elles permettent  d’agir  sans contrainte,  et  des libertés  publiques car  c’est  aux
organes de l’État, titulaire de la souveraineté juridique, qu’il revient de réaliser de telles conditions. On comprend
aisément que de telles libertés ne se conçoivent que dans le cadre d’un système juridique déterminé. 

1115Il s'agit de libertés que chaque individu peut exercer séparément des autres citoyens. Il  peut s'agir des libertés
de pensées (opinion, religion, liberté de la presse, d'enseignement), des libertés économiques (droit au travail, au
commerce,  à  l'industrie),  liberté  d'aller  et  de  venir,  liberté  de  l'intimité  (inviolabilité  du  domicile  et  de  la
correspondance) ...

1116Il  s'agit  de  libertés  dont  chaque  individu  peut  profiter  en  groupe.  Il  peut  s'agir  de  la  liberté  d'association,
de réunion, de manifestation ...  

1117« La liberté consiste à pouvoir faire tout ce qui ne nuit pas à autrui » tel que l'énonce l'article 4 de la Déclaration
des Droits de l'Homme et du Citoyen de 1789. Il s'agit là d'un droit reconnu à l'individu en vertu de sa qualité d'être
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d'étude ? ou au contraire, viendra t-elle assombrir notre compréhension ? Nul, n'est en mesure d'en

justifier  valablement.  Par  choix  délibéré,  nous avons  donc décidé  de  réfléchir  au  travers  d'une

approche  plutôt  généraliste  de  la  notion  de  Liberté.  Parce  que  la  liberté  demeure  la  règle,  la

contrainte  l'exception1118,  il  est  important  de  garder  en  mémoire  que  quelque  soit  le  domaine

parcouru1119, la Liberté marque invariablement l'aptitude des individus à exercer leurs volontés. A ce

stade  de  notre  étude,  et  afin  de  servir  au  mieux  les  intérêts  de  notre  démonstration,  il  parait

intéressant de rapprocher la notion de liberté, de la notion de suicide. La raison particulière qui

motive ce choix,  c'est que le suicide est une représentation des plus aboutie de l'exercice de la

liberté par l'individu qui recours à l'acte. 

2/ L'acte de suicide

Tout l’intérêt de définir1120 le terme de suicide réside exclusivement dans la mise en lumière

progressive de sa principale caractéristique, la liberté de l'acte. Le suicide est dépénalisé1121 et  sa

répression en France ne vise que le témoin qui s'abstient volontairement de porter secours1122 à la

personne en péril ou les tiers qui provoquent1123 au geste fatal ou font de la publicité1124 en faveur

des objets, produits ou méthodes habiles à se donner la  mort. En d'autres termes, il convient de

retenir qu'hormis l'incrimination d'aide ou d'incitation au suicide1125, le suicide est considéré comme

l'expression suprême de la liberté individuelle. Avec la période révolutionnaire « le geste suicidaire

humain. 
1118CE, Sect., 10 août 1917,  Baldy, req. n° 59855 publié au recueil Lebon. Depuis ce célèbre arrêt  Baldy rendu en

1917, le principe selon lequel « la liberté est le principe, et la mesure de police est l'exception » est posé. 
En d'autres termes, cela signifie que l'Ordre public ne peut porter atteinte aux libertés que sous certaines conditions. 

1119En politique, en sociologie, en droit ou encore en philosophie. 
1120L'acte de suicide à déjà été définie dans le cadre de la qualification juridique du suicide assisté (cf 
1121Aujourd'hui la législation française n'interdit plus le suicide. Jadis, le suicide était considéré par l'Ordonnance

criminelle de 1670 comme un crime atroce de lèse-majesté humaine, il fut ensuite au fil du temps dépénalisé de
façon  «  silencieuse  ».  L'adoption  du  Code  pénal  révolutionnaire  de  1791,  est  venue  supprimer  l'Ordonnance
criminelle, ainsi le suicide n'a plus été considéré comme un crime. A compter du XVIIIe siècle, le suicide a perdu sa
dénomination d'« homicide de soi-même » pour faire place au néologisme suicide, venu d'Angleterre.   

1122Au sens de l'article 223-6 du Code pénal : « Quiconque pouvant empêcher par son action immédiate, sans risque
pour  lui  ou  pour  les  tiers,  soit  un  crime,  soit  un  délit  contre  l'intégrité  corporelle  de  la  personne  s'abstient
volontairement de le faire est puni de cinq ans d'emprisonnement et de 75 000 euros d'amende. Sera puni des mêmes
peines quiconque s'abstient volontairement de porter à une personne en péril l'assistance que, sans risque pour lui
ou pour les tiers,  il pouvait lui prêter soit par son action personnelle, soit en provoquant un secours ».

1123La provocation au suicide est réprimée pénalement par l'article 223-13 du Code pénal issu de la loi n° 2009-1437
du 24 novembre 2009 depuis 1987 en réaction à la parution d'un livre  « Suicide, mode d’emploi », édité en 1982 et
dans lequel figurait des recettes médicamenteuses et des conseils pour se suicider.  Par la loi n° 87-1133 adoptée le
31 décembre 1987, le Parlement français considère que : «  Le fait de provoquer au suicide d'autrui est puni de trois
ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende lorsque la provocation a été suivie du suicide ou d'une tentative
de suicide. »

1124L'article 223-14 du Code pénal issu de l'ordonnance n° 2000-916 du 19 septembre 2000 portant adaptation de la
valeur en euros de certains montants exprimés en francs dans les textes législatifs prévoit que : « La propagande ou
la publicité, quel qu'en soit le mode, en faveur de produits, d'objets ou de méthodes préconisés comme moyens de se
donner la mort est punie de trois ans d'emprisonnement et de 45 000 euros d'amende. » 

1125L'acte ne fait l'objet d'aucune incrimination pénale directe.
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est clairement valorisé1126 » et le suicide s'affirme comme la manifestation de la vertu et de la liberté

humaine1127. De nos jours, de fortes personnalités à l'image de Robert Badinter soutiennent que « la

faculté de se donner la mort à titre personnel devrait être considérée comme un droit-liberté1128

[…]». La réalité  de la  situation nous amène à  relever  qu'aujourd'hui  en  France,  il  n'existe  pas

réellement un « droit subjectif » au suicide mais, une « réserve de liberté1129» qui concerne que le

strict rapport de l'individu avec sa vie1130. La « réserve de liberté » est dans une certaine mesure

l'expression de la volonté individuelle. Si de ces divers constats, le suicide apparaît comme une des

plus proche représentation de l'exercice de la liberté par l'individu, il semble par ailleurs intéressant

de parcourir l'effectivité de cet exercice autour d'une autre notion voisine, le suicide assisté.  

 3/ La liberté et le suicide assisté 

Dans cette démonstration, le suicide assisté sera sciemment appréhendé comme une pratique

dite extensive1131 du suicide.  Ce qui retient particulièrement notre attention dans le cadre de cette

étude, c'est de déterminer si la liberté apparaît toujours comme un vecteur susceptible de favoriser

le recours à certains choix de fin de vie1132. En d'autres termes, nous allons vérifier si la liberté peut

accroître l'expression de la volonté individuelle. En France, le recours au suicide assisté un temps

envisagé par  les  pouvoirs  publics1133 est  désormais  strictement  interdit1134 or,  ce  positionnement

n'annihile pas totalement l'expression individuelle de liberté. En effet, la liberté apparaît comme un

choix, avec pour seule contrainte, de se soumettre à ce qui est interdit. Même si le suicide assisté

1126GODINEAU D., S'abréger les jours. Le suicide en France au XVIIIe siècle, éd. Armand Colin, Paris, 2012, p.230 
1127La devise « Vivre libre et  mourir »,  orne la couverture des  Annales historique de la Révolution française,  les

royalistes invoquent le modèle des martyrs chrétiens et enfin, Dominique GODINEAU revient dans son ouvrage sur
la  cas  de  plusieurs  suicides  célèbres  (et  célébrés),  notamment  les  « martyrs  de  Prairial »,  ces  six  montagnards
condamnés le 17 juin 1795 et qui se suicident collectivement après avoir inventé leur  Hymne passé à la postérité
(cf. AHRF, 1994, n° 297, p.621-622). 

1128BADINTER R. précise son propos : « par opposition à un droit fondamental : le droit à la vie, qui est un droit-
créance, c’est-à-dire opposable à la société ». Suite à certaines analyses relatives à la « nature » des droits, certains
spécialistes du droit en sont venus à reconnaître une scission au sein des droits de l’homme entre, d’un côté, les
« droits-libertés » dont l’effectivité impliquerait une abstention de l'État et de l’autre côté, les « droits-créances »
dont la réalisation impliquerait au contraire l’interventionnisme étatique. 

1129MATHIEU B., La bioéthique, 1ère édition, éd. Dalloz, coll. Connaissance du droit, Paris, 2009, p. 96
1130En France, l'individu ne peut pas obtenir ni de la société, ni d'un tiers une aide à son action mortifère. 
1131Nous utilisons volontairement le terme ''extensif''car ces deux pratiques sont très proches. Dans le suicide comme

dans le suicide assisté, c'est l'individu lui-même qui s'injecte la substance létale, la seule nuance c'est qu'en matière
de suicide assisté la substance est délivrée à l'individu par un acteur tiers.  

1132CHVIKA, E., « Euthanasie : le droit au suicide assisté doit-il être ajouté sur la liste des Droits de l'Homme ? »,
Revue Droit de la famille, LexisNexis, n° 3, 2003, p.7-13 

1133Le rapport  de la  Commission de réflexion sur  la  fin de vie en France dirigé par  le  Professeur Didier  Sicard
(décembre 2012) puis, le rapport du Comité consultatif national d'éthique sur le débat public concernant la fin de vie
(octobre 2014)  ont tout à tour envisagé la légalisation du suicide assisté en France. 

1134La reconnaissance du suicide assisté en Suisse, aux Pays-Bas, ou encore en Belgique a inéluctablement conduit à
un bouleversement des fondements juridiques de ces États.
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n'est  pas  reconnu  en  France1135,  tout  individu  peut  par  sa  démarche  personnelle  (son  choix)

envisager de recourir  à la  procédure à l'étranger1136.  Il  en est  de même concernant le  recours à

l'euthanasie. L'interdiction n'est donc finalement pas un obstacle, ni une limitation à la promotion de

la volonté individuelle car la liberté reste ''indomptable''. 

En conclusion de cette  étude,  nous pouvons à bon droit  affirmer que la  liberté promeut

toujours davantage la libre expression de la volonté individuelle. Par ailleurs, dans la suite de notre

démonstration, nous allons nous attacher à examiner si le principe d'autonomie revêt avec autant de

forces la même vocation ou s'il n'est finalement qu'un artifice à la fin de vie.  

B. Le maintien d'autonomie, l'expression d'un choix

Dans ce volet intitulé  le maintien d'autonomie, l'expression d'un choix, nous tenterons de

démontrer dans quelle mesure la liberté individuelle dans le cadre de la fin de vie semble être

préservée au travers du maintien d'autonomie des personnes. En d'autres termes, nous examinerons

le rapport entre la liberté de choisir sa fin de vie et le maintien d'autonomie des personnes. Afin de

mesurer  cet  effet  nous  proposons  de  nous  remémorer  dans  un  premier  temps,  les  contours  du

principe d'autonomie (1) avant de s'attacher à découvrir de quelle manière le maintien d'autonomie

de la personne (malade ou âgée) joue un rôle ''essentiel'' dans la promotion de l'expression de la

volonté individuelle (2).  

1/ Le principe d'autonomie 

Avant de déterminer dans quelle mesure le maintien d'autonomie des personnes contribue à

la promotion de la volonté individuelle, il semble judicieux de définir dans les grandes lignes les

contours  dudit  principe.  In  limine,  il  convient  de  préciser  que  le  « principe  d'autonomie »  qui

intéresse l'objet de notre étude sur la fin de vie n'est pas exactement la notion juridique définie en

matière de droit civil1137. De toute évidence, il s'agit de deux notions relativement proches1138 mais

1135En France, depuis la loi du 2 février 2016, le législateur a pris un ferme positionnement sur le sujet en affirmant le
rejet du suicide assisté lequel ne dispose d'aucun encadrement juridique.  

1136En ce sens, deux cas d'espèce ont été recensés celui de Michèle Causse en 2010 et celui d'Anne Bert en 2017.  
1137En matière civile, il s'agit plus précisément du principe d'autonomie de la volonté (expression apparue fin du XIXe

siècle) lequel se présente souvent comme le fondement de la liberté contractuelle. Ce principe de droit civil trouve
sa  source  dans  le  célèbre  article  1134  du  Code  civil  (version  antérieure  au  01  octobre  2016)  :
« Les conventions légalement formées tiennent lieu de loi à ceux qui les ont faites. » et conduit à la promotion de
trois grands principes,  la liberté contractuelle, la force obligatoire du contrat et l'effet relatif des conventions.

1138Il est à relever une promiscuité étymologique effective. Dans les deux sens envisagés, le terme « autonomie »
provient  d'une  racine  grecque identique «  autos  » qui  signifie  soi  et  du  terme  «  nomos  » qui  signifie  loi,
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présentant malgré tout une certaine nuance1139. Il faut souligner que le principe d'autonomie1140 dont

il est question dans le domaine médical se rapproche de la conception Kantienne1141. Le principe

d'autonomie1142 fait partie intégrante des principes de bioéthique1143 et semble pouvoir se définir au

travers  de  deux notions  essentielles,  la  liberté  et  la  capacité.  Autrement  dit,  une  personne sera

considérée comme autonome si elle est libre et capable. La liberté est entendue comme l'absence de

contraintes, c'est le cas d'une personne qui n'est pas sous influence et dont il est certain, que dans un

pareil cas elle ait les moyens de s'y soustraire. La capacité est entendue comme avoir le potentiel 1144

de décider et d'agir. In fine, le principe d'autonomie1145 doit être abordé dans une dimension large

c'est à dire, au support d'autres principes, d'autres droits à l'image du principe d'égalité1146, de la

liberté ou encore du respect de la vie privée1147. Après avoir dressé les grandes lignes du principe

d'autonomie, nous allons nous attacher à démontrer dans quelle mesure, le maintien d'autonomie

joue un rôle dans la promotion de l'expression de la volonté individuelle.   

gouvernement. Cela signifie faire la loi soi-même ou encore se gouverner soi-même, s'auto-gérer.  
1139Même si le principe d'autonomie en droit civil et celui envisagé dans le cadre de la fin de vie présentent des points

de similarités (les deux notions ont trait toutes deux à la notion de liberté, d'égalité et au respect des choix des
individus), par ailleurs elles présentent aussi des points de divergences. 

1140Il faut préciser qu'il est souvent attribué un rôle central à ce principe dans l'éthique médicale. Cela signifie qu'on
considère qu'une personne (un patient) met en œuvre ce droit à l'autonomie dès lors qu'elle peut agir de manière
volontaire et  indépendante c'est  à  dire  sans contrainte extérieure et  en fonction de projets qui  lui  son propres.
Par  exemple en matière de fin  de vie,  lorsqu'un patient  décide seul de solliciter  un arrêt  ou une limitation de
traitement alors on considère que le principe d'autonomie est respecté.     

1141KANT E.,  Fondements  de la métaphysique des  mœurs (1785), éd.  Le  Livre de Poche,  coll.  Classiques de la
philosophie, Paris, 1993, 252 p. A l'occasion d'une réflexion sur la notion de suicide, Kant avait énoncé que « violer,
c’est à dire ne pas respecter l’autonomie d’une personne, c'est la traiter comme un moyen et non comme une fin ».

1142MILL John Stuart est un philosophe britannique considéré comme l'un des penseurs les plus influents du XIXème
siècle. Ce dernier s'est également essayé à poser une définition du principe d'autonomie. Selon Mill  : «  respecter
l’autonomie d’autrui, c’est ne pas interférer avec ses choix et agir pour renforcer l’expression de son autonomie ».  

1143Entre  autres,  les  principes  de  bioéthique  sous  entendent  le  principe  d'autonomie,  le  principe  de  bienfaisance,
la non-malfaisance et le principe de justice et d'équité.   

1144Ce sous-entend à cette notion de potentiel une notion de ''compétente'' c'est à dire, que la personne ne doit pas être
entravée par des circonstances physiques, psychologiques ou mentales, susceptibles d’invalider son jugement, sa
décision. Dans le domaine de la fin de vie, la personne doit pouvoir choisir librement si elle souhaite une abstention
de soins, une limitation ou encore le recours à une sédation profonde et continue. 

1145Pour précisions, il faut savoir que le législateur laisse reposer sur ledit principe une présomption d'autonomie.
Au  même  titre  qu'il  existe  une  présomption  de  consentement  en  matière  de  don  d'organes  (loi  Caillavet  du
22 décembre 1976), en matière d'autonomie, le législateur considère les individus comme non-vulnérables hormis
deux situations d'exceptions : les mineurs et les incapables majeurs.

1146Selon l'article 1 des Droits de l'Homme et du Citoyen de 1789,  « Les hommes naissent et demeurent libres et
égaux en droits [...] ». La déclaration des droits de l'homme contribue à affirmer le principe d'autonomie au travers
d'un autre principe, l'Égalité. L'article 1 pose une présomption d'autonomie juridique chez tout individu. C'est parce
qu'on est autonome qu'on est libre et parce qu'on est libre, qu'on est autonome juridiquement. 

1147CEDH  'Anc. 5e Sect.,Koch c. Allemagne, 19 juillet 2012, Req. n° 497/09, Avec la décision de la CEDH, une
nouvelle fois le principe d'autonomie est affirmé. Il s'agit d'un revirement jurisprudentiel dans le sens ou la Cour fait
reposer la liberté de choix sur un autre droit celui du respect de la vie privée. 
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2/ Le maintien d'autonomie et la fin de vie

De la présomption d’autonomie,  il  devrait  être déduit qu’il  n’y a  « a priori  » pas d'être

vulnérable1148 or, la réalité est différente. Incontestablement, il est recensé plusieurs facteurs de perte

d'autonomie1149 lesquels,  conduisent  à  une  forme de vulnérabilité1150 des  individus.  Appliqué  au

domaine médical de la fin de vie, le constat nous amène à relever que la perte d'autonomie frappe

essentiellement les sujets âgés1151 et les patients malades. De toute évidence, le renforcement de

l'autonomie1152 de  ces  personnes  permettrait  d'une  certaine  manière  de  suppléer  à  cet  état  de

vulnérabilité naissant1153 et ainsi, à préserver la volonté individuelle. Visant à valoriser de manière

équilibré le maintien d'autonomie1154 des individus les plus fragilisés, un certain nombre de lois

protectrices ont été promulguées1155 ces dernières années. Dès lors que certains facteurs (la maladie

et le vieillissement) amplifient la vulnérabilité des patients, le législateur a prévu au surplus des lois

spécifiques à la fin de vie, des mesures juridiques dites anticipatives. Par leur mise en œuvre, ces

mesures ont vocation de renforcer davantage l'autonomie des personnes les plus fragiles. Parmi ces

mesures juridiques visant à valoriser l'autonomie des individus, nous pouvons citer la mise en place

1148En vertu de cette présomption d'autonomie, le droit a longtemps reconnu que deux catégories d'individus dits
vulnérables,  les  mineurs  et  les  incapables  majeurs  aujourd'hui  désignés  sous  le  terme de  personnes  protégées.
Le  sujet  malade  (même en   fin  de  vie)  dès  lors  qu'il  ne  bénéficie  pas  d'une  mesure  de  protection  juridique
(sauvegarde de justice, curatelle, tutelle) n'était pas considéré par le droit comme un être potentiellement vulnérable.
Il a fallu un certain nombre d'années pour faire évoluer la législation et reconnaître la vulnérabilité de certains sujets.

1149Il peut s'agir du vieillissement de la personne, d'un handicap, d'une incapacité ou encore d'un état de conscience
altérée survenu suite à un accident ou une maladie. 

1150CARBONNIER J., Droit civil, éd. PUF, coll. Quadrige, Paris, 2017, p.9. Le doyen Carbonnier a défini la notion de
vulnérabilité : « La vulnérabilité peut être comparée à un défaut dans la cuirasse. Il s'agit d’un défaut de défense
particulièrement important qui expose celui qui en est frappé à des atteintes lorsqu'il évolue dans la société et la
norme juridique ».   

1151GUISADO H., BALAHOCZKY M., HERRMANN F., B. ZULIAN G., « La demande d'euthanasie en gériatrie »,
Revue internationale de soins palliatifs (ex infokara), 2002/3, vol. 17, pp.79-87

1152DOUCET H., Aux pays de la bioéthique. L'éthique biomédicale aux États-Unis, éd. Labor et Fides, coll. Le champ
éthique, Genève, 1996, 217 p. L'auteur considère que :  « l’autonomie est le signe du respect de la personne qui
comprend au moins deux principes d’éthique fondamentaux : premièrement, les individus doivent être traités comme
des agents autonomes et, deuxièmement, les personnes dont l'autonomie est diminuée ont droit d’être protégées ». 

1153Il  faut  préciser que le législateur se montrera toujours très prudent  dans  l'investissement d'autrui  d'un pouvoir
décisionnel. L'intrusion d'un tiers dans la gouvernance d'un adulte capable (patient malade, gravement accidenté ou
âgés) doit répondre à un encadrement juridique équilibré afin de ne pas conduire à un recul de la liberté individuelle.
Actuellement, seuls deux critères justifient que l'on porte atteinte à l'autonomie personnelle par la mise en place
d'une forme de gouvernement de la personne, il s'agit de la situation dans laquelle la personne serait véritablement
inapte à exprimer sa volonté (tel un coma) et la situation d'urgence (maltraitances de toute nature sur la personne).

1154Lorsque le législateur milite pour le ''maintien d'autonomie'' des sujets dits vulnérables, il recherche simplement à
ce que toute personne en état de manifester sa volonté puisse voir cette volonté respectée lorsqu’elle est en fin de
vie. Dans l'hypothèse ou la personne est hors d'état de manifester sa volonté, il convient de se référer d’abord aux
« directives anticipées », ou à la personne de confiance et, à défaut, à la famille ou à ses proches.

1155En réaffirmant la place du patient en tant qu’acteur actif de ses propres soins (notamment le droit du patient au
refus de soins), la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé s'éloigne du
paternalisme médical et affirme le principe d'autonomie. La loi relative aux droits des malades et à la fin de vie du
22 avril 2005 (refus de l'obstination déraisonnable au profit du développement des soins palliatifs) comme son
intitulé l'indique, participe à ce courant autonomiste puisqu'elle prolonge et renforce les droits du patient et son
autonomie décisionnelle.  Enfin,  depuis l'adoption de la loi  Claeys-Leonetti  du 2 février 2016 (recours sédation
profonde, etc.) c'est une véritable sacralisation de la notion d’autonomie du patient qui s'est opérée. 
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de la personne de confiance par la loi de 20021156, la directive anticipée1157 par la loi de 2005 ou

encore le mandat de protection future1158 instauré par la loi de 20071159. En conclusion de cette étude

susvisée, nous relèverons que le maintien d'autonomie des personnes les plus fragiles permet d'une

certaine manière d'accroître l'expression de la volonté individuelle. Une personne reconnue comme

autonome aura une marge de liberté, de jugement et, d'appréciation plus grande qu'une personne

non-autonome.  Dès  lors  il  faut  reconnaître  que  le  concept  d'autonomie  est  susceptible  par  son

exercice de favoriser le recours à certains choix de fin de vie. Après avoir parcouru l'autonomie en

tant  que  «  gage  de  liberté  »,  nous  allons  aborder  dorénavant  deux  autres  caractéristiques

susceptibles d'apporter la preuve de l'existence d'un droit à la fin de vie.  

Paragraphe 2. La bioéthique et la revendication d'un droit à la fin de vie

En  marge  du  consentement,  le  droit  à  la  fin  de  vie  apparaît  comme  une  autre  forme

d'expression de la volonté individuelle. Dans ce second paragraphe, nous nous proposons d'évaluer

dans quelle mesure nous pourrions évoquer la réalité d'un véritable droit en matière de fin de vie.

Par choix, il a été convenu d'aborder deux présentations opposées afin de se forger une opinion

personnelle sur l'existence ou non d'un droit à la fin de vie. A cette fin, nous examinerons deux axes

de réflexions, l'un consacré à relever le caractère inaliénable de ce droit (A) l'autre, reposant sur la

mise en évidence de l'existence d'un droit à mourir dignement (B). 

1156Au sens de l'article L.1111-6 du Code de la santé publique, « toute personne majeure peut désigner une personne
de confiance qui peut être un parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas où elle-même
serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire à cette fin. Elle rend compte de la
volonté de la personne ». 

1157La motivation exclusive des directives anticipées consiste à renforcer le droit individuel de chaque malade en fin
de vie ainsi que leur propre autonomie. 

1158Le mandat de protection future permet de désigner nous-même et à l'avance un mandataire qui nous assistera et s'il
le faut nous représentera dans l'hypothèse où nous serions un jour « dans l'impossibilité de pourvoir à nos intérêts
en raison d'une altération soit de nos facultés mentales, soit de nos facultés corporelles de nature à empêcher
l'expression de notre volonté.» tel que le prévoit l'article 425 du Code civil. Thierry. FOSSIER, qui exerça pendant
plus de 10 ans les fonctions de Juge des Tutelles considère que le mandat de protection future est un une véritable
« représentation en tutelle » par une personne de notre choix qui nous est offerte. Le mandat de protection future est
un dispositif de protection juridique. Il permet à toute personne (souvent mis en œuvre au bénéfice des personnes
âgées) souhaitant anticiper sa perte d’autonomie d’organiser la protection de ses intérêts. Il s'agit de la protection de
la personne (logement, santé …) ou de ses biens (gestion de son patrimoine).

1159La loi n° 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juridique des majeurs prévoit à l'article 477 du
Code civil que : « Toute personne majeure ou mineure émancipée ne faisant pas l'objet d'une mesure de tutelle ou
d'une habilitation familiale peut charger une ou plusieurs personnes, par un même mandat, de la représenter pour
le cas où, pour l'une des causes prévues à l'article 425, elle ne pourrait plus pourvoir seule à ses intérêts ». 
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A. La fin de vie, un droit inaliénable 

Dans ce volet intitulé la fin de vie, un droit inaliénable, nous allons tenter de démontrer dans

quelle mesure le critère d'inaliénabilité a pu se présenter comme un barrière à la promotion du droit

à la fin de vie. Nous aborderons tout d'abord, l'inaliénabilité dans sa dimension juridique (1) et

ensuite, l'inaliénabilité dans sa dimension religieuse (2). 

1/ L'inaliénabilité dans le cadre juridique 

Afin d'éclairer notre compréhension sur l'éventuelle existence d'un droit à la fin de vie, il

paraît judicieux d'étudier son fondement au travers du critère  d'inaliénabilité. in limine, il convient

de rappeler la définition du terme inaliénable avant de s'intéresser aux raisons qui nous amèneraient

à envisager l'inaliénabilité du droit à la fin de vie. L'inaliénabilité1160 est la caractéristique juridique

d'un bien ou d'un droit qui ne peut pas faire l'objet d'une transmission d'une personne à une autre1161.

Incontestablement, nous dirons que l'inaliénabilité se fonde sur le principe d'indisponibilité1162 lui-

même établi sur d'autres principes qui lui sont corollaires1163. En d'autres termes, un bien inaliénable

est un bien dont nul ne peut disposer c'est à dire, c'est un bien qui ne peut être ni transmis, ni cédé,

ni vendu1164 et qui s'éteint au décès de la personne qui le détient1165. In fine, dans l'hypothèse ou nous

raisonnons au support de l'objet de notre étude, le bien dont il est question est le corps humain. Si le

corps humain ne peut être ni cédé, ni vendu, ni transmis conséquemment, le droit à la fin de vie qui

lui  serait  rattaché  revêtirait  à  son  tour  un caractère  inaliénable.  A ce  titre,  il  semble  donc très

difficile d'envisager l'existence d'un droit à la fin de vie. Tout simplement car en pareille situation,

tout individu serait en mesure de revendiquer une certaine forme de liberté à l'égard de son propre

corps. En l’occurrence il s'agit là, de l'un des fondements qui serait susceptible d'expliquer la raison

pour laquelle  le  droit  français  s'oppose à  la  reconnaissance totale  d'un droit  à  la  fin  de vie1166.

Comparativement, si nous raisonnons sur le cas spécifique du suicide assisté tel qu'il est autorisé par

1160En droit français, le droit inaliénable est évoqué dans le préambule de la Déclaration des droits de l'homme et du
citoyen de 1789 : « les droits naturels, inaliénables et sacrés de l'Homme ». 

1161Lexiques des termes juridiques, Dalloz, édition 2017-2018. 
1162Le principe d'indisponibilité définit comme un principe qui pose les limites à la libre disposition de soi a d'abord

trouvé une consécration jurisprudentielle au travers de l'arrêt dit des « mères porteuses » du 31 mai 1991 avant d'être
indirectement affirmé par plusieurs textes de loi notamment la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994.   

1163Comme le principe de non-patrimonialité d'inviolabilité ou encore la notion de dignité, de gratuité ou d'anonymat. 
1164Il s'agit là de l'émergence du caractère intransmissible du droit de propriété.  
1165Parmi les droits inaliénables, nous pouvons citer entre autres, le droit à l'image, le droit à l'éducation, les droits de

la personnalité, les droits de l'homme ou encore plus en lien avec la fin de vie, le droit aux soins médicaux. 
1166Il est possible de soutenir qu'un certain nombre de pas en avant ont été franchis dans ce sens puisque nous avons vu

précédemment qu'au travers des dernières lois en matière de fin de vie (loi du 4 mars 2002, celle du 22 avril 2005 et
du 2 février 2016) il est fait renfort des droits du patient en fin de vie, mais pas totalement. Le législateur reste
méfiant et prudent et il serait encore prématuré de parler réellement d'un véritable droit à la fin de vie.  
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la  loi  helvétique,  un  élément  d'importance  est  à  relever.  La  loi  Suisse  reconnaît  une  valeur

pécuniaire à l'acte1167 dès lors, l'inaliénabilité du corps humain est d'une certaine manière remise en

cause1168. En ce sens et par voie de conséquence, il est possible pour ce genre de législation de

reconnaître  plus  facilement  un  droit  à  la  fin  de  vie.  Instinctivement,  cette  remise  en  cause  de

l'inaliénabilité en Suisse, nous amène à digresser vers un autre sujet d'actualité celui des mères-

porteuses.  Un  raisonnement  similaire  semble  pouvoir  être  retenu  en  matière  de  gestation  ou

procréation pour autrui1169. Dès lors que la législation d'un pays accorde une rémunération1170 à la

mère-porteuse,  l'inaliénabilité  du  corps  humain  est  là  aussi  d'une  certaine  manière  remise  en

cause1171. En ce sens et par voie de conséquence, nous retiendrons qu'il est évidemment plus facile

pour ces législations de reconnaître de manière « extensive » un droit à la vie1172.  

A titre  de  conclusion,  il  semble  très  juste  de  relever  que  le  législateur  français  tend

davantage  à  promouvoir  et  surtout  à  préserver  l'expression  de  la  volonté  individuelle  qu'à

reconnaître un véritable droit à la fin de vie. Nullement le fruit du hasard, cette position juridique

française  peut  également  trouver  une  commencement  d'explication  au  travers  de  l'influence  de

l'héritage culturel.  A ce titre, nous allons nous intéresser désormais à l'inaliénabilité fondée sur le

critère du religieux.                            

1167En contrepartie d'une rémunération comprise entre 8000 et 10 000 euros, un individu peut d'une certaine manière
« acheter sa propre mort ». En ce sens, la pratique du suicide assisté est souvent qualifiée de commerce de la mort.

1168L'inaliénabilité  impose l'indisponibilité du bien (en l'espèce le corps humain).  Or,  dans la pratique du suicide
assisté,  les  individus  monnayent  (avec  un  tiers,  une  association)  leur  corps  dans  la  perspective  de  pouvoir
ultérieurement y agir dessus (obtenir une substance létale qui induira au terme de son absorption la mort de ce
corps). Dans le cadre du suicide assisté, le versement d'argent vient d'une certaine manière remettre en cause la
notion d'inaliénabilité.  

1169La gestation pour autrui (GPA) est une méthode de procréation médicalement assistée pratiquée par des couples
hétérosexuels  lorsque  la  femme ne  peut  pas  porter  d'enfant,  du fait  d'un  problème médical  avéré  (absence  ou
malformation de l'utérus). Dans le cadre d'une GPA sollicitée par un couple homosexuel masculin, la mère porteuse
fournit aussi un ovule, on parle alors de "procréation pour autrui" (PPA).

1170En contrepartie  d'une  rémunération  se  chiffrant  parfois  à  une  somme exorbitante  (la  note  finale  est  souvent
comprise entre 100 000 et 120 000 euros) au même titre que dans le suicide assisté un couple hétérosexuel ou
homosexuel peut d'une certaine manière « acheter la vie ». En ce sens la pratique de gestation ou procréation pour
autrui ''des mères porteuses'' est souvent qualifiée de commerce de la vie. 

1171Or, dans la pratique de la GPA, les individus monnayent (avec un tiers, une agence spécialisée repérée sur internet)
le corps d'une femme dans la perspective de pouvoir l'utiliser ultérieurement (obtenir la location d'un ventre afin que
soit porté leur futur enfant). Dans le cadre de la pratique dite des mères-porteuses, le versement d'argent remet
indubitablement en cause la notion d'inaliénabilité.   

1172L'Inde, l'Ukraine, le Canada, aujourd'hui la Grèce mais surtout les État-Unis sont les pays où la pratique de la GPA
est la plus développée. L'approche plus extensive du droit à la vie de certains pays répond aux mêmes critères que
ceux établis pour le droit à la fin de vie. 
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2/ L'inaliénabilité dans le cadre religieux 

La problématique qui se pose, c'est pourquoi sommes nous amenés à parler d'inaliénabilité

dans le cadre religieux ? L'inaliénabilité semble de prime abord davantage un terme à consonance

juridique que religieux. Tout simplement parce que l'inaliénabilité découle ou tout au moins a fondé

son origine dans un contexte religieux avant même de pénétrer de son influence notre droit actuel.

Pour l'Église catholique, l'existence humaine doit être « respectée et protégée de manière absolue

depuis le moment de la conception [...] jusqu'à la mort de l'être [...]. Les droits inaliénables de la

personne doivent être reconnus et respectés par la société civile et l'autorité politique [...] parmi

ces droits fondamentaux, il faut nommer le droit à la vie1173 et à l'intégrité physique de tout être

humain depuis la conception jusqu'à la mort1174». L'inaliénabilité est fortement enracinée dans un

traditionalisme  religieux1175 ce  qui  aujourd'hui  encore  influe  à  divers  degrés  sur  certaines

législations. S'agissant de la France, jusqu'à la Révolution française, l'homme fut placé dans un état

de  soumission  eu  égard  aux  volontés  de  Dieu.  Seul  Dieu  était  autorisé  à  disposer  de  certains

choix1176.  Même s'il  ne s'agit  pas là de l'unique explication,  il  faut relever que la carence1177 de

1173Il faut insister sur ce point de détail qui attire particulièrement notre attention, l'église catholique évoque un «droit
à la vie» mais jamais elle ne fait référence à un «droit à la fin de vie». À plusieurs reprises dans ses diverses
écritures, l’Église fait référence à ce droit à la vie (lequel vise à englober à la fois les débuts et la fin de l'existence
humaine)

1174Catéchisme  de  l’Église  catholique,  paragraphe  2270  et  2273.  Pour  information,  le  Catéchisme  de  l’Église
catholique ou compendium comportant plus de 650 pages est un ouvrage de référence promulgué en 1992 et publié
solennellement le 7 décembre 1992. Il s'agit d'un ouvrage d'instruction de toute la doctrine catholique, tant sur la foi
que sur l'enseignement et la morale de l'Église catholique. Il  se présente comme un texte de référence pour les
catéchismes ou compendiums qui sont composés dans les divers pays. Sa rédaction fut suggérée par l'Assemblée
générale extraordinaire du Synode des évêques de 1985, vingt ans après la fin du concile Vatican II et approuvée par
le pape Jean-Paul II en 1985.  

1175La plupart des croyances et des religions considèrent que l'ensemble des éléments qui entourent la fin de vie ne
peut aucunement être aliénable cela rejoint l'idée que « Le corps humain n’appartient qu’à Dieu ».

1176Des choix qui s'entendent bien au delà de la fin de vie, il pouvait s'agir des choix relatifs à la procréation c'est à
dire, au début de vie, de ceux en lien avec les interruptions de grossesses ou encore d'autres natures. 

1177Le terme ''carence'' n'est pas utilisé par hasard. En fonction de la distance instaurée par les pays entre le religieux
et le juridique, la conception du droit à la fin de vie revêt une nature variable. A titre illustratif de ce proposn nous
pourrions relever deux cas d'espèce diamétralement opposés celui de l'Italie et celui du Benelux/Suisse.
- En Italie, pays de forte influence religieuse, l'homme ne doit absolument décider de rien concernant sa vie ou sa
mort. L'Italie demeure fortement marquée par la toute-puissante de la religion catholique « laquelle décrète que
nous ne sommes pas libres de décider comment nous voulons vivre et quand nous sommes prêts à mourir » . Ce
constat nous amène à relever qu'en matière de fin de vie, l'Italie est à ''la traîne'', (en raison d'une forte influence
religieuse  aucun encadrement  juridique  de  la  fin  de  vie  n'est  envisageable).  En avril  2017 les  députés  italiens
adoptent la loi dite sur « le testament biologique » visant à introduire la possibilité pour toute personne majeure de
rédiger ou d’enregistrer en vidéo des dispositions anticipées dans lesquelles elle exprime ses volontés – révisables
ou révocables – relatives à sa fin de vie. Ce texte permet par ailleurs à un patient en phase terminale de refuser tout
traitement et autorise une sédation palliative « profonde et continue provoquant une altération de la conscience »,
jusqu’au moment du décès. Or à ce jour, aucune date connue n'a été communiquée afin que les sénateurs puissent ou
non avaliser cette proposition de loi. Les voix continues à s’élever contre la proposition de réforme législative car
pour un grand nombre d'Italiens :  « Le corps humain n’appartient qu’à Dieu ».  Sur ce fondement, le professeur
Paolo Maria ROSSINI, enseignante en neurologie à l’Université catholique de Rome, prend position et prononce ces
mots  :  «  je continuerai de tout faire pour sauver des vies  et  n’accepterai  jamais de suspendre la nutrition et
l’hydratation ».  - Au Benelux et en Suisse, États historiquement de confession protestante « Dieu n'est pas exclusif
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développement  d'un  droit  à  la  fin  de  vie  en  France  est  d'une  certaine  manière  imputable  ou

rattachable à cette pression religieuse1178. En partant du principe que le religieux a toujours eu sa

part d'influence sur le juridique dans notre pays1179, le caractère inaliénable dans le domaine de la fin

de vie a conservé toute sa force et s'est toujours opposé aux avancées les plus engagées1180 dans le

domaine de la fin de vie.      

Indubitablement, il faut reconnaître que l'inaliénabilité apparaît comme un frein à l'essor du

droit à la fin de vie. Aujourd'hui en France, il serait foncièrement erroné de soutenir qu'il n'existe

pas réellement de droit à la fin de vie car les textes de lois dans le domaine prouvent le contraire.

Mais d'un autre côté, il ne serait pas exact de soutenir qu'un droit à la fin de vie est unanimement

reconnu.  En France,  l'envergure  de  nos  engagements  dans  la  fin  de  vie  est  donc  difficilement

quantifiable. Après avoir parcouru dans un premier axe de réflexion l'inaliénabilité comme élément

restrictif au droit à la fin de vie, nous nous proposons de présenter dans un second volet, la notion

de dignité comme élément de promotion au droit à la fin de vie. A ce titre, nous tenterons d'apporter

la preuve non seulement de l'existence mais, au moins de la mise en œuvre d'un mouvement de

reconnaissance d'un droit à la fin de vie. 

dans le fait de disposer du droit à la vie […], l'homme participe avec Dieu, à son maintien ». 
Dans  ces  états  d'influence  protestante  le  rapport  à  Dieu  étant  de  moindre  mesure  (on  ne  parle  pas  de  toute-
puissance), la conception de la vie et de la mort y est perçue différemment. Sans en douter un seul instant, nous
pouvons affirmer que cette conception religieuse est l'une des raisons qui a permis à ces états d'aller plus loin dans
leurs législations respectives relatives à la fin de vie. Cette pensée religieuse a donné tout son sens à la légalisation
de l'euthanasie et du suicide assisté dans ces pays.  

1178La pression religieuse a toujours été très influente - Dans le catholicisme, l'Église catholique romaine refuse à la
fois l'acharnement thérapeutique que l'euthanasie passive ou active. Par la voix de ses représentants légaux, l’Église
soutien sur le  fondement  de l'ancien Testament  (Exode 23,  7)  que :  « Quel  qu'en soit  le  motifs  et  le  moyens,
l'euthanasie directe est moralement irrecevable. Elle constitue un meurtre gravement contraire à la dignité de la
personne et au respect du Dieu vivant, son créateur »  - Dans la doctrine musulmane, il est écrit qu' « il est interdit
de donner la mort si ce n'est pas à bon droit » c'est-à-dire la peine de mort pour le criminel. En d'autres termes cela
signifie que la médecine n'étant pas même de donner la vie, elle n'a pas le droit d'y mettre un terme pour quiconque.
- Dans le judaïsme on retrouve dans le  Talmud  l'idée selon laquelle  « le respect de la vie humaine est absolu,
inconditionnel.  C'est  Dieu  qui  donne  la  vie  ».  -  Enfin  seul  le  bouddhisme,  religion  plus  tolérante  considère
l'euthanasie comme un acte de compassion.    

1179Pour informations,  le système juridique français a jusqu'à  la Révolution française été  fortement imprégné par
l'influence  du  religieux  notamment  du  christianisme.  Et  même après  l'édiction  de  la  loi  du  9  décembre  1905
concernant la séparation des Églises et de l'État, l'héritage culturel français a toujours dans une certaine mesure
influencé nos positions juridiques. Surtout lorsque ces prises de positions intéressent des sujets brûlants tel que celui
de la fin de vie. 

1180Incontestablement, il  faut reconnaître qu'en matière de fin de vie l'État français s'est  engagé sur la voie de la
réformation surtout depuis la promulgation de la loi du 4 mars 2002 (à la différence de l'Italie qui ne fait encore que
''se  pencher'' sur  le  sujet  de  la  fin  de  vie).  Toutefois,  lorsqu'il  s'agit  d'ouvrir  le  recours  aux  pratiques  plus
controversées de l'euthanasie ou du suicide assisté de toute évidence l'influence religieuse catholique resurgit et
d'une  certaine  manière  s'oppose  à  certaines  prises  de  positions.  A contrario,  comme  nous  l'avons  épilogué
précédemment d'autres pays tel le BENELUX ou encore la Suisse, États d'influence protestante (avec un rapport au
religieux moins fort) ont passés plus facilement la barrière de la légalisation de ces pratiques.    
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B. La fin de vie, un droit à mourir dans la dignité 

Dans ce volet  intitulé  la  fin  de vie,  un droit  à mourir dignement,  nous allons  tenter  de

démontrer dans quelle mesure la notion de dignité1181 humaine se présente comme un élément de

promotion du droit à la fin de vie. A ce titre, nous nous proposons dans un premier temps, de mener

une présentation du concept de dignité humaine (1) avant de s'attacher à mettre en évidence, le rôle

influent de ladite notion dans la promotion d'un droit à la fin de vie (2).  

1/ Une présentation de la notion ou du concept de dignité humaine

Parce que cela ne présenterait pas un grand intérêt dans ce volet de notre étude, il ne serait

pas judicieux de lister  l'ensemble des sources faisant références à la notion de dignité1182.  Si  la

notion de dignité1183 humaine demeure difficilement identifiable1184, elle apparaît aussi comme un

concept1185 très étendu aux dimensions multiples1186 (juridiques, religieuses ou philosophiques). En

réalité, nous devons retenir que le principe de dignité de la personne humaine contrairement à toutes

les hypothèses évoquées, n’a pas pour perspective la protection d’une personne particulière1187, ni

même d'une catégorie de personnes1188, mais de l'humanité en général.  « Chaque homme porte la

1181LA MARNE P., « La dignité dans le débat sur la fin de vie », Revue Esprit, 2013/5, pp.81-96.
1182Sont identifiés plus de cinquante textes législatifs en vigueur relatifs à la notion de dignité ou de dignité humaine

(souvent il est vrai que certain de ces textes viennent pour modifier un texte déjà existant). 
1183Au sens  du  dictionnaire  latin-français  de  Félix  Gaffiot  de  1934,  étymologiquement  le  mot  provient  du  latin

"dignitas", de "decere" signifiant convenir, être convenable. En grec, la notion équivalente à "dignitas" est ''axios'',
qu'il est possible de traduire par « digne », « ce qui a du poids par soi-même » ou encore « ce qui a de la valeur par
soi-même ». Selon Le Robert, dictionnaire historique de la langue française direction Alain REY, 1992, p.604, le
terme « dignité » serait apparu vers 1155. Ce terme dignité aurait deux sens principaux : une fonction ou charge qui
donne à quelqu’un un rang éminent et le respect, la considération, que mérite quelqu’un ou quelque chose. 

1184La dignité de la personne humaine est une notion ouverte qui semble ne pas avoir de contours très précis. La
dignité répondrait toutefois à trois grands principes, elle serait indémontrable, indérogeable et indicible. Le caractère
indémontrable, c'est d'une certaine manière sa nature incontestable car dans un sens nul ne peut parvenir à démontrer
ou à définir irréfragablement la valeur d'un être humain. Le caractère indérogeable, c'est le fait que nul ne peut
renoncer à la dignité de la personne humaine. Enfin le caractère indicible, laisse entrevoir toute la difficulté à la juste
qualification d'une notion dont la nature originelle revêt une forme d'équivocité. 

1185FIERENS J., « La dignité humaine comme concept juridique », Journal des Tribunaux, 2002, pp. 577-582. 
1186Selon Anne-Marie LE POURHIET Professeur de droit public à l'université de Rennes, la dignité est une notion

« fourre-tout ». En effet, les références à la notion de dignité se retrouvent dans de nombreux domaines. La notion
porte en elle une certaine forme d'universalité. Il  peut s'agir de protéger l'être humain des actes de torture et de
barbarie, de le protéger d'une certaine forme de précarité lorsque la notion est évoqué dans le domaine du logement
(garantir un logement décent conforme à la dignité), de le protéger contre toutes formes de discriminations  (…).  

1187Civ. 1re,  20 décembre 2000, D. 2001, p.885 et Bull. Civ..r, I, n° 341 ; JCP 2001, éd. G, p.547, concl. J. Sainte-Rose
et note J. Ravanas. La notion de dignité ne doit aucunement être mobilisée pour protéger une personne particulière
Au sens de l'article 16 du Code civil, la dignité d'une personne particulière et la dignité de la personne humaine ne
doivent pas être confondues. Or en l'espèce dans la médiatique affaire du préfet ÉRIGNAC, en laissant reposer son
jugement sur la notion de dignité confondues avec le droit à l'honneur (au sujet d'un publication photographique
ayant une nature attentatoire) la Cour fait d'une certaine manière mauvais usage (détourné) de la notion de dignité. 

1188Paris, 28 mai 1996  « Benetton  n° 95/12571  ;  Versailles, 24 nov. 2004 « Nazo et  Schizo »  n° 03/09036.  Pour
information,  dans  les  deux cas  d'espèce  il  s'agit  de  condamner  une  discrimination qui  serait  constitutive d'une
atteinte à la dignité. Or, dans ces deux arrêts il est flagrant que la Cour d'appel fait un mauvais usage de la notion de
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forme entière de l'humaine condition1189 »  par ces mots Montaigne1190 nous amène à envisager la

dignité1191 non seulement comme un droit subjectif, pas seulement comme un droit de l'homme mais

plus comme une protection accordée à l'humanité de notre société. A ce titre, il suffit de se reporter

au contexte de l'émergence de ladite notion pour s'en convaincre. Au lendemain des atrocités de la

seconde guerre mondiale, la majorité des déclarations internationales1192 affirmèrent l'impératif de

dignité de la personne humaine. Toutefois, la notion de dignité a véritablement été introduite par la

Déclaration universelle des droits de l'Homme en 19481193, dans son préambule. Il est alors reconnu

que « la dignité est inhérente à tous les membres de la famille humaine », mais également dans son

article premier1194. Par ailleurs, il faut relever qu'après l'apparition dite textuelle1195 de la notion, la

dignité connue une révélation jurisprudentielle1196. 

dignité dans le sens ou cette dernière est utilisée à la protection d'une catégorie de personnes et non à la défense de
la dignité de la personne humaine. 

1189MONTAIGNE M., Les essais, éd. Pocket, coll. Classiques, Paris, 2009, p.1588. 
1190Pour informations, Montaigne (1533-1592) était un philosophe, écrivain et moraliste de la Renaissance. Les Essais

représentent sont œuvre majeure dans lesquels il traitera de tous les sujets possibles, sans ordre apparent : médecine,
livres, affaires domestiques, maladies (…). Dans les Essais, Michel de Montaigne cherche à démontrer la réalité de
la condition humaine. 

1191DOUCHY-OUDOT M., « La dignité de la personne en tant qu'être humain »,  Revue Lamy Droit Civil, n° 72,
2010, pp.36-42

1192Avant la Déclaration universelle des droits de l'Homme c'est à la Déclaration de Philadelphie du 10 mai 1944 que
revient la premier affirmation textuelle de la notion de dignité humaine.   

1193Pour être le plus juste possible, il faut préciser qu'avant l'apparition textuelle de la notion de dignité humaine dans
la Déclaration universelle des droits de l'homme plusieurs allusions à la notion sont à relever. Le décret Schoelcher
du 27 avril  1848 abolissant  l’esclavage énonçait  ainsi  déjà  « que  l’esclavage est  un attentat  contre la  dignité
humaine ». La Constitution allemande, dite «de Weimar», du 11 août 1919 mentionne une  « existence digne de
l’homme », la « dignité de la personne humaine » apparaît ensuite en droit international public dans le préambule de
la Charte des Nations unies du 26 juin 1945 ou encore la loi fondamentale pour la République fédérale d’Allemagne
du 23  mai  1949 qui  inscrivit  dans  le  premier  alinéa  de  son  article  1er,  que  «La dignité  de  l’être  humain  est
intangible». 

1194Article 1er de la Déclaration universelle des droits de l'homme : « Tous les êtres humains naissent libres et égaux en
dignité et en droits [...]».

1195Pour information, il faut préciser que la reconnaissance textuelle de la notion de dignité humaine n'a pas été totale
même après l'apparition de la notion dans la Déclaration universelle des droits de l'Homme. Dans la Convention
européenne des droits de l'homme signée à Rome le 4 novembre 1950, il n'est aucunement fait mention de la notion.
C'est suite à deux arrêts rendus le 22 novembre 1995, C.R. c. Royaume-Uni n° 20190/92 et S.W. c. Royaume-Uni n°
20166/92  que la Cour européenne des droits de l'homme reconnaîtra  « la dignité comme l'essence même de la
Convention ».

1196Au fil du temps, nous constatons qu'a défaut d'avoir une référence légale solide pour justifier leurs décisions les
tribunaux se reposent de plus en plus sur le fondement de la dignité humaine. A ce titre, nous pourrions citer l'arrêt
Tyrer  de  la  Cour  européenne  des  droits  de  l'homme du 25  avril  1978 dans  cette  décision  la  Cour  évoque  la
sauvegarde de la dignité humaine au nom de l'article 3 de la Convention qui prohibe la torture et les traitements
inhumains ou dégradants, l'affaire John Moore rendue le 9 juillet 1990 dans laquelle la Cour suprême de Californie
mentionne la notion de dignité (Moore v. Regents of  the University of California, Cour suprême de Californie, 09
juillet 1990, citation n° 51 Cal. 3D 120) ou encore les arrêts Pretty c. Royaume-Uni du 29 avril 2002 et Christine
Goodwin c. Royaume-Uni du 11 juillet 2002. 
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En  France,  ce  n'est  qu'en  1994  que  la  dignité  humaine,  principe  cardinal  des  lois  dites  de

bioéthique1197, fut inscrite dans le Code civil1198, véritable ''panthéon1199'' législatif. 

Dans  la  foulée,  le  Conseil  constitutionnel  éleva  la  dignité  au  rang  de  «  principe  à  valeur

constitutionnelle1200» 

Aux surplus des circonstances historiques, les interrogations éthiques diverses1201 ont à leur

tour contribué à l'émergence de la notion de dignité humaine dans le domaine médical. Par ailleurs,

les applications spécifiques de ladite notion dans le milieu de la fin de vie1202 se sont mises en œuvre

au fur et à mesure que les textes de lois français sont venus réglementer la pratique. En conclusion,

nous retiendrons que la dignité humaine est une notion à la qualification complexe et délicate dont

le contenu relève souvent d'une interprétation casuistique et évolutive pouvant varier d'un pays à un

autre1203. En considération de l'équivocité1204 de la notion, nous allons nous attacher à démontrer

dans notre prochain développement le rôle de la dignité dans la promotion d'un droit à la fin de vie.

  

2/ La place de la dignité dans la promotion d'un droit à la fin de vie

Comme nous l'avons précédemment exposé et pour reprendre l'expression métaphorique du

Professeur de droit public Philippe Cossalter : « comme un miroir qui se serait brisé, la dignité a

pénétré l'ordre juridique français de manière fragmentée [...]1205». En d'autres termes, cela signifie

que ladite notion a mis un certain temps pour s'imposer et conséquemment qu'elle ne requiert pas la

même force selon le domaine concerné. Aujourd'hui, dans le domaine de la fin de vie, il est possible

1197Loi n°94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain.
1198Article 16 du Code civil : « La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de celle-ci

et garantit le respect de l’être humain dès le commencement de sa vie ».
1199L'usage du terme « panthéon » n'est pas choisi par hasard, il s'agit de souligner l'importance d'une telle inscription

dans un ouvrage de référence dont des pans sont encore tels qu'ils ont été rédigés au temps de Napoléon Bonaparte.
A partir de 1994, la dignité pénètre vraiment le droit français et change le visage du rapport juridique. 

1200Décision n° 94-343/344 du Conseil constitutionnel en date du 27 juillet 1994. Le Conseil constitutionnel fonde
« la sauvegarde de la dignité de la personne humaine contre toute forme d’asservissement et de dégradation est un
principe à valeur constitutionnelle » sur le 1er alinéa du préambule de la Constitution de 1946 (CC 94-343/344 DC). 

1201A titre d'exemple, nous pouvons évoquer les questionnements liés au clonage reproductif, aux mères-porteuses,
à l'utilisation des éléments et produits du corps humain (…).

1202BOUSTA R., « "Fin de vie dans la dignité" : une proposition de loi qui ne dit pas son nom », Les Petites Affiches,
n° 23, 2018, pp.6-11

1203Précisons que même au sein de l'Union européenne l'approche de la notion de dignité ne revêt pas les mêmes
codes.

1204Se référencer à l'équivocité de la dignité revient à s'interroger sur les deux aspects attribués à la notion. Dans un
sens, la notion de dignité serait favorable à la promotion d'un droit à la fin de vie et donc à l'expression de la volonté
individuelle d'un autre côté, cette dernière viendrait restreindre les libertés de chacun.     

1205COSSALTER P., « La dignité humaine en droit public français :  l’ultime recours »,  Revue générale du droit,
Études  et  réflexions  n°  3,  2014.  L'article  est  consultable  sur  le  site  internet  (  www.revuegeneraledudroit.eu  ),
(consulté le 31 juillet 2019). 
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d'affirmer que la notion de dignité est omniprésente1206. Il est question de dignité dans le refus de

soins autant que dans l'accompagnement de la personne en fin de vie1207. La question légitime au

centre de ce développement est donc la suivante, serait-il possible d'évoquer un droit à la fin de vie,

en ce fondant sur la notion de dignité1208 ? Autrement dit, la dignité est-elle une véritable promotion

au droit à la fin de vie ? Dans l'influence des mots formulés par le Conseil constitutionnel1209, la

notion de dignité dans le cadre de la fin de vie se laisse entrevoir comme l'obligation d'assurer « les

besoins  vitaux  de  la  personne  humaine1210 ».  Pour  reprendre  la  célèbre  pensée  du  philosophe

français Paul Ricoeur,  « quelque chose est dû à l'être humain du fait qu'il est humain1211». À la

manière d'une « rétrospective juridique » nous allons  évaluer1212 l'importance de la  place de la

dignité  dans  la  promotion  d'un  droit  à  la  fin  de  vie.  En  matière  législative,  il  faut  relever

unanimement que l'ensemble des dispositions édictées dans le domaine de la fin de vie1213 le sont

toujours  dans  le  cadre  de  la  préservation  de  la  dignité  du malade1214.  Pour  preuve,  l'utilisation

1206La notion de dignité se retrouve exprimée à la fois dans les textes de lois, dans les cas d'espèce relatifs à la fin de
vie (que ces espèces soient judiciarisées ou non) et de toute évidence dans les fondements du discours associatif. 

1207La loi Léonetti de 2005 fait référence à quatre reprises à la notion de dignité. Dans les articles 1, 4, 6 et 9 de ladite
loi tel un leitmotiv à la dignité on retrouve la formulation : « le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure
la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins à l’article L1110-10 » 

1208BAILLEUL D., « Le droit de mourir au nom de la dignité humaine. A propos de la loi relative aux droits des
malades et à la fin de vie », JCP G Semaine Juridique (édition générale), LexisNexis, n° 23, 2005, pp.1055-1058

1209CURSOUX-BRUYERE S., « Le principe constitutionnel de sauvegarde de la dignité de la personne humaine »,
Revue de la  recherche juridique.  Droit  prospectif,  n°  2005/4,  2005,  pp.  2317-2355.  Le  Conseil  constitutionnel
français a considéré que la dignité exige de sauvegarder la personne humaine « contre toute forme d’asservissement
et de dégradation ». 

1210LAMARCHE M., « Ley de "Muerte digna'' », Revue droit de la Famille, Lexis Nexis, n° 3, 2019, p.3. Au sens de
la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005, l'obligation d'assurer « les besoins vitaux d'une personne » se sous-entend par
l'obligation du médecin de sauvegarder « la dignité du mourant ». La loi LEONETTI y fait référence à plusieurs
reprises. Il faut préciser que cette obligation est d'autant plus perceptible lorsqu'il s'agit d'une personne malade ou
mourante telle qu'elle est visée dans la loi de 2005. Au nom du respect de la dignité humaine, assurer « les besoins
vitaux d'une personne » c'est dans les faits pour le médecin, l'infirmier ou encore l'aide-soignant (tous ces acteurs du
parcours de soins médical à leur niveau de compétence) pourvoir à cette obligation de prise en charge de la douleur
de leur patient, à cette obligation de mise en œuvre des soins appropriés au cas médical à leur patient. 
BACON F.,  De la dignité et de l'accroissement des sciences (1623), éd. Nabu Press, Paris, 2012, 528 p. Soulignons
que déjà en son temps, soit plusieurs siècles avant la promulgation de la loi de 2005,  Bacon précisait dans son
ouvrage que la mission du médecin « ne se limite pas à chercher la guérison ». Il doit tenir compte des souffrances
de ses patients et « savoir procurer au malade, lorsqu'il n'y a plus d'espoir de guérison une mort douce et paisible,
au lieu d'abandonner leurs malades lorsqu'ils sont à l'extrémité, les médecins devraient tout faire pour aider les
agonisants à sortir de ce monde avec plus de douceur et de facilité […] ». 

1211RICOEUR P., dir. De Raymond J-F., Les Enjeux des droits de l’homme, éd. Larousse, 1988, pp.236-237. 
1212La démonstration recherchée sera menée tout d'abord au travers de l'étude des textes législatifs puis au support de

certains faits d'espèce et enfin au regard du terrain associatif.  
1213Par choix, nous nous attacherons exclusivement aux termes visés dans la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002, la loi

n° 2005-370 du 22 avril 2005 et enfin dans la loi n° 2016-87 du 2 février 2016.
1214- Article L.1110-10 du Code de la santé publique issu de la loi du 4 mars 2002 : « Les soins palliatifs sont des soins

actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la
douleur,  à apaiser  la souffrance psychique, à  sauvegarder la dignité de la personne malade et  à soutenir son
entourage ». - Article L.1110-5 du Code de la santé publique issu de la loi du 22 avril 2005 : « […] Ces actes (de
soins)  ne  doivent  pas  être  poursuivis  par  une  obstination  déraisonnable.  Lorsqu'ils  apparaissent  inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou ne
pas être entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant  […] ». - Article L.1111-4 du Code de
la santé publique issu de la loi du 2 février 2016  « […] Le médecin a l'obligation de respecter la volonté de la
personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix et de leur gravité […]. Le médecin sauvegarde la
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récurrente de l'expression  « sauvegarder la dignité du mourant ou du patient » dans chacun des

textes  de  lois1215.  Par  ailleurs,  si  nous  nous  penchons  sur  la  controverse  suscitée  par  certaines

affaires médiatiques, là encore nous constatons qu'il est question de dignité. En effet, c'est sur le

fondement  de  la  notion  de  dignité  que  les  individus  malades  ou  leurs  proches  clament  leurs

dernières  volontés1216 en  matière  de  fin  de  vie.  Enfin,  il  suffit  de  s'intéresser  aux  diverses

associations qu'elles soient françaises1217 ou étrangères1218 pour se rendre compte de l'importance du

principe de dignité. Par principe associée à l'image du mouvement associatif, la dignité apparaît

comme le fer de lance d'une possible revendication d'un droit à la fin de vie : le droit à mourir

dignement.  Au  terme  de  cette  réflexion,  nous  remarquerons  que  la  notion  de  dignité  semble

contribuer  dans  une  certaine  mesure  à  la  légitimation  de  l'ouverture  du  recours  à  certaines

procédures médicales de fin de vie1219.       

dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins palliatifs mentionnés à l'article
L.1110-10. version de 2002 ».  

1215 LANGUE P., « Réflexions autour de la proposition 21 », Revue Laennec, 2013/2 (tome 61), pp. 4-7. Par souci de
se montrer  le plus précis possible,  nous soulignerons anecdotiquement la présence de cette même référence de
notion de dignité dans le discours de campagne présidentielle de François Hollande (2012) visant à promouvoir le
droit à la fin de vie. Engagements n° 21 (relatif à l'évolution d'un droit à la fin de vie) du candidat Hollande : « Je
proposerai que toute personne majeure en phase avancée ou terminale d’une maladie incurable, provoquant une
souffrance physique ou psychique insupportable, et qui ne peut être apaisée, puisse demander, dans des conditions
précises et strictes, à bénéficier d’une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité ».  

1216Deux affaires très médiatiques parmi tant d'autres peuvent être citées à titre d'illustration, l'affaire Vincent Humbert
et l'affaire Chantal Sébire. Vincent jeune homme ne supportant plus sa vie sans espoir de guérison a mis en œuvre de
nombreuses démarches afin d'obtenir le droit d'être euthanasié. En 2002, Vincent ira jusqu'à écrire au président de la
République Jacques Chirac auquel il demanda en vain un  « droit de mourir dignement ». De son côté, Chantal
Sébire est une patiente atteinte d'une tumeur très rare des sinus et de la cloison nasale. En 2008, face à des douleurs
devenues insupportables madame Sébire fermement opposée au suicide demanda à la justice ainsi qu'au président de
la République française, Nicolas Sarkozy, « le droit de mourir dans la dignité ». Leur demandes seront rejetées. 

1217ADMD est une association française pour le droit de mourir dans la dignité dont le nom évocateur porte en lui-
même le renvoi à la notion de dignité. JALMALV (Jusqu'à la mort accompagner la vie) est un mouvement associatif
laïque qui se définit comme une entité reposant sur (3) valeurs parmi lesquelles la dignité occupe la première place.

1218''DIGNITAS'' c'est le nom de la plus grande association Suisse d'aide à mourir devant EXIT.  
1219En France comme dans d'autres pays étrangers c'est assurément au nom du principe de dignité que se revendique le

droit de recourir à telle ou telle procédure de fin de vie (suicide assisté, soins palliatifs, sédation profonde …).
Au sujet de l'euthanasie, l'association du droit de mourir dans la dignité (ADMD) fondée en 1980 à l'initiative du
sénateur Henri CAILLAVET a soutenu que même si la pratique n'est pas une notion juridique, elle devrait être
considérée comme une composante essentielle du droit à la dignité.
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En conclusion, entre ceux qui prétendent qu'il n'existerait pas un droit à mourir dignement1220

et  ceux  qui  veulent  encore  y  croire,  à  mi-chemin  se  trouve  la  notion  de  dignité1221.

Incontestablement, nous pouvons affirmer que la dignité contribue à la promotion d'un droit à la fin

de vie. En marge de la liberté, ou encore du principe d'autonomie, la notion de dignité représente

une autre forme d'expression de la volonté individuelle. À terme, dans les années futures la dignité

représentera  peut-être  tous  les  espoirs  d'un  vie  et  surtout  d'une  fin  de  vie  digne  pour  chaque

individu. Afin d'appréhender l'adaptation de la bioéthique aux mutations sociales relatives à la fin de

vie, nous nous sommes proposer d'étudier ladite adaptation au travers de deux volets. Notre premier

chapitre fut consacré à la mise en évidence de la satisfaction d'une volonté « individuelle », ce

chapitre second s'articulera autour de l'identification de la satisfaction d'une volonté « étatique ».  

 CHAPITRE II. LA SATISFACTION D'UNE VOLONTÉ « ÉTATIQUE » 

Précédemment, nous avons constaté que depuis plusieurs années déjà, le domaine de la fin

de vie est fortement influencé par la prééminence d'une volonté individuelle. Toutefois, la volonté

étatique n'en perd pas pour autant son importance. Simultanément à cette volonté individuelle de

faire évoluer la fin de vie, il y a aussi une volonté étatique. L'une et l'autre des volontés jouent de

leurs influences mutuelles. La volonté de l'État répond aux attentes individuelles et réciproquement

la volonté individuelle influe grandement sur la volonté étatique. De concert, la volonté individuelle

et la volonté étatique conduisent à faire évoluer et surtout à modifier notre positionnement juridico-

politique dans le domaine de la fin de vie face à une demande de plus en plus affirmée. Dans une

première partie de notre développement, nous rapporterons la preuve des facteurs de promotion de

1220LABAYLE D., Pitié pour les Hommes, l'euthanasie le droit ultime, éd. Stock, coll. Parti Pris, Paris, 2009, 210 p.
Dans cet ouvrage le médecin hospitalier Labayle dénonce l'hypocrisie de la loi française particulièrement au travers
du calvaire de la famille d'Hervé PIERRA. Avec Vincent Humbert, le cas de Hervé Pierra reste à ce jour le plus
représentatif. Hervé Pierra a voulu se suicider, le 12 novembre 2006, après huit ans de coma végétatif et six jours
d'agonie Hervé 28 ans décède selon les termes du "laisser-mourir" prévu par la loi Léonetti. Même si le législateur
français fournit énormément d'efforts en France, dans les faits le droit de mourir dans la dignité n'existe toujours pas.
La raison c'est que depuis l'interdiction de l'acharnement thérapeutique en 2005 et la reconnaissance de la sédation
profonde et continue (2016), il est désormais possible de mourir par dénutrition. Jean-Luc ROMERO, président de
l'association pour le Droit à mourir dans la Dignité parle d'une mort de faim et de soif du patient après plusieurs
jours d'une agonie lente et hypocrite. En effet la sédation peut durer des semaines et le patient plongé dans une
profond  sommeil  sans  hydratation,  ni  nutrition  meurt  lentement  dans  une  déchéance  physique  et  une  agonie
inexorable.

1221SCHULMAN A.,« Bioethics and the questions of human dignity » in The President's Council on Bioethics,Human
Dignity and Bioethics, Washington DC, 2008, p.6 L'équivocité de la notion de dignité nous amène parfois à douter
de son bien-fondée. La raison est simple, par principe la dignité contribue à promouvoir la liberté individuelle or,
dans certaines situations certains voient en elle une entrave à cette même liberté. Afin de saisir toute la subtilité de
cette théorie,  il  suffit  de se rapporter aux propos d'Adam Schulman. Dans le cadre de la fin de vie,  Schulman
considère que « la dignité peut être invoquée à la fois comme argument permettant à un malade atteint d'Alzheimer
d'arrêter de prendre ses médicaments afin de « mourir dignement », ou au contraire invoquer cette même dignité
pour lui refuser cette liberté de choix et lui enjoindre de se soigner. la vie possédant, en tant que tel, un caractère
digne. » 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 220 



cette expression étatique (section I). D'abord, au travers d'une démarche politique (paragraphe 1)

puis, au travers de l'approche du Comité consultatif national d'éthique (CCNE), entité juridique la

plus  influente  dans  l'expression  de  la  volonté  étatique  (paragraphe  2).  Par  ailleurs,  nous  nous

intéresserons dans le cadre d'un second développement  aux limites  avérées à l'expression de la

volonté étatique (section II). A ce titre, nous aborderons successivement le caractère consultatif des

décisions du CCNE (§1) et enfin, nous réfléchirons sur les États généraux de la bioéthique dans le

cadre de la fin de vie (§2).  

SECTION I. Les fondements de l'expression de la volonté étatique 

Dans le cadre de cette première section intitulée les fondements de l'expression de la volonté

étatique seront abordés deux thèmes principaux. Dans une première approche, (paragraphe 1) nous

nous attacherons à relater l'ensemble des éléments1222 pouvant justifier cette volonté de l'État de

faire évoluer la fin de vie par ailleurs, un second volet d'étude sera consacré au Comité consultatif

national d'éthique autorité1223 très influente dans le domaine (paragraphe 2).      

 

Paragraphe 1. Les divers indices de la volonté étatique 

Les signes de cette volonté politique visant à faire évolution le domaine de la fin de vie

semblent se concentrer autour de plusieurs fondements que nous nous proposons de parcourir. Avant

de dévoiler les indices susceptibles de justifier cette volonté étatique de faire évoluer le domaine de

la fin de vie en France, une question mérite d'être soulevée : comment et sous quelles influences la

fin de vie s'est-elle enracinée au fil du temps dans le domaine de la politique ? Nous proposons de

réfléchir à la problématique soulevée en y apporter des éléments de réponse. A ce titre, nous allons

dévoiler la démarche à visée politique (A) et  le jeu d'influence de la volonté étatique (B) deux

signaux forts, de cet enracinement de la fin de vie dans le domaine de la politique. 

1222Éléments de diverses natures, juridiques, politiques ou encore éthiques de dimension nationale ou internationale.  
1223Le CCNE est une autorité administrative indépendante (AAI).
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A. Une démarche à visée politique 

Afin d'apporter des indices probants concernant cette démarche à visée politique, nous nous

proposons de nous intéresser tout d'abord, aux révélations concernant la fin de vie d'un ancien chef

d'État français (1) et ensuite, de porter notre intérêt sur la permanente préoccupation politique en

matière de fin de vie depuis plusieurs années (2).

1/ La révélation sur la fin de vie d'un ancien chef d'État français

A la question du pourquoi la fin de vie a t-elle pénétré le milieu de la politique ? la première

réponse qui point dans notre esprit semble nous renvoyer à l'histoire de notre vie politique française.

En effet, en 19961224, François Mitterrand1225 ancien Président de la Cinquième République française

physiquement très diminué, en état « apparent de fin de vie », aurait selon certaines rumeurs1226 eu

recours à une euthanasie pour abréger ses souffrances1227. Si toutefois nous considérons que cette

décision relève essentiellement de la sphère privée, dans le contexte juridique actuel relatif à la fin

de vie, la révélation interpelle. Si l'information1228 venait dans les années futures à s'officialiser, la

1224WEBSTER P., Mitterrand : l'autre histoire, 1945-1995, éd. Du Felin Eds, coll. Biographies, 1995, 280 p. ; Franz-
GIESBERT F-O.,  Le vieil homme et la mort, éd. Gallimard, coll. Folio, Paris, 1997, 176 p. ; PÉAN P.,  Dernières
volontés, derniers combats, dernières souffrances, éd. Plon, 2002, 328 p. ; Au support d'un ensemble de documents
oubliés, de témoignages inédits distinctement compilés dans plusieurs ouvrages biographiques se dévoile à notre
connaissance le déroulé de quelques éléments caractéristiques en lien avec la fin de vie d'un ''homme d'exception''.
Nous apprenons par exemple que François MITTERRAND se savait atteint  d'un cancer de la prostate en 1981
lorsqu'il est élu à la première élection (1981-1988) à la présidence de la République française (aux dires de Claude
GUBLER son médecin particulier, les bulletins de santé du candidat à la présidence avait été falsifiés à sa demande).
Afin de briguer un second mandat électoral (1988-1995) MITTERRAND dissimulera sa maladie jusqu'en 1992 date
à laquelle ce dernier eu à subir une intervention chirurgicale. Cinq jours après cette intervention, il deviendra le
premier chef d'état a parlé ouvertement de la maladie dont il est atteint. Le mandat politique se poursuit jusqu'à son
échéance avec la suspicion que le président eut l'obligation de déléguer certaines de ses prérogatives.     

1225François MITTERRAND (1916-1996) est né à Jarnac (Charente), agent contractuel sous le régime de Vichy puis
résistant il est aussi un homme politique français ayant le record de longévité à la présidence de la République
française. Successivement élu Député et Sénateur de la Nièvre, onze fois ministre sous la quatrième République
française puis premier secrétaire du Parti socialiste en 1971, il devient le 21ème Président de la République française
en 1981. Ce dernier sera réélu en 1988 pour un autre septennat. Parmi ses mesures les plus célèbres, il faut notifier
l'abolition française de la peine de mort en 1981 et l'adoption par référendum du traité de Maastricht en 1992.  

1226En l'espèce il  s'agit  plus que de simples rumeurs puisqu'il  s'agit du témoignage de Anne PINGEOT, ancienne
maîtresse du président Mitterrand pendant plus de 30 ans qui lui donna une fille Mazarine. Sa compagne de toute
une vie livra le précieux témoignage selon lequel l'ancien président François Mitterrand, las de ses souffrances,
décida à la toute fin de sa vie d'un commun accord avec son médecin le docteur Jean-Pierre TAROT de recourir à
l'euthanasie. Voici un extrait dudit témoignage recueilli  par Philip SHORT ancien correspondant à Paris pour la
BBC: « Quand mon cerveau sera atteint, vous me liquidez, je ne veux pas être dans cet état ». Le matin, quand Tarot
est arrivé, il m’a dit que je devais partir. Je suis revenue rue Jacob. J’étais épuisée et ce soir-là j’ai dormi là-bas…
Et dans la nuit, Tarot a dû lui donner une injection pour terminer les choses. Donc, à la fois je me sens coupable de
l’avoir condamné, mais en même temps il y avait ce refus absolu de devenir inconscient, ce que je comprends.  

1227GIESBERT F.-O., François Mitterrand, une vie, éd. Seuil, Paris, 1996, 768 p.  « Jusqu'au bout, il a refusé de se
laisser dicter sa loi. Y compris par la mort […] ». La possibilité d'un recours à une telle pratique médicale de fin de
vie (euthanasie) n'est pas si improbable que ça pour celui qui selon sa propre philosophie disait souvent de lui-même
« je veux garder les mains libres jusqu'au bout ». 

1228BERIOT L.,  DERVILLE T.,  Le dernier Tabou,  Éditions Pygmalion, 2012 ;   SHORT P.,  François Mitterrand
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confirmation de « l'affaire François Mitterrand1229 » apparaîtrait donc comme le premier pas1230 du

politique1231 pour  la  fin  de  vie.  Parce  que  les  éléments  de  ce  rapport  factuel  sont  largement

insuffisants  pour  que  nous  puissions  arguer  d'une  véritable  politisation  de  la  fin  de  vie,  nous

retiendrons de ce référencement une vocation purement introductive et illustrative à notre propos.  

                                  

2/ La fin de vie, une préoccupation politique permanente

En  marge  de  la  référence  illustrative  apportée  par  la  situation  médicale  de  François

Mitterrand, la fin de vie demeure un sujet sensible qui ces dernières années s'est retrouvé au cœur

des  campagnes  présidentielles1232.  Parmi  les  Présidents  élus,  Nicolas  Sarkozy1233,  François

Hollande1234 ou aujourd'hui Emmanuel Macron1235 tous, ont été confrontés dans le cadre de leur

campagne respective à la notion de fin de vie. Même si la volonté étatique de faire évoluer la fin de

vie  n'est  pas  toujours  unanimement  exprimée,  l'intérêt  pour  la  fin  de  vie  est  de  plus  en  plus

portrait d'un ambigu, éd. Nouveau Monde Eds, coll. Chronos, 2017, 896 p.  
1229Pour l'heure, il faut souligner qu'il n'y a pas d' « affaire François Mitterrand » dans le domaine de la fin de vie.

En l'espèce, il s'agit d'une personnelle dénomination ayant pour vocation de provoquer le lecteur sur l'impact de
l'éventualité d'une telle révélation en matière de fin de vie. 

1230''Le premier pas''  dans le  sens ou pour la première fois,  la fin de vie,  touche la plus haute autorité  politique
française c'est à dire un ex-chef d'état. Sur ce point de détail, il est important de préciser qu'avant l'événement de la
mort de Mitterrand en 1996, il existait néanmoins la loi du 9 juin 1993 reconnaissant le droit pour chaque malade en
fin de vie de bénéficier de soins palliatifs et celui enfin de refuser un traitement et les lois de bioéthiques de 1994 qui
n’intéressaient pas directement la fin de vie. 

1231Indirectement nous pourrions valablement soutenir que la notion de fin de vie s'est rapprochée du pouvoir politique
le jour ou elle a intéressée la plus haute autorité politique française. Le rapport détaillé de ce fait n'est qu'un moyen
d'attester de la  pénétration de la fin de vie dans le domaine politique et non la preuve intangible d'une véritable
volonté nationale de faire évoluer la fin de vie en France.  

1232Le 15 janvier 2017, Anne BERT écrivaine atteinte de la maladie de Charcot décide d'interpeller les candidats aux
élections présidentielles dans une longue lettre ouverte sur le droit de mourir dans la dignité en France. Madame
Bert donne son point de vue sur la légitimité du suicide assisté. Son témoignage est consultable sur le blog d'Anne
Bert  à  l'adresse  internet  suivante  :  https://anneelisa.wordpress.com/2017/01/15/euthanasie-lettre-ouverte-aux-
candidats-a-lelection-presidentielle-2017/ (consulté  le  31  juillet  2019).  Il  faut  relever  que  lors  de  la  dernière
campagne présidentielle, sur onze candidats seulement trois se sont réellement positionnés sur le sujet de la fin de
vie (Hamon, Mélenchon et Poutou). 

1233Fermement  opposés à toute évolution législative sur la fin de vie,  en 2012, l'ancien président  sortant  Nicolas
SARKOZY ainsi que deux autres candidats Marine LE PEN et François BAYROU ont été pris à partie sur le sujet.
Afin de susciter de vives réactions, l'association ADMD a même lancé une campagne publicitaire choc mettant en
scène les candidats sur un lit d’hôpital, le teint cadavérique, avec cette question :  « Monsieur (Madame) le (la)
candidat(e), doit-on vous mettre dans une telle position pour faire évoluer la vôtre sur l'euthanasie ? »  

1234Sensible  à  la  montée  de  la  revendication de  pouvoir  maîtriser,  voire  anticiper,  sa  mort,  le  candidat  François
HOLLANDE s'est souvent exprimé au sujet de la fin de vie. Le 18 février 2012, François Hollande indique dans le
journal Marianne, qu'il n'est pas favorable à l'euthanasie, mais au droit de mourir dans la dignité. On retrouve dans
le programme présidentiel du candidat au rang 21 de ses engagements de campagne la promesse « d'une assistance
médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité ».   

1235Le candidat d'En Marche Emmanuel Macron s'est finalement peu exprimé sur les questions éthiques de société. 
Lors d'une interview réalisée le 13 mars 2017 pour le journal  La Croix,  interrogé sur le sujet  de la fin de vie,
le candidat Macron s'est prononcé favorable à ce que le débat sur la fin de vie avance tout en précisant : « je ne me
précipiterai pas pour légiférer ».  
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perceptible  dans  le  discours  des  politiques1236.  Les  nouvelles  revendications  sociétales1237 ont

certainement accru le phénomène de politisation de la fin de vie. Si les candidats Chirac et Sarkozy

n'ont pas pris de réels engagements dans le cadre de leur campagne présidentielle respective de

1995 et 2007, ils eurent par ailleurs à faire front à la controverse de certaines situations de fin de

vie1238.  Il  faut  toutefois  relever,  que  dès  les  années  1980,  certaines  personnalités  politiques

s'affranchissent en prenant des positions engagées sur le sujet de la fin de vie. En avril 1978, le

Sénateur du Tarn-et-Garonne Henri Caillavet1239 présente un projet de loi1240 sur « le droit de mourir

à son heure en refusant l'acharnement thérapeutique ». En 2002, Bernard Kouchner, Ministre de la

Santé  de  Jacques  Chirac  envisage  d'autoriser  l'euthanasie1241.  Ce  phénomène  de  politisation  du

milieu de la fin de vie a conduit à l'élaboration progressive d'un corpus législatif. En 1993 et 1999

sont promulguées deux lois sur les soins palliatifs, puis est mis en ouvre un plan triennal. En 2002,

2005 et 2016, trois lois relatives aux droits des malades viennent enrichir ce corpus législatif et

traduisent cette volonté nationale de faire évoluer la fin de vie. 

B. La volonté étatique, un jeu d'influences

In fine à cette recherche consacrée aux divers indices susceptibles de justifier la volonté

étatique de faire évoluer la fin de vie, nous nous proposons d'aborder les deux dernières pistes

envisagées.  Tout  d'abord,  nous  traiterons  de  l'influence  individuelle  (1)  puis,  nous  aborderons

l'influence internationale (2). 

1236Parce que « tout le monde doit mourir un jour […] la fin de vie est une question de société ».  Voici le rapport des
mots tenus par ''Françoise'' cette française de 57 ans atteinte d'une maladie incurable qui souhaite se rendre en
Belgique afin de bénéficier de l'euthanasie. Son entretien est consultable sur le site de l'association pour le droit de
mourir  dans  la  dignité  à  l'adresse  internet  suivante  :  https://www.admd.net/articles/medias/suicide-assiste-le-
temoignage-de-francoise-atteinte-dune-maladie-incurable-vosges (consulté le 31 juillet 2019).

1237Cette volonté de maîtriser sa mort, y compris en l'anticipant.  
1238En 2002, Jacques CHIRAC se retrouve confronter à « l'affaire Vincent HUMBERT ». Jeune tétraplégique, aveugle

et muet, las de ses souffrances Vincent écrivit personnellement au chef de l'état,  « je vous demande le droit de
mourir ». En 2008, Nicolas SARKOZY sera à son tour confronté à « l'affaire Chantal SEBIRE ». Madame Sébire
demande à la justice ainsi qu'au Président de la République française, Nicolas Sarkozy, « le droit de mourir dans la
dignité ». Confrontés à un refus catégorique, les demandes respectives de Humbert et Sébire resteront veines.  

1239Président de l'Association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD), membre du Comité national consultatif
d'éthique depuis les origines de sa création, Henri Caillavet passera du militantisme en faveur de la légalisation de
l'avortement à celui de l'euthanasie. 

1240Ce projet de loi (rejeté en 1980) aurait permis à ceux qui en aurait formulé le désirs d’«échapper» à l’acharnement
thérapeutique. « Nous devons avoir la possibilité de ne pas accepter une vie grabataire au même titre que l’on peut
renoncer à une vie embryonnaire » déclarait le sénateur du Tarn-et-Garonne Henri CAILLAVET. 

1241La cardiologue Véronique FOURNIER directrice du centre d'éthique clinique de l'hôpital Cochin à Paris nous
rapporte qu'en 2002, après d'abondants débats, il fut décidé que la question d'euthanasie n'était pas suffisamment
mûre et que l'euthanasie devait rester une transgression. Elle ne pouvait relever que du choix du médecin, au cas par
cas, au nom de ce qu'il pense devoir à son patient ». 
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1/ Une influence à l'échelle individuelle

Nous retiendrons que l'expression de la volonté de l'État en matière de fin de vie peut subir

deux  sortes  d'influences,  l'influence  individuelle  et  l'influence  internationale.  En  référence  à

l'élément susvisé, il convient de rappeler que la volonté étatique répond aux attentes individuelles et

réciproquement la volonté individuelle influe grandement sur la volonté étatique. Sur la base de ce

raisonnement nous pourrions presque qualifier le relationnel ainsi établi de « ping-pong » juridique.

En d'autres termes, cela signifie que la volonté individuelle quelque soit sa forme d'expression1242

exerce une pression sur les pouvoirs publics. Ces derniers se voient ainsi contraints d'engager un

changement dans leur positionnement juridique. Même si la pression individuelle ne conduit pas à

réformer le droit en matière de fin de vie, la pression exercée induit nécessairement une réponse de

nos instances gouvernantes. Plusieurs illustrations abondent en ce sens, la concertation nationale sur

la fin de vie (2012) ou encore l'inscription de la fin de vie aux État généraux (2018). Nous réservons

l'étude de ces deux démarches dans la suite de nos travaux de recherche. 

2/ Une influence à l'échelle internationale

Même si  nous n'envisageons pas de consacrer  un large développement  à  cette  influence

internationale  ad  minima,  nous  devons  la  souligner.  Qui  sont  les  auteurs  de  cette  influence  ?

Comment se matérialise t-elle ? Depuis le 1er janvier 2012, un Comité de Bioéthique1243 (DH-BIO)

a été crée au sein du Conseil de l'Europe. Ce Comité de Bioéthique1244 va mener essentiellement des

travaux visant à protéger les droits  de l’homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des

applications de la biologie et de la médecine. En 2013, le Comité a rédigé un guide1245 intitulé «

guide sur le processus décisionnel relatifs aux traitements médicaux dans les situations de fin de

vie1246 ». Par ses prises de positions, le Comité va donc nécessairement  influencer sur la volonté

étatique. Le guide énonce certains principes qui ont vocation à s’appliquer et ce « quel que soit

l'environnement juridique propre à chaque État ». De toute évidence, le Comité de Bioéthique tend

1242Nous savons que la volonté individuelle peut trouver à s'exprimer par divers biais. Au travers des associations
d'accompagnement de fin de vie comme l'ADMD ou encore JALMALV mais aussi par l'affirmation de certaines
convictions personnelles des individus telles la défense de leur autonomie, la revendication d'une certaine liberté ... 

1243Pour information, il faut savoir que les travaux sur lesquels le Comité de Bioéthique lui sont assignés par Comité
directeur pour la bioéthique (CDBI). 

1244Site du Comité de Bioéthique : https://www.coe.int/fr/web/bioethics/dh-bio (consulté le 31 juillet 2019). 
1245Consultable  sur  le  site  internet  du  Conseil  de  l'Europe  à  l'adresse  internet  suivante :

https://www.coe.int/fr/web/bioethics/guide-on-the-decision-making-process-regarding-medical-treatment-in-end-of-
life-situations (consulté le 31 juillet 2019). 

1246Ce guide présente sous une forme synthétique et pédagogique les principes applicables au processus mis en œuvre
afin d’élaborer une décision relative aux traitements médicaux dans les situations concrètes de fin de vie.
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à être une entité fédératrice pour l'ensemble des comités d'éthique. C'est une organisation qui fait

office de référent, mais elle n'est pas la seule, d'autres organisations jouent également ce rôle. A

l'échelle  internationale,  on  pourrait  citer  le  Comité  inter-institutions  des  Nations  Unies  sur  la

bioéthique crée en 2003 ou encore, le Comité International de la Bioéthique qui existe depuis 2013,

etc.  Crée  en  1983,  le  Comité  consultatif  national  d'éthique  est  l'équivalent  français  de  ces

organisations  internationales.  Il  faut  reconnaître  que  la  volonté  étatique  subit  l'influence

internationale,  une  influence  qui  s'exerce  et  se  propage  par  le  biais  de  nos  comités  éthiques

nationaux, en France au travers du CCNE.    

Cette étude sur les divers indices de la volonté étatique nous a amené à reconnaître que la

volonté de l'État est en mesure de faire évoluer le domaine de la fin de vie. « En mesure », ce qui

signifie, que la volonté étatique ne conduit pas toujours à faire évoluer le domaine de la fin de vie.

Parfois, la volonté étatique témoigne de son intérêt pour la fin de vie sans aucune autre intention. Il

s'agit davantage d'une préoccupation, d'une écoute vis à vis des nouvelles attentes sociétales, que

d'une véritable volonté réformatrice.  

Paragraphe 2. Engagement national et avis du CCNE 

 

Le Comité consultatif national d'éthique1247 (CCNE) n'a aucunement été crée pour juger du

bien-fondé de faire évoluer le milieu de la fin de vie, ni pour répondre aux questionnements liés à

cette  fin  de  vie.  Lors  de  sa  création  qui  remonte  à  une  trentaine  d'année1248,  les  interrogations

relatives à la fin de vie étaient quasi-inexistantes1249. Le CCNE fait office d'organisme consultatif

français  ayant  valeur  de  référence  dans  de  nombreux  domaines  de  l'éthique  médicale1250.  Par

ailleurs, on dit du CCNE qu'il représente l'engagement étatique en matière de fin de vie. Il faut

préciser que l'engagement de l'État en matière de fin de vie ne repose pas exclusivement sur la

1247Décret n° 83-132 du 23 février 1983 portant création d'un Comité consultatif national d'éthique pour les sciences
de la vie et de la santé. 

1248A titre de précisions, il faut se rappeler que dès 1981, Jean-Pierre CHEVÈNEMENT alors Ministre de la recherche,
engage l'ensemble du milieu scientifique français dans une vaste consultation sur les perspectives et les enjeux de la
décennie à venir. Il s'agit des « États généraux de la recherche ».  Les Assises nationales de la Recherche lancées un
an après en 1982 par Jean-Pierre CHEVÈNEMENT et Philippe LAZAR alors directeur de l'INSERM vont conduire
à la création du CCNE. 

1249Aux origines de sa création le CCNE s'intéressait à tous les questionnements liés à l'éthique et à tous les problèmes
soulevés par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie, de la médecine et de la santé. Avec
l'inscription du CCNE dans la loi de bioéthique de 1994, le Comité s'est davantage intéressé aux interrogations et
problèmes en lien avec l'Assistance Médicale à la Procréation et l’expérimentation sur l’homme, avant d'ouvrir sa
réflexion sur d'autres thèmes tels que la recherche sur l’embryon humain, l’accès à l’information génétique, les
neurosciences, le statut des éléments du corps humain (…). Ce n'est que bien plus tard vers les années 1990 et
surtout 2000, que le CCNE sera véritablement confronté à des interrogations relatives au domaine de la fin de vie. 

1250Le  CCNE réfléchit  sur  des  sujets  de  société  liés  à  l’évolution  des  connaissances  dans  les   domaines  variés
des sciences de la vie et de la santé.
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saisine  du  CCNE.  La  saisine  du  Comité  par  les  instances  gouvernantes  traduit  une  certaine

préoccupation pour le sujet de la fin de vie. Dans certaines circonstances, il est possible de déduire

du comportement du législateur ses intentions. Le législateur est  parfois réticent à faire évoluer

certains domaines du droit comme la fin de vie1251 ou encore, les sujets controversés qui intéressent

la procréation médicalement assistée1252 et préfère alors par choix, solliciter la réflexion et l'avis du

CCNE. La question qui se pose à partir de ce raisonnement est la suivante : La saisine du CCNE par

les instances publiques est-elle un moyen de détourner le sujet sensible de la fin de vie ?  Nous nous

proposons dans ce volet de répondre à cette interrogation et à ce titre, nous définirons tout d'abord

la notion d'avis c'est à dire sa nature et son intérêt (A) in fine, nous évaluerons dans quelle mesure

l'engagement étatique pourrait être qualifié de relatif (B).  

A. Nature et intérêts des avis du CCNE

La première question à laquelle nous nous proposons de répondre serait la suivante, qu'est ce

qu'un avis rendu par le CCNE ? Afin d'y satisfaire, nous allons aborder la nature d'un avis ou d'une

recommandation (1) puis, nous traiterons de l'intérêt des sollicitations d'avis auprès du CCNE (2). 

1/ La nature des avis du CCNE

Afin de déterminer avec la plus grande précision la nature exacte des avis rendus par le

CCNE, il semble judicieux de se rapprocher du site internet dédié au Comité1253. La publication

d'avis1254 représente une des missions principales du CCNE. En se référençant au site internet dédié

au Comité, nous apprenons que la rédaction d'avis s'opère en quatre temps. Dans un premier temps,

suite à la saisine du Comité se met en place ce qu'il est possible d'appeler l'instruction de la saisine.

Au cours de cette instruction, il sera évalué par un groupe de travail1255, le bien fondé de la saisine.

Au terme de cette phase de réflexion, les membres du groupe de travail rédigeront un rapport. Ce

rapport  sera  ensuite  discuté  par  l’ensemble  des  membres  en  section  technique  puis  en  Comité

plénier. C'est à partir de cette étape que les textes discutés et rédigés deviennent des « avis1256 » ou

1251Notamment concernant le suicide assisté et l'euthanasie. 
1252Notamment concernant le sujet des mères-porteuses, des dons de gamètes post-mortem ...
1253Le CCNE a un site d'accès public sur lequel sont publiés l'ensemble des avis et recommandations rendus. On y

retrouve également certaines  informations pratiques mais aussi  une présentation du Comité.  Le  site  du Comité
consultatif national d'éthique se trouve à l'adresse internet suivante :  http://www.ccne-ethique.fr/fr (consulté le 31
juillet 2019). 

1254La publication répond par principe à une saisine du CCNE par une instance extérieure (Président de la République,
Assemblée Nationale, associations…) mais elle peut aussi se référer à une auto-saisine du CCNE.

1255Pour information, le groupe peut auditionner des personnalités extérieures, si nécessaire. 
1256Pour complément d'information, il faut savoir que tout membre a la possibilité de rédiger un texte complémentaire
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des « recommandations ». Chaque avis rendu à une portée générale et donne lieu à une conférence

de presse. La conférence a pour seule vocation de relayer l'information auprès du grand public. Il

faut savoir que depuis sa création en 1983, le CCNE a publié pas moins 126 avis sur des sujets très

variés  toujours  en  lien  avec  des  questionnements  relatifs  à  l'éthique.  Dès  lors  que  nous  avons

identifié toutes les étapes du processus rédactionnel de ces avis, il paraît intéressant pour satisfaire

les besoins de notre étude de réfléchir à l'intérêt que peuvent retirer les pouvoirs publics à solliciter

le CCNE pour avis dans le domaine de la fin de vie. Dans le cadre de cette approche il sera étudié

l'intérêt des sollicitations du CCNE dans le domaine de la fin de vie et non la valeur des ces avis1257.

2/ L'intérêt des sollicitations d'avis auprès du CCNE

Il est important de souligner que la préoccupation des instances gouvernantes pour la fin de

vie a émané très tôt. Avant même que soit rendu le premier1258 avis du CCNE, la plus haute autorité

de l'État français pris en la personne de son Président a formulé une interrogation à l'intention du

Comité.  « Qu’est-ce que la  mort,  si  les progrès des techniques  de réanimation permettent une

survie  végétative  presque  indéfinie  ?  », interrogeait  le  président  de  la  République  française

Mitterrand dans le cadre d’une allocution prononcée le 2 décembre 1983 à l’intention des membres

du Comité consultatif national d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Comme nous

l'avons préalablement  dévoilé,  la  fin  de vie  est  une préoccupation permanente dans  l'esprit  des

politiques or, un autre élément semble pouvoir apporter ladite preuve, il s'agit des divers avis rendus

par le Comité consultatif national d'éthique. Il faut relever que depuis une vingtaine d'années, le

CCNE est invité à se prononcer sur des questionnements éthiques relatifs au domaine de la fin de

vie1259. Dès lors que les sollicitations d'avis proviennent en partie des instances gouvernantes1260,

à l'avis pour faire connaître une position divergente.
1257La valeur juridique des avis sera étudiée dans le cadre d'une section II de notre chapitre 2. 
1258Le premier avis (n°1) du CCNE est rendu le 22 mai 1984, il porte « sur les prélèvements de tissus d'embryons et de

fœtus humains morts, à des fins thérapeutiques, diagnostiques et scientifiques ». Le premier avis (n°7) rendu dans le
domaine de la fin de vie sera rendu le 24 février 1986 sur la saisine du Professeur Milhaud (responsable, au Centre
hospitalier  régional  et  universitaire  d'Amiens,  du  département  d'anesthésie-réanimation)  et  il  concernera  les
expérimentations sur les malades en état végétatif chronique.

1259Voici  énoncé  selon  une  approche  chronologique  les  divers  avis  rendus  par  le  CCNE  concernant  différentes
interrogations éthiques liées à la fin de vie. Le premier avis rendu date du 24 février 1991 (n°26), il s'agit d'un avis
concernant  la  proposition  de  résolution  sur  l'assistance  aux  mourants  adoptée  le  25  avril  1991  au  Parlement
européen  ;   le  25  mai  1998 (n°59)  est  établi  un  rapport  sur  le  vieillissement  ;  le  27  janvier  2000 (n°63)  est
communiqué un avis sur la fin de vie, arrêt de vie, euthanasie ; le 14 septembre 2000 (n°65) est mené une réflexion
éthique autour de la réanimation néonatale ; le 14 avril 2005 (n°87) est rendu un avis sur le refus de traitement et
l'autonomie  de  la  personne  ;  le  12  novembre  2009  est  rendu  un  avis  sur  les  questions  éthiques  liées  au
développement et au financement des soins palliatifs. Enfin nous pourrions citer l'avis rendu le 13 juin 2013 (n°121)
sur la fin de vie, l'autonomie et la volonté de mourir complété par le rapport sur le débat public du 21 octobre 2014. 

1260A titre  de  précisons nous  ferons  remarquer  que  c'est  à  la  demande du Président  de  la  République  (François
Hollande) que l'avis n°121 et le rapport du comité consultatif national d'éthique sur le débat public concernant la fin
de vie en date du 21 octobre 2014 ont été rendus. C'est également sur la demande du premier ministre de l'époque
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nous  en  retiendrons  qu'elles  sont  autant  d'indices  qui  prouvent  que  la  fin  de  vie  est  bien  une

préoccupation  étatique.  Même si  les  multiples  décisions1261 rendues  par  le  CCNE n'aboutissent

nullement à une transformation du domaine de la fin de vie,  elles ont le mérite d'influencer et

surtout de positionner le sujet sur le devant de scène juridique. Ce mécanisme est une sorte de

''stratège juridique'' qui permet indirectement aux pouvoirs publics de marquer leur intérêt pour le

sujet de la fin de vie sans être contraint à faire évoluer ce dernier. Les interrogations soumises aux

CCNE s'apparentent à l'antichambre1262 de ce souhait étatique orienté dans la direction de l'évolution

de la fin de vie.   

B. Le caractère « relatif » de l'engagement étatique

A ce stade de notre étude, nous devons tenter de déterminer pourquoi il serait judicieux de

qualifier l'engagement étatique de « relatif » ?  L'explication peut paraître patente au premier abord

mais son raisonnement n'est pas des plus aisés à suivre. Bien que les avis du CCNE ne puissent

aucunement suppléer aux véritables intentions du législateur, d'un autre côté, il serait foncièrement

erroné de prétendre que ces avis n'influent pas sur le législateur. Certes, la sollicitation du CCNE ne

constitue  ni  un  préalable,  ni  une  étape  obligatoire  dans  le  processus  législatif  toutefois,  ce

mécanisme s'apparente  à  un  moyen  de  contourner  un  sujet  délicat  sur  lequel  le  législateur  ne

souhaite  pas  prendre  position  ou s'engager  davantage.  En d'autres  termes,  cela  signifie  que les

instances  gouvernantes  adopteraient  cette  « posture de  sollicitation » à  chaque fois  qu'elles  ne

souhaiteraient pas légiférer en profondeur sur un sujet controversé. Afin de saisir toute la dimension

de cette argumentation, il convient de réfléchir sur les fondements de notre sujet d'étude relatif à la

fin de vie. Premier constat, en saisissant le CCNE, le législateur consent à porter une réflexion sur la

fin  de  vie.  Dès  lors,  cela  nous  amène  à  relever  que  les  pouvoirs  publics  ne  rejettent  pas

foncièrement  toutes  formes  d'interrogations  naissantes  sur  le  sujet.  Autre  constat,  nous  savons

pertinemment  que  dans  la  réalité  juridique  cette  attitude  n'aboutira  à  aucune  réformation  du

domaine de la fin de vie ad minima, elle conduira à une reformulation de la loi déjà en vigueur. Il

paraît judicieux de qualifier cet engagement étatique de « relatif » dans le sens ou le CCNE permet

aux pouvoirs publics de faire une démonstration de leurs préoccupations pour la fin de vie sans

avoir à apporter des réponses concrètes. Ce système contribue tout simplement à entretenir l'intérêt

du sujet de la fin de vie dans le débat d'actualité sans forcément le réformer. 

que l'avis n° 63  fin de vie, arrêt de vie, euthanasie du 27 janvier 2000 fut rendu. 
1261Avis, recommandations ou encore rapports du CCNE. 
1262TARDY-JOUBERT S.,  « Avant  le  gouvernement,  le  CCNE se  confronte  au  monde  de  demain »,  Les  Petites

Affiches, Lextenso, n° 213, 2018, pp.3-4

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 229 



En conclusion, il faut retenir que si les pouvoirs publics prétendent vouloir faire évoluer la

fin de vie1263, d'autres raisons plus ou moins implicites viennent limiter cette perspective. Il paraît

judicieux de se poser la question à savoir si cette volonté étatique ou ad minima cette préoccupation

pour le domaine de la fin de vie1264 est réelle ou tout simplement une mascarade. Afin d'avoir une

confirmation ou une infirmation de l'hypothèse soulevée, nous nous proposons d'appréhender dans

le cadre d'une seconde section, les limites à l'expression de la volonté étatique. 

SECTION II. Les limites de l'expression de la volonté étatique

Les  limites  de  l'expression  de  la  volonté  étatique  seront  abordées  sur  la  base  de  deux

critères, le caractère « consultatif » des décisions du CCNE (paragraphe 1) et les États généraux de

la  bioéthique  (paragraphe  2).  Ce  choix  est  mûrement  réfléchi  or,  d'autres  critères  auraient  pu

valablement servir de support à notre démonstration. Avant d'appréhender plus amplement le détail

de chacun de ces critères, au titre des généralités pouvant être relevées, nous soulignerons deux

points  importants.  Si nous raisonnons sur l'hypothèse que les  pouvoirs publics manifestent  une

volonté affichée à faire évoluer la fin de vie, deux caractéristiques mériteront d'être éclaircies et

débattues.  Tout  d'abord,  la  particularité  de la  démarche consultative des  décisions du CCNE et

enfin, l'absence d'États généraux de la fin de vie. A ce titre, il faudra tenter d'apporter réponse aux

deux questions suivantes tout d'abord, pourquoi les pouvoirs publics se sont instaurés eux-même

une auto limitation volontaire à leur marge de manœuvre dans le domaine de la fin de vie ? et

ensuite,  pourquoi se refusent ils  encore aujourd'hui à l'organisation d'États  généraux propres au

domaine de la fin de vie ? 

Paragraphe 1. Le caractère « consultatif » des décisions du CCNE.

Dans  notre  précédente  réflexion  nous  avons  abordé  l'avantage  que  pouvez  procurer  la

sollicitation du CCNE pour les pouvoirs publics. A ce stade de notre étude et dans le cadre de ce

paragraphe premier, nous nous proposons tout d'abord, d'identifier la valeur « consultative » des

avis du CCNE (A) avant de nous intéresser, aux motivations de cette démarche « consultative » (B).

 

  

1263Il  a été constaté que cette volonté s'est  matérialisée sous plusieurs formes, au travers d'une démarche à visée
politique, sous la pression d'autres institutions mais également au travers des sollicitations du CCNE. 

1264En précisant qu'on a tendance à  parler plus de préoccupations des pouvoirs publics pour la fin de vie que de
volontés des pouvoirs publics à faire évoluer la fin de vie.  
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A. La valeur « consultative » des avis du CCNE 

L'étude  précédemment  menée1265 nous  a  permis  de  dévoiler  l'intérêt  dégagé  par  la

sollicitation du CCNE pour les  pouvoirs publics.  A ce stade de notre  démonstration,  il  semble

opportun de s'intéresser à une composante particulière,  la valeur juridique des avis.  En d'autres

termes, qu'est ce qu'une décision consultative et quelle est sa portée ? S'agissant du Comité nous

soulignerons que le caractère consultatif de ses décisions n'est pas directement lié à sa structure

juridique  d'autorité  administrative  indépendante1266 (AAI)  car  la  singularité  de  cette  nature

décisionnelle n'est point la norme1267. La nature consultative des décisions rendues par le CCNE

n'est  finalement  donc que  l'expression  de la  volonté  étatique1268.  En référence  à  la  présentation

d'Olivier  de  Dinechin1269,  nous  retiendrons  que  les  avis  rendus1270 par  le  CCNE  sont  toujours

formulés après des délibérations internes1271 qui se terminent par la décision d’énoncer telle ou telle

recommandation. Les quarante membres qui composent le Comité ne font que répondre en collège à

des interrogations éthiques qui viennent de décideurs, ou adresser à ces décideurs telle ou telle

recommandation qui a paru utile ou nécessaire1272. 

1265cf. Section I du paragraphe 2 B. 
1266Apparue dans les années 1970, l'autorité administrative indépendante (AAI) se définit comme une institution de

l’État chargée, en son nom, d’assurer la régulation de secteurs considérés comme essentiels et pour lesquels le
Gouvernement veut éviter d’intervenir trop directement. En d'autres termes, en 2001, le Conseil d'État a considéré
que « ces organismes  possédaient un réel pouvoir sans pour autant relever de l'autorité du gouvernement » . On dit
généralement  de  ces  institutions  qu'elles  présentent  trois  caractères,  ce  sont  des  autorités  c'est  à  dire  qu'elles
disposent d'une certains nombre de pouvoirs (recommandation, décision, réglementation, sanction) ; elles sont dites
administratives dans le sens ou elles agissent au nom de l’État et elles sont indépendantes. Il faut préciser qu'entre
2004 et  2017,  le  CCNE a  acquis  la  qualité  d’« autorité  indépendante  »,  il  s'agit  d'une  autorité  administrative
indépendante (AAI) dotée de la personnalité morale. 

1267Pour précisions, il faut savoir qu'une autorité administrative indépendante (AAI) est en mesure de prendre de part
son statut juridique plusieurs décisions. Elle peut prendre des décisions exécutoires et peut posséder également des
compétences  juridictionnelles  et  consultatives.  Or,  s'agissant  du  CCNE  nous  constatons  qu'à  l'issue  des
interrogations éthiques qu'il lui sont soumises, ce dernier ne peut prendre que des avis et des recommandations dont
la portée reste très relative.    

1268L'explication à cet  argument  trouve son fondement  dans la  définition même d'une  AAI.  Une AAI est  censée
représenter l'État dans des secteurs ou ce dernier veut absolument éviter d'intervenir trop directement. En partant du
principe  que  le  CCNE ait  été  institué  pour  représenter  l'État  dans  l'ensemble  des  questionnements  relatifs  au
domaine de l'éthique, la nature consultative de ses décisions semblent se justifier. En effet, le sujet éthique étant
souvent objet de controverses, le CCNE dans sa représentation étatique n'est pourvu que de décisions consultatives.
Par cette technique, l'État se réserver la finalité décisionnelle. Cette hypothèse sera plus amplement débattue dans le
cadre d'une seconde idée relative aux motivations du caractère consultatif.   

1269De Dinechin Olivier est enseignant émérite de la faculté de Théologie des jésuites à Paris,  Centre Sèvres.-Membre
du Département d’éthique biomédicale du Centre Sèvres, Membre du Comité consultatif national d’éthique, de 1990
à 1998 et de 2002 à 2007. 

1270HURIET C., JOUSSET D., BÉVIÈRE-BOYER B., « Rapport du CCNE sur la fin de vie, débat »,  Journal  de
médecine légale, Droit médical, Victimologie, Dommage corporel, n° 58, 1-2, 2015, pp.111-116

1271Cf partie réservée à l'étude de la composition et du fonctionnement du CCNE.
1272DE DINECHIN O.,  « Vulnérabilités et  décisions au regard du comité consultatif  national  d’éthique »,  Revue

Reliance, 2006/2, (n° 20), pp.72-76. 
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Même si le Comité dispose d'une légitimité nationale1273, parce que ses avis ne sont que consultatifs,

nous affirmons valablement que le Comité n'a pas d'autorité juridique mais une simple autorité

morale. 

B. Les motivations de la démarche « consultative »

Afin de saisir l'origine de ces motivations qui ont conduit à instaurer ce caractère consultatif

aux avis, il est impératif de se replacer dans le contexte de la création même du Comité. Dans les

années 1980, l'État français doit faire face à un climat de pression juridique lié notamment aux

avancées  médicales  et  aux  évolutions  technologiques1274.  Le  Président  François  Mitterrand

conscient que l'État sera amené très tôt à apporter des réponses sur des sujets sensibles1275 décide

alors d'anticiper la situation par la création du CCNE. Dès sa création par décret présidentiel1276,

l'État dote les futures décisions dudit Comité d'un caractère consultatif1277. En d'autres termes, cela

signifie que l'État ne sera pas tenu de suivre les avis ou les recommandations émis par le CCNE. La

question qui se pose alors consiste à déterminer quelles réelles motivations se dissimulent derrière

cette manœuvre politicienne ? Afin de donner de la clarté à notre propos, nous nous proposons de

raisonner sur l'exemple concret du suicide assisté.  Récemment confronté1278 à l'éventualité de la

légalisation française de la procédure, l'État disposa de deux possibilités de réponses. Soit l'État

emprunte directement la voie qui consiste à légiférer1279 sur le cas du suicide assisté, soit il décide

d'interroger le Comité1280. L'option de la seconde hypothèse, celle de la saisine du CCNE est souvent

1273Institué en 1984 par décret du Président de la République, le Comité existe depuis 1994 par décision du Parlement.
Son statut a été renouvelé et précisé par la deuxième série de « lois sur la bioéthique », d’août 2004, qui l’a déclaré
« autorité indépendante ». 

1274Particulièrement dans le domaine de l'assistance médicale à la procréation mais aussi dans 
1275Originellement les sujets auxquels le CCNE eut à répondre sont relatifs aux interrogations relatives à la procréation

assistée, très vite de nouveaux sujets brûlants font leur apparition tel la fin de vie.
1276Décret n° 83-132 du 23 février 1983 portant création d'un Comité consultatif national d'éthique pour les sciences

de la vie et de la santé.
1277C'est l'article 1 du décret n° 83-132 du 23 février 1983 qui prévoit le caractère consultatif des futures  décisions du

CCNE : « le comité a pour mission de donner son avis sur les problèmes moraux qui sont soulevés par la recherche
dans les domaines de la biologie, de la médecine et de la santé [...] » 

1278Le terme « confronté » n'est pas utilisé par hasard. Dans cette argumentation, il a vocation à insister sur l'épineuse
situation à laquelle doit faire face l'état français en matière de fin de vie. A la fois savoir résister aux pressions
citoyennes d'une société en pleine mutation et aussi savoir s'adapter aux nouvelles attentes sociétales.  

1279Pour être le plus précis possible, il faut souligner que s'engager dans la voie de la réformation législative, c'est
prendre le risque pour le législateur de s'affranchir sur un sujet controversé et à terme prendre la responsabilité de
réformer celui-ci afin de satisfaire pleinement aux nouvelles attentes sociétales.

1280Pour être le plus précis possible, opter pour le choix d'interroger le CCNE, c'est un moyen pour le législateur de
prendre du recul sur un sujet sensible comme celui du suicide assisté. 
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privilégiée1281 sans  pour  autant  être  un  préalable1282.  L'interprétation  à  cette  démarche  est

probablement  une  ébauche  explicative  à  nos  interrogations.  De  manière  générale,  la  prise  de

position  juridique  très  engagée  du  CCNE dans  le  domaine  de  la  fin  de  vie  est  toujours  bien

accueillie  dans  le  sens  ou  les  pouvoirs  publics  savent  pertinemment  qu'en  aval  ils  ne  seront

aucunement  tenus  à  suivre  la  décision  rendue1283.  D'une  certaine  manière,  avec  la  saisine  du

CCNE1284, les pouvoirs publics se préservent de toute critique qui soutiendrait leur désintérêt pour le

sujet  de  la  fin  de  vie.  Par  ce  mécanisme apparenté  à  une « fiction  juridique1285 »,  il  ne  serait

finalement pas erroné de prétendre que l'État  laisse croire  l'opinion publique de son indéniable

volonté à  faire  évoluer  la  fin  de vie  or,  la  réalité  à  un tout  autre  visage.  En conclusion,  nous

retiendrons qu'au travers du caractère consultatif des avis du CCNE, les pouvoirs publics limitent

indirectement leur volonté à faire évoluer la fin de vie.   

Paragraphe 2. Les États généraux de la bioéthique  

Dès lors que nous avons identifié dans quelle mesure le caractère consultatif des avis ou des

recommandations du CCNE se présente comme une limite à l'expression de la volonté étatique dans

le cadre de ce second paragraphe, nous nous proposons de démontrer dans quelle mesure l'absence

d'États généraux propres au domaine de la fin de vie se présente aussi comme une véritable limite à

l'expression de la volonté étatique. A cet effet, avant d'engager une démonstration orientée sur les

effets  d'une  telle  absence  (B),  il  semble  tout  d'abord  intéressant  de  s'attacher  à  opérer  une

présentation des États généraux de la bioéthique (A). 

1281En ce sens, d'une certaine manière on peut prétendre que l'action de saisir le CCNE dénote un intérêt de l'état pour
le sujet de la fin de vie. Même si le législateur ne s'engage pas toujours à réformer en profondeur le droit de la fin de
vie (en l'espèce le suicide assisté), il n'ignore pas pour autant les attentes de la société moderne. A ce titre, nul ne
pourra reprocher aux décideurs publics de s'être désintéresser du sujet.

1282Comme  nous  l'avons  déjà  souligné  précédemment,  la  saisine  du  CCNE n'est  ni  une  étape  préalable  ni  une
obligation dans la mise en œuvre d'une évolution législative. 

1283La décision du CCNE du fait de son caractère « consultatif » ne revêt jamais la force d'une décision de justice,
c'est à dire à aucun instant on ne peut prétendre qu'elle acquerra la force de la chose jugée. 

1284CASTAING C., « Fin de vie : que disent les avis ? », RTD sanit. Soc., Dalloz, n° 4, 2014, pp.684-699
1285Selon  le lexique des  termes juridiques 2017-2018,  Dalloz en droit  général  il  s'agit  d'un procédé de technique

juridique permettant de considérer comme existante une situation manifestement contraire à la réalité; la fiction
permet de déduire des conséquences juridiques différentes de celles qui résulte-raient de la simple constatation des
faits. Ainsi, dans le droit des successions, la fiction de la continuation de la personne du défunt par celle des héritiers
permet d'éviter tout hiatus dans l'existence du droit de propriété sur les biens faisant partie de la succession. 
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A. Présentation des États généraux de la bioéthique 

Nous  laisserons  reposer  cette  présentation  sur  deux  volets  tout  d'abord,  il  sera  abordé

l'origine  et  l'historique  de  États  généraux  de  la  bioéthique  (1)  c'est  à  dire,  les  éléments  ayant

contribué à sa création par ailleurs, il sera intéressant de s'attacher à porter notre regard sur leur

finalité (2).

1/ L'origine et l'historique des États généraux de la bioéthique

Cette volonté d'instruire des États généraux de la bioéthique est sensiblement apparue dans

le  prolongement  de la  promulgation des lois  de bioéthique.  En France,  l'inauguration des États

généraux  de  la  bioéthique  se  tiendra  officiellement  le  8  décembre  2008  par  le  Ministre  de  la

Santé1286.  Vivement  souhaités  par  le  Président  de  la  République  Nicolas  Sarkozy,  «  afin  de

permettre  à  toutes  les  sensibilités  de  s'exprimer  et  aux  citoyens  d'être  pleinement  associés  à

l'examen  de  sujets  qui  engagent  la  condition  humaine  »  ces  premiers  États  généraux  de  la

bioéthique seront conduits dans leurs premiers pas par un Comité de pilotage1287. Dans le cadre de

l'installation de ce Comité de pilotage Roselyne Bachelot indique quelques points de direction1288 à

ces futurs États généraux de la bioéthique. Entre 2008 et 2011, tout est mis en œuvre pour favoriser

le débat public et le dialogue avec les citoyens1289 mais, il faut souligner qu'il y a encore beaucoup

d'inconnus dans la démarche organisationnelle de ces États généraux. C'est l'une des raisons qui le 9

octobre 2008 a conduit le CCNE à émettre un avis1290 afin d'évaluer son éventuelle contribution

dans la mise en œuvre de ces États généraux.  Le 16 février 2009, un site internet1291 est mis à la

disposition du Grand public. Ce site a vocation à faire connaître les États généraux de la bioéthique.

Enfin, la loi n° 2011-814 du 7 juillet 20111292 apporte la reconnaissance officielle des États généraux

de  la  bioéthique  en  missionnant  le  Comité  consultatif  national  d'éthique  de  nouvelles

compétences1293. Le 18 janvier 2018 se sont ouverts les derniers États généraux de la bioéthique sur

1286En 2008, Roselyne BACHELOT exerce cette fonction d'état dans le gouvernement de François FILLON. 
1287Le Comité de pilotage est présidé par le député Jean Leonetti et composé de cinq autres personnalités dont Alain

CLAEYS, Député ; Marie-Thérèse HERMANGE, Sénatrice ; Sadek BELOUCIF, Professeur de médecine ; Claudine
ESPER, Professeur de droit et Suzanne RAMEIX, philosophe. 

1288Dans  son  discours  d'investiture  du  comité  de  pilotage,  Roselyne  Bachelot  évoque  la  possibilité  d'une  série
d'auditions publiques, la possibilité de grands forums, d'une retransmission télévisée ... 

1289Sont mis en place les journées annuelles d’Éthique, les journées Régionales d’Éthique, l'organisation de colloques
et Le forum des jeunes ...

1290Avis n° 105 relatif au questionnements pour les États Généraux de la bioéthique. 
1291Voici l'adresse du site : http://www.etatsgenerauxdelabioethique.fr/ (consulté le 31 juillet 2019). 
1292La loi du 7 juillet 2011 relative à la bioéthique est une loi venant réviser les dispositions prévues par les lois de

bioéthiques antérieures celles de 1994 et 2004 comme le prévoyait la clause de révision inscrite dans la loi de 2004.
1293Si la loi n° 2004-800 du 6 août 2004 reconnaissait au CCNE la mission de produire des avis et des rapports sur les

questions dont il est saisi, la loi 2011-814 du 7 juillet 2011 reconnaît au CCNE l'initiative de l'organisation d'un
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la thématique suivante : Quel monde voulons nous pour demain ? Après 6 mois de consultation, un

rapport est rendu, il s'agit du rapport de synthèse du Comité consultatif national d’éthique ainsi que

des trois Opinions du Comité citoyen. 

2/ La finalité des États généraux de la bioéthique

Il faut se rendre à l'évidence, aborder la question de la finalité des États généraux de la

bioéthique, a été dans un premier temps une tâche assez difficile. En 20081294, lorsque le CCNE eut

à réfléchir sur la mission qu'il souhaitait attribuer aux États généraux, ce dernier fut confronté à

certaines inquiétudes. Quelles missions et surtout quel rôle tiendrait-il dans la conduite de ces États

généraux de la bioéthique ? Plutôt que d'énoncer le détail des points qui seraient susceptibles de

fonder la finalité des États généraux, le CCNE a préférentiellement fait référence à une notion plus

vague « un état d'esprit  ». Dans leur première approche, les États généraux de la bioéthique ont

donc été appréhendés par le CCNE comme un état d'esprit. L'état d'esprit des États généraux de la

bioéthique serait donc en mesure de résumer au mieux cette finalité. Néanmoins, dès les premières

lignes de l'avis intitulé « Questionnements sur les États généraux de la bioéthique » nous observons

une autre attitude du CCNE. Une attitude par laquelle le Comité tente de qualifier la finalité des

États généraux de la bioéthique en la référençant à la volonté du Président de République Nicolas

Sarkozy : « les États généraux de la bioéthique ont pour ambition de permettre l'expression la plus

large possible des opinions et convictions avant que ne s'engage le travail parlementaire ». Bref,

pour  le  CCNE,  la finalité  des  États  généraux consisterait  donc à  un  débat  ouvert  à  toutes  les

opinions1295 et à toutes les convictions1296. Il faudra cependant patienter jusqu'en 2011 pour que la

législation française se dote d'un cadre juridique relatif au fonctionnement et à la finalité des États

généraux.  Ces dispositions insérées dans le Code de la santé publique prévoient entre autres, que

l'initiative  de  l'organisation  du  débat  public  sous  forme  d'États  généraux  revient  de  droit  au

CCNE1297 et  que  leurs  finalités  résident  dans  la  mise  en  œuvre  d'une  réflexion,

débat public sous forme d’États généraux. 
1294Avis n°105 rendu le 9 octobre 2008.
1295Pour  précisions,  cette  liberté  ''d'opinion''  à  laquelle  fait  allusion  le  CCNE  renvoie  directement  au  texte

constitutionnel français. L'article 10 de la Déclaration des droits de l'homme et du citoyen de 1789, « Nul ne doit
être inquiété pour ses opinions, […] ». ou encore l'article 11 « La libre communication des pensées et des opinions
est un des droits les plus précieux de l’homme […] ». Une autre référence se trouve à l'article 5 du Préambule de la
Constitution du 27 octobre 1946 « Chacun a le devoir de travailler et le droit d'obtenir un emploi. Nul ne peut être
lésé, dans son travail ou son emploi, en raison de ses origines, de ses opinions [...] ».

1296Pour précisions, cette notion de ''conviction'' renvoie à la libre expression des différents courants philosophiques et
religieux. En d'autres termes, cela signifie qu'au sein des futurs États généraux de la bioéthique le CCNE considère
que toute forme d'expression sera la bienvenue. Qu'il s'agisse de l'expression d'un courant philosophique ou de celle
de l'Église catholique. 

1297L'article L.1412-1-1 de la loi de bioéthique n° 2011-814 du 7 juillet 2011, prévoit que « le CCNE est à l’initiative
de l’organisation d’un débat  public  sous forme d’états généraux sur tout projet  de réforme sur les  problèmes
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d'un débat citoyen1298 et de son rapport public. Il est impératif de retenir que la mission confiée aux

États  généraux  de  la  bioéthique  revêt  une  importance  de  premier  ordre.  Au  delà  de  refléter

l'expression de la volonté individuelle dans le cadre de l'organisation des débats citoyens, les État

généraux se présentent par ailleurs comme l'antichambre du travail parlementaire. Subséquemment

à leur tenue,  le législateur en pleine possession de ses moyens est  en mesure de légiférer sans

l'ombre d'une crainte dans des registres de l'éthique relativement variés. Or à ce jour, la tenue des

États généraux concerne essentiellement les sujets en lien avec la bioéthique originelle1299 la fin de

vie, occupe une place très minimaliste. Les derniers États généraux de la bioéthique de 2018 n'ont

accordé que très peu d'importance aux questions relatives à  la  fin  de vie.  Dans le  cadre de la

réflexion qui va suivre,  il  faudra tenter de répondre à la problématique suivante : pourquoi les

pouvoirs publics refusent encore que le CCNE organise des États généraux spécifiques au domaine

de la fin de vie ? En quoi cette privation d'État généraux spécifiques à la fin de vie révèle une

véritable auto-limitation de la volonté étatique à faire évoluer le domaine de la fin de vie ?  

B. Les États généraux de la fin de vie ? 

Suite au constat de l'absence d'États généraux propres au domaine de la fin de vie, nous

avions tout intérêt à soulever l'interrogation de son pourquoi. Pourquoi la thématique de la fin de vie

ne représente que si peu d'intérêt pour les État généraux ? Afin d'apporter quelques éléments de

réponses, nous envisagerons de traiter, les substituts aux États généraux de la fin de vie (1) avant de

nous intéresser aux conséquences française d'une telle carence (2).

éthiques et les questions de société soulevées par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie,
de la médecine et de la santé [...] il établit un rapport à ce sujet. En l’absence de projet de réforme, il est tenu
d’organiser des états généraux de la bioéthique au moins une fois tous les cinq ans. »  

1298L'article 46 de la loi de 2005 est venue modifier l'article L.1412-3-1 du Code de la santé publique comme suit
« Les états généraux mentionnés à l'article L. 1412-1-1 réunissent des conférences de citoyens choisis de manière à
représenter la société dans sa diversité. Après avoir reçu une formation préalable, ceux-ci débattent et rédigent un
avis ainsi que des recommandations qui sont rendus publics. Les experts participant à la formation des citoyens et
aux états généraux sont choisis en fonction de critères d'indépendance, de pluralisme et de pluridisciplinarité. » 

1299Se sont les sujets pour lesquels les lois de bioéthique de 1994 ont été promulguées. C'est à dire les sujets qui
intéressent tous les problèmes soulevés par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie, de la
médecine  et  de  la  santé.  Sont  entendus  plus  particulièrement  l'assistance  médicale  à  la  procréation,
l’expérimentation  sur  l’homme,  la  recherche  sur  l’embryon  humain,  l’accès  à  l’information  génétique,  les
neurosciences, le statut des éléments du corps humain mais aucunement la fin de vie. 
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1/ Les substituts aux États généraux de la fin de vie 

Avant de faire référence au principal substitut utilisé par l'État français pour palier au défaut

de l'organisation d'État généraux propres au domaine de la fin de vie, il convient de rappeler un

détail d'importance. La fin de vie semble foncièrement laisser pour compte dans l'organisation des

États  généraux.  Les  thématiques  retenues1300 ne  sont  pas  nécessairement  celles  qui  intéressent

l'opinion publique de plus, les thématiques relatives à la fin de vie proposées sont très limitées. Il ne

fait aucun doute que le législateur a expressément négligé la fin de vie. Si les avant-derniers États

généraux de la  bioéthique1301 ont  exclu totalement  la fin  de vie1302 des débats,  les derniers État

généraux n'ont fait que survoler la thématique. Que faut-il donc retenir d'un pareil choix ? Afin de

donner de la visibilité à ces problématiques, nous nous proposons de traiter de la loi de bioéthique

comme  une  légitimité  aux  États  généraux  de  la  bioéthique  (a)  et  ensuite,  de  la  concertation

nationale, un substitut aux États généraux de la fin de vie (b).

a) La loi de bioéthique, une légitimité aux États généraux de la bioéthique

Avant tout autre propos, il  faut notifier  qu'à aucun instant,  la loi  de bioéthique de 2011

créatrice des États généraux n'a eu intention d'engager le débat citoyen dans le domaine de la fin de

vie. La preuve qui nous conduit à tenir une pareille affirmation réside essentiellement dans l'étude

de cette loi. L'examen minutieux du contexte juridique ayant conduit à la mise en place des États

généraux nous apporte  une trame explicative.  C'est  bien dans le  centre  de la  loi  de bioéthique

n°2011-814 du 7 juillet 20111303 (article 46) qu'a été initialement prévu l'organisation d'un débat

citoyen  sous  forme  d'États  généraux  pour  toutes  interrogations  ou  projet  de  réforme.  Cette

disposition est largement critiquable dans le sens ou la lettre même de la loi de 2011 ne faisait pas

obstacle à ce que le sujet de la fin de vie soit évoqué dans le cadre de ces États généraux. Dans

1300La question sur la légalisation de l’assistance au suicide, les politiques d’accompagnement pour les malades en fin
de vie mais en aucun cas la légalisation de l'euthanasie n'est abordée. 

1301BONNARD J., « La révision des lois de bioéthique »,  Recueil Dalloz Sirey, n° 14, 2010, pp.846-850. C'est à
l'occasion de la révision de la loi relative à la bioéthique du 6 août 2004 qu'ont été organisés les États généraux de la
bioéthique.Tenus  du  mois  de  février  2009  jusqu'au  mois  de  juin  2009,  ces  États  généraux  ont  consisté  en
l'organisation de rencontres régionales, d'auditions, de débats et de forums citoyens.  

1302Au cours de ces premiers États généraux de la bioéthique qui se sont déroulés en 2009 ont été exclusivement traités
des questionnements relatifs aux sujets de la recherche sur l'embryon et les cellules souches embryonnaires,  du
prélèvement  et  des  greffes  d'organes,  de  tissus  et  de  cellules,  de  l'assistance  médicale  à  la  procréation,  de  la
médecine prédictive et du diagnostics prénatal et préimplantatoire.  Le rapport final  de ces États généraux de la
bioéthique  est  consultable sur  le  site  de la  documentation française à  l'adresse suivante dans  sa version .pdf  :
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-publics/094000347/index.shtml#book_sample (consulté  le  31
juillet 2019). 

1303Nous relèverons plus précisément que c'est l'article 46 de ladite loi de 2011 qui a instauré les États généraux et
introduit ou modifié les articles L.1412-1-1 et L.1412-3-1 dans le CSP.  Il faut également préciser que l'article 46 a
été volontairement inscrit dans un Titre IX intitulé l'application et évaluation de la loi relative à la bioéthique.  
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l'article L.1412-1-1 du Code de la santé publique, il est explicitement énoncé que les États généraux

avaient pour vocation de répondre à  « tout projet  de réforme sur les problèmes éthiques et  les

questions de société soulevées par les progrès de la connaissance dans les domaines de la biologie,

de la médecine et de la santé (…) ». La fin de vie étant en lien avec les domaines de la santé, de la

médecine et de la biologie, elle aurait largement dû trouver sa place dans le débat public organisé

sous forme d'États généraux de la bioéthique dès 2009 toutefois, il n'en fut aucunement question. Il

faudra  attendre  2018,  pour  voir  inscrire  la  fin  de  vie  au  programme  des  État  généraux.

Une inscription largement critiquable puisque aux dires des experts, les thématiques relatives à la

fin de vie proposées aux débats correspondent trop peu aux attentes des citoyens français.  

 b) La concertation nationale, un substitut aux États généraux de la fin de vie

La fin de vie n'étant ni entendue, ni régie par la loi de bioéthique de 20111304, la disposition

relative à l'organisation des États généraux ne trouve point à s'appliquer. À défaut d'avoir consenti à

la mise en place d'États généraux de la fin de vie en 2009, le législateur français s'est vu contraint de

procéder  autrement.  Concernant  la  fin  de  vie,  le  législateur  a  donc  préféré  recourir  par  choix

délibéré  à  ce  qu'il  appelle  la  concertation  nationale1305.  La  concertation  nationale  portant  sur  «

l’accompagnement  des  personnes  en  fin  de  vie  »  eut  pour  principale  mission  d'apporter  des

réponses  à  quelques  interrogations1306 relatives  au  respect  de  la  personne  dans  certaines

circonstances exceptionnelles de fin de vie1307. Cette concertation nationale a donc fait office de

substitut  aux  États  généraux  de  la  fin  de  vie  en  d'autres  termes,  la  concertation  pallie  à  son

inefficacité.  A ce  titre,  une  critique  doit  être  formulée.  Il  faut  savoir  que  la  valeur1308 de  la

1304Pour rappel, nous savons que les lois de bioéthique de 1994 et leurs révisions ne font aucune référence au domaine
de la fin de vie. La fin de vie est réglementée par sa propre législation d'abord la loi du 9 juin 1999, la loi du 4 mars
2002, la loi du 22 avril 2005 ou encore la loi du 2 février 2016.  

1305Initiée sur demande du Président de la République François Hollande le 17 juillet 2012, la concertation nationale a
donné lieu à de nombreux échanges autour d'interrogations en lien avec la fin de vie. 

1306Au cours de cette concertation nationale ont été débattu entre autres les questions suivantes : « À quel moment
l'issue peut-elle être considérée comme fatale ? », « Comment évaluer le caractère insupportable d’une douleur ? »,
« Comment recueillir  le consentement d’un patient  ? » ou encore « Et s’il  ne peut être obtenu, sur quel  autre
fondement peut-on prendre cette décision ? » …  

1307Afin de satisfaire au mieux à cette concertation nationale, plusieurs instances ont été conviées au partage du fruit
de leur travail dans le domaine de la fin de vie. A titre d'illustration, nous pourrions citer la Mission parlementaire
sur l'accompagnement des personnes en fin de vie, la Commission de réflexion sur la fin de vie ou encore le Comité
consultatif  national  d’éthique  (…).  Toutes  ces  instances  ont  rendu  des  rapports  et  présenté  de  précieuses
observations mais deux contributions de référence ont permis l'approfondissement de la réflexion il s'agit du rapport
« Penser solidairement la fin de vie », remis au Président de la République le 18 décembre 2012 par la Commission
de réflexion sur la fin de vie en France et de l’avis n° 121 du Comité consultatif national d’éthique « Fin de vie,
autonomie de la personne, volonté de mourir », du 1er juillet 2013. 

1308Pour information, les moyens juridiques mis à la disposition et les divers acteurs réquisitionnés dans le cadre de
l'organisation des états généraux sont reconnus d'envergure et de notoriété plus grande que ceux mis en œuvre dans
le cadre de la concertation nationale. Par ailleurs, les engagements, les avis, les rapports … rendus lors des États
généraux ont une portée beaucoup plus grande que ceux rendus lors de la concertation. 
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concertation  nationale  est  moindre  par  rapport  à  la  valeur  des  États  généraux.  En  2012,  la

concertation a abouti à une simple « proposition de loi modifiant la loi 2005-370 du 22 avril 2005

relative aux droits  des malades  et  à la fin de vie1309 ».  La concertation nationale  apparaît  donc

comme  «  un  écran  de  fumée  »  par  lequel,  les  pouvoirs  publics  dissimulent  leurs  véritables

intentions. En 2009, le projet d'une  concertation nationale aurait donc permis au législateur français

d'écarter volontairement la tenue d'États  généraux de la  fin de vie1310.  La raison avancée est  la

suivante : les engagements auraient peut-être abouti à terme à une véritable réforme1311 de la fin de

vie. Même si en 2018, le législateur inscrit la thématique de la fin de vie aux États généraux de la

bioéthique, la réforme tant attendue ne sera pas au rendez-vous et la législation du 2 février de 2016

reste inchangée. Au terme de notre étude et de notre réflexion, nous nous proposons de parcourir

désormais les conséquences susceptibles d'être rattachées à de tels agissements.

  

2/ Les conséquences d'une « sédation politique1312 » 

Si  l'absence d'État  généraux propres  au domaine de  la  fin  de vie  est  supposée être  une

volonté politique non révélée, nul ne peut ignorer que cette démarche implique un certain nombre

de  conséquences.  Par  choix,  nous  aborderons  tout  d'abord,  les  raisons  qui  nous  conduisent  à

qualifier  la  dernière  législation  en  matière  de  fin  de  vie,  de  loi  de  compromis  (a)  puis,  nous

appréhenderons le sentiment d'incompréhension vis à vis  de certaines affaires de fin de vie (b)

comme la conséquence d'un tel positionnement.    

a) Une loi de compromis

Précédemment dans notre étude, nous avons été amenés à nous référencer à la notion de

compromis juridique en droit français1313. À ce stade de notre réflexion, nous nous proposons de

comprendre l'une des raisons pour laquelle la législation du 2 février 20161314 revêt le qualificatif de

loi de compromis. Afin de satisfaire à cette démarche, il s'impose de revenir à la mise en œuvre de

1309Le 12 décembre 2014, les Députés Alain CLAEYS et Jean LEONETTI ont remis leur rapport sur la fin de vie au
président de la République. C'est le rapport de la Commission de réflexion sur la fin de vie en France (SICARD),
Penser solidairement la fin de vie remis au président  de la République le 18 décembre 2012 qui présenta une
proposition de loi tendant à accorder de nouveaux droits aux malades et aux personnes en fin de vie. 

1310Précisons que les États généraux lorsqu'ils sont organisés tiennent compte davantage des avis des citoyens puisque 
1311Une réforme de la loi qui aurait pu conduire vers la reconnaissance du suicide assisté ou de l'euthanasie. 
1312Formule  utilisée  par  Emmanuel  HIRSCH lors  d'une  interview réalisée  en  octobre  2015 pour  le  journal  The

Huffington Post (en association avec le groupe Le Monde). Dans cet entretien intitulé Fin de vie, une sédation
politique, son auteur revient notamment sur le gâchis de la concertation nationale. 

1313Cf. Partie I, Titre I, Chap II, Section I, Paragraphe I, B. Le compromis juridique en droit français. 
1314Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie
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la concertation nationale. Bien que la concertation nationale se soit avérée pertinente, son dessein

d'envisager les évolutions législatives qui auraient pu apparaître comme justifiées dans le domaine

de la fin de vie est apparu très limité. Si à son échéance, la concertation nationale a conduit à la

modification de la loi de 20051315, elle n'a abouti réellement qu'à la mise en œuvre d'une loi de

compromis. En d'autres termes, la loi du 2 février 20161316 est pour certains experts « une loi de

reformulation » de la loi antérieure dans le sens ou, elle n'a pas conduit à de grandes avancées dans

le domaine de la fin de vie1317. C'est d'une part, une loi qui ne reflète absolument pas l'opinion et la

volonté individuelle1318 d'autre part, c'est une loi qui retranscrit une forme d’échec de la concertation

nationale1319. Cette loi de compromis n'est en fin de compte que le reflet de la volonté des instances

gouvernantes d'instaurer un frein,  une limite,  dans le processus législatif  relatif  à la fin de vie.

L'absence d'États généraux propres au domaine de la fin de vie permet aux pouvoirs publics de ne

pas s'engager davantage dans la voie de réformation de la fin de vie. En marge de cette loi,  de

compromis  afin  de  se  convaincre  d'une  tel  constat  nous  nous  proposons  de  parcourir

l'incompréhension suscitée par certaines situations médicales de fin de vie. 

b) L’inintelligibilité de certaines situations médicales de fin de vie 

Quiconque poursuit l'ambition de mener une étude approfondie sur les difficultés du sujet de

la fin de vie sera obligatoirement amené à se pencher sur la réalité factuelle de notre pays. La réalité

de  certains  situations  médico-juridiques  nous  permettra  de  saisir  la  contrepartie  de  ce  déficit

d'engagements  des  pouvoirs  publics  dans  le  domaine  de  la  fin  de  vie.  Afin  d'étayer  notre

démonstration,  nous  reposerons  notre  réflexion  sur  quelques  unes  de  ces  affaires  dites

incontournables1320.  Avec  le  décès  de  Vincent  Lambert1321,  nos  instances  gouvernantes  sont

1315Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
1316HIRSCH E. (Préface de CORDIER A.), Fins de vie éthique et société, éd. ERES, coll. érès poche - Société, Paris,

2016, 856 p. En tant que Professeur d'éthique médicale et directeur de l'Espace de réflexion éthique de la région Île-
de-France HIRSCH nous livre dans son ouvrage une approche des plus critiques de la nouvelle loi du 2 février 2016.

1317Hormis la reconnaissance d'un droit à la sédation profonde et continue jusqu’au décès pour les personnes dont
le pronostic vital est engagé à court terme (art.3), la clarification des conditions de l’arrêt des traitements au titre
du refus de l’obstination déraisonnable (art.5) et la mise en place du principe d'opposabilité des directives anticipée
(art. 8), la loi de 2016 n'a pas changé radicalement le domaine de la fin de vie.  

1318La loi de 2016 ne tient pas compte des volontés des citoyens que ces derniers ont très largement exprimé au travers
de divers sondages ou dans le cadre de réunions publiques.  

1319Certains experts évoquent la notion d'échec de la concertation nationale pour justifier ce manque de précisions et
d'améliorations nécessaires de la loi de 2016. Cet échec de la concertation serait d'une part imputable au fait que sa
mise en place a été réalisée dans la précipitation afin de satisfaire à la seule volonté du Président élu François
Hollande d'autre part, que de nombreuses négligences sont à relever.  

1320Il s'agit de l'affaire de Vincent Lambert (décédé en juillet 2019) ainsi que de deux autres cas de demandes de fin de
vie, celle d'Anne Bert (décédée en octobre 2017) et de celle que nous appellerons Françoise. 

1321Pour rappel de l'affaire Vincent Lambert. Le patient n'avait pas préalablement rédigé de directive anticipée qui
aurait pu rendre compte de sa volonté dans le cadre d'une situation de fin de vie ce qui a provoqué une bataille
juridique de plus de 10 ans au sein de la famille du patient. A ce jour, Vincent est décédé suite à l'arrêt de ses soins

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 240 



parvenues à clôturer une affaire sensible et gênante, mais le débat sur la fin de vie reste entier.

L'enlisement judiciaire1322 et aujourd'hui, le sentiment d'incompréhension générale des familles et de

l'opinion publique dans l'affaire Lambert se résume probablement au manque d'engagement des

pouvoirs publics. Ces derniers années, plusieurs cas ont agité notre actualité, le cas d'Anne Bert1323,

le cas de cette quinquagénaire que nous appellerons « Françoise1324 » et plus récemment, le cas de la

jeune Inès. Là encore, nos dirigeants politiques se trouvent dans l'impasse d'apporter une réponse

satisfaisante et personnalisée aux attentes de ces personnes. Avec la décision rendue dans l'affaire

Inès la  France s'inscrit  véritablement dans l'incompréhension générale  de son opinion publique.

Comment est-il possible de suspendre les traitements médicaux d'une mineure à l'insu de ses parents

? Avec l'affaire Bert, la France se déleste de sa responsabilité sur la Belgique. La Belgique serait-

elle la porte de secours des malades incurables européens ? Si l'affaire Lambert a si longtemps

traduit cette inintelligibilité et si les cas médicaux d'Anne Bert,  d'Inès et de « Françoise » nous

interrogent  toujours  autant  aujourd'hui  c'est  peut-être  parce  que  l'engagement  de  nos  pouvoirs

publics est en deçà de nos attentes individuelles et sociétales.

L'enlisement dans l'incompréhension générale est très probablement rattachable à ce refus

des pouvoirs publics de faire évoluer le domaine de la fin de vie. En d'autres termes, nous dirons

que la France demeurera toujours confronté à certaines revendications et à certains troubles tant

qu'elle n'aura pas franchi le pas d'une certaine évolution dans le domaine de la fin de vie. Il s'agit

d'opérer certes une évolution législative mais peut-être avant tout, une évolution de nos mentalités.

conformément aux dispositions de la loi du 2 février 2016. 
1322L'affaire  Lambert,  neuf  interminables  années  d'une  bataille  judiciaire  dont  nul  ne  connaissait  la  date  de  fin.

Débutée en 2008 suite  à  un accident  de  la  route,  depuis  dans un état  végétatif  en 2013,  Vincent  a  subi  deux
suspensions d'alimentation et  d'hydratation qui ne conduiront pas à son décès.  Parallèlement le cas médical  de
Vincent fait  l'objet  d'une bataille judiciaire devant les plus hautes instances (Conseil  d'état,  CEDH) jusqu'à son
décès. 

1323Pour rappel des faits, âgée de 59 ans Anne BERT est atteinte de la maladie de Charcot, une pathologie incurable.
Cette dernière s'apprête à rejoindre la Belgique afin d'y recevoir une injection létale que la France lui interdit. 

1324Pour rappel des faits, ''Françoise'' cette française de 57 ans atteinte d'une maladie incurable qui souhaite se rendre
en Belgique afin de bénéficier de l'euthanasie. Son entretien est consultable sur le site de l'association pour le droit
de  mourir  dans  la  dignité  à  l'adresse  internet  suivante  :  https://www.admd.net/articles/medias/suicide-assiste-le-
temoignage-de-francoise-atteinte-dune-maladie-incurable-vosges (consulté le 31 juillet).

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 241 

https://www.admd.net/articles/medias/suicide-assiste-le-temoignage-de-francoise-atteinte-dune-maladie-incurable-vosges
https://www.admd.net/articles/medias/suicide-assiste-le-temoignage-de-francoise-atteinte-dune-maladie-incurable-vosges


DEUXIEME PARTIE  

LA CONCILIATION ARDUE DE LA BIOETHIQUE  ET DE LA FIN DE VIE

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 242 



Après  avoir  parcouru  dans  le  cadre  d'une  première  partie,  les  rapports  complexes  de la

bioéthique et de la fin de vie, nous nous proposons désormais d'appréhender, la conciliation ardue

de la bioéthique et de la fin de vie. L'objectif de l'étude qui va être menée consistera à dévoiler les

principales raisons envisagées à cette difficulté. A cette fin, la réflexion conduite s'articulera autour

de deux axes. Dans un premier temps, nous aborderons la nature incertaine de la bioéthique face

aux situations de fin de vie (Titre I) puis dans un second temps, nous aborderons la nature hésitante

de la bioéthique (Titre II).

TITRE I. LA BIOÉTHIQUE, UNE INCERTITUDE EN MATIERE DE FIN DE VIE 

L'intérêt de cette étude consiste à démontrer, de quelle manière la bioéthique peut apparaître

comme un concept  très  incertain  dans  le  domaine  de  la  fin  de  vie.  Cette  approximation de la

bioéthique face aux situations de fin de vie semble pouvoir être rattachée à deux facteurs. Tout

d'abord,  un  système  juridique  français  trop  protecteur  (chapitre  I)  et  par  ailleurs,  un  système

juridique trop imprécis (chapitre II). 

CHAPITRE I. LA PROTECTION DE LA FIN DE VIE PAR LE SYSTEME JURDIQUE 

 FRANÇAIS

Préalablement, dans le cadre du chapitre relatif à l'influence de la bioéthique sur la fin de

vie1325, nous avons tenté de comprendre les rapports complexes entre ces deux concepts. En d'autres

termes, nous tenterons de déterminer comment la notion de bioéthique pourrait dans une certaine

mesure se concilier avec la fin de vie. A des fins de clarté, cette étude fut menée sur le fondement de

ce que nous avons appelé le compromis juridique. Dans un premier temps, il a été mis en évidence

la notion de compromis juridique dans la réalité des textes de lois et dans la réalité factuelle puis,

nous avons mesuré les tenants et les aboutissants de ce même compromis en droit français. Telle

qu'elle a été envisagée autour du compromis juridique, la notion de protection, consistait à mettre en

avant l'attitude adoptée par le législateur français dans sa tentative d'adéquation de la fin de vie et de

la bioéthique. En d'autres termes, nous tenterons d'évaluer l'apport d'un système juridique protecteur

en droit français. A ce titre, nous étudierons tout d'abord, les origines et les causes de la mise en

œuvre d'une telle protection afin d'en mesurer les effets dans le domaine de la fin de vie. 

1325cf. Chap. II du Titre I (une réponse de la bioéthique aux questionnements relatifs à la fin de vie de la partie I).
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Dès lors que la protection semble pouvoir être appréhendée sous divers angles de vue, nous allons

tenter de démontrer dans le cadre d'une première section, l'influence de diverses sources (section I),

avant de s'attacher à parcourir les causes supposées de cette protection (section II).

  SECTION I.  Les diverses sources de protection du patient dans le domaine

  de la fin de vie

Concernant le domaine de la fin de vie, de manière générale, il convient de rappeler que le

dessein du législateur français consiste invariablement à assurer la protection de l'ensemble des

personnes malades. Précédemment, nous avons constaté que la poursuite de cette finalité, a d'une

certaine manière encouragé les autorités publiques à s'engager sur la voie du compromis juridique

en matière de fin de vie. Dans la suite logique de cette conception, nous observerons cette tendance

d'ultra-protection de la fin de vie reposant sur d'autres fondements juridiques. Tout l'intérêt de cette

première section consistera donc à démontrer que parfois, trop de protection peut amener à rigidifier

la conciliation de la bioéthique et de la fin de vie. A ce titre, nous serons amenés à parcourir tout

d'abord,  la  protection  accordée  par  la  loi  française  (paragraphe  1)  avant  de  nous  intéresser,  à

l'influence d'autres formes de protection de la fin de vie (paragraphe 2). 

Paragraphe 1. La protection offerte par la loi française 

 D'une  part,  la  protection  juridique  accordée  en  matière  de  fin  de  vie  semble  pouvoir

s'apparenter à un procédé de compromis protecteur, lequel a été volontairement mis en place par le

législateur français. D'autre part,  la protection peut aussi s'apparenter à une forme de protection

purement textuelle. A cette fin, il sera intéressant d'aborder dans le cadre de ce premier paragraphe,

la mise en œuvre progressive de cette forme de protection textuelle tout en essayant de répondre à

l'interrogation suivante : la protection française est-elle une entrave ou un vecteur de promotion du

développement  de  la  fin  de  vie  ?  A cette  fin,  dans  le  cadre  de  ce  paragraphe  premier,  nous

démontrerons la part d'influence de la loi de bioéthique (A) dans l'entrée en vigueur des premiers

textes relatifs à la fin de vie (B). 
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A. La loi de bioéthique, une influence précurseuse en matière de fin de vie

Nul ne serait en mesure d'aborder valablement la protection juridique française instaurée

dans le domaine de la fin de vie sans se référencer aux lois dites de bioéthique. Indéniablement,

c'est l'une des raisons qui nous a conduit à qualifier la loi de bioéthique de 1994 de « précurseuse »

en matière de fin de vie. La loi de bioéthique est venue apporter la première forme de protection au

domaine de la fin de vie ou tout au moins, sa première influence. Afin de mettre en avant cette mise

en place progressive de ce système de protection, nous nous remémorerons tout d'abord, la faculté

originelle offerte par la loi de bioéthique (1) puis, nous identifierons le lien étroit entre la notion de

bioéthique et la notion de fin de vie (2).  

     

1/ L'originelle faculté offerte par la loi de bioéthique 

Aux origines de la rédaction de la loi de bioéthique en 19941326, aucun texte de cette loi ne

visait directement la fin de vie. Communément regroupées sous le qualificatif de « bioéthique1327 »,

ces lois ambitionnaient principalement de recouvrer « à la fois l'affirmation des principes généraux

de protection de la personne humaine qui ont été introduits notamment dans le Code civil,  les

règles d'organisation de secteurs d'activités médicales en plein développement tels que ceux de

l'assistance médicale à la procréation ou de greffes ainsi que des dispositions relevant du domaine

de la santé publique ou de la protection des personnes se prêtant à des recherches médicales1328 ».

Nous retiendrions que cet ensemble législatif1329 cherche à définir un cadre au développement du

1326Loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à
l'assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal.

1327Nous faisons référence à la loi de bioéthique or, afin de se montrer le plus exact possible nous devrions préciser
qu'il ne s'agit pas d'une seule loi mais de trois lois promulguées par le législateur. La loi n° 94-548 du 1er juillet
1994 relative au traitement des données nominatives ayant pour fin la recherche dans le domaine de la santé et
modifiant la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative à l'informatique, aux fichiers et aux libertés, la loi n° 94-653 du
29 juillet  1994 relative  au  respect  du  corps  humain,  la  loi  n°  94-654 du 29  juillet  1994 relative  au  don et  à
l'utilisation des éléments et  produits du corps humain, à l'assistance médicale à  la procréation et  au diagnostic
prénatal. 

1328THERY J-F., SALAT BAROUX F., LE BIHAN GRAF C., « Les Lois de la bioéthique : cinq ans après : étude
adoptée par l'Assemblée générale du Conseil  d’État  le 25 novembre 1999 ».  Cette étude fut  rendue en 1999 et
demeure consultable (au format .pdf) sur le site internet de la documentation française à l'adresse internet suivante  :
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/994001756.pdf (consulté le 31 juillet 2019). 

1329Au surplus de la loi de bioéthique de 1994, nous devons viser la loi n° 88-1138 du 20 décembre 1988 relative à la
protection des personnes qui se prêtent à des recherches biomédicales. 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 245 

http://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/994001756.pdf


progrès médical1330 c'est à dire, à poser les limites1331 de l'intervention de la médecine sur le corps

humain  en  garantissant  le  respect  de  la  dignité  de  la  personne.  En  somme,  la  réflexion  tant

recherchée sur la finalité des lois de bioéthique se résume dans l'ouvrage1332 du Professeur Claude

Sureau1333. Au fil des révisions législatives1334 qui se succèdent, il apparaît de façon évidente que la

loi de bioéthique ne satisfait sur aucun point les attentes émergentes relatives au domaine de la fin

de vie1335. La loi de bioéthique de 1994 et ses révisions de 2004 et 2011 ne prévoient aucunement un

droit spécifique à la fin de vie. Face à ce constat, une interrogation : en quel sens pouvons nous

affirmer que la loi de bioéthique à jouer un rôle influent en matière de fin de vie, si à aucun instant

il ne fut question de fin de vie ? Sur ce fondement, nous allons nous intéresser dans le cadre d'un

second volet d'étude à identifier le lien étroit entre la bioéthique et la fin de vie. 

 

2/ Le lien étroit entre bioéthique et fin de vie 

En  guise  d'introduction  à  cette  démonstration,  nous  poserons  les  questions  suivantes  :

comment la fin de vie a t-elle pu intéresser la bioéthique ? Et comment les lois de bioéthique ont-

elles pu contribuer à l'émergence d'un droit protecteur spécifique à la fin de vie ? A cette fin, il est

primordial de se repositionner dans le contexte juridique des années 1990. A cette période, le droit

1330Avant que soient promulguées les lois dites de bioéthique, il  relevait  de la compétence du Comité consultatif
national  d'éthique  (créé par  le  décret  n°  83-132 du 23 février  1983) de répondre des  interrogations naissantes
relatives  au  domaine  de  l'éthique.  L'exemple  le  plus  caractéristique  apparu  en  1982,  fut  celui  du  cas  médical
d'Amandine premier bébé français issue d'une fécondation in vitro.  En 1982, la France ne disposait pas encore de
législation protectrice dans le domaine relatif au début de vie c'est donc au CCNE qu'est revenu le «rôle de gardien»
qui consiste à laisser entrevoir les premières bornes protectrices autour des sujets les plus sensibles.

1331L'apparition de la technique médicale du clonage laisse entrevoir cette notion de limite instruite par la bioéthique.
En février 1997, la naissance de la brebis Dolly vient assombrir une nouvelle fois encore le débat qui doit être
conduit sur l'utilisation des techniques de clonage. La loi de bioéthique de 1994 n'ayant pas de positionnement précis
et défini sur le sujet c'est au travers de la loi n° 2004-800 du 6 août 2004 (issue de la révision de la loi de 1994) que
notre pays se prononça en faveur de l'interdiction explicite du clonage reproductif chez l'homme. Cette situation
d'espèce relative au clonage révèle l'élément selon lequel la loi de bioéthique et ses lois de révisions dressent les
limites de l'intervention de la médecine sur le corps humain. 

1332SUREAU C.,  Alice au pays des clones, éd. Stock, Paris, 1999, 288 p. Dans cet ouvrage, le Professeur ose une
approche humoristique autour des thèmes sensibles que sont le clonage, la thérapie génique ou encore la fécondation
in vitro. Dans son exposé des données les plus modernes relatives à la biologie, à la reproduction humaine (…) le
Professeur Sureau nous invite à réfléchir et à nous interroger librement sur les conséquences à court termes des
découvertes les plus récentes. 

1333Pour information, le Professeur Claude SUREAU gynécologue-obstétricien de renom ayant dirigé l'une des plus
célèbres  maternités  parisiennes,  ancien  président  de  l'Académie  nationale  de  médecine  et  membre  du  Comité
consultatif national d'éthique est connu pour ses prises de positions controversées sur des sujets dits sensibles.  

1334La révision opérée par la loi n° 2004-800 du 6 août 2004 relative à la bioéthique et enfin celle de la loi n° 2011-814
du 7 juillet 2011 relative à la bioéthique qui est l’aboutissement de la clause de révision inscrite dans la loi de 2004.  

1335La loi de bioéthique du 29 juillet 1994 prévoit trois lois. La première législation relative au traitement des données
nominatives ayant pour fin la recherche dans le domaine de la santé n'a aucun lien direct avec la fin de vie. Aucune
référence concernant la fin de vie n'est à relever sur la seconde et la troisième loi de 1994. Il s'agit tout simplement
de dispositions relatives au respect du corps humain, au don et à l’utilisation des éléments et produits du corps, ainsi
qu'au domaine de l'assistance médicale à la procréation et  le diagnostic  prénatal  mais pas  à  la fin de vie.  Les
révisions qui interviendront en 2004 et en 2011 actualisent et étendent les dispositions initialement prévues mais à
aucun instant elles n’intègrent la notion de fin de vie.  
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français  ne  disposait  d'aucune  réponse  juridique  adaptée  aux  attentes  relatives  à  la  fin  de  vie.

Toutefois, deux éléments1336 sont en mesure de nous permettre de justifier d'un rapprochement entre

les  notions  de  fin  de  vie  et  de  bioéthique.  Le  premier  élément  concerne  la  notion  d'éthique.

Assurément  il  nous  faut  reconnaître  un  accroissement  des  interrogations  éthiques  autour  de  la

notion de fin de vie. A partir de ce constat, nous dirons qu'au travers de la notion d'éthique1337, la

notion de bioéthique a fait progressivement son apparition1338 dans le domaine de la fin de vie. Le

second élément susceptible de justifier ce rapprochement entre la bioéthique et la fin de vie c'est

notre rapport à la mort1339. Le rapport que les hommes et la société ont entretenu avec la mort1340 a

subi ces dernières années de profondes mutations1341. Pour reprendre les termes exacts de Michel

1336La notion d'éthique fait office de premier élément et le changement de concept autour de la notion de mort fait
office de second élément susceptible de fournir cette preuve.   

1337SICARD D., L'éthique médicale et la bioéthique, éd. PUF, coll. Que sais-je ?, 2009, p.56. Dans son ouvrage Didier
SICARD soutiendra que l'éthique médicale c'est « l’exigence d’une certaine forme de comportement de la médecine
au service du malade ». A partir de cette définition, il est plus facile de comprendre que l 'éthique médicale intéresse
autant  le  domaine  de  l'assistance  médicale  à  la  procréation,  de  la  réanimation,  des  recherches  médicales  et
scientifiques que celui de la fin de vie. 

1338A cette  période  c'est  à  dire,  au  tout  début  des  années  1990,  il  faut  souligner  que  la  fin  de  vie  renvoie
essentiellement à une notion d'éthique médicale et non encore à une notion de bioéthique. La bioéthique intéresse à
cette période davantage la protection du début de vie que celle de la fin de vie. Même si l'éthique médicale se
caractérise pour être une branche de la bioéthique elle se définie toutefois comme issue mais encore distincte de la
bioéthique. On peut donc considérer que ce rapprochement entre la notion d'éthique et la notion de bioéthique est un
premier indice qui prouve que la frontière entre les deux notions est étroite. Même si la bioéthique tend peu à peu à
se définir comme l'éthique appliquée dans le domaine biomédical à cette période, la bioéthique dans le domaine de
la fin de vie n'est pas foncièrement affirmée. 

1339MACHE R.,  La personne dans les sociétés techniciennes, éd. l'Harmattan, coll. Sciences & société, Paris, 2007,
p. 70. Selon l'auteur, de nos jours,  « la mort de la personne humaine est définie juridiquement par le Code de la
santé publique aux articles R.1232-1 et R.1232-2. Elle consiste, soit dans l'arrêt cardiaque, soit dans l'état de mort
cérébrale qui désigne l'arrêt irrémédiable de toutes les activités du cerveau bien que la respiration et les battements
du cœur puissent être maintenus artificiellement » Il n'est aucunement question dans ce volet de définir la mort en
son sens médical ou juridique. Pour précisions, rappelons que depuis un jugement du Tribunal de la Seine en date du
28 août 1889, (DP 1892-2-533) une définition de la notion de mort a été posée. « Une personne doit être considérée
comme morte du point de vue de l’ouverture de la succession, à l’instant où les battements du cœur ont cessé, où le
lien vital qui relie toutes les parties de l’organisme a été rompu et où le fonctionnement simultané des différents
organes nécessaires à la vie a été définitivement paralysé ». 

1340MORIN  E.,  L'Homme  et  la  mort, éd.  Points,  coll.  Points  Essais,  Paris,  1976,  384  p.  ;  THOMAS  L-V.,
Anthropologie de la mort, éd. Payot, Paris, 1988, 538 p. ;  ARIÈS Ph.,  L’homme devant la mort, Vol.1 et Vol. 2,
1977,  éd.  Seuil,  Coll.  Histoire,  éd.  Paris,  1985,  304 p.  et  345 p.  ;  JANKÉLÉVITCH V.,  La Mort  (1977),  éd.
Flammarion, coll. Champs essais, 2017, 704 p.  ; Jean LEONETTI, Rapport fait au nom de la mission d’information
sur  l’accompagnement  de  la  fin  de  vie.  Tome 1  et  2,  Assemblée  nationale,  n°1708,  2004 (dans  ses  premiers
chapitres) ou encore plus récemment l'article « les morts dans la ville », éd. L'Esprit du temps, de la revue Études sur
la mort 2010/1 (n° 137) sont autant de références qui nous prouvent  que les hommes se sont toujours intéressés de
près au concept de la mort. La mort est présente au cœur de nos sociétés d'hier comme d'aujourd'hui et certains
soutiennent que la mort est  « une culture commune aux hommes ». En effet, la notion de mort est un phénomène
biologique, religieux, social (ses rites, ses cimetières, ses entreprises de pompes funèbres, ses statistiques concernant
la mortalité ou la criminalité), la mort est aussi un phénomène culturel puisqu'elle se retrouve dans les domaines du
folklore (danses macabres, carnavals), de l'art (profane ou religieux) autant que dans les difficultés traversées par la
société  (les épidémies, les guerres, les famines (…). Selon la période prise pour référence, le concept de mort peu
varié, c'est à dire qu'elle donne lieu à des représentations et des attitudes individuelles et collectives diverses. Hegel
disait à raison : « La mort est le maître absolu », la ou Jankélévitch qualifie la mort d'un fait « qui ne ressemble à
aucun autre  fait  divers  de  l'empirie  ;  ce fait  divers  est  démesuré  et  incommensurable  aux autres  phénomènes
naturels ».  

1341GIL R., « L'homme est-il maître de sa vie et de sa mort : Gouvernance de fin de vie et libre arbitre », Études sur la
mort, 2009/1, n° 135, pp.41-49. Le rapport de l'homme à la mort a véritablement évolué sous l'effet de la modernité.
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Vovelle  «  nous  sommes  passés  de  la  mort  solidaire  à  la  mort  solitaire1342». Ces  divers

bouleversements  ont  d'une  certaine  manière  œuvré  dans  le  sens  d'un  rapprochement  entre  la

bioéthique et la fin de vie. Si nous considérons que « nous sommes à tout moment pour partie en

train de mourir et pour partie en train de renaître1343» la bioéthique a donc fait office de valeur

refuge et protectrice1344 au domaine de la fin de vie. Il y aurait donc un lien de cause à effet entre

l'évolution du rapport à la mort1345 et le rapprochement entre la bioéthique et la fin de vie. On se

propose de faire la comparaison avec le domaine du début de vie.  La matière de la fin de vie

soulève comme celle du début de la vie des interrogations d'ordre éthiques. Dès lors, que pouvons

nous  en  déduire  ?  Si  les  difficultés  soulevées  par  la  gestation  pour  autrui  ou  encore  par  la

procréation  médicalement assistée relèvent du domaine de la bioéthique, alors celles posées par

l'euthanasie,  le  suicide  assisté,  les  soins  palliatifs  ou  encore  les  diverses  sédations  intéressent

également la bioéthique. L'interaction1346 entre la fin de vie et la bioéthique est donc admise. Sur ce

fondement, nous comprenons plus aisément pourquoi face à un vide juridique, la fin de vie s'est

réfugiée sous la protection des lois de bioéthique françaises.

 

Et plus particulièrement sous l'effet de la modernité médicale. On dit même que « la mort a changé de visage ». Les
avancées  médicales  de ces  dernières  années ont  conduit  à  une  forme de  ''médicalisation de la  mort''.  Dans ce
contexte, il convient de relever que l'homme tend à repousser encore plus loin la période de « fin de vie » parfois
même  à  occulter  sa  propre  mort.  C'est  ce  leurre  de  guérison  qui  a  fait  naître  des  situations  d'acharnement
thérapeutique (qu’on appelle communément aujourd'hui l'obstination déraisonnable). Il faut également souligner que
ce même contexte d'outrancière évolution médicale a conduit vers une forme de complexification de la délimitation
entre la vie et la mort. A titre d'exemple, les progrès en matière de réanimation (1970) ont généré des situations
médicales nouvelles entre la vie et la mort. Le patient dans ce cas n'est ni tout à fait vivant, ni tout a fait mort. Autre
exemple, celui du progrès dans le domaine de la biologie, particulièrement au sujet des mécanismes de mort au
niveau de la cellule (intitulés «suicide cellulaire»). Là encore se pose de nouvelle interrogations et de nouvelles
confusions dans la délimitation entre la vie et la mort.

1342VOVELLE M.,  La Mort et l'Occident.  De 1300 à nos jours, éd. Gallimard, coll. Bibliothèque des Histoires –
illustrée, Paris, 2000, 824 p. 

1343AMEISEN J.C., HERVIEU-LEGER D., HIRSCH E.,  Qu’est-ce que mourir ?, éd. Le Pommier, coll. Le Collège
De La Cite, Paris, 2012, 192 p. 

1344Afin de faire face à l'inéluctable médicalisation de la mort source de nouveaux dangers (dangers que l'homme ne
maîtrise pas toujours) le rapprochement avec la bioéthique est d'une certaine manière la promesse d'une forme de
protection des individus. Une protection qui à cette période (1990) n'est encore que minimaliste. 

1345Hormis l'évolution du rapport à la mort qui se présente comme l'élément central, d'autres facteurs (d'importance
plus  mineures)  comme  les  évolutions  démographiques  ou  encore  la  perte  des  repères  religieux  ont  leur  part
d'imputabilité dans ce lien de cause à effets.  

1346Ce lien avéré entre la bioéthique et la fin de vie est la résultante de plusieurs changements. Si la modification de
notre perception de la  mort  a  joué un rôle majeur dans ce rapprochement,  il  ne faut  pas  pour autant négliger
l'importance du recul de la religion (au profit d'un retour du rituel et spirituel), de l'impact de l'individualisme ou
encore de la primauté de la science. Tous ces facteurs ont leur part contributive dans ledit rapprochement. 
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B. Une surabondance de textes spécifiques en matière de fin de vie

Dans ce second volet de notre premier section, nous allons mettre en évidence le caractère

protecteur du droit à la fin de vie. Il ne s'agit pas de dresser un état des lieux du droit français1347

dans le domaine de la fin de vie mais plutôt, d'aborder la législation relative à la fin de vie sous un

nouvel  angle  de  vue.  Dans  un  premier  temps,  nous  ferons  état  de  cette  reconnaissance  d'une

législation  propre  à  la  fin  de vie  (1)  et  ensuite,  nous  conduirons  une réflexion dans  le  but  de

comprendre les limites réelles de ces réformes successives (2). 

1/ La reconnaissance d'une législation exclusive à la fin de vie

La législation relative à la fin de vie a particulièrement retenu notre intérêt en raison des

caractéristiques attachées à sa révélation. Dans une intervalle de vingt ans, la France s'est acheminée

d'une  situation  de  vide  juridique  à  l'instauration  d'un  véritable  mille  feuille  juridique  dans  le

domaine de la fin de vie. De la promulgation de la première loi de 1999 visant à garantir le droit à

l'accès aux soins palliatifs pour tous1348 à la dernière loi de 20161349 visant à créer de nouveaux droits

en faveur des malades et des personnes en fin de vie au total, quatre législations1350 relatives à la fin

de vie se sont succédées. Si l'intention originelle du législateur français était de doter le domaine de

la fin de vie d'un système juridique propre alors, nous dirions que ce dernier a rempli son objectif.

Toutefois, ce système juridique protecteur va très rapidement laisser apparaître dans le cadre de la

pratique médicale ses premières limites. Cette superposition de textes juridiques généralement peu

adaptés aux attentes de la société en pleine mutation va réduire à néant tout espoir de changements

dans le domaine de la fin de vie. Il convient désormais, de s'intéresser aux limites réelles de ces

réformes successives. 

1347Cette approche ayant déjà été parcouru au chapitre II, paragraphe 1 du titre premier de la partie I. 
1348Loi n° 99-447 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs. 
1349Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
1350Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé et la loi

n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
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 2/ Les limites posées par les promesses de réformes successives 

Sous la pression de l'évolution sociétale1351, l'instauration d'un système juridique adapté à ce

nouvel  environnement  en  pleine  mutation  devient  une  priorité  absolue.  Les  premiers  textes

juridiques relatifs au domaine de la fin de vie favorablement accueillis par l'opinion publique, ont-

ils réellement répondu aux engagements que s'étaient fixés le législateur ? Avec ce nouveau système

juridique propre au domaine de la fin de vie, le législateur français s'était engagé à satisfaire la

réunion de deux finalités. Il s'agissait d'instaurer un système juridique à la finalité « exclusive » et

un système juridique à la finalité « protectrice » en matière de fin de vie. Nous nous proposons de

procéder à la vérification de chacune de ces caractéristiques. 

Concernant la finalité exclusive1352 de ce système juridique. Il s'agissait pour le législateur

français  de  mettre  en  œuvre  une  législation  propre  dans  le  domaine  de  la  fin  de  vie  laquelle

viendrait combler la carence1353 législative d'antan. Cette première caractéristique est entièrement

satisfaite. Le système juridique mis en œuvre par ces réformes successives se devait de répondre à

une  autre  finalité,  doter  la  fin  de  vie  de  lois  protectrices.  D'une  part,  cette  finalité  est-elle

entièrement satisfaite et d'autre part, permet-elle de répondre aux attentes de notre société en pleine

mutation ? La réponse devra nécessairement être nuancée. Le législateur français n'a réussi que très

partiellement1354 à remplir ses engagements1355. Pourquoi un tel constat ? Même si la France est

1351HAMBURGER J., La puissance et la fragilité, éd. Points, coll. Points Essais, 1984, 204 p. Selon les termes précis
relevés dans l'ouvrage du Professeur Hamburger «  la réanimation médicale s’apparente à ses yeux à un mode de
pensée de la médecine moderne ».  

1352Au sens commun, la notion d'exclusivité renvoie à quelque chose qui a des propriétés qui lui sont propres. En droit,
la  notion  d'  ''exclusivité  ''  trouve  essentiellement  à  se  définir  dans  le  cadre  du  droit  des  affaires.  La  notion
d'exclusivité est très présente autour du contrat commercial et plus particulièrement du contrat de concession. La
concession se définit comme le fait d'avoir une exclusivité de vente. Dans le domaine de la fin de vie, la notion
d'exclusivité renvoie tout simplement à l'idée d'être dotée d'un cadre législatif propre. C'est exactement la vocation
poursuivie par le législateur français, instaurer un système juridique applicable au seul droit de la fin de vie. 

1353Afin d'être le plus précis possible nous apporterons le point de détail suivant. Lorsqu'on fait référence à la carence
du système juridique français de fin de vie, il faut y voir le vide juridique d'autrefois et non le caractère lacunaire des
dispositions d'aujourd'hui, lequel sera étudié ultérieurement (paragraphe 2, section II de ce chapitre I). 

1354Même si plusieurs indices attestent d'une réelle volonté de réforme du système juridique français dans le domaine
de la fin de vie, les effets sont très relatifs. Les premières physionomies de la législation française relative à la fin de
vie reposaient essentiellement sur les notions de douleurs et de soins palliatifs (c'est la loi du 9 juin 1999 et la mise
en œuvre de divers plans d'action triennal de lutte contre la douleur en 1998, 2002, 2006). Afin de satisfaire à cet
impérieux besoin de réformes voulu par la société, la France décide d'étendre son droit à d'autres notions. C'est à ce
moment  là,  qu'on  envisage  comme  ''probable''  la  reconnaissance  de  certaines  procédures  médicales  telles
l'euthanasie ou le suicide assisté. Avec les lois du 4 mars 2002, du 22 avril 2005 et du 2 février 2016, le législateur
introduit  et définit  de nouvelles notions au domaine de la fin de vie mais il  manifeste aussi  sa désapprobation
(interdiction de l'euthanasie et du suicide assisté) à s'engager plus loin dans ce processus réformateur. La France
peine à reconnaître  la légitimité à certaines  pratiques médicales de fin de vie et  les changements  tant  attendus
n'aboutissent pas. La France se perdure dès lors dans un système juridique que nous pourrions qualifier d'inadapté.

1355THOUVENIN D., « L'arrêt "Lambert", miroir des limites de la loi du 22 avril 2005, dite loi Leonetti  », RTD sanit.
Soc. Dalloz, n° 2014, pp.1101-1109. A l'appui d'une législation relativement dense (mais imprécise) la France a cru
être en mesure de parvenir à désamorcer les situations de faits dites complexes apparues à partir des années 2000 or,
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perçue comme un modèle à l'échelle européenne pour s'être dotée d'une législation de fin de vie des

plus élaborée1356, ce modèle est loin d'être satisfaisant. Certes, ce système très protecteur est une

garantie contre toute forme d'arbitraire ou contre les dérives mais par ailleurs, un système juridique

trop  protecteur  conduit  à  l'instauration  d'une  forme  de  frilosité.  En  raison  de  sa  nature  trop

protectrice, le système juridique en place vient entraver toute évolution du droit français s’agissant

de la fin de vie. Par ailleurs, cela conduit aussi à la progression des pratiques dites marginales1357

dans le domaine de la fin de vie. Après avoir parcouru la protection offerte par la loi française, nous

nous allons nous intéresser aux autres normes de protection applicables au domaine de la fin de vie.

Paragraphe 2. L'influence d'autres normes de protection applicable au domaine de la 

fin de vie 

Dans le cadre de ce second paragraphe, nous allons parcourir  les autres normes juridiques

susceptibles d'apporter une protection supplémentaire au domaine de la fin de vie. A ce titre, nous

aborderons prioritairement la notion d'intégrité avant de nous intéresser à deux notions inhérentes

au principe d'intégrité, le droit à la vie et l'interdiction de la torture. L'intérêt de cette étude consiste

à démontrer qu'en marge du droit national, d'autres sources juridiques ont été en mesure d'influencer

le  droit  français.  Nous nous proposons dans  le  cadre  de  ce  développement  d'évaluer  le  degrés

d'influence de cet autre droit dans la mise en place d'un cadre juridique spécifique à la fin de vie.

Ainsi,  nous  tenterons  de  répondre  à  la  question  suivante,  l'influence  de  ces  autres  normes

protectrices a t-elle été jusqu'à apporter une modération dans la promotion de la fin de vie. En

d'autres  termes,  nous  allons  examiner  si  ces  divers  concepts  ont  contribué  à  limiter  le

la réalité est tout autre. Il  y a le cas de Vincent LAMBERT qui a suscité a bataille judiciaire jusqu'au jours de
l'annonce du décès du patient. Il y a le cas de la petite MARWA qui oppose une équipe de médecins persuadés de
« l'obstination déraisonnable » aux parents de l'enfant qui parlent de « chance de survie » (largement dépassé par la
situation médicale, en mars 2017 le Conseil d'État considérant que la poursuite des traitements médicaux de l'enfant
ne relevait pas de l'obstination déraisonnable décidé de son retour à domicile). La critique que l'on peut formuler en
pareille situation c'est comment une instance judiciaire peut trancher d'un litige relevant de l'entière compétence
d'une entité médicale ? tEt enfin, il y a le cas de Anne BERT qui sans espoir de voir évoluer la loi favorablement à
son cas médical a pris l'initiative de se faire euthanasier en Belgique au mois d'octobre 2017 et en 2018 la situation
inattendue de la jeune Inès.  

1356A titre de rappel nous soulignerons que (5) lois ont été édictées sur une période de vingt ans. 
1357Si  la  démarche  est  difficilement  chiffrable,  il  faut  savoir  qu'elle  existe  véritablement.  Le  Professeur  Bernard

DEVALOIS (service de soins palliatifs, Puteaux) a récemment déclaré  «  Personne ne peut dire combien, mais il est
clair qu'une telle pratique existe,  si  l'on se fie aux témoignages des familles [...]  ». Autre témoignage celui  du
Professeur François GOLDWASSER, chef du service de cancérologie (Hôpital Cochin, Paris). Lorsque ce dernier se
remémore son parcours d'interne en médecine dans le service de Léon Schwartzenberg il se rappelle d'une pratique
qui déjà à l'époque était tout a fait courante. Le Professeur explique que pour faire face à des cancéreux incurables
qui souffrait trop « on amplifiait la prise de sédatifs et il mourait ». Il est très important de reprendre l'exactitude de
ses mots pour comprendre ce qui se passait réellement dans ces services. « Notre comportement commun face à la
fin de vie en cancérologie, c'était d'augmenter les doses jusqu'à ce que la mort s'en suive. Tous les services de
cancérologie ont connu de telles pratiques ».  
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développement d'un véritable droit à la fin de vie en France. A cette fin, il semble intéressant de

mener cette étude comparativement à d'autres modèles juridiques européens. Ainsi, nous tenterons

de répondre à l'interrogation fondamentale de ce chapitre, une protection trop accentuée est-elle

synonyme d'entrave au développement de la fin de vie. Afin de clarifier cette interrogation, il paraît

judicieux de procéder  étapes  par étapes.  Dans un premier temps,  nous relaterons  le concept de

référence sur lequel l'idée de protection a pu se fonder, la notion d'intégrité de la personne (A).

Ensuite,  nous  nous  attacherons  à  déterminer  la  potentialité  d'influence  du  droit  à  la  vie  et  de

l'interdiction de la torture (B) dans l'édiction d'un système protecteur de la fin de vie en France.

A. L'influence de la notion d'intégrité de la personne dans le domaine de la fin de vie

A ce stade de notre démonstration, il serait foncièrement infondé d'expliquer comment le

droit  à  la  vie  et  l'interdiction  de  la  torture  ont  semble  t-il  contribué  à  renforcer  cette  idée  de

protection dans le domaine de la fin de vie sans se référencer à la notion d'intégrité. La première

interrogation qui semble pouvoir être formulée est la suivante. Quelle a été la part d'influence de la

notion d'intégrité dans le domaine de la fin de vie ? En d'autres termes, il  s'agit  de déterminer

l'existence d'un lien entre ces deux notions ? Autre interrogation, pourquoi semble t-il essentiel de

faire  référence  à  l'intégrité  et  plus  particulièrement  au  principe  de  l'intégrité  physique  ?  Tout

simplement, car c'est sur le principe du droit à l'intégrité physique que découle le droit à la vie et

l'interdiction de la torture. Il est le principe de référence sur lequel l'idée même d'une protection

applicable à la fin de vie s'est probablement fondée. Si nous considérons que le droit à la vie et

l'interdiction de la torture ont leur part d'influence dans la mise en place d'un système protecteur

spécifique au domaine de la fin de vie, il semble judicieux de faire reposer notre développement

préalablement sur une présentation générale de la notion d'intégrité1358 (1) avant de confronter plus

particulièrement le principe du droit à l'intégrité physique au domaine de la fin de vie1359 (2).

 1/ Une approche générale de la notion d'intégrité 

Avant d'aborder l'étude du principe du droit à l'intégrité au regard de la fin de vie, nous nous

proposons préalablement de dresser les contours de la notion d'intégrité. Ce raisonnement consiste à

poser les caractères généraux qui fondent ladite notion c'est à dire, ses définitions et ses principales

1358Cette approche générale de la notion d'intégrité consistera à aborder d'abord, le sens étymologique du terme puis,
son sens juridique et enfin, ses principales caractéristiques.     

1359Cette étude plus précise autour du concept d'intégrité physique au regard de la fin de vie sera menée au travers du
parcours des textes juridiques nationaux et internationaux et enfin au regard de la bioéthique. 
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caractéristiques.  En d'autre  termes,  nous allons  tenter  de  répondre aux interrogations  suivantes,

Comment se définit l'intégrité ? et surtout, qu'elle a pu être sa part d'importance dans le domaine de

la  fin  de  vie  ?  Afin  de  répondre  à  cette  interrogation,  l'étude  proposée  s'appuiera  sur  une

démonstration en trois étapes. Tout d'abord, nous appréhenderons le sens commun et étymologique

de la notion (a) puis, nous nous intéresserons à son sens juridique (b) et enfin, seront abordés ses

principales caractéristiques (c).   

 a) L'intégrité au sens étymologique et au sens commun 

Deux approches distinctes semblent pouvoir  être  parcourues afin  de définir  avec le plus

d'exactitude  la  notion  d'intégrité.  Tout  d'abord,  nous  examinerons  la  notion  d'intégrité  au  sens

étymologique puis, nous nous attacherons à révéler son sens commun. Issue de la souche latine

integritas1360 ,  l'intégrité  renvoie à  diverses  notions  telles la  chasteté1361,  la  pureté,  la  probité  de

conduite1362, la totalité ou encore l'état d'être intact. Il faut par ailleurs préciser que ce substantif

féminin a revêtu divers sens selon la période historique prise pour référence1363. L'intégrité au sens

commun. Si nous nous référons au dictionnaire Littré, le terme intégrité revêt plusieurs sens1364.

L'intégrité peut se définir comme « l'état d'une chose qui est entière » ou encore « l'état d'une chose

saine sans altération ».  Par  la  référence à  « l'état  d'une chose »,  le  terme d'intégrité  physique

conduit  à une certaine réification de la personne sauf à  considérer qu'il  vise ce qui  matérialise

l'individu,  à  savoir  son  enveloppe  charnelle.  En  pareille  situation,  la  notion  d'intégrité  dite

« physique » renverrait donc implicitement au corps humain. Dans le cadre de cette sémantique

lexicale, il faut noter qu'à aucun instant il n'ait directement fait référence à l'intégrité dans son sens

moral ou psychique. 

 

1360La souche latine integritas est elle même issue d'autres racines latines telles la notion integer qui renvoie à l'idée
d'une chose qui serait non entamée, non endommagée qui n'aurait subi aucune atteinte. 

1361Surtout au début du XIVème siècle. 
1362Surtout au XVème siècle. 
1363Si  on  s'attache  à  relever  l'évolution  de  la  notion  d'intégrité  sur  une  période  des  deux  siècles  derniers,  nous

constatons que le terme ne revêt pas un signification identique. L'intégrité se référencera plus particulièrement à une
notion de territorialité au cours du XIXème siècle :  «  Il faudrait non seulement rendre l'intégrité des biens aux
émigrés […] » Delécluze,  Journal,  1825, p. 131. L'intégrité sera davantage une question de virginité féminine au
XXème siècle : « Ce grand orgueil qu'elle a nourri en secret (...) a-t-il trouvé dans la puérile et brutale révélation
de l'intégrité physique ce qui lui manquait pour s'épanouir ? ». Selon les propos relevés dans l'ouvrage de Bernanos,
Mouchette,1937,  p.1303,  il  faudra  patienter  jusqu'au  XXIème siècle  pour  que  la  notion d'intégrité  renvoie aux
notions d'irréprochabilité ou encore d'intégrité de la morale et de la conscience qui se rapprochent en leur sens de la
signifiance que nous en connaissons.

1364Au sens du dictionnaire Émile Littré, l'intégrité c'est aussi dans sa troisième acception la qualité d'une personne qui
ne se laisse entamer par aucun vice. C'est également une référence à une donnée territoriale. 
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b) L'intégrité au sens juridique 

Au sens du lexique des termes juridiques Dalloz, le terme « intégrité » renvoie à une notion

de droit civil. Cette notion désigne la nécessité de préserver le corps humain de toute altération

essentielle, en le protégeant dans sa substance et dans son intimité fondamentale. Il peut être dérogé

à  ce  principe  sous  réserve,  d'un  consentement  préalable  et  éclairé,  dans  plusieurs  hypothèses

encadrées par la loi : en cas de nécessité médicale pour la personne ou, à titre exceptionnel, dans

l'intérêt thérapeutique d'autrui, notamment pour un prélèvement d'organes. L'intégrité de l'espèce

humaine désigne la nécessité de protéger celle-ci dans sa substance et dans sa complétude. Elle

conduit à proscrire les pratiques eugéniques et le clonage, ainsi que les croisements inter-espèces et

la création d'être hybrides1365. Afin d'être le plus précis dans notre approche juridique de la notion

d'intégrité nous relèverons, le sens retenu par le doyen Cornu. Soulignons que Gérard Cornu1366 ne

mentionne aucunement le terme d'intégrité physique dans son ouvrage mais se réfère seulement à

l'inviolabilité  qui  est  le  droit  fondamental  à  l'intégrité  corporelle.  Au  support  de  ces  diverses

définitions  se  sont  dégagés  plusieurs  constats  qui  vont  nous  permettre  de  survoler  quelques

caractéristiques qui fondent la notion même d'intégrité. 

c) Les caractéristiques de la notion d'intégrité 

Il faut préciser qu'à l'origine la notion d'intégrité renvoyait à une idée de devoir. Le devoir de

ne pas porter atteinte à la vie1367. Aujourd'hui, la notion renvoie davantage à une notion de droit1368.

Pourvue d'une nature ambivalente1369, la notion d'intégrité semble se définir autour d'un ensemble de

critères (sa neutralité, sa pluralité ou encore sa temporalité). Nous nous proposons de parcourir

successivement le critère de neutralité puis, celui de la pluralité et enfin, celui de la temporalité.

Afin de saisir l'importance du critère de  neutralité, il faut impérativement revenir à la définition

juridique d'intégrité précédemment établie et aux textes de lois. Globalement, nous constatons que

1365Lexique des termes juridiques Dalloz, 2017-2018, p. 
1366Gérard Cornu, Vocabulaire juridique, 11ème édition, PUF, 2016. 
1367Sur la base du précepte « tu ne tueras pas » présent dans la plupart des grandes religions monothéistes.
1368Que la notion « d'intégrité » renvoie aujourd'hui davantage à une notion de droit plus que de devoir a permis aux

États d'assurer une certaine protection aux personnes dans toutes les hypothèses ou il y aurait une forme d'atteinte.  
1369Deux fondements sont susceptibles d'expliquer le caractère ambivalent de la notion d'intégrité. La première raison

tiendrait  au fait  que l'intégrité  suscite  l'interrogation mais surtout la  controverse concernant sa nature.  Certains
spécialistes  considèrent  l'intégrité  comme un droit  subjectif  voire  même un droit  de  la  personnalité,  alors  que
d'autres sont totalement hostiles à cette qualification. Autre raison susceptible d'expliquer l'ambivalence de la notion,
sa portée. Il existe un réel désaccord au sein de la doctrine sur la portée (ou dimension) de l'intégrité. Pour certains
l'intégrité désigne « l'état d'un tout » qui ne peut être altéré. En ce sens, le principe d'intégrité serait supérieur à
l'inviolabilité puisque cette dernière ne prévoit que des atteintes venant d'autrui, alors que d'autres membres de la
doctrine considèrent l'inverse c'est à dire, que le droit à l'intégrité ne pourrait pas dépasser l'inviolabilité. 
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la  notion  d'intégrité  est  sciemment  abordée  sous  un  angle  relativement  neutre.  Hormis  le  droit

pénal1370 qui distingue l'intégrité physique1371 de l'intégrité psychique1372, il faut préciser que le droit

civil  et  le  droit  de  la  santé  font  uniquement  référence  à  la  notion  d'intégrité  physique.  La

différentiation entre intégrité physique et intégrité morale semble donc ne revêtir qu'une importance

de second plan. Ce constat nous amène à nous poser la question suivante, pourquoi si peu d'intérêt à

la dissociation de ces deux notions ? La première hypothèse, consiste à entrevoir l'idée que les deux

notions  se  confondent  dans  leur  finalité.  La  seconde hypothèse,  plus  probante  se  fonde sur  la

dénomination  même  du  terme.  Communément,  il  est  admis  d'envisager  l'intégrité  dans  une

conception assez large « l'intégrité de la personne » ou « l'intégrité humaine ». En ce sens, on

considère que la personne n'est pas seulement une enveloppe charnelle mais aussi, la vie dans sa

dimension  psychique  et  personnelle.  Dès  lors,  les  deux  notions  d'intégrité  sont  autonomes.

L’intégrité physique assure la protection du corps humain et l'intégrité morale assure la protection

de la vie personnelle de l'individu. Dans le domaine de la fin de vie ou la protection du corps est

essentielle,  nous  serons  tentés  de  retenir  essentiellement  l'intégrité  physique.  Une  autre

caractéristique qui matérialise la notion d'intégrité c'est sa  pluralité. Les diverses applications de

ladite notion nous révèlent que l'intégrité est présente dans des domaines très variés du droit. A titre

d'illustration, nous pouvons relever l'intérêt suscité par la notion d'intégrité dans le milieu médical

(l'interruption de grossesse, l'assistance médicale à la procréation, la mutilation des transsexuels, la

chirurgie esthétique,  la transplantation d'organes et  aussi  la fin de vie [...]  dans le milieu de la

science (la recherche biomédicale sur l'homme [...] ou encore dans le domaine relevant de la vie

privée  (les  pratiques  sadomasochistes  [...].)  Nul  n'est  en  mesure  d'affirmer  que  l'intégrité  vise

particulièrement la fin de vie plus qu'un autre domaine, mais cette notion y trouve entièrement sa

place. En ce sens, nous retiendrons que l'intégrité et la fin de vie semble être très proches. Enfin

dernier critère, la temporalité de la notion. La temporalité de la notion permet de situer l'intégrité

dans un espace temps. Si on en revient aux définitions juridiques précitées, il apparaît que l'intégrité

est sans nul doute une notion relativement récente. On pourrait se demander dans quelle mesure, il

est possible de formuler une telle affirmation ? Pour répondre à cette interrogation, il suffit de se

reporter  aux  termes  rédactionnels  de  la  définition  même  d'intégrité.  Ladite  définition  juridique

insiste particulièrement sur le lien de causalité entre l'essor des nouvelles avancées médicales et la

fondamentale protection de la vie. En d'autres termes, nous constatons que plus notre société avance

vers le progrès et la modernité plus la nécessite de protection semble s’accroître. 

1370cf. Chapitre II du Titre II du Livre I 
1371Elle recouvre les notions de droit à la vie, d'interdiction de la torture, d'esclavage et du travail forcé.
1372Elle recouvre davantage les notions de liberté de pensée (liberté de choisir sa religion et la condamnation de la

contrainte religieuse) et la liberté de manifestation de la pensée (liberté de culte et liberté de communication et
d'expression). 
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En conclusion, nous retiendrons que la différenciation entre l'intégrité physique et l'intégrité

morale n'est pas un élément essentiel à la protection tant recherchée dans le cadre de la fin de vie.

L'intégrité physique est certes la notion qui se rapproche le plus du sujet qui nous intéresse. En ce

sens, l'étude que nous allons poursuivre reposera exclusivement sur la notion d'intégrité physique. Il

s'agira de nous interroger et surtout de mettre en évidence, la corrélation ou l'interdépendance entre

les notions d'intégrité physique et de fin de vie.   

2/ Le principe du droit à l'intégrité physique au regard de la fin de vie  

Après avoir parcouru l'ensemble des éléments susceptibles de définir et surtout de lier la

notion  d'intégrité  de  la  personne à  la  notion  de fin  de  vie,  nous nous proposons désormais  de

résoudre  une  nouvelle  interrogation.  Le  principe  d'intégrité1373 trouve  t-il  une  ou  plusieurs

applications spécifiques au domaine de la fin de vie ? Dans l'hypothèse ou notre réponse serait

affirmative, nous pourrions valablement arguer du rôle actif dudit principe dans la mise en place

d'un système protecteur en matière de fin de vie. En pareille configuration, le principe d'intégrité

serait donc une autre source juridique à l'origine de l'établissement d'un système ultra-protecteur.

Afin  de  mener  au  mieux  cette  étude,  nous  tenterons  dans  un  premier  temps,  de  démontrer  la

vocation protectrice du principe d'intégrité physique dans le domaine de la fin de vie (a) avant de

présenter, la place dudit principe dans le cadre de la bioéthique (b)     

a) Le principe d'intégrité physique, une énième protection de la fin de vie 

Afin d'identifier l'aspect protecteur du principe d'intégrité physique dans le domaine de la fin

de vie nous allons tout d'abord, nous attacher à présenter ledit principe dans les textes nationaux (i)

avant de s'intéresser à son éventuelle présence dans les textes internationaux (ii).  

i. Le principe d'intégrité dans les textes nationaux

 

Nul ne peut justifier du caractère protecteur du principe d'intégrité physique dans le domaine

de la fin de vie sans s'intéresser préalablement aux fondements des textes juridiques en la matière.

S'interroger  sur  la  nature  du  droit  à  l'intégrité  physique  revient  indirectement  à  réfléchir  sur

l'ensemble des principes qui fondent ladite notion. L'intégrité n'est pas une notion pouvant se suffire

1373Nous  raisonnons  essentiellement  sur  le  fondement  du  principe  d'intégrité  physique  car  il  s'agit  de  celui  qui
intéresse le plus le domaine de la fin de vie (il renvoie au corps humain). L'intégrité morale étant que secondaire.    
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à elle-même. C'est une notion qui s'est construite autour et dans la solidité d'autres principes. En

tout premier lieu, précisons que la notion d'intégrité renvoie à une autre notion l'intangibilité1374

laquelle pourrait se résumer à la formulation « noli me tangere1375 ». En effet, il faut reconnaître le

droit intangible que tout individu dispose sur son propre corps, en conséquence duquel, il est admis

à faire respecter son intégrité physique. Le droit à l'intégrité physique est une notion proche d'un

autre principe celui de l'inviolabilité du corps humain1376 énoncé à l'article 16-1 alinéa 21377 du Code

civil. Il est également proche du principe d'indisponibilité du corps humain1378. La notion d'intégrité

physique est présente dans le droit national1379 à la fois dans la matière du droit civil1380 et dans celle

du droit pénal1381. Dès lors que nous avons dressé les divers fondements dudit principe se pose alors

la question de sa réelle vocation protectrice dans le domaine de la fin de vie. S'il est certain que le

principe assure un minimum de protection à la personne humaine,  il  faut  se demander  si  cette

protection s'étend jusqu'à la fin de vie. L'article 161382 du Code civil français dispose que « [ …] la

loi garantit le respect de l’être humain dès le commencement de sa vie ». Une pareille rédaction des

textes de lois laisse transparaître de nombreuses incertitudes concernant la protection de la vie intra-

utérine1383 et  de  la  fin  de  vie.  Si  le  Code  civil  impose  le  respect  de  l'être  humain  «  dès  le

commencement de la vie », ce dernier demeure assez silencieux sur l'étape finale c'est à dire, la

période de la fin de vie. Or, si le doute se justifie dans la lettre de l'article 16 du Code civil, l'article

1374L'intangibilité est le caractère de ce qui ne peut pas être modifié, ou ce qui est hors de portée et donc qui ne peut
être touché ou encore ce qui est irrévocable. 

1375Cette  phrase  provient  de  la  traduction  d'une  formulation  latine  signifiant  «  personne  doit  me  toucher  »
et probablement prononcée par Jésus Christ après sa résurrection. 

1376FERRIE S-M., « Le principe d'inviolabilité du corps humain, est-il  vraiment inviolable ? »,  Revue droit  de la
Famille, n° 7/8, 2017, pp.12-15

1377Alinéa 1er  « Chacun a droit au respect de son corps » et alinéa 2 « Le corps humain est inviolable. »
1378Sur la base du caractère « res extra commercium » du corps humain qui signifiait aucun commerce juridique du

corps humain, le principe d'indisponibilité s'est peu à peu affirmé. L'indisponibilité du corps humain à longtemps
était déduit de l'ancien article 1128 du Code civil lequel disposait  « qu'il n'y a que les choses qui sont dans le
commerce qui puissent faire l'objet de conventions ». Puis, c'est la jurisprudence avec plusieurs décisions dont deux
d'importances particulières viendra affirmer le caractère indisponible du corps humain (TGI Paris 3 juin 1969 et
Cour de cassation assemblée plénière du 31 mai 1991). Suivra l'article 16-7 du Code civil issu de la loi de bioéthique
du 29 juillet 1994 qu viendra définitivement posé le principe d'indisponibilité au travers de la gestation pour autrui
« toute convention portant sur la procréation ou la gestation pour le compte d'autrui est nulle ». Les articles 16-1
alinéa 3 du Code civil « Le corps humain, ses éléments et ses produits ne peuvent faire l'objet d'un droit patrimonial
» et 16-5 du Code civil « Les conventions ayant pour effet de conférer une valeur patrimoniale au corps humain, à
ses éléments ou à ses produits sont nulles. »  viendront définitivement entérine le principe.

1379Pour être le plus juste possible dans notre étude, il faut préciser que c'est toujours implicitement que les textes
nationaux font référence au droit à l'intégrité physique. Il convient d'insister sur la nature implicite de cette référence
dans le sens ou le droit national évoque le droit à l'intégrité physique uniquement au travers de sa violation. 

1380Dans le Code civil français depuis la loi  du 29 juillet  1994 relative au respect du corps humain c'est l'article
16-3 dudit code qui prévoit l'interdiction de porter atteinte à l'intégrité physique.

1381Dans le Code pénal français une partie entière est consacrée aux sanctions encourues dans les situations de non
respect de ce droit. Il s'agit du chapitre II du titre II du Livre deuxième relatif aux « atteintes à l'intégrité physique
ou psychique de la personne ».  

1382Issu de la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain. 
1383Selon le dictionnaire médical de l'Académie de Médecine édition 2016, la vie intra-utérine correspond à la vie du

bébé  depuis  la  conception  jusqu'à  sa  naissance.  En  d'autres  termes,  il  s'agit  des  étapes  de  la  vie  (son  stade
embryonnaire et son stade fœtal) qui précède la période de la naissance.  
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16-31384 dudit Code lève toutes ambiguïtés. Dans les termes de sa rédaction, l'article 16-3 du Code

civil confirme le rôle protecteur du droit à l'intégrité dans le cadre du domaine de la fin de vie. Le

droit à l'intégrité physique trouve donc une entière application dans le domaine de la fin de vie. Il

est le protecteur du corps humain contre toutes éventuelles atteintes à son encontre. Dès lors que

l'on considère les procédures de fin de vie (euthanasie, sédation et surtout le suicide assisté) comme

pouvant être attentatoires au corps humain, le principe du droit à l'intégrité physique a son rôle à

jouer. Le législateur français s'est donc inspiré directement de ces dispositions déjà en vigueur pour

garantir un maximum de protection au domaine de la fin de vie. Son raisonnement est relativement

aisé à comprendre. Les procédures de fin de vie ne sont pas en mesure de permettre une atteinte au

corps humain puisque « la nécessité médicale pour la personne ou l'intérêt thérapeutique d'autrui »

ne se justifient aucunement. En marge du droit national, il convient de s'intéresser par ailleurs au

principe d'intégrité dans les sources juridiques internationales.  

ii. Le principe d'intégrité dans les textes internationaux

Si nous pouvons affirmer que le principe d'intégrité contenu dans les dispositions françaises

a influé sur l'édiction d'une protection supplémentaire concédée au domaine de la fin de vie, alors

qu'en  est-il  de  l'influence  internationale  ?  Pour  mémoire,  il  faut  se  rappeler  qu'au  niveau

international, hormis la Convention sur les Droits de l'Homme et la biomédecine du 4 avril 1997 qui

garantit à la personne « le respect de son intégrité1385 », très peu de dispositions font références au

principe d'intégrité physique. La Déclaration universelle des droits de l'homme du 10 décembre

19481386 ou  la  Convention  européenne  de  sauvegarde  des  Droits  de  l'Homme  et  des  Libertés

fondamentales du 4 novembre 19501387 ne mentionnent que certains types d'atteintes à l'intégrité

corporelle comme les tortures, les traitements inhumains ou dégradants. L'ensemble de ces textes

précités marquent l'attrait parfois implicite du droit international pour la protection de l'intégrité

physique. Appréhendée sous un angle relativement étendue, la protection ainsi promise peinera à

s'affirmer. Toutefois, il faut relever qu'au regard de l'évolution de la société, du progrès social et des

1384Article 16-3 du Code civil :  « Il ne peut être porté atteinte à l'intégrité du corps humain qu'en cas de nécessité
médicale pour la personne ou à titre exceptionnel dans l'intérêt thérapeutique d'autrui ». 

1385Article I intitulé ''objet et finalité' du chapitre premier intitulé ''les dispositions générales''. 
« Les Parties à la présente Convention protègent l'être humain dans sa dignité et son identité et garantissent à toute
personne, sans discrimination, le respect de son intégrité et de ses autres droits et libertés fondamentales à l'égard
des applications de la biologie et de la médecine. »

1386Article 5 de la Déclaration universelle des droits de l'homme, « nul ne sera soumis à la torture, ni à des peines ou
traitements cruels, inhumains ou dégradants ». 

1387Article 3 relatif à l'interdiction de la torture de la Convention européenne de sauvegarde des Droits de l'Homme et
des Libertés fondamentales.  Cet article  dispose que  « nul ne peut  être soumis à la torture ni  à des peines ou
traitements inhumains ou dégradants ».  
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développements scientifiques et technologiques de ces dernières années, le droit s'est peu à peu

adapté  à  ces  nouvelles  attentes.  En  2000,  la  Charte  des  droits  fondamentaux  de  l'Union

européenne1388 (CDFUE) est venue affirmer sa reconnaissance du principe d'intégrité1389 puis, se

sera au tour de la CJCE d'en faire de même. Dans l'arrêt  Pays-Bas contre Parlement européen et

Conseil de 20011390, la CJCE a eu l'occasion d'élever le principe d'intégrité du corps humain au rang

de principes généraux du droit (PGD). Cela ne représenterait pas un grand intérêt de relever tous les

textes en ce sens mais, il faut tout de même le souligner, la défense du droit à l'intégrité du corps

humain s'entend de  plus  en plus  dans  le  cadre de la  pratique médicale1391.  Même si  ces  textes

d'envergure internationale ne visent pas précisément des situations médicales de fin de vie, ils ont

pu largement servir de référence à certains pays. Pour s'en convaincre, il suffit de relever l'impact

produit  par  ces  normes  sur  le  droit  français  de  la  fin  de  vie.  Le  législateur  français  a  très

probablement intégré ces notions juridiques internationales relatives à l'intégrité du corps humain

lorsqu'il a mis en place une législation propre à la fin de vie. En d'autres termes, au travers de la fin

de vie, il s'agissait pour le législateur d'envisager d'une part, une éventuelle atteinte au corps humain

et d'autre part, d'être capable de s'en prémunir. S'en prémunir se sous-entend comme le fait d'être en

mesure  d'écarter  toutes  dérives  potentielles.  Ainsi,  nous  dirons  qu'au  même  titre  que  le  droit

national, le droit international est venu accroître la protection autour de la fin de vie. 

b) Le principe d'intégrité physique, une protection dans le cadre de la bioéthique 

Précédemment nous avons observé qu'il est fort difficile de démontrer la vocation protectrice

du principe d'intégrité physique dans le domaine de la fin de vie. L'une des raisons avancée réside

dans le fait que ce rôle protecteur n'est pas toujours explicitement énoncé. S'il est tout a fait possible

de  contester  la  place  du  principe  d'intégrité  physique  dans  le  cadre  de  la  fin  de  vie,  il  n'est

aucunement possible de remettre en cause ledit principe dans le cadre de la bioéthique. La présence

du principe  d'intégrité  en  bioéthique  est  certaine.  Si  nous  parvenons  à  rapporter  la  preuve des

1388Cette Charte fut adoptée lors du Conseil européen de Nice le 7 décembre 2000. Il s'agit d'un texte juridique propre
à l’UE relatif aux droits fondamentaux garantis dans l’ordre juridique communautaire.

1389Article 3 de la CDFUE intitulé droit à l'intégrité de la personne dispose dans son alinéa 1 que :  « Toutes personnes
a droit à son intégrité physique et mentale ».

1390Dans cette affaire C-377/98 Pays-Bas contre Parlement européen et Conseil de l’Union européenne du  9 octobre
2001, la Cour de justice des communautés européenne a déclaré « Il appartient à la Cour, dans son contrôle de la
conformité des actes des institutions aux principes généraux du droit communautaire, de veiller au respect du droit
fondamental à la dignité humaine et à l’intégrité de la personne ». 

1391La référence à l'article 3 de la CDFUE en est le plus probant indice. Dans l'alinéa 2 de cet article, on constate que
la Charte a volontairement relié le droit à l'intégrité de la personne au domaine de la médecine et de la biologie.
Dans le cadre de la médecine et de la biologie doivent être respectés :  « le consentement libre et éclairé de la
personne concernée, selon les modalités définies par la loi, l'interdiction des pratiques eugéniques,  notamment
celles qui ont pour but la sélection des personnes, l'interdiction de faire du corps humain et de ses parties, en tant
que tels, une source de profit,l'interdiction du clonage reproductif des êtres humains ».
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implications majeures du principe d’intégrité en bioéthique alors indirectement, cela reviendrait à

reconnaître  la  protection  du principe  d'intégrité  physique  dans  le  cadre  de  la  fin  de  vie.  Cette

argumentation est défendable dans le sens ou la fin de vie fait partie intégrante des sujets relevant

ou tout moins intéressant la bioéthique. Afin de mener au mieux cette démonstration, nous nous

proposons de raisonner en confrontant la portée du principe d'intégrité physique dans le domaine de

de la fin de vie (i) avec la portée dudit principe dans le domaine de la bioéthique (ii). Ainsi, de cette

analyse nous serons en mesure d'en déduire les conclusions qui s'imposent. 

i. La valeur du principe d'intégrité dans la fin de vie

Entendu  dans  le  cadre  de  certaines  applications  médicales,  (notamment  de  certaines

procédures de fin de vie) nous constatons que le principe d'intégrité physique peut être remis en

cause. Il suffit de relever les applications de l'article 16 et 16-3 du Code civil pour s'en convaincre.

Dans le cadre de l'article 161392 dudit Code, il est prévu  « (…) le respect de l'être humain dès le

commencement de sa vie » ce qui garantie une protection contre toutes atteintes au corps humain par

principe du début de la vie à la fin de vie. Au sens de l'article 16-31393 dudit Code, il est possible de

porter  atteinte  au principe d'intégrité  dès  lors  que se justifie  une  « nécessité  médicale  pour la

personne » ou à titre exceptionnel « un intérêt thérapeutique » pour autrui. Selon les termes de cet

article,  le  principe  d'intégrité  peut  valablement  être  remis  en  cause  dès  lors  qu'il  s'agit  d'aider

autrui1394 ou par nécessité médicale1395 pour le patient lui même. Certaines formes d'intrusions1396

peuvent se révéler acceptables dès lors, qu'elles profitent à autrui ou à la personne elle-même. A ce

titre, on peut encore douter de la place ou du rôle protecteur dudit principe dans le cadre de la fin de

vie. A ce titre, il convient de porter notre regard sur la valeur du principe d'intégrité dans le cadre de

la bioéthique.   

1392Article 16 du Code civil issu de la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain : 
« La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de celle-ci et garantit le respect de
l'être humain dès le commencement de sa vie. » 

1393Article 16-3 alinéa 1 : « Il ne peut être porté atteinte à l'intégrité du corps humain qu'en cas de nécessité médicale
pour la personne ou à titre exceptionnel dans l'intérêt thérapeutique d'autrui. » 

1394Il  s'agit  notamment  des  situations de  transplantation  d'organes  ou encore,  des  expérimentations médicales  ou
scientifiques au bénéfice indirect pour la personne (…). 

1395Il s'agit de toutes les pratiques médicales susceptibles d'apporter un bénéfice direct au patient comme certaines
procédures médicales de fin de vie.  

1396Il s'agit d'un acte de destruction de l'intégrité du corps humain en vue de satisfaire les désirs d'autres personnes.
Cet acte ne porte pas toujours bénéfice à la personne qui en est l'objet. 
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ii. La valeur du principe d'intégrité dans la bioéthique 

Dans le cadre de la bioéthique, le principe d'intégrité serait probablement plus protecteur que

dans le cadre de la fin de vie. Afin d'en apporter la démonstration, il convient de redéfinir la notion

même de bioéthique. Si maintes approches du concept ont déjà été établies, nous relèverons d'abord,

une définition conservatrice1397 puis, une définition plus contemporaine1398 de ladite notion. De ces

définitions, il ressort une forme absolue de protection de la vie humaine1399. Quel fondement nous

amène à soutenir que le principe d'intégrité serait plus protecteur dans le domaine de la bioéthique

que dans celui de la fin de vie ?  Tout simplement car le principe d'intégrité physique dans le cadre

de  ses  applications  relatives  au  domaine  de  la  bioéthique  est  censé  protéger  la  vie  de  toutes

intrusions1400.  En  ce  sens,  le  principe  d'intégrité  ne  tolère  aucune  remise  en  cause  et  d'aucune

manière  il  ne  peut  lui  être  porté  atteinte.  Aucun  acte  attentatoire  au  corps  n'est  véritablement

acceptable1401. Dès lors, il est aisément compréhensible qu'aucune reconnaissance de la fin de vie

n'ait  pu être  admise  dans  le  cadre  de la  bioéthique1402.  De toute évidence,  dans  le  cadre  de la

bioéthique  le  principe  d'intégrité  à  donc  un  rôle  majeur  et  une  vocation  indéniablement  plus

protectrice que dans le cadre de la fin de vie. Cette implication majeure du principe d'intégrité

physique  en  bioéthique  nous  conduit  indirectement  à  reconnaître  une  protection  du  principe

d'intégrité dans le cadre de la fin de vie. En d'autres termes, si le principe d'intégrité accorde une

protection à la bioéthique, il est aussi une protection à la fin de vie. Dans le cadre de ce second

paragraphe,  après  avoir  révélé  le  caractère  protecteur  du  principe  d'intégrité  physique  dans  le

domaine de la fin de vie (A), nous nous proposons de dévoiler  l'influence du droit à la vie et de

l'interdiction de la torture dans ledit domaine (B).    

1397La bioéthique conservatrice affirme que la vie d’un être humain doit être protégée dès le début c'est-à-dire, dès la
fécondation de l’ovule. C'est l'une des positions défendue par le bioéthicien conservateur Cohen en 2006.

1398La bioéthique contemporaine accorde aux êtres humains vivants le droit d'être protégés des intrusions extérieures. 
1399Il est parfois même employé le terme « sacré » lorsqu'il est question de se référer à la vie. 
1400Il s'agit d'un acte de destruction de l'intégrité du corps humain en vue de satisfaire les désirs d'autres personnes.

Cet acte ne porte absolument pas bénéfice à la personne qui en est l'objet. 
1401Hormis un encadrement juridique strict.  
1402Les lois de bioéthique n'entendent pas réglementer la fin de vie. La fin de vie dispose de sa propre législation. 
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B.  L'influence du droit à la vie et de l'interdiction de la torture dans le domaine 

                 de la fin de vie

Notre  choix  nous  a  conduit  à  relever  tout  d'abord,  l'approche  générale  de  la  notion

d'intégrité1403 en matière de fin de vie (A) et désormais, il nous amène à nous intéresser aux notions

de droit à la vie et à l'interdiction de la torture, deux concepts en lien1404 direct avec le principe du

droit  à  l'intégrité  physique  (B).  L'intérêt  de  cette  étude  consiste  à  démontrer  avec  précisions

l'existence ou la non existence d'une influence notoire du droit à la vie (1) et de l'interdiction de la

torture (2) dans le domaine de la fin de vie. Nous pourrions nous demander, quelles incidences

produiraient l'apport certain d'une telle preuve ? En d'autres termes, la conséquence induite aurait-

elle une ampleur majeure dans ses effets ou finalement, une ampleur d'ordre minimaliste ? Il faut se

rappeler que le but de notre démonstration consiste à rapporter la preuve que le droit à la vie et

l'interdiction de la torture ont bien eu leur part d'influence dans la mise en œuvre d'un système

protecteur1405 propre  à  la  fin  de  vie  française.  Au  sens  des  éléments  que  nous  souhaitons

véritablement démontrer, nous prouverons que l'apport d'une telle preuve est semble t-il crucial1406.  

1/ L'influence du droit à la vie dans le domaine de la fin de vie

En France, nous sommes tenus de reconnaître l'existence d'une forme de réticence à faire

évoluer le domaine de la fin de vie. Une hostilité encore largement perceptible dans la nouvelle

rédaction de la loi n° 2016-87 du 2 février 20161407. Si le législateur français a reconnu la possibilité

dans certaines situations médicales de s'engager sur la voie de « la sédation profonde et continue

jusqu'au décès associée à une analgésie1408 » ce dernier a réitéré par ailleurs, sa ferme opposition de

recourir à certaines autres procédures médicales de fin de vie1409. Certains éminents spécialistes du

domaine de la fin de vie n'hésitent pas à rattacher cette frilosité française à l'une des caractéristiques

de notre système juridique, sa nature protectrice. Afin de vérifier la réalité de cette donnée, nous

nous proposons d'examiner l'influence de cette autre source de protection. En d'autres termes, nous

1403Ont  été  précédemment  exposés  tout  d'abord,  les  éléments  permettant  d'identifier  une  interdépendance  entre
la notion d'intégrité et la fin de vie et ensuite, a été mené une confrontation du principe d'intégrité physique avec
le domaine de la fin de vie.

1404A ce sujet ont parle même de « déclinaisons » au principe du droit à l'intégrité. 
1405Il faudra ainsi démontrer que ce système ultra-protecteur en matière de fin de vie en France est probablement dû au

fait de s'être référencé à ces notions de droit à la vie et d'interdiction de la torture. Ces notions semblent avoir
contribué à l'instauration d'une forme de modération dans le domaine de la fin de vie. 

1406Car cela nous permettra de mieux comprendre le  système juridique français actuel relatif à la fin de vie. 
1407Loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
1408Article 3 de la loi du 2 février 2016.
      La notion se retrouve énoncée à l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique. 
1409Notamment l'euthanasie et le suicide assisté. 
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tenterons de déterminer dans quelle mesure le droit à la vie, notion inhérente au principe d'intégrité

physique, a pu faire obstacle au développement de la fin de vie en France. A des fins de fiabilité,

cette démonstration sera orientée autour de trois points d'étude. Tout d'abord, nous dévoilerons les

effets sur la fin de vie du critère approximatif des textes relatifs au droit à la vie (a) puis, nous

engagerons une démarche comparative entre deux raisonnements juridiques opposés (b) et enfin,

nous opérerons un rapprochement avec un autre schéma juridique (c).   

a) La fin de vie dans l'approximation des textes relatifs au droit à la vie

La  portée  et  les  faiblesses  de  la  notion  de  droit  à  la  vie  ont  indéniablement  eu  des

répercussions sur le domaine de la fin de vie. Nous retiendrons que le droit à la vie connu son

principal  essor durant  la  période de l'après Seconde Guerre Mondiale1410.  La notion fut ensuite

proclamée dans les Constitutions nationales1411 de plusieurs pays ainsi que dans plusieurs autres

textes d'envergure internationale1412. Cela nous amène à la question suivante : comment serions-

nous capable de fonder un véritable droit à la mort1413 alors même, que notre pays n'est pas en

mesure  de  définir  avec  exactitude  la  portée  du  droit  à  la  vie  ?  Ce  manque  de  clarté  opacifie

davantage le sujet  sensible de la fin de vie surtout,  lorsqu'il  concerne le début de vie1414.  Nous

pourrions faire référence aux problèmes soulevés par les situations médicales de fin de vie fœtale1415

ou de fin de vie néonatale1416. Certes il ne s'agit pas là, de traiter du droit de l'enfant à naître ou du

14102Il faut noter que ce droit fut initialement élaboré dans le cadre des Nations-Unies. D'abord, au travers de l'article 3
«  tout individu à droit à la vie »  de la Déclaration universelle des droits de l'homme (DUDDH) du 10 décembre
1948 puisn au travers de l'article 2 de la Convention européenne de sauvegarde des droits de l'homme et des libertés
fondamentales (CEDH) du 4 novembre 1950. La CEDH reconnaît que « le droit de toute personne à la vie est
protégé par la loi ». 

1411L'article 2 des lois fondamentales allemandes, l'article 4 de la Constitution espagnole ou encore l'article 40 de la
Constitution irlandaise.  

1412Article 16 du Pacte international sur les droits civils et politiques (PIDCP) du 16 décembre 1966 prévoit que
« le droit à la vie est inhérent à la personne humaine », l'article 2 de la Charte des droits fondamentaux de l'union
européenne du 7 décembre 2000 prévoit que « tout personne à droit à la vie ».

1413Rappelons toutefois que le droit à la mort au sens strict n'existe dans aucun pays. Exception faite du protocole n°6
de la CEDH qui  admet la mort dans le cadre d'opération militaire en proportion des circonstances de l'usage de la
force. On parle plus volontiers d'un droit à la fin de vie. 

1414C'est à dire la fin de vie fœtale ou néonatale notamment celle qui concerne les grands-prématurés. 
1415La fin de vie fœtale (réglementée par la loi Veil du 17 janvier 1975, confirmée par la loi du 31 décembre 1979 et

les  lois  de  bioéthique  de  1994)  se  sous-entend  par  la  possibilité  de  deux  formes  d'interruption  de  grossesse.
L'interruption volontaire de grossesse (dont le délai  est  fixé à  un seuil  de 12 semaines de grossesse ou de 14
semaines d'aménorrhées) et l'interruption médicale qui donne la liberté aux médecins d'interrompre une grossesse
jugée anormale, jusqu'au terme de l'accouchement. 
En  l'espèce  la  pratique  médicale  qui  attire  particulièrement  notre  attention  et  qui  pose  le  plus  de  difficultés
aujourd'hui, c'est l'avortement thérapeutique. Même si l'avortement thérapeutique est largement encadré par la loi,
il  faut  reconnaître  que les situations médicales spécifiques susceptibles d'octroyer un tel  recours font l'objet  de
controverses. Cette réticence se rattache en partie au fait que la France n'a pas établie solidement les frontières du
droit à la vie d’où l'apparition de situations qui soulèvent des difficultés de nature variées (éthique, religieux  ...)     

1416Lorsqu'on fait référence au néonatal, il  s'agit tout simplement du stade de croissance et de développement qui
concerne la période allant de la naissance jusqu'à quatre semaines (à ce stade le bébé est appelé nouveau-né). 
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droit à ne pas naître1417 car cela relève d'une toute autre problématique. Notre étude consiste à mettre

en évidence le lien de cause à effets entre l'approximation française du droit à la vie et l'insolubilité

de certaines situations de fin de vie. Cette imprécision qui entoure le droit à la vie permet aux

instances gouvernantes françaises de s'attribuer une maîtrise totale de ces sujets sensibles en lien

avec la fin de vie. Concernant les situations les plus problématiques1418 du domaine de la fin de vie

c'est à dire, le cas du fœtus1419 et du nouveau-né, il existe deux modalités de protection. Envisagée

sur un plan pénal, la vie humaine semble moins protégée1420 alors que sur un plan médical elle est

assurément plus préserver1421. Même si la France n'a pas pris une position affirmée concernant le

droit à la vie, ces diverses actions traduisent implicitement ses intentions. De toute évidence sur le

fondement du droit  à la vie,  la France a mis en œuvre un système juridique très protecteur en

matière de fin de vie. Le danger pour notre pays, c'est de ne pas être en mesure de pouvoir répondre

aux sollicitations nouvelles de notre société en pleine mutation. 

La pratique médicale qualifiée de fin de vie néonatale est largement controversée en France car elle consisterait à
donner la mort à un nouveau-né. Sachant que la pratique est illégale dans notre pays elle s'apparente à un homicide
pouvant revêtir différentes qualifications, il s'agit pour certains d'une euthanasie néonatale et d'un  infanticide pour
d'autres. 

1417En ce sens, il faut mentionner une abondante jurisprudence dont voici les affaires les plus marquantes. Cass. ass.
plén., 17 novembre 2000, Perruche, JCP, G 2000, II, 10438 ; D.200, 332 ; Cass. 8 juillet 2003, arrêt Lallement ;
Tribunal correctionnel de Paris, 14 janvier 2009.

1418Ces situations sont qualifiées de véritablement « problématiques » car aujourd'hui encore nous sommes dans une
configuration d'impasse ou de vacuité juridique. Les médecins confrontés à ces multiples requêtes de fin de vie des
fœtus ou des nouveaux-nés ont foncièrement étaient abandonnés par le droit. Démunis, le choix cornélien de ces
médecins se résume entre un droit de vie ou un droit de mort pour leur jeune patient un droit de mort qui au final
s'apparente à un acte d'euthanasie. Dans le cas de figure du  fœtus, on parlera d'euthanasie encadrée dans le sens ou
elle  doit  impérativement  répondre  à  certains  critères  médicaux  alors  que  pour  le  nouveau-né  il  s'agit  d'une
euthanasie totalement illicite mais si souvent pratiquée, bref un infanticide.   

1419SAINT-ROSE J., « L’enfant à naître : un objet destructible sans destinée humaine », JCP 2004, I, 194 ; J. MOULY,
« Du prétendu homicide de l’enfant à naître ; défense et illustration de la position de la Cour de cassation », RSC
2005, p. 47 ; F. MASSIAS, « Le droit à la vie bénéficie-t-il à l’enfant à naître ? », RSC 2005, p. 135.  L'enfant à
naître n'est pas « autrui », il n'est pas une personne humaine cette phrase semble pouvoir résumer à elle seule toute la
problématique relative au(x) droit(s) du fœtus. Le débat doctrinal qui entoure le sujet depuis des années n'a toujours
pas trouvé de réponses précises c'est en partie ce qui explique toute la difficulté de la pratique de la fin de vie dans le
début de vie. 

1420Cass. ass. plén., 29 juin 2001, D. 2001, p. 2907, note Pradel et p. 2917, note Mayaud, RTD civ. 2001, p. 560, obs.
Hauser,  JCP 2001, II,  10569, rapport  Sargos,  concl.  Saint-Rose et  note Rassat,  RSC 2002, p.  97, obs.  Bouloc.
Il s'agit d'une affaire d’accident de la circulation (blessures de la mère enceinte et perte du bébé) dans laquelle la
Cour de cassation a considéré qu'il ne pouvait pas y avoir « meurtre du fœtus », ni « meurtre du bébé », puisque
l'enfant à naître ne semble pas être considéré comme une personne humaine. L'état de grossesse de la mère est
seulement retenue comme une circonstance aggravante de l'homicide volontaire. Le droit pénal français considère
que la mort ou la destruction du fœtus contre la volonté de la mère ne peut absolument pas conduire à des poursuites
pour meurtre du fœtus ou double meurtre (de la mère et de « l’enfant »).

1421En France on a tendance à surprotéger les atteintes à la vie d'un fœtus ou d'un nouveau-né. Dans la première
situation (fœtus), le droit a édicté des conditions spécifiques à l'euthanasie thérapeutique (plusieurs articles du Code
de la santé publique) et dans la seconde situation (nouveau-né) le droit s'oppose à l'euthanasie néonatale quelqu'en
soit la situation médicale (même en présence de lourds handicaps).
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b) La fin de vie dans la similitude d'un raisonnement juridique

Longtemps la France fut dépourvue d'un droit spécifique en matière de fin de vie. Suite aux

diverses  constatations  précédemment  établies,  il  est  possible  d'avancer  que  la  France  s'est

vraisemblablement inspirée d'autres concepts que celui de la bioéthique1422 pour ériger un cadre

protecteur applicable à la fin de vie. Parmi ces autres normes ayant pu inspirer la promulgation

d'une législation protectrice sur la fin de vie, il y a le droit à la vie. 

Nous retiendrons que la notion de droit à la vie a été marquée par une forme d'évolution

juridique.  C'est essentiellement pour cette raison que le rapport  au droit  à la vie varie selon la

période prise pour référence.  Initialement,  le droit  à la vie se définissait  comme une obligation

négative pour les États c'est à dire, comme le devoir « de ne pas tuer ». Au fil du temps, le droit à la

vie s'est considérablement enrichi et a visé essentiellement des obligations dites positives pouvant se

résumer en « la protection de la vie ». Cette nouvelle approche du droit à la vie conduira à présenter

la  notion  comme  «  la  valeur  suprême  dans  l'échelle  des  droits  de  l'Homme  au  niveau

international1423 ». Plusieurs indices nous laissent supposer que le législateur français a reproduit le

raisonnement juridique autrefois soutenu pour l'abrogation de la peine de mort au profit de la fin de

vie. La question qui se pose est la suivante, quelle a été la valeur de cette influence et surtout quelle

a  été  sa  finalité  ?  Pour  tenter  de  répondre  à  l'interrogation  soulevée,  il  faut  nécessairement  se

repositionner dans le contexte juridique de l'époque. La France n'a pas de textes de lois propres

applicables au domaine de la fin de vie en conséquent, le droit à la vie aurait donc fait office d'un

verrou de protection supplémentaire pour les individus. Même si ce n'est pas exclusivement sur la

base du droit à la vie que la future législation relative à la fin de vie s'est forgée, son apport a

largement contribué à son influence. La fin de vie a donc très certainement été influencée par le

droit à la vie au même titre que le fut en son temps l'abolition de la peine capitale. Au premier

abord,  la  comparaison  entre  fin  de  vie  et  peine  de  mort  semble  très  éloignée  or,  un  point  de

similarité fondamental est à relever. Dès lors que pour interdire la peine de mort,  le législateur

s'était fondé sur le droit à la vie, s'agissant de son opposition à certaines pratiques de fin de vie, il

est possible de supposer que ce dernier a jugé opportun de s'inspirer de ce même droit. La peine de

mort au même titre que certaines pratiques de fin de vie a bien pour finalité de provoquer la mort

1422Précédemment présenté dans le Titre I, chapitre I, section I, paragraphe 1 (A).   
1423Notamment depuis l'arrêt de la CEDH du 22 mars 2001, Streletz, Kessler et Krenz c/ Allemagne n° 35532/97,

34044/96 et 44801/98. 
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d'un individu. Même s'il convient de préciser que le mobile1424 et la notion de consentement1425 ne

revêtent  pas  les  mêmes  caractéristiques  dans  leurs  exercices,  ces  pratiques  sont  toutes  deux

attentatoires à la vie humaine. Qu'il soit question d'euthanasie, de suicide assisté ou de peine de

mort, le but est de conduire au décès de la personne. On peut donc en conclure qu'il s'agit de deux

atteintes au corps humain pour lesquelles le droit à la vie pouvait amener sa protection. Concernant

la peine de mort, la protection consista au prononcé de son abolition en 19811426. Concernant la fin

de vie, la protection consista à soutenir indirectement une forme d'opposition à certaines pratiques

médicales jugées comme potentiellement dangereuses1427. 

En conclusion générale  nous relèverons que dans la  pratique,  nul ne peut  affirmer avec

certitude que c'est  exclusivement sur le fondement du droit  à la vie qu'il  a été fait  obstacle au

développement de la fin de vie. Nous retiendrons que le droit à la vie1428 a joué de son influence sur

la  fin  de  vie  ce  qui  a  conduit  à  l'instauration  d'un  système  juridique  encore  plus  protecteur

qu'initialement envisagé. Afin d'avoir un approche des plus précises sur cette protection qui entoure

le domaine de la fin de vie, il convient désormais de s'intéresser à un autre élément de réflexion. Il

s'agira de déterminer l'existence réelle ou non d'un lien entre reconnaissance de certaines procédures

de fin de vie et l'abolition de la peine de mort. 

1424JOSSERAND E-L.,  les mobiles dans les actes juridiques de droit privé, Essais de téléologie juridique, Tome II,
Dalloz, coll. «Bibliothèque», Paris, 2006, p. 10. Selon l'auteur le mobile est un mécanisme de la volonté qui se
définirait au travers de trois étapes. « le vouloir, qui se concrétise dans un acte matériel ; l’intention qui est affaire
de but, qui démasque les fins poursuivies ; les mobiles qui sont les ressorts du vouloir, qui l’ont mis en action »  Bref,
le mobile dans son sens commun c'est l'acte qui pousse à agir. Il faut relever que cet acte n'a absolument pas le
même fondement selon qu'il s'agit de la mise en œuvre de la peine de mort ou de la mise en œuvre d'une procédure
de fin de vie. Dans le cadre de la peine de mort, le mobile est celui d'un tiers (agissant dans l'intérêt public), alors
que dans le cadre des pratiques de fin de vie, le mobile est celui de la personne concernée par la pratique.  

1425Dans le cadre de la peine de mort, le consentement de la personne qui va subir l'exécution est totalement absent.
L'individu ne consent aucunement de son plein gré à mourir, alors que dans certaines procédures de fin de vie, telles
l'euthanasie ou le suicide assisté, le consentement de la personne est libre et éclairé. 

1426Le 18 septembre 1981, par 363 voix contre 117, l'Assemblée nationale adopte, après deux jours de débats, le projet
de loi portant abolition de la peine de mort présenté, au nom du Gouvernement, par Robert Badinter, garde des
Sceaux, ministre de la justice. Douze jours plus tard, le texte est voté dans les mêmes termes par le Sénat, par 160
voix contre 126. Par la loi du 9 octobre 1981, la peine de mort est abolie en France. Le 3 janvier 2006 le Président
Chirac annonce une révision de la Constitution visant à inscrire l'abolition de la peine de mort dans un nouvel article
66-1 qui dispose désormais que  « Nul ne peut être condamné à la peine de mort ».

1427Encore aujourd'hui même dans la dernière réforme législative de 2016, l'euthanasie et le suicide assisté demeurent
des pratiques médicales interdites sur le territoire français.

1428Il faut préciser que le fondement juridique à changer puisque le droit à la vie à lui même évolué. Là ou autrefois le
législateur s'était fondé sur la première conception du droit à la vie « tu ne tueras point », il semblerait qu'il se soit
fondé sur la seconde conception « protéger la vie » pour assurer sa protection au domaine de la fin de vie. 
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c) La fin de vie et l'abrogation de la peine de mort 

En France, les instances gouvernantes ont fait le choix de s'opposer à recourir à certaines

pratiques de fin de vie. L'euthanasie et le suicide assisté demeurent strictement interdits. Hormis la

rédaction de directives anticipées1429, la disposition essentielle de la loi du 2 février 2016 a permis

au patient en fin de vie de bénéficier d'une sédation profonde et continue jusqu'au décès1430. Bien

que largement encadré par la loi1431, le recours à cette procédure médicale de fin de vie pose dès son

entrée en vigueur ses premières difficultés. Face au constat de ce refus d'accorder la reconnaissance

à certaines procédures de fin de vie, la question que nous pouvons légitimement nous poser est la

suivante. Pourquoi face à une demande réformatrice de plus en plus insistante, le législateur français

a t-il tant de difficultés à s'engager plus loin dans sa législation relative à la fin de vie alors même

que certains de ses voisins européens se sont déjà engagés sur cette voie ? Cette réflexion nous

amène une nouvelle fois à considérer un élément que nous avons déjà parcouru mais qui prend ici

une autre dimension, la notion de protection. C'est toujours au non d'une certaine protection ou plus

largement énoncé au nom de la préservation de la vie humaine que le législateur français marque sa

réticence à s'engager plus loin dans le domaine de la fin de vie.

L'étude  du  critère  de  compatibilité  en  droit  comparé.  Quasiment  inchangé  malgré  les

réformes  législatives,  le  discours  politique  français  en  matière  de  fin  de  vie  prône  toujours

l'interdiction de l'euthanasie et du suicide assisté dans notre pays.  Appréhendée sous divers angles

de vue nous nous proposons désormais de mettre en lumière cette démarche protectrice autour du

rapprochement de la fin de vie et d'un autre mécanisme l'abolition de la peine de mort. La question

qui se pourrait se poser serait la suivante, est-il envisageable pour un pays ayant aboli la peine de

mort de reconnaître certaines procédures médicales qui induisent la mort ? A cette fin, il convient

d'orienter notre étude autour du comparatif entre deux modèles diamétralement opposés celui de la

France et celui de l'un de ces voisins européens (Belgique, Suisse ou Pays-Bas). 

Intéressons nous tout d'abord au modèle français. En France, comme nous l'avons souligné

précédemment,  il  est  nullement  question  d'accorder  la  reconnaissance  à  certaines  pratiques

1429Décret no 2016-1067 du 3 août 2016 relatif aux directives anticipées prévues par la loi no  2016-87 du 2 février
2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 

1430Article L.1110-5-2 du Code de la santé publique prévoit qu': « à la demande du patient d'éviter toute souffrance et
de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue est mise en œuvre […]. »

1431Les conditions de recours à la procédure de fin de vie sont énoncées dans la loi de 2016. (un ou deux conditions)
Toutefois, les termes utilisaient dans la rédaction de la loi ne sont pas suffisamment clairs. Il demandent souvent à
être une interprétation de la part des médecins et des juges.  
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médicales1432 de fin de vie. Pourquoi la France est t-elle aussi hostile à opérer un changement dans

sa législation ? Afin de comprendre ses raisons, nous sommes amenés à nous intéresser à une autre

pratique, la peine de mort. Le législateur français a considéré que l'euthanasie ou le suicide assisté

poursuivaient le même dessein que la peine de mort. En d'autres termes, ces procédures avaient

pour seule finalité de conduire au décès de l'individu concerné.  Par crainte de voir  réapparaître

d'une autre manière dans la société d'aujourd'hui les effets négatifs d'une pratique désormais révolue

(la peine de mort), le législateur français a préféré ne pas satisfaire aux attentes de ses citoyens. Par

conséquent, au nom de la protection de la vie, le législateur a préféré foncièrement exclure de son

système juridique toute législation attentatoire à la vie. Assurément, dans le modèle français, il faut

reconnaître une forme d'incompatibilité à interdire la peine de mort et  à tolérer des procédures

médicales qui induisent la mort. 

Au  regard  d'autres  modèles  européens.  Un  peu  plus  loin  de  nos  frontières,  le  discours

politique est  totalement différent.  Certains États  comme les Pays-Bas,  la Belgique ou encore la

Suisse  ont  reconnu  la  validité  de  certaines  procédures  de  fin  de  vie  et  pourtant  ces  pays  ont

pareillement à la France abrogé la peine de mort. La question qui se pose alors est la suivante,

pourquoi ces pays ont été en mesure de franchir ce cap législatif et pas la France ? Est-ce un effet

notoire de la modernité d'un pays ? ou s'agit-il, d'une autre source d'explication ? Si nous prenons

l'exemple concret des Pays-Bas1433 nous constatons que le pays a aboli la peine de mort en 18701434

et pourtant il mène une politique dans le domaine de la fin de vie très extensive. Sans dépénaliser

l'euthanasie,  les Pays-Bas ont  toutefois  accordé le recours encadré à  la pratique de l'euthanasie

depuis  la loi  du 12 avril  2001. La Belgique1435 a suivi la même ligne directrice tout comme la

Suisse1436 ce qui nous permet d'affirmer que l'abolition de la peine de mort dans ces pays n'est pas

incompatible  avec  la  promulgation  de  normes  supposées  attentatoires  à  la  vie  des  individus.

Plusieurs  explications  pourraient  êtres  envisagées  pour  défendre  ce  point  de  vue  or,  nous

retiendrons que ces pays disposent tout simplement de valeurs moins protectrices que le modèle

français et donc sont plus ouverts à reconnaître certaines pratiques médicales de fin de vie.  

1432Sont visées euthanasie et suicide assisté. 
1433Avant les Pays-Bas, le Portugal et la Saxe (état Allemand) avait déjà entériné l'abolition de la peine de mort. Or, il

faut mentionner que ces autres pays et surtout le Portugal n'est pas des plus avancés dans le développement de la fin
de vie.Bien au contraire, ce pays au même titre que la France reste très frileux dans le domaine.   

1434L’abolition de la peine de mort aux Pays-Bas intervient plus exactement le 17 septembre 1870
1435L'euthanasie est encadrée par la loi du 28 mai 2002 « loi relative à l'euthanasie ».
1436Si le Code pénal Suisse interdit l'euthanasie (articles 114 et 115 du Code pénal de 1942) par ailleurs, il tolère la

pratique du suicide assisté.
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2/ L'influence de l'interdiction de la torture dans le domaine de la fin de vie  

Dans la première approche de notre paragraphe second nous nous sommes intéressés à la

notion de droit à la vie. Désormais, dans le cadre de cette seconde approche de notre paragraphe

second nous allons nous intéresser à une autre source de protection, l'interdiction de la torture. Dans

cette  étude,  nous tenterons  de démontrer  dans  quelle  mesure l'interdiction de la  torture,  notion

inhérente  au  principe  d'intégrité  a  pu  d'une  certaine  manière  elle  aussi  faire  obstacle  au

développement de la fin de vie en France. Afin de se rendre à l'évidence de l'influence générée par

l'interdiction de la torture dans le domaine de la fin de vie, il paraît intéressant d'étudier la situation

au travers de deux points. Dans un premier temps, nous tenterons de démontrer par quel mécanisme

l'interdiction de la torture à fait office de première influence protectrice au domaine de la fin de vie

(a). En d'autres termes, il s'agira de mettre en évidence l'élément subtil qui a permis de rapprocher

les deux notions. Dans un second temps, nous tenterons de démontrer par quel autre mécanisme la

réglementation relative à l'expérimentation humaine a progressivement fait  office à son tour de

protection au domaine de la fin de vie (b). En d'autres termes, nous dévoilerons comment s'est

organisé ce transfert de protection. 

a) L'interdiction de la torture, une première forme de protection de la fin de vie 

Afin de rendre compte du qualificatif de première forme de protection à l'égard de la fin de

vie, nous aborderons l'interdiction de la torture en deux temps. Dans une première approche, nous

relaterons très succinctement l'historique de la reconnaissance de ce droit  au niveau national et

international puis, nous tenterons d'identifier l'élément qui a permis d'affirmer que l'interdiction de

la torture fut l'une des premières influences protectrice à la fin de vie.

  

La qualification juridique de l'acte de torture. En France, tout acte qui s'apparenterait à de la

torture a été progressivement réprimé1437.  « Le droit de punir  a été déplacé de la vengeance du

souverain à la défense de la société1438 ». Au sens de l'article 222-11439 du Code pénal « le fait de

1437En France,  il  faut  noter une forme d'évolution à l'égard de la torture.  Au XIIIe  siècle apparaît  la torture dite
judiciaire  (l'injection  de  sérum  de  vérité,  le  penthotal)  laquelle  est  abolie  depuis  le  XIXe  siècle.  Ce  courant
abolitionniste a suivi l'influence d'un homme Cesare Beccaria et de son œuvre magistrale des  délits et des peines
(1764-1766).  Dans  cet  ouvrage  qui  vient  poser  les  premières  bases  du  droit  pénal,  Beccaria  recommande  de
proportionner la peine au délit ainsi il marque sa ferme opposition aux actes de torture. Avec la loi du 28 avril 1832
(fin du pilori) et le décret du 12 avril 1848 (fin du carcan) marque définitivement le termes de la peine d'exposition
publique des condamnés. 

1438FOUCAULT M., Surveiller et punir, naissance de la prison, Paris, éd. Gallimard, coll. Bibliothèque des Histoires,
Paris, 1975, 352 p.

1439Issu de la loi n° 92-684 du 22 juillet 1992 portant réforme des dispositions du Code pénal relatives à la répression
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soumettre  une  personne à  des  tortures  ou  à  des  actes  de  barbarie  est  puni  de  quinze  ans  de

réclusion criminelle ».  Il faut préciser que le droit français retient une conception plus extensive1440

de l'acte de torture que le droit international1441 ou le droit européen1442.  Une nuance qui tend à

s'opacifier comme en témoigne la décision de la Cour européenne des droits de l'homme du 27 juin

20001443 qui qualifie de torture une absence de soins de plus de trente six heures à l'égard d'un

ressortissant  turc  arrêté  par  les  forces  de  gendarmerie.  Si  la  torture  est  un  acte  unanimement

réprimé, il faut désormais identifier de quelle manière l'interdiction de cette dernière a pu interagir

sur le droit à la fin de vie. En d'autres termes, il s'agit d'établir comment l'interdiction de la torture

s'est  révélée comme une première forme de protection applicable au domaine du droit  à  la vie

français.   

L'interdiction de la torture, une première influence protectrice à la fin de vie. Dans le cadre

de notre étude, l'intérêt est de savoir quel facteur a pu progressivement rapprocher la fin de vie de la

torture, deux notions que tout oppose. Afin de lever le voile à cette interrogation, il est impératif de

revenir à la définition même du terme de torture. Originellement, il s'agit d'un acte très éloigné du

milieu médical1444. Un acte se définissant au sens du droit pénal comme une violente souffrance

physique que l'on fait subir à autrui et tous autres traitements cruels inhumains ou dégradants1445.

des crimes et délits contre les personnes. 
1440Il faut entendre par une conception plus extensive de l'acte de torture, le fait que le droit pénal français condamne

l'auteur des tortures qu'il ait agi avec ou sans le consentement d'une personne agissant à titre officiel. 
1441Le droit international condamne également les actes de torture. Parmi les nombreux textes portant condamnation

de la torture nous pouvons citer, la Convention contre la torture et autres peines ou traitements cruels, inhumains ou
dégradants instituée par l’Assemblée Générale de l'ONU le 10 décembre 1984 (ratifiée par la France en 1986).
La Convention définit la torture comme « tout acte par lequel une douleur ou des souffrances aiguës, physiques, ou
mentales, sont intentionnellement infligées à une personne pour obtenir d'elle ou d'un tiers des renseignements ou
des  aveux,  pour  la  punir,  l'intimider  ou  faire  pression  sur  elle  ou  pour  tout  autre  motif  […]  ». Au  niveau
international, il existe aussi une organisation internationale créée par la Convention, il s'agit du Comité contre la
torture. Au sens de l'article 17 de la Convention le Comité surveille l’application de la Convention contre la torture
et autres peines ou traitements cruels, inhumains ou dégradants par les États parties. Son but est de contrôler les
rapports des États parties (le premier rapport doit être présenté un an après l’entrée en vigueur de la Convention et
ensuite tous les quatre ans). Il juge aussi les plaintes individuelles contre chaque État qui a reconnu la procédure de
plainte individuelle de l’article 22.      

1442La torture est réprimée en droit européen au support de plusieurs textes. Le texte de référence c'est la Convention
européenne pour la  prévention de la  torture et  des  peines  ou traitements  inhumains ou dégradants  adoptées  le
26 novembre 1987 (ratifiée par la France en 1988). La Convention a créé le Comité européen pour la prévention de
la torture et des peines ou traitements inhumains ou dégradants (CPT), organe du Conseil de l'Europe. Son rôle
consiste  à  prévenir  les  cas  de  torture  et  autres  traitements  inhumains  ou dégradants  sur  le  territoire  des  États
signataires de la Convention européenne pour la prévention de la torture et des peines ou traitements inhumains ou
dégradants. Au niveau européen, nul ne peut aborder l'interdiction de la torture sans se référencer directement à
l'article 3 de la Cour européenne des droits de l'homme. Au sens dudit article,  «  nul ne peut-être soumis à la torture
ni à des peines ou traitements inhumains ou dégradants. »

1443Arrêt n° 22277/93 de la Grande Chambre de la CEDH Ilhan c/ Turquie rendu le  27 juin 2000. 
1444Il  faut  préciser  que  jusqu'à  une  période  assez  récente  on  eu  tendance  à  considérer  que  la  torture  ne  pouvait

s'entendre que dans certains  comportements  spécifiques.  Des comportements dont  il  étaient  nullement  question
qu'ils relèvent d'actes médicaux. La torture médicale proprement dite n'existait pas au regard des gouvernants.    

1445Lexique des termes juridiques Dalloz 2017-2018.
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Au fil  du temps, ce droit  humain « l'interdiction de la torture1446 » va se présenter comme une

protection de plus en plus forte de la vie humaine. Il faut donc s'intéresser à l'historique de notre

passé commun pour saisir l'évolution de la perception de la torture et surtout l'étendue de son champ

d'action. Il semblerait que se soit véritablement au cours du XXème siècle (durant la seconde guerre

mondiale) que l'on a soupçonné la torture de pénétrer le domaine médical. Notamment, au travers

de  la  participation  du  corps  médical  lui-même  à  des  actes  de  tortures  sur  des  personnes

vulnérables1447. C'est ce que révélera la Cour de cassation en 19521448 dans une affaire d'inoculation

de virus perpétrée par des médecins allemands1449. Au sortie de la guerre, afin de se prémunir de

cette nouvelle menace on constate que plusieurs États appartenant à la scène internationale sont

signataires de divers protocoles et textes1450 contre cette forme de torture médicale. Bien que la

torture est pénétrée le milieu médical, le lien avec la fin de vie loin d'être évident, ne peut pas

encore être formellement établi. Il faudra patienter jusqu'à l'essor de l'expérimentation médicale et

scientifique de ces dernières années pour que les choses changent1451. De nouvelles dispositions sont

prises en droit international1452 et en droit national1453 afin de se prémunir des dangers potentiels de

1446Il s'agit d'une interdiction « absolue » au sens du droit international quelques soit les circonstances de faits. 
1447Plusieurs  cas  d'atroces  expérimentations  scientifiques  ont  été  rapportées  durant  cette  période  de  notre  passée

commun. Nous pourrions citer à titre d'exemple les expériences menées par le docteur MENGELE, lequel faisait
assassiner des enfants tziganes pour étudier leurs yeux qu'il collectionnait dans des boîtes. L'expérience médicale
menée par le docteur RASCHER qui faisait mourir de froid des prisonniers pour mesurer et étudier leur temps de
survie ou encore celle du docteur CLAUBERG qui injectait des substances caustiques dans les organes génitaux de
plusieurs centaines de femmes juives pour observer les effets produits (…).  

1448Cass. crim.,18 juillet 1952, Dalloz, n°1952.655. 
1449Dans cette affaire, la Cour de cassation a considéré que l'inoculation de virus par des des médecins allemands à

titre expérimental sur des personnes mises à leur disposition devait être considérée comme un crime. 
1450En marge du Code de Nuremberg qualifié par Jay KATZ de « bon code pour les barbares, mais de code inutile

pour  les  médecins  normaux  » il  faudra  patienter  malgré  le  caractère  ininterrompu  du  développement  de
l'expérimentation  humaine  jusqu'en  1964 après  le  scandale  de  la  thalidomide (médicament  qui  n’avait  pas  été
suffisamment testé et qui provoqua une épidémie de phocomélies (atrophie des membres à la naissance) pour que
soit  signés  d'autres  engagements  émanant  de  la  communauté  médicale  internationale.  En  1964,  est  signé  la
Déclaration d'Helsinki laquelle marque véritablement la reprise en main du problème de l’expérimentation par les
médecins. La Déclaration vient introduire une dualité dans la protection c'est à dire qu'elle consiste à sur-protéger les
sujets  soumis  à  des  expériences  «non  thérapeutiques»  et  à  assouplir  les  conditions  pour  les  malades  sujets
d’expériences «thérapeutiques». En juillet 1972, lui succède le rapport BELMONT (du nom du centre de congrès où
cette synthèse fut discutée). Ce rapport formalise les principes éthiques de l’activité de recherche et surtout il vient
réaffirmer comme l'avait  précédemment  établie la circulaire  allemande de 1931 la « frontières  » entre pratique
clinique et recherche médicale et entre traitement innovant et expérimentation. En 1975, la déclaration d'Helsinki
sera complétée par la déclaration de Tokyo consacrant le caractère sacré de la notion de consentement préalable.
Cette déclaration met en lumière la notion de "consentement éclairé" de la personne qui se prête à des recherches
ainsi que l'obligation de soumission du projet de recherche à l'avis un comité indépendant. 

1451Il faudra un certain temps pour que l'expérimentation médicale se détache de l'idée de torture liée à la seconde
guerre mondiale.  Notre perception changée,  nos gouvernants  conscients  des  risques générées  par  les  nouvelles
avancées médicales vont peu à peu mettre en place un cadre légal pour se protéger d'éventuelles dérives.

1452Parmi ces nombreuses dispositions prises dans le domaine, il est possible de citer à titre d'exemple l'article 7 du
Pacte international relatif aux droits civils et politiques (PIDCP). Cet article prévoit que « nul ne sera soumis à la
torture ni à des peines ou traitements cruels, inhumains ou dégradants. En particulier, il est interdit de soumettre
une personne sans son libre consentement à une expérience médicale ou scientifique. » 

1453La  France  se  dote  de  sa  première  loi  protectrice,  la  loi  n°88-1138  du  20  décembre  1988  dite  HURIET-
SÉRUSCLAT relative à la protection des personnes qui se prêtent à des recherches biomédicales.
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l'expérimentation médicale. Il faut mentionner que c'est sur le fondement juridique de l'interdiction

de la torture que l'on tient à protéger les individus se livrant à l'expérimentation médicale.  Les

instances gouvernantes ont pris rapidement conscience que l'expérimentation médicale pouvait dans

''certaines conditions'' de son exercice s'apparentait à une forme de torture1454. De ce fait, lorsque le

législateur français a été  confronté dans une période plus contemporaine à des sollicitations de

reconnaissance de certaines pratiques médicales  de fin de vie1455 sa réaction de récusation n'est

aucunement  surprenante.  En  l'absence  de  conditions  d'exercice  précisément  réglementées1456

concernant  ces  pratiques,  le  législateur  français  a  eu tendance  à  considérer  que ces  procédures

pouvaient au même titre  que l'expérimentation médicale  être assimilées à  une forme de torture

moderne. C'est ainsi que l'interdiction de la torture à dans un premier temps indéniablement servi de

bouclier  protecteur  au  domaine  de  la  fin  de  vie  avant  que  la  réglementation  relative  à

l'expérimentation médicale ne prenne le relais. A ce stade de notre étude, il convient de démontrer

dans quelle mesure et sur quels fondements juridiques, la législation relative à l'expérimentation

humaine a pu influencer à son tour le milieu de la fin de vie.  

b) La réglementation de l'expérimentation humaine, une autre protection de la fin de vie

C'est essentiellement sur le fondement juridique de l'interdiction de la torture1457 que la fin de

vie a trouvé sa première influence protectrice.  Puis,  avec la  promulgation de lois  spécifiques à

l'encadrement  de  l'expérimentation  médicale,  la  fin  de  vie  a  trouvé  un  autre  cadre  juridique

protecteur. La première question à se poser serait donc la suivante, dans quelle mesure pouvons

nous  affirmer  que  la  réglementation  propre  à  l'expérimentation  médicale  ait  pu  jouer  de  son

influence protectrice sur le domaine de la fin de vie ? 

Autour des notions de danger et  de finalité des deux procédures. Il a été précédemment

relevé que certaines pratiques médicales de fin de vie au même titre que l'expérimentation médicale

pouvaient « sous certaines conditions d'exercice » être assimilées à une forme de torture. A partir de

cette réflexion, nous avons été amenés à supposer que l'expérimentation médicale et la fin de vie

1454Surtout lorsqu’il  s'agit  d'ouvrir  la possibilité d'expérimentations sans finalité  thérapeutique directe.  Afin de se
prémunir  de  toutes  dérives,  la  loi  française  de  1988 a prévu un encadrement  strict  autour  de  deux conditions
essentielles. Pour que l'expérimentation médicale soit reconnue, il faut nécessairement fournir d'une part la preuve
du consentement libre et éclairé du patient (art. L.1122-1 du Code de la santé publique) et d'autre part l'absence de
contrepartie financière (art. L.1121-8 du Code de la santé publique).

1455Notamment s'agissant de l'euthanasie et du suicide assisté. 
1456Prévaut toujours une incertitude concernant le caractère libre et éclairé du consentement des individus aux actes

d'euthanasie et de suicide assisté. Par ailleurs, l'absence totale de contrepartie financière dans le cadre du suicide
assisté n'est pas foncièrement garantie si la France se référence au modèle Suisse. 

1457Par ailleurs, nous avions vu que le droit à la vie, la bioéthique (…) avaient également pris part au processus. 
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sont susceptibles de faire naître les mêmes dangers1458 et d'aboutir à la même finalité1459. En d'autres

termes, ces pratiques médicales sont susceptibles de conduire à la mort des individus qui y sont

soumis. S'agissant de l'euthanasie ou du suicide assisté, la finalité recherchée est bien le décès1460

consenti de la personne demanderesse à l'acte. S'agissant de l'expérimentation médicale, la finalité

recherchée n'est assurément pas le décès de la personne. Toutefois, à l'instant de l'engagement à

l'acte, il y a bien une acception des risques encourus1461. Parce que le législateur français a été très

rapidement  confronté  à  cette  similarité  des  risques  encourus,  il  a  probablement  opéré  un

rapprochement  entre  l'expérimentation médicale  et  la  fin de vie,  l'idée étant  de garantir  à  cette

dernière un maximum de protection. 

Autour de conditions communes d'exercice des deux procédures. Hormis la notion de danger

d'autres  éléments  nous permettent  d'affirmer que la  législation déjà  en vigueur1462 en faveur  de

l'expérimentation médicale a indubitablement influencé le domaine de la fin de vie. Si plusieurs

articles  du  Code  de  la  santé  publique  visaient  initialement  à  protéger  les  individus  contre  les

dangers  de  l'expérimentation  humaine  indirectement,  ils  eurent  aussi  vocation  à  protéger  les

1458Dans ce cas précis, le « danger » est entendu comme une conséquence à l'exercice de l'une ou l'autre de ces
procédures  médicales laquelle s'apparente à une souffrance.  Dans le  cadre de l'expérimentation médicale,  « les
conséquences dommageables de la recherche pour la personne qui s'y prête » prévues à l'article L.1121-7 du Code
de la santé publique sous-entendent cette notion de souffrance. Il s'agit de la souffrance susceptible d’apparaître en
cours ou à l'issue d'un essai thérapeutique ou des recherches biomédicales avec ou sans bénéfice individuel direct.
Dans le cadre de la fin de vie, il s'agit de la souffrance pouvant apparaître en cours de procédure. A titre d'exemple, il
a été rapporté à plusieurs reprises dans l'affaire Lambert que l'arrêt des traitements (c'est à dire l'arrêt de la nutrition
et de l'hydratation) du patient prévus dans le cadre de la loi Leonetti avait eu pour conséquences de générer de
grandes souffrances au patient (cf. rapport médical). Ces souffrances dont encore aujourd'hui nous ne sommes pas
en mesure de qualifier leur nature (ordre physiques ou morales). Selon les dires de ses parents, la souffrance fut
omniprésente dans les 8 derniers jours de fin de vie du jeune Hervé Pierra.  

1459Une mort que nous qualifierons de ''certaine'' dans le cadre des procédures de fin de vie telles l'euthanasie ou le
suicide assisté et une mort ''potentielle'' dans le cadre de l'expérimentation médicale ou scientifique laquelle doit être
envisagée autour de l'acceptation délibérée d'un certain niveau de risques. 

1460Selon l'article 293 (§ 2) du Code pénal néerlandais il est explicitement fait mention d’ôter la vie à une personne  :
« Celui qui, intentionnellement, ôte la vie à un autre pour répondre à sa demande expresse et sincère (…) n’est pas
punissable s’il est commis par un médecin qui respecte les critères de rigueur visés à l’article 2 de la Loi (…). » 

1461Il est important de rappeler que l'acceptation délibérée d'un certain niveau de risques est une condition absolue à
l'innovation thérapeutique. Cette notion d'acceptation des risques dans le cadre de la médecine expérimentale sera
très  rapidement  encadrée  avec  la  loi  n°  88-1138  dite  loi  Huriet-Sérusclat  du  20  décembre  1988 relative  à  la
protection des personnes qui se prêtent à des recherches biomédicales. Au sens de l'article L.1121-2 du Code de la
santé publique issu de ladite loi il est prévu qu'  « aucune recherche biomédicale ne peut être effectuée sur l'être
humain : si le risque prévisible encouru par les personnes qui se prêtent à la recherche est hors de proportion avec
le bénéfice escompté pour ces personnes ou l'intérêt de cette recherche (…). » Cette loi permet donc au législateur
français de se prémunir de toutes revendications en indemnisations. Pour précisions, il faudra patienter jusqu'à la loi
n° 2002-303 du 4 mars 2002 (art. L.1142-1 du Code de la santé publique) pour que soit crée un dispositif semblable
(dans le cadre de la médecine générale) d’indemnisation en cas d’aléa thérapeutique. Antérieurement à cette loi
plusieurs affaires dont l'arrêt GOMEZ (Cour administrative d'appel de Lyon du 21 décembre 1990) ou encore l'arrêt
BIANCHI (Conseil d'état Assemblée du 9 avril 1993) furent tentées de reconnaître une indemnisation du risque
thérapeutique. En dépit de la loi de 1998, l'arrêt Gomez a admis en 1990 l'indemnisation d’une victime suite à un cas
de thérapeutique nouvelle, une situation pouvant relever des conditions de l'expérimentation médicale.  

1462Il s'agit de la loi Huriet-Sérusclat de 1988 relative à la protection des personnes qui se prêtent à des recherches
biomédicales. D'autres dispositions dont la loi de bioéthique viendront compléter la loi Huriet au fil du temps.  
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individus contre d'éventuelles dérives relatives à la fin de vie. Le processus mis en place est plutôt

aisé  à  comprendre  dans  le  sens  ou,  il  repose  sur  une  forme  de  « mimétisme  juridique ».

Originellement,  le  législateur  français  à  considéré  nécessaire  de  réglementer  l'expérimentation

humaine en faisant reposer cette dernière sur trois conditions essentielles1463. En l'absence de textes

réglementant la fin de vie, le législateur français rapprochera judicieusement certaines conditions

essentielles de l'expérimentation avec les nécessaires attentes en matière de fin de vie. En d'autres

termes, le législateur tend à identifier dans la législation propre à l'expérimentation humaine des

termes communs pouvant satisfaire pleinement la matière de la fin de vie. Dans sa rédaction la loi

Huriet-Sérusclat  prévoit  de  conditionner  «  la  recherche  biomédicale  »  à  «  la  notion  de

consentement  libre,  éclairé  et  exprès  de  la  personne  »  (art.  L.1122-11464 du  Code  de  la  santé

publique) tout en insistant sur « le bénéfice individuel direct pour la personne » (art. L.1121-11465

dudit code) et « l'absence de contrepartie financière directe ou indirecte » (article L.1121-81466 dudit

code). La promulgation de la loi de bioéthique de 19941467 dote le domaine de l'expérimentation

médicale  de  dispositions  protectrices  supplémentaires.  L'intégrité  physique  d'une  personne  ne

pourra donc être atteinte qu'en situation de « nécessité médicale pour la personne1468 » ou « à titre

exceptionnel  dans  l'intérêt  thérapeutique  d'autrui  »  et  toujours  avec «  le  consentement  de

1463La preuve du consentement libre et éclairé du patient (art. L.1122-1 du Code de la santé publique) et d'autre part
l'absence de contrepartie financière (art. L.1121-8 du Code de la santé publique).

1464Article L.1122-1 du Code de la santé publique dispose que :  « Préalablement à la réalisation d'une recherche
biomédicale sur une personne, le consentement libre,  éclairé et exprès de celle-ci  doit  être recueilli  après que
l'investigateur, ou un médecin qui le représente (…) ».

1465Article L.1121-1 du Code de la santé publique dispose que : « Les recherches biomédicales dont on attend un
bénéfice direct pour la personne qui s'y prête sont dénommées recherches biomédicales avec bénéfice individuel
direct. » 

1466Article L.1112-8 du Code de la santé publique dispose que : « La recherche biomédicale ne donne lieu à aucune
contrepartie financière directe ou indirecte pour les personnes qui s'y prêtent, hormis le remboursement des frais
exposés  et  sous réserve de dispositions particulières  prévues par l'article  L.1124-2 relatif  aux recherches sans
bénéfice individuel direct. »

1467Notamment la loi n°94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain (article 16 à 16-9 du Code civil)
et la loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et à l'utilisation des éléments et produits du corps humain
(article 2 à 8 du Code de la santé publique).   

1468« La nécessite médicale de la personne et l'intérêt thérapeutique d'autrui »,  deux conditions permettant de porter
atteinte au corps humain. En matière d'expérimentation médicale, il ne fait aucun doute que la notion de « bénéfice
individuel direct pour la personne » se rapproche de la notion de « nécessite médicale de la personne » évoquée par
la loi de bioéthique 1994. Toutefois, il faut préciser que ces deux conditions ne se vérifient pas pleinement dans
l'approche de la procédure d'euthanasie et de suicide assisté telles qu'elle est envisagée en France. Dans notre pays,
le législateur n'envisage absolument pas l'euthanasie comme  « une nécessite médicale » ni  comme une pratique
pouvant servir au «  bénéfice individuel direct  de la personne ». La  raison évoquée serait  le possible recours à
d'autres thérapeutiques médicales de fin de vie considérées comme moins attentatoires à la vie (les soins palliatifs ou
encore la sédation profonde ou continue). On considère qu'avant de donner volontairement la mort à un individu, il
convient de recourir à d'autres alternatives.    
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l'intéressé1469 ». De toute évidence, la rédaction de l'article 16-31470 du Code civil vise à garantir une

plus grande protection au corps humain. Si l'on doit appliquer une telle législation au domaine de la

fin  de  vie  cela  nous  amène  à  constater  que  l'ensemble  des  conditions  énumérées  ne  sont  pas

entièrement satisfaites. De ce fait, indubitablement, il se perdure une certaine méfiance de la part du

législateur français. On retiendra donc que l'influence de la loi Huriet combinée à l'influence de

l'article  16-3  du  Code  civil  a  servi  le  législateur  français  à  marquer  sa  ferme  opposition  à  la

reconnaissance de certaines pratiques médicales de fin de vie telles l'euthanasie ou le suicide assisté.

Il ne fait aucun doute que les influences générées par l'interdiction stricto sensu de la torture

et  la  réglementation  de  l'expérimentation  humaine  ont  contribué  à  ériger  un  système  juridique

protecteur dans le domaine de la fin de vie.  Toutefois, deux critiques peuvent être formulées à

l'égard de ce modèle français. D'une part, ce système protecteur se révèle pour certains spécialistes

être aujourd'hui plus une entrave au développement de la fin de vie qu'un vecteur de sa promotion.

Par ailleurs, si le législateur français a mis tout en œuvre pour que la fin de vie ne s'apparente pas à

un acte de torture, aujourd'hui encore, il n'est absolument pas en mesure de nous assurer une fin de

vie des plus douces1471. C'est ce même mot « d'agonie » qui réapparaîtra en 2006 dans la bouche des

parents du jeune Hervé Pierra1472 lorsque est advenu le temps d'évoquer sa fin de vie.  

1469Dans le cadre de l'expérimentation humaine le « consentement de l'intéressé » est certain et cette même notion de
consentement est largement renforcée avec l'entrée en vigueur de la loi de 1994 relative au respect du corps humain.
Or, dans le cadre des procédures de fin de vie ce consentement reste discutable. En France, le législateur a tendance
à considérer que le consentement (même si libre et éclairé) n'est jamais délivré avec certitude. Si on prend l'exemple
concret  des  directives  anticipées  (censée  manifester  le  désir  d'une  personne  dans  la  réalisation  d'une  situation
d'acharnement  thérapeutique)  le  consentement  de  l'individu  donné  à  un  instant  T  n'est  pas  assurément  le
consentement au moment de l'éventuelle réalisation de l’événement. 

1470Article 16-3 du Code civil issu de la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 dispose que : « Il ne peut être porté atteinte à
l'intégrité du corps humain qu'en cas de nécessité médicale pour la personne ou à titre exceptionnel dans l'intérêt
thérapeutique d'autrui. Le consentement de l'intéressé doit être recueilli préalablement hors le cas où son état rend
nécessaire une intervention thérapeutique à laquelle il n'est pas à même de consentir. »

1471Denis LABAYLE, Pitié pour les Hommes, l'euthanasie le droit ultime, éd. Stock, 2009. Dans cet ouvrage Denis
Labayle a souhaité retranscrire avec le plus de clarté possible « la fin de vie agonisante » de son père (1999) malgré
la dispense des soins palliatifs à domicile. En tant que médecin hospitalier, Labayle a voulu mettre l'accent sur
l'insuffisance des soins palliatifs à inhiber la douleur qui entoure la fin de vie des patients. Pour son auteur, les soins
palliatifs ne suffisent pas à offrir une fin de vie sans souffrance et  « la passivité peut être terriblement cruelle ».  

1472Hervé  PIERRA  avait  28  ans.  Il  est  décédé  après  huit  ans  de  coma  végétatif  et  six  jours  d'agonie.
« Cauchemardesques,  inhumains », Paul  Pierra  n'a  pas  d'autres  mots  pour  décrire  les  six  derniers  jours  de  vie
d'Hervé.  « Ce devait être le temps du deuil, de la préparation au départ, nous avait dit un spécialiste en soins
palliatifs, ce fut le temps de l'horreur, du traumatisme pour toute une famille », témoigne Danièle sa mère. 
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SECTION  II.  Les  raisons  envisageables  d'une  protection  du  patient  dans

   le domaine de la fin de vie

Après avoir dévoilé et surtout tenté de comprendre les diverses sources de protection du

patient  dans  le  domaine  de  la fin  de  vie,  nous  allons  désormais  nous  intéresser  aux  raisons

envisageables d'une protection du patient dans le domaine de la fin de vie. Dans le cadre de cette

section, notre étude sera orientée sur un relevé de constatations pratiques plus que sur une analyse

juridique.  Nous  nous  attacherons  à  démontrer  comment  dans  le  cadre  de  la  pratique  médicale

française c'est à dire sur le terrain hospitalier s'est établi une certaine protection de la fin de vie. De

ce constat, plusieurs questionnements sont à soulever. La première interrogation serait la suivante,

comment se manifeste cette protection dans le cadre de la pratique médicale c'est à dire, sous quelle

forme apparaît-elle ? il faudra ensuite s'interroger sur les raisons de son bien-fondé. Parmi plusieurs

pistes de réponses, une semble plus probable que les autres. En France, la protection ferait office de

« palliatif » à un système de santé fragilisé et lourdement carencé. Il faut préciser que l'étude des

causes du système de santé inadapté consistera à déchiffrer le comportement de la plus haute entité

française l'État, alors que l'étude des causes du système de santé défaillant sera envisagée au regard

des comportements des divers acteurs de la fin de vie1473. A ce titre, nous nous proposons d'étudier

certains points de détails qui permettraient de démontrer la nature inadaptée du système de santé

français (paragraphe1) puis, nous démontrerons le caractère défaillant dudit système (paragraphe 2).

Paragraphe 1. Une précaution vis-à-vis d'un système de santé inadapté 

L'objectif poursuivi dans le cadre de ce premier paragraphe consistera à démontrer la nature

inadaptée du système de santé français dans le domaine de la fin de vie.  Les deux fondements

retenus1474 et  ciblant  cette  nature  inadaptée  du  système  de  santé  français  seront  étudiés

particulièrement au travers du positionnement étatique de la France.  A cette fin, dans une première

approche (A) nous relèverons et tenterons de comprendre les causes supposées et les conséquences

induites par le déficit français de formations médicales en fin de vie. Dans une seconde approche,

(B) nous relèverons le caractère inapproprié et insuffisant des structures médicales d'accueil des

patients en fin de vie. Là encore, nous tenterons d'en comprendre les raisons et les effets.  

 

1473Les professionnels de santé et les patients eux-mêmes.
1474Les formations quasi-inexistantes à la matière de la fin de vie et le manque de structures appropriées à la fin de vie.
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A. Des formations quasi-inexistantes

Dans l'étude que nous envisageons de mener nous nous proposons objectivement de mettre

en lumière le déficit des formations médicales dans le domaine de la fin de vie. Afin de satisfaire à

cet objectif, il semble judicieux d'établir tout d'abord, un état des lieux du phénomène dans le milieu

médical lui-même. De prime abord, nous recenserons les dispositions juridiques1475 qui ont prévu un

cadre formateur à la fin de vie (1) puis, dans la réalité de terrain nous tenterons d'identifier les

difficultés liées à la formation dans le cadre de la fin de vie (2). Sur la base du rapport médical ainsi

dressé, nous serons en mesure de porter un constat qui nous conduira très certainement à identifier

les différentes raisons susceptibles d'expliquer le positionnement assumé des instances gouvernantes

françaises pour le maintien d'une certaine protection dans le domaine de la fin de vie.

1/ Une formation au domaine de la fin de vie prévue par la loi

Une particularité des récents progrès médicaux réside dans l'augmentation de l'espérance de

vie et dans l'allongement de la survie1476 des individus. Face à un tel constat, il faut dire qu'il y a eu

une prise de conscience générale1477 visant à améliorer la qualité de cette fin de vie1478 des malades.

Améliorer la qualité de la fin de vie des patients, c'est avoir entre les mains les outils appropriés

pour  répondre  à  leurs  attentes  c'est  à  dire,  avoir  suffisamment  de  structures  d'accueil1479 et  un

personnel qualifié. Dès 1986, avec la circulaire Laroque1480 la France se lance dans cette mission

d'amélioration de la qualité de fin de vie des malades. Il faudra toutefois patienter jusqu'en 1995

pour que soit évoqué par la loi Neuwirth1481 « la nécessité […] de la formation des médecins ». Dès

1999,  l'axe  numéro  III  du  plan  Kouchner1482 poursuit  ce  même  objectif  de  «  formation  des

professionnels de santé ». En 2003, une recommandation1483 du Conseil de l'Europe rappelle à ses

États Membres la nécessité de programmes d’éducation structurés intégrés dans la formation de

1475Nationales et internationales. 
1476Il  faut préciser que le terme de « survie » n'est pas employé par hasard. Il  est censé signifier que les malades

incurables a qui la médecine moderne est capable d'allonger la vie par le recours à divers traitements finiront au bout
du compte par mourir de cette maladie. 

1477Des pouvoirs publics nationaux et internationaux, de l'opinion publique […].
1478La France ne reconnaissant aucunement les actes consistant à donner sciemment la mort aux individus (euthanasie

et suicide assisté) c'est sur le fondement des soins palliatifs que nous reposerons notre démonstration. Il convient de
rappeler à cet effet que les soins palliatifs reposent sur deux éléments indissociables, la thérapeutique palliative et
l’accompagnement.  La  thérapeutique  palliative  est  l’affaire  du  personnel  médical  soignant  alors  que
l'accompagnement correspond davantage à une attitude qui relève de tous les intervenants autour du malade. 

1479Cf. deuxième partie, titre I Chapitre I, section II, paragraphe 1, (B).
1480Cette circulaire prévoit exclusivement le développement des soins de fin de vie notamment par la création des

premières structures d'accueil des malades les unités de soins palliatifs et les équipes mobiles de soins palliatifs.
1481La loi n° 95-116 dite Neuwirth du 04 février 1995. 
1482Il s'agit de l'axe n°3 du plan triennal de développement des soins palliatifs 1999-2001. 
1483Conseil de l’Europe, Recommandation du Comité des Ministres, 12 novembre 2003, n°144.
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tous les professionnels de la santé1484.  Au fil des plans nationaux1485 qui se succèdent, on constate

que s'affirme davantage cet impératif de formation des professionnels de santé.  « L’élaboration

d’une politique de formation1486 et de recherche » est l'une des principales mesures de l'axe numéro

II du plan triennal de développement des soins palliatifs de 2008-2012. Même le plan d'amélioration

de la prise en charge de la douleur 2006-20101487 prévoit dans son axe numéro II d'améliorer « la

formation pratique initiale et continue des professionnels de santé pour mieux prendre en compte la

douleur des patients […] ». Les pouvoirs publics français considèrent depuis quelques années que

disposer de personnels de santé formés aux conditions de fin de vie et fortement motivés est un

élément tout aussi déterminant que le développement quantitatif de l'offre de structures1488. En dépit

de divers engagements législatifs pris par la France pour renverser la situation passée, il faut se

rendre  à  l'évidence  que  la  problématique  du  manque  de  formations  médicales  des  personnels

soignants n'est toujours pas solutionnée1489. La formation du personnel de santé français demeure à

ce jour largement insuffisante. L'une des principales explications avancées à la justification de cette

difficulté  française  serait  le  déficit  de  financements.  Le  manque  d'efficacité  et  de  volonté

gouvernementale  est  par  ailleurs  aussi  largement  évoqués.  Dans  l'hypothèse  ou  la  législation

française  n'est  pas  parvenue  à  foncièrement  atteindre  l'objectif  qu'elle  s'était  fixée,  nous  nous

proposons de voir comment dans la pratique s'est organisée la formation du personnel soignant.     

1484Voici la teneur de la recommandation :  « Dans de nombreux pays, trois niveaux d’éducation ont été définis: un
niveau de base, destiné à tous les professionnels de santé; un niveau intermédiaire, destiné aux professionnels qui
veulent acquérir des compétences spécifiques en soins palliatifs sans pour autant devenir des spécialistes en la
matière; et un niveau avancé, conçu pour ceux qui veulent devenir des spécialistes des soins palliatifs »

1485Il  s'agit  du  Programme  national  de  développement  des  soins  palliatifs  2002-2005  ou  encore  le  Plan  de
développement des soins palliatifs 2008-2012.  

1486Le champs de cette formation telle qu'elle est présentée dans le plan de 2008-2012 consiste selon l'engagement
présidentiel à rendre plus effectif les objectifs qui ont été précédemment fixés. Par exemple, ledit plan s'engage à
lever certaines difficultés liées au financement en deuxième année (post internat) de certains postes spécialisés en
médecine palliative. Le plan ainsi mis en place s'engage à renforcer à long terme la formation en soins palliatifs dans
les études médicales et paramédicales comme par exemple l'inscription des soins palliatifs dans les programmes
hospitaliers de recherche clinique (PHRC) entre 2009 et 2012 (...). 

1487Communément appelé troisième plan douleur. 
1488Nous verrons ultérieurement que le développement quantitatif de structures pouvant accueillir la fin de vie est

également confronté à certaines difficultés en France.
1489Les  formations  des  personnels  de  santé  déjà  en  place  sur  le  terrain  médical  sont  encore  très  limitées  et  les

formations de la future génération professionnelle sont quasi-insignifiantes.
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2/ Une formation au domaine de la fin de vie dans le cadre de la pratique médicale

Il  faut  rappeler  que  dans  l'absolu,  le  législateur  français  visait  à  instaurer  un  idéal  de

formation de fin de vie pour tout soignant. En ce sens, « tout médecin, toute infirmière, auraient été

parfaitement aptes à prodiguer des soins de fin de vie dans la continuité ou en association avec les

soins curatifs sans avoir recours à une équipe spécialisée »1490. Dans ce modèle, l'équipe médicale

aurait été en mesure de garder ces malades qui « vont mourir » dans les services hospitaliers où ils

ont été soignés durant toute leur pathologie. Cet idéal est largement qualifié d'utopique car d'une

part, il ne représente pas du tout la réalité de terrain1491 et d'autre part, ce système s’avérerait trop

onéreux. La question qui se dégage et que l'on peut légitimement se poser, serait donc la suivante : à

qui revient la formation à la fin de vie en France ? On sait déjà que cette formation appartient à

plusieurs intervenants1492. Le service de santé public français préconise que la formation1493 au sein

des unités et des équipes mobiles1494 de soins palliatifs soit assurée par « compagnonnage ». De

manière plus théorique, l'inscription à un diplôme universitaire1495 en lien avec les soins palliatifs est

encouragée. La compétence médicale en matière de fin de vie se résumerait donc pour le service de

santé public français à ce que le postulant à la qualification ait suivi un kit1496 de formation. La

déficiente expérience de terrain1497 démontre très vite que l'État français n'est pas apte à supporter

seul le rôle de la formation à la fin de vie. Afin de pallier à cette carence, il apparaît très rapidement

un transfert de compétence sur d'autres intervenants. Les médecins généralistes1498 sont les premiers

1490Le projet de formation semble prometteur dans le sens ou l’enseignement des soins palliatifs a été introduit par le
plan de développement des soins palliatifs 2008-2012 dans le cursus obligatoire des futurs médecins (second cycle
des études médicales et dans le programme de l’internat).

1491Précisons que la connaissance dispensée en matière de fin de vie lors des études médicales n'est pas assez pointue
dès  lors,  il  est  conseillé  aux  soignants  (médecins,  infirmières)  de  se  rapprocher  des  équipes  mobiles  de  soins
palliatifs. Ces équipes mobiles semblent plus en mesure de répondre à la demande des différents services de ces
hôpitaux et de guider le personnel dans la prise en charge des malades en fin de vie.   

1492Il n'y a pas un socle commun de notions ou de pratiques médicales qu'il faudrait absolument maîtriser pour exercer
des compétences spécifiques dans le domaine de la fin de vie.  En d'autres termes, à ce jour,  il  n'existe pas de
programme d'études défini nationalement visant à former les futurs soignants à la matière de la fin de vie. Il existe
seulement  une  orientation  basée  sur  des  éléments  essentiels  devant  être  assimilés  par  les  soignants  souhaitant
exercer dans le domaine de la fin de vie.  

1493Toutes formes d'expériences dans le domaine de la fin de vie est la bienvenue pour exercer au sein des unités ou
des équipes de soins palliatifs. Il peut s'agir pour le candidat de faire valoir sa participation à diverses formations tels
des stages ou encore de faire reconnaître une implication dans une association de fin de vie […].  

1494Ibid. créées par la circulaire Laroque le 26 août 1986.
1495Une formation externe qui consisterait en l'obtention d'un D.U en soins palliatifs satisferait largement.
1496L'usage du terme « kit » n'est pas utilisé par hasard. Il s'agit d'insister sur la nature même de la formation requise

pour exercer dans le domaine de la fin de vie en France. Le terme kit désigne dans son sens premier un ensemble
d'éléments mais c'est aussi par extension un ensemble de choses nécessaires pour un usage donné. En l'espèce, cela
référence aux cumul des expériences et autres activités nécessaires pour exercer dans le domaine de la fin de vie.

1497Il faut dire que les soignants hospitaliers qui suivent une formation de soins palliatifs expriment pour la plupart un
sentiment de découragement face à la lenteur d'évolution des pratiques de fin de vie dans leur services. Il existe
réellement un décalage des pratique entre les services d'un même hôpital public.

1498Selon  le  service  de  santé  public  français,  les  médecins  généralistes  sont  les  intervenants  les  plus  en  mesure
d'assumer ce rôle d'accompagnement à la fin de vie. La principale raison évoquée à cette argumentation c'est la
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sollicités à œuvrer dans le domaine de la fin de vie. Or, si on considère que la médecine de fin de

vie doit rester de la compétence de la médecine libérale alors, il faut s'assurer du déploiement de

certains  moyens  d'agir1499.  L'option  du  médecin  généraliste  évoluant  seul  dans  ce  domaine  de

compétence n'est pas réalisable d’où, un autre probable transfert de compétence cette fois orienté

sur les structures autonomes. A titre d'exemple, nous pourrions citer le cas particulier de l'unité La

Mirandière de Quétigny1500 qui vient suppléer les médecins libéraux dans leur rôle. La Mirandière

propose d'inclure les médecins libéraux et d'autres soignants dans une formation de longue durée

qui repose sur l'expérience et qui vise à être réalisée autour de plusieurs ateliers1501. Autre exemple,

les réseaux de soins palliatifs à domicile1502 qui en assurant la formation des personnels de santé se

substituent  au  rôle  des  institutions  d'État.  Le  réseau  Cicely1503 a  permis  grâce  au  soutien

d'association  comme  Libé-soins de  former  en  quatre  années  170  infirmières  libérales1504 aux

traitements des pathologies lourdes et à l’accompagnement des malades en phase terminale1505.   

Au terme de cette démonstration, nous retiendrons que « savoir agir face à la mort » s'avère

d'autant plus compliqué que dans le parcours d'étude général1506 de l'ensemble des soignants français

il n'est prévu aucun modèle type1507 de formation à ce domaine de compétence. La fin de vie est

quasiment  méconnue des  programmes  d'étude  universitaire  et  quasiment  ignorée de la  pratique

grande promiscuité entre le médecin et son patient. Le médecin généraliste a généralement un suivi médical très
proche de la pathologie de son patient qui lui permet d'endosser au mieux ce rôle d'accompagnement dans la fin de
vie (c'est à dire assurer les soins en phase terminale au domicile du patient).

1499Une  interrogation  se  pose,  comment  le  médecin  généraliste  assumera  t-il  financièrement  la  charge  de  sa
formation ? Certes on sait que la formation continue et le perfectionnement permanent sont une nécessité pour tout
médecin  respectable  mais  la  formation en  soins  de  fin  de  vie  n'est  pas  nécessairement  une  priorité.  C'est  une
formation qui viendrait s'ajouter à d'autres formations et surtout qui représente un engagement supplémentaire sur le
temps libre  du médecin.  De plus  élément  crucial,  la  formation aux  soins  de  fin  de vie  devrait  être  supportée
financièrement dans son intégralité par le médecin lui-même alors que cette formation est entièrement financée pour
les médecins hospitaliers ou salariés.   

1500Il s'agit d'une structure indépendante à l'écart de toute structure publique dont le seul objectif est d'être vraiment à
la disposition de tous, patients comme professionnels de santé.

1501Il peut s'agir de la participation des soignants à l’enseignement du diplôme inter-universitaire de soins palliatifs, à
des cycles de formation variés tels des stages encadrés à l’unité, des interventions dans le cadre de la formation
médicale continue, des contacts avec des associations, des bénévoles […].

1502Appelé également réseau ville-hôpital il s'agit d'un service déconcentré de l'État (du Ministère de l'Emploi et de la
Solidarité) pouvant officier au travers de différentes structures. Les HAD (hospitalisation à domicile) ou encore les
services de soins infirmiers à domicile (SSIAD) centrés sur les soins palliatifs à domicile. 

1503Il s’est constitué en 1998 à l’initiative de professionnels de santé « de terrain ».
1504Ces infirmières ont été Le réseau Cicely a élargi ces formations à l’ensemble des acteurs de santé concernés.
1505Rappelons que l’accompagnement des malades en phase terminale ne s'improvise pas, il consiste outre l'aspect

technique médical  (maniement  des antalgiques majeurs,  prise en compte des  symptômes associés  à  la  douleur,
traitement  des  douleurs  neurogènes  ...)  à  la  prise  en  charge  du  patient  dans  sa  globalité  ce  qui  implique  des
connaissances particulières en éthique, philosophique, psychologique et impose une réflexion sur soi-même, une
capacité à prendre de la distance, une bonne maîtrise de l’investissement affectif, des mécanismes de défense et des
difficultés décisionnelles.

1506C'est à dire dans le référentiel de formation aux études de médecines, d'infirmières ou d'aides soignants. 
1507La notion de modèle type impose quelques précisions. Il faut savoir qu'exercer dans le domaine de la fin de vie

c'est embrasser  un domaine de compétences très large. 
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médicale1508. On constate qu'il existe en France différents niveaux de formations à la fin de vie selon

le cadre professionnel dans lequel le soignant évoluera. L'écart entre les compétences des soignants

dans le domaine de la fin de vie peut être très grand. Il faut reconnaître que la compétence des

soignants dans ledit domaine est de meilleure qualité dans les institutions autonomes par rapport au

secteur  public1509.  Ce constat  nous amène à soutenir  que le  système de santé français  n'est  pas

toujours opérationnel dans le sens ou, il y a des domaines médicaux dans lesquels ce dernier se

révèle totalement inadapté. La fin de vie est l'un de ces domaines médicaux qui aujourd'hui souffre

considérablement d'un déficit de formations. 

Au support du constat précédemment établi, nous pouvons largement admettre qu'à défaut

de  formations  adaptées,  l'État  français  préfère  entourer  la  fin  de  vie  d'une  certaine  protection.

Cette protection permet à l'État de ne pas dévoiler certaines de ses faiblesses. Par ce procédé, l'État

dissimule la fragilité de son système de santé en ce qui concerne la fin de vie. Cette technique est

bien connue. On va de l'avant lorsqu'on a des outils pour répondre à la demande à défaut, c'est à dire

face à un domaine qu'on ne maîtrise pas, il est préférable de se mettre en retrait.  

B. Des structures médicales insuffisantes et inappropriées  

Dans l'étude que nous envisageons de conduire, nous nous proposons de mettre en évidence

l'insuffisance de structures médicales appropriées à l'accueil des personnes en fin de vie. Afin de

satisfaire ce dessein, il semble judicieux de procéder tout d'abord, à une présentation de la situation

dans le milieu médical (1). En d'autres termes, il s'agit d'identifier les difficultés pratiques de la

médecine de fin de vie. Sur ce fondement nous serons en mesure d'établir un rapport. Ce rapport

nous conduira très certainement à mieux cerner les différentes hypothèses susceptibles d'expliquer

cette position assumée des instances gouvernantes françaises (2). 

1508En France,  les  formations des  personnels  soignants  déjà sur  le  terrain  sont  très  limitées  et  celles  des  futures
générations professionnelles sont encore quasi-insignifiantes.

1509N'ayant pas mis en œuvre suffisamment de moyens (financiers) permettant d'offrir une formation adaptée à la fin
de vie, l'État français a largement délégué cette compétence à d'autres intervenants.
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1/ Un recensement des structures médicales adaptées à la fin de vie en France

Il  convient  de  préciser  que  notre  étude  sera  exclusivement  axée  sur  l'identification  des

établissements  publics  ou  privés  susceptibles  d'accueillir  des  patients  dans  le  cadre  des  soins

palliatifs1510. Si le sujet a été subrepticement dévoilé lors de notre présentation des divers procédés

médicaux de fin de vie1511, il convient désormais d'y accorder un tout autre intérêt. Ce travail de

recensement des structures d'accueil françaises est censé nous apporter la preuve de l'existence de

certaines difficultés dans le milieu de la fin de vie. Nul ne peut s'intéresser à la promotion des

différentes structures françaises vouées à la fin de vie sans préalablement se référencer aux textes de

lois. La circulaire Laroque de 19861512 et la loi n° 95-116 du 4 février 19951513 ont contribué aux

développements de diverses structures spécialisées dans l'accueil de patients en fin de vie. L'institut

Montsouris1514 a  fait  office  de  première  unité  de  soins  palliatifs  dans  notre  pays,  mais  très

rapidement la France s'est retrouvée dépassée par son incapacité à gérer certaines autres situations

médicales de fin de vie1515. La France décide alors de développer une autre forme de prise en charge

médicale. Il s'agit de la mise en place des premières équipes dites mobiles1516 de soins de fin de vie.

Face  à  une  demande  croissante  du  secteur  de  l'accompagnement  en  fin  de  vie,  les  structures

médicales déjà en place s'avèrent largement insuffisantes dans le rôle qui leur a été initialement

confié. Afin de palier à l'insuffisance des structures médicales appropriées à l'accueil des personnes

malades, l'État français a largement promu ces dernières années d'autres alternatives de réponses. Se

sont ainsi développées des structures médicales privées1517 et sont apparues d'autres modalités de

1510Il semble important de préciser cet élément dès lors que nous savons que la France ne reconnaît pas certaines
pratiques de fin de vie telles l'euthanasie ou le suicide assisté. 

1511cf. Partie I, titre I, section I, paragraphe 1. 
1512La  circulaire  Laroque  de  1986  prévoit  que  les  soins  palliatifs  soient  essentiellement  développés  en  milieu

hospitalier dans deux types de structures : les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) et les unités de soins
palliatifs (USP). 

1513La loi n° 95-116 dite Neuwirth du 04 février 1995 considère qu'il s'avère nécessaire que la prise en charge de la
douleur des patients se réalise dans des établissements de santé, publics et privés.

1514Nommée depuis Institut mutualiste Montsouris, cette structure médicale fut créée le 1 juin 1987 à l’instigation du
Docteur Maurice Abiven sous l'impulsion de la circulaire Laroque du 26 août. Il faut savoir qu'il s'agit d'un hôpital
privé à but non lucratif qui participe au service public hospitalier tel que le prévoyait initialement la loi française. 

1515Dès les années 1990,  il  s'agit  des  situations médicales  de patients  atteints  de cancers  qui  décèdent  en milieu
hospitalier sans avoir pu accéder à une unité de soins palliatif. Sept patients sur dix décèdent en milieu hospitalier et
la plupart ne peuvent pas accéder à une unité de soins palliatifs, la situation est problématique et il faut réagir vite. 

1516Il faut insister sur le fait qu'avec les unités de soins palliatifs, les équipes dites mobiles font véritablement offices
de maillon central à la prise en charge des personnes souffrantes. Deux équipes mobiles de renom peuvent être citées
à titre d'exemple, l'Hôtel Dieu (1989) et  l'Institut  Curie (1997).  L'Hôtel  Dieu, première équipe mobile de soins
palliatifs au sein d'un hôpital universitaire sera créée sous la pression de la circulaire Laroque du 26 août 1986.
L'Institut Curie créée en réponse aux engagements pris par la loi n° 99-477 du 9 juin de 1999 se définie comme une
unité mobile dans un centre anti-cancéreux. 

1517La première de ces structures dont il faut souligner l'importance c'est la Maison Médicale Jeanne-Garnier. Il s'agit
d'une  unité  de  soins  palliatifs  qui  participe  au  service  public  hospitalier  depuis  1971.  Située  dans  le  15e
arrondissement de Paris, dotée de 81 lits, cette institution privée est considérée comme une référence, un modèle de
la prise en charge des malades à un stade avancé ou terminal de leur affection et ce quelque soit cette affection. Lors

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 282 



soins, à l'image des soins palliatifs à domicile1518. L'insuffisance de structures médicales adaptées à

la fin de vie ne fait aucun doute, il reste toutefois à en comprendre les raisons. En premier lieu, il

faut se demander pourquoi l'État français porte si peu d'intérêt au domaine de la fin de vie ? En des

termes plus précis, il s'agit de comprendre pourquoi l'État français fait de plus en plus supporter la

prise en charge de la fin de vie à d'autres structures médicales que les établissements médicaux

publics ? Il s'agit de comprendre les raisons précises de ce transfert de compétence vers un autre

parcours de soins. 

2/ Les diverses théories avancées au transfert de compétences en matière de fin de vie

Si on se réfère au recensement mené précédemment, on pourrait légitimement considérer

qu'il s'agit peut-être d'une autre forme de prise en charge de la fin de vie. Une forme que nous

qualifierions de plus actuelle ou de plus moderne. Aujourd'hui, la tendance générale de notre société

étant à la « sous-traitance » dans tous les secteurs d'activités, on se demanderait donc pourquoi le

domaine de la santé en serait exclu ? Or, en examinant la situation avec minutie, il semble possible

de mettre en évidence une autre argumentation pouvant légitimer une telle attitude. Un lien de cause

à effets entre l'insuffisance de structures médicales et la formation médicale entourant la fin de vie.

L'insuffisance de structures médicales1519 serait d'une certaine manière la contrepartie ou le revers

du déficit1520 de formations médicales en matière de fin de vie sur notre territoire. Il faut reconnaître

que la France par rapport à certains de ses voisins européens1521 peine encore à suivre le rythme de

de sa création l'Institut  avait pour unique vocation d'apporter de l'aide aux cancéreux puis elle s'est  ouverte au
sidéens et  aujourd'hui  aux malades atteints d’affections neurologiques non réversibles ou encore aux personnes
âgées  en   fin  d'existence.  D'autres  structures  privées  se  développent  en  France  à  l'image  des  Établissements
d'Hébergement  pour  Personnes  Agées  Dépendantes  (EHPAD).  Se  sont  des  établissements  qui  ont  vocation  à
accompagner dans la fin de vie des personnes d'un âge avancé. Aujourd'hui, on dénombre plus de 7750 EHPAD sur
notre territoire. Médicalisés ce genre d'établissement est majoritairement doté d'un statut privé, il assure la fin de vie
des personnes âgées malades ne pouvant plus être maintenues à leur domicile. Si son rôle ne suffit pas, une autre
structure dénommée l'Unité de Soins de longue Durée (USD) prendra le relais pour héberger une personne âgée
fortement dépendante.    

1518Il faut savoir que les soins de fin de vie à domicile peuvent revêtir deux formes différentes. Soit se sont des soins
assurés par des médecins libéraux dans le cadre de réseaux, soit ils sont dispensés par des services d’hospitalisation
à domicile. Concernant la dispense de soins dans le cadre de réseaux, nous pouvons citer à titre d'exemple le réseau
Cicely. Fondé en 1998 à l'initiative de professionnels de santé « de terrain » le réseau « ville-höpital » tend à offrir
une  association  de compétences médicales  variées  de plusieurs  de  ces  acteurs  de  santé  particulièrement  à  des
patients  cancéreux  en  phase  évoluée  de  leur  pathologie.  S'agissant  de  la  dispense  de  soins  par  des  services
d'hospitalisation à domicile, il faut souligner qu'ils se sont développés en réponse aux diverses carences de notre
système de santé français. L'unité de soins palliatifs la Mirandière peut être citée à titre de modèle dans le sens ou
elle répond vraiment à ces caractéristiques de structure indépendante à l'écart de toute structure publique ou privée
dont le seule finalité est de se mettre à la disposition de tous. Pour la Mirandière, la médecine de fin de vie doit
rester de la compétence de la médecine libérales (il s'agit de coordonner les services de différents acteurs de santé). 

1519A laquelle on rattache indubitablement la multiplication de structures dites annexes. 
1520Cf. Partie II, titre I Chapitre I, section II, paragraphe 1, (A).
1521Si on s'intéresse au système britannique de toute évidence,  il  faut  reconnaître  que ce pays à opéré une large

intégration des soins palliatifs au sein de son système de santé publique. Cette configuration qui fait de ce pays un
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sa société  en  pleine mutation et  de ses  nouvelles  attentes.  Dans notre  pays  les  formations  des

personnels soignants déjà sur le terrain sont très limitées et celles de la future relève professionnelle

sont  encore  quasi-insignifiantes1522.  Enfin,  ultime  et  plus  probante  théorie  pouvant  expliquer

l'attitude étatique à ce transfert de compétences en matière de fin de vie, des raisons pécuniaires.

L'État Français semble vouloir s'engager que de façon résiduelle1523 dans le domaine la fin de vie1524

inversement, son engagement total imposerait de lever un budget conséquent1525 à la prise en charge

de toutes ces personnes en fin d'existence. D'où l'intérêt pour nos gouvernants de laisser d'autres

acteurs, au travers d'autres structures, assumer la prise en charge1526 de la fin de vie. Au terme de

cette réflexion menée sur ledit sujet nous pouvons nous interroger sur la véritable intention de la

politique euthanasique conduite par certains pays européens. 

modèle à suivre (le Royaume-Uni s'est vu attribuer la première place du classement des pays offrant les meilleurs
soins palliatifs avec une note de 93,9 %) n'est pas le fruit du hasard mais bien d'un travail sur le long terme. Un
travail qui a consisté entre autre à la mise en place de formations médicales appropriées de son personnel soignant.   

1522Et ce malgré les engagements pris par l'État français comme c'est le cas dans l'axe 2 du nouveau programme de
développement des soins palliatifs 2008-2012 : « L’élaboration d’une politique de formation et de recherche ».  

1523Hormis le premier plan national triennal de développement des soins palliatifs lancé en avril 1998 qui a permis de
débloquer 150 millions en 1999, les autres investissements de la France dans le domaine de la fin de vie sont
considérés comme très modestes. Le plan triennal de 1998 témoigne vraiment de l'urgence à agir pour l'État français
dans certains secteurs de la médecine de fin de vie. En mai 1997, on constate des disparités énormes entre certaines
régions.  A titre d'exemple,  les régions Centre,  Languedoc-Roussillon, Corse,  ou Limousin ne disposent d'aucun
équipement relatif à la fin de vie. 41 départements ne disposaient ni d'unités, ni d'équipes mobiles de soins palliatifs.
Il faut se rendre à l'évidence qu'après ce premier plan d'action visant à vraiment « inaugurer » comme certains le
soutiennent la prise en charge des soins palliatifs, les autres plans (2002, 2008 et 2015) ne feront que des apports
insuffisants ou minimalistes au domaine de la fin de vie. En premier lieu, il faut préciser qu'après ce premier plan
d'action le législateur français a véritablement pris conscience de l'envergure des mesures matérielles et humaines
qu'ils  seraient  nécessaires  de  mettre  en œuvre pour  satisfaire  la  demande en matière de  fin  de vie.  La  France
traversant une crise financière sans précédent ses engagements en matière de santé ne peuvent pas outrepasser ses
possibilités dès lors, on assiste à une réorientation de la politique française de la fin de vie. L'État français concède
certains financements (une enveloppe de 230 millions d'euros en 2008) mais, il développe essentiellement d'autres
modalités de prise en charge de la fin de vie. Ces autres alternatives marque la volonté étatique française de ne pas
renoncer à une politique de santé publique dans le domaine de la fin de vie mais cela dénote aussi une intention de
minimiser les dépenses attachées à ce secteur. On remarque que la prise en charge de la fin de vie est confiée de plus
en plus à des établissements privés, le patient en fin de vie est maintenu le plus longtemps à son domicile avec la
mise en place de certains réseaux de soins médicaux mais aussi l'État se lance dans des projets d'expérimentations
comme l'exemple des maisons de répit. Par cette attitude, la France exclue tous risques de sanctions dès lors qu'elle
parvient à se conformer aux résolutions de diverses organisations comme l'Organisation mondiale de la Santé par
exemple qui dès les années 2000 incite tous les pays membres à développer les soins palliatifs.

1524Rappelons que le terme « promouvoir » sous-entend cette volonté de concéder des finances ou du moins des
moyens matériels et humains permettant la réalisation de certains projets. 

1525Un budget qui ne trouverait pas ou finalement trop peu de contreparties. Afin de comprendre le sens de cette
démarche, il suffit de raisonner sur l'exemple du tabac ou de la pollution en France. L'État français est prêt à investir
dans des campagnes de préventions autant que dans des traitements de chimiothérapies très onéreux dès lors que les
taxes collectées en contrepartie de la vente du tabac ou de la vente des carburants couvrent largement ces dépenses.
Il y a un phénomène de compensation budgétaire qui permet à l'État français de rentabiliser ses dépenses publiques,
alors que s'agissant du cas des personnes âgées en fin de vie, la contrepartie financière est quasi inexistante.  

1526Notre organisme social (l'assurance maladie) ne prenant pas à sa charge l'ensemble des dépenses générées pour
l'accompagnement des personnes en fin de vie dans certaines structures ou parcours de soins, il en revient au patient
lui-même d'assumer cette charge financière. 
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S'agit-il d'un réel engagement de santé publique visant à accompagner l'individu souffrant vers un

fin de vie supposée plus digne ou s'agit-il  a contrario,  d'une politique visant à économiser des

budgets et à réduire des coûts1527. Aujourd'hui, nul n'est en mesure d'apporter une réponse à cette

interrogation. 

En conclusion nous retiendrons qu'avec cette attitude très protectrice1528 à l'égard de la fin de

vie, l'État français satisfait simultanément deux objectifs. Dans son premier objectif, en s'abstenant

sciemment de mener une politique fort engagée en matière de fin de vie1529 l'État français contribue

implicitement à servir d'autres intérêts que ceux de la fin de vie, des intérêts d'ordre financiers. Un

engagement parcellaire au service de la finance française. Dans son second objectif, cette protection

mise  en  place  servirait  d'une  certaine  manière  à  dissimuler  un  système  de  santé  français

foncièrement  inadapté  et  incapable  de  se  remettre  en  cause1530.  Qu'il  s'agisse  du  critère  des

formations quasi-inexistantes ou de celui des structures médicales insuffisantes et inappropriées,

nous retiendrons que la protection ainsi mise en œuvre peut se percevoir comme une manière de

suppléer à un réel dysfonctionnement de notre système institutionnel français1531. 

Paragraphe 2.  Une précaution vis-à-vis d'un système de santé défaillant

Le but poursuivi dans le cadre de ce second paragraphe consistera à démontrer la nature

défaillante du système de santé français dans le domaine de la fin de vie.  Les diverses raisons

retenues  et  ciblant  cette  nature  défaillante  du  système  de  santé  français  seront  étudiées

particulièrement au travers de deux acteurs clés du domaine de la fin de vie, le personnel de santé et

le patient lui-même. Dans une première approche (A), nous relèverons et tenterons de comprendre

les causes supposées à cette défaillance spécifiquement française et les conséquences induites en les

rattachant aux professionnels de santé. Dans un seconde approche (B), nous relèverons les causes

supposées à cette défaillance et les conséquences induites en les rattachant cette fois directement au

patient. Il faut préciser que la défaillance du système de santé français est réelle quelque soit la

1527Cf projet d'aide au suicide des personnes âgées ayant le sentiment d'avoir « accompli leur vie » même si elles ne
sont pas malades.  Cette proposition d'une « pilule de fin de vie » aux Pays-Bas est largement critiquée depuis
l'étranger. Si ce projet venait à se réaliser on doutera toujours des réelles intentions d'un pays à qui on peut reprocher
la mise en place d'une politique économiste. Euthanasier les personnes âgées non malades, n'est-ce pas une facilité
économique qui permettrait d’économiser sur le long terme en matière de santé ? 

1528Cette  attitude  consiste  pour  un pays  tout  d'abord,  à  ne  pas  s'engager  trop loin  dans  la  voie  de  ses  réformes
attenantes à un domaine particulier (c'est à dire à ne pas reconnaître certaines procédures) mais aussi, à trouver un
équilibre à ses engagements. 

1529Notamment en optant pour le transfert de certaines de ses compétences de prise en charge de la fin de vie à d'autres
structures (privées) et à d'autres parcours de soins.    

1530Il reste toutefois à déterminer si cette incapacité relève d'un acte volontaire ou involontaire.  
1531Plus précisément dans le cadre de l'exercice du service public hospitalier.  
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procédure  de  soins  envisagée  mais,  elle  est  dotant  plus  probante  dans  le  cadre  des  procédures

d'euthanasie et de suicide assisté. A ce titre, nous relèverons la défaillance essentiellement sous cet

angle de vue. Ensuite, nous pourrons envisager de comprendre dans quelle mesure un encadrement

très protecteur est venu pallier à ce système de santé défaillant. 

A- Les raisons attachées aux professionnels de santé

L'approche que nous mènerons consistera à dévoiler les diverses raisons pouvant expliquer

la défaillance de notre système de santé dans le domaine de la fin de vie. Nous nous proposons de

conduire cette étude au regard d'un de ces acteurs les plus influent, le professionnel de santé. La

cause principale de la défaillance du système de santé français en matière de fin de vie est en lien

avec l'attitude même du professionnel de santé. Il peut s'agir soit de la crainte pour le professionnel

de santé de désobéir aux règles déontologiques de la profession (1), soit de la crainte de commettre

une erreur médicale (2) ou encore, de la crainte de déraper économiquement (3), etc.    

 

1/ Le professionnel de santé face aux règles déontologiques

Si nous raisonnons dans le cadre de la pratique des soins palliatifs le problème ne se soulève

pas, toutefois si nous réfléchissons dans le cadre de la pratique de l'euthanasie ou du suicide assisté

le  problème  apparaît  plus  distinctement.  Afin  de  saisir  le  problématique  soulevée,  il  suffit  de

s'intéresser à la lettre même du texte de la loi. Dans l'article 38 du Code de déontologie médicale, il

est clairement énoncé que « le médecin […] n'a pas le droit de provoquer délibérément la mort1532

». L'article  L.1110-5,  4ème  alinéa  du  Code  de  la  santé  publique  prévoit  également  que  «  les

professionnels de santé mettent en œuvre tous les moyens pour assurer à chacun une vie digne

jusqu’à la mort ». Ce recueil de textes juridiques à le mérite de présenter la vocation même du

médecin à l'égard de son patient.  Le soignant  est  là  pour soulager,  pour aider et  non pas pour

exécuter  son  patient.  En  ce  sens,  l'Ordre  national  des  médecins  a  mainte  fois  rappelé  que

l'engagement éthique du médecin est de combattre la maladie en accompagnant la vie et la dignité

de la personne humaine jusqu'à la mort1533. Selon l'angle de vue à partir duquel on observe l'attitude

1532L'article R.4127-38 du Code de la santé publique reprend en tous points cette disposition dans son intégralité.
« Le  médecin  doit  accompagner  le  mourant  jusqu'à  ses  derniers  moments,  assurer  par  des  soins  et  mesures
appropriés la qualité d'une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage. Il n'a
pas le droit de provoquer délibérément la mort. »

1533Même s'il  faut  relever  qu'autrefois  (de  la  période  d'Hippocrate  jusqu'au  XVIIIe  siècle)  l'accompagnement  du
mourant jusqu'à son dernier souffle n'était pas toujours une évidence. Face au cas des personnes dites « perdues » ou
« condamnées » les médecins se retiraient et le malade mourait ce qui permettait d'éviter à ce dernier de se voir tenu
directement responsable de la mort de son patient. 
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du  soignant  notre  perception  du  système  de  santé  en  sera  totalement  différenciée.  L'attitude

soignante qui repose exclusivement sur le respect des textes de lois précités est considérée comme

très  protectrice  de  la  personne  humaine  or,  cette  même  attitude  peut  aussi  refléter  une  autre

physionomie de notre système. Cloisonnée dans un « carcan juridique » réputé intangible, l'attitude

formatée  des  soignants  médicaux  (médecins,  infirmières  …)  ne  permet  aucune  évolution  du

système de santé français. Plus ou moins cristallisé dans le strict respect des normes juridiques, le

système de santé français est très fragile. Il est possible de rattacher la fragilité voire la défaillance

de notre système de santé à l'attitude même de ses soignants. Hormis quelques actions marginales

de certains personnels de santé1534, il faut reconnaître que la grande majorité des soignants préfèrent

ne pas enfreindre la  loi  en vigueur  et  respecter strictement  l'éthique pour laquelle ils  ont  prêté

serment. Bref, les soignants sont contre l'idée de donner la mort à leurs patients « ce n'est pas leur

rôle  », d'autant  qu'une  telle  pratique  s’avérerait  incompatible  avec  la  vision  du  métier  de  la

médecine telle qu'elle apparaît dans le serment d'Hippocrate. Dès lors que nous savons que nos

professionnels de santé ne sont pas prêts à changer leurs mentalités concernant la fin de vie, l'État

français a du s'adapter et surtout,  il  se doit  de suppléer à une telle carence.  La protection ainsi

privilégiée dans le domaine de la fin de vie est une manière d'entourer une société qui peine à

reconnaître  le  changement.  En ce sens,  il  faut  reconnaître  que la  protection  fait  bien office de

précaution à un système de santé largement défaillant.

2/ Le professionnel de santé face à la crainte de l'erreur médicale

En marge de la conception déontologique qui impose ses règles au domaine de la fin de vie,

un autre facteur également attaché au professionnel de santé est à prendre en considération, il s'agit

de la crainte de l'erreur médicale. En France, on observe une réticence des professionnels de santé à

faire évoluer le domaine de la fin de vie en raison de ce qu'il est courant d'appeler :  « la peur du

dérapage  médical1535». Les  soignants  français  se  sentent  foncièrement  démunis  lorsqu'ils  se

1534L'affaire de l'infirmière Christine MALÈVRE entre les années 1997 et 1998 soupçonnée d'avoir volontairement
provoqué la mort de six patients en soins palliatifs.Condamnée en second jugement en 2003 à 12 ans de réclusion
cette dernière est libérée en 2007. L'affaire du docteur Laurence TRAMOIS soupçonnée d'avoir  prescrit en 2003
une injection létale à une patiente de 65 ans en phase terminale d'un cancer du pancréas. En 2007 elle fera l'objet
d'un  jugement  de  clémence  puisqu'elle  sera  condamnée  à  une  peine  de  un  an  de  prison  avec  sursis.  Chantal
CHANEL l'infirmière qui se rendit complice des faits du docteur Tramois sera acquittée. L'affaire de l'ex-urgentiste
bayonnais le docteur BONNEMAISON en 2011 finalement acquitté pour l'empoisonnement de sept patients âgés en
fin  de  vie.  L'aide-soignante  Ludivine  CHAMBET  dite  « l'empoisonneuse  de  Chambery »  soupçonnée  d'avoir
empoisonné  plusieurs  pensionnaires  d'une  maison  de  retraite  (13  dont  10  sont  décédés).  Cette  dernière  sera
condamnée en 2017 à 25 ans de réclusion criminelle par la Cour d'assises de la Savoie. 

1535Selon le rapport du journal  Il Quotidiano della Calabria établit en 2013, il convient de rappeler le cas médical
contestable de Pietro D'AMICO, DE VIBO VALENTIA, Procureur général à Catanzaro (Calabre). Probablement
victime d'une erreur de diagnostic d'une maladie incurable, le magistrat est décédé à l'insu de sa famille par suicide
assisté à Bâle en Suisse. 
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retrouvent confrontés à l'idée d'agir pour donner la mort. L'une des raisons avancée à cet état de fait

c'est  le  manque  de  formation  médicale.  Lors  des  études  de  médecine,  les  médecins  ou  les

infirmières ne reçoivent quasiment aucune formation1536 pour agir face à la mort. On constate une

grande  solitude  des  personnels  soignants  dont  l'unique  formation  reçue  est  celle  d'apprendre  à

soigner les patients. Une  autre raison est  parfois retenue pour justifier  cette crainte à agir  pour

donner la mort, il s'agit de la peur des répercussions sur le personnel de santé. Il faut prendre en

considération d'abord,  la crainte des répercussions dites pénales1537 puis,  celle des répercussions

dites morales. Il faut savoir que l'acte qui consiste pour un soignant à donner la mort médicale à

autrui quelque soit  la procédure engagée est  toujours lourd de conséquences personnelles1538.  Il

s'agit d'un geste difficile qui conduira le soignant à en subir le contrecoup. C'est essentiellement

pour cette raison qu'en Belgique1539, les médecins peuvent bénéficier d'une psychothérapie après

avoir euthanasié un patient. 

3/ Le professionnel de santé face à la peur du dérapage économique 

En laissant assumer la charge de la fin d'existence à d'autres structures et à d'autres acteurs,

quiconque peut déceler la volonté de notre pays à s'engager que de façon résiduelle dans le domaine

de la fin de vie. Est-ce là un moyen de limiter les budgets de la santé et ainsi de faire des économies

? C'est ce qui se présuppose déjà dans certains pays européens notamment aux Pays-Bas1540 et en

Suisse1541 mais  également  aux  États-Unis1542.  Face  à  ce  constat,  on  peut  comprendre  que  nos

professionnels de santé marquent une nouvelle fois encore leur réticence à pratiquer un geste d'aide

1536Cf. partie II, chapitre II section II, paragraphe I, A. 
1537Même si donner la mort clandestinement est une pratique assez courante dans les hôpitaux français (démarche

difficilement chiffrable), il faut savoir qu'elle existe. Hormis le retentissante affaire Bonnemaison en 2011, il eut un
précédent en la matière avec l'affaire Vincent Humbert en 2003. Avec l'accord de la famille, le médecin anesthésiste
Frédéric  Chaussoy injectera du chlorure de potassium à Vincent  Humbert  ce qui entraînera son décès.  Pour la
commission de cet acte médical répréhensible mais assumé, le docteur Chaussoy mis en examen encourra la peine
de perpétuité. Après une « instruction longue et douloureuse » pour le médecin décrié et radié de la profession
médicale, l'affaire se conclura enfin par le prononcé d'un non-lieu en 2006.   

1538Parfois on parle même de séquelles personnelles pour les soignants. 
1539Les infirmières belges dont la mission médicale consiste à assister les procédures d’euthanasie peuvent également

bénéficier d'une journée de congé quand elles ont connaissance qu'une euthanasie a été programmée. 
1540Une archive en date du 24 septembre 2005 émanant d'informations collectées par l'institut national américain pour

l'information  biologique  moléculaire  (National  Center  for  Biotechnology Information)  révèle  que  les  Pays-Bas
auraient  procédé  à  l'euthanasie  d'un  patient  afin  de  libérer  un  lit  d’hôpital.  L'article  relatant  l'information  est
consultable  sur  le  site  internet  à  l'adresse  suivante :  https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1226254/
(consulté le 31 juillet 2019).

1541Une autre information du même ordre rapporte que la Suisse et plus particulièrement l’hôpital de Genève aurait
réduit  considérablement  ses  équipes  de  soins  palliatifs  après  la  légalisation  du  suicide  assisté  dans  le  pays.
L'information  est  également  consultable  sur  le  site  :  https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3070710/.
(consulté le 31 juillet 2019).

1542Dans l'État de l'Oregon (E.U), une dame aurait reçu une lettre de sa compagnie d'assurance l'incitant à accepter une
offre de suicide assisté aux motifs que son traitement par chimiothérapie était considéré comme trop onéreux. 
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à la mort.  Une geste qui serait  exclusivement guidé par une motivation économique. Se laisser

séduire  par  ce  changement  de  mentalité,  c'est  une  manière  de  s'exposer  davantage  à  certains

risques1543.  La procédure médicale d'euthanasie pourrait ainsi devenir une méthode économique1544

de « traiter » les personnes en phase terminale d'une maladie1545. 

En conclusion, nous retiendrons que l'attitude du personnel de santé à l'égard de la fin de vie

peut contribuer dans une certaine mesure à la défaillance de notre système de santé français. Nous

n'avons  pas  suffisamment  de  preuve  en  ce  sens,  mais  l'attitude  protectrice  des  instances

gouvernantes française en matière de fin de vie est un indice. Il faut reconnaître que cette entoure

protectrice présente une double vocation. D'une part, elle permet de prémunir les individus les plus

fragiles des éventuelles dérives attachées aux pratiques médicales de fin de vie et d'autre part, elle

permet de protéger notre société qui peine encore à reconnaître la nécessité du changement. 

B. Les raisons attachées au patient lui-même 

L'approche  que  nous  mènerons  consistera  à  dévoiler  les  diverses  raisons  susceptibles

d'expliquer la défaillance de notre système de santé dans le domaine de la fin de vie. Nous nous

proposons de conduire cette étude au regard d'un de ces acteurs les plus impliqué, le patient. En

dehors des raisons imputables aux professionnels de santé, il faut considérer une autre origine à la

défaillance  de  notre  système  de  santé  français  en  matière  de  fin  de  vie.  La  défaillance  serait

assurément en lien avec l'attitude du patient lui-même. Il peut s'agir soit de la manifestation d'un

état de vulnérabilité1546 du patient (1), soit d'un lien avec son héritage culturel (2), [...]. L'approche

1543Sur cette notion de risque, nous nous proposons de raisonner comparativement avec le comportement qui s'est
autrefois développé à l'égard de l'interruption volontaire de grossesse (IVG). A ses origines, le recours à IVG devait
selon  une  majorité  de  ses  protagonistes  être  pratiqué  dans  les  hôpitaux  que  pour  répondre  à  une  situation
exceptionnelle  dite  de détresse.  Or,  au fil  du temps cette  pratique a supplée aux frais  de la Sécurité  sociale la
contraception ordinaire dans un grand nombre de cas. Il s'agit là d'une forme de dérive qui si on y réfléchit bien peut
aussi toucher la pratique de la fin de vie dans une société où l'espérance de vie s’accroît régulièrement avec ses
souffrances et ses multiples dépendances. 

1544Ibid.,  p.210 la  mise  en  place  d'un  projet  d'aide  au  suicide  des  personnes  âgées  ayant  le  sentiment  d'avoir  «
accompli leur vie » même si elles ne sont pas reconnues malades. 

1545PARICARD S., « Le médicament et  la mort,  propos comparatistes sur l'euthanasie »,  Revue générale de droit
médical, Les Études Hospitalières, n° 33, 2009, pp.231-244. Sur cette notion de coût, il suffit de comparer les prix
actuels des traitements de chimiothérapie avec ceux des substances utilisées pour causer la mort par euthanasie. Une
injection est estimée à environ 50 dollars alors qu'en France le coût moyen d'un traitement par chimiothérapie peut
atteindre parfois 50.000 euros par an et par patient pour certains produits. Récemment un rapport de l'Institut Curie
(lors de son 5ème observatoire cancer) a mis en avant le surcoût attendu des traitements anticancéreux pour les
années à venir. Si aujourd'hui la prise en charge des cancers est évaluée à un coût moyen de 16,1 milliards d’euros,
dont 3,2 milliards pour les médicaments anticancéreux il faut s'attendre à une augmentation de 1 à 1,2 milliards
d’euros par an en raison des traitements dits innovants. Face à l'inéluctable accroissement des dépenses publiques
liées aux traitements anticancéreux notre modèle social français est aujourd'hui considéré à terme comme en péril et
nos tentations vers une pratique médicale plus radicale fait peur à certains praticiens de la médecine française.    

1546PELLUCHON C., » La vulnérabilité en fin de vie », Jusqu'à la mort accompagner la vie, n° 111, 2012/4, pp.27-46
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de ces deux situations particulières nous permettra peut-être de comprendre l'intérêt de l'attitude

protectrice dans le domaine de la fin de vie.   

1/ Le patient face à ses états de vulnérabilités 

Quiconque souhaite identifier les multiples sources de défaillances de notre système de santé

français en matière de fin de vie devra impérativement conduire son étude sous un angle de droit

comparé. Il convient de s'intéresser aux situations médicales de fin de vie contestables de certains

pays européens pour se rendre compte que la fragilité de certains patients1547 peut les conduire à

succomber  plus  facilement  à  des  pratiques  dites  radicales1548.  Quelque  soit  le  pays  pris  pour

référence1549, la fragilité d'un patient émane dans la plupart des situations de la manifestation d'une

détresse physique1550/psychologique1551 visible ou invisible. Il peut s'agir d'un abandon de famille1552,

d'une perte de vie sociale1553, d'une perte de confiance à l'égard du personnel soignant1554 ou encore

d'une perte de confiance à l'égard de la société1555. Certaines procédures de fin de vie (notamment

euthanasie  et  suicide  assisté)  s'avèrent  être  des  armes  redoutables  de  destruction  à  l'égard  des

personnes les plus fragiles. La possible réalisation de scénarios similaires en France est à ce jour

foncièrement  exclue.  La  raison  à  cette  affirmation  se  résume  tout  simplement  à  la  non-

1547Ibid, (affaire du suicide assisté en Suisse du Procureur général Pietro D'AMICO) et ibid. (affaire de la requête
d'euthanasie en Belgique de Laura jeune femme dépressive de 24 ans).

1548Se sous-entend dans l'expression de « pratiques radicales de fin de vie », le recours à certaines procédés de fin de
vie plus ou moins contestables comme l'euthanasie et le suicide assisté.

1549Notamment le BENELUX et la Suisse. 
1550Il  existe deux détresses physiques largement identifiables celle due à l'âge c'est à dire,  au vieillissement de la

personne et celle due à un handicap qui souvent génère une dévaluation de son estime personnelle. 
1551La détresse psychologique la plus couramment rencontrée c'est celle du patient malade plus ou moins dépendant

qui s'estime être un fardeau pour sa famille et ses proches. 
1552Si l'abandon de famille traduit dans la plupart des cas un état de renoncement lié au désespoir et à la tristesse d'une

rémission qui ne viendra jamais ce même abandon de famille peut aussi être le trait révélateur d'une autre intention.
Il peut s'agir d'une négligence volontaire dont les deux situations présentées ci-après démontreront qu'il s'agit là
d'une question importante à considérer. Premier situation, celle d'un patient français (n'ayant pas rédigé de directive
anticipée) qui au vue de son état physique ou psychologique se trouve dans l'incapacité d'exprimer sa volonté. La
décision concernant la suite à donner doit donc être prise par un proche. Le plus souvent ce proche est la famille du
patient laquelle est supposée être aussi une personne de confiance. Or, on peut toujours se poser la question de
l'objectivité de ce tiers c'est à dire de sa véritable intention. Le tiers agit-il honnêtement ou au contraire poursuit-il
un autre dessein c'est à dire un intérêt financier tel un héritage. Ibid p.136 ou ce problème a déjà été soulevé au
travers de l'exil des personnes âgées vers l'Allemagne. Craignant en effet que leur entourage ne profite de leur
vulnérabilité pour abréger leur vie, n'ayant plus totalement confiance dans les praticiens hollandais, ces personnes
âgées s'adressent directement à des médecins allemands, soit elles décident de s’installer sur le sol Germanique.

1553Cette notion renvoie à une forme d'isolement de l'individu malade qui déprimé ne souhaite plus mener le combat
de la vie. Le médecin américain K.T. SEVERSON nous a fait remarquer que « certaines études cliniques menées
aux États-Unis accréditent l'idée que la pensée du suicide assisté chez les malades en fin de vie est liée à une
douleur mal calmée, à la perte de contrôle mais aussi à un manque de sociabilité et d'amour ».

1554Ibid, note  sur les « Euthanasiée de force aux Pays-Bas », article paru dans le journal Present le 1 février 2017. Il
s'agit de la configuration d'un médecin qui ne serait plus là pour guérir ses patients mais pour les tuer. 

1555Il faut savoir qu'un système de santé surchargé et dépassé limite considérablement la qualité des soins. Ce facteur
peut sous certaines conditions créer une pression supplémentaire sur les patients, les poussant à choisir la mort. 
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reconnaissance de la pratique euthanasique et  du suicide assisté dans notre pays.  En dépit  d'un

encadrement juridique strict, on peut néanmoins imaginer que dans l'hypothèse ou la France aurait

opté  pour  le  choix de légaliser  de telles  pratiques,  elle  n'aurait  pas  été  préservée de  similaires

dangers.  Aujourd'hui,  avec  le  phénomène  d'ouverture  sur  le  monde,  les  individus  semblent

davantage conscients des dangers encourus, ce qui conséquemment accroît inexorablement leurs

méfiances. Dans notre pays, on constate que l'anticipation de la fin de vie au travers de la mise en

place  de  la  personne  de  confiance  et  de  la  directive  anticipée1556 ne  suscite  pas  pour  autant

l'enthousiasme tant attendu1557. Bien que la sédation profonde et continue jusqu'au décès associée à

une analgésie ne représente pas dans sa mise en œuvre les mêmes potentialités de dangers1558 que

l'euthanasie en France, peu d'individus envisagent d'y recourir. Il est donc possible d'avancer que les

dérives recensées dans les modèles juridiques étrangers contribuent à faire perdurer notre système

médical  sous  sa  forme  désuète  et  défaillante.  Les  craintes  des  patients  à  l'égard  de  certaines

modalités  d'exercice1559 de la  fin  de  vie,  quelles  soient  fondées  ou infondées,  nourrissent  notre

enracinement dans ce qualificatif de système de santé défaillant. Parce que notre système de santé

peine à opérer son évolution en matière de fin de vie, il est réputé défaillant. Après avoir parcouru

les divers états de vulnérabilités du patient comme plausibles explications à la nature défaillante de

notre système de santé, nous proposons de vérifier si l'héritage culturel du patient peut être envisagé

comme une autre source de cette défaillance. 

1556Rappelons que la France a ouvert depuis la loi du 22 avril 2005 dite loi Léonetti  la possibilité de rédaction de
directives anticipées. La directive permet de collecter les souhaits des individus dans l'hypothèse de la survenance
d'une situation répondant aux conditions de fin de vie (c'est à dire le cas où la personne n'est plus en état d' exprimer
de vive voix sa volonté). Il est important de souligner que l'engouement pour la procédure est finalement très faible
puisque  l'État  français  du  mener  plusieurs  campagnes  nationales  d'informations  pour  inciter  les  personnes  à
manifester leur dernière volontés dans un écrit. En dépit d'une première ouverture vers l'anticipation de la fin de vie
il  semblerait  que  se  perdure  une  certaine  crainte  à  s'engager.  Plusieurs  témoignages  relèvent  les  mêmes
interrogations à savoir, comment est-il possible d'anticiper une situation de fin de vie sans y avoir été confronté.
C'est le cas de conscience du médecin confronté à la directive anticipée de non-réanimation d'un jeune ayant tenté de
se suicider. Doit-il suivre la volonté de son jeune patient ou au contraire accomplir son rôle de médecin qui consiste
à apporter les soins nécessaires à la préservation de la vie ? 

1557Étude INED – Population et société – n° 494-novembre 2012 - Les décisions médicales en fin de vie - Sophie
PENNEC, Alain MONNIER, Silvia PONTONE et Pr. Régis AUBRY à partir d’un échantillon de 14.999 décès de
personnes âgées de 18 ans et plus représentatif des 47.872 décès survenus en France en décembre 2009. Selon cette
enquête de l'INED publiée en 2012 seulement 2,5% des personnes décédées en 2009 avaient rédigé une directive
anticipée. Selon l'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) en 2015 seulement 1 %¨de la population aurait
rédigé une directive anticipée. L'information est consultable dans le rapport de l'IGAS de 2015 à l'adresse internet
suivante : http://www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/2015-111R_Dir_anticipees.pdf (consulté le 31 juillet 2019).

1558Tout comme l'euthanasie l'issue à long terme de la sédation profonde et continue consiste bien à induire la mort du
patient. Il faut néanmoins préciser que les conditions requises à la mise en œuvre de la procédure médicale de fin de
vie française  sont  largement  plus  encadrées  que celles  du suicide  assisté.  Cet  encadrement  fait  donc office  de
garantie permettant de contenir toutes formes de dérives médicales à long terme. Malgré cette caractéristique la
procédure ne convainc pas les individus.  

1559En 2013, à l'occasion du projet de loi concernant les soins de fin de vie connu sous le nom de «  Projet de loi 52 »
(dont la loi québécoise de 2014 n°S-32.0001 est issue) plusieurs cas documentés de dérapages médicaux ont été
recensés  dans les  pays  ayant  légalisé  l'euthanasie  ou  le  suicide  assisté.  En Belgique,  un transsexuel  aurait  été
euthanasié parce que son opération fut un échec, une dame aurait été euthanasiée parce qu'elle était anorexique et
toujours en Belgique des jumeaux sourds ont été euthanasiés à leur demande parce qu'ils devenaient aveugles [...]
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2/ Le patient face à son héritage culturel 

Parce  que  de  toute  évidence  la  religion  est  une  composante  directrice  de  notre  société

moderne,  nous  envisagerons  de  présenter  son  influence  dans  la  matérialisation  du  caractère

défaillant de notre système de santé. Si certaines croyances religieuses sont en totale opposition

avec certaines pratiques1560 de la médecine moderne, qu'en est-il précisément avec le domaine de la

fin  de  vie  ?  En  d'autres  termes,  nous  allons  tenter  de  dévoiler  l'importance  des  religions1561

concernant certaines pratiques de fin de vie. La plupart des grandes religions monothéistes1562 se

révèlent  être  foncièrement  opposées  à  l'acte  de  donner  la  mort.  A la  lumière  de  cette  concise

présentation nous pouvons donc affirmer sans nul doute que l'héritage religieux influe grandement

sur le patient dans sa prise de décision concernant son désir de fin de vie. Nous avons constaté que

les  individus originaires des pays  du Benelux1563 ou de l'état  Helvétique ont une approche plus

permissive vis à vis des actes susceptibles de donner la mort. D'autres pays comme la France, le

Portugal, l'Italie ont une approche plus conservatrice vis à vis de ces mêmes actes. Autre constat, les

personnes n'embrassant aucune religion1564 se révèlent être plus permissives à l'égard de certaines

pratiques de fin de vie que les personnes dites croyantes. La croyance religieuse du patient a donc

une large part d'influence dans la matérialisation du caractère défaillant de notre système de santé.

En d'autre termes, on peut considérer que dans une certaine mesure, les croyances individuelles

s'opposent à l'évolution en matière de fin de vie. Nul doute que sur notre territoire, l'influence des

religions majoritaires1565 a contribué a entériné ce système de santé défaillant. 

1560GARAY A.,  « Choix  thérapeutique  et  transfusion  sanguine »,  Les  Petites  Affiches, 1994,  no  154,  pp. 10-15  ;
CHAUVAUX D., « Transfusion contre la volonté du patient »,  Revue Française de Droit Administratif, n°1, 2002,
pp.146-156.  Ce  choix  de  deux  documents  parmi  d'autres  ont  le  mérite  d'exposer  l'argumentation  soutenue  à
l'opposition de la doctrine des Témoins de Jéhovah en matière de transfusion sanguine. 

1561Seront abordés le Catholicisme, l'Islam, le Protestantisme, le Judaïsme, Bouddhisme et les personnes athées.  
1562Au nom du respect inconditionnel de la vie humaine, le Judaïsme se montre comme la religion la plus intolérante à

l'égard des pratiques de fin de vie. Le Catholicisme et l'Islam se rejoignent dans le sens ou l'Homme est une création
divine et sacrée, la supprimer reviendrait à commettre l'infraction de meurtre. Enfin dans le Bouddhisme (croyance à
plusieurs variantes) ou prédomine la croyance en la réincarnation, la tolérance vis à vis de l'euthanasie et du suicide
assisté  dépendra de la  variante du Bouddhisme considéré.  Toutefois,  le  message  porté par  le Dalaï-lama est  le
suivant « On peut être confronté à des situations exceptionnelles mais, en règle générale, il est préférable de laisser
une personne mourir à son heure. » 

1563Le Benelux et la Suisse sont majoritairement de confession protestante. Le protestantisme se présente comme l'une
des religions les plus permissive en matière de fin de vie dans le sens ou le libre arbitre de l'Homme dans ses choix a
autant d'importance que la volonté de Dieu. Ce positionnement pourrait être une explication qui a permis à ces États
d'aller plus loin dans leurs législations respectives relatives à la fin de vie. En d'autres termes, cette « conciliation
religieuse » a permis à ces pays de légaliser plus facilement la pratique de l'euthanasie et du suicide assisté.

1564Il s'agit de l'athéisme, c'est-à-dire d'individus qui ne croient pas à la réalité d'une quelconque divinité.
1565Catholicisme, Islam et Judaïsme. 
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En conclusion, nous retiendrons que l'attitude des professionnels de santé et du patient lui-

même sont autant d'indices qui laissent entrevoir combien il est compliqué de s'engager dans l'acte

de donner la mort. Cet exposé nous a largement éclairé sur les difficultés à mettre en place une

profonde réforme de notre système de santé notamment, dans le domaine de la fin de vie. Qu'il

s'agisse de l'attitude des professionnels de santé ou de l'état du patient lui-même, les raisons variées

traduisent toutes la fragilité de notre système de santé. Alors pourquoi les instances gouvernantes

restent aussi fermement attachées au maintien d'une certaine protection dans le domaine de la fin de

vie ? Probablement parce que la protection serait là pour suppléer à cette même défaillance de notre

système de santé. Cette entoure protectrice permettrait à la fois de protéger les personnes les plus

précaires des éventuelles dérives attachées à certaines pratiques médicales de fin de vie et d'autre

part, cette entoure permettrait d'encadrer un système médical qui n'est pas encore foncièrement prêt

à franchir le cap de la réforme.

CHAPITRE II.  L'IMPRÉCISION DU SYSTÈME JURIDIQUE FRANÇAIS DANS LE  

     CADRE DE LA FIN DE VIE 

L'ambition du précédent chapitre fut de démontrer les effets d'une attitude juridique trop

protectrice dans le domaine de la fin de vie en France. Dans le cadre de ce second chapitre, il paraît

intéressant d'étudier un autre critère du système juridique français, son imprécision. Il consistera à

démontrer dans quelle mesure l'imprécision du système juridique français contribue à son tour à

complexifier la relation entre la bioéthique et la fin de vie. En d'autres termes, il s'agira de relever

les conséquences à plus ou moins long terme d'une législation trop imprécise.  A ce titre, seront

étudiés tout d'abord, les divers indices de cette imprécision dans le cadre de l'analyse des textes de

lois (section I) puis, sera abordé l'impact de cette imprécision dans le cadre de la pratique médicale

et juridique française (section II).  
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SECTION I. L’imprécision et l'insuffisance des textes juridiques   

Dans  le  cadre  de  cette  première  section,  il  convient  d'aborder  plusieurs  éléments

caractéristiques de la loi Claeys-Leonetti de 2016. Afin d'être exhaustif dans notre approche, nous

conduirons cette étude comparativement aux textes relatifs à la fin de vie précédemment édictés par

le législateur1566. L'enjeu de cette démonstration consistera d'une part, à constater la pérennisation

des diverses faiblesses rédactionnelles du texte de loi de 2016 puis, d'en relever ces effets sur notre

système juridique français.  A ce titre,  cette étude sera menée en deux temps.  Dans un premier

temps, nous aborderons le caractère insuffisamment clair de la loi Claeys-Leonetti (paragraphe 1) et

ensuite, nous parcourrons son manque de teneur (paragraphe 2).  

Paragraphe 1. La loi Claeys-Leonetti, un texte insuffisamment clair 

L'examen de la loi  Claeys-Leonetti de 2016 sera orienté autour de deux axes d'étude. En

premier lieu, il semble judicieux de mettre en exergue le flou juridique qui entoure les termes de

rédaction de ladite loi (A) puis, il semble cohérent de relever l'inapplicabilité d'un élément essentiel

à la loi Claeys-Leonetti, la collégialité de ses décisions (B)

A. Le manque de lisibilité de la loi Claeys-Leonetti

Dans le cadre de la démonstration que nous proposons de mener, deux axes d'analyse seront

abordés. Tout d'abord, il paraît intéressant de mettre en évidence les divers éléments d'imprécision

présents  dans  la  rédaction  du  nouvel  article  L.1110-5-1  du  CSP autour  du  droit  au  refus  de

l'obstination  déraisonnable  (1).  Dans  un  second  temps,  il  conviendra  de  relever  tout

particulièrement les divers termes de cette imprécision présents dans la rédaction du nouvel article

L.1110-5-2 du CSP  de la sédation profonde et continue jusqu'au décès (2). 

A titre  de  préalable  à  la  démonstration  qui  sera  conduite,  il  convient  de  se  remémorer

plusieurs points de détail concernant la loi nouvelle du 2 février 20161567. D'une part, on rappellera

que depuis sa création la loi Claeys-Leonetti est ballottée entre deux interprétations diamétralement

1566La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé et la loi relative aux droits
des malades et à la fin de vie du 22 avril 2005 (refus de l'obstination déraisonnable au profit du développement des
soins palliatifs). 

1567Loi « Leonetti-Claeys » n° 2016-87 du 2 février 2016 parue au JORF n°0028 du 3 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
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opposées, une lecture restrictive1568 et une lecture extensive1569. Au final, rien de surprenant puisque

le texte législatif sur la fin de vie émane de deux personnalités politiques elles-mêmes opposés1570.

C'est  ce qui amènera certains experts  à dire  au sujet  de la loi  Claeys-Leonetti,  « une loi,  deux

lectures possibles1571 ». Par ailleurs, cette loi a pour vocation de faire évoluer certains dispositifs1572

qui existaient auparavant sans pour autant franchir le pas d'une dépénalisation de l'euthanasie ou

d'une reconnaissance du suicide assisté. Riche de onze nouveaux articles1573, la loi nouvelle de 2016

introduit la possibilité d'un droit à une sédation profonde et continue jusqu'au décès, accentue la

portée des directives anticipées et le rôle de la personne de confiance et enfin, renforce la prise en

compte de la volonté de la personne en matière de refus de traitement. Globalement, on retiendra au

sujet  de  la  loi  de  2016,  une  volonté  de  recherche  d'un  équilibre  visant  à  corriger  certaines

imperfections ou certains manquements de la loi Léonetti de 20051574. Or, quelques mois seulement

après l'entrée en vigueur de la nouvelle loi, la promesse d'équilibre avancée par les pouvoirs publics

est loin de donner entière satisfaction. La loi nouvelle relative à la fin de vie de 2016 recèle comme

ces  devancières1575 un  certain  nombre  d'imprécisions  et  de  flou  dans  les  termes  même  de  sa

rédaction. Sachant que l'ensemble des éléments d'imprécision de la loi Claeys-Leonetti ne pourra

pas faire l'objet d'une approche détaillée par choix, seuls les éléments les plus évidents feront l'objet

d'une étude plus approfondie. A ce titre, il conviendra de relever tout particulièrement les divers

termes d'imprécision présents dans la rédaction des nouveaux articles L.1110-5-1 (autour du refus

de  l'obstination déraisonnable)  et  L.1110-5-2 (autour  du nouveau droit  de  sédation  profonde et

continue jusqu'au décès) du Code de la santé publique. 

1568L'interprétation restrictive c'est la position défendue par Jean Leonetti. Il  considère qu'une sédation profonde et
continue n’est possible que sur des personnes dont le pronostic vital est engagé à court terme et uniquement dans
l’intention de les soulager après avoir essayé toutes les autres possibilités.

1569L'interprétation extensive c'est la position soutenue par Alain Claeys dans laquelle l'intentionnalité de la sédation
(soulager ou précipiter volontairement la mort) importe peu. 

1570Alain CLAEYS est un homme politique français, membre du parti socialiste, spécialiste de la bioéthique alors que
Jean LEONETTI est un homme politique français membre du parti de l'UMP et actuel membre des Républicains.
En tant que médecin cardiologue toujours en exercice Jean Leonetti est très impliqué dans les questions d'éthique,
notamment les questions médicales. 

1571Cette interprétation est révélatrice d'un point particulier qu'il convient de souligner. Au moment de sa création, la
loi sur la fin de vie était déjà par essence confuse. Tout simplement car la loi porte en elle des idées et des concepts
diamétralement opposés sur les questions de fin de vie. C'est ce qui permet de comprendre pourquoi cette loi a été
immédiatement qualifiée de loi de consensus. C'est une loi qui matériellement devait convenir à des protagonistes
différents (personnels soignants et patients) mais aussi à deux concepteurs différents (Claeys et Leonetti). 

1572Notamment la partie législative du Code de la santé publique relative aux droits des personnes malades et usagers
du système de santé. 

1573Articles L.1110-5 ; L.1110-5-1 ; L.1110-5-2 ; L.1110-5-3 ; L.1111-4 ; L.1111-6 ; L.1111-11 ; L.1111-12 ; 
L.1412-1-1 ; L.1541-2 ; L.1541-3 du Code de la santé publique (CSP). 

1574Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie parue au JORF n°95 du 23 avril
2005 

1575Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé et la loi n°2005-
370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
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1/ Au sens de l'article L.1110-5-1 du Code de la santé publique 

Avec l'accentuation1576 de la prise en compte de la volonté de la personne en matière de refus

de traitement, la loi de 2016 est censée placer le patient souffrant en position de « décideur » chaque

fois que cela s'avère possible. Par ailleurs, onze ans après la loi Léonetti, la nouvelle loi du 2 février

2016  est  aussi  vouée  à  une  autre  intention,  gommer  les  imperfections  de  la  première  version

législative1577.  Plus  particulièrement,  le  législateur  français  cherche au travers  de cette  nouvelle

mouture de la loi à affiner et à préciser certains points de détail. C'est exactement le cas avec la

création du nouvel article L.1110-5-11578 du Code de la santé publique. Dans sa rédaction, ce nouvel

article vise a davantage préciser la notion « d'obstination déraisonnable » évoquée plus ou moins

furtivement dans le texte de la loi Léonetti. L'idée principale qui se dégage de la loi de 2016 c'est

que  le  médecin  ne  doit  pas  mettre  en  œuvre1579 des  actes  constitutifs1580 d'une  obstination

déraisonnable.  Mais  en  quel  sens  et  sous  quels  critères  doit  on  définir  une  obstination

déraisonnable ? Si la jurisprudence1581 a tenté une certaine approche de la notion en 2014, le nouvel

article L.1110-5-1 du CSP issu de la loi de 2016 ne nous éclaire pas davantage sur cette notion

d'obstination déraisonnable. Le cadre textuel de la loi française est encore aujourd'hui largement

insuffisant pour caractériser l'obstination déraisonnable. La science et la médecine moderne n'ont

pas  davantage  de  réponses  sur  le  sujet.  Scientifiquement,  on  sait  qu'il  n'existe  aucun  critère

permettant de définir à partir de quel moment ou à partir de quel seuil un traitement médical devient

une obstination déraisonnable. En d'autres termes, on s'interrogera toujours à identifier où se situe la

frontière entre « persévérance » et « obstination » ?

1576On parle d'accentuation dans le sens ou la mesure de refus de traitements a été introduite par la loi Léonetti du 22
mars 2005. Cette mesure avait pour principal objectif de renforcer le consentement du malade qui peut à compter de
l'entrée en vigueur de ladite loi refuser tout traitement y compris l'arrêt de l'alimentation artificielle 

1577L'article L1110-5 du Code de la santé publique issu de la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 prévoit que  : « Toute
personne a, compte tenu de son état de santé et de l'urgence des interventions que celui-ci requiert, le droit de
recevoir les soins les plus appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont l'efficacité est reconnue […].
Ces  actes  ne  doivent  pas  être  poursuivis  par  une  obstination  déraisonnable.  Lorsqu'ils  apparaissent  inutiles,
disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou ne
pas être entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en
dispensant les soins visés à l'article L.1110-10 [...]».

1578« Les actes mentionnés à l'article L. 1110-5 ne doivent pas être mis en œuvre ou poursuivis lorsqu'ils résultent
d'une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet
que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris, conformément à la
volonté du patient et, si ce dernier est hors d'état d'exprimer sa volonté, à l'issue d'une procédure collégiale définie
par voie réglementaire. 
La  nutrition  et  l'hydratation  artificielles  constituent  des  traitements  qui  peuvent  être  arrêtés  conformément  au
premier alinéa du présent article […]. » 

1579Selon l'article L.1110-5-1 du Code de la santé publique issu de la loi n°2016-87 du 2 février 2016.
1580Poursuivre des actes inutiles, disproportionnés ou qui n'ont d'autre effets que le seul maintien artificiel de la vie tel

que le visait l'article L.1110-5 du Code de la santé publique issu de la loi n°2005-370 du 22 avril 2005.
1581Conseil d'État, Assemblée, 24 juin 2014, n° 375081, publié au recueil Lebon. Depuis l'arrêt Lambert de 2014,

rendu sous l'empire de la loi de 2005, la jurisprudence avait légèrement fait évoluer le cadre textuel de la loi sans
que la notion d'obstination déraisonnable n’ait été davantage précisée.
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Malgré la rédaction nouvelle de ce droit au refus de traitements prévue à l'article L.1110-5-1

du CSP, le législateur français n'est pas parvenu à clarifier la notion d'obstination déraisonnable. En

conséquent, on retiendra que la loi  Claeys-Leonetti de 2016 est tout aussi  imprécise que les lois

antérieures relatives à la fin de vie.        

2/ Au sens de l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique 

En se fondant sur le principe énoncé dans l'article 1 de la loi de 2016  « toute personne à

droit à une fin de vie digne et apaisée […], le législateur français considère que les professionnels

de santé doivent  mettre  en œuvre tous  les moyens1582 à  leur  disposition  pour que ce droit  soit

respecté », des soins palliatifs à la sédation profonde et continue. Avec la consécration d'un nouveau

droit  à  une  sédation  profonde et  continue  jusqu'au  décès,  la  loi  de  2016 marque donc sa  plus

significative évolution. C'est assurément dans la rédaction de ce nouvel article L.1110-5-2 du Code

de la  santé  publique  qu’est  apparue  de manière très  perceptible  l'imprécision  de la  loi  Claeys-

Leonetti. Comme le souligne l'Observatoire national de la fin de vie, l'ambitieuse loi sur la sédation

profonde et continue souffre d'un manque évident de définitions ainsi que d'une visibilité suffisante.

Se  référer  à  l'article  31583 de  la  loi  nouvelle  de  2016  c'est  la  possibilité  d'entrevoir  certaines

conditions1584 du recours au droit à la sédation sans pour autant saisir toute la portée et tout le sens

précis des termes employés dans ledit  article.  Il  convient de préciser que la plupart  des termes

contenus dans l'article L.1110-5-2 du CSP se révèlent être très imprécis. La notion « d'altération de

conscience », état médical qui serait induit par la mise en œuvre de la sédation profonde et continue

n'est  à  aucun  instant  précisé  par  le  législateur.  Même  constat,  concernant  la  notion

« d'analgésie1585 » ou encore la notion ambiguë « de traitements de maintien en vie ». S'agissant de

1582Exceptions faites au recours à l'euthanasie active ou au suicide assisté. 
1583Article L.1110-5-2 du Code de la santé publique. 
1584Au sens de l'article L.1110-5-2 du Code de la santé publique le recours au droit à la sédation profonde et continue

se fait à la demande du patient (alinéa 1) sous certaines conditions précises (aliéna 2). 
L'alinéa 1 vise à définir ce qu'est une sédation profonde et continue. La sédation provoquerait une altération de la
conscience maintenue jusqu'au décès, associée à une analgésie et à l'arrêt de l'ensemble des traitements de maintien
en  vie.  L'alinéa  2  énonce  les  conditions  du  recours  à  cette  sédation.  Pour  bénéficier  d'une  sédation  il  faut
impérativement que le patient soit atteint d'une maladie incurable, que son pronostic vital soit engagé à court terme,
que ce dernier se plaigne d'une souffrance réfractaire ou d'une souffrance insupportable. La sédation profonde peut
être mise en œuvre au domicile du patient, dans un établissement de santé ou dans des établissements qui accueillent
des personnes âgés. 

1585L'introduction dans la loi nouvelle de 2016 de pratiques à vocation sédatives à imposer aux professionnels de soins
palliatifs à définir les concepts,  à nommer les différentes formes de sédations, à élaborer des guides de bonnes
pratiques. Le législateur français n'ayant prévu aucun référencement de ces pratiques dans le texte même de la loi
c'est  à  l'ensemble  des  praticiens  médicaux  (notamment  à  la  Société  française  d’accompagnement  et  de  soins
palliatifs) qu'est revenu ce rôle de précisions, de clarification du vocabulaire et des différentes techniques sédatives à
visée palliatives.  
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cette dernière, il aura fallu attendre la décision du Conseil d'état de juin 20141586 pour que la notion

de traitement fasse l'objet de plus amples précisions. En effet, suite à l'arrêt Lambert, l'alimentation

et l'hydratation sont désormais considérées comme des traitements de maintien en vie du patient.

Avant cette décision, on avait tendance à supposer le  « traitement de maintien en vie » selon une

approche plus restrictive au sens exclusif du soin médical. Au delà des termes de l'alinéa premier de

l'article  L.1110-5-2  du  CSP  ayant  servi  à  définir  la  notion  même  de  sédation  profonde  et

continue1587, les termes du second alinéa et suivants permettant d'encadrer les conditions de mise en

œuvre de cette sédation sont tout aussi imprécis. Les notions de « pronostic à court terme » et de

« souffrance réfractaire » énoncées dans ledit article n'ont fait l'objet d'aucune précision de la part

du législateur français lors de la rédaction de la loi nouvelle de 20161588. 

Ce  relevé  d'imprécisions  attaché  à  l'examen  de  la  loi  nouvelle  de  2016 nous  conduit  à

formuler  deux observations.  Tout  d'abord,  la  rédaction  d'une  loi  aussi  imprécise  est  considérée

comme susceptible de faire obstacle à son application. Or, on peut supposer qu'il s'agit là, d'une

démarche volontaire de la part du législateur français. Quel intérêt aurait eu le législateur français à

édicter une nouvelle loi imprécise dans le domaine de la fin de vie1589 ? En d'autres termes, pourquoi

le législateur français aurait-il délibérément cautionné un manque de lisibilité dans la rédaction de la

loi nouvelle de 2016 ? Si à ce jour nous n'avons pas suffisamment de recul pour formuler une

réponse certaine à cette démarche, on peut tout de même supposer qu'il peut s'agir d'une manière

indirecte de faire obstacle au développement ou à la promotion d'un véritable droit à la fin de vie en

France.  Par  ailleurs,  l'ensemble  des  éléments  précédemment  relevés  apportent  la  preuve que la

nouvelle loi de 2016 présente de nombreux passages inintelligibles dans sa rédaction. En d'autres

termes, la loi Claeys-Leonetti n'est pas suffisamment claire. L’ambiguïté de certains termes de la loi

laisse subsister beaucoup trop de zones d'ombre. L'une des principales conséquences à ce manque

de précision de la loi, c'est son manque d'efficacité. En partant du principe que l'efficacité d'une loi

se mesure à sa lisibilité, nous serions amenés à nuancer notre propos concernant la loi Claeys-

Leonetti.

1586Conseil d'État, Assemblée, 24 juin 2014, n° 375081.
1587Il est important de préciser que le terme même de sédation (ensemble des traitements analgésiques et sédatifs)

recouvre un sens fort équivoque. Si la sédation « n'est pas tenue responsable du décès » au sens des articles L1110-
5-2 et  L1110-5-3 du CSP, ce droit  à la  sédation reste  très ambigu puisque les parlementaires  ayant pris part  à
l'élaboration de ladite loi ont refusé de préciser que l’intention de la sédation ne doit pas être de provoquer la mort.

1588Cf. paragraphe 2, B. un droit largement méconnu. Nous verrons ultérieurement que ces termes feront l'objet de
précisions dès 2017 grâce aux recommandations de la Société française d’accompagnement et de soins palliatifs.

1589Il convient de préciser que la faiblesse des lois antérieures à la loi Claeys-Leonetti de 2016 (les lois de 2002 et de
2005) était déjà leurs imprécisions. 
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Si on se tient  à  ce mode de raisonnement  juridique,  la  loi  Claeys-Leonetti  serait  donc une  loi

inefficace. Une loi inefficace serait donc une loi qui peine à trouver à s'appliquer. En conséquent, la

loi Claeys-Leonetti serait qualifiée de loi quasi-inapplicable en droit français. 

En  conclusion  nous  retiendrons,  qu'au  delà  des  nombreuses  confusions  induites  par  le

l'imprécision de la  loi  Claeys-Leonetti,  une autre  importante  conséquence mérite  d'être  relevée.

Il s'agira d'établir l'existence d'un lien de cause à effet entre le manque de clarté de la loi Claeys-

Leonetti et la difficultés d'application de la collégialité des décisions prises dans le domaine de la

fin de vie. 

B. La mise en œuvre complexe de la collégialité dans la loi Claeys-Leonetti

 

L'insuffisance de définitions et des conditions de mise en œuvre de la collégialité dans le

cadre de la législation  Claeys-Leonetti traduit l'une des grandes faiblesses de la loi  nouvelle de

2016. L'ensemble des difficultés lié à la mise en œuvre de la collégialité influe directement sur la

légitimité  de  la  loi  Claeys-Leonetti, son  efficacité  et  donc  sur  sa  capacité  à  être  valablement

appliquée.  Dans  un  premier  temps,  il  sera  abordé  la  reconnaissance  unanime  de  la  procédure

collégiale  par  le  droit  positif  français  (1)  avant  de  soulever  les  éléments  susceptibles  de  nous

permettre de comprendre les réelles difficultés liées à son application (2).       

1/ La collégialité, une procédure unanimement reconnue

Instituer une procédure collégiale et transparente des arrêts de traitements tel était déjà l'un

des objectifs de la loi Leonetti du 22 avril 20051590. C'est l'article 11591 du décret d'application du

6  février  20061592 qui  prévoit  cette  obligation  de  recourir  à  la  collégialité  dans  certaines

circonstances médicales de fin de vie. Parce que la nécessité de suivre une procédure collégiale

représente un certain garde-fou1593 contre les risques de dérives,  la loi  « Claeys-Leonetti » du 2

février 20161594 s'est immédiatement inscrite dans le prolongement de la mesure initiée par la loi

1590Se sont les articles 5 et 9 de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relatifs aux droits des malades et à la fin de vie qui
prévoient le recours à une procédure collégiale. Dans le cadre du non-acharnement thérapeutique, le recours à la
procédure collégiale est prévu dans l'hypothèse d'une limitation ou d'un arrêt de traitement d'un patient hors d'état
d'exprimer sa volonté (article L.1111-4 et L.1111-13 du Code de la santé publique). 

1591V. en ce sens, l'article R.4127-37 (II) du décret du 6 février 2006.
1592Décret n° 2006-120 du 6 février 2006 relatif à la procédure collégiale prévue par la loi n° 2005-370 du 22 avril

2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie et modifiant le code de la santé publique.
1593Article 38 du Code de déontologie médicale : « Le médecin n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort ».
1594Se sont les articles 2, 3 et  8 de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades

et  des  personnes en fin de vie qui  prévoient le recours  à  une procédure collégiale.  Dans le  cadre du refus  de
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Leonetti de 2005. Le législateur a considéré ensuite qu'il revenait au pouvoir réglementaire1595 le

soin  de  définir  la  procédure  collégiale  de  mise  en  œuvre  de  la  sédation  profonde  et  continue

jusqu'au  décès1596 et  de  limitation  ou  d'arrêt  des  traitements1597 ainsi  que  les  nouvelles  règles

relatives aux directives  anticipées1598.  Globalement,  depuis  l'entrée en vigueur  de la  loi  Claeys-

Leonetti en 2016, on constate un attachement à la mise en œuvre d'une procédure de collégialité 1599

dans un certain nombre de décisions médicales de fin de vie. Saisi d'une question prioritaire de

constitutionnalité1600, le Conseil constitutionnel a estimé dans sa décision rendue le 2 juin 20171601

que la procédure collégiale prévue par la loi  n° 2016-87 du 2 février 2016 était  conforme à la

Constitution.  Un  mois  seulement  après  la  décision  de  reconnaissance  constitutionnelle  de  la

procédure collégiale, le Conseil d'État1602 plus haute instance administrative, affirmera à son tour,

l'exigence  de collégialité  dans  le  cadre des  décisions  d'arrêt  de traitement1603.  Il  s'agit  là,  de  la

première décision rendue en faveur du respect de la collégialité dans le cadre de la fin de vie.

Il  faut  souligner  que  la  procédure  de  collégialité  requise  dans  le  cadre  des  décisions

médicales en fin de vie a largement été renforcée par la loi Claeys-Leonetti de 2016. Toutefois, il est

impératif de s'intéresser à la teneur de son décret1604 d'application pour en apprécier toute la portée. 

 

l'obstination  déraisonnable  et  dans  l'optique  de  toujours  faire  prévaloir  la  volonté  du  patient  sur  la  liberté  de
prescription du médecin,  le recours  à  la procédure collégiale est  prévu dans trois hypothèses  de la loi  Claeys-
Leonetti.  Lors  d'une  limitation  ou  d'un  arrêt  de  traitement  d'un  patient  hors  d'état  d'exprimer  sa  volonté,  la
collégialité est  organisée par  l'article  L.1110-5-1 du Code de la santé publique.  Lors de l'éventuel  recours à la
sédation profonde et continue, la collégialité est organisée par l'article L1110-5-2 (2°) du CSP. Enfin, s'agissant des
directives  anticipées,  la  décision  de  refus  d'application  des  directives  anticipées,  jugées  par  le  médecin
manifestement inappropriées ou non-conformes à la situation médicales est prise à l'issue d'une procédure collégiale
définie par voie réglementaire (article L.1111-11 du Code de la santé publique).

1595Décret n°2016-1066 du 3 août 2016 modifiant le code de déontologie médicale et relatif aux procédures collégiales
et au recours à la sédation profonde et continue jusqu'au décès prévus par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant
de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (cf. article 3 dudit décret).

1596V. en ce sens l'article R.4127-37-3 (I) et (II) du décret d'application du 3 août 2016.
1597V. en ce sens l'article R.4127-37-2 (I) ; (II) et (III) du décret d'application du 3 août 2016. 
1598V. en ce sens l'article R.4127-37-1 (III) du décret d'application du 3 août 2016.
1599Aux dires de certains auteurs, la collégialité de la réflexion est une garantie contre l'immoralité d'agir, mais c'est

aussi une capacité morale intersubjective à plusieurs qui est supérieure à celle d'une individu seul. 
1600AUBRY R., DEPADT V., « La loi créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie

reconnue conforme à la Constitution », Droit, Santé et Société, 2018/ 1-2, pp.50-54.
1601Cons. const., 2 juin 2017, n° 2017-632 QPC : JurisData n° 2017-010601 ; JO 4 juin 2017, texte n°78 ; JCP G 2017,

801, note B. Mathieu).
1602CE, 19 juill. 2017, n° 402472, 403377 : JurisData n° 2017-014578 ; JCP G 2017, 898,obs. P. Mistretta). 
1603Aux motifs que le médecin qui a pris la décision médicale n'est plus en charge du patient (élément qui remet en

cause la constitution matérielle de la collégialité). Le Conseil d'État rend donc inapplicable la décision prise en 2014
ordonnant l'arrêt de traitement de monsieur Vincent Lambert.   

1604Il convient de préciser que ce décret en Conseil d'État présente une particularité de procédure. Modifiant le Code
de déontologie médicale, pour son entrée en vigueur il était requis l'avis du Conseil national de l'ordre des médecins
(CNOM). Ce conseil a émis un avis le 12 mai 2016 permettant ainsi la validation du décret d'application.
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2/ Des procédures pas toujours collégiales 

Dans le cadre de notre étude, il serait foncièrement infondé d'évoquer une remise en cause

de  la  collégialité  au  sein  de  la  loi  Claeys-Leonetti.  La  principale  raison  qui  s'oppose  à  cette

conclusion, c'est que la procédure collégiale requise dans le cadre des décisions médicales en fin de

vie  est  d'une  part,  prévue  par  les  textes  législatifs1605 et  d'autre  part,  a  fait  l'objet  d'une

reconnaissance  jurisprudentielle1606.  Toutefois,  certains  points  de  détails  relatifs  à  la  « réelle

pratique » de la collégialité dans le domaine de la fin de vie méritent quelques précisions. Dans les

décrets  de  2006  et  2010,  la  procédure  collégiale  s'est  apparentée  en  réalité  davantage  à  une

concertation qu'à une procédure décisionnelle proprement dite. Depuis 2016, on sait que la tenue

d'une procédure collégiale qui prend la forme d'un processus de délibération collective1607 est une

obligation  législative  dans  le  cadre  de  la  sédation  profonde  et  continue  jusqu'au  décès,  mais

concernant  les  autres  pratiques  sédatives,  il  s'agit  davantage  d'une  recommandation  de  bonne

pratique1608. Si toutefois les modalités de mise en œuvre de la procédure collégiale sont prévues par

le décret n° 2016-1066 d'application de la loi du 2 février 2016, on peut néanmoins s'interroger sur

sa  réelle  portée  ?  En  d'autres  termes,  le  décret  d'application  de  la  loi  Claeys-Leonetti  est-il

suffisamment précis dans ses termes pour permettre une application de la collégialité qui serait non-

critiquable ? Nous serions tentés de répondre négativement à l'interrogation soulevée pour deux

raisons. Tout d'abord, l'examen concret des articles du décret1609 révèle une rédaction minimaliste,

très imprécise1610 et pas suffisamment détaillée1611. Ce manque de clarté rédactionnelle conduit à une

1605Ibid., p.229, 
1606Ibid., p.229, décision du Conseil constitutionnel et du Conseil d'État (2017).
1607Ce processus consiste à réunir tous les professionnels impliqués dans la prise en charge du patient et un médecin

extérieur appelé comme consultant. 
1608BLANCHET  V.,  VIALLARD M-L.,  AUBRY R.,  «  Sédation  en  médecine  palliative  :  recommandations  chez

l'adulte  et  spécificités  au  domicile  et  en  gériatrie  ».  Revue  de  médecine  palliative  :  Soins  de  Support-
Accompagnement-Éthique, vol. 9, n° 2, 2010, pp. 59-70.

1609Le décret a vocation à organiser/encadrer précisément les conditions de la mise en œuvre de la procédure collégiale
dans le cadre de différentes procédures de fin de vie.

1610Art. R.4127-37-1 (III), le refus d'appliquer une directive anticipée « ne peut être décidé qu'à l'issue de la procédure
collégiale  prévue  à  l'article  L.1111-11  [...] »  Or  l'article  L.1111-11  issu  de  la  loi  de  2016  ne  donne  aucune
information  concernant  les  modalités  de  la  procédure  collégiale.  Même  raisonnement  concernant  l'article
R.4127-37-2 (I)  « la décision de limiter  ou d'arrêter  les traitements  […]  ne peut être prise qu'à l'issue de la
procédure collégiale prévue à l'article L.1110-5-1 du CSP ». L'article L.1110-5-1 issu de la loi de 2016 ne donne
aucune information  concernant  les  modalités  de  la  procédure  collégiale.  Dans  les  deux volets  de  rédaction  de
l'article 3 du décret on assiste à une forme de renvoi juridique entre le décret et la loi concernant les modalités de la
procédure collégiale. Ni la loi, ni le décret, ne sont en mesure de livrer avec plus de précisions en quoi consiste
véritablement la tenue de la procédure collégiale. Hormis quelques détails concernant les acteurs de la procédure
collégiale  visés  aux  articles  R.4127-37-1  (III)  ou  encore  à  l'article  L.1110-12  de  la  loi  de  2016  par  ailleurs,
absolument  aucune  précision  n'est  livrée  sur  les  éventuels  critères  retenus  par  la  procédure  collégiale  dans  le
processus décisionnel en fin de vie. 

1611Art.  R.4127-37-3  (I),  « il  est  recouru  à  une  sédation  profonde  et  continue  provoquant  une  altération  de  la
conscience maintenue jusqu'au décès […] à l'issue d'une procédure collégiale, telle que définie au III de l'article
R. 4127-37-2, dont l'objet est de vérifier que les conditions prévues par la loi sont remplies ». La rédaction de cet

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 301 



forme d’inintelligibilité du texte. La finalité dudit décret1612 qui consiste à éclairer le texte législatif

concernant les conditions de mise en œuvre de la procédure collégiale dans le cadre de différentes

procédures de fin de vie n'est donc pas entièrement satisfaite. D'autre part, l'autre élément qui nous

incite à retenir l'insuffisance de ce décret d'application, c'est l'attitude française qui consiste à se

tourner vers des organismes comme le Conseil de l'Europe1613 ou plus récemment vers la Haute

autorité de santé1614 pour remédier au manque de lisibilité de ce texte réglementaire. 

A ce jour, il est difficile d'attester qu'une véritable procédure collégiale soit mise en œuvre

dans l'ensemble des décisions de fin de vie. Même si la loi Claeys-Leonetti prévoit qu’une sédation

profonde et continue jusqu’au décès soit pratiquée au terme d’une décision collégiale, la pratique

tend à nous prouver le contraire « dans la réalité, on est bien loin de réussir à mettre en place des

procédures collégiales telles que décrites dans la loi1615 ». Il faut reconnaître que la collégialité est

particulièrement  complexe1616 dans  sa  mise  en  œuvre  et  pourtant  la  procédure  collégiale  est

essentielle. Le docteur Mislawski estime que « la procédure collégiale est un processus délibératif

obligeant chacun à développer une argumentation dans un espace public. C'est un moyen essentiel

d'éviter l'arbitraire des décisions solitaires imposées par un rapport de forces hiérarchiques1617 ».

article révèle deux éléments importants. Concernant la définition de la procédure collégiale à mettre ne place, le
rédacteur du décret renvoie par faciliter à l'article précédent qui ne livre qu'une approche sommaire des acteurs
compétents à mener la procédure collégiale.  S'agissant de l'objet  de la procédure collégiale à mettre en œuvre,
l'article évoque une simple vérification des conditions prévues par la loi, sans donner plus de détails.     

1612Rappelons  que  la  finalité  d'un  décret  est  importante  puisqu'elle  a  vocation à  informer.  En l'espèce,  le  décret
s'adresse à un public en attente de précisions concrètes sur la procédure de collégialité dans le cadre de décisions en
fin de vie. Il s'agit des médecins et professionnels de santé impliqués dans le processus décisionnel des traitements
de fin de vie ainsi que toutes personnes concernées (patients et leur entourage).  

1613Dans l'incertitude concernant les modalités de la procédure collégiale dans les décisions de mise en œuvre de la
sédation profonde et continue, la France s'est référencée (pour plus de détails) au guide sur le processus décisionnel
relatif aux traitements médicaux dans les situations de fin de vie, Conseil de l'Europe, mai 2014. Au travers de ce
guide, le Conseil de l'Europe recense entre autres les divers critères retenus par la procédure collégiale pour accorder
le recours à la sédation profonde et continue. Ce guide de 2014 est  consultable en ligne sur la page internet à
l'adresse suivante :  https://edoc.coe.int/fr/bioethique/6092-guide-sur-le-processus-dcisionnel-relatif-aux-traitements-
mdicaux-dans-les-situations-de-fin-de-vie.html (consulté le 31 juillet 2019).

1614La Haute Autorité de santé (HAS) a été sollicité par le Gouvernement français afin de livrer certaines précisions et
certains détails sur comment mettre en œuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès ? Plus
exactement quelle procédure encadrée par la loi s'impose ? Il s'agit d'une référence à la collégialité de la procédure.
Cet ensemble de recommandations rendues en février 2018 n'ont finalement pas éclairé davantage le décret de 2016.
La HAS s'est largement inspirée du guide du Conseil de l'Europe sans amener de précisions supplémentaires sur la
mise en œuvre de la procédure collégiale Le guide est consultable en format .pdf à l'adresse internet  suivante :
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2018-03/app_164_guide_pds_sedation_web.pdf
(consulté le 31 juillet 2019).

1615Véronique Blanchet  médecin  spécialiste  de  la  douleur et  des  soins  palliatifs  à  l’hôpital  Saint-Antoine  (Paris)
dévoile sur ce point son expérience de terrain :  « si les médecins prennent de moins en moins de décisions seuls,
surtout dans des cas compliqués, il leur arrive parfois de ne pas avoir la possibilité de faire autrement car on est
vendredi soir, car les infirmières présentes ne connaissent pas le patient ».

1616Un des fondements avancé à cette complexité c'est de parvenir à concilier deux domaines forts exigeants celui de
la fin de vie et celui de la collégialité. En France, la reconnaissance d'un droit à la fin de vie n'a jamais été évidente
quant à la mise en œuvre d'une procédure collégiale quelque soit le terrain concerné elle s'avère compliquée. 

1617R.MISLAWSKI,  «  Directives  anticipées  »,  Enjeux  éthiques  de  la  réanimation,  L.PUYBASSET (Ed),  Paris,
Springer Verlag 2010, p.73. L'avis de MISLAWSKI est fort intéressant car il  est à la fois docteur en médecine
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L'importance donnée à la collégialité est d'autant plus visible avec l'affaire Lambert ou il est revenu

une nouvelle fois à un collège de trois médecins experts1618 de trancher du sort médical du jeune

patient. Parce que la collégialité a été envisagée dans le cadre de la loi Claeys-Leonetti1619, la France

ne peut pas se voir reprocher son manque d'implication. Alors pourquoi ce manque de lisibilité et

ces imprécisions autour de l'instauration de la collégialité ? Peut-être tout simplement pour rendre

les textes législatifs difficilement applicables et donc s'opposer une fois encore au développement

d'un véritable droit à la fin de vie.

Paragraphe 2. La loi Claeys-Leonetti : un texte dénué de substance

Dans le second volet de cette étude, l'examen de la loi Claeys-Leonetti de 2016 sera orienté

autour  de  deux points  particuliers.  En premier  lieu,  il  semble  judicieux  de  mettre  en  avant  le

caractère  lacunaire  de  ladite  loi  (A)  puis,  il  semble  cohérent  de  relever  le  caractère  largement

méconnu de cet ensemble juridique spécifique à la fin de vie (B).  

A. Le caractère lacunaire de la loi Claeys-Leonetti

Afin  d'identifier  le  caractère  lacunaire  de  la  loi  Claeys-Leonetti  de  2016,  nous  nous

proposons  de  fonder  notre  réflexion  sur  deux points.  Tout  d'abord,  nous  aborderons  les  divers

éléments qui prouvent que la loi Claeys-Leonetti est venue créer que très peu de nouveaux droits

pour les personnes malades en fin de vie (1) puis, nous examinerons dans quelle mesure la loi

Claeys-Leonetti a pu être globalement qualifiée de loi de consensus (2).

(chirurgien) et docteur en droit. 
1618Désignés par le tribunal administratif de Châlons-en-Champagne (Marne) ces trois médecins ont eu un mois pour

réaliser une nouvelle expertise et déterminer si « le tableau clinique » de l’infirmier hospitalisé au CHU de Reims
dans un état végétatif a connu une évolution depuis la dernière expertise réalisée en 2014 par le Conseil d’État. 

1619Ibid.  note 1324 mais aussi  l'article L.1110-12 du CSP qui définit clairement l'équipe de soins participant à la
procédure collégiale.
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1/ La loi Claeys-Leonetti créant de nouveaux droits pour les personnes en fin de vie 

Compte  tenu  de  la  multiplication  des  situations  de  fin  de  vie1620 et  de  l'insuffisance  de

réponses adaptées du droit positif français, il était urgent d'envisager l'adoption d'une nouvelle loi.

C'est  dans ce contexte que fut promulguée la  loi  nouvelle  sur la  fin  de vie  de 2016. Même si

l'intitulé1621 de la loi, fort suggestif, laisse supposer d'importantes évolutions dans le domaine de la

fin  de  vie,  la  réalité  est  tout  autre.  Si  la  loi  Claeys-Leonetti  poursuit  l'objectif  d'éliminer  la

souffrance en fin de vie et d'accroître le recours à la volonté du patient, cette loi ne consent pas pour

autant à  la dépénalisation de l'euthanasie  ou à la  légalisation du suicide assisté.  La loi  Claeys-

Leonetti du 2 février 2016 créée de « nouveaux droits » en faveur des malades et des personnes en

fin de vie. On peut valablement se demander à quels « nouveaux droits » l'intitulé même de la loi

Claeys-Leonetti fait-il référence ? Hormis la création d'un droit à la sédation profonde et continue

jusqu'au décès1622,  la nouvelle loi sur la fin de vie de 2016 ne fait que préciser et renforcer les

dispositions qui existaient auparavant.  L'examen de la loi Claeys-Leonetti  nous permet donc de

relever  trois  changements  identifiables  dans  le  nouveau texte.  Tout  d'abord,  la  modification du

régime  juridique  des  directives  anticipées1623 puis,  le  renforcement  du  rôle  de  la  personne  de

confiance1624 et enfin, l'accentuation de la prise en compte de la volonté de la personne en matière de

refus de traitement1625. Au final, onze articles ont fait leur apparition dans le nouveau texte de loi du

2 février 2016 sans pour autant foncièrement révolutionner le paysage juridique de la fin de vie.

S'intéresser davantage aux détails de ces changements permet d'en relever certains constats.

La consécration d'un nouveau droit à une sédation profonde et continue1626 est assurément la plus

1620Au même titre que l'affaire Vincent HUMBERT en 2002 a indéniablement influencé l'adoption de la loi du 22 avril
2005, les cas médicaux de Chantal SEBIRE (2008), Vincent LAMBERT (2013) et Anne BERT (2015) ont eux aussi
leur part d'influence dans l'adoption de la dernière loi sur la fin de vie du 2 février 2016.

1621La loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie
est  consultable sur  le site  légifrance à l'adresse internet  suivante :  https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?
cidTexte=JORFTEXT000031970253&categorieLien=id (consulté le 31 juillet 2019).

1622Article L.1110-5-2 du Code de la santé publique. 
1623Article L.1111-1 du Code de la santé publique. 
1624Article L.1111-6 du Code de la santé publique. 
1625Article L.1110-6-1 du Code de la santé publique. 
1626Même si la mesure de sédation est d'ores et déjà pratiquée dans les services de soins palliatifs, l'apport de la

nouvelle loi est considérable. Il sera permis de prévoir une sédation profonde et continue provoquant une altération
de la conscience maintenue jusqu'au décès associée à une analgésie et à l'arrêt de l'ensemble des traitements de
maintien en vie. Il faut savoir que la nouvelle disposition de sédation peut intervenir qu'a la demande du patient et
uniquement dans deux hypothèses. Dans la première hypothèse, le patient doit être atteint d'une affection grave et
incurable, dont le pronostic vital à court terme est engagé, et qui présente une souffrance réfractaire aux traitements.
Dans la seconde hypothèse, le patient doit être atteint d'une affection grave et incurable qui demande l'arrêt d'un
traitement  qui  engage  son  pronostic  vital  à  court  terme  et  qui  est  susceptible  d’entraîner  une  souffrance
insupportable. Concernant le patient hors d'état d'exprimer sa volonté, la loi nouvelle autorise le médecin à procéder
à la sédation profonde et  continue afin d'éviter  toute souffrance déraisonnable.  Cette  décision est  soumise à la
réunion de plusieurs conditions dont la plus importante est la mise en œuvre d'une procédure collégiale. 
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significative évolution de la loi Claeys-Leonetti.  S'agissant des autres aménagements prévus par

ladite  loi,  il  convient  d'en relever  une importance réputée mineure.  Dans le  cadre des mesures

relatives à la personne de confiance, elles consistent pour l'essentiel au renforcement de son rôle 1627.

Les mesures relatives aux directives anticipées apportent un certain nombre de modifications dans

le sens d'une meilleure prise en compte de l'anticipation de la volonté du malade en fin de vie1628.

Enfin, s'agissant de l'accentuation de la prise en compte de la volonté de la personne en matière de

refus de traitements elle s'exprime par la reconnaissance d'un droit au refus de soins du malade1629 et

par un droit à l'apaisement de la souffrance1630. Par ailleurs, on pourrait préciser que dans le temps

réservé à la réflexion sur l'adoption de cette loi nouvelle sur la fin de vie, d'autres mesures avaient

été envisagées par les décideurs publics mais elles n'ont finalement pas abouti1631. 

En conclusion  nous retiendrons que  les  modifications  apportées  par  la  loi  nouvelle  aux

dispositions législatives déjà en vigueur1632 ne suffisent pas à matérialiser une véritable réforme1633

du droit en matière de fin de vie. Certains experts juridiques n'hésitent pas à employer le terme de «

loi de reformulation » lorsqu'il s'agit de faire référence à la législation Claeys-Leonetti. Excepté le

droit du patient à « la sédation profonde et continue jusqu'au décès » et la valeur « contraignante »

des  directives  anticipées  auprès  de  l'équipe  médicale,  les  autres  apports  de  la  loi  nouvelle  du

2 février 2016 sont considérées comme des mesures insignifiantes. Ce constat nous amène à relever

l'incapacité  de la  loi  Claeys-Leonetti  à  corriger  les  imperfections  et  les  manquements  de la  loi

Leonetti  de 2005.  Face à  l'imperceptibilité  de ces  changements,  la  loi  Claeys-Leonetti  revêt  le

qualificatif  de  loi  ''lacunaire''.  Très  incomplète,  largement  insuffisante,  l'efficacité  de  la  loi  est

remise en cause au point d'envisager la possibilité d'une nouvelle loi sur la fin de vie1634 à l'issue de

1627Selon l'article 9 de la loi, le renforcement du rôle de la personne de confiance « rend compte de la volonté de la
personne » et surtout « le témoignage de la personne de confiance prévaut sur tout autre témoignage ».

1628Selon l'article 8 de la loi ces directives « s'imposent » au médecin alors que précédemment le médecin ne faisait
qu'en « tenir compte ». On dit que cette opposabilité de la directive à l'égard du médecin est la plus forte mesure
après la reconnaissance d'un droit à la sédation profonde et continue. Par ailleurs, les directives ont vu leur champ
s'élargir puisqu'elles peuvent prévoir à l'avance les conditions : «  de la poursuite, de la limitation, de l'arrêt ou du
refus de traitement ou d'actes médicaux » et sont sans limitation de durée.

1629Ce droit consiste à faire disparaître l'obligation pour le médecin de tout mettre en œuvre pour convaincre son
patient  d'accepter  les soins indispensables.  Le  médecin doit  respecter  la volonté de son patient  dès  lors qu'il  a
suffisamment informé ce dernier sur les conséquences de la gravité d'un tel choix. 

1630Ce droit  consiste en un droit  de recevoir des traitements et  des soins qui garantissent le meilleur apaisement
possible de la souffrance et ce même s'ils peuvent avoir comme effet d'abréger la vie. 

1631L'une de ces mesures propose de développer encore davantage les soins palliatifs pour améliorer la qualité de vie
des  patients  en  phase  terminale.  Inspirée  du  plan  de  Nicolas  Sarkozy de  2008-2012 ces  mesures  prévoyaient
l'augmentation du nombre d'unités de soins palliatifs dans les hôpitaux, du nombre de lits dédiés à cette médecine
mais aussi renforcement de la formation des médecins. Elle n'a pas aboutie. L'autre mesure qui avait été proposée
consistait à médicaliser davantage les établissements d'hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD). 

1632Notamment la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 et la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005.
1633Au contraire,  on  parle  volontiers  d'un  « consensus  mou »  pour  reprendre  exactement  les  mots  employés  par

certains experts pour qualifier la future loi sur la fin de vie.
1634JOLY C., « Faut-il faire évoluer la loi Leonetti-Claeys ? », Les Petites Affiches, Lextenso, n° 29, 2019, pp.10-11.
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la  tenue  des  États  généraux  de  la  bioéthique1635.  On  est  presque  amené  à  penser  que  c'est  la

prévisibilité de ce caractère lacunaire de la loi Claeys-Leonetti qui a largement contribué à faire

naître une loi dont tout le monde s'accorde à dire qu'il s'agit d'une loi de consensus1636. 

2/ La loi Claeys-Leonetti, une loi de consensus

Dans son projet  d'élaboration d'une loi  nouvelle  sur la fin  de vie,  le  législateur  français

ambitionnait que la future loi s’inscrive dans la recherche d'un équilibre par rapport aux législations

précédentes.  Très  rapidement,  deux  objectifs  prioritaires  sont  définis.  Un  premier  objectif,  qui

consiste à corriger les imperfections des deux lois précédentes1637 et un second objectif, qui consiste

à corriger essentiellement les manquements de la loi Leonetti de 2005. Si on se réfère à l'étude

précédemment  conduite  relative  à  l'insuffisance  de  clarté  de  la  loi  Leonetti1638,  il  est  possible

d'affirmer  sans  prise  de  risque  que  le  premier  objectif  fixé  par  le  législateur  n'est  nullement

atteint1639. Quant au second objectif qui consistait à remédier aux insuffisances de la loi Leonetti de

2005, le législateur est encore une fois défaillant puisqu'il n'est pas parvenu à honorer l'essentiel des

engagements1640 qu'il s'étaient fixé. La future loi sur la fin de vie n'en demeure pas pour autant

déséquilibrée puisqu'elle se poursuivra dans une démarche de consensus quant à son élaboration. 

   

La mise en échec de ses deux principaux objectifs  et  la récusation de l'euthanasie et  du

suicide assisté font de cette loi nouvelle sur la fin de vie, une loi de consensus1641. Le consensus est

un terme très général et aussi un terme très répandu dans la bouche des décideurs publics, mais que

signifie t-il exactement et quel intérêt représente t-il au sens de la loi sur la fin de vie ? On peut

légitimement  se  demander  qu'est-ce  qui  caractérise  spécifiquement  une  loi  de  consensus  ?  En

Si toutefois la Ministre de la Santé française Agnès BUZYN n'est pas favorable à une nouvelle loi car elle juge que
la  loi  Claeys-Leonetti  de  2016 "répond  aux  besoins"  des  malades  en  fin  de  vie,  156  députés  ont  signés  dans
le Monde du 27 février 2018 une tribune du député LREM Jean-Louis Touraine, en faveur d'une nouvelle loi sur la
fin de vie «au cours de l’année 2018» pour « sortir de l’hypocrisie qui prive certains malades d’une aide souhaitée
» et instaurer un « droit au choix » de mourir. (132 de ces députés appartiennent à la majorité présidentielle.

1635Régis  AUBRY,  membre  du  CCNE et  chef  du  service  de  soins  palliatifs  du  CHU de  Besançon  soutient  que
« ce n'est pas parce qu’une loi a été votée qu’on arrête de réfléchir ou de débattre ». 

1636 Avant  l'adoption  de  la  loi,  Michèle  DELAUNAY,  Députée  de  Gironde  et  ancienne  ministre  déléguée  aux
Personnes âgées et à l'Autonomie disait de cette dernière :  « qu'elle avait le mérite d'aller aussi loin que possible
actuellement, dans le débat français ».

1637Loi Kouchner du 4 mars 2002 et loi Leonetti du 2005.
1638cf. Paragraphe 1 de la section I du chapitre II de ce titre I, deuxième partie.
1639La nouvelle rédaction du texte de la loi Claeys-Leonetti présente à son tour de très nombreuses imprécisions telles

que nous avons pu les relever lors de notre étude précédente. 
1640L'étude matérielle précédemment menée apporte la preuve que les manquements de la loi Leonetti de 2005 sont

toujours  existants dans la loi  Claeys-Leonetti  de 2016. Si  ces manquements avaient été d'une certaine manière
résorbés, la nouvelle loi aurait finalement satisfait à ses objectifs et ne serait pas qualifiée de loi lacunaire. 

1641« Cette démarche de consensus, unique au monde sur ces sujets, a permis de faire émerger un texte équilibré »
dont l’objectif est de garantir une mort apaisée à tous les français résume le réanimateur Louis PUYBASSET.
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d'autres termes, quel est le but recherché par une loi de consensus ? Une loi de consensus serait

donc une disposition qui n'apporterait aucun « changement » majeur à la législation déjà en vigueur.

Afin de mieux évaluer la finalité d'une loi de consensus, il  est impératif  de se replacer dans le

contexte  sociétal  précédent  son  adoption.  La  loi  Claeys-Leonetti  est  majoritairement  attendue

comme une loi qui serait largement plus engagée que les lois précédentes dans le domaine de la fin

de vie or, il n'en est rien. On peut ainsi en déduire que la finalité recherchée par la loi de consensus

dans le domaine de la fin de vie était tout simplement de ne froisser personne. Il s'agissait pour les

pouvoirs publics1642 de mettre en place une loi qui ne soit ni à la fois trop engagée, ni trop en recul

des  attentes  de  chacun1643.  C'est  une  loi  dont  l'unique  vocation  était  de  permettre  à  tous  les

protagonistes1644 (acteurs et patients de la fin de vie) de se retrouver et aux pouvoirs publics1645 de

prouver leurs préoccupations et leurs implications sur le dossier embarrassant de la fin de vie.

En  conclusion,  nous  retiendrons  que  le  consensus  apparaît  comme  une  conséquence  au

caractère lacunaire de la loi sur la fin de vie. Si la législation française sur la fin de vie avait été plus

engagée, elle aurait conduit à méconnaître les traits d'une approche consensuelle. Désormais, nous

allons nous intéresser à un autre élément de preuve à l'insuffisance de la loi, sa méconnaissance.   

 

    

1642Il  est souvent relevé concernant les auteurs de la proposition de loi, Alain CLAEYS (PS) et Jean LÉONETTI
(UMP) qu'ils ont fait le choix de porter au plus haut la possibilité d'un consensus politique.

1643Un texte équilibré, un consensus large voici les mots utilisés pour imager la position adoptée par la loi Claeys-
Leonetti. Un texte qui peut satisfaire à la fois ceux qui voulaient ''aller plus loin'' et ceux qui estimaient que nous
''allions trop loin''. Les pro-euthanasies et les pro-vie.

1644La  réflexion du Président  de la  République  François  Hollande au sujet  de  la  nouvelle  loi  sur  la  fin  de vie :
« à vouloir contenter tout le monde, on ne satisfait presque personne » donne le tempo de cette volonté publique
d'adopter  une loi  qui  soit  à  la  convenance de  tous.  Plusieurs  témoignages  recueillis  après  l'adoption de la  loi,
abondent  en  ce  sens.  Par  exemple,  la  Députée  écologiste  Véronique  MASSONNEAU,  à  l'origine  d'une  autre
proposition de loi sur l'aide active à mourir dira au sujet de la loi  : « je ne suis pas certaine que ce nouveau texte
aille aussi loin que je le voudrais mais je crois à la politique des petits pas […]  ». Le chef du service de réanimation
neurochirurgicale  de  l’hôpital  de  la  Pitié-Salpêtrière  à  Paris  Louis  PUYBASSET  saluera  la  loi  comme  une
« exemplarité ». Pour lui la loi ainsi adoptée est en tous points conformes aux attentes de ses patients.

1645Une illustration de cette embarrassante préoccupation des pouvoirs publics sur l'épineux sujet de la fin de vie, c'est
la réflexion commune de Manuel VALLS premier Ministre et de Marisol TOURAINE sa Ministre de la santé à
l'instant de l'entrée en vigueur de la loi Claeys-Leonetti. Il faut rappeler que ces deux acteurs avaient été signataires
en 2009 d'une proposition de loi prévoyant une « aide active à mourir ». Or, au 2 févier 2016, jour de l'adoption de la
nouvelle loi sur la fin de vie, ces ministres n'ont cessé de répéter que cette loi de consensus devait être vue comme
une « étape ». En d'autres termes, il s'agissait là d'une sorte de justification vis à vis d'une loi qui n'était pas allée
aussi loin que l'on aurait pu le prévoir. Par l'emploi du terme « étape », VALLS et TOURAINE ont insinué tour à
tour que la nouvelle loi peut décevoir mais que l'avenir la fera évoluer dans le sens attendu par certains. 
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B. La fin de vie, une loi largement méconnue

Afin de mettre en évidence la méconnaissance générale de la loi Claeys-Leonetti de 2016,

nous  nous  proposons  de  fonder  notre  présentation  sur  deux  observations.  Tout  d'abord,  nous

évaluerons la situation au niveau des professionnels de santé (1) puis, nous mesurerons la situation

au niveau du Grand public (2).

1/ Au niveau des professionnels de santé

Précédemment dans notre étude, il  a été observé qu'une loi trop imprécise et incomplète

conduisait assurément à générer un certain nombre de difficultés relatives à son efficacité. Une loi

dont  on  parvient  que  très  difficilement  à  identifier  son  contenu  et  son  sens  se  révèle  fort

problématique à mettre en œuvre. C'est exactement la situation que connaît la loi Claeys-Leonetti.

Par ailleurs, la loi Claeys-Leonetti revêt un autre point de fragilité, elle s'avère trop méconnue des

professionnels de santé1646. Bien que l'évolution législative dans le domaine de la fin de vie a été

grandement attendue, près de deux ans après son adoption, la loi Claeys-Leonetti éprouve toujours

des difficultés à se faire connaître1647. 

Ce phénomène de « méconnaissance de la loi » n'est pas une caractéristique inhérente à la

loi Claeys-Leonetti  de 2016 puisque, la législation Leonetti  de 2005 avait  elle aussi  connu une

semblable  configuration.  Politiques,  philosophes,  juristes  ou encore  membres  du corps  médical

s'accordaient déjà à dire que la faiblesse d'une loi quelque soit son domaine de compétence réside

dans sa méconnaissance. Au sujet de la loi Leonetti de 2005, plusieurs voix se sont fait entendre

pour dénoncer les risques et les conséquences de cette méconnaissance législative. En 20131648 le

philosophe Jacques  Ricot1649 estimait  qu'il  aurait  été  nécessaire  de  « renforcer  »,  «  clarifier  »,

« améliorer » et surtout de « diffuser » la loi Leonetti. Interrogé à son tour, Bernard Debré1650 dans

1646Véronique BLANCHET médecin spécialiste de la douleur et des soins palliatifs à l’hôpital Saint-Antoine (Paris)
nous expose toute l'appréhension de ses collègues de travail face à leurs patients lorsqu'il est question d'évoquer
avec eux la fin de vie. « Mes collègues ne sont pas très à l’aise […]. Quand, face à un patient qui leur demande une
euthanasie, ils l’informent de la possibilité de bénéficier d’une sédation, ils ont parfois l’impression d’accéder à une
demande d’euthanasie masquée. Or, ce n’est pas toujours le cas |[...] tout dépend des circonstances ». 

1647Cette méconnaissance doit être comprise dans un sens assez large c'est à dire, qu'elle sous-entend à la fois des
problèmes liés à sa diffusion, son enseignement, son information ou encore sa précision. 

1648RICOT J., Du bon usage de la compassion, PUF, coll. Care studies, Paris 2013, 56 p.
1649Agrégé de philosophie, RICOT est actuellement chargé de cours de bioéthique au département de philosophie de

l’Université de Nantes. 
1650Homme politique français (député UMP) mais également Professeur des universités–Praticien hospitalier (1980)

et chef du service d'urologie à l'hôpital Cochin depuis 1990. Par ailleurs, Bernard Debré est aussi membre du Comité
consultatif national d'éthique de 1986 à 1988 sur nomination de Jacques Chirac et à nouveau membre du CCNE
depuis mars 2008 sur nomination de Nicolas Sarkozy.
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sa vision de politicien mais surtout de praticien de la médecine dénonce ouvertement le fait que

« tout  le  monde pouvait  se  retrouver  sur  cette  loi  à  condition  qu'elle  soit  enseignée,  diffusée,

comprise, mais cela n’a pas été le cas ». Debré rajoute : « rien n’a été fait pour former et informer.

On en paie aujourd’hui le prix ». La remise en cause de la loi Leonetti serait donc en partie due à

son manque de diffusion et d'information vis à vis des professionnels de santé1651. Ce constat nous

amène à formuler une autre interrogation. La remise en cause de la loi Claeys-Leonetti annoncée

ces  jours  derniers,  serait-elle  également  imputable  à  cette  même raison de  méconnaissance  du

droit ? Si on se rapporte aux déclarations faites par Anne de la Tour1652 Présidente de la Société

Française d'Accompagnement et  de Soins  Palliatifs  il  semble que cela  soit  fort  probable.  Cette

dernière a affirmé au sujet de la loi Claeys-Leonetti :  « comme les précédentes, cette loi ne sera

utile que si elle est connue. Informons-nous, formons-nous, ne restons pas seuls1653». Toutefois, à

l'instant  de la  tenue d'un tel  discours  les  pouvoirs  publics  français  ont  déjà  entrepris  le  travail

d'information  et  de  diffusion  de  la  loi  Claeys-Leonetti  sans  grand  succès.  La  campagne

d'information  a  très  vite  montré  son  insuffisance.  Afin  de  faire  front  à  cette  effective

méconnaissance du droit en matière de fin de vie1654 et ainsi pallier à cette carence de la loi française

certains organismes indépendants1655 se sont engagés dans une véritable mission d'éclaireurs publics

comme, la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) ou encore la Haute

Autorité de santé1656 (HAS).  Clarification et  meilleure accessibilité de la loi1657 à  l'intention des

professionnels  de  santé  telles  sont  les  finalités  communes  recherchées  par  ces  organismes

indépendants. En mai 2017, la Société française de soins palliatifs s'engage à préciser les termes de

la loi Claeys-Leonetti ouvrant la possibilité de recourir à une sédation profonde et continue jusqu’au

décès. Concrètement, la SFAP va mener un travail qui revêt la forme de « fiches-repères1658 » mises

en ligne sur son site internet et  distribués aux professionnels de santé dont la seule finalité est

d'éclairer sur certains critères donnés par la loi du 2 février 2016. La SFSP prend à sa charge la

1651Et des citoyens français sur ce point de détail cf. Chap II, Sect. I, §2,  B, (2).
1652Médecin, chef de Service Soins Palliatifs et Douleurs Chroniques au Centre Hospitalier Victor Dupuy d'Argenteuil

(Val d'Oise) et membre de la SFAP depuis 1999. Le docteur Anne de la Tour a été aussi élue depuis le 18 juin 2016,
à la présidence de la Société Française d'Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP). 

1653« Loi Claeys-Leonetti nouveaux droits, nouveaux enjeux », La Revue du praticien, Vol. 67, Décembre 2017.
1654Liée soit à une loi jugée trop illisible, trop imprécise ou insuffisamment diffusée. 
1655Ces  organismes  travaillent  aux  côtés  des  pouvoirs  publics.  Les  missions  sont  indirectement  assignées  à  ces

organismes par le législateur lui-même dans le but d'éclairer leurs décisions.
1656La Haute Autorité de santé (HAS) est une autorité publique indépendante à caractère scientifique, créée par la loi

du 13 août 2004 relative à l’Assurance maladie. 
1657Mieux faire connaître la loi sur la fin de vie et les pratiques médicales ou juridiques qui entourent cette loi.
1658Il s'agit de trois fiches-repères concernant plus spécifiquement la sédation profonde et continue jusqu'au décès et

d'un quatrième document dressant la typologie des pratiques sédatives à visée palliative en fin de vie. Ces fiches-
repères sont consultables à l'adresse internet suivante :http://www.sfap.org/node/1518/ (consulté le 31 juillet 2019).

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 309 

http://www.sfap.org/node/1518/


définition  des  notions  de  « souffrance  réfractaire1659 »  et  de  « pronostic  vital  engagé  à  court

terme1660 » ainsi que la précision sur la mise en œuvre médicamenteuse de la sédation1661. Autre

engagement à relever celui de la Haute Autorité de santé.  Avant que la Haute Autorité de santé

n'engage son travail de précisions de la loi Claeys-Leonetti, il faut savoir que les les professionnels

de santé ne disposaient d’aucun « mode d’emploi » sur la manière de mettre en œuvre la sédation

profonde et continue jusqu'au décès. Au 15 mars 20181662, la HAS a publié un guide1663 à destination

des professionnels de santé dans le but de les aider à mettre en œuvre une sédation profonde et

continue maintenue jusqu’au décès1664, pratique sédative prévue par la loi Claeys-Leonetti.   

 

En conclusion, nous retiendrons que le travail de ces organismes visant à produire diverses

recommandations et autres bonnes pratiques aidant à la mise en œuvre de la sédation profonde et

continue est essentiel et indispensable1665 à une meilleure connaissance de la loi Claeys-Leonetti par

les  professionnels  de  santé1666.  Toutefois,  on  pourra  toujours  se  demander  si  ce  « travail  de

suppléance » du législateur français suffira à lever la méconnaissance de la loi Claeys-Leonetti ?

Cette initiative bonne ou mauvaise ne semble finalement pas emporter la conviction de tous les

professionnels de santé puisque le Président de la Fédération des médecins de France, Paul Hamon

a récemment déclaré :  « les praticiens n’étaient pas forcément demandeurs » et  que « moins on

encadrera ces fins de vie, moins on légiférera, plus ce sera simple à prendre en charge1667 ».

1659Selon les recommandations de la Société française d’accompagnement et de soins palliatifs : 
« La souffrance est définie comme réfractaire si tous les moyens thérapeutiques et d’accompagnement disponibles
et adaptés ont été proposés et/ou mis en œuvre sans obtenir le soulagement escompté par le patient, ou qu’ils
entraînent des effets indésirables inacceptables ou que leurs effets thérapeutiques ne sont pas susceptibles d’agir
dans un délai acceptable. Le patient est le seul à pouvoir apprécier le caractère insupportable de la souffrance, du
délai ou des effets indésirables ».

1660Selon les recommandations de la Société française d’accompagnement et de soins palliatifs,  « un pronostic vital
engagé à court terme correspond à une espérance de vie de quelques heures à quelques jours ».

1661La  Société  française  d’accompagnement  et  de  soins  palliatifs  s’est  efforcée  de  clarifier  le  vocabulaire  et  de
différencier les pratiques sédatives à visée palliative selon leur durée, leur profondeur et le consentement du patient
Elle dresse la typologie des pratiques sédatives à visée palliative en fin de vie de type SEDAPALL tout en rappelant
que le recours à une sédation à visée palliative n’a qu’un seul objectif : soulager des souffrances réfractaires. 

1662On peut formuler une critique sur le délai de production (plus de deux ans après l'entrée en vigueur de la loi). 
1663Il  s'agit  d'un document extrêmement précis de quarante pages.  Ce guide est consultable sur le site de HAS à

l'adresse  internet  suivante  dans  sa  version  (.pdf)  :  https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_2832000/fr/comment-
mettre-en-oeuvre-une-sedation-profonde-et-continue-maintenue-jusqu-au-deces (consulté le 31 juillet 2019).

1664Ce guide est un recueil de recommandations et de bonnes pratiques. Le guide donne dans un premier temps une
définition des pratiques sédatives à visée palliative puis il va préciser les conditions et les modalités pratiques pour
mettre en œuvre une sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès (la collégialité …). Le guide donnera
ensuite  une  évaluation  du  caractère  réfractaire  de  la  souffrance  du  patient  et  enfin  il  précisera  les  conditions
d'administration du midazolam, hypnotique sédatif le plus souvent utilisé dans le cadre de la sédation. 

1665Dans le sens ou sans l'apport de ces organismes, les professionnels de santé demeureraient aujourd'hui dans la
méconnaissance la plus totale de la loi Claeys-Leonetti. Ce travail permet de lever certaines imprécisions de la loi du
2 février 2016 et surtout de mieux faire connaître son contenu.

1666Le gain pour les professionnels de santé c'est de se sentir plus sécurisés dans leur prise de décisions médicales,
bien que cet apport ne garantie pas à 100 % le risque d'une erreur médicale. 

1667Propos rapportés par Aude CHARBONNEL consultante du Centre de droit JuriSanté du CNEH.
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2/ Au niveau du Grand public

En dehors du travail d'information et de diffusion mené auprès des professionnels de santé,

il est tout aussi essentiel de faire connaître la loi Claeys-Leonetti aux patients et à leurs proches.

Anne  de  la  Tour,  présidente  de  la  Société  Française  d'Accompagnement  et  de  Soins  Palliatifs

déclare à ce sujet : « Ce travail d’information auprès des patients et de leurs proches […] est donc

indispensable pour que les pratiques changent et que la complexité des situations de fin de vie soit

mieux prise en compte ». À juste titre, on a tendance à considérer que l'un des meilleurs moyen de

se rendre compte de la méconnaissance des lois sur la fin de vie par le Grand public c'est de se fier

aux  sondages.  Selon  une  étude  publiée  en  décembre  2012  par  l’Institut  national  d’études

démographiques1668 (Ined) sept Français sur dix ignorent encore qu’une loi interdit l’acharnement

thérapeutique1669. Selon le dernier sondage réalisé par l'institut français d'opinion publique1670 (Ifop)

à quelques jours de l'ouverture des États généraux de la bioéthique1671 71% des français se déclarent

favorables  à  la  légalisation de l'euthanasie  et  42% des  français  se  disent  favorables  au  suicide

assisté. Un autre moyen de se rendre vraiment compte de l'importance de cette méconnaissance de

la loi Claeys-Leonetti par les patients c'est de se référer à la pratique médicale et aux témoignages

des praticiens de la médecine de fin de vie. En tant que médecins travaillant toutes deux dans un

service en soins palliatifs, Véronique Blanchet et Anne de la Tour nous rapportent leurs expériences

personnelles au contact des malades comme l'avait fait auparavant le Professeur René Frydman1672

en  matière  de  procréation  médicalement  assistée.  D'après  les  déclarations  faites  par  le  docteur

Blanchet : « ils savent qu’il s’est passé quelque chose l’an dernier, mais ils ne savent pas quoi

précisément.  Ils  mélangent  les  notions  et  ne  voient  pas  la  différence  entre  la  sédation  et

l’euthanasie »,  les patients ne connaissent pas ou vraiment très peu le contenu de la loi Claeys-

Leonetti. Quant à Anne de la Tour, elle reste convaincue que ses patients sont majoritairement très

mal à l'aise avec la notion de sédation qui ne maîtrise absolument pas. Elle explique que certains de

1668PENNEC, S., MONNIER, A., PONTONE, S., AUBRY, R.,  « La fin de vie : le point sur les pratiques en France »,
Revue générale de droit  médical,  Les  Études Hospitalières,  2013, pp.45-52. L'enquête est  consultable dans son
format  (.pdf)  sur  le  site  de  l'Ined  à  l'adresse  interne  suivante :https://www.ined.fr/fr/publications/population-et-
societes/decisions-medicales-fin-vie-france/#tabs-2. (consulté le 31 juillet 2019).

1669Prévu par l'article 1 de la loi du 22 avril 2005 dite « Leonetti ».  Cette dernière souligne l’interdiction pour le
médecin, de faire preuve d’une « obstination déraisonnable »autrement dit, d’un acharnement thérapeutique. 

1670Le  sondage  est  consultable  dans  son  format  (;pdf)  sur  le  site  de  l'Ifop  à  l'adresse  interne  suivante :
http://www.ifop.com/media/poll/3938-1-study_file.pdf. (consulté le 31 juillet 2019).

1671Les États généraux de la bioéthique se sont ouvert le 18 janvier 2018 (pour une durée de 6 mois) sur la question
« Quel monde voulons-nous pour demain ? ». 

1672Dans les années 2000, le Professeur René FRYDMAN avait dénoncé publiquement à la fois la méconnaissance du
corps  médical  et  l'ignorance  du  grand  public  concernant  le  fonctionnement  du  don  d'ovocytes  en  France.  Le
Professeur  Frydman  s'était  dit  scandalisé  du  fait  que  certains  médecins  et  une  majorité  de  l'opinion  publique
prétendaient  impossible  de  recourir  à  la  pratique  du  don alors  que  cette  dernière  était  autorisée  depuis  1994.
Le Professeur avait même milité pour la mise en place d'une campagne d'information pour le don d'ovocyte car ce
genre d'initiative avait été un succès avec le don d'organes. 
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ses patients dès leur arrivée au centre hospitalier « réclament une sédation de but en blanc ». Anne

de la Tour tient par ailleurs à préciser que « C’est une fausse information que de faire croire que

nous aurions droit à la sédation, oui, il existe un droit à la sédation, mais dans un cadre précis !

Les unités de soins palliatifs ne doivent pas se transformer en unités de soins sédatifs. La sédation

reste exceptionnelle. » Face à ce constat et afin de pallier en urgence à cette méconnaissance de la

loi1673, l'État français a mis en place une campagne nationale d'information grand public1674 sur la fin

de vie1675. Il s'agit d'un ensemble d'initiatives1676 qui sont là pour mieux faire connaître la loi et

notamment la possibilité de recourir à la sédation profonde et continue, de désigner une personne de

confiance et de recourir aux directives anticipées. Toutefois, le dernier sondage mené par l'Ifop en

octobre 20171677 est  toujours aussi  révélateur de la méconnaissance de la loi  Claeys-Leonetti.  Il

ressort de manière très explicite que 42 % des personnes interrogées n'ayant pas rédigé de directives

anticipées donnent pour unique raison ignorer totalement l'existence de cette procédure. Bien que

Marisol Touraine Ministre de la Santé ait publiquement déclaré que la fin de vie constitue  « un

enjeu  majeur  de  notre  société  et  la  loi  du  2  février  2016  une  avancée  majeure  en  faveur  de

l'autonomie des personnes malades et en fin de vie » on peut douter de la réelle efficacité de telles

initiatives gouvernementales. Les diverses actions menées au travers de campagnes d'informations

sur la  fin de vie  ne sont nullement  en mesure de pouvoir  compenser  le  manque d'engagement

évident des pouvoirs publics dans le domaine.  Il est assez courant de dire que ce qui n'est pas

1673Selon les chiffres communiqués par le ministère de la Santé, 9  français sur 10 (soit 90%) ne connaissent pas la loi
Claeys-Leonetti, ni leurs droits. Au moment de l'ouverture de la campagne d'information seuls 2 % des français
avaient rédigé une directive anticipée.

1674Cette campagne est soutenue par madame TOURAINE, Ministre de la Santé de l'époque laquelle se déclare à ce
sujet « J’ai voulu agir résolument pour renforcer l’information des français et leur permettre de s’emparer de leurs
nouveaux droits. Cette campagne est une étape importante : engageons le dialogue avec nos proches,  avec les
professionnels de santé, pour que chaque Français connaisse ses droits et soit en mesure de décider pour sa fin de
vie ». Le communiqué de presse est consultable sous son format (.pdf) sur le site du Ministère des solidarités et de la
Santé à l'adresse internet suivante : http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/  .(consulté le 31 juillet 2019).

1675Pour information, il faut savoir que la campagne d'information grand public sur la fin de vie engagée le 20 février
2017 a  été  précédée  d'un  premier  volet  s'adressant  aux  personnels  soignants  en  décembre  2016.  Le  but  de la
campagne d'information sur la fin de vie est de faire connaître les apports de la loi Claeys-Leonetti. La campagne est
coordonnée par le Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie.   

1676Divers supports seront utilisés afin de mieux faire connaître la loi Claeys-Leonetti auprès de l'opinion publique.
Des DVD explicatifs pour aborder ces sujets avec la personne malade, des affiches, des dépliants et même un guide
pour le Grand public rédigé par la Haute Autorité de santé. Intitulé pourquoi et comment rédiger mes directives
anticipées ? ce guide paru en octobre 2016 est consultable à l'adresse internet suivante : www.has-sante.frou. L'atout
de cette campagne d’information s'est d'avoir été relayée sur plusieurs médias autour d’une signature : « La fin de
vie, et si on en parlait ? » . A été créée un spot TV de 25 secondes ; deux annonces presse et des bannières sur
différents  sites  internet  et  sur  les  réseaux  sociaux ;  un  site  internet  dédié :  parlons-fin-de-vie.fr ;  et  aussi  des
événements organisés partout en France par le CNSPFV dès le mois de mars. (consulté le 31 juillet 2019).

1677Depuis l'entrée en vigueur de la loi Claeys-Leonetti (2016) l'Ifop s'est prêté à un nouveau sondage dont voici
quelques relevés. 42 % des personnes interrogées n'ayant pas rédigé de directives anticipées donnent pour raisons
ignorer totalement leur existence, 16% disent connaître cette possibilité mais ne pas vouloir penser à la fin de vie,
13% disent ne pas trouver cette pratique légitime, 8% voudrait le faire mais trouve l’opération compliquée et, enfin,
21% ne se retrouvent dans aucune de ces descriptions. Ce sondage est issu d'une étude menée pour Alliance Vita en
octobre 2017 qui s'intitule : « les Français et les directives anticipées ». Elle est consultable sur le site internet de
l'Ifop à l'adresse suivante : http://www.ifop.com/media/poll/3875-1-study_file.pdf. (consulté le 31 juillet 2019).
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connu,  ne  peut  pas  être  convenablement  appliqué.  En  conséquent,  si  on  se  fie  aux  multiples

sondages et aux divers témoignages on se rend compte que ce qui manque le plus aujourd'hui à la

France  ce n'est  pas  une nouvelle  loi  sur  la  fin  de vie  comme certains  le  prétendent  mais,  une

véritable volonté politique1678 qui consisterait à faire connaître les lois existantes et à les appliquer.  

SECTION II. L'imbroglio des situations médico-juridiques de fin de vie 

Dans  la  section  précédente,  il  a  été  longuement  étudié  les  effets  de  l'imprécision  et  de

l'insuffisance des textes juridiques sur la loi relative à la fin de vie, intéressons nous désormais à

déterminer ces effets plausibles dans le cadre de la pratique médicale de fin de vie. Afin de se rendre

compte des conséquences induites1679 à la fois par le manque de précisions et par l'insuffisance du

droit positif français, dans le cadre de cette seconde section, il sera abordée la complexité médico-

juridique de certaines situations médicales de fin de vie. En d'autres termes, nous étudierons les

difficultés issues de la pratique médicale et susceptibles d'être rattachées aux notions d'insuffisances

et d'imprécision de la loi française. A ce titre, cette étude sera menée en deux temps. Par choix dans

un premier temps, nous aborderons les effets de l'insuffisance de la loi dans le cadre de la pratique

médicale de fin de vie (paragraphe 1) puis, nous aborderons les effets de l'imprécision des textes de

loi sur le juge et le médecin (paragraphe 2). 

 

Paragraphe 1. Les effets de l'insuffisance législative dans la pratique médicale

L'insuffisance de la législation française dans le domaine de la fin de vie a incontestablement

conduit  à  la  réalisation  de dramatiques  scénarios1680.  Et  c'est  aussi  cette  absence d'encadrement

législatif qui a mené l'affaire Humbert devant la justice française. L'intérêt de l'étude menée consiste

donc à dévoiler dans quelle mesure l'absence de lois adaptées à ces situations de fin de vie a pu

produire certains effets. Dans une première approche, nous tenterons de cerner l'effet généré par

l'insuffisance  législative  sur  la  médiatique  décision  juridique  rendue1681 dans  le  cadre  précis  de

l'affaire Humbert (A). Dans un seconde approche, nous recenserons les effets sur diverses situations

de fin de vie (B) dans le cadre d'autres affaires très médiatiques. 

1678Nous pouvons douter de la conviction de cette volonté politique puisque le législateur lui-même semble vouloir
entretenir cette confusion au sein de la loi.  

1679Précisément deux attitudes seront étudiées, celle qui consiste à pousser à la rédaction d'une nouvelle législation et
celle qui consiste pour les juges à interpréter une loi déjà existante.   

1680Dont les affaires Sébire, Mercier ou encore plus récemment l'affaire Bert en sont la plus concrète représentation.
1681La sentence proprement dite de cette décision c'est à dire le non-lieu nous intéresse que très peu, toutefois le

raisonnement juridique tenu par le juge d'instruction occupe une place centrale dans notre étude.
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A. Sur l'ordonnance de non-lieu rendue dans l'affaire Humbert 

 Dans  cette  approche,  il  paraît  important  de  mettre  en  évidence  l'apport  de  la  décision

Humbert dans le processus législatif. Nul ne peut ignorer que la pression médiatique qui a entouré

l'attente de ce jugement a eu une influence sur la précipitation à légiférer. La motivation des juges

autour de la notion du « silence législatif » fait aujourd'hui encore office de référence. Après avoir

replacer l'affaire Humbert dans le cadre juridique de la loi Kouchner du 4 mars 2002 (1), nous nous

intéresserons à la notion de « silence législatif » dans la décision rendue (2).     

1/ L'affaire Humbert face à la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 

La médiatisation qui entoure l'affaire Vincent Humbert fait véritablement prendre conscience

à l'État  français  de sa carence législative dans  le  domaine de la  fin  de vie.  Il  est  impératif  de

rappeler que la situation vécue par Vincent Humbert n'est pas un cas médical isolé, d'autres patients,

dans d'autres services hospitaliers sont aussi condamnés à subir un sort médical identique. C'est

indéniablement  la  médiatisation  de  cette  affaire  qui  singularisera  le  cas  médical  de  Vincent

Humbert.  Tout  particulièrement  lorsque  le  jeune  patient  rédige  une  requête  personnelle1682 au

Président de la République française Jacques Chirac afin de lui demander d'abréger ses souffrances

et  celles  qu'il  perçoit  chez  sa  mère.  Au  delà  du  caractère  médiatique  de  l'affaire,  on  peut  se

demander,  quels éléments en relation avec la décision de justice qui a été rendue nous incitent

particulièrement à nous intéresser au cas de Vincent Humbert ? Et, que faut il en déduire ?

Pour cela,  il  faut se replacer dans le contexte juridique de l'époque. En 2002, lors de la

révélation au Grand public de l'affaire Humbert, le droit français en vigueur en matière de fin de vie

est celui de la loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du

système de santé. Très vite, on se rend à l'évidence que la loi Kouchner 2 n'est pas en mesure de

satisfaire pleinement la demande de ce nouveau « droit de mourir » formulée par Vincent Humbert.

Face à un corps médical foncièrement démuni, à l'incohérence du discours politique1683 et à un droit

de fin de vie totalement inadapté au cas de Vincent, la mère du jeune homme décide comme elle s'y

était engagée publiquement1684 de provoquer le décès de son fils avec l'aide d'un médecin.  

1682Le 16 décembre 2002, aidé de son animatrice Chantal, Vincent Humbert parvient à écrire une lettre au Président de
la République française Monsieur Jacques Chirac. Voici l'intitulé de cette supplique :  « Monsieur le Président je
vous demande le droit de mourir […],  je voudrais que vous sachiez que vous êtes ma dernière chance ».  

1683Le Président lui répondant qu'il ne peut accéder à sa demande car il n'en a pas le droit.
1684Lors d'une émission de télévision intitulé « Sept à huit » sur la chaîne privée TF1. 
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2/ La notion de « silence législatif » dans la décision Humbert

Le 27 février 2006 par la voix de Madame le juge d'instruction Anne Morvant, le TGI de

Boulogne-sur-Mer  rend  une  ordonnance  de  non-lieu  à  l'égard  des  infractions  reprochées  à  la

mère1685 et au médecin1686 de Vincent Humbert. Pour rendre pareil jugement, le tribunal a reposé son

argumentation  juridique  sur  plusieurs  fondements1687 dont  l'un  attire  particulièrement  notre

attention. Le juge d'instruction justifie en partie son ordonnance de non-lieu par le silence législatif

en matière de fin de vie qui existait avant l'entrée en vigueur de la loi Leonetti1688. Ce choix de

raisonnement  juridique  appelle  à  la  formulation  de  quelques  remarques.  Tout  d'abord,  il  faut

reconnaître que l'absence de loi en matière de fin de vie a indéniablement produit un effet sur la

décision rendue. En d'autres termes, le juge a pris en considération ce silence législatif pour rendre

sa décision concernant la responsabilité pénale des mis en cause. En agissant ainsi, le juge se met

d'une part, à l'abri de toutes contestations futures1689 et d'autre part, on peut dire qu'il reconnaît d'une

certaine manière la carence de la loi de 2002 en matière de fin de vie1690. 

En conclusion,  on retiendra que c'est  bien l'absence d'encadrement législatif  qui  a mené

l'affaire Vincent Humbert devant le juge1691 toutefois, il revient incontestablement à son influence

médiatique et à ses dérapages le mérite d'avoir poussé le législateur français à l'adoption d'une loi

spéciale sur la fin de vie, la loi Leonetti du 22 avril 20051692.   

1685Madame  Marie  Humbert  fut  poursuivie  pour  l'infraction  d'« administration  de  substances  toxiques  avec
préméditation  sur  personne  vulnérable  »  prévue  à  l'article  221-3  du  Code  pénal.  Elle  encourt  pour  ce  chef
d'accusation cinq ans d'emprisonnement.

1686Le docteur Frédéric Chaussoy fut poursuivi pour l'infraction d'« empoisonnement avec préméditation »  prévue à
l'article 221-5 du Code pénal. Il encourt pour ce chef d'accusation les assises et la réclusion criminelle à perpétuité. 

1687Le  juge  considère  que  les  parties  auraient  agi  sous  l'empire  de  la  contrainte  (ce  qui  les  exonère  de  toutes
responsabilités pénales) et que l'intention du médecin n'était pas de donner la mort au sens pénal du terme mais
plutôt de préserver la dignité du malade et de sa famille.  

1688Au jour de l'ouverture de l'information judiciaire visant la mère de Vincent et de docteur Chaussoy, le Procureur de
la République de Boulogne-sur-Mer, Gérald LESIGNE est sous le fondement de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002. 

1689Il faut rappeler qu'à l'instant du prononcé de l'ordonnance de non-lieu, une nouvelle législation sur la fin de vie est
entrée en vigueur, il s'agit de la loi Leonetti (2005). Ces dispositions étant plus favorables aux patients en fin de vie
la juge d'instruction avait fort intérêt (sous peine d'appel des mis en cause) à ne pas se montrer trop sévère dans son
rendu de décision.       

1690Même si le juge d'instruction ne s’affranchit pas vis à vis de la loi nouvelle sur la fin de vie (loi Leonetti de 2005),
aucune référence à cette dernière, l'attitude qui consiste à mettre en avant l'insuffisance de la loi précédente (2002)
est une manière indirecte de faire reconnaissance à la nouvelle loi ainsi entrée en vigueur. 

1691Précisons par ailleurs que le juge n'a aucunement pu pousser à la rédaction de la loi nouvelle puisque l'ordonnance
de non-lieu rendue fut postérieure à l'entrée en vigueur de la loi Leonetti de 2005.

1692L'urgence de cette rédaction législative aboutira à une loi toujours aussi inadaptée et imprécise que sa devancière
même si certains à l'image de du médecin Régis AUBRY considèrent que « l'application de la loi Leonetti peut être
une réponse à la situation d'Hervé Pierra ».  L'affaire Pierra sera donc la première mise en application de la loi
Leonetti le 12 novembre 2006. Après huit ans de coma végétatif et six jours d'agonie Hervé 28 ans décède selon les
termes du "laisser-mourir" prévus par la loi Léonetti. Dans l'affaire Pierra, les parents du jeune garçon dénoncent et
s'insurgent ouvertement de l'insuffisance de la loi Leonetti relative à la fin de vie adoptée en 2005. La loi laisse très
vite apparaître ses premières limites. 
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B. L'insuffisance d'une législation au travers de diverses situations de fin de vie

Globalement,  il  convient  de  retenir  que  l'insuffisance  de la  loi  produit  toujours  certains

effets. Après avoir parcouru les effets de l'insuffisance de la loi Kouchner (2002) sur le prononcé

d'une décision de justice, nous nous proposons désormais d'identifier les effets de l'insuffisance des

autres lois relatives à la fin de vie dans d'autres situations de fin de vie. A ce titre, nous reviendrons

tout d'abord, sur l'affaire Humbert (1) puis, nous nous intéresserons aux affaires Sébire et Pierra  (2)

et enfin, aux affaires Lambert et Bert (3).  

1/ L'insuffisance de la loi Kouchner dans l'affaire Humbert

Tel que nous l'avons précédemment observé, il revient à la décision de justice rendue dans le

cadre de l'affaire Humbert une large prise en compte de la notion d'insuffisance de la loi de fin de

vie dans son délibéré. Toutefois, la considération de cette notion d'insuffisance de la loi n'a pas eu

pour vocation de conduire à l'adoption de la législation Leonetti en 20051693. L'instruction et les

discussions autour de l'affaire ayant été particulièrement longues1694. Par ailleurs, il n'est pas exclu

que  la  pression  médiatique  qui  a  entouré  l'attente  de  ce  jugement  ait  eu  une  influence  sur  la

précipitation à légiférer. Même si plusieurs facteurs semblent en mesure d'expliquer les raisons qui

ont conduit à la rédaction d'une loi nouvelle en matière de fin de vie, l'insuffisance de la loi en

vigueur apparaît  comme le principal argument avancé.  Dans l'affaire Humbert,  c'est  assurément

l'absence d'une loi adaptée à la fin de vie qui a conduit ses protagonistes à certains comportements.

L'interpellation  du  Président  de  la  République  par  le  patient  lui-même,  les  circonstances

dramatiques qui ont conduit  au décès de Vincent Humbert et les poursuites pénales engagées à

l'encontre de la mère et du médecin du patient ne se seraient nullement produites avec une loi plus

adaptée à la fin de vie. En l'espèce, les dérives liées à la fin de vie du patient Vincent Humbert

semblent pouvoir être toutes rattachées à cette insuffisance de la loi en vigueur. Par ailleurs, il est

possible  d'affirmer  avec  certitude  que  c'est  cette  insuffisance  de  la  loi  Kouchner  qui  au  cas

particulier de Vincent Humbert a conduit à l'adoption d'une loi spéciale sur la fin de vie en 2005.

1693Il faut préciser que sa raison est d'ordre purement matériel, l'ordonnance de non-lieu (27 février 2006) a été rendue
dix mois après l'entrée en vigueur de la loi Leonetti (22 avril 2005). 

1694L'information judiciaire a été ouverte par la Procureur de la République de Boulogne-sur-Mer en octobre 2003 et le
délibéré de l'affaire est intervenu le 27 février 2006.  
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2/ L'insuffisance de la loi Leonetti dans les affaires Pierra et Sébire

Il convient d'aborder dans cette partie relative à l'insuffisance de la loi Leonetti deux affaires

particulièrement médiatiques, l'affaire Pierra (a) et l'affaire Sébire (b).

a) L'affaire Hervé Pierra 

Le 22 avril 2005, la France se dote d'un système juridique1695 susceptible de répondre aux

attentes nouvelles des français dans le domaine de la fin de vie. La précipitation qui a entouré la

rédaction législative aboutira à la promulgation d'une loi toujours aussi inadaptée et imprécise que

sa devancière. Cela n'empêchera pas certains spécialises à l'image du médecin Régis AUBRY de

considérer que « l'application de la loi Leonetti peut être une réponse à la situation de Pierra ».

L'affaire Hervé Pierra sera donc la première mise en application de la loi Leonetti le 12 novembre

2006. Après huit  ans de coma végétatif  et six jours d'agonie1696 Hervé 28 ans, décède selon les

termes du "laisser-mourir" prévus par la loi Léonetti. Au regard des conditions inacceptables1697 du

décès de leur enfant, les parents d'Hervé dénoncent et s'insurgent publiquement de l'insuffisance de

la loi Leonetti relative à la fin de vie adoptée en 2005.

 

b) L'affaire Chantal Sébire

A peine deux ans après l'affaire Pierra, une autre affaire vient émouvoir la France, il s'agit du

cas médical de Chantal Sébire. Âgée de 52 ans, cette ancienne institutrice à la retraite ne supporte

plus les douleurs insupportables engendrées par sa maladie dégénérative1698. Fermement opposée au

suicide, Chantal Sébire demande en dernier recours à la justice française1699 ainsi qu'au Président de

la République française, Nicolas Sarkozy, « le droit de mourir dans la dignité ». En d'autres termes,

1695Il faut préciser que cette loi a été prise dans l'urgence (entre l'automne 2003, moment où le député Jean Leonetti est
investi par le Président Jacques Chirac d'une « mission parlementaire sur l’accompagnement de la fin de vie » et le
26 octobre 2004, date ou le projet de la loi relative aux droits des malades et à la fin de vie est déposé à l'Assemblée
nationale). Le 22 avril 2005, la loi n° 2005-370 relative aux droits des malades et à la fin de vie est définitivement
adoptée par l'Assemblée Nationale. 

1696« Cauchemardesques, inhumains », tels sont les mots de Paul Pierra, le père d'Hervé lorsqu'il s'agit de décrire les
six derniers jours de vie de son fils. Il ajoute que « ce devait être le temps du deuil, de la préparation au départ »,
nous avait dit un spécialiste en soins palliatifs « ce fut le temps de l'horreur, du traumatisme pour toute une famille »
témoigne Danièle la mère d'Hervé. 

1697Les parents décrivent la procédure prévue par la loi Leonetti conduisant au décès de leur fils comme une procédure
médicale inhumaine :« Six jours d'agonie dans lequel Hervé subira un arrêt de ses traitements médicaux sans avoir
la possibilité  d'un recours  à une sédation,  le  protocole  médical  ne  prévoyant  pas la  procédure  susceptible de
prolonger le maintien en vie. » Pour les parents, cette loi est une véritable hypocrisie française. 

1698Atteinte d'une tumeur évolutive des sinus et de la cloison nasale qui lui déforme cruellement le visage, le cas
médical de madame Sébire est considéré par les médecins comme sans espoir de guérison.

1699Ordonnance du 17 mars 2018 du Président du tribunal de grande instance (TGI) de Dijon. 
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Chantal  Sébire  implore  que  lui  soit  octroyé  le  droit  d'anticiper  sa  mort  face  à  une  médecine

incapable d'apaiser ses souffrances1700. Cette requête traduit une nouvelle fois encore l'insuffisance

de la loi en vigueur c'est à dire de la loi Leonetti de 20051701. Si Chantal Sébire avait pu bénéficier

d'une réponse médicale adaptée au degrés de ses souffrances, elle n'aurait certainement pas eu cette

démarche suicidaire. On considère que la décision de justice du 18 mars 20081702 a accentué le

désarroi de la patiente qui a mis fin à sa vie1703 deux jours seulement après l'annonce du verdict. Le

décès de Chantal Sébire par suicide ne se serait sûrement jamais produit avec une loi sur la fin de

vie  beaucoup  plus  adaptée  aux  attentes  des  malades.  En  2011,  Jean  Mercier1704 n'aurait

probablement jamais commis l'acte irréparable de tuer son épouse1705 si une loi sur la fin de vie plus

adaptée  lui  avait  permis  de  voir  cette  dernière  soulagée  de  ses  insupportables  souffrances.  Le

suicide ou l'homicide d'un patient  en fin  de vie  sont  à  considérer  comme des effets  directs  de

l'insuffisance de la loi Leonetti. Il faut savoir qu'à la suite de l'affaire Sébire, la loi Leonetti a été

considérée comme largement insuffisante. Toutefois, cette insuffisance n'a pas conduit le législateur

français a promulgué immédiatement une loi nouvelle en matière de fin de vie, on s'entend à dire

que l'affaire a conduit à ouvrir de nouvelles discussions sur le sujet de la fin de vie1706.  

1700Afin d'être le plus juste possible dans notre retranscription des faits dans le cadre de cette affaire Sébire, nous
devons  également  relever  les  témoignages  opposés  à  la  patiente.  N'ayant  pas  été  officiellement  confirmés  ces
témoignages sont aujourd'hui encore sujet à caution. Il s'agit du témoignage du généticien Axel KAHN, membre du
Comité  national  d'éthique  (CCNE),  lequel  rapporte  que  Chantal  Sébire  aurait  refusé  aussi  bien  une  opération
médicale, qui aurait eu de fortes chances de réussite, que toute forme de médicaments (y compris la morphine),
qu'elle considérait comme « du poison », pour leur préférer la seule homéopathie. Autre témoignage celui du docteur
BÉAL chef du service de soins palliatifs de Dijon lequel prétend que madame Sébire se serait aussi opposée à
recevoir des soins palliatifs sorte de chimie qu'elle assimilait la encore à du poison.  

1701La  loi  Leonetti  qui  a  instauré  l'interdiction  d'acharnement  thérapeutique  (ou  d'obstination  déraisonnable)  a
également prévu la possibilité de recourir davantage au soins palliatifs et surtout le droit au laisser-mourir (qualifié
d'euthanasie passive par certains experts médicaux). Ce droit c'est la possibilité pour le patient de subir un arrêt des
traitements médicaux sans avoir la possibilité d'un recours à une sédation.  

1702Par cette décision, le juge rejette la demande d'euthanasie de madame Sébire aux motifs que seule la loi Léonetti ne
doit  être  appliquée.  Cette  loi  ne  permet  que  la  limitation  des  thérapeutiques  utiles  et  la  mise  en  route  de
thérapeutiques de confort en fin de vie mais pas l'euthanasie. Pas la mort sur ordonnance. 

1703La patiente se suicide après s'être livrée à une ingestion massive de barbituriques.
1704Jean Mercier est un vieux monsieur de 87 ans qui en 2011 a aidé à mourir son épouse âgée de 83 ans atteinte d'une

maladie incurable qui lui provoque depuis des années des douleurs insupportables. 
1705CHEYNET DE  BEAUPRÉ  A.,  « Que  je  t'aime !  Respect  de  la  loi  et  suicide  assisté :  pas  de  jurisprudence

Mercier », Revue Juridique Personnes et Famille (RJPF), Lamy, n° 1, 2018, pp.48-49. Pour un tel « acte d'Amour »,
Jean Mercier sera condamné à un an de prison avec sursis par le tribunal Correctionnel de Saint-Étienne. Dans sa
décision du 27 octobre 2015, le tribunal déclare Jean Mercier coupable de non-assistance à personne en danger pour
le fait de s'être associé au projet de suicide de son épouse et de ne pas lui  lui avoir porté secours. 

1706Plusieurs rapports et avis ont été rendus suite au « tsunami judiciaire » crée par l'affaire Sébire. Le rapport de la
''commission Sicard'' de décembre 2012, l'avis 121 du Comité consultatif national d'éthique du 28 juin 2013, ou
encore le rapport Claeys-Leonetti rédigé à la demande du Premier ministre le 20 juin 2014. Tous ces rapports ont
marqué la volonté de renforcer les insuffisances existantes concernant la fin de vie notamment, dans la loi Leonetti. 
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3/ L'insuffisance de la loi Claeys-Leonetti dans les affaires Lambert et Bert

Il convient d'aborder dans cette partie relative à l'insuffisance de la loi Claeys-Leonetti deux

affaires particulièrement médiatiques, l'affaire Lambert (a) et l'affaire Bert (b).

a) L'affaire Vincent Lambert 

Le 2 février 20161707,  après plusieurs années  de réflexion, la France se dote enfin d'une

nouvelle  législation concernant  la  fin  de vie.  La loi  Claeys-Leonetti  apparaît  dans  les  premiers

temps de son existence comme une loi largement plus aboutie que les lois précédentes et surtout

comme une loi susceptible de venir donner une réponse à l'insolubilité du cas de Vincent Lambert.

L'apport  majeur  de la  loi  Claeys-Leonetti1708 consiste  donc à  reconnaître  un droit  à la  sédation

profonde et continue jusqu'au décès associée à une analgésie et à l'arrêt des traitements (y compris

nutrition et hydratation) sous certaines conditions. Concrètement, la loi va mettre en place ce que

monsieur Jean Leonetti appelle un « droit de dormir avant de mourir pour ne pas souffrir ». La loi

Claeys-Leonetti doit impérativement satisfaire au cas de Vincent Lambert. On serait presque tenter

de dire que la loi a été promulguée pour répondre à la situation inextricable de l'affaire Lambert.

Alain  Claeys  l'un  de  ses  rédacteurs  ira  jusqu'à  prétendre  dans  une interview radio  « le  cas  de

Vincent Lambert est réglé par la loi de 2016 ». Or, très vite la nouvelle loi montre à son tour ses

limites d'applications au cas particulier de Vincent Lambert. Le combat judiciaire entamé depuis

2010  entre  les  proches  du  jeune  patient  et  l'équipe  médicale  autour  de  la  notion  d'arrêt  des

traitements1709 ne trouve aucune réponse claire dans la lettre de la nouvelle loi. Comme le dénonce

les parents du jeune homme, la seule alternative proposée au cas de Vincent c'est en quelque sorte

de l'endormir pour en fin de compte le laisser mourir de faim et de soif. La loi française en vigueur

est  encore une fois  incapable d'apporter  une réponse appropriée et  satisfaisante aux attentes du

malade et de ses proches. Si l'affrontement judiciaire qui a opposé les proches de Vincent Lambert

s'est clos avec le décès du patient1710, les nombreuses problématiques soulevées par l'affaire n'ont

pas été résolues. 

1707Il  s'agit  de la loi n° 2016-87 dite loi Claeys-Leonetti créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie. 

1708Dans ses autres dispositions, la loi nouvelle de 2016 prévoit l'accentuation de la prise en compte de la volonté de la
personne en matière de refus de traitement et aussi le renforcement de la portée des directives anticipées et du rôle
de la personne de confiance.    

1709Cette notion (article L.1110-5-1 du CSP) vise à satisfaire l'interdiction de l'obstination déraisonnable appelé encore
acharnement thérapeutique prévue dans la loi Leonetti de 2005. Aujourd'hui les juges se posent encore la question
de la véritable application de l'arrêt des traitements au cas particulier de Vincent Lambert.  

1710VIALLA  F., « Affaire" M. Vincent L. : l'épilogue juridictionnel », JCP G Semaine Juridique (édition générale), n°
28, 2019, pp.1367. 
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On peut imaginer que les proches de Vincent Lambert n'auraient certainement pas mené ce combat

judiciaire si la France avait été en mesure d'offrir au patient une fin de vie digne.

b) L'affaire Anne Bert

Très  récemment,  la  loi  Claeys-Leonetti  a  été  confrontée  à  une  nouvelle  affaire,  le  cas

médical de madame Anne Bert. Romancière et ancienne éditrice en Charente-Maritime, Anne Bert

59  ans  s'est  vue  diagnostiquer  une  pathologie  réputée  incurable  la  sclérose  latérale

amyotrophique1711 (SLA) aussi  appelée  « maladie  de  Charcot ».  Foncièrement  lucide  quant  aux

conditions très restrictives d'application de la loi Claeys-Leonetti1712, Anne Bert a manifesté très tôt

et publiquement1713 son désir de rejoindre la Belgique afin d'y recevoir une injection létale que la

France lui interdit.  « Je revendique le droit d'être un minimum égoïste […], je ne veux pas d'une

mort violente [...] en accord avec ma famille, j'ai décidé de devancer l'horreur » tels sont les mots

d'Anne Bert. La patiente dit clairement à qui veut bien l'entendre qu'elle ne veut pas d'une fin de vie

ou elle serait condamnée à finir emmurée dans son propre corps1714. Or, c'est véritablement à cette

fin que la condamne les termes de la loi Claeys-Leonetti, endormir un malade pour en fin de compte

le laisser mourir de faim et de soif1715 . La loi française est encore une fois incapable d'apporter une

réponse appropriée et satisfaisante aux attentes des malades. Anne Bert ne se serait probablement

pas expatriée en Belgique pour réclamer l'euthanasie si son propre pays avait été en mesure de lui

offrir un fin de vie digne de ses attentes. On peut relever que l'exil  est un effet  direct de cette

insuffisance de la loi Claeys-Leonetti. Avec son livre intitulé « le tout dernier été1716 » Anne Bert n'a

émis qu'un seul souhait pour l'avenir celui de faire évoluer les mentalités et la législation française

1711Cette  maladie  dégénérative  est  une  affection  presque  toujours  mortelle  qui  attaque  directement  les  cellules
nerveuses  (neurones)  responsables  du  contrôle  des  muscles  volontaires.  La  maladie  entraîne  une  faiblesse
musculaire avec un large éventail de handicaps. Au final, tous les muscles sous contrôle volontaire sont touchés et
les patients perdent leur force et leur capacité à bouger les bras, les jambes et tout le corps. 

1712En France, la loi Claeys-Leonetti autorise depuis 2016 le droit à la "sédation profonde et continue" jusqu’au décès
laquelle s'accompagne parfois d'un arrêt des traitements. Il faut savoir par ailleurs que cet endormissement jusqu’à la
mort s'applique seulement aux malades en phase terminale de leur maladie. 

1713Le 15 janvier 2017, Anne BERT décide d'interpeller les candidats aux élections présidentielles dans une longue
lettre ouverte sur le droit de mourir dans la dignité en France. Madame Bert donne son point de vue sur la légitimité
du suicide assisté. Son témoignage est consultable sur le blog personnel d'Anne Bert à l'adresse internet suivante
https://anneelisa.wordpress.com/2017/01/15/euthanasie-lettre-ouverte-aux-candidats-a-lelection-presidentielle-2017/
(consulté le 31 juillet 2019).

1714L'image de la maladie donnée par Anne Bert n'est pas exagérée comme certains ont pu le prétendre. Il faut savoir
que cette maladie a pour autres symptômes que la paralysie musculaire, la possibilité de provoquer des altérations
des fonctions cognitives (telles que dépression, problèmes de mémoire), une détresse respiratoire, des difficultés à
parler ou à former des mots (dysarthrie) ou encore des difficultés à mastiquer ou à avaler (dysphagie).  

1715« Je réclame le droit de mourir en paix, avant d'être torturée » propos recueillis dans le livre le tout dernier été
édition Fayard publié deux jours après la mort de son auteure Anne Bert (2017). 

1716Ce livre évoque le dernier "combat" d'Anne pour un départ choisi. 
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pour que naisse enfin une véritable loi sur la fin de vie1717. On a cru un temps qu'aux termes de la

tenue des États généraux de la bioéthique (fin 2018), l'influence générée par l'affaire Bert et très

récemment par l'affaire Lambert aurait conduit à la possible évolution de la loi sur la fin de vie en

France mais, ce n'est absolument pas le cas.     

A  titre  de  conclusion  générale,  on  retiendra  de  cette  première  approche  relative  à

l'insuffisance législative, plusieurs points de détails. Tout d'abord, l'insuffisance des lois est une des

causes principales des dérives et des comportements particuliers des personnes confrontées à une

situation de fin de vie. Indirectement, l'insuffisance de la loi créée du désarroi chez les patients et

leur proches. Par ailleurs il a été constaté que ces dérapages ne se seraient jamais produits si une

législation appropriée ou adaptée réputée rassurante avait été en vigueur sur notre territoire. Enfin,

on peut dire que c'est  la combinaison de l'action médiatique de ces affaires de fin de vie avec

d'autres  facteurs  plus  subjectifs  (personnalité,  caractère,  entourage  familial  du  patient…)  qui  à

terme peut-être conduira vers une évolution de la législation.   

Paragraphe 2. Les effets de l'imprécision législative sur le juge et le médecin

Au  cours  de  ce  second  paragraphe  nous  nous  proposons  d'étudier  l'impact  produit  par

l'imprécision de la loi dans le cadre de la pratique médicale. En d'autres termes, ce constat nous

amènera à évaluer graduellement la conséquence de cette imprécision sur plusieurs acteurs d'abord,

au  regard  du  médecin  (A)  puis,  au  regard  du  juge  (B).  Dans  un  premier  temps,  il  s'agira  de

démontrer dans quelle mesure le médecin et le juge sont devenus des acteurs centraux de la loi en

vigueur en matière de fin de vie puis, il s'agira de démontrer que l'un des acteurs prédomine l'autre.

A. Le médecin, un acteur assujetti de la fin de vie  

Afin de démontrer les effets de l'imprécision législative sur le médecin, second acteur de la

fin de vie, deux axes de réflexion seront abordés. Dans un premier temps, il semble intéressant de

mettre en évidence les risques induits par la confusion qui entoure la notion même de sédation (1)

puis, nous examinerons les conséquences dans la pratique médicale (2).  

1717Une loi qui selon les mots de son auteur permettrait aux malades en phase terminale de disposer librement de leur
corps et d'anticiper de quelques mois l’inexorable fin d'existence.
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1/ La subtilité des termes, une conséquence du manque de lisibilité de la loi

Au même titre que le juge, le médecin est un acteur principal de la fin de vie, dans le sens ou

il intervient régulièrement sur le terrain médical et doit répondre des attentes de ses patients et de

leurs  proches.  Toutefois,  comparé au juge qualifié d'acteur  fort  de la fin de vie,  le médecin se

définirait davantage comme un acteur fragile de la fin de vie. Cette faiblesse provient du fait que le

médecin confronté à l'approximation des textes de lois s'expose parfois dans la pratique médicale à

une application « erronée » de la  loi.  Si  le  juge peut  prendre le  temps de réfléchir  à  certaines

situations,  le médecin est  souvent  dans l'urgence et  la précipitation face à la souffrance de ses

malades, on dit de lui qu'il est en première ligne sur le front de la fin de vie. Si le juge peut se

permettre d'interpréter la loi, le médecin n'a pas cette possibilité dès lors, le moindre débordement

se traduit par ce que nous appelons généralement un détournement de la loi. Cette description est

particulièrement visible au travers de la mise en œuvre d'une technique médicale, la sédation1718.

A ce titre, nous appréhenderons tout d'abord, la complexe définition de la notion de sédation (a),

avant d'aborder, la contestation de l'approche sédative dans la pratique médicale de fin de vie (b). 

a) La complexe définition de la notion de sédation 

 

Quiconque souhaite définir avec justesse le terme de sédation doit impérativement concevoir

la notion au travers d'une certaine temporalité. Cela signifie qu'il faut envisager une définition de la

notion avant et après l'entrée en vigueur de la loi Claeys-Leonetti. Avant la promulgation de la loi

du 2 février 2016, la sédation était communément appelée pratique sédative à visée palliative1719. En

d'autres  termes,  il  s'agissait  d'une sédation exclusivement  rencontrée dans la  pratique des  soins

palliatifs. Elle se définissait toujours comme une thérapeutique de dernière intention1720. Appelée

également sédation pour détresse1721, cette sédation était mise en œuvre pendant la période de prise

en  charge  palliative1722 d'une  maladie,  dans  un  contexte  d'urgence1723 ou  pour  répondre  à  la

souffrance réfractaire d'un patient. Elle consiste tout simplement en la recherche, par des moyens

médicamenteux, d'une diminution de la vigilance pouvant aller jusqu’à la perte de conscience. Son

but est de diminuer ou de faire disparaître la perception d'une situation vécue comme insupportable

1718D'autant plus aujourd'hui avec le nouveau droit de recours à la sédation profonde et continue prévu par la loi
Claeys-Leonetti de 2016.

1719Il  s'agissait  d'une  sédation  qui  se  détachait  déjà  des  approches  sédatives  rencontrées  dans  le  domaine  de
l'anesthésie ou de la réanimation. 

1720Après que tous les autres moyens disponibles aient déjà été proposés ou mis en œuvre.
1721 Il s'agissait d'une sédation destinée aux personnes gravement malades. 
1722En phase avancée ou en phase terminale de la maladie.
1723Face à une hémorragie massive, une asphyxie, une détresse respiratoire […]. 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 322 



par le patient, alors que tous les moyens disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui être

proposés et/ou mis en œuvre sans permettre d’obtenir le soulagement escompté. La sédation (...)

peut  être appliquée de façon intermittente,  transitoire ou continue1724.  Si  la réversibilité1725 et  la

profondeur1726 de  la  procédure  engagée  ainsi  que  le  consentement1727 du  patient  caractérisent

l'ensemble des sédations, les pratiques sédatives à visée palliative en fin de vie1728 se différencient

distinctement des pratiques anxiolytiques1729. Avec l'entrée en vigueur de la loi Claeys-Leonetti, la

notion de sédation ne s'est pas foncièrement métamorphosée puisqu'elle s'articule toujours autour

des mêmes principes toutefois, les conditions de sa mise en œuvre sont beaucoup plus strictes 1730. Il

s'agit désormais d'une sédation profonde et continue largement encadrée1731 au bénéfice de patients

considérés comme en fin de vie. En dehors du renforcement de l'intentionnalité1732 et de l'obligation

de collégialité de la  procédure, la  notion fait  référence à une potentialité  de mort,  « maintenue

jusqu'au décès ». C'est essentiellement autour de ce point de détail énoncé à l'article L.1110-5-2 du

Code de la santé publique qu'est apparu toute la subtilité et la contestation de la notion de sédation

dans la pratique médicale de fin de vie. 

1724Il s'agit de la définition retenue par la Société Française d'Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP). 
1725Elle se définit comme la possibilité de retour à un état de vigilance normale à l’arrêt des agents sédatifs.Cette

procédure justifie le recours à des médicaments de courte durée d'action pour des sédations dites transitoires.
1726Une sédation est  dite  «  proportionnée » si  l’objectif  de  profondeur est  le  niveau nécessaire et  suffisant  pour

soulager le patient ; la profondeur peut varier d’une sédation légère (échelle de Richmond -2 ou -3  à une sédation
profonde si nécessaire (niveau -4 à -5 sur l’échelle de Richmond). Le Richmond Agitation-Sedation Scale (RASS)
dite communément échelle de Richmond est une mesure à deux dimensions. C'est une cotation symétrique, avec des
valeurs  positives pour l’agitation, et des valeurs négatives pour le niveau de conscience autour d’un  point 0. 

1727Offrir au patient toutes les informations pour faire un choix libre et éclairé (par anticipation ou non) c'est à dire
avoir la capacité de discernement. 

1728Se sont des pratiques telles que la sédation dite « proportionnée » à l’intensité des symptômes qui peut permettre
au patient de garder une vie relationnelle. Cette pratique doit être proposer au patient en phase avancée ou terminale
pour répondre à une souffrance réfractaire. Ou il s'agit de la sédation dite « profonde et continue »  laquelle entraîne
la suspension de la conscience poursuivie jusqu'au décès. 

1729Se sont des pratiques médicales qui n'entraînent pas d'altération significative de la vigilance (c'est à dire un score
de Richmond  -1). 

1730Il faut préciser qu'a été créée à la suite de la loi Claeys-Leonetti par la Société Française d'Accompagnement de de
soins Palliatifs (SFAP) un nouvel outil nommé SEDAPALL. La typologie SEDAPALL est un outil permettant de
décrire et d'analyser précisément les pratiques sédatives à visée palliative en fin de vie.

1731Cette sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès intervient selon l'outil SEDAPALL que dans trois
circonstances précises prévues par la loi. Deux situations où le patient atteint d’une affection grave et incurable la
demande : le patient présente une souffrance réfractaire au traitement et son pronostic vital est engagé à court terme ;
le patient décide d’arrêter un traitement et cette décision engage son pronostic vital à court terme et est susceptible
d’entraîner une souffrance insupportable ; et une situation où le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté lorsque
le  médecin,  à  l'issue  d’une  procédure  collégiale,  arrête  un  traitement  de  maintien  en  vie  au  titre  du  refus  de
l’obstination déraisonnable ; une sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès est alors mise en œuvre
sauf si le patient s’y est opposé dans ses directives anticipées.

1732Cette intentionnalité de la procédure est décrite par l'outil SEDAPALL sur trois axes. La durée de la sédation (c'est
essentiellement ce paramètre qui va conditionner la nature de la réversibilité de la sédation), le niveau de profondeur
(proportionnée ou profonde) et enfin  le niveau de consentement classé sur 4 possibilités (non obtenu, obtenu de
manière anticipée, obtenu au moment de la mise en œuvre de la sédation ou demande exprimée par le patient). 
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b) La contestation de l'approche sédative dans la pratique médicale de fin de vie 

Plusieurs  raisons1733 ont  conduit  le  législateur  français  a  vouloir  adopter  une  nouvelle

législation en matière de fin de vie. L'une des principales raisons réside dans la volonté d'endiguer

l'accroissement d'un risque de banalisation1734 de la pratique sédative en phase terminale. Même si la

loi Claeys-Leonetti est loin de régler toute la problématique relative à la fin de vie, elle a l'avantage

d'avoir su décrire le processus complexe de mise en œuvre de la sédation profonde et continue1735.

Malgré cet aspect positif,  on peut reprocher à ladite loi  son manque de précisions entourant la

notion et la nature même de la sédation1736. Hormis le fait d'avoir appris au sens de l'article 3 de la

loi que la sédation est un droit accordé au patient d'exiger d'être endormi jusqu’à son décès pour

« éviter toute souffrance et de ne pas subir d’obstination déraisonnable » et que cette sédation est

« associée à une analgésie et à l’arrêt de l’ensemble des traitements de maintien en vie », aucune

information  précise  n'est  donnée  concernant  les  effets  envisageables  de cette  sédation.  L'article

L.1110-5-2 du Code de la santé publique énonce que la sédation  « provoque une altération de la

conscience  maintenue  jusqu'au  décès  ».  Mais  que  faut-il  exactement  entendre  par  l'expression

« altération de la conscience maintenue jusqu'au décès » ? La sédation contribuerait-elle à accélérer

la mort du patient ? Il faut reconnaître que les avis sur le sujet demeurent partagés. 

Au sens de la rédaction de l'article L.1110-5-2 du CSP, il semblerait que la sédation ne soit

pas responsable du décès du patient. Au sens de la pratique médicale actuelle les spécialistes de la

question s'accordent à dire unanimement qu'on ne devrait pas mourir d'une sédation en tant que

telle.  C’est  pourquoi  la  sédation  demeure  en  principe  réversible  même  si  elle  peut  s’avérer

définitive.  Interrogé sur le sujet  par le journal Le Monde Bernard Devalois,  chef de service de

l’unité de soins palliatifs de l’hôpital de Pontoise (Val-d’Oise), répond qu’il s’agit d’une « sédation

palliative ou bientraitante car elle n’est pas responsable du décès. Sauf évidemment si les sédatifs

utilisés sont volontairement très largement surdosés1737 ».

1733La pression de l'opinion publique face à une société en permanente mutation, la pression d'autres pays européens
ou tout simplement une volonté de moderniser un droit considéré comme trop peu évolutif […].

1734Il faut préciser que ces dernières années à de nombreuses reprises et dans des environnements forts différents, il a
été constaté des actes de sédations illicites. Certains professionnels de santé ont eu recours à  la prescription de
l'association de  morphine  et  de  midazolam à  doses  progressivement  croissantes  sans  que  les  critères  cliniques
justifient cette augmentation.

1735Notamment le recours obligatoire à la procédure collégiale (décret n° 2016-1066 du 3 août 2016) et les conditions
très restrictives de mise en œuvre de la sédation profonde et continue (loi n° 2016-87 du 2 février 2016). 

1736Rien n'est dit dans la loi Claeys-Leonetti concernant la visée obligatoire ou non de l'altération de la conscience, ou
encore le degrés de profondeur de la sédation (pour l'heure on sait seulement que la profondeur de la sédation est
guidée par la disparition de la perception vécue comme insupportable par le patient, etc.). 

1737Propos relevés lors d'une interview réalisée par le journal Le Monde en 2016 et consultable sur le site internet de
l’éditeur  à  l'adresse  internet  suivante  http://www.lemonde.fr/societe/article/2016/01/27/fin-de-vie-ce-que-va-
changer-la-nouvelle-loi-claeys-leonetti_4854266_3224.html#asQ8BBJ8GToWeBxy.99.(consulté le 31 juillet 2019). 
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Au sens de la rédaction de l'article L.1110-5-3 du CSP il semblerait que la sédation puisse

être tenue responsable du décès du patient  « le médecin met en place l'ensemble des traitements

analgésiques et sédatifs, pour répondre à la souffrance réfractaire du malade en phase avancée ou

terminale,  même s'ils  peuvent  avoir  comme effet  d'abréger  la  vie1738».  Il  s'agit  là  de ce que la

médecine actuelle appelle couramment le principe du double effet1739. Dans les faits, l'administration

d'analgésiques et de sédatifs à pour bon effet d'abolir les souffrances du patient et pour mauvais

effet la probabilité de provoquer la mort de celui-ci. A ce jour, on retiendra que ce droit à la sédation

demeure très ambigu puisque les parlementaires ont eux-mêmes refusé catégoriquement de préciser

que l’intention de la sédation ne doit pas être de provoquer la mort du patient.  

En conclusion on s'accorde à retenir que la pratique sédative en fin de vie reste contestable

quant à ses effets. Certains considèrent que la sédation est susceptible de provoquer par anticipation

la mort du patient, là ou d'autres considèrent qu'elle n'est absolument pas responsable de leur décès

qui à court terme avec ou sans sédation est inéluctable. La législation française du 2 février 2016

n'est  toujours  pas  parvenue à  se  positionner  sur le  sujet1740.  Cette  attitude n'est  absolument  pas

surprenante dès lors que l'on sait qu'il existe un point de désaccord entre les deux auteurs de la loi

sur la rédaction du droit à la sédation. Jean Leonetti militait pour que l'on conserve dans la future loi

la  notion de « double effet1741 »  alors  que Alain Claeys  semblait  plutôt  favorable à  ce que l'on

supprime  cette  mention.  Une  nouvelle  fois  encore  l'imprécision  de  la  loi  contribue  à  faire  du

médecin « un acteur assujetti » de la fin de vie. La raison est simple, la loi oblige le médecin à agir

c'est à dire, à mettre en œuvre la sédation sans lui fixer préalablement les limites de cette sédation.

L'imprécision relevée autour de la notion de sédation dans le cadre de la loi Claeys-Leonetti ouvre

potentiellement  la  porte  à  des  dérives  euthanasiques  notamment  pour  les  personnels  soignants

(médecins, infirmiers, aides-soignants) les plus vulnérables.

  

1738Article 4 de la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016.
1739La règle ou le principe du double effet a une origine religieuse. Elle date du XIIIe siècle et a été énoncée par saint

Thomas d’Aquin à propos de la légitime défense. La médecine qualifie le principe du double effet comme une
réflexion qui permet la réalisation d'un acte ayant à la fois un bon et un mauvais effet, à condition que le bon effet
soit supérieur au mauvais effet. 

1740L'article L.1110-5-2 du CSP semble laisser supposer que la sédation n'est pas responsable du décès alors que
l'article  L.1110-5-3 de la même loi laisse supposer l'inverse, c'est à dire la sédation peut être responsable du décès.  

1741Le Député Jean Leonetti était favorable à ce que la sédation puisse être pratiquée même si l'effet  premier est
d'abréger les souffrances et l'effet secondaire d'accélérer la mort.

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 325 



2/ Les conséquences relevées dans la pratique médicale 

 Les  positions  divergentes  des  deux auteurs de la  nouvelle  loi  du 2 février  2016 sur  la

rédaction  du  droit  à  la  sédation  laissaient  présager  des  répercussions  autres  que  sémantiques.

Certains craignaient que la pratique du double effet dissuade les médecins de pratiquer la sédation,

par peur d'aller trop loin, là ou d'autres craignaient que la suppression de cette notion aboutisse à

une « euthanasie déguisée ». Quoiqu'il en soit, c'est bien cette imprécision des textes en matière de

sédation  qui  a  d'une  certaine  manière  conduit  certains  médecins  à  franchir  certaines  barrières.

A ce titre, il sera succinctement exposé deux points de vue, le premier, concernera l'intention du

médecin volontairement passée sous silence (a) et le second point abordé, sera la proximité des

notions de sédation et d’euthanasie (b).

a) Une intention volontairement passée sous silence

Plusieurs  anesthésistes  se  sont  regroupés  en  collectif  pour  dénoncer  les  dangers  de  la

nouvelle loi de 2016 sur la sédation profonde et continue. Ces médecins refusent d'être les boucs

émissaires d'une loi  qu'ils qualifient eux-mêmes de trop imprécise. En effet,  cette obligation de

sédater un patient telle qu'elle est prévue dans le cadre de la loi Claeys-Leonetti ouvre assurément

la porte à certains dérapages euthanasiques. Nous pouvons valablement nous demander pourquoi ?

Tout simplement car le critère fondamental c'est à dire, l'intention est volontairement passé sous

silence. L'intention du soignant à mettre en œuvre la procédure de sédation prévue par la législation

peut s'avérer lui être défavorable et le soignant1742 se voir ainsi accusé à tort d'un acte qui serait

répréhensible. Le soignant serait alors accusé d'un acte médical équivalent à une euthanasie qu'il

n'aurait aucunement intention de commettre. Autre hypothèse, le produit1743 qui sert habituellement

à endormir temporairement (dans le cadre de la sédation profonde et continue) est susceptible d'être

utilisé volontairement à fortes doses par un personnel soignant pour provoquer la mort d’un patient.

C'est  exactement  ce  scénario  qui  a  conduit  le  docteur  Nicolas  Bonnemaison  devant  la  Cour

d'assise1744.  La  difficulté  dans  l'affaire  fut  donc  de  prouver  que  le  docteur  Bonnemaison  avait

intentionnellement utilisé une sédation trop lourde à l'égard de certains de ses patients. Le docteur

Bonnemaison n'avait pas utilisé une dose létale du produit sédatif, mais une dose suffisamment forte

pour provoquer la mort d'une, au moins de ses patientes. Par ailleurs, il faut relever que le docteur

1742ROUSSEAU  F.,  « Le  médecin  face  à  la  mort.  De  quelques  aspects  techniques  de  la  responsabilité  pénale
médicale », Actualité Juridique Droit Pénal (AJDP), Dalloz, n° 7, 2012, pp.372-376

1743Il s'agit généralement du midazolam (HYPNOVEL).  
1744Cour d'assises de Maine-et-Loire, 24 octobre 2015.
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Bonnemaison a agit sans en référer à personne alors que la nouvelle loi prévoit une concertation

collégiale  dans  la  prise  de  décision.  Les  faits  (2010)  reprochés  au  docteur  Bonnemaison  étant

antérieurs à l'entrée en vigueur de a loi Claeys-Leonetti (2016) nous ne pouvons absolument pas

tenir la loi comme responsable. Dans l'affaire du docteur Bonnemaison, ce n'est pas la loi française

qui est responsable de la mort d'une patiente mais bien les agissements délibérés d'un médecin.

Certes, notre critique vis à vis de la loi Claeys-Leonetti (notamment en raison de ses nombreux

points d'imprécision) est grande mais, elle s’avère infonder dans le cadre de l'affaire Bonnemaison.  

b) Un confusion entre euthanasie et sédation  

Six caractéristiques différencient la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès

de  l’euthanasie  :  l’intention,  le  moyen  pour  atteindre  le  résultat,  la  procédure,  le  résultat,  la

temporalité  et  la  législation.  Concernant  la  procédure,  il  s'agit  de l'utilisation d’un médicament

sédatif avec des doses adaptées pour obtenir une sédation profonde, alors que dans le cadre de

l'euthanasie il s'agit de l'utilisation d’un médicament à dose létale. Concernant la temporalité, la

mort survient dans un délai qui ne peut pas être prévu alors que dans le cadre de l'euthanasie la mort

est  provoquée rapidement  par  le  produit  létal.  L'important  consiste  donc à bien différencier les

subtilités entre la pratique sédative et la pratique de l’euthanasie. L’euthanasie est, selon toutes les

définitions  communément  admises,  un  acte  destiné  à  mettre  délibérément  fin  à  la  vie  d’une

personne atteinte d’une maladie grave et incurable, à sa demande, afin de faire cesser une situation

qu’elle juge insupportable. La sédation profonde et continue maintenue jusqu'au décès n'est pas une

réponse à une demande d'euthanasie : c’est une réponse à la souffrance réfractaire du patient. Le

patient doit être informé de la possibilité de recourir à une telle thérapeutique. La frontière entre la

sédation  et  l'euthanasie  étant  très  proche,  le  risque  est  quasi  permanent.  A tout  moment,  une

sédation peut basculer vers une procédure d'euthanasie d’où l'importance d'avoir  une législation

précise et encadrée. En France, ce danger n'est pas réellement écarté puisque la loi Claeys-Leonetti

est très imprécise et souvent même qualifiée d'inintelligible. Après nous être intéressés au rôle du

médecin dans le cadre de la fin de vie, nous nous proposons d'examiner le rôle d'un autre acteur, le

juge. 
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B. Le juge, un acteur influent de la fin de vie 

Afin de démontrer les effets de l'imprécision législative en matière de fin de vie sur le juge

(dans le cadre prétorien), deux points d'étude ont retenu notre attention. Dans un premier temps, il

est fort intéressant d'identifier le rôle « d'interprète de la loi » confié au juge dans le domaine de la

fin de vie (1) puis, nous examinerons la prééminence de compétences du juge sur les prises de

décisions relatives au domaine de la fin de vie (2).  

1/ L'interprétation de la loi par le juge, une conséquence du manque de lisibilité de la loi

 Parfois hésitant et parfois plus téméraire, le juge ne poursuit qu'un seul objectif rendre la

justice. Quelque soit le litige qui lui est soumis, l'obligation de statuer s'impose au juge1745. Face à la

défaillance du législateur français dans le domaine de la fin de vie, il faut souligner que le juge est

devenu au fil de ces dernières années un acteur central de la fin de vie. Afin d'élucider l'énigme de

la prépondérance du juge, nous mènerons un travail d'analyse au cœur de la jurisprudence relative

au domaine de la fin de vie. Quelques traits caractéristiques seront relevés et quelques conséquences

seront déduites précisément autour des affaires Vincent Lambert et Marwa Bouchenafa. 

A titre de préalable à notre démonstration, il convient de rappeler quelques grands principes

du droit positif français. Le rôle du juge consiste à appliquer la loi et non à interpréter les règles de

droit. Le principe veut que la jurisprudence ait toujours été considérée comme une source de droit

subordonnée à la loi1746. Or, en pratique on sait que le juge est aussi là pour pallier aux lacunes de la

loi ou pour concilier des textes de lois antinomiques. En d'autres termes, la jurisprudence est là pour

préciser,  compléter  ou  adapter  la  loi.  Dans  cette  configuration,  le  juge  devient  implicitement

créateur de droit, ce qui contribue à faire naître certains dangers. Au final, le seul garde-fou réside

véritablement dans l'exigence de motivation1747 des décisions de justice que prévoit l'article 455 du

Code de procédure civile. Dès lors que l'interprétation de la règle de droit concerne tous les milieux,

quelles répercussions spécifiques dans le domaine de la fin de vie faut il prévoir ?       

Après avoir identifié les contours généraux du mécanisme d'interprétation jurisprudentielle,

il  convient de revenir précisément à notre sujet d'étude relatif à la fin de vie. Pourquoi le juge

1745Article 4 du Code civil. 
1746La raison principale à cette affirmation c'est que la création de la règle de droit par les juges est considérée comme

contraire au principe de séparation des pouvoirs. 
1747L'obligation de motivation consiste a ce que chaque décision comporte un dispositif (solution du litige) et des

motifs (arguments fondant cette solution). 
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français est-il qualifié d'acteur central de la fin de vie ? On connaît toute la difficulté du législateur

français à produire une loi précise susceptible de satisfaire pleinement les attentes en matière de fin

de vie. A ce jour, aucune loi (même pas la loi du 2 février 2016) ne revêt cette caractéristique.

Aucune loi n'est en mesure de répondre favorablement à cette demande. En partant du principe que

même dans le silence, l'obscurité ou l'insuffisance de la loi,  le juge est toujours tenu de statuer,

l'application de la loi Claeys-Leonetti s'est donc faite au travers d'une interprétation de la loi. Par ce

mécanisme de l'interprétation, le juge est devenu créateur de droit en matière de fin de vie. Afin de

visualiser cette démarche seront abordés deux points précis de l'article L.1110-5-2 du Code de la

santé publique issu de la  loi  Claeys-Leonetti,  la  notion d'obstination déraisonnable et  la  notion

d'arrêt de traitement.

a) L'interprétation de la notion d'obstination déraisonnable

  

Le législateur français prévoit avec la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016, la possibilité

pour les malades en phase terminale de leurs pathologies de bénéficier d'un droit  à la sédation

profonde  et  continue  jusqu'au  décès.  L'article  L.1110-5-2  du  CSP énonce  que  la  possibilité  de

recours à ce droit à la sédation se fait « à la demande du patient afin d'éviter toute souffrance et de

ne pas subir d'obstination déraisonnable ». Le législateur reste cependant silencieux sur la notion

d'obstination déraisonnable. La nouvelle loi ne prévoit aucune précision concernant ladite notion.

Aucune difficulté majeure n'est à relever tant qu'aucune saisine du juge n'est engagée. A l'instant où

le juge est saisi, ce dernier a obligation de statuer1748 conformément à l'article 4 du CPC. Confronté

à ce manque de lisibilité de la loi, le juge doit impérativement opérer un travail de clarification

lequel consiste à adapter ou à interpréter la loi.  La notion d' « obstination déraisonnable » telle

qu'elle est  prévue par la loi  Leonetti (en 2005) et par la loi Claeys-Leonetti (en 2016) est trop

imprécise. Depuis les arrêts Lambert de 20141749 et Marwa de 20171750, le juge a donc posé certains

éléments essentiels à la caractérisation de la notion sans pour autant en définir foncièrement les

termes1751. Le juge est donc là pour combler les lacunes de la loi sur la fin de vie et dans ce travail

d'interprétation, il devient un juge créateur de droit. 

1748GUERRINI M. « L'office du juge et le rôle de la loi face à la mort : de quelques réflexions consécutives à l'affaire
Vincent Lambert », Revue de la recherche juridique. Droit prospectif, n° 4, 2014, pp.1653-1667 

1749Conseil d'État, Assemblée, 24 juin 2014, n° 375081, publié au recueil Lebon.
1750Conseil d'État, 8 mars 2017, n° 408146.
1751Le  cadre textuel  a  légèrement  évolué  sans que la  notion d’ « obstination déraisonnable » n’ait  été  totalement

précisée. Dans l'arrêt Lambert de 2014, le juge a précisé que la notion d'obstination déraisonnable s'appliquait à tous
les patients même ceux qui ne sont pas « en fin de vie ». Dans l'arrêt Marwa de 2017, le juge précise que la notion
d'obstination déraisonnable doit  intégrer  une notion de temporalité.  Le  juge précise que la  notion d'obstination
déraisonnable ne pourra pas être retenue si le laps de temps entre l'admission du patient et la décision d'arrêt des
traitements est trop court. 
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L'imprécision de la loi vient donc accroître le rôle fondamental du juge dans le sens ou ce dernier

apporte certaines précisions que n'a pas produit le législateur. 

b) L'interprétation de la notion d'arrêt des traitements de maintien en vie 

Le législateur français autorise depuis la loi du 2 février 2016 le droit à la sédation profonde

et  continue  jusqu’au  décès  laquelle  s'accompagne  parfois  d'un  arrêt  des  traitements.  L'article

L.1110-5-2 du CSP énonce que la possibilité d' « arrêt des traitements de maintien en vie » n'est

admise que sous certaines conditions énumérées par ledit article. Toutefois, dans sa rédaction de la

loi du 2 février 2016, le législateur est resté muet sur la notion précise d' « arrêt des traitements de

maintien en vie ». Ce dernier n'a nullement précisé la portée1752 de l'arrêt des traitements c'est à dire,

si la notion devait s'entendre au sens de l'arrêt de la nutrition et de l'arrêt de l'hydratation du patient.

C'est finalement à nouveau le juge qui confronté à l’ambiguïté de la notion et à son imprécision a dû

opérer ce travail d'interprétation. Depuis l'arrêt d'assemblée n° 375081 du Conseil d'État rendu le 24

juin  20141753,  le  juge  a  considéré  que  l'hydratation  et  la  nutrition  artificielle  constituent  des

traitements et avec l'arrêt Marwa le juge est venu apporter une autre interprétation de la loi de 2016.

Le juge a considéré que la décision d'arrêt des traitements doit être prise à compter d'une « période

suffisamment longue, être analysés collégialement et porter notamment sur l'état actuel du patient

[…] ». Cette illustration jurisprudentielle montre que le juge est là pour combler les lacunes de la loi

sur la fin de vie. Ce qui nous conforte dans l'idée que le juge est un homme puissant capable de

produire le droit que ne produit pas le législateur lui-même.

En  conclusion,  nous  soulignerons  plusieurs  éléments.  Dans  un  premier  temps,  si  la

législation française en matière de fin de vie était plus claire et plus précise elle ne ferait pas l'objet

d'interprétation1754. Par conséquent, nous retiendrons que le manque de lisibilité de la loi sur la fin

de vie accroît l'interprétation du juge. En d'autres termes, les effets de l'imprécision de la législation

sur  le  juge  c'est  que  ce  dernier  devient  créateur  de  droit.  Un autre  élément  peut  être  soulevé,

pourquoi le domaine de la fin de vie est il aussi souvent confronté à l'interprétation du juge ? Peut-

être tout simplement car le législateur français produit volontairement des lacunes dans ses textes de

lois. L'objectif poursuivi étant de se décharger de toutes responsabilités concernant les prises de

1752C'est à dire entendre la notion d'arrêt de traitements de manière extensive ou restrictive. 
1753Cet  arrêt  du  CE est  venu  cassé  la  décision  n°  1400029  rendue  par  le  tribunal  administratif  de  Chalons-en-

Champagne du 16 janvier 2014 qui avait refuse de considérer l'alimentation et la nutrition artificielle comme des
traitements.

1754Sachant que l'interprétation n'est pas la norme mais plutôt l'exception dans le sens ou elle souligne une déficience
de la loi et donc de son auteur c'est à dire le législateur. 
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décisions futures  dans l'épineux domaine de la  fin  de vie.  Enfin,  l'interprétation recèle  certains

dangers.  Qui  dit  interprétation  suppose  l'éloignement  de  l'essence  même  de  la  loi  initialement

prévue. Cela n'est pas toujours avéré mais le risque de dénaturation de la loi reste plausible.   

 2/ Vers une prépondérance du juge sur les prises de décisions de fin de vie 

De part leurs prises de décisions, le médecin et le juge sont considérés tous deux comme des

acteurs centraux de la fin de vie. Toutefois, si en apparence la compétence décisionnelle semble

partagée (a) en réalité, le juge semble dominer le médecin sur son propre terrain (b). 

a) Une compétence partagée des décisions de fin de vie

Au delà du clivage entre la compétence du juge judiciaire et du juge administratif, il existe

une autre distinction à prendre en considération celle qui oppose le juge au médecin dans la prise de

décisions en matière de fin de vie. On suppose que la confusion du rôle entre les deux acteurs

décisionnaires de la fin de vie (le médecin et le juge) est une des conséquences du manque de

lisibilité des lois. A l'examen de la jurisprudence, il semblerait que le juge bénéficie d'un avantage

sur le médecin dans la prise des décisions relatives à la fin de vie. Mais est t-il totalement exclu

d'évoquer une compétence partagée du juge et du médecin ? Afin de se forger une opinion propre, il

paraît intéressant d'analyser quelques points précis de la loi et de la jurisprudence. Généralement on

dit que le médecin est compétent dans les prises de décisions relevant du domaine médical et que le

juge est compétent dans les décisions qui concernent l'application du droit. Si on se réfère à la loi et

plus particulièrement à la loi Claeys-Leonetti,  il est prévu un renvoi à la procédure collégiale à

chaque fois que la situation médicale du patient s'avère complexe. Le recours au droit à la sédation

profonde  et  continue  ou  la  contestation  de  l'application  d'une  directive  anticipée  sont  issus  de

décisions médicales lesquelles, sont subordonnées à la mise en œuvre d'une procédure collégiale.

Cela signifie que la décision prise est par principe un acte mûrement réfléchi de la part du médecin.

Par  ailleurs,  la  loi  reste  silencieuse  sur  le  rôle  du  juge  dans  le  cadre  de  la  survenance  d'une

contestation ou d'un conflit relatif à la décision médicale. Comment le juge peut-il apprécier à sa

juste valeur une situation médicale de fin de vie d'un patient sans avoir la compétence médicale

pour en juger ? Afin d'évaluer l'inédite situation à laquelle est aujourd'hui confrontée le domaine de

la fin de vie, il faut se rapprocher de la jurisprudence récente rendue notamment dans le cadre de

l'affaire Lambert.     
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b) Un juge impérial dans la prise de décisions de fin de vie 

Plusieurs décisions rendues dans le cadre de l'affaire Vincent Lambert laisse préfigurer un

juge de fortes influences capable de mettre en échec la décision médicale prise en amont par une

équipe de médecins. En ce sens, plusieurs décisions peuvent être relevées. Le 11 mai 20131755, en

dépit d'une décision médicale prise dans le cadre d'un processus collégial1756, le juge ordonne que

l'alimentation  de  Vincent  soit  immédiatement  reprise1757.  Dans  le  respect  de  la  procédure

collégiale1758, le 11 janvier 2014, le docteur Éric Kariger et son équipe médicale considérant que

Vincent Lambert est maintenu dans une situation d'obstination déraisonnable prennent à nouveau la

décision de mettre en œuvre le « protocole de fin de vie1759 » à compter du 13 janvier 2014. Le juge

saisi en référé par les parents du jeune patient décide le 16 janvier 20141760 de suspendre la décision

de l’hôpital1761 au motif  que « la poursuite du traitement n'était ni  inutile ni  disproportionnée et

n'avait pas pour objectif le seul maintien artificiel de la vie ». Le 10 juillet 2015, le CHU de Reims a

annoncé sa volonté de s'engager dans une troisième procédure collégiale1762 dont le but est d'aboutir

à une décision médicale d'arrêt des traitements1763 avant de renoncer quelques jours plus tard à la

procédure1764. Enfin, le 9 avril 2018 à l'issue d'une quatrième procédure collégiale1765 le nouveau

médecin  responsable1766 de  Vincent  Lambert  annonce  publiquement  sa  décision  d'arrêter

l'alimentation et l'hydratation de son patient1767 (…). La situation à laquelle fut confrontée l'affaire

Lambert est fort curieuse, certains experts n'hésitent pas à dire qu'elle interroge le droit français.

1755Tribunal administratif de Châlons-en-Champagne, 11 mai 2013.
1756La première procédure collégiale initiée par le docteur KARIGER le 10 avril 2013 visait à mettre fin à la vie de

Vincent par arrêt de son alimentation et restriction drastique de son hydratation dans le respect de la loi Leonetti.
L'ensemble  des  médecins  avaient  considéré  que  l'état  médical  de  Vincent  Lambert  satisfaisait  en  tous  points
l'application de la loi Léonetti. Vincent était bien dans une situation d'obstination déraisonnable de la vie. 

1757Le  juge  enjoint  à  l’hôpital  de  Reims  de  rétablir  une  alimentation  et  une  hydratation  normales  pour  Vincent
Lambert, après 31 jours d’arrêt d’alimentation et d’hydratation réduite. Cette décision du juge intervient aux seuls
motifs que certains proches de Vincent Lambert (ses parents, ses frères et ses sœurs) n'avaient pas été informés de la
mise en œuvre de la procédure collégiale.

1758Après multiples consultations du corps médical et des membres de la famille de Vincent. 
1759 Ce protocole consiste à arrêter l'alimentation et l'hydratation du patient.  
1760Tribunal Administratif de Châlons-en-Champagne, 16 janvier 2014.
1761Par ailleurs, le juge précise aussi que docteur Éric Kariger à la tête de l'équipe médicale responsable de Vincent

Lambert, « aurait apprécié de manière erronée la volonté de Vincent Lambert en estimant qu'il souhaiterait opposer
un refus à tout traitement le maintenant en vie ». 

1762Cette procédure collégiale était à l'initiative du docteur SIMON et de son équipe médicale (le Docteur Éric Kariger
ayant démissionné entre-temps).

1763Conformément à l'interdiction de l'obstination déraisonnable prévue dans la loi Leonetti de 2005.
1764Cette procédure fut avortée en raison de ce que l'hôpital dénoncera comme étant des « pressions extérieures ».

La procédure médicale est alors suspendue au profit d'une saisine de la justice pour nommer un tuteur.
1765A l'initiative  du  docteur  Sanchez  et  d'autres  membres  du  corps  médical  l'annonce  de  cette  autre  procédure

collégiale est faite le 22 septembre 2017 à la famille du patient Vincent Lambert.  
1766Il s'agit du docteur Sanchez, entre-temps, le docteur  Simon a démissionné du CHU de Reims. 
1767Vincent Lambert est considéré répondant aux critères de la loi comme maintenu dans une situation d’obstination

déraisonnable 
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Comment un juge c'est à dire, un homme de loi peut-il remettre en cause une décision médicale

(prise collégialement) sans avoir lui-même la compétence médicale pour en juger. C'est pourtant

exactement ce qui s'est produit dans la décision d'opposition à l’arrêt des traitements du 16 janvier

2014. Dans cette décision, le juge a demandé expressément à l'équipe médicale du CHU de Reims

de ne pas appliquer la nouvelle décision collégiale en se fondant  sur une motivation purement

médicale. Ce dernier estime que « la poursuite du traitement n'était ni inutile ni disproportionnée et

n'avait pas pour objectif le seul maintien artificiel de la vie ». Comment un juge peut il rendre une

décision en se fondant sur une connaissance qui ne maîtrise pas. En l'espèce, le juge n'a pas la

connaissance, ni le recul médical suffisant pour apprécier l'état de santé du patient Vincent Lambert

or, sa décision est respectée1768. Cette attitude prouve sans susciter la moindre contestation, que le

juge est bien dans une position de forces par rapport à la décision du médecin, même si la décision

du médecin est prise collégialement c'est à dire, en concertation. On peut se demander pourquoi

aujourd'hui on se maintien toujours dans ce schéma d'un juge prédominant sur les décisions des

médecins.     

En conclusion nous émettrons deux hypothèses à ce constat. D'une part, la mise en œuvre de

la procédure collégiale en matière de fin de vie réputée trop complexe tant à fragiliser les décisions

médicales rendues. Il s'agit là d'une forme de remise en cause par le juge des décisions prises par les

médecins. D'autre part,  l'autre raison susceptible d'expliquer cette prédominance du juge sur les

décisions collégiales des médecins c'est le manque de clarté de la loi Claeys-Leonetti. Si les lois en

général étaient plus lisibles pour ceux qui doivent en faire application (notamment les médecins et

les juges), les décisions qui en découleraient seraient plus intelligibles de tous et donc cela ne ferait

pas  naître  ces  divergences  entre  les  divers  acteurs  de  la  fin  de  vie.  Mais  là  encore,  on  peut

s'interroger sur la volonté des pouvoirs publics à faire évoluer le droit en matière de fin de vie.  

1768Même si le Conseil d'État dans sa décision du 24 juin 2014 reconnaît implicitement l'erreur commise par le juge.
Il  faut  rappeler  que  le  Conseil  approuve  la  décision  du  CHU  de  Reims  et  réforme  le  jugement  du  tribunal
administratif de Châlons-en-Champagne rendu le 16 janvier 2014. Certes, il s'agit là d'un signe fort mais cela ne
remettra pas en cause l'issue de la situation de Vincent Lambert.
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TITRE 2 : L'HÉSITATION DE LA BIOÉTHIQUE EN MATIÈRE DE FIN DE VIE 

C'est  assurément  dans  la  perspective  de  mettre  en  évidence  la  conciliation  ardue  de  la

bioéthique et de la fin de vie que sera envisagé ce titre second de notre deuxième partie. L'étude

précédemment menée nous a conduit à considérer la bioéthique comme une incertitude en matière

de  fin  de vie.  A cette  affirmation,  deux raisons  particulières  ont  pu être  énoncées,  un système

juridique français trop protecteur et aussi un système juridique trop imprécis. Dans l'étude qui va

suivre, on prévoit de dévoiler en quoi la bioéthique pourrait également être qualifiée d'hésitante

dans le domaine de la fin de vie. Même si les termes d'incertitude et d'hésitation paraissent d'un sens

terminologique très proches, ils présentent chacun un intérêt juridique singulier. Il faut préciser que

l'incertitude est attachée à la vocation de la bioéthique alors que l'hésitation relève davantage de

l'essence même de la notion. C'est dans le cadre de l'étude approfondie de l'essence de la bioéthique

(l'ambiguïté de sa notion, ses influences ou encore ses situations-limites de fin de vie) que nous

entendons apporter la démonstration de son hésitation en matière de fin de vie. Ainsi nous tenterons

de répondre à l'interrogation suivante, pourquoi la bioéthique est qualifiée d'hésitante en matière de

fin de vie ? En d'autres termes, il s'agira de comprendre les raisons pour lesquelles le concept de

bioéthique peut poser certaines difficultés à légiférer dans le domaine de la fin de vie. A ce titre, il

semble opportun d'envisager tout d'abord, la fin de vie face au concept de bioéthique (chapitre I)

puis, de s'intéresser à un volet plus pratique qui concernera les décisions en situations-limites de fin

de vie face au concept de bioéthique (chapitre II). 

 CHAPITRE I. LA FIN DE VIE ET LE CONCEPT DE BIOÉTHIQUE

Concrètement,  le  principal  objectif  de  ce  premier  chapitre  du  titre  second  consiste  à

identifier précisément dans quelle mesure la bioéthique peut se révéler hésitante en matière de fin

de vie. En d'autres termes, il s'agit d'apporter les premiers éléments de réponse à la problématique

de la difficile conciliation de la bioéthique et de la fin de vie. Précisons que dans ce chapitre, c'est

essentiellement autour d'une approche théorique que nous entendons dévoiler l'ardue conciliation

entre  la  bioéthique  et  la  fin  de vie.  A cette  fin,  deux axes  de réflexion seront  successivement

exploités. Il s'agira tout d'abord, de mettre en évidence toute la difficulté de qualification de la

notion même de bioéthique (section I) avant de s'attacher à démontrer l'absence d'harmonisation des

points de vue autour de la notion de bioéthique (section II). 
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SECTION I. La bioéthique, un terme ambigu

La bioéthique étant majoritairement considérée par les membres de la doctrine comme un

terme complexe tant en son origine1769, qu'en son sens, nous nous proposons dans le cadre de cette

première  section  de  dévoiler  certaines  des  caractéristiques  de  la  notion.  Cette  approche  devra

satisfaire à un double objectif. Il s'agira tout d'abord, de mieux cerner « l'ambiguïté » de la notion de

bioéthique. Il faudra notamment se demander dans quelle mesure la bioéthique peut être considérée

comme une éthique de la vie (paragraphe 1). Par ailleurs, notre second objectif consistera à relever

les  conséquences induites par cette  ambiguïté.  En d'autres termes,  il  s'agira  de déterminer  si  la

bioéthique peut trouver à s'appliquer dans le domaine de la fin de vie ou si au contraire elle y fait

foncièrement obstacle (paragraphe 2).  

Paragraphe 1. La bioéthique, une éthique de la vie  

Bien  que  confrontée  à  diverses  sources  de  difficultés1770 notre  précédente  étude  nous  a

amplement permis de relever un intérêt croissant du domaine de la fin de vie pour le domaine de la

bioéthique. Dans le but de démontrer les éventuels effets produits par la bioéthique sur le droit

français de la fin de vie, il conviendra dans un première approche, de mieux cerner la notion de

bioéthique. A ce titre, nous envisagerons tout d'abord, de parcourir la bioéthique comme une science

de la survie (A) avant de nous intéresser, à la bioéthique en tant que science du vivant (B). 

A. La bioéthique, une science de la survie 

A titre introductif de notre propos, les mots du Professeur Didier Sicard feront office de

référence.  Selon  son auteur  « la  réflexion  sur  la  naissance,  la  vie  et  la  mort  n'a  pas  attendu

l'émergence du terme bioéthique pour occuper depuis toujours les esprits religieux, philosophiques

et plus tardivement les esprits scientifiques1771 ». L'idée que souhaite promouvoir Didier Sicard1772

c'est  que les préoccupations humaines relatives aux interrogations en lien avec la fin de vie1773

1769Cf. propos introductifs de notre étude. 
1770A titre de rappel de la situation évoquée, nous dirons qu'il s'agit de difficultés de deux ordres. Dans un premier

temps, nous avons mis en lumière toute la complexité de la notion de bioéthique dans son émergence puis, nous
avons constaté toute la difficulté à faire reconnaître la bioéthique au sens de la fin de vie. Une difficulté assurément
liée à la nature ambiguë de la notion. Selon l'approche de ce critère d'ambiguïté (extensive ou restrictive), la notion
de bioéthique intéresse plus ou moins grandement le domaine de la fin de vie. 

1771Didier SICARD, L'éthique médicale et la bioéthique, PUF, Que sais-je, 2eme éd., 2009.
1772Président  du  Comité  consultatif  national  d'éthique  (CCNE)  jusqu'en  2008,  Sicard  est  Professeur  émérite  de

médecine à l'Université Paris Descartes. 
1773Dans le livre de L'Exode (Bible) on retrouve parmi les dix Commandements le : « Tu ne tueras point » (20.13).   

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 335 



datent d'au moins deux mille ans1774. Au IVème siècle avant J.-C. la compassion pour la souffrance

matérialisée  par  le  serment  d'Hippocrate1775 semble  être  le  point  de  départ  de  l'intérêt  des

scientifiques pour l'ensemble de ces questionnements existentiels1776. Il semblerait cependant que la

véritable émergence de la notion de bioéthique puisse être rattachée au contexte politique et social

du  libéralisme  individualiste  des  années  1960 et  se  soit  organisée  autour  du  fulgurant  progrès

scientifique1777. Pour le biologiste cancérologue américain Van Rensselaer Potter il ne fait aucun

doute « le développement exponentiel des connaissances scientifiques et le retard de la réflexion1778

nécessaire à leur utilisation »  appelle à la création d'une nouvelle science. Cette « science de la

survie » comme Potter la nomme, c'est la notion de bioéthique. 

Cette audacieuse qualification de la bioéthique avancée par Van Rensselaer Potter va donc

servir  de fondements  à  notre  démonstration.  L'objectif  de cette  étude n'est  pas  tant  de prouver

l'existence même de la notion de bioéthique mais plutôt, de prouver que cette dernière se définit

parfaitement dans le cadre d'une éthique de la vie. La bioéthique serait donc un concept assurant la

promotion d'une certaine éthique de la vie. Il faut donc se demander, en quoi la singulière approche

de la bioéthique faites par Potter permettrait-elle de s'en convaincre ? Intéressons nous dans un

premier temps à cette qualification de la bioéthique en « science de la survie ». Dans son travail de

qualification, Potter emploie sciemment le terme « survie1779 » au sujet de la bioéthique. La survie

au sens du dictionnaire de la langue française Le Littré, c'est le fait de rester en vie au delà d'un

terme  où  normalement  intervient  la  mort.  Implicitement,  cette  définition  renvoie  aux  diverses

techniques médicales modernes capables de prolonger ou de sauver des vies, ce « savoir biologique

» évoqué par Potter lui-même dans sa définition de la bioéthique1780. S'il ne fait aucun doute que le

terme « survie » en son sens général renvoie à une notion de « vie » qu'en est-il exactement de la

1774Pour  information  on  retrouve dans le  Décalogue (le  Livre  de  l'Exode (Ex 20,1-18)  et  dans  le  Deutéronome 
(Dt 5,6-21) plusieurs écrits considérés comme des instructions morales. Ces instructions morales s'apparentent à une
version ancienne de ce que nous appelons communément aujourd'hui la notion de bioéthique. 

1775Il s'agit d'un texte traditionnellement prêté par les médecins en Occident au moment d’être admis(e) à exercer la
médecine. Si le serment n'a pas de valeur juridique, il peut tout de même être considéré comme le texte fondateur de
la déontologie médicale. 

1776Dans le serment d’Hippocrate on retrouve parmi les lois de l'honneur et les lois de la probité le  :  « Je ferai tout
pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort
délibérément ».  

1777Comme nous l'avons déjà souligné précédemment on rapporte à la première transplantation cardiaque réalisée en
1967 la révélation de la notion de bioéthique.

1778Qu'est-ce que le « retard de la réflexion » selon Potter ? Il s'agit tout simplement de la difficulté à faire évoluer les
mentalités. Potter considère qu'en dépit de l'apparition de nouvelles technologies médicales, l'humanité qui a adhéré
à quelques grands principes du Décalogue a bien du mal à affronter la nouveauté d'une situation en termes de
jugement moral. Dès lors cette humanité peine à faire évoluer ses concepts.  

1779Au sens du dictionnaire latin-français de Félix Gaffiot de 1934, le substantif féminin « survie » dérive tout d'abord
du terme vie et aussi du préfixe sur.                  

1780Selon Potter, la bioéthique serait donc une science qui reposerait pour reprendre ses termes propres : « sur l'alliance
du savoir biologique (bio) et des valeurs humaines (éthique) ».
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pensée de Potter ? En d'autres termes, Potter a t-il réellement envisagé la notion de bioéthique au

sens d'une éthique de la vie ? Il semblerait que la réponse soit affirmative. Lorsque Potter use de

l'expression « science de la survie » au sujet de la bioéthique son intention est de mettre en évidence

la nécessité d'instaurer une alliance entre deux cultures1781 capable d'éloigner une certaine crainte

des individus concernant leur survie. La bioéthique telle que l'envisage Potter en 1970 serait donc

une science nouvelle capable de préserver la vie humaine. Il ne s'agit aucunement pour l'auteur

d'envisager la bioéthique exclusivement comme « la morale » de la science, une telle approche de la

bioéthique  serait  à  ses  yeux  trop  réductrice.  On  considère  donc  que  Potter  est  parvenu  à  ce

raisonnement  de  pensée  en  s'inspirant  lui-même  du  progrès  scientifique1782.  Les  techniques  de

réanimation1783 apparue en 1952, la technique de l'hémodialyse1784 en 1961 ou encore, les techniques

de  transplantation1785 en  1967  se  sont  inscrites  comme  des  avancées  médicales  modernes

susceptibles de sauver des vies. La « science de la survie » consiste donc à tout mettre en œuvre

pour que des individus soient sauvés et en ce sens, nul doute que Potter a bien imaginé la bioéthique

comme une éthique de la vie1786. Désormais, nous allons tenter de démontrer en quoi la notion de

bioéthique est aussi qualifiée de « science du vivant ». 

B. La bioéthique, une science du vivant

L'intérêt de cette étude n'est pas tant de rapporter la preuve de l'existence de la notion de

bioéthique,  mais  plutôt  de  recueillir  des  éléments  qui  prouveraient  que la  bioéthique se définit

parfaitement dans le cadre d'une éthique de la vie. Si selon Van Rensselaer Potter la bioéthique

trouve à se définir en tant que « science de la survie », on se propose désormais, de vérifier que

cette dernière trouve également à se définir en tant que « science du vivant ». Avant d'engager toute

autre démonstration, il paraît fondamental de se référencer à la racine étymologique dudit terme.

Riche d'informations, l'étymologie du terme bioéthique va préalablement nous renseigner sur le sens

et sur la portée de la notion. Le terme bio-éthique se forme à partir de la racine grecque bios qui

1781Il s'agit de ce que Potter qualifie de culture scientifique moderne et de culture classique (les humanités). Selon
Potter ces deux cultures se seraient tellement distancées qu'elles auraient fait naître certains clivages. 

1782Le progrès scientifique est apparu dans certaines circonstances comme une unique chance de survie. 
1783Découvertes en 1952 au Danemark, les techniques de réanimation ont pour finalité de suppléer aux dysfonctions

d'organes. Diverses techniques plus au moins « lourdes » ou « invasives » sont alors mises en œuvre. Il peut s'agir de
scope (surveillance des paramètres du patient), de cathéters (perfusions), de saturomètre (outil de contrôle de la
respiration et d'oxygénation du sang), ou encore du plus connu le respirateur artificiel (ventilation assistée).

1784Il s'agit d'une méthode d'épuration du sang par la création d'un circuit de circulation extra-corporelle et son passage
dans  un  dialyseur.  En  des  termes  plus  accessibles,  l'hémodialyse  consiste  à  suppléer  les  reins  déficients  en
« nettoyant » (épurant) le sang plusieurs fois par semaine grâce à une machine. Le premier centre spécialisé est
apparu aux États-Unis (Seattle) sous la direction du docteur B. Scribner. 

1785Ibid note 1521. 
1786D'où nos difficultés à intégrer dans ce mode de pensée le domaine de la fin de vie ? 
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signifie « la vie1787 » et de la racine ethos qui signifie « mœurs1788 ». De cette première lecture de la

notion de bioéthique,  il  ressort  un élément essentiel,  la  bioéthique est  assurément  attachée à la

notion de vie. Il s'agit là de la première référence à la notion de vivant car rappelons le, l'adjectif

vivant1789 désigne  « ce  qui  est  en  vie »  ou  encore  « ce  qui  a  les  caractéristiques  de  la  vie  par

opposition à  la  mort ».  Cette  référence à l'étymologie de la  notion de bioéthique est  largement

insuffisante  à  la  qualification  dudit  terme  en  tant  que  « science  du  vivant »  d'où,  tout  l'intérêt

d'élargir notre étude à d'autres domaines (historique, loi, doctrine ...). L'historique de la notion de

bioéthique nous rappelle que cette dernière a tout d'abord, émergé dans un objectif de préservation

de  la  vie  puis,  elle  s'est  orientée  dans  une  finalité  de  promotion  de  la  vie.  Qu'il  s'agisse  des

premières techniques de réanimation1790 apparues dès les années 1950 ou des techniques d'aide à la

procréation apparues dans les années 1980, la bioéthique est là pour favoriser la vie. En ce sens, on

peut y voir cette première expression de la bioéthique en tant que « science du vivant » et donc, en

tant qu'éthique de la vie. Soulignons qu'à cet instant là, il paraît difficile d'imaginer la bioéthique

comme pouvant satisfaire le domaine de la fin de vie. Autre référence intéressante la législation

elle-même. Les premières lois de bioéthique de 19941791 recouvraient également l'affirmation des

principes  généraux  de  protection  de  la  personne  humaine  vivante.  Il  s'agissait  initialement  de

protéger la vie dès son commencement1792. Toutefois, aucune référence sur l'éventuelle application

aux sujets  en fin de vie1793.  Les  lois  de bioéthique de 1994 et  leurs révisions de 2004 et  2011

semblent donc réserver leur protection à la personne vivante1794. Il s'agit là encore d'une illustration

de l'approche de la bioéthique en tant que « science du vivant ». En 1970, Van  Rensselaer Potter

père  fondateur  de  la  bioéthique rattachera  la  bioéthique  à  la  notion  de  vivant  humain  et  plus

récemment, le Professeur Didier Sicard qualifiera à son tour la bioéthique comme  « la mise en

forme à partir d'une recherche pluridisciplinaire d'un questionnement sur les conflits de valeurs

suscités par le développement techno-scientifique dans le domaine du vivant ». 

1787Il faut entendre « la vie » dans un temps et un espace donné, plus précisément la racine  bios renverrait à la vie
humaine de quelqu'un.

1788Au sens général  il  faut  entendre par  ethos la recherche d'une bonne manière d'être  ou une forme de sagesse.
Se sous-entend une notion de bien et de juste. Dans un sens plus précis la racine ethos renverrait à une notion de
morale, de droit, de philosophie voire même de politique.

1789Autre définition, le vivant c'est où se manifestent les fonctions de la vie, par opposition à l'inertie et à la mort.
1790Suivront les techniques de réanimation, les techniques d'hémodialyse ou encore les techniques de transplantation.
1791Il s'agit des deux lois du 29 juillet 1994. La loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au respect du corps humain, et

 la loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à
l'assistance médicale à la procréation et au diagnostic prénatal. 

1792L'article 16 du Code civil créée par la loi de bioéthique de 1994 énonce que  « la loi assure la primauté de la
personne et garantit le respect de l'être humain dès le commencement de sa vie ».  

1793En 2004 et  en 2011 les  révisions  de  la  loi  de  bioéthique complètent,  actualisent  et  étendent  les  dispositions
initialement prévues mais à aucun instant elles n’intègrent la notion de fin de vie. 

1794Pour  information,  avec  la  révision  des  lois  de  bioéthique  en  2004,  il  a  été  prévu  d'accentuer  davantage
l'encadrement juridique afin de conférer une plus grande disponibilité du vivant.
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De  toute  évidence,  la  bioéthique,  matière  pluridisciplinaire1795 est  là  pour  répondre  à

l'ensemble des questionnements liés aux interactions sur le vivant. Parce que la notion de bioéthique

se définit parfaitement en tant que « science du vivant », elle satisfait en tous points au concept

d'éthique de la vie. Dès lors que la bioéthique trouve à se définir en tant qu'éthique de la vie, cela

soulève une autre interrogation, sera-elle applicable au domaine spécifique de la fin de vie ? Il faut

préciser que cette interrogation n'est pas récente puisqu'elle fait son apparition dès les premières

qualifications  de  la  notion  en  tant  que  « science  du  vivant ».  L'objectif  que  l'on  se  propose

d'atteindre consistera donc à démontrer dans quelle mesure la fin de vie peut être envisagée comme

une éthique de la vie. C'est à cette interrogation qu'il s'agira désormais de répondre. 

Paragraphe 2. Une confrontation entre l'éthique de la vie et l'éthique de la mort 

Généralement nous avons tendance à considérer la bioéthique comme une éthique de la vie

et la fin de vie comme une éthique de la mort. Notre travail consistera donc à déterminer quelle

force juridique attribuer à cette vision binaire ? Assurément, l'étude précédemment menée nous a

conforté dans l'idée selon laquelle  la  bioéthique se définirait  comme une éthique de la  vie.  Ce

constat va nous permettre de relever les tenants et les aboutissants d'une telle approche. A ce titre,

nous nous  proposons tout  d'abord,  d'analyser  la  compatibilité  du  système juridique  français  en

vigueur dans le domaine de la fin de vie avec ledit concept de bioéthique (A) avant de relever, les

limites de cette même compatibilité (B).  

A. La compatibilité du domaine de la fin de vie et de l'éthique de la vie 

Avant d'étudier les subtilités d'une probable compatibilité de la fin de vie avec le concept

d'éthique de la vie, il semble judicieux de se remémorer certains fondamentaux. D'une part, si on se

réfère à la démonstration précédemment conduite, il semblerait que la bioéthique se définisse très

majoritairement comme une éthique de la vie. Il faut préciser que plusieurs indices abondent en ce

sens1796. D'autre part, la position actuelle du droit français en matière de fin de vie laisse présager

une grande promiscuité entre la notion de bioéthique et l'éthique de la vie. En pareille circonstance,

la fin de vie trouve t-elle encore sa place dans le système juridique français ? Afin d'en établir la

preuve, il conviendra d'examiner le choix de certaines dispositions mises en œuvre dans notre pays.

1795Intéresse à la fois les scientifiques, les politiques, les philosophes ou encore les juristes. 
1796Qualifiée de science de la survie la bioéthique intéresse essentiellement le vivant. 
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Deux  législations  particulières  intéresseront  notre  étude  et  serviront  d'illustrations  à  notre

argumentation, il s'agit de la loi de 1999 relative aux soins palliatifs1797 et de la loi de 2016 relative à

la sédation profonde et continue1798. 

Aujourd'hui, il paraît essentiel de se poser la question de la légitimité des lois relatives à la

fin de vie en France. Ces dispositions en vigueur sont-elles adaptées et répondent-elles aux critères

retenus par les instances gouvernantes de notre pays ? En somme, il s'agit de déterminer si le droit

français en matière de fin de vie est compatible avec le sens alloué à la notion de bioéthique. On sait

pertinemment que la France a très tôt1799 fait  valoir  sa préférence pour un rapprochement de la

notion de bioéthique avec le concept d'éthique de la vie or, la fin de vie ce n'est pas une éthique de

la vie mais bien une éthique de la mort. En ce sens, comment est-il alors possible de ne pas relever

une forme d'incompatibilité de notre système juridique français avec la notion de bioéthique ? Dans

l'hypothèse ou l'on se limiterait à une interprétation réputée stricte des termes de notre sujet de toute

évidence  nous  serions  amenés  à  reconnaître  une  forme  de  contradiction.  On  arguerait  tout

simplement que la fin de vie c'est l'éthique de la mort dès lors cette dernière ne peut nullement se

concilier avec une notion d'éthique de la vie telle la bioéthique. Cette première impression attachée

à la thématique de la fin de vie et de la bioéthique n'est pas tout à fait exacte et en ce sens, elle

mérite d'être nuancée. Afin de s'en convaincre, il faut précisément s'intéresser au système juridique

en  vigueur  dans  notre  pays  et  à  l'ensemble  de  ses  subtilités.  Que  reflète  donc  notre  système

juridique en matière de fin de de vie ? Est-il le vecteur d'une éthique de la vie ou celui d'une éthique

de la mort ? Et quelles sont les conséquences qui y sont attachées ? Dans le cadre de la législation

relative aux soins palliatifs et à la sédation profonde et continue, la fin de vie, semble se rapprocher

davantage  d'un  concept  d'éthique  de  la  vie  que  d'un  concept  d'éthique  de  la  mort.  L'une  des

principales raisons à cela c'est que la législation française dans le domaine de la fin de vie a été

envisagée dès ses débuts suivant une idéologie qui consiste à promouvoir la vie jusqu'à la mort. En

matière de soins palliatifs1800, l'idée générale qui se dégage de la loi c'est l'accompagnement de la

personne malade jusqu'à l'échéance de sa vie, tout en assurant la meilleure qualité de vie possible

pour elle-même et pour ses proches. Toutes les pratiques médicales engagées1801, tous les acteurs1802

1797Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs. 
1798Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
1799Ce constat est largement perceptible avec l'apparition du progrès médical lié notamment au domaine des aides

médicales à la procréation, du don d'organes et des greffes. 
1800Art. L.1er (A) du Titre I de livre Préliminaire de la loi n° 99-477 du 9 juin 1999: « Toute personne malade dont

l'état le requiert a le droit d'accéder à des soins palliatifs et à un accompagnement » (article L.1110-9 du CSP).
1801Au  sens  de  l'article  L.1110-10  du  CSP  il  s'agit  de  « soins  actifs  et  continus  pratiqués  par  une  équipe

interdisciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à
sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son entourage ». 

1802Au sens de l'article L.1110-11 du CSP il s'agit  « des bénévoles, formés à l'accompagnement de la fin de vie et
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et  toutes  les  structures  sollicitées1803 dans  le  cadre  des  soins  palliatifs  le  sont  dans  le  dessein

d'améliorer la vie du patient jusqu'à son terme. Similairement dans le cadre de la législation en

matière de sédation profonde et continue, il  est nullement question de provoquer directement la

mort du patient1804. Il s'agit là encore d'une forme d'accompagnement du patient réputé atteint d'une

affection grave et incurable vers l'ultime étape de sa vie1805, la mort, tout en lui garantissant une fin

de vie des plus digne et des plus apaisée1806. Si dans le domaine de la fin de vie, le sens profond de

l'éthique de la vie consiste à promouvoir la vie jusqu'à la mort, alors les lois françaises instaurées en

matière de fin de vie poursuivent cette vocation.    

Dans les deux situations médico-juridiques de fin de vie prises pour références, il est fait

éloge à la vie humaine même si l'on sait pertinemment qu'à terme surviendra le décès de l'individu.

Parce  que  la  fin  de  vie  est  envisagée  en  France  comme  une  éthique  de  la  vie,  on  admet  la

compatibilité de ces deux notions que tout opposent  habituellement.  En ce sens,  nul ne saurait

valablement relever la contradiction entre la fin de vie et l'éthique de la vie. Dès lors que l'État

français a fait le choix délibéré de ne pas s'engager plus loin dans sa législation en matière de fin de

vie, cette législation demeure conforme aux normes édictées par la bioéthique elle-même. On peut

même relever, une certaine homogénéité entre la thématique de la fin de vie et celle de l'éthique de

la vie, une cohésion qui, de tout évidence aurait une vocation protectrice sur le système juridique en

vigueur. Toutefois, cette conformité ne suppose pas systématiquement une adaptabilité parfaite du

droit de la fin de vie à la société contemporaine. Que faut il donc déduire de ce positionnement

juridique actuel à long terme ? Deux hypothèses sont envisageables. Dans la première hypothèse, on

estime  le  droit  en  vigueur  comme  suffisant,  dès  lors  cela  revient  à  considérer  notre  système

juridique comme adapté.  Dans la  seconde hypothèse on a  tendance à  considérer  notre  système

juridique  en matière  de fin  de vie  comme inadapté  à  son temps,  et  notre  droit  se  révèle  donc

appartenant à des associations » ; ou encore au sens de l'article L. 1110-12 du CSP « des équipes de soins » (c'est à
dire d'un ensemble de professionnels qui participent directement au profit d'un même patient à la réalisation d'un
acte diagnostique, thérapeutique, de compensation du handicap, de soulagement de la douleur ou de prévention de
perte d'autonomie, ou aux actions nécessaires à la coordination de plusieurs de ces actes ..).  

1803Au sens de l'article L.1110-11 du CSP il s'agit  « des associations qui organisent l'intervention des bénévoles » ;
mais il peut s'agir aussi au sens de l'article L.1110-12 du CSP  « des établissements de santé, au sein du service de
santé des armées, dans le même établissement ou service social ou médico-social [...]».  

1804Même la pratique du double-effet de la technique sédative revêt une caractère de passivité. Au sens de l'article
L.1110-5-3  du  CSP  « même si  ces  traitements  et  soins  peuvent  avoir  comme effet  d'abréger  la  vie » on  peut
considérer qu'il y a passivité dans le sens où on laisse la morphine faire son œuvre aucune action si ce n'est la
volonté de soulager le patient.  

1805Au sens de l'article L.1110-5-2 du CSP cette pratique médicale consiste à mettre en œuvre  « à la demande du
patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue
provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décès […] ». 

1806Au sens de l'article L.1110-5 du CSP, il est explicitement fait mention dans la loi de cette nécessité d'assurer à
« toute  personne le  droit  d'avoir  une  fin  de  vie  digne  et  accompagnée du meilleur  apaisement  possible  de  la
souffrance ».  
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insuffisant. En pareille situation, le législateur français envisagerait donc d'ouvrir sa législation à

d'autres pratiques de fin de vie, à l'image d'autres pays européens et d'une certaine manière cela

reviendrait à supprimer cette cohérence existante entre les notions d'éthique de la vie et de fin de

vie. On ne doit pas perdre de vue que cette probable nouvelle configuration du droit soulève une

problématique de taille, celle du changement de nos normes existantes. La fin de vie ne pourrait

plus à compter  de cette évolution être envisagée comme une éthique de la  vie  mais davantage

comme  une  éthique  de  la  mort.  Nous  allons  nous  intéresser  dans  la  suite  de  notre  étude  à

l'éventualité de ce changement de référentiel et aux difficultés qu'il fait naître. 

B. Les limites de la compatibilité du domaine de la fin de vie et de l'éthique de la vie 

 

Avant de s'attacher à relever les limites de la compatibilité de la fin de vie et de la bioéthique

(entendue comme une éthique de la vie), il semble judicieux d'entrevoir les éléments qui pourraient

matérialiser cette incompatibilité. Il faut savoir qu'une incompatibilité de la fin de vie et de l'éthique

de la vie ne pourrait être relevée que dans l'hypothèse ou la fin de vie viendrait inéluctablement à se

rapprocher d'une éthique de la mort. Or, tant que la personne est vivante, la fin de vie est assurément

envisagée en France comme une éthique de la vie et non comme une éthique de la mort. Jusqu'au

décès de la personne souffrante le principe veut que l'individu soit traité comme vivant. « Tant que

nous existons la mort n'est pas [...] »  tel furent les mots prononcés par d'Épicure dans sa lettre à

Ménécée1807. La fin de vie pourra réellement être considérée comme une éthique de la mort dès

l'instant ou il y aura provocation au décès de la personne supposée souffrante. A ce jour, aucune

situation médicale en France ne tolère cette provocation au décès sauf, à sciemment changer notre

législation. Toutefois, changer notre législation induit nécessairement de mettre un terme définitif à

cette harmonie existante entre la fin de vie et l'éthique de la vie, c'est à dire à cette compatibilité.

Quels facteurs nous conduiraient à  vouloir  changer une législation qui jusqu'alors semblait  être

conforme aux normes préétablies ? S'agirait-il de combler l'insuffisance de la loi actuelle en matière

de fin de vie, ou tout simplement de réduire l'écart avec certaines législations étrangères dans le

domaine de la fin de vie ? Quelle influence la bioéthique serait susceptible de produire sur cette

ambition ? On se propose de réfléchir sur le sujet afin de se rendre réellement compte de toute la

difficulté à légiférer dans le domaine de la fin de vie.      

1807 ÉPICURE (trad. HAMELIN O.), « Lettre à Ménécée », Revue de Métaphysique et de Morale, n°18, 1910, pp.435-
440.  Il  s'agit  d'une  lettre  écrite  par  le  philosophe Épicure  à  son disciple  Ménécée à propos de  l'éthique et  du
bonheur : c'est une sorte de mode d'emploi vers la vie bienheureuse.
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  La  volonté  d'une  évolution  législative  dans  notre  pays  tiendrait  essentiellement  à  la

reconnaissance  de  nouvelles  pratiques  de  fin  de  vie.  Leurs  autorisations  amèneraient

obligatoirement à envisager la fin de vie selon une autre éthique, une éthique de la mort. Il faut donc

se demander si « nous » sommes prêts à ce bouleversement ? Si l'opinion publique française semble

favorable à une évolution législative susceptible de répondre aux attentes nouvelles d'une société en

pleine mutation, les instances gouvernantes semblent moins enthousiastes. Pourquoi nos politiques

sont-ils  aussi  réservés  lorsqu'il  s'agit  d'évoquer  ce  changement  ?  La  motivation  retenue  se

concentrerait autour de la complexité à changer les normes instruites par le concept de bioéthique

lui-même. Jusqu’à ce jour, la France a défini la fin de vie au travers d'une éthique de la vie (soins

palliatifs, sédation profonde et continue), dans l'hypothèse où elle viendrait à reconnaître la pratique

de l'euthanasie ou celle du suicide assisté, la France devrait changer ses valeurs de références1808. En

d'autres termes, il s'agira alors pour notre pays de définir la fin de vie non plus comme une éthique

de la vie  mais bien comme une éthique de la mort.  Ce changement  aurait  donc pour effets  de

rapprocher le système juridique français, d'autres modèles européens1809 à l'image de celui de la

Suisse, de la Belgique ou encore des Pays-Bas. Au premier abord, cette ambition d'harmonisation

des législations européennes en matière de fin de vie est fort attrayante mais dans les faits, elle

demeure difficilement réalisable. Entre la France et ses voisins européens, il faut y déceler deux

visions  antagonistes  de  la  fin  de  vie.  L'euthanasie1810 aux  Pays-Bas  et  en  Belgique  s'apparente

assurément à un acte médical consistant à infliger la mort à autrui. C'est la possibilité pour un tiers

de provoquer sciemment par injection d'une substance létale la mort d'une personne atteinte d'une

malade  réputée  incurable.  En  France,  il  demeure  formellement  interdit  pour  le  médecin  de

provoquer  délibérément  la  mort  de  son  patient1811 et  seule  l'euthanasie  animale1812 demeure

acceptable.  Le suicide assisté1813 en Suisse s'apparente à  une incitation à  la  mort.  La condition

principale de sa mise en œuvre1814 c'est que l'acte doit donner « l'apparence »  d'une justification

médicale. Ces diverses observations nous amènent à conclure que l'approche de la fin de vie entre la

1808En d'autres termes, il s'agit de remettre en cause la dualité historiquement inscrite entre la fin de vie et l'éthique de
la vie. Tel un héritage la fin de vie dans notre pays est envisagée depuis fort longtemps comme une éthique de la vie

1809WELSCHINGER B,  « La légalisation de l’euthanasie et l’aide au suicide aux Pays-Bas: un défi pour les États
européens », Revue internationale de soins palliatifs (ex infokara), n° 63/3, 2001, pp.3-10. 

1810Selon l'article 3 du §1er de la loi du 28 mai 2002 l'euthanasie est reconnue pour « le patient qui se trouve dans une
situation médicale sans issue et fait état d'une souffrance physique ou psychique constante et insupportable qui ne
peut être apaisée et qui résulte d'une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable ».

1811L'article  38  (article  R.4127-38 du  code  de  la  santé  publique)  du  Code de  déontologie  médicale  dispose  que
« le médecin n'a pas le droit de provoquer délibérément la mort de son patient ».

1812la loi n° 99-5 du 06 janvier 1999 relative aux animaux dangereux et errants et à la protection des animaux envisage
l'euthanasie sans pour autant en définir les termes avec précisions. 

1813Selon l'article 115 du Code pénal Suisse, l'assistance au suicide est reconnue « à condition que cela ne soit pas
poussé par un motif égoïste ». 

1814Autant dire que la preuve médicale à fournir pour bénéficier de la procédure est réputée minimaliste. 
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France et ses voisins européens y est profondément différente. Hormis le projet de loi1815 de 2001

visant à reconnaître l'exception d'euthanasie1816 et la pratique récente dite du double effet1817 notre

modèle juridique  français  consiste  à  promouvoir  la  vie  jusqu'à  la  mort,  alors  que  celui  de nos

voisins européens consiste à promouvoir directement l'acte de mort. Qu'il s'agisse du commerce de

la mort helvétique1818 ou du projet de loi néerlandais du 13 octobre 2016 visant à aider au suicide

des personnes âgées ayant le sentiment d'avoir accompli ou achevé leur vie1819 ces pays se livrent à

une forme d'apologie de la mort. De toute évidence, en s'attachant à considérer la bioéthique comme

une éthique de la vie, l'État français exclut d'office toutes possibilités de recourir à ces nouvelles

pratiques de fin de vie. Reconnaître l'euthanasie ou le suicide assisté supposerait donc que notre

pays renonce définitivement à envisager la fin de vie comme une éthique de la vie. Il faudrait que la

France prenne un certain recul avec le concept de bioéthique car aujourd'hui, il faut bien reconnaître

que la bioéthique contribue d'une certaine manière à faire obstacle à la promotion d'un droit à la fin

de vie plus élaboré. D'un autre côté, d'autres auteurs considèrent le concept comme une garantie

contre l'arbitraire et les dérives dans notre pays.

Notre choix nous a conduit à identifier deux limites à la compatibilité des notions de fin de

vie et d'éthique de la vie, celle d'un changement de législation et celle d'un rapprochement avec les

législations étrangères. Ces deux limites nous amèneraient à envisager la fin de vie non plus comme

une éthique de la vie, mais bien comme une éthique de la mort. Il faut retenir que ces limites ou ces

remises en cause de l'association fin de vie, éthique de la vie ne sont nullement effectives dans le

sens  ou  aujourd'hui  encore  aucune  évolution  législative  et  aucun  rapprochement  avec  les

législations étrangères n'est intervenu. Même si un temps la France a envisagé changer ses codes,

les réformes législatives successivement engagées par la France n'ont mené qu'à des changements

d'ordre mineurs. Bien qu'aux yeux de certains spécialistes français, la bioéthique revêt une approche

1815Le projet de loi est porté par l'avis n° 63 du 27 janvier 2000 du Comité Consultatif National d'Éthique (CCNE).
Le Comité a proposé pour trancher le débat entre partisans et adversaires de l'euthanasie, le concept d'« exception
d'euthanasie ». Le Comité a précisé qu'il ne s'agissait pas de changer le Code pénal qui qualifie les actes d'euthanasie
de meurtres mais plutôt de modifier le Code de procédure pénale en y insérant une « exception d'euthanasie » qui
vaudrait dans les cas rares, « exceptionnels ».

1816LORIN M-C., « Euthanasie, éthique et exception », Soins Gérontologiques, 2000, n° 25, p.20. Comme le souligne
LORIN la France semble admettre la possibilité d'écourter la vie d'un patient en cas de souffrances intolérables.
Avec l'exception d'euthanasie la France à un temps envisagée la possibilité de se rapprocher d'une éthique de la mort

1817Il est très important de préciser qu'au travers de la pratique dite du double effet la France remet partiellement en
cause son approche de la fin de vie au sens de l'éthique de la vie. Si on raisonne sur  le schéma du droit pénal, deux
éléments  permettent  de  caractériser  une  infraction,  sa  matérialité  et  son  intention (élément  moral).  Concernant
l'administration de morphine, dans son intention elle vise à soulager les douleurs du patient et dans sa matérialité
cette même administration peut avoir pour conséquence d’accélérer ou de contribuer à la mort du patient. En ce
sens,  la pratique dite  du double-effet  se présente comme une éthique de la mort  susceptible de provoquer par
anticipation la mort du patient malade.  

1818Au travers des associations Dignitas ou Exit qualifiées de véritables usines à suicide dans l'ouvrage de Daniel Gall.
1819Précisons que dans le cadre de ce projet la personne n'a pas à rapporter la preuve d'une pathologie incurable. 
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plutôt « embryonnaire » dans le domaine de la fin de vie, elle bénéficie malgré tout d'une certaine

importance.  Et  comme  nous  l'avons  amplement  souligné,  cette  importance,  se  matérialise  tout

particulièrement dans la difficulté à légiférer dans le domaine de la fin de vie. Nous nous proposons

dans la suite de notre étude d'identifier cette problématique.

 

SECTION II. La bioéthique, une absence d'harmonisation 

La bioéthique telle qu’elle est envisagée aujourd’hui ne concerne que l’homme1820. On dit

d'elle  qu'elle  est  l'éthique  appliquée  dans  le  domaine  biomédical,  que  l'on  qualifie  souvent  de

bioéthique  médicale1821.  Au delà  d'être  un  terme très  complexe,  les  opposants  d'une  bioéthique

applicable en matière de fin de vie relèvent également une absence d'harmonisation autour de la

notion. Il s'agit là d'y déceler une difficulté supplémentaire qui concourt à considérer la bioéthique

comme un concept fort hésitant en matière de fin de vie. La bioéthique pourrait se rapporter selon

certains spécialistes de la question à des notions très divergentes. La bioéthique se rapporterait à une

notion d'égalité, à un rapport collectif ou encore à une notion d'individualisme là où pour d'autres,

cette dernière ne serait que l'expression d'une forme de solidarité (publique ou privée) applicable au

domaine de la fin de vie (paragraphe 1). De surcroît,  la bioéthique est aussi soumise à diverses

influences religieuses, politiques, lobbyistes [...] toutes susceptibles d'interagir directement sur le

domaine de la fin de vie (paragraphe 2). 

Paragraphe 1.  La bioéthique, entre solidarité et individualisme 

Afin  d'attester  de  l'absence  d'harmonisation  dans  l'approche  de  la  notion  de  bioéthique

applicable à la fin de vie, nous nous proposons de mettre en évidence les diverses conceptions de

ladite notion. A partir de ce constat, il conviendra de démontrer combien le défaut d'homogénéité

complexifie la conciliation des notions de fin de vie et de bioéthique. Dans un premier temps, il

semble fort intéressant d'aborder la bioéthique dans un rapport individualiste et collectif  (A), avant

de parcourir, la bioéthique comme expression de solidarité et d'égalité (B).  

1820Pour informations dans sa première définition de la bioéthique Van Rensselaer Potter eut tendance à considérer la
notion  comme  pouvant  relever  de  tous  les  problèmes  éthiques  posés  par  les  êtres  vivants.  L'ensemble  des
problématiques soulevées par le vivant humain, l'environnement, les animaux intéressent la bioéthique. 

1821TAGUIEFF P-A., La bioéthique ou le juste milieu, éd. Fayard, coll. Divers Histoire, Paris, 2007, 378 p.    
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A. L'individualisme plutôt que le collectif

Jusqu'à une période très récente on eu tendance à considérer la bioéthique comme une notion

exclusivement  axée  autour  du concept  d'éthique  de  la  vie.  A l'exception  du docteur  Véronique

Fournier1822 directrice du Centre d’éthique clinique de l'hôpital Cochin à Paris, rares sont ceux qui

ont osé prétendre publiquement que la notion pouvait revêtir d'autres connotations. Aujourd'hui, on

a pu constater que la bioéthique n'était pas seulement une notion attachée à la notion d'éthique de la

vie et que sur le terrain de la bioéthique se dévoilent des notions parfois inattendues. A ce titre, on

se propose de découvrir tout d'abord, le thème de l'individualisme sur le terrain de la bioéthique (1)

et ensuite, nous aborderons la bioéthique dans un rapport collectif (2). 

1/ Individualisme et bioéthique

Même  si  impérativement  il  faut  reconnaître  qu'en  France  la  notion  de  bioéthique  reste

foncièrement attachée au concept d'éthique de la vie, nous ne pouvons ignorer l'ouverture de la

notion à d'autres champs de définitions. Jusqu'à très récemment, nul n'aurait envisagé l'ouverture du

terrain  de  la  bioéthique  au  thème  de  l'individualisme.  Aujourd'hui,  la  notion  de  bioéthique  se

référence directement à la notion d'individualisme. La question à soulever serait donc la suivante,

sous quelles modalités cette nouvelle caractéristique de la bioéthique trouve t-elle à se définir dans

le cadre de la fin de vie ? En d'autres termes, qu'est-ce qui caractérise réellement l'individualisme au

sein de la fin de vie ? Dès lors que nous aurons mené cette démonstration, il s'agira de relever les

éventuels effets produits dans le domaine français de la fin de vie. 

Dans  le  domaine  de  la  fin  de  vie,  la  bioéthique  renverrait  assurément  à  une  notion

d'individualisme. Quelle composante nous permet d'avancer un tel argument ? Lorsque la France a

fait valoir sa préférence pour un rapprochement de la notion de bioéthique avec le concept d'éthique

de  la  vie,  sa  principale  argumentation  résidait  dans  la  promotion  de  la  vie  jusqu'à  la  mort.

Aujourd'hui, la justification au rapprochement de la bioéthique et de l'individualisme se dévoile

autour du principe d'autonomie des individus, du principe de dignité de la personne humaine ou

encore  de  la  liberté  individuelle.  Plus  concrètement,  il  faut  s'intéresser  aux  motivations  des

individus  dans  le  cadre  de  la  pratique  médicale  de  fin  de  vie  pour  saisir  l'importance  de  ce

rapprochement entre la bioéthique et l'individualisme. Le choix des illustrations retenues est loin

1822FOURNIER V.,  Le  bazar  bioéthique,  Quand les  histoires  de vie bouleversent  la  morale publique,  éd.  Robert
Laffont, coll. Le monde comme il va, Paris, 2010, 214 p. 
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d'être exhaustif et sert uniquement à mieux cerner cette donnée nouvelle. Dans le cadre de l'affaire

du suicide assisté de l'écrivaine française Michèle Causse et plus récemment de la déclaration de

Jacqueline Jencquel, la motivation avancée apparaît très distinctement. Il s'agit de concourir à la

préservation d'une certaine liberté de l'individu dans les choix concernant sa fin de vie. Jacqueline

Jencquel déclare « À un moment ou à un autre, il faut bien fixer une date, si on veut partir comme

on veut partir » ajoutant même « je me suis battue pour avoir la vie que j’ai. Je me suis battue pour

l’IVG,  maintenant  je  me  bats  pour  l’IVV,  j’appelle  ça  comme  ça,  l'interruption  volontaire  de

vieillesse1823 ». Nos deux compatriotes, Michèle Causse1824 et aujourd'hui Jacqueline Jencquel1825 ne

motivent leur demande de suicide assisté qu'au titre de la revendication d'une liberté de choisir leur

existence jusqu'à son terme. Il s'agit là peut être de la plus forte expression du rapprochement de

l'individualisme et de la bioéthique dans le cadre de la fin de vie. Autre expression pouvant être

relevée, celle portée par le principe de dignité. C'est assurément dans la revendication d'une volonté

de mourir dignement que la bioéthique se rapproche grandement de la notion d'individualisme. Si

on se replonge au cœur même de la médiatique affaire Chantal Sébire1826, on se souvient que c'est au

nom d'un « droit de mourir dans la dignité », mots prononcés, par Chantal Sébire elle-même, que

cette  dernière implora en 2008 le  Président  de la  République française Nicolas  Sarkozy de lui

accorder le recours à l'euthanasie. Enfin, ultime expression du rapprochement de l'individualisme et

de  la  bioéthique  dans  le  cadre de la  fin  de vie,  celle  portée par  la  préservation  d'une certaine

autonomie des patients atteints de maladies graves et  incurables. Qu'il  s'agisse de la législation

Kouchner de 1999 en matière de soins palliatifs1827, de la législation dite « Loi Kouchner 21828 » de

2002, de l'avis n°121 du CCNE de 2013 intitulé « Fin de vie, autonomie de la personne, volonté de

mourir » ou plus récemment de la loi du 2 février 20161829 affirmant le caractère contraignant de la

directive  anticipée  à  l'égard  des  soignants,  toutes  ces  mesures  ne  visent  qu'un  seul  objectif

promouvoir toujours davantage l'autonomie du patient. 

1823Propos recueillis auprès du média Konbini News (média français d'info divertissement fondé à Paris en 2008 par
deux entrepreneurs, David CREUZOT et Lucie BEUDET.) 

1824Bien qu'elle ne souffrait d'aucune maladie létale, l'écrivaine féministe Michèle CAUSSE a décidé au nom de la
Liberté de choisir sa vie et donc sa mort, 

1825Bien qu'en excellente santé, Jacqueline Jencquel a décidé de planifier sa mort par suicide assisté en 2020 en Suisse.
1826En 2008, Chantal Sébire souffrant d'une pathologie réputée incurable (tumeur cancéreuse du sinus) dépose une

requête auprès du TGI de Dijon afin d'être aidée à mourir. La requête est rejetée et Chantal Sébire se suicide deux
jours plus tard par ingestion de barbituriques. Son décès précédé d'un combat médiatique a relancé un débat sur la
délicate question de l'euthanasie.

1827Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs.  
1828Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 
1829Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
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Dans le cadre de la fin de vie française, il faut bien reconnaître que la notion de bioéthique

se révèle de plus en plus proche de la notion d'individualisme1830. Cet état de fait soulève autant de

problématiques inopinées que de nouvelles réflexions. L'une des principales réflexions repose sur la

notion d'individualisme elle-même, plus exactement, sur son effet à long terme dans le domaine de

la fin de vie française. On sait pertinemment que l'individualisme est par essence le fondement de

l'euthanasie,  dès  lors,  relever  un  tel  rapprochement  entre  les  notions  de  bioéthique  et

d'individualisme est susceptible de provoquer à long terme certains bouleversements dans l'ordre

juridique  français.  Certains  éminents  spécialistes  de  la  matière  considèrent  qu'il  s'agit  là  de

l'opportunité de pouvoir entendre plus largement la fin de vie en France, mais à ce jour, rien ne nous

permet  de  l'affirmer.  Jusqu'à  aujourd'hui,  le  seul  effet  visible  à  cette  multiplicité  de définitions

autour de la notion de bioéthique c'est de générer davantage la confusion que la clarté. Définir la

bioéthique au sens de l'éthique de la vie est  une tâche ardue,  dévoiler la notion autour d'autres

thématiques est un dilemme inattendu. Notre étude va désormais nous conduire à dévoile un autre

aspect de la bioéthique, son rapport collectif. En d'autres termes, il s'agit de déterminer qu'est-ce qui

caractérise le rapport collectif de la bioéthique au sein de la fin de vie ? 

2/ La bioéthique dans un rapport collectif 

 Aux dires des opposants à l'individualisme, la bioéthique devrait être envisagée et surtout

elle devrait être pensée, dans un rapport collectif.  Mais qu'est-ce que cela signifie exactement ?

Quelles conséquences cette approche peut-elle produire sur le long terme en matière de fin de vie ?

C'est à cet ensemble d'interrogations que nous allons tenter d'apporter certains points de réponses.  

A des fins d'exhaustivité, il ne peut aucunement être fait impasse à l'étude de la bioéthique

dans  un  rapport  collectif.  Dans  une  première  démarche,  il  s'agira  donc  de  déterminer  en  quoi

consiste cette approche de la bioéthique dans un rapport collectif ? Par ailleurs, nous étudierons

succinctement  les  plausibles  effets  produits  dans  le  domaine  de  la  fin  de  vie.  Envisager  la

bioéthique dans un rapport collectif,  c'est assurément lui reconnaître une nature plutôt abstraite.

Lorsque nous  avons  été  amenés à  envisager  la  bioéthique  en  tant  que  notion  d'individualisme,

plusieurs grands principes du droit ont été mobilisés (le principe de dignité, d'autonomie, la notion

de  liberté  …)  or,  lorsqu'il  s'agit  d'envisager  la  bioéthique  dans  un  rapport  collectif,  ce  n'est

absolument pas le cas. La bioéthique parvient à se définir dans un rapport collectif sans forcément

1830Il faut toutefois se demander si la bioéthique s'avère plus en adéquation avec la notion d'individualisme ou si elle
semble mieux se définir dans le cadre d'un rapport collectif.
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faire appel au moindre principe du droit et c'est en ce sens qu'elle est qualifiée de notion abstraite.

Définir la bioéthique dans un rapport collectif c'est donc être en mesure de lui reconnaître d'autres

critères  de  définition.  Afin  d'être  le  plus  précis  possible,  nous devons mentionner  la  vision de

certains spécialistes qui rattachent au rapport collectif de la bioéthique le principe d'Égalité. Cette

vision ayant un caractère largement marginal elle ne retiendra pas davantage notre réflexion. Autre

critère,  permettant  de  définir  la  notion  de  bioéthique  dans  un  rapport  collectif,  son  champ

d'application. Si on rattache ladite notion à notre sujet d'étude la fin de vie, on se rend compte que le

champ d'application retenu est beaucoup plus large. Il ne s'agit pas d'un rapport à la personne1831,

mais d'un rapport à la société française dans son ensemble. Dans cette approche dite collective, la

bioéthique est donc envisagée « au nom de la société française ». En d'autres termes, cela signifie

que la bioéthique serait là pour satisfaire à une demande collective en matière de fin de vie. Cette

hypothèse nous amène à réfléchir sur le second point de notre étude, les effets produits dans le

domaine de la  fin  de vie.  On renouvelle  notre  interrogation,  le  domaine de la  fin de vie  est-il

directement impacté par cette approche collective de la bioéthique ? Dans une certaine mesure nous

pouvons répondre affirmativement. Confronté à de nouveaux problèmes de société (l'apparition de

nouvelles sollicitations et de nouvelles procédures dans le cadre de la fin de vie française) l'État est

au devoir de produire une réponse. Lorsqu'on dit que « l'État est au devoir », il faut nécessairement

y  déceler  un  caractère  contraignant.  Même  si  l'État  français  ne  produit  pas  une  législation

susceptible de donner entière satisfaction aux attentes nouvelles des citoyens français, il  se doit

d'apporter  des  éléments  de  réponses.  Cette  démarche  consiste  à  répondre  législativement  à  la

formulation d'une sollicitation nouvelle de deux manières, soit en y donnant satisfaction (dans cette

hypothèse cela conduirait à une évolution du droit1832) soit en n'y donnant pas satisfaction (dans

cette hypothèse cela reviendrait à produire un énième droit de compromis1833).

Notre  étude  n'aurait  pas  été  foncièrement  satisfaisante  si  nous  n'avions  pas  parcouru  la

notion de bioéthique dans son rapport collectif.  Appliquée au domaine de la  fin  de vie,  il  faut

reconnaître  que  la  bioéthique  tend à  se  définir  plus  aisément  dans  une notion d'individualisme

(volontaire et spontanée) que dans un rapport collectif (contraignant). Ce rapport collectif impose à

l'État une forme de non-indifférence vis à vis des problèmes dits émergents en matière de fin de vie.

1831Qualifié communément de rapport subjectif.
1832C'est la situation qui a conduit à la promulgation des lois de 1999, 2002, 2005.  
1833C'est la situation qui a conduit à la promulgation de la loi Claeys-Leonetti de 2016.
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B. La solidarité plutôt que l'égalité 

Notre précédente étude nous a amené à établir un certain constat, la bioéthique n'est pas

seulement une notion attachée à la notion d'éthique de la vie. La notion d'éthique de la vie fait office

de balises à la notion de bioéthique mais cette dernière tend aussi à se définir au travers de notions

parfois inattendues. Après avoir dévoilé dans quelle mesure la bioéthique serait une notion ayant

trait  à la notion d'individualisme et envisagé la bioéthique dans un rapport collectif,  nous nous

proposons de parcourir deux autres terrains de définitions. Tout d'abord, le thème de la solidarité sur

le terrain de la bioéthique (1) et ensuite, le thème de l'égalité sur le terrain de la bioéthique (2). 

1/ Solidarité et bioéthique

Jusqu'à une période très récente, nul n'aurait envisagé l'ouverture du terrain de la bioéthique

au thème de la solidarité. En 2012, le rapport Sicard intitulé « Penser solidairement la fin de vie1834 »

laisse apparaître de manière explicite cette notion de solidarité. La notion de bioéthique inhérente au

domaine  de  la  fin  de  vie  française  se  référence  donc  directement  à  la  notion  de  solidarité.

La question à soulever serait donc la suivante, sous quelles modalités cette nouvelle caractéristique

de la bioéthique trouve t-elle à se définir dans le cadre de la fin de vie ? En d'autres termes, qu'est-ce

qui caractérise réellement la solidarité au sein de la fin de vie ? Dès lors que nous aurons mené cette

démonstration, il s'agira de relever les éventuels effets produits dans le domaine de la fin de vie. 

Au  delà  d'être  une  notion  assurément  liée  à  l'éthique  de  la  vie,  la  bioéthique  serait

aujourd'hui une notion ayant trait à la notion de solidarité. Toutefois, il serait foncièrement erroné

d'associer au rapport Sicard l'apparition de la notion de solidarité. Le rapport Sicard rendu en 2012 a

tout simplement permis de développer, de généraliser la notion dans le cadre de la fin de vie, un

domaine dont il ressort globalement un manque de solidarité. Les témoignages recueillis lors de

l'organisation des débats publics soulignent largement ce manque de solidarité, « Il faut s'interroger

sur la fin de vie dans une société qui devient de  plus en plus individualiste, où il y a moins de

solidarité1835 ». De même que la pratique médicale de fin de vie met régulièrement en évidence ce

déficit  de  solidarité.  L'absence  d'accompagnement  des  mourants  aux  urgences1836,  au  sein

1834Il s'agit du rapport de la Commission de réflexion sur la fin de vie en France (présidée par le Professeur Didier
Sicard)  remis le 18 décembre 2012 au Président  de la République française François  Hollande.  Ce rapport  est
consultable  sur  le  site  internet  de  La  documentation  Françaises  à  l'adresse  suivante  sous  son  format  .pdf  :
http://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/124000675.pdf (consulté le 31 juillet 2019).

1835Propos recueillis lors du débat public sur la fin de vie organisé à Montpellier au cours de l'année 2012. 
1836La plupart des patients, des personnes âgées pour la plupart finissent tragiquement leur vie par une mort sur un

brancard dans une salle ou un couloir dans une situation de stress intense pour leurs proches ou d'extrême solitude.
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d'institutions telles les EHPAD1837 ou à leurs domiciles traduit largement ce sentiment d'abandon1838

et d’indifférence générale. Depuis la campagne de communication faite autour du « rapport Sicard,

Penser solidairement la fin de vie », le thème de la solidarité est devenu le « maître-mot » sur le

terrain de la bioéthique. Désormais, on identifie deux niveaux de solidarité dans notre pays l'un, que

nous qualifierions de public et l'autre, que nous qualifierions de privé. L'intérêt majeur de notre

étude consiste tout d'abord,  à identifier  précisément  ces  deux formes de solidarité  et  ensuite,  à

matérialiser le rapprochement de la solidarité et de la bioéthique dans le cadre de la fin de vie.

S'agissant  de  la  solidarité  « publique1839 »,  c'est  une  solidarité  que  nous  pourrions  également

qualifier de solidarité politique1840. Cette solidarité se résume assez aisément autour de la notion du

financement du système de santé français1841. Appliquée au domaine de la fin de vie, cette solidarité

étatique consiste d'abord à assurer des soins1842 aux personnes atteintes de graves pathologies (c'est à

dire  avoir  des  structures  et  des formations  adaptées pour  prodiguer  ces  soins  de fin  de vie)  et

ensuite, il s'agit d'assurer du soutien à l'entourage de ces personnes (congé de solidarité familiale1843

ou encore  l'allocation journalière d’accompagnement d'une personne en fin de vie1844).  Elle peut

aussi consister à mettre en œuvre des campagnes d'informations1845 permettant de mieux connaître le

registre de la fin de vie (comme la possibilité depuis la loi Claeys-Leonetti de 2016 de rédaction de

directives anticipées). C'est une solidarité instaurée dans le cadre d'une mission de service public

voire même d'État providence, selon certains spécialistes. Ce modèle de solidarité est spécifique à

notre pays puisque rappelons le dans les pays anglo-saxons le principe veut que chacun finance sa

1837Les personnes âgées sont souvent abandonnées dans des structures non-médicalisées qui faute de savoir répondre à
leur détresse de vieillard et de mourants préfèrent fermer la porte de leur chambre. 

1838Si l'abandon médical trouve souvent sa justification dans des motifs économiques comme la réduction des crédit et
des  lits  dans  les  services  de  réanimation,  il  peut  aussi  avoir  pour origine  le  renoncement  du corps médical  à
poursuivre une vie dont on sait que la mort est le terme ultime et inéluctable.

1839Elle se définirait comme une solidarité institutionnelle et plus artificielle que la solidarité privée. La solidarité
publique serait organisée par la puissance publique et aurait pour vocation de permettre l'accès aux soins à ceux qui
n'en n'ont pas les moyens. 

1840Selon DUGUIT, « l'État n'impose pas la solidarité, on dit qu'il l'encourage, la soutient, l'organise, la guide [...] ».
1841Un financement que l'on retrouve dans diverses branches médicales, dans le cadre de l'avancée de la recherche

biomédicale ou encore dans le cadre du début de vie […].
1842En France, deux lois ont ouvert la thématique de la solidarité en matière de soins, la circulaire Laroque en 1986 qui

instaure les soins palliatifs pour tous et la loi Kouchner de 1999 qui vient développer ces soins. Ces législations
attestent d'une véritable solidarité étatique puisqu'il est question d'ouvrir des soins palliatifs et d'accompagnement à
toute personne malade dont l’état le requiert. D'autres lois poursuivent cette même ambition de solidarité, la loi du 2
février 2016 offre la possibilité pour le patient d'un recours à la sédations profonde et continue jusqu'à la mort.  

1843La  création  d'un  congé  d'accompagnement  à  la  fin  de  vie  (remplacé  depuis  2003 par  le  congé de  solidarité
familiale) est bien un acte de cette solidarité nationale mais il n'est pas seul, il existe d'autres mesures. La possibilité
pour les proches de bénéficier d'une écoute individuelle ou collective, réalisée par des professionnels ou encore la
création du mandat de protection future créée par la loi du 5 mars 2007. Il permet à toute personne (le mandant) la
possibilité de désigner une ou plusieurs personnes chargées de la représenter (le mandataire) pour le jour où elle ne
pourra plus pourvoir seule à ses intérêts. 

1844Mesure créée par la loi du 2 mars 2010. Cette allocation est versée au salarié en congé de solidarité familiale. Cette
allocation est aussi accessible au demandeur d'emploi. Pour y prétendre il faut bénéficier d'un congé de solidarité
familiale et assurer un accompagnement de la personne en fin de vie à domicile (et non à l'hôpital). 

1845Quelque soit le support (spot publicitaire, slogan, article de presse …).
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santé. Concernant la solidarité privée1846 c'est une solidarité que nous pourrions qualifier d'entraide

entre  individus.  Comparativement  à  la  solidarité  publique,  elle  revêtirait  une  dimension  plus

humaine que pécuniaire. Souvent dénommée « interdépendance normée des individus1847 », cette

solidarité consiste à l'intervention d'un tiers1848 venant aider autrui à ne pas souffrir1849 ou à anticiper

la survenance de sa fin de vie1850 comme c'est la cas en France ou elle suppose d'aider autrui à

mourir1851 comme c'est le cas dans certains autres pays européens. Globalement, nous retiendrons

que la notion de solidarité est sous-jacente à la notion de bioéthique. 

Dans ces deux précédentes hypothèses, on distingue très clairement le rapprochement entre

la  notion de solidarité  et  la  notion de bioéthique dans le cadre de la fin de vie.  Il  s'agit  là  de

l'intrusion d'une thématique nouvelle sur le terrain de la bioéthique. Cela prouve encore une fois que

la bioéthique n'est pas pensée semblablement selon l'angle de vue choisi et pourtant, nous sommes

sur un domaine commun de compétence, la fin de vie. Si généralement la bioéthique renvoie à une

notion d'éthique de la vie, nous nous sommes aperçus qu'elle pouvait aussi se référencer à d'autres

notions (individualisme, solidarité voire même être entendue dans un rapport collectif). Ce constat

établi, nous finaliserons notre étude en se penchant sur un dernier point, celui du rapprochement de

la bioéthique avec un autre thème celui de l'égalité. 

2/ Égalité et bioéthique 

Jusqu'à très récemment, nul n'aurait envisagé l'ouverture sur le terrain de la bioéthique du

thème de l'égalité. Aujourd'hui, il semblerait que la notion de bioéthique se réfère directement à

cette notion d'égalité. La justification à ce rapprochement de la bioéthique et de la notion d'égalité

se dévoile  essentiellement  autour de la  notion d'accès aux soins.  Dans un premier  temps,  nous

réfléchirons sur la notion même d'accès aux soins dans le cadre de la fin de vie c'est à dire, sur ses

caractéristiques  propres  et  ses  limites.  Ensuite,  nous  tenterons  de  lever  le  voile  sur  la  ou  les

1846Elle se définirait par rapport à la solidarité publique davantage comme un fait social souvent considéré comme
enraciné dans les données biologiques de la famille ou des communautés.  C'est une solidarité qui revêt le plus
souvent  un caractère de spontanéité

1847Cela signifie que les individus seraient solidaires en vertu des liens biologiques et sociaux qui les unissent et aussi
au nom du maintien d'un lien social. 

1848Ce tiers aidant peut être un praticien médical, un simple anonyme, une association […].
1849Ce tiers c'est l'ensemble du personnel soignant qui met en œuvre (dans des circonstances qui le prévoit) des soins

palliatifs, un arrêt de traitement ou encore une sédation profonde et continue pour le patient malade.
1850Ce  tiers  c'est  la  personne  de  confiance  qui  fera  office  de  référent  (innovation  de  la  loi  4  mars  2002).  Son

témoignage prévaut sur tout autre témoignage. Elle s’exprime au nom du patient et non à titre personnel. 
1851Cela consiste à l'intervention d'un tiers aidant à la mort du patient. Dans le cadre de l'euthanasie, le tiers aidant est

un médecin lequel administre lui-même la substance létale au patient malade alors que dans le cadre du suicide
assisté, le tiers aidant peut être un accompagnant de fin de vie (une membre d'une associations et pas forcément un
membre du corps  médical) lequel fourni la substance létale à la personne souhaitant mourir sans la lui administrer. 
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caractéristiques qui semblent avoir permis d'affirmer que la bioéthique est plus proche de la notion

de solidarité que de la notion d'égalité. 

Nul n'est en mesure d'affirmer l'existence d'un lien étroit entre la bioéthique et la notion

d'égalité sans en rapporter la preuve. Après mûre réflexion sur l'ambition de cette étude, notre choix

s'est  volontairement orienté sur la notion précise d'accès aux soins en matière de fin de vie1852.

Précédemment,  nous  avons  démontré  qu'il  s'agissait  d'un  devoir1853 pour  les  pouvoirs  publics

français dans le cadre de la « solidarité publique » d'offrir un accès aux soins « au bénéfice de toute

personne » atteinte d'une grave pathologie. Cette obligation largement consacrée par la loi française

s'est avérée à certains égards difficilement réalisable. En cause, le manque évident de formations

des personnels soignants, le manque d'information des patients eux-mêmes et surtout le manque de

structures adaptées susceptibles d'assurer la prise en charge de la fin de vie. En dehors de cette

obligation à la charge de l'État, au sens de l'article L.1110-1 du Code de la santé publique, le droit

d'accès aux soins de fin de vie se présente également comme un droit fondamental des personnes. Il

s'agit d'assurer entre les individus un accès aux soins de fin de vie égalitaire1854. Par principe, on

présente  le  système  de  santé  français  en  vigueur  comme satisfaisant  largement  ce  dessein.  Le

régime de l'assurance maladie qui permet à la plupart des personnes d'être prises en charge aussi

bien dans le secteur privé que dans le secteur public de la santé est semble t-il la meilleure garantie

d'un accès égal aux soins. Par ailleurs, il faut souligner que cette idée de garantir à tout individu une

égalité d'accès aux soins de fin de vie semble pouvoir être rattachée aux notions de gratuité et de

dignité, deux notions très proches. Qu'il s'agisse de gratuité ou de dignité, l'objectif poursuivi est

sensiblement le même, améliorer la qualité de vie du mourant. Toutefois, cet objectif ne reflète pas

toujours la réalité de terrain, trop de situations viennent rompre l'égalité ainsi poursuivie. En 2013,

« moins de 20% des personnes qui devraient bénéficier des soins palliatifs y ont accès1855, avec en

outre de lourdes inégalités territoriales qui existent en ce qui concerne les structures palliatives

comme le nombre de lits1856 dédiés en milieu hospitalier1857 ». L'accès aux soins palliatifs reste donc

très imparfait pour des raisons de disparités territoriales, mais il ne s'agit pas là de la seule raison.

D'autres critères semblent pouvoir justifier cette rupture d'égalité d'accès aux soins en matière de fin

1852Pour informations, il revient à la loi sur les droits des malades de 2002 (dite loi Kouchner) le mérite d'avoir su
mettre en évidence la double nature du droit à l’accès aux soins. 

1853Cette obligation à la charge de l’État est la première nature du droit à l'accès aux soins.
1854Les  termes  exacts  de  la  loi  de  2002 prévoit  de  « […]  garantir  l’égal  accès  de  chaque personne  aux  soins

nécessités par son état de santé et assurer la continuité des soins et la meilleure sécurité sanitaire possible ».
1855Des patients meurent avant d'avoir pu bénéficier d'une place dans une des 120 unités de soins palliatifs (USP).
1856Selon Vincent Morel Président de la Société française d'accompagnement et de soins palliatifs  « 70% des lits sont

concentrés dans 5 régions ». C'est à partir de ce constat que le CCNE  a  mené une campagne visant à supprimer les
« déserts  de soins palliatifs ». 

1857Propos recueillis dans l'avis citoyen publié (déc 2013) à l'issue de la Conférence de citoyens sur la fin de vie.
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de vie1858. Comme l'estime le docteur Jean-Claude Ameisen1859 en France « on a 80% de risque de

ne pas voir sa douleur et sa souffrance correctement et égalitairement prises en charge à la fin de

sa vie ». En 2015, le plan national pour le développement des soins palliatifs et l'accompagnement

en fin de vie révèle que chaque année la France déplore 225 000 personnes décédées sans avoir pu

ou trop tardivement pu bénéficier de soins palliatifs. Aujourd'hui, la discrimination1860 aux soins de

fin  de  vie1861 ou  la  disparité  liée  à  la  politique  de  remboursement  de  ces  soins1862 accroissent

considérablement toujours davantage le clivage entre les malades riches et ceux qui sont pauvres.

Enfin, dernière disparité que nous pourrions relever celle en lien avec l'inégalité des procédures

médicales de fin de vie. En l'état actuel du droit français en matière de fin de vie, on constate que

parmi les malades qui en ont les moyens1863 beaucoup font le choix de rejoindre l'étranger pour

exercer leur « droit à mourir ». Ce constat nous amène à relever qu'entre individus, une forme de

rupture de l'égalité des chances à mourir  dignement existe réellement.  Dans un pays comme la

France où on ne cesse de dénoncer ce mal-mourir1864, visiblement nous ne sommes pas tous égaux à

mourir dignement. La réalité et les limites de l'application de la notion d'égalité en matière de fin de

vie nous ont assurément conduit à affirmer que la bioéthique est aussi une notion d'égalité. Affirmer

que la bioéthique serait plus proche de la notion de solidarité que de la notion d'égalité est un pari

risqué. Si la solidarité est une notion inhérente à la bioéthique, l'égalité est parfois mise en péril1865.

1858La  garantie  d'accès  égalitaire  aux  soins  est  prévue  par  plusieurs  textes  juridiques.  L'article  7  du  Code  de
déontologie  médicale  prévoit  une obligation de non-discrimination pour  le  médecin  « d'écouter,  d'examiner,  de
conseiller ou de soigner avec la même conscience toutes les personnes quels que soient leur origine, leurs mœurs et
leur situation de famille, leur appartenance ou leur non-appartenance à une ethnie, une nation ou une religion
déterminée, leur handicap ou leur état de santé, leur réputation ou les sentiments qu'il peut éprouver à leur égard
(...) ».  Le chapitre préliminaire du Code de santé publique prévoit qu'"aucune personne ne peut faire l'objet de
discriminations dans l'accès à la prévention ou aux soins". Le principe est élargi aux caractéristiques génétiques par
le Code civil : "Nul ne peut faire l'objet de discriminations en raison de ses caractéristiques génétiques".  

1859Président du Comité consultatif national d'éthique durant la période de 2012 à 2016. 
1860La discrimination aux soins médicaux semble reposer sur un ensemble de critères (âge des patients, leurs sexes,

leurs état de santé, leur niveau social …) et cette discrimination consiste à exclure du parcours de soins certains
malades jugés inintéressants pour les professionnels médicaux. 

1861Dans le cadre de la fin de vie, la plus importante de ces discriminations est liée à l'âge du patient. Les personnes
âgées font souvent l'objet de discrimination médicale. Mais il peut s'agir aussi de la discrimination de personnes se
trouvant dans un contexte de grande précarité sociale. Tous ceux que l'on appellent communément « les oubliés des
soins palliatifs ». Il s'agit des personnes incarcérées, des prostituées, des polyhandicapées, des sans domicile fixe, ou
encore des gens du voyage (…). 

1862Il faut relever que les bénéficiaires d'une couverture sociale CMU (couverture maladie universelle créée par la loi
du 27 juillet 1999) et  les bénéficiaires  de l'AME (l'aide médicale d’État destinée aux personnes étrangères en
situation irrégulière et résident depuis plus de trois mois en France) sont souvent exclus du système de soins de fin
de vie. En marge de ces deux situations spécifiques, il faut aussi souligner la situation des personnes affiliées à un
organisme de sécurité sociale qui renonce aussi aux soins médicaux pour une question pécuniaire. La question du  «
reste à charge » conduit souvent certains patients à renoncer à bénéficier de certains soins médicaux (fin de vie).

1863Le suicide assisté en Suisse est évalué à un prix global de 10 000 euros. Ce montant prend en compte les frais
médicaux et l'incinération du patient mais exclu les frais de voyage et d'hébergement à la charge du patient.  

1864Ce mal-mourir  est  censé dénoncer l'indignité  de certaines  conditions actuelles  de la  fin de vie.  La  procédure
médicale de sédation profonde et continue typiquement française est assimilée à une mort par dénutrition par de
nombreux spécialistes de la fin de vie. La motivation avancée la plus probante serait que l'arrêt des traitements mais
aussi l'arrêt de l'alimentation n'est pas considéré comme une prise en charge de la souffrance humaine.

1865Pas toujours respectée. 
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L'établissement de ce constat ne suffit donc pas à instaurer un classement entre le deux notions. 

En conclusion nous retiendrons que si l'euthanasie, le suicide médicalement assisté ne sont

pour certains assurément pas des sujets de pure bioéthique (dans le sens ou ils ne satisfont pas à

l'ensemble des conditions établies par la bioéthique elle-même), ils en demeurent tout au moins des

sujets  d'éthique  médicale.  La  fin  de  vie  telle  qu'elle  est  envisagée  en  France  (soins  palliatifs,

sédation profonde et continue, etc.) satisfait la bioéthique en de nombreux points mais, il a aussi été

fait mention à plusieurs reprises d'un manque de cohésion autour de ladite notion. Il s'agit là, d'une

forme  d'hésitation  de  la  bioéthique  à  se  positionner  sur  la  thématique  de  la  fin  de  vie.  Si  la

bioéthique  véhicule  assurément  une  notion  d'éthique  de  la  vie,  cela  n'exclut  pas  qu'elle  se

reconnaisse aussi dans d'autres valeurs de références (l'individualisme, la solidarité, l'égalité …).

Toutefois, cette reconnaissance ne s'opère pas de manière harmonieuse entre tous les acteurs du

droit de la fin de vie. Ce défaut d'harmonisation autour de la notion de bioéthique complexifie donc

considérablement la conciliation des notions de fin de vie et de bioéthique. Désormais, nous allons

relever deux autres aspects de cette difficulté d'harmonisation entre la bioéthique et la fin de vie,

celle de l'influence religieuse (A) et, celle de l'influence politique (B). 

 Paragraphe 2. La bioéthique, une guerre d'influences 

Certains spécialistes ont attribué aisément au manque de cohésion autour de la notion de

bioéthique,  la  cause probable de ses difficultés d'application dans  le  domaine de la  fin  de vie.

Toutefois, cette mésentente des acteurs sur le véritable sens à attribuer à la notion de bioéthique

n'est pas le seul facteur susceptible d'expliquer la difficulté à légiférer dans le domaine de la fin de

vie. Il semblerait que d'autres facteurs ayant trait au religieux ou encore à la politique puissent avoir

leur part de responsabilité dans cette difficulté à légiférer. Par choix, il sera abordé l'influence de

deux autres  critères.  Dans un premier  temps,  l'influence du critère  religieux sur  l'ensemble des

questions de bioéthique susceptibles de relever du domaine de la fin de vie (A) puis, il sera question

d'appréhender l'incidence de la politique sur ces questions de bioéthique relevant du domaine de la

fin de vie (B).
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A. L'influence du religieux sur les questionnements de bioéthique relevant du domaine

      de la fin de vie

Outre un incontestable déficit de cohésion autour de la notion de bioéthique en matière de

fin de vie, ladite notion subit par ailleurs le jeu de certaines influences. Ce constat nous amène à

énoncer qu'hormis le débat populaire suscité, la vraie bataille de la fin de vie se joue essentiellement

en coulisses plus que sur le devant de scène. L'étude que l'on se propose de mener nous conduira sur

deux terrains. Tout d'abord, il consistera à apporter des réponses à la question de l'évolution des

acteurs d'influence religieuse en matière de fin de vie (1) puis, il s'agira de déterminer la portée de

cette influence religieuse sur le domaine de la fin de vie (2).  

1/ L'évolution des acteurs d'influence religieuse en matière de fin de vie 

Même si majoritairement la doctrine prétend que l'euthanasie ou encore le suicide assisté ne

sont  pas  réellement  des  sujets  de bioéthique mais  plutôt  des sujets  d'éthique médicale,  d'autres

experts dans le domaine juridique concerné ont une vision antagoniste. Selon ces auteurs, il ne fait

aucun doute que l'euthanasie, le suicide assisté et toutes les autres procédures d'assistance à la fin de

vie  intéressent  la  bioéthique.  Cette  thématique  de  la  fin  de  vie  humaine  soulève  depuis  fort

longtemps des interrogations de l'ordre de la bioéthique. Si ces questionnements ont d'une certaine

manière évolués au fil de l'évolution de la société, leurs fondements restent inchangés. En d'autres

termes, nous dirions que le degrés d'intérêt de la bioéthique pour la fin de vie a certes pu varier

selon les périodes prises pour références (avancé du progrès médical) et selon les auteurs interrogés

(appartenance de ces derniers à certains lobbies) mais il s'est perduré. Au vu de l'état actuel du droit

français, il serait foncièrement erroné de prétendre que les procédures de soins palliatifs ou encore

la  procédure  de  sédation  profonde  et  continue  n'intéressent  pas  le  domaine  de  la  bioéthique.

Rappelons  que  ces  procédures  médicales,  ainsi  que  celles  de  l'euthanasie  et  du  suicide  assisté

figurent au programme des derniers États généraux de la bioéthique. Précédemment, notre étude

nous a conduit à relever les effets produits par le manque de cohésion de la notion de bioéthique

dans le domaine de la fin de vie désormais, nous allons nous intéresser à un autre facteur, celui de

l'influence religieuse. Il s'agira de déterminer l'influence des religions au sens large sur l'ensemble

des questions de bioéthique relatives à la fin de vie. Il faut reconnaître que cette réflexion fait naître

plusieurs  problématiques.  Tout  d'abord,  peut-on  parler  de  la  religion  comme  d'une  véritable

influence sur les questionnements bioéthique relatifs à la fin de vie ? Dans l'affirmative, il faudra

donc établir la portée de cette influence religieuse mais avant toute chose, il convient de s'intéresser
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aux  auteurs  de  cette  influence.  Doit-on  relever  aujourd'hui  une  évolution  des  auteurs  de  cette

influence  religieuse ?  En d'autres  termes,  il  s'agit  en  premier  lieu,  de relever  toutes  formes de

changements  perceptibles  dans  le  domaine.  Notre  travail  consistera  ensuite,  à  établir  les

conséquences directes pouvant être déduites dans le domaine français de la fin de vie. 

Depuis la prise de conscience de son humanité, l'Homme est largement préoccupé par ces

questions de bioéthique1866 relatives à la fin de vie. « La bonne mort [le mourir] est une illusion, un

mythe que les humains se racontent, sans doute pour apaiser leurs angoisses1867 ». L'intérêt pour la

fin de vie et toutes les questions si rapportant était jadis débattu par les hommes appartenant au rang

social le plus élevé de la société,  les politiciens, les théologiens, les scientifiques et  surtout les

philosophes de l'époque. Si Aristote tente d'attribuer au mourir le caractère de beau1868, Épictète n'en

demeure pas aussi convaincu lorsqu'il écrit  «  ne sais-tu pas que la source de toutes les misères

pour l’homme ce n’est pas la mort, mais la crainte de la mort ?1869 ».  Au fil du temps, on a assisté à

une forme de démocratisation à l'égard de ces questionnements de bioéthique relatifs à la fin de vie.

Cet enthousiasme pour la fin de vie que l'on pourrait qualifier de « populaire » s'est particulièrement

accentué  avec  les  progrès  biomédicaux  de  ces  dernières  années.  Les  débats  et  les  réformes

provoqués par l'emprise sans précédent des sciences et des techniques nouvelles sur le corps humain

n'a fait qu'accroître l'engouement pour cette thématique de la fin de vie. L'euthanasie « la bonne

mort1870 »,  dans  son  sens  étymologique  est  devenue  à  partir  du  XXème  siècle  une  question

emblématique et pas seulement en France, dans le monde entier.  En Grande-Bretagne, le terme

s'infléchit sous l'expression du « mercy killing » c'est à dire, du « meurtre par pitié » alors que sous

l'influence d'associations scientifiques eugénistes le terme se pervertit1871. Il faut reconnaître que ces

dernières années, notre position sur la thématique concernée n'a pas été profondément bouleversée

puisqu'il s'agit aujourd'hui de répondre et surtout de faire face à des problèmes anciens qui se posent

de manière nouvelle et inédite. Si le mourir est l'idée  « la plus douloureuse que l’homme puisse

1866Cette idée nous amènerait presque à tracer une certaine généalogie du terme. Le concept de Potter jusqu'à Jahr
décrit la bioéthique dans sa version moderne or, les idées portées par le concept datent d'une période beaucoup plus
ancienne. On retrouve les premières traces se référençant à la notion de bioéthique dans l'antiquité.

1867DE MONTIGNY J., DE HENNEZEL M.,  L'amour ultime (L'accompagnement des mourants), éd. Le Livre de
Poche, coll. Littérature & Documents, Paris, 1997, p. 119. Pour informations il faut savoir que Johanne de Montigny
et Marie de Hennezel sont deux intervenantes auprès des personnes en fin de vie. L'une est psychologue à l’Unité de
soins  palliatifs  de  l’Hôpital  Général  de  Montréal  tandis  que  l'autre  pour  est  psychologue  et  militante  dans  le
développement des soins palliatifs en France. 

1868ARISTOTE, Éthique à Nicomaque, III,  9, 1115 b 4, traduction J. Tricot, Paris, Vrin, 1987. Qu'« on montre du
courage dans des circonstances où on peut […] mourir d’une belle mort »  

1869ÉPICTÈTE, Entretiens, éd. Les Belles Lettres, Paris, 2019, 512 p.
1870Cette expression est censée promouvoir l'idée de l'accompagnement du mourant par le médecin. 
1871La pratique désigne par euphémisme des gouvernants prônant l'élimination de catégories entières de population

présentées comme un fardeau économique inutile et un danger pour la préservation des «  éléments sains » de la
société. 
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concevoir en tant qu’être vivant1872 », il s'agit aussi de rassurer1873 l'homme contemporain de ses

angoisses éternelles face à la survenance de l'épilogue de sa vie. Il y a quelques années encore, on

constatait que les « auteurs1874 » d'influence religieuse étaient essentiellement les textes anciens et

sacrés des plus importantes religions monothéistes. En France tout particulièrement, ont eu tendance

à considérer un temps que seuls les écrits religieux étaient en mesure d'encadrer l'ensemble des

questionnements bioéthiques émergents dans le domaine de la fin de vie. Nul ne pouvait et nul ne

devait enfreindre les textes sacrés de la Bible, du Coran de la Torah1875 eux seuls, étaient en mesure

d'édicter leurs commandements vis à vis de nos comportements eux seuls, devaient nous servir de

guide. Les textes sacrés des quatre grandes religions monothéistes ont incontestablement joui d'une

grande influence1876 sur nos questionnements bioéthiques émergents dans le domaine de la fin de

vie. Aujourd'hui, le progrès médical aidant on se rend à l'évidence que d'autres acteurs (réputés plus

audibles) sont entrés sur le devant de la scène et sont en mesure d'apporter leurs points de vue sur

ces  subtiles  questions  posées  par  la  bioéthique  en  matière  de  fin  de  vie.  Ce  constat  fut

particulièrement visible dans le cadre des États généraux de la bioéthique de 2018 où furent conviés

à la fois les acteurs directs1877 et  les acteurs indirects  du débat sur la fin de vie. Mais qui sont

vraiment  ces acteurs indirects  ? Les acteurs indirects  sont à  la fois  les  représentants  des cultes

prédominants dans notre pays mais aussi, la franc-maçonnerie1878 et surtout, les nouveaux réseaux

catholiques1879 […]. Décomplexés autant qu'inattendus, de toute évidence, il s'agit là d'intervenants

d'un genre nouveau. Certains voient déjà en ces « nouvelles recrues de l’Église » un nouveau mode

d'appropriation du pouvoir de réflexion sur ces questions de bioéthique liées à la fin de vie. Au delà

du cadre juridictionnel français en vigueur, que dire de ces nouveaux intervenants ? Que dire de

leurs réels pouvoirs d'influence sur le domaine de la fin de vie ? 

1872SCHELER M., Le sens de la souffrance : suivi de deux autres essais (1936), éd. Aubier, Paris, p. 16. 
1873Rappelons que dans sa qualification de la bioéthique en 1970 Potter usite l'expression de « science de la survie ». 
1874On parle d'auteurs or, en réalité il s'agit de référence à des écrits plus qu'a des personnes. 
1875Dans le judaïsme prédomine le principe du caractère absolument sacré de la vie 
1876C'est l'exemple des Pays-Bas, pays majoritairement de croyance protestante ou l'euthanasie a eu plus de facilité à

se  faire  reconnaître.  La  conception  stoïcienne  (idéologie  protestante  prédominante)  prétend  que  l'homme  ne
rencontre pas sa mort passivement, mais dispose de lui-même : la mort est  alors un acte de la vie.  La religion
protestante accorde une grande importance à la notion de sujet responsable et donc à la notion de consentement. 

1877Il s'agit principalement des médecins et des juristes.
1878Apparue au début du XVIIIe siècle la franc-maçonnerie se définie comme une société initiatique regroupant des

individus très disparates de par leur origine sociale, ethnique religieuse mais unis par une quête commune de vérité
sur la condition humaine et capable de partager leurs sentiments les plus intimes au delà de leurs différences. Même
si l'organisation spirituelle ne représentant qu'environ 0,05 % de la population mondiale elle demeure très influente.

1879cf. infra note n° 1679. Précisons que par leurs diverses influences médiatiques les réseaux catholiques cherchent à
rendre le discours religieux plus audible au sein de la société actuelle. Ils cherchent d'une certaine manière à rétablir
une forme de contact ''perdu''entre les individus dits laïcs et l'Église et les modalités pour y parvenir sont multiples.
Le film de Xavier BEAUVOIS Des hommes et des dieux sorti en 2010 ou encore le disque des Prêtres, Spiritus Dei,
édité par TF1 (occupera la première place au hit parade) sont autant de signes forts à cette volonté de dialogue.   

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 358 



Est-ce là l'exercice d'un simple pouvoir d'orateur ou est-ce un véritable pourvoir de persuasion ?

C'est à cet ensemble de questionnements que l'on se propose de réfléchir et d'apporter certaines

pistes de réponses.  

2/ Causes et portée de l'influence religieuse sur le domaine de la fin de vie 

Précédemment nous avons constaté que depuis quelques années de nouveaux intervenants

s'étaient joints  au débat  populaire concernant la fin de vie.  Cette inédite configuration  semble

laisser entrevoir la réalisation à court terme d'un profond bouleversement sociétal. Dans un premier

temps, nous tenterons de comprendre les raisons avancées à ce changement puis, notre travail nous

conduira à identifier  la force et  la portée de cette plausible nouvelle influence religieuse sur la

bioéthique dans le domaine de la fin de vie. Si unanimement « on reconnaît de la mort qu’elle est

une ordonnance de la nature, une privation de la vie et un mystère […]1880 » on ne peut cependant

pas garantir qu'elle soit douce et apaisée1881. Pour le philosophe Emmanuel Levinas  « tout ce que

nous pouvons dire et penser de la mort […] et de son inévitable échéance [...] nous le tenons de

seconde main1882 ».  Comme nous le rapporte Jean-Louis Baudouin et Danielle Blondeau dans leur

ouvrage1883 le progrès médical a contribué à faire de l'homme moderne un « mort en sursis ». Dans

ce combat acharné et parfois illusoire de la vie à ce jour, se pose toujours l'épineuse problématique

des conditions de la fin de notre existence. Selon les nombreux témoignages des malades, de leurs

familles  et  de  leurs  proches,  la  réalité  médicale  qui  entoure  la  fin  de  vie  dans  les  institutions

médicales françaises (unités ou centres de soins palliatifs) est loin de l'image idéalisée transmise par

les médias. Il s'agit davantage « d'un milieu humain que d'un paradis terrestre1884 ». Hormis certains

irréductibles croyants qui restent convaincus que seul « Dieu Tout-Puissant » à la maîtrise de la vie

et de la mort pour tous les autres, médecins, juristes, économistes et politiques la fin de vie et les

questions qui y sont attachées restent une voie sans-issue. Se pose alors la question du comment en

France la religion peut-elle apparaître aujourd'hui comme une nouvelle influence ? Afin de bien

saisir  les raisons de ce changement qui se profile dans notre pays,  il  convient de s'attarder sur

certains points. De nos jours, les idées et les valeurs traditionalistes véhiculées par l'Église et les

1880LAVOIE M., DE KONINCK T., BLONDEAU D., « Frontière entre la mort et le mourir », revue Laval théologique
et philosophique, Volume 65, n°1, 2009, p. 67–81.

1881TOLSTOÏ L.,  La mort d’Ivan Ilitch, éd. Gallimard, coll. Folio Bilingue, Paris, 2000, p.183. Dans cet ouvrage
l'auteur dépeint la mort comme pouvant aussi être, jusqu’à la toute fin, empreinte de souffrances ou de colère. 

1882LEVINAS E., Dieu, la mort et le temps, éd. Lgf, coll. Biblio Essais, Paris, 1995, p. 17. 
1883 BAUDOUIN J-L., BLONDEAU D., Éthique de la mort et droit à la mort, éd. PUF, coll. Les voies du Droit, Paris,

1993, p.30. 
1884GENDRON C., CARRIER M., La mort condition de la vie, éd. Les Presses de l'Université du Québec, Sainte-Foy,

Québec, 1997,p. 285 ;  THOMAS L-V.,  Grandeur et misères des unités de soins palliatifs, éd. L’Harmattan, coll.
Nouvelles études anthropologiques, Paris, 1993, p.175-193.
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références aux seules Saintes Écritures (notamment à la Bible) ne parviennent plus à convaincre.

Quelques soient les thèmes abordés1885, le discours de l'Église catholique devient de plus en plus

inaudible et s'avère être en décalage1886 avec les attentes de la société actuelle. Comparativement,

certains  pays  à  l'image  de  la  Suisse  ou  des  Pays-Bas  ne  sont  pas  confrontés  à  cette  même

problématique. Alors, pourquoi ce schéma si différent existe t-il ? La principale raison c'est que le

protestantisme1887, religion prédominante aux Pays-Bas, par sa nature plus permissive1888 se révèle

plus adapté aux attentes  de la société  néerlandaise.  Que se passe t-il  concrètement en France ?

Depuis quelque temps, de nouveaux intervenants religieux connus sous l'appellation de réseaux

catholiques1889 sont  apparus  en  première  ligne  sur  le  terrain  des  sujets  sensibles  concernant  la

bioéthique.  Nous  constatons  que  ces  réseaux  sont  forts  actifs  dans  le  cadre  des  derniers  États

généraux de la bioéthique de 2018 au point de dire que « la bataille de la fin de vie se joue aussi et

surtout  en  coulisses ».  Qualifiés  par  certains  de  véritables  «  transfuges  »  ou  de  « soldats  de

l'ombre », ces intervenants ne poursuivent qu'un seul objectif, conformer leur discours religieux aux

attentes de la société moderne1890 et ainsi participer à la levée de certains blocages législatifs en

1885La fin de vie, l'interruption de grossesse, le début de vie, le mariage et l'adoption homosexuelle […]. 
1886Pour illustration à ce décalage rappelons le discours prononcé par le Pape François le 10 octobre 2018 sur la place

Saint-Pierre du Vatican dans lequel il compare l'avortement au recours à des « tueurs à gages ». 
1887Né au XVIe siècle d'une rupture interne à la chrétienté occidentale,  le  protestantisme est  une des  principales

branches du christianisme avec le catholicisme et  l'orthodoxie.  Avec 450 millions de fidèles dans le monde,  le
protestantisme s'oppose principalement à l'Église catholique en récusant « l'autorité du pape et celle des conciles ». 

1888Le  credo  du  protestantisme  consiste  à  « se  réformer  sans  cesse ».  Pour  les  protestants,  les  institutions
ecclésiastiques sont des réalités humaines, « elles peuvent se tromper » disait Luther. Dès lors les Églises doivent
sans cesse porter un regard critique et interrogateur sur leur propre fonctionnement. Par ailleurs, l'affirmation « à
Dieu seul la gloire » est une preuve que Dieu dans la religion protestante est un Dieu de Liberté qui appelle une libre
réponse de la part de l'être humain. Une autre affirmation de la religion protestante dit « l'essentiel c'est la Foi » cela
signifie que la Foi est offerte par Dieu sans condition et tout être humain est appelé à la recevoir dans la Liberté. Ces
deux affirmations prouvent combien le protestantisme se fonde sur une idéologie très permissive pour l'homme.

1889Selon le père dominicain Philippe VERDIN les nouveaux « réseaux catholiques » sont apparus parce que  « le
clergé en France est sur les jantes. Il ne tient plus les paroisses. Les évêques sont débordés [...] ». Comment peut-on
alors définir ces nouveaux réseaux catholiques ? Certains parlent d'une religion décomplexée qui serait en phase
avec les élites de notre société. Les réseaux seraient à la fois l'avènement de prêtres ou de sœurs d'un genre nouveau
à l'image du frère Samuel ROUVILLOIS et la mise en place de méthodes repensées au sein même de l’Église. Pour
le père Pierre-Hervé GROSJEAN, curé de Houilles, il s'agirait de la mise en œuvre d'une méthode qui permettrait
« d'entrer en relation avec les décideurs et les chrétiens engagés ». Ce jeune prêtre de 33 ans incarne parfaitement
ce nouveau visage de l'Église puisqu'il s'est vu chargé par l'évêque de Versailles, Monseigneur Eric AUMONIER
d'un certain nombre de questions en lien avec « la  politique, la bioéthique et l'éthique sociale ». L'objectif de ces
réseaux consiste à long terme à  « former de futurs décideurs chrétiens » explique le père Grosjean. Qui sont ces
ecclésiastiques engagés à la tête de ces réseaux ? Matthieu ROUGÉ curé de la paroisse Sainte-Clotilde à Paris qui
veille à la présence de l’Église auprès des responsables politiques, Jean-Michel DI FALCO-LEANDRI , Évêque de
Gap et un des meilleurs connaisseurs de l'univers des médias dans l’Église de France ou encore Dominique REY
évêque de Fréjus-Toulon titulaire d'un maîtrise d'économie politique ce dernier est connu pour avoir tissé du lien
avec le milieu de la finance et des grands groupes industriels …  

1890« Le modèle actuel de l'Église est insoutenable […],il faut repenser les choses autrement » expliquait sœur Cécile
RENOUARD (jeune assomptionniste bardée de diplômes) dans les colonnes du journal  La Croix. Cette réflexion
sous-entend que l'Église catholique doit impérativement s'ouvrir à de nouveaux horizons et c'est la mission que se
sont fixés ces réseaux catholiques. Créer du lien avec le milieu des affaires, avec les dirigeants politiques, avec les
médias [...] ainsi « s'il y a plus de liberté dans le rapport à la religion dans la société française. Ce qu'on a perdu en
position institutionnelle, on le gagne en vigueur dans le débat » le père Matthieu ROUGÉ. 
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matière de fin de vie. Alors peut-on parler d'une réelle influence religieuse ? Pour l'heure, nous

n'avons pas suffisamment de recul sur ces questions pour se positionner. Néanmoins, aujourd'hui en

France,  il  coexisterait  deux  camps  au  sein  de  la  même  Église  catholique.  Le  camp  des  «

progressistes-réformateurs  »  (les  réseaux  catholiques  et  la  franc-maçonnerie)  qui  militent  à  la

préservation de nos valeurs religieuses tout en essayant de penser différemment la modernité pour

tous et le camp des purs « traditionalistes-conservateurs ». Monseigneur Pierre D'ornellas1891 ou le

Père  Brice  De  Malherbe1892 font  partie  de  ces  « traditionalistes »  qui  prouvent  que  la  religion

catholique reste encore de forte influence dans notre pays. Même s'il n'y a pas de front uni entre les

religions,  Brice  De  Malherbe  considère  que  l’Église  catholique  doit  « assumer  sa  volonté

d'influencer  la  société ».  Même  si  selon  certains  catholiques  conservateurs  tel  Jean-Marie  Le

Méné1893, l'Église demeure « la seule autorité capable de dire quelques chose sur le sujet de la fin

de vie »,  il  faut reconnaître  « qu'elle s'est volatilisée ! ». Incapable de se faire entendre, dans la

réalité, tout espoir de changement dans le domaine repose désormais sur l'alternance qui se dessine

avec le parti des réformateurs. Ce constat nous amène à nous demander aujourd'hui, si l'alternance

mise en œuvre avec les nouveaux réseaux catholiques progressistes suffira à lever certains blocages

au  processus  de  légifération  en  matière  de  fin  de  vie.  Une  affaire  à  suivre  […].  Nous  nous

proposons  désormais,  de  réfléchir  sur  un  autre  critère  susceptible  d'influer  le  domaine  de  la

bioéthique (concernant les questions relatives à la fin de vie), celui de la politique.  

1891Monseigneur Pierre D'ORNELLAS et le Groupe de travail de la Conférence des Évêques de France, Fin de vie, un
enjeu de fraternité, éd. Salvator, mars 2015.

1892Professeur à la Faculté Notre-Dame (Paris), co-directeur du département d'éthique biomédicale du Collège des
Bernardins (Paris), membre du groupe de travail de la Conférence des Évêques de France (CEF) sur la fin de vie.

1893Président de la Fondation Jérôme Lejeune dont la devise est chercher, soigner et défendre. Il s'agit d'une fondation
française  reconnue d'utilité  publique depuis  1996 dont  l'objectif  est  de poursuivre  les  travaux du généticien  le
Professeur Jérôme LEJEUNE notamment concernant la recherche sur la trisomie 21. Par ailleurs, cette Fondation
fait souvent obstacle au domaine de la bioéthique en menant des actions en justice concernant des domaines variés. 
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B. L'incidence de  la  politique sur les  questions de bioéthique relevant  du domaine

       de la fin de vie

Après  avoir  parcouru  l'hypothétique  influence  du  critère  religieux  sur  l'ensemble  des

questions de bioéthique relatives au domaine de la fin de vie, nous allons désormais nous attacher à

un autre critère d'influence celui de la politique. La question du poids de la politique dans le débat

bioéthique actuel en matière de fin  de vie  occupera une place centrale  de notre démonstration.

L'étude que l'on se propose de mener, nous conduira à organiser notre réflexion autour de deux

axes. Tout d'abord, il s'agira de relever les indices présents et passés, témoins de cette influence

politique (1) puis, il consistera à démontrer les effets de cette influence à plus ou moins long terme

(2).

1/ Les indices de l'influence politique en matière de fin de vie

Plusieurs indices passées et présents attestent de l'existence d'une réelle influence politique

sur les questionnements bioéthiques relatifs à la fin de vie. Nul ne peut aborder cette thématique

sans  s'arrêter  quelques  instants  sur  l'ambiguïté  du rôle  du Comité  consultatif  national  d'éthique

(CCNE). Certains assimilent la création du CCNE1894 en 19831895 à la première prise de conscience

de l’État et de son rôle fort vis à vis des sujets sociétaux « dits sensibles1896 ». Si on revient plus

précisément au domaine de la fin de vie, il faut relever qu'hormis la proposition de loi du Sénateur

Henri Caillavet relative au droit de vivre sa mort1897, l'intérêt du politique pour la thématique précise

de la fin de vie est apparu plus tardivement1898. Se sont les années quatre vingt dix et la parution

d'un livre1899 relatant la fin de vie de François Mitterrand ancien chef d'État français qui feront office

1894En  dépit  d'avoir  le  statut  d'autorité  administrative  indépendante  et  d'être  considéré  comme  un  organisme
strictement  consultatif  le  CCNE  est  une  création  politique  (initiative  du  Président  de  la  République  François
Mitterrand) dont les 39 membres et leur Président sont encore aujourd'hui nommés par des autorités politiques.
Rappelons que le Président du CCNE est nommé par le Président de la République en fonction. Certains considèrent
à tort ou à raison que le CCNE ne serait pas totalement indépendant dans ses avis et qu'implicitement il aurait
vocation à servir d'autres intérêts que ceux qu'on lui attribue. Visionnaire, François Mitterrand a peut-être par la
création du CCNE anticipé l'implication du politique dans les affaires bioéthiques.

1895Décret n° 83-132 du 23 février 1983 portant création d'un Comité consultatif national d'éthique pour les sciences
de la vie et de la santé (JO du 25 février 1983). 

1896Il faut préciser que lorsque le CCNE est crée en 1983, il ne vise pas précisément le domaine de la fin de vie mais
tous les sujets de société susceptibles d'interroger et de soulever une réflexion bioéthique.   

1897Texte n° 301 (1977-1978) de Monsieur Henri CAILLAVET déposé au Sénat le 6 avril 1978. Cette proposition de
loi restera lettre morte jusqu’à l'adoption en 1986 de la circulaire Laroque. Issu du rapport de Geneviève Laroque
« Soigner et accompagner jusqu'au bout » ce rapport aboutira sur la circulaire DGS/275/3D du 26 août 1986 relative
« à l'organisation des soins et à l'accompagnement des malades en phase terminale ». 

1898Sous la première présidence de François Mitterrand (1981-1988),  Edmond HERVÉ alors Ministre de la Santé
pilote une commission ministérielle dont l'objectif est d'étudier le problème des soins palliatifs et de faire plusieurs
propositions sur le sujet. Le travail produit par cette Commission n'aboutira au final sur aucun changement.

1899GIESBERT F-O.,  François Mitterrand, une vie, éd. Seuil, Paris, 1996, 768 p.  Cet ouvrage biographique se base
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d'élément  déclencheur.  On y apprend que  quelques  mois  à  peine  après  son départ  de  l'Élysée,

François  Mitterrand,  homme  politique  français  décède  dans  des  circonstances  qui  aujourd'hui

laissent entrevoir la possibilité d'une euthanasie1900. Ce récit provoque à la fois un électrochoc au

sein  de  la  société  française  d'antan  qu'au  sein  de  la  communauté  politique  qui  la  gouverne.

L'adoption de la loi n° 99-477 le 09 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès égalitaire aux soins

palliatifs marque le début1901 d'un engouement politique pour le sujet de la fin de vie. Selon les

termes employés par Tugdual Derville1902 « l'enjeu de la vie1903 est politique […] » dès lors on en

déduit que l'ensemble des questions bioéthique que le sujet de la fin de vie fait naître intéressent la

politique.  Pour  bien  comprendre  ce  schéma,  il  semble  judicieux  d'apporter  quelques  points  de

précision notamment, autour des États généraux de la bioéthique de 2018. D'une part, l'inscription

de la thématique « fin de vie » dans les débats des États généraux1904 relève pour l'essentiel1905 d'une

volonté politique. Comme il tient à nous le souligner le Professeur Régis Aubry1906 c'est bien « la

présidence de la République qui a souhaité qu'au niveau des débats publics toutes les questions de

nature éthique concernées dans le champ de la santé fassent l'objet d'un débat ». A peine deux ans

après l'adoption de la loi Claeys-Leonetti, cette initiative de faire figurer la thématique de la fin de

vie au programme des États généraux est un signal politique fort. Sachant que la Ministre de la

Santé Agnès BUZYN a manifesté son hostilité à la modification de la loi Claeys-Leonetti, comment

doit on interpréter cette maîtrise du sujet de la fin de vie1907 par le politique ? Bien que toutes les

strates étatiques1908 du pouvoir soient mobilisées au final, il faut s'attendre, là encore, à une prise de

essentiellement  sur  le  recueil  d'un  ensemble  de  témoignages  auprès  des  proches  de  l'ancien  Président  de  la
République française. On y découvre un homme de conviction qui « Jusqu'au bout, aura refusé de se laisser dicter
sa loi. Y compris par la mort […] ».  

1900Le Président de la République française a t-il eu réellement recourt à une euthanasie ? Tout l'enjeu aujourd'hui
consisterait donc à prouver que François Mitterrand, homme politique français a bien eu recourt à une euthanasie.
Selon ses proches, François Mitterrand était un homme qui « voulait garder les mains libres jusqu'au bout de son
existence » à ce titre, il aurait même confier à son médecin le docteur Jean-Pierre Tarot la phrase suivante  : « Quand
mon cerveau sera atteint, vous me liquidez, je ne veux pas être dans cet état ». 

1901D'autres législations suivront cet élan politique notamment la loi Kouchner de 2002 puis la loi Leonetti de 2005. 
1902Personnalité  française  du  monde  associatif  connue entre  autres  pour  sa  lutte  contre  l'euthanasie,  Derville  est

également délégué général  d'Alliance Vita (il  s'agit d'une association du mouvement pro-vie en France militant
principalement contre l'avortement et contre l'euthanasie). 

1903Qu'il s'agisse de la thématique du clonage, des recherches sur l'embryon, de l'assistance à la procréation ou du
terrain de la fin  la vie (…).

1904Il faut savoir que la tenue des États généraux a lieu tous les sept ans. Il était donc primordial que la problématique
sociétale de la « fin de vie en France » et les interrogations éthiques qu'elle génère puisse être discutée lors de ces
États généraux et ce malgré le fait qu'une loi datant du 2 février  2016 ait été promulguée. 

1905Pour être entièrement juste dans nos propos nous devons mentionner que l'inscription du sujet de la fin de vie aux
périmètre des États généraux de la bioéthique n'a pu se réaliser qu'au terme d'un « lobbying intense » entre les
acteurs de ce domaine et certains élus politiques. 

1906Médecin chef du département douleurs - soins palliatifs du CHU de Besançon, le Professeur AUBRY est aussi
Président de l’Observatoire National de la Fin de Vie et membre du CCNE. Le monde médical lui reconnaît les traits
d'un grand spécialiste des questions d'éthique de fin de vie et de soins palliatifs. 

1907Un sujet dont certains n'hésitent pas à remettre en cause son appartenance même à la thématique de la bioéthique.
1908Les États généraux, les rapports du CCNE, les débats parlementaires et au final l'examen du projet de loi.  
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possession directe du sujet par le politique français. Selon Tugdual Derville militant du mouvement

pro-vie « les États généraux remuent tous les sujets mais au final le politique va trancher selon sa

propre logique ».  Bien que le Président du CCNE Jean-François Delfraissy1909 se défend de subir

toutes influences politiques1910, on sait pertinemment que dans cette agitation des choses, le dernier

mot sera au politique. En d'autres termes, cela signifie que l'ensemble des acteurs conviés au débat

bioéthique vont jouer le jeu de ce débat mais qu'au final, c'est le Président de la République lui-

même qui va trancher. Cette position est particulièrement marquée dans le mandat du Président

Macron comparativement, à d'autres chefs d'État moins engagés. Qu'il s'agisse des thèmes relatifs à

la procréation médicalement assistée, à la recherche sur l'embryon humain, au clonage ou encore à

la  fin  de  vie,  la  décision  finale  d'un nouvel  engagement  législatif  appartiendrait  d'une  certaine

manière à la tête de l'exécutif français. La fin de vie n'ayant pas été un engagement 1911 de campagne

d'Emmanuel Macron on peut douter de la volonté du Président à modifier la loi en vigueur. Comme

le souligne le journal le Figaro1912 Macron ne souhaite pas reproduire les tensions des débats sur le

mariage pour tous dès lors, on imagine que le Président ne prendra aucune prise de risque s'agissant

du domaine sensible de la fin de vie. Cette présentation nous a amené à voir combien le politique à

une influence directe sur le sujet de la fin de vie. On se propose désormais, d'examiner les effets de

cette influence à plus ou moins long terme.

  

2/ Les effets de l'influence politique sur le domaine de la fin de vie  

Précédemment nous avons relevé les effets de l'influence religieuse en matière de fin de vie

désormais, nous allons nous intéresser à une autre influence celle de la politique. La finalité de cette

démarche consiste à répondre à l'interrogation suivante, l'influence politique est-elle en mesure de

produire des effets notoires en matière de fin de vie ? Dans l'affirmative, nous qualifierons tout

d'abord, ces effets puis, nous relèverons quelles conséquences produisent-ils à long terme ? 

Afin de débuter ce tour d'horizon, on se propose d'examiner la particularité de la dernière loi

sur  la  fin  de  vie  entrée  en  vigueur  en  France  le  2  février  2016.  Ce  sont  essentiellement  les

1909Président  du  Comité  Consultatif  National  d'Éthique  depuis  2016  DELFRAISSY est  Professeur  de  médecine
français spécialisé dans l'immunologie. Il a aussi dirigé l'Agence nationale de recherche sur le Sida et les hépatites.

1910« Je  suis très clair : je ne reçois aucun ordre, aucune pression […] »  tels sont les mots de Delfraissy. Ce discours
laisse toujours planer une zone d'ombre, dans le sens ou le CCNE est  un organisme dont les membres ont été
nommés initialement par le politique. La dépendance existe au moment de la nomination,

1911L'engagement de campagne du Président Macron concernait la procréation médicalement assistée.
1912« PMA, GPA : le plan de Macron pour éviter les divisions », article publié le 28 octobre 2018 dans la chronique

politique du journal le Figaro.  
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insuffisances  et  les  disparités  des  lois  précédentes1913 qui  ont  conduit  les  pouvoirs  publics1914 à

solliciter l'adoption d'une nouvelle législation en matière de fin de vie. Il faut reconnaître que dans

son essence même, la loi Claeys-Leonetti est qualifiée de pur produit politique. Pourquoi une telle

qualification ? Tout simplement, car il s'agit d'une loi issue du travail collaboratif de deux Députés

de la majorité et de l'opposition. Alain Claeys est Député du parti socialiste1915 français alors que

Jean Leonetti est Député du parti Les Républicains1916. Nul ne peut ignorer que cette conjoncture

très particulière a produit certains effets. L'un de ces effets, c'est d'avoir conduit à la promulgation

d'une loi sur la fin de vie qui n'est que le reflet de ce clivage politique droite-gauche. En d'autres

termes, le texte de la loi nouvelle de 2016 n'est pas foncièrement parvenu à transcender le clivage

traditionnel droite-gauche. Bien qu'en « apparence » la législation soit majoritairement qualifiée de

loi de compromis, les dissidences en son sein sont très nombreuses. Un autre effet de l'influence du

politique dans le travail législatif, c'est d'avoir conduit à la promulgation d'une loi encore une fois

inadaptée aux attentes  de la  société  française actuelle.  Pour  preuve,  à  peine deux ans après  sa

promulgation1917, l'inscription1918 de la loi Claeys-Leonetti par le Président Macron1919 lui-même aux

derniers États généraux de la bioéthique. De surcroît, la création à l'Assemblée nationale1920 courant

janvier d'un groupe d'étude sur la fin de vie dont le principal objectif consiste à trouver des réponses

susceptibles de combler les insuffisances de la loi Claeys-Leonetti.    

 Après avoir parcouru les effets de l'influence politique dans le cadre de l'élaboration d'une

nouvelle loi en matière de fin de vie, on se propose de mesurer les effets de ladite influence dans le

cadre de la pratique médicale de fin de vie française. En raison de l'étendue du domaine de la fin de

vie,  nous bornerons délibérément  notre  sujet  d'étude à  la  démarche palliative française.  Depuis

quelques années, la situation médicale française concernant l'accompagnement des patients malades

1913Loi n° 99-477 du 9 juin 1999, loi Kouchner du 4 mars 2002 et la loi Leonetti du 22 avril 2005.  
1914Le Président de la République lui-même mandate dès 2012 une commission de réflexion sur la fin de vie présidée

par le Professeur de médecine Didier Sicard (ancien Président du CCNE de 1999 à 2008).   
1915C'est un parti politique français de gauche et de centre gauche. 
1916C'est est un parti politique libéral-conservateur français, classé à droite et au centre droit sur l'échiquier politique.
1917Il faut rappeler que les décrets d'application viennent tout juste d'êtres signés. Le premier décret no 2016-1066 date

du 3 août 2016, il modifie le Code de déontologie médicale et est relatif aux procédures collégiales ainsi qu'au
recours à la sédation profonde et continue jusqu'au décès ; le second décret n° 2016-1067 date du 3 août 2016, il est
relatif aux directives anticipées. Est également concerné un arrêté relatif au modèle de directives anticipées .

1918La réforme législative de la fin de vie n'est pas à l'ordre du jour (Il faut se souvenir qu'elle ne fait nullement partie
des engagements de campagne du Président Macron). Dès lors, cette démarche présidentielle qui consiste à inscrire
la loi Claeys-Leonetti aux États généraux est d'une certaine façon un moyen d'apaiser les tensions toujours très fortes
au sujet de la dernière loi sur la fin de vie. 

1919En sachant de surcroît que sa Ministre de la Santé Agnès Buzyn est foncièrement opposée à une modification de la
loi Claeys-Leonetti de 2016. 

1920Ce groupe d'étude  fut  mis  en  place  sous l'impulsion de  parlementaires  très  investis  sur  le  sujet  à  l'image de
François  De RUGY (ex  Ministre  de  l'écologie)  ou  encore  du Professeur  de  médecine  Jean-Louis  TOURAINE
[actuel député des rangs de La République en Marche (LREM)].
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en fin de vie se dégrade, elle inquiète plus qu'elle ne rassure. La cause directe à ce constat résiderait

dans la nature paradoxale de la politique de développement des soins palliatifs. En somme, deux

discours, deux attitudes. En dépit de la tenue de paroles très encourageantes de la part des autorités

politiques,  la  pratique  médicale  française  met  régulièrement  l'accent  sur  la  problématique  du

manque de moyens1921 à accompagner les patients malades en fin de vie. Sur la base de ce constat,

une question doit être soulevée, pourquoi les pouvoirs politiques (partis confondus) ne consentent-

ils  pas  à  mettre  davantage  de  moyens1922 au  profit  de  la  médecine  palliative  française1923

(globalement  au  profit  de  la  fin  de  vie)  ?  D'un  autre  côté,  il  semblerait  que  la  préoccupation

politique française pour le sujet sensible du développement des soins palliatifs se soit profondément

accrue ces dernières années. Plusieurs indices abondent en ce sens, la tenue d'un congrès national de

soins  palliatifs1924,  l'ouverture  d'un  plan  national  pour  le  développement  des  soins  palliatifs  et

l'accompagnement  en  fin  de  vie1925 avec  la  mise  en  place  de  deux  campagnes  nationales  de

communication1926 menées dans le but de promouvoir les soins palliatifs dans notre pays, la tenue

d'une  Journée  Mondiale  dédiée  aux  Soins  Palliatifs1927 avec  pour  la  première  fois  en  France

1921A titre d'illustration, nous pourrions évoquer la fermeture en 2000 pour raisons budgétaires d'une unité de soins
palliatifs (USP) alors qu'elle venait tout juste d'être rénovée. Autre exemple, entre 2002 et 2004, faute de moyens
suffisants,  le nombre d'Unité de Soins palliatifs (USP) a diminué de 83 à 78 soit  51 lits  de moins sur les 834
recensés en 2002. Ce phénomène n'est pas récent cela fait 20 ans qu'il est dénoncé publiquement par l'ensemble des
professionnels de la médecine. Aujourd'hui encore ont évalue à approximativement 225 000 le nombre de personnes
décédées qui auraient dû avoir recours à des soins palliatifs mais qui pour des raisons multiples n'y ont pas accès.

1922Il  n'est pas seulement question des moyens matériels, il  peut s'agir de la nécessité de développer de nouvelles
connaissances ou encore de nouvelles compétences pour améliorer la qualité des soins […].  

1923D'une certaine manière cette attitude assumée des pouvoirs publics est un signe qui laisse entrevoir une forme de
fragilité des soins palliatifs en France.  

1924Le Congrès national de soins palliatifs s'est tenu du 22 au 24 juin 2018 avec une soirée « grand public » gratuite
proposée par la Société française d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) sur la thématique suivante, « La
fin de vie chez soi : Est-ce possible ? ». Ce congrès a permis aux professionnels d'échanger sur la thématique des
soins palliatifs et a mis en avant trois enjeux majeurs. Le premier enjeu abordé fut le repérage des besoins, le second
enjeu abordé consiste pour le professionnel à s'adapter à des publics variés et enfin le troisième enjeu consiste à
décloisonner le système en vigueur.  

1925Ce plan  2015-2018 est  fixé sur  une  durée  de  4  ans.  Les  ambitions  du  plan  sont  orientées  autour  de 4 axes
principaux. Le premier axe du plan consiste à informer le patient, lui permettre d'être au cœur des décisions qui le
concernent, le second axe consiste à former les professionnels, à soutenir la recherche et à diffuser les connaissances
sur les soins palliatifs, le troisième axe consiste à développer les prises en charge en proximité et enfin le quatrième
axe prévoit de garantir l’accès aux soins palliatifs pour tous. 

1926Il faut savoir que la première campagne (2016) a vocation à s'adresser aux professionnels (cf.  Fin de vie : une
campagne "pro-choix" ?) (consulté le 31 juillet 2019). La seconde campagne (2017) « portée par le centre national
des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV) a destination du « grand public » cf. Campagne fin de vie : "Et si on
en parlait" ? (consulté le 31 juillet 2019).Sa finalité consiste à promouvoir des droits méconnus comme la rédaction
de directives anticipées, la désignation d’une personne de confiance, le recours à la sédation profonde et continue
[…]. Ces  deux  campagnes  s'inscrivent  dans  le  plan  national  pour  le  développement  des  soins  palliatifs  et
l'accompagnement en fin de vie 2015-2018.

1927Prévu au mois d'octobre l'année 2018, marque la troisième année consécutive que la France s'engage au travers de
ses associations à promouvoir les soins palliatifs. Cette année la journée mondiale fut organisée le 10 octobre à
Toulouse autour de la thématique suivante : « La place du citoyen dans l’accompagnement des personnes gravement
malades et endeuillées ». Le but de ces journées consiste à partager des d'informations sur les soins palliatifs sous
forme de rencontres, d’ateliers et de conférences. 
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l'organisation  d'un  colloque  d'experts  internationaux  en  soins  palliatifs1928 […].  Cette  situation

paradoxale dans le domaine des soins palliatifs et plus généralement dans le cadre de la fin de vie

nous permet d'évaluer la force de l'influence politique. En somme, il s'agit de déterminer l'effectivité

de ce pouvoir politique dans le cadre de la pratique médicale de fin de vie française. Le pouvoir

politique est réputé fort dans le sens ou lui seul conditionne l'octroi ou le non-octroi de moyens

divers (financiers, matériels, formations, personnels …) au profit de la fin de vie. En ce sens, on

peut assurément soutenir que la pratique médicale de la fin de vie est fortement dépendante de la

volonté politique. Le développement et son contraire le blocage de la culture palliative (ou de la

culture fin de vie) sont directement liés à la politique nationale menée dans notre pays.  

 

Enfin au terme de cette étude, nous allons nous attarder sur un dernier point susceptible de

mettre en évidence les effets de l'influence politique sur la fin de vie, il  s'agit de la « politique

macronienne1929 ». L'avenir de la fin de vie notamment, sa promotion semble fort compromise en

raison  de  la  politique  tenue  par  notre  Président  Emmanuel  Macron.  La  « méthodologie  dite

macronienne » consisterait donc à éviter l'affrontement. À plusieurs reprises, le Président a marqué

sa volonté d'un débat apaisé. Tout se joue en « catimini » entre deux clins d’œil complices1930, un

huis clos1931 et un habillage de communication1932 bref, les mots et les gestes en disent longs. Nul

doute que le débat de la fin de vie se jouera essentiellement en coulisses et si l'on en croit Jean

Leonetti le Président de la République « ne se paiera pas le luxe de deux transgressions1933 [...] ».

La politique mise en œuvre par Emmanuel Macron vise à instaurer un lien permanent entre les État

généraux et le Parlement au travers notamment d'un organisme l'Office parlementaire d'évaluation

des choix scientifiques et technologiques (Opecst)1934. Bref, il semble que dans le cadre de cette

1928Il s'agit du premier Colloque International anglophone (avec traduction simultanée) qui s'est tenue le 9 octobre
2018 au ministère des Solidarités et de la Santé, à Paris. Ce colloque organisé sous le patronage de Madame Agnès
BUZYN, Ministre des Solidarités et de la Santé eu pour principale ambition de mener des échanges autour du thème
des soins palliatifs mais aussi des tables rondes sur le sujet.  

1929Semble pouvoir être qualifiée de « politique macronienne » l'attitude ou le comportement adopté par le Président
Macron confronté à certains sujets sensibles (fin de vie, procréation médicalement assistée, clonage, recherche sur
l'embryon  [...]  susceptibles  d'interroger  ou  d'être  en  lien  avec  la  bioéthique  française.  Il  s'agit  d'une  attitude
stratégique qui concrètement consiste (par l'intermédiaire de rapporteurs désignés) à prendre le « pouls de la société
française » et  donc d'éviter de prendre des risques incommensurables sur des sujets brûlants. Ces derniers temps
cette tactique tant à se généralisée à d'autre domaines.  

1930Attitude très remarquée entre le Président MACRON et Philippe FOUSSIER lorsqu'il s'agit d'évoquer les diverses
propositions de lois concernant l'euthanasie. Il s'agit d'un dîner qui fut organisé à l’Élysée le mardi 13 février 2018 et
faisant suite au lancement des États généraux de la bioéthique. 

1931Terme  employé  récemment  dans  un  article  du  journal  en  ligne  le  Figaro.fr  (29  octobre  2018)  pour  décrire
l'ambiance qui entoure la future adoption du texte sur la très sensible révision des lois de bioéthique. 

1932Terme employé par Jean-Marie Le Mené pour évoquer l'ambiance autour des États généraux « les États généraux
sont un habillage de communication, ça fait bien, c’est de la démocratie directe ». 

1933Si la procréation médicalement assistée (PMA) fut un des engagements de campagne de notre Président de la
République rappelons que la fin de vie et  tous les autres sujets n'étaient pas inscrits  à son calendrier électoral.
Léonetti ajoute à sa réflexion : « La PMA sera pour lui un marqueur de modernité ».

1934Cette mission de relais entre le Parlement et l'Opecst  a été confiée à Jean-François ELIAOU ainsi qu'à d'autres
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politique, le débat soit joué d'avance. Ce qui compte avant tout, c'est que la fin de vie et toutes les

questions liées à la bioéthique ne viennent pas ternir durablement l'image du Président Macron1935.

Ce  type  de  comportement  qualifié  de  « laïciste  non  agressif1936» laisse  transparaître  très

distinctement l'influence que peut avoir « le politique » dans le domaine de la fin de vie quelque soit

le niveau de son intervention. 

En conclusion, nous retiendrons que le passé1937, le présent1938 et le futur1939 de la fin de vie et

toutes les questions bioéthique que le sujet fait naître sont assurément à l'entière maîtrise du pouvoir

politique, mais pas seulement […]. Comme notre étude précédente nous a amené à le découvrir

l'influence de la religion et aujourd'hui, celle des « réseaux religieux » s'apprête à jouer un rôle

décisif  en  ce  qui  concerne  l'avenir  de  la  fin  de  vie.  Par  ailleurs,  notre  démonstration  serait

assurément incomplète si nous faisions abstraction à un autre jeu d'influence celui des lobbies1940.

Bien qu'ils demeurent quasi-invisibles durant le déroulement des États généraux de la bioéthique,

les lobbies ne sont pas pour autant absents des débats1941. A ce jour, que devons nous retenir au sujet

de  leurs  influences  ?  Insignifiantes  ou  carrément  capitales  ?  Voués  à  servir  principalement  les

intérêts financiers de grandes firmes internationales1942, il faut savoir que les lobbies se moquent

foncièrement  des  questions  de  bioéthique1943.  Établis  pour  la  plupart  en  Chine,  aux  États-Unis

(Silicon Valley),  les lobbies ignorent  tout  de la  finalité  des  États  généraux et  de la  fin  de vie,

satisfaire  des  intérêts  financiers  semblent  être  leur  unique  motivation.  Toutefois,  la  fin  de  vie

représente pour ces lobbies une véritable niche financière en raison des besoins qu'elle fait naître.

Lorsqu'il  s'agit  de mettre  en place des soins palliatifs1944 ou encore,  une procédure de sédation

intervenants comme Jean-François DELFRAISSY ou encore Jean-Louis TOURAINE. Il s'agit là d'une mission de
rapporteur qui est  confié à Jean-François ELIAOU. Son objectif,  permettre au Président Macron d'être tenu au
courant et de tous les échanges autour des sujets sensibles.  

1935Emmanuel  Macron ne souhaite  pas  réitérer  un  « bis »  de  la  loi  TAUBIRA concernant  le  mariage  pour tous.
Rappelons que des millions de personnes étaient descendues dans la rue afin de protester contre cette loi, ce qui au
final avait coûté très cher à la précédente présidence.  

1936Selon l'expression de Tugdual Derville. 
1937Entendu et parcouru en l'espèce au travers du travail d'élaboration de la dernière loi sur la fin de vie de 2016.
1938Parcouru au travers de la pratique médicale de fin de vie. 
1939Entendu comme la possibilité d'une modification de la loi Claeys-Leonetti. 
1940Étymologiquement, il s'agit d'un anglicisme. En anglais, lobby est un couloir, un vestibule. Le lobby serait donc un

groupe de pression,  d'intérêt  qui  tente d'influencer les  lois,  les réglementations,  l'établissement  des  normes,  les
décisions...,  pour  favoriser  ses  propres  intérêts,  économiques  en  général.  Mais  comment  peut  on  qualifier  le
lobbying ? Le lobbying désigne la pratique de ces pressions et de ces influences qui s'exercent sur des hommes
politiques, sur des pouvoirs publics et, plus largement, sur des décideurs. 

1941Il faut savoir que les lobbying assurent le lien avec tous les sujets innovants susceptibles de générer du profit.
Grâce au recrutement d'anciens ministres ou de parlementaires qui sont en quelques sorte les « relais ou les chargés
de relation avec l'institution », les lobbying font valoir leurs intérêts financiers. 

1942En ce qui concerne la fin de vie, il s'agit essentiellement des firmes pharmaceutiques. 
1943C'est la raison principale pour laquelle nous avons fait le choix de ne pas consacrer un volet spécifique à l'influence

des lobbies dans le cadre de l'étude de ce chapitre en lien avec la bioéthique. 
1944Le plus souvent sous forme de protocoles médicamenteux. 
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profonde et continue pour une patient, il consiste tout simplement à administrer des médicaments.

Cela prouve que la fin de vie telle qu'elle est prévue en France est fortement dépendante de cette

industrie du médicament. Sur le fondement de cette réflexion on imagine facilement l'influence des

lobbies sur les décideurs publics dans le domaine de la fin de vie. Globalement, on retiendra que ce

manque de cohésion ou d'harmonisation autour de la  fin  de vie  et  des questions de bioéthique

qu'elle soulève conduit à terme à fragilisé davantage un domaine qui peine à s'affirmer. 

CHAPITRE II. LES DÉCISIONS EN SITUATIONS-LIMITES DE FIN DE VIE FACE AU 
  CONCEPT DE BIOÉTHIQUE 

Dans un but commun au chapitre précédent, il sera question d'identifier précisément dans

quelle mesure la bioéthique peut se révéler hésitante en matière de fin de vie. Il s'agira d'apporter

d'autres éléments de réponse à la problématique de l'ardue conciliation de la bioéthique et de la fin

de  vie.  A  cette  fin,  deux  éléments  d'importance  sont  à  préciser.  L'étude  conduite  reposera

essentiellement sur une approche dite pratique de la fin de vie, cette étude mobilisera deux notions

prépondérantes au domaine de la fin de vie, la notion de dignité et celle du consentement. Pour

quelles raisons est-il si fondamental de reposer l'épicentre de notre démonstration sur les notions

même de dignité et de consentement ? Assisterions-nous à une remise en question de la légitimité de

ces concepts à garantir la protection des individus en situation de fin de vie ? C'est à cet ensemble

d'interrogations qu'il conviendra d'apporter des éléments de réponses précis et illustrés. L'immersion

au cœur de ces situations-limites1945 de fin de vie aura pour finalité d'identifier les « aberrations » du

système  juridique  français  en  vigueur  et  de  son  hypothétique  remise  en  cause.  Par  ailleurs,

l'ouverture de notre étude au droit comparé sera un outil précieux à la meilleure compréhension de

la problématique soulevée. A cette fin, nous nous proposons de relever les traits caractéristiques de

cette hésitation de la bioéthique en matière de fin de vie autour de ces deux notions essentielles que

sont la dignité (section I) et le consentement (section II). 

1945BYK « Les situations limites méritent-elles un droit ? », Revue Médecine et Droit, Elsevier, n° 77, 2006, pp.47-52
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SECTION I. Les signes d'une hésitation à travers la notion de dignité 

Globalement cette première section nous amènera à mettre en œuvre successivement deux

axes de réflexion. Le premier axe de cette réflexion aura pour finalité de rapporter la preuve d'un

lien1946 entre la notion de dignité et le domaine de la fin de vie. C'est dans le cadre d'une minutieuse

étude des termes mêmes de la législation française et du discours politique en matière de fin de vie

que nous en établirons le constat (paragraphe 1). Dans le second axe de cette réflexion nous nous

attacherons à explorer davantage la pratique médicale de fin de vie et l'ensemble de ses acteurs. De

cette immersion sur le terrain médical de la fin de vie, nous dégagerons les réelles limites à cette

cohésion (paragraphe 2). Au final, au cours de cette étude nous nous emploierons à démontrer que

la notion de dignité « valeur protectrice » connaît certaines insuffisances. Des insuffisances qui à

terme, tendent à accentuer davantage l'hésitation de la bioéthique en matière de fin de vie.   

Paragraphe 1. Le « mourir dignement », une affirmation législative

Tout d'abord, nous nous emploierons à rapporter la preuve d'un lien étroit entre la notion de

dignité et le domaine de la fin de vie dans le cadre d'un travail de recensement. A cette fin, nous

relèverons  quelques  faits  justificatifs  à  l'image  des  initiatives  politiques  ou  encore  des  textes

juridiques  en vigueur  (A) puis,  nous tenterons  de comprendre dans  quelle  mesure la  notion de

dignité telle qu'elle est entendue en matière de fin de vie a pu être influencée par la notion de

bioéthique (B).   

A. La fin de vie, une notion de dignité pour l'ensemble des décideurs publics 

Quiconque est  amené à s'intéresser à la thématique de la fin de vie sera nécessairement

interpellé par le sens attribué à ladite notion par les décideurs publics. Tout d'abord, pourquoi les

dirigeants politiques français ont-ils eut intérêt à rattacher l'ensemble de la thématique de la fin de

vie à la notion même de dignité ? Par ailleurs, il faudra se demander quelles conséquences ce choix

induit-il à long terme sur le domaine de la fin de vie ? A cette fin, nous tenterons d'apporter des

éléments de réponses permettant d'identifier les raisons susceptibles de traduire ce choix et leurs

effets1947 sur le domaine de la fin de vie. Afin de justifier cette position préférentiellement choisie

par nos instances dirigeantes  on se propose de dresser un état des lieux de la situation française.

1946Un lien dont il faudra impérativement préciser l'influence notoire de la bioéthique. 
1947Cf. infra (B) de ce paragraphe 1.
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Telle une première étape à ce pointilleux travail de démonstration, le recensement de ces situations

précises fera office de vérification à ce constat préétabli.   

« La notion de dignité1948 plutôt que celle de l'autonomie, de l'égalité ou encore de la liberté

individuelle […]1949». Bien que la fin de vie puisse se reconnaître dans des notions très variées,

depuis  l'époque  de  Gandhi1950,  nos  dirigeants  politiques  français1951 semblent  avoir  opéré

définitivement  leur  choix.  C'est  assurément  au  nom de  la  notion  de  dignité  que  se revendique

« unanimement » la possibilité de recourir à telle ou telle procédure médicale de fin de vie (soins

palliatifs, arrêt des traitements ou refus de soins, sédation profonde et continue). Afin de rendre

compte de cet état de droit,  on se propose de relever quelques unes des initiatives politiques et

quelques unes des dispositions de la loi française susceptibles d'abonder en ce sens. En 1989, une

proposition de loi est déposée au Sénat1952, elle tend à rendre licite la déclaration de volonté de

mourir dans la dignité […]. En 2012, l'idée de « terminer sa vie dans la dignité » se retrouve dans

l'engagement du candidat à la présidence de la République François Hollande1953. Une assistance

médicalisée pour terminer son existence dans la dignité1954 sera alors envisagée dans le cadre de la

mission de réflexion sur la fin de vie confiée au Professeur Didier Sicard1955. Enfin, dans le contexte

de  l'ouverture  des  États  généraux  de  la  bioéthique,  le  27  septembre  20171956,  le  Député  de  la

LREM1957 Jean-Louis Touraine dépose une proposition1958 de loi portant sur la fin de vie dans la

dignité. «  Nos concitoyens  aspirent  à  une fin  de vie  paisible,  digne et  choisie »  tels  furent  les

premiers mots de ladite proposition. Toutes ces initiatives dénotent cette volonté politique1959 de

faire  reposer  la  fin  de  vie  sur  la  notion  de  dignité.  Après  avoir  dévoilé  quelques  unes  de  ces

initiatives  politiques  on  se  propose  d'illustrer  notre  propos  en  opérant  un  tour  d'horizon  des

1948Historiquement, le terme « dignité » serait apparu vers 1155. 
1949Cette formulation donne l'apparence d'un credo politique intransigeant. 
1950Mohandas Karamchand GANDHI sera le premier dirigeant politique (INDE) a évoqué l'idée d'un rapprochement

entre la fin de vie et la notion de dignité. Gandhi parle de dignité lorsqu'il est question de fin d'existence.
1951A des fins d'exhaustivité il  est important d'évoquer dans cette étude la position d'un autre corps que celui du

politique, le corps religieux. A plusieurs reprises on eut à constater que l'Église a marqué son opposition à certaines
procédures de fin de vie au nom de la notion de dignité.  Ce fut  dernièrement le cas lors de la tenue des états
généraux de la bioéthique  

1952Cette proposition fut déposée le 18 mai 1989 par Robert LACOURNET et Marc BOEUF. Il s'agit du texte n°312
consultable sur le site du Sénat à l'adresse suivante : http://www.senat.fr/dossiers-legislatifs/depots/depots-1988.html
(consulté le 31 juillet 2019).

1953Il s'agit de l'engagement de campagne présidentielle n° 21 de Monsieur François HOLLANDE.  
1954Dans la suite logique des lois de 1999, 2002 et 2005.
1955Le rapport « Penser solidairement la fin de vie » a été remis au Président de la République François Hollande le 18

décembre 2012 par la Commission de réflexion sur la fin de vie en France dirigée par Didier Sicard. Ce rapport
demeure consultable sous son format .pdf sur le site internet de la documentation française à l'adresse suivante  :
https://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/124000675.pdf (consulté le 31 juillet 2019).

1956Dans le contexte de l'ouverture des États généraux de la bioéthique. 
1957La République en Marche est un parti politique social-libéral français lancé le 6 avril 2016 par Emmanuel Macron. 
1958Proposition de loi n° 185 enregistrée à la Présidence de l’Assemblée nationale le 27 septembre 2017. 
1959Toute politique confondue qu'il s'agisse des partis de droite, de gauche ou encore des libéraux. 
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dispositions législatives. Que prévoient les textes de loi en vigueur dans le cadre de la fin de vie ?

Est-il aussi question d'un rapprochement avec la notion de dignité ? Qualifiée d'omniprésente, la

notion de dignité se retrouve dans l'ensemble des législations relatives à la fin de vie. La loi de

19991960 inscrit l'accès aux soins palliatifs comme une condition à la sauvegarde de la dignité1961 de

la personne malade et à son entourage. La loi Kouchner de 20021962 fait aussi référence à la notion

de dignité1963 laquelle  est  même considérée  comme fondamentale1964.  Tel  un  leitmotiv,  à  quatre

reprises1965, la loi Leonetti de 2005 se réfère à la notion de dignité.  Au sens de la loi du 22 avril

20051966 l'obligation d'assurer « les besoins vitaux de la personne humaine » se sous-entend comme

l'obligation faite au médecin de sauvegarder  « la dignité du mourant ». Issu de la loi du 2 février

20161967 l'article L.1111-4 du Code de la santé publique renvoie aussi a cette idée de « sauvegarde de

la  dignité  du  mourant ».  Il  est  question  de  dignité  dans  le  refus  de  soins  autant  que  dans

l'accompagnement de la personne en fin de vie en somme, il est question de dignité dans l'ensemble

de la thématique de la fin de vie. 

Assurément les décideurs publics se reposent sur la notion de dignité pour faire référence à

la  fin  de  vie.  Les  références  à  la  notion  de  dignité  sont  parfois  récurrentes  dans  les  textes

législatifs1968 ce qui  traduit une certaine pérennisation du discours politique lorsqu'il s'agit d'aborder

la thématique de la fin de vie. Quel message souhaite faire entendre nos dirigeants politiques dans

cette expression récurrente du « mourir dans la dignité » ? Est-ce là une manière de rendre la mort

plus humaine ? de rendre la fin de vie plus en adéquation avec certaines idées de bioéthique ? ou

s'agit-il de mettre le droit français en conformité avec le droit communautaire ? C'est à cet ensemble

d'interrogations que nous allons tenter d'apporter des éléments de réponses. Il sera tout d'abord,

question d'aborder les raisons puis, les effets de ce choix politique.    

1960Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs. 
1961AOUIJ-MRAD, A., « Le droit face à la douleur », Journal international de bioéthique, Eska, n° 1, 2002, pp.17-31.

La prise en charge de la douleur du patient fait partie intégrante d'une démarche de soins insérée dans le cadre des
soins palliatifs dont la seule finalité est de respecter la dignité du malade.

1962Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. 
1963Entre autres c'est l'article L1110-10 du Code de la santé publique qui renvoie directement à la notion.
1964Notamment au travers d'une référence faite aux soins palliatifs
1965Dans les articles 1, 4, 6 et 9 de ladite loi.
1966Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
1967Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
1968La référence la plus usitée se formule sous l'expression « sauvegarder la dignité du mourant » mais elle n'est pas la

seule. Parfois, il est question d'une fin de vie digne ou encore de terminer sa vie dans la dignité. 
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B. La dignité et la fin de vie, les raisons et les effets d'un choix politique

La fin de vie se définit au travers des notions les plus variées quant à la notion de dignité,

elle touche de nombreux domaines dont celui de la fin de vie. Ce constat amène certains auteurs a

qualifié la dignité de notion « fourre-tout ». Que faut-il donc penser de la célèbre formulation qui

prévoit  que  tous  les  êtres  humains  devrait  naître  « libres  et  égaux en dignité  […]1969 ».  Est-ce

véritablement cette qualification plutôt extensive1970 de ladite notion qui a conduit  les décideurs

politiques à rapprocher la dignité du domaine de la fin de vie ? Certains en sont convaincus, là ou

d'autres  considèrent  qu'il  ne  s'agit  pas  de  la  raison  principale.  Alors  pourquoi  les  décideurs

politiques auraient-ils fait le choix de se reposer sur la notion de dignité pour légitimer le recours à

certaines procédures de fin de vie ? Autre interrogation, quelles en sont les effets à plus ou moins

long terme ? Ces questionnements méritent un approfondissement qui va nous conduire à envisager

notre étude sur deux axes de réflexion. Tout d'abord, nous tenterons de déterminer les différentes

hypothèses avancées susceptibles d'expliquer ce choix de la dignité (1) et ensuite, nous analyserons

les conséquences les plus visibles de ce choix de la dignité sur le domaine de la fin de vie (2). 

 1/ Les raisons du choix de la notion de dignité

 Notre précédente argumentation nous a permis d'attester de la référence quasi-systématique

à la notion de dignité dans le discours des instances gouvernantes à chaque fois qu'il a été question

d'envisager la fin de vie. On en revient donc à notre première interrogation, pourquoi les décideurs

politiques auraient-ils sciemment fait le choix de se reposer sur la notion de dignité pour légitimer le

recours à certaines procédures de fin de vie ?  Instinctivement, nous répondrions parce que de la

terminologie  même du mot  «  dignité1971 »  se  dégage une  valeur  rassurante.  Il  est  vrai  que les

décideurs politiques français ont manifesté hâtivement cette volonté d'inscrire la fin de vie dans un

système protecteur. En ce sens, ce n'est absolument pas surprenant que la dignité soit ainsi entendue

au  sens  de  la  protection  de  la  vie.  Selon  ce  schéma  on  pourrait  supposer  que  l'intention  des

décideurs politiques est de « rendre la mort plus humaine ». Toutefois, cette argumentation ne suffit

pas  à  convaincre  l'ensemble  des  auteurs  de  la  doctrine.  La  pensée  majoritaire  suivie  serait  la

suivante : pour parvenir à ce choix de la dignité plutôt qu'à celui de l'autonomie, de la solidarité ou

1969Article 1 de la Déclaration universelle des droits de l'homme prévoit que « tous les êtres humains naissent libres et
égaux en dignité et en droits […] ».

1970Rappelons que la notion de dignité semble ne pas avoir de contours très précis. La dignité renverrait à trois grands
principes, elle serait indémontrable, indérogeable et indicible. 

1971Apparue vers 1155, en grec la dignité se définirait comme « ce qui a de la valeur par soi-même ».  Dans une
définition plus générale prise dans le dictionnaire Larousse le terme dignité qualifierait le respect, la considération,
que mérite quelqu’un ou quelque chose. 
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encore  de  la  liberté  [...]  les  décideurs  politiques  se  seraient  largement  rapprochés1972 des  idées

véhiculées  par  le  concept  de  bioéthique.  Qu'est-ce  que  cela  signifie  exactement  et  dans  quelle

mesure  pouvons  nous  affirmer  la  réalité  d'une  telle  hypothèse  ?  Il  s'agit  avant  tout  d'un  choix

politique stratégique  visant à  conformer  deux notions (bioéthique et  dignité)  qui présentent des

caractéristiques communes et poursuivent les mêmes finalités et les mêmes engagements. Ces deux

notions poursuivent une finalité de protection1973 et un engagement de non-réformation1974 du droit

en matière de fin de vie. La mise en conformité de ces deux concepts juridiques semble poursuivre

un seul objectif,  instaurer une plus grande cohésion dans le discours des décideurs politiques en

matière de fin de vie. La cohésion s'apparente à une force, une force de persuasion. Grâce à cette

cohésion, les décideurs politiques ont imaginé instaurer sur le long terme un droit de la fin de vie

bâti sur des fondements juridiques irréprochables. Ainsi la dignité joue entièrement sont rôle  

Le choix de la dignité n'est absolument pas un hasard, puisque nous avons constaté que ce

choix  se  rattachait  à  plusieurs  hypothèses.  L'hypothèse  d'un rapprochement  entre  la  notion  de

dignité et la notion bioéthique semble néanmoins la plus convaincante. Après avoir parcouru les

raisons de ce choix par les décideurs politiques, nous nous proposons d'en relever les effets.  

2/ Les effets du choix de la notion de dignité

 

Pour x raisons précédemment établies, les décideurs publics ont choisi la notion de dignité

pour entourer la fin de vie. A ce constat, plusieurs questions sont à relever. Tout d'abord, comment

interpréter ce choix qui a conduit peu à peu les instances publiques à faire reposer la fin de vie sur

une notion aussi ambiguë que la dignité ? En d'autres termes, cette préférence pour la notion de

dignité est-elle apparue dans l'esprit des décideurs politiques de manière aléatoire ou est-ce un choix

mûrement réfléchi ? Enfin et  surtout,  il  s'agira de déterminer les effets de ce choix politique à

longue échéance. En d'autres termes, ce choix politique pour la notion de dignité a t-il une ou des

incidences  notoires  sur  le  domaine  de la  fin  de vie.  Établir  un relevé de l'ensemble  des  effets

1972On parle volontairement d'un « rapprochement » et non d'une « influence » entre les deux notions car ces deux
notions ont une existence ancienne. Il serait foncièrement erroné de prétendre que l'une des notions est à l'origine de
l'autre d'où la précaution des termes employés. 

1973La bioéthique autant que la dignité visent assurément à protéger la vie humaine. La bioéthique au travers du
concept d'éthique de la vie, la dignité au sens d'un droit à la vie. Ces deux notions présentent par ailleurs les mêmes
difficultés concernant  la portée de cette  protection à appliquer en matière de fin de vie.  Ce qui nous amène à
formuler l'interrogation suivante : Bioéthique et dignité assurent-elles la protection de la vie jusqu'à son terme ? 

1974Cet engagement se traduit par une opposition à toutes transformations du droit en matière de fin de vie. Dans le
cadre de la bioéthique cette argumentation a déjà été énoncée et vérifiée lors de nos précédents travaux d'étude.
Dans le cadre de la dignité, pour saisir les raisons du refus de réformation du droit en matière de fin de vie, il faut se
référer à la notion d'autonomie. 
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produits par cette préférence politique ne présenterait aucun intérêt majeur pour notre étude dès

lors, notre démarche consistera à n'en retenir qu'un seul. Si au premier abord, le choix de la dignité

semble exclusivement voué à entourer la fin de vie de toujours plus de protection, d'autres voix

s'élèvent pour dénoncer un tout autre dessein. Selon certains auteurs de la doctrine, ce choix est

mûrement réfléchi puisqu'il a été défini par nos décideurs politiques depuis quelques années déjà1975.

Il s'agit d'un moyen de freiner l'évolution1976 et de s'opposer à l'instauration1977 d'un véritable droit en

matière de fin de vie. En d'autres termes, il s'agit d'un moyen permettant de contourner toutes idées

de réforme profonde du droit en matière de fin de vie. Intéressons nous désormais au raisonnement

juridique qui fonde cette réflexion. Afin de saisir le sens de cette argumentation juridique, nous

reposerons et illustrerons notre propos autour d'une notion particulière, la notion d'autonomie. Dans

l'hypothèse où les décideurs publics auraient retenu à titre principal la notion d'autonomie pour

légitimer le recours à la fin de vie, nul doute que les effets produits auraient été différents. La notion

d'autonomie1978 sous-entend une notion d'individualisme, de choix, d'auto-détermination […]. De

toute évidence, il s'agit d'un concept plus libéral au profit des individus qui, à long terme aurait

provoqué certains bouleversements dans l'ordre juridique français. Il faut se souvenir qu'en France

c'est assurément au nom de ce principe d'autonomie que le législateur français a fait la démarche de

légaliser la personne de confiance1979, la directive anticipée1980 ou encore le  mandat de protection

future1981. Or il ne s'agit là, que de sporadiques mesures visant à valoriser l'autonomie des individus.

Ces mesures ne traduisent aucunement la tendance juridique française en matière de fin de vie 1982. A

titre d'illustration,  il  convient de rappeler que la procédure médicale de la sédation profonde et

continue, celle des soins palliatifs ou encore l'ensemble des procédures de limitations ou d'arrêts des

1975La loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs est formellement identifiée
comme l'une des premières références à la notion de dignité dans le droit français de la fin de vie. 

1976L'évolution est entendue ici comme la possibilité pour notre pays de reconnaître de nouvelles pratiques médicales
de fin de vie (euthanasie et suicide assisté) à l'image d'autres pays européens.  

1977Un véritable droit à la fin de vie doit être entendu comme un droit capable d'apporter des réponses claires et
précises à la problématique de la fin de vie. Or, aujourd'hui en France ce n'est absolument pas le cas. La dernière
législation  en  vigueur  en  matière  de  fin  de  vie  (loi  du  2  février  2016)  s'avère  largement  critiquée.  Beaucoup
dénoncent les limites de cette loi et réclament une autre réforme capable de répondre aux attentes de l'opinion
publique.  Autre signe qui  prouve que le  domaine  juridique de la  fin  de  vie ne satisfait  pas  l'inscription de la
thématique aux États généraux de la bioéthique. 

1978De sa racine grecque, le terme ''autonomie'' signifie gouverner soi-même, s'auto-gérer. 
1979Article L.1111-6 du Code de la santé publique issu de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des

malades et à la qualité du système de santé. 
1980Article L.1111-11 du Code de la santé publique issu de la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des

malades et à la fin de vie. Le décret n° 2016-1067 du 3 août 2016 relatif aux directives anticipées prévu par la loi  n°
2016-87 du  2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie conférera
un caractère contraignant et non plus consultatif de la directive.  La motivation exclusive des directives anticipées
consiste à renforcer le droit individuel de chaque malade en fin de vie ainsi que leur propre autonomie. 

1981Crée par la loi du 5 mars 2007, il permet à toute personne (le mandant) la possibilité de désigner une ou plusieurs
personnes chargées de la représenter (le mandataire) pour le jour où elle ne pourra plus pourvoir seule à ses intérêts. 

1982En France, la liberté individuelle en matière de fin de vie demeure très restreinte. Il faut assurément rappeler que
les procédures d'euthanasie et de suicide assisté demeurent prohibées quant aux mesures d'accompagnement à la fin
de vie elles sont largement encadrées.  
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traitements médicaux ne se fondent pas sur la notion d'autonomie mais bien sur la notion de dignité.

On voit très distinctement que si les décideurs politiques français avaient fait le choix de reposer

exclusivement la fin de vie sur la notion d'autonomie, ils n'auraient donc pas pu s'opposer à une

profonde refonte du droit en matière de fin de vie. La réforme dans le domaine de la fin de vie se

serait  alors  imposée  puisque  l'autonomie  est  par  essence  le  fondement  des  procédures

d'euthanasie1983 et du suicide assisté. 

En conclusion, nous retiendrons que ce choix mûrement réfléchi a été dès ses débuts une

forme d'orientation1984 politique française préétablie en matière de fin de vie. Il s'agit d'un choix

délibéré émanant des plus hautes autorités politiques visant à faire obstacle à la transformation du

paysage juridique en matière de fin de vie. Bien que ce positionnement du pouvoir soit ancien,

aujourd'hui on peut toujours en apprécier la visibilité dans la politique menée par le Président de la

République Emmanuel Macron1985. La dignité est assurément une notion forte qui d'une certaine

manière a permis à l'État français de tenir à distance toute idée de réformation profonde du droit en

matière de fin de vie. En ce sens, on peut y déceler les traits caractéristiques de l'hésitation de la

bioéthique en matière de fin de vie précédemment mis en évidence. Après nous être intéressés au

credo du « mourir dignement » dans la vie politique française1986 on se propose d'orienter notre

étude sur un tout terrain celui de la pratique médicale. 

Paragraphe 2. Le « mourir dignement » sur le terrain médical 

Le discours politique, la loi française ou encore les diverses prises de positions du pouvoir

étatique nous ont conduit à reconnaître « en théorie » une place centrale à la notion de dignité en

matière de fin de vie. Unanimement, tous les acteurs du droit français qualifient la notion de dignité,

de notion protectrice de la fin de vie au même titre que peut l'être la notion de consentement. On dit

d'elle qu'elle est  la « gardienne des droits  et  libertés fondamentales » en matière  de fin de vie.

Toutefois, certaines précisions doivent êtres apportées à ce principe afin de cerner la problématique

apparue récemment dans la pratique médicale.  On en vient à supposer que la disposition de la

notion  de  dignité  faite  par  nos  instances  gouvernantes  dans  le  cadre  de  la  fin  de  vie  aurait

vraisemblablement  conduit  au  fil  du  temps  à  un  certain  affaiblissement  de  la  notion.  Certains

1983On sait  pertinemment que dans le  cadre de la célèbre affaire  Diane Pretty,  il  était  question d'autonomie pour
justifier la demande d'euthanasie.    

1984Cette initiative traduit l'intention des plus hautes autorités politiques françaises à ne consentir qu'a d'insignifiants
aménagements législatifs en matière de fin de vie. 

1985Cf  B. du paragraphe 2 de la Section II du chapitre 1 du Titre 2. 
1986A la fois dans le discours politique et dans la législation française. 
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auteurs disent même que la dignité est une notion plus vulnérable qu'elle ni parait. D'autres parlent

d'une remise en question de la légitimité de ce concept à garantir la protection des individus en

situation de fin de vie.  Qu'est  ce que cela signifie vraiment et  que faut-il  donc retenir  de cette

allégation ? Est-elle fondée ou purement insensée ? Concrètement, il semblerait que dans la pratique

médicale  française  on  ait  pu  recenser  des  situations  de  faits  ou  la  notion  de  dignité  se  révèle

largement insuffisante. Cela signifierait que malgré un certain discours politique visant à offrir à

chaque individus une fin d'existence digne, de nombreuses situations médicales laissent entrevoir

des  circonstances  de  fin  de  vie  totalement  inattendues.  Selon  certains,  l'hostilité  des  décideurs

publics à faire évoluer le droit en matière de fin de vie aurait contribué à la multiplication des

situations médicales d'indignité. En d'autres termes, l'indignité de certaines situations de fin de vie

serait née du comportement de nos pouvoirs publics. Dans une première approche, nous tenterons

d'établir la réalité de cette situation juridique particulièrement au travers de quelque unes de ces

situations de fin de vie réputées indignes (A). Dans un seconde approche, nous nous rapprocherons

des systèmes étrangers afin d'y déceler les indices d'une fin de vie en apparence digne (B). 

A. La situation française, une multiplication de situations d'indignité

Selon Leon Richard Kass1987 « une mort digne serait une mort à laquelle on n'ajoute aucune

indignité supplémentaire1988 ». Cette réflexion nous amène à l'interrogation suivante, une attitude ou

encore  un  choix  délibéré  suffirait-il  à  produire  de  l'indignité  ?  Quels  éléments  notoires  nous

amènent à soulever une pareille interrogation ? Précisément, deux éléments nous aiderons à y voir

plus clair, le constat d'une situation juridique (1) et l'observation d'une situation médicale (2). 

1/ Le constat d'une situation juridique 

Dès lors que la législation française1989 ne s'est pas expressément opposée à ce que la notion

de dignité assure la protection des individus décédés1990 on ne peut donc pas exclure l'idée que la

notion de dignité intéresse et protège aussi le domaine de la fin de vie. C'est dans cette logique de

1987Pour informations complémentaires Leon Richard KASS est un scientifique et humaniste américain s'intéressant
de  très près au respect de la vie humaine. Il est aussi particulièrement connu pour ses positions contre l'euthanasie. 

1988Propos de Leon Richard KASS, cité dans le rapport de la mission « Fin de vie et d’accompagnement » remis par
Marie de HENNEZEL à Monsieur Jean-François MATTÉI, Ministre de la Santé, de la Famille et des Personnes
Handicapées en octobre 2003. 

1989L'article 16 du Code civil prévoit « La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de
celle-ci et garantit le respect de l'être humain dès le commencement de sa vie ». 

1990Au sens de l'article 16-1-1 (alinéa 2) du Code civil « les restes des personnes décédées, y compris les cendres de
celles dont le corps a donné lieu à crémation, doivent être traités avec respect, dignité et décence ». 
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raisonnement juridique que nos gouvernants ont décidé de faire reposer la fin de vie sur la notion de

dignité. L'idée de départ de nos dirigeants politiques était foncièrement louable puisqu'elle consistait

à octroyer une protection1991 au domaine de la fin de vie. C'est assurément au nom de la dignité que

la loi française autorise et encadre la possibilité de recourir à certaines procédures médicales de fin

de vie (soins palliatifs,  interruption des traitements médicaux ou encore la sédation profonde et

continue). Dans l'hypothèse ou nous limitons notre regard à ce cadre de lecture, aucune difficulté

n'est à relever. Cependant, dans l'hypothèse ou nous élargissons notre champs de vision à la pratique

médicale de fin de vie en France, une toute autre réalité nous interpelle. Il faut donc se demander,

quelle est cette réalité ? Il s'agit de l'accroissement1992 de situations médicales de fin de vie réputées

« indignes » dans notre pays. La qualification de cette indignité, l'étude précise de l'authenticité de

ces diverses situations médicales de fin de vie et leurs éventuelles répercussions sur le système

juridique  en  vigueur  dans  notre  pays  feront  l'objet  d'un  tout  autre  approfondissement.  Dans

l'immédiat notre étude nous conduit à réfléchir et surtout à déterminer la cause probable à cette

réalité  de  terrain  en  matière  de  fin  de  vie.  En  d'autres  termes,  qu'est-ce  qui  a  pu  provoquer

l'émergence de ces situations médicales sur le terrain de la fin de vie française ? A ce titre, plusieurs

éléments sont à étudier. Tout d'abord, il faut s'intéresser à la prévisibilité de ces situations médicales

de fin de vie tant controversées. En d'autres termes, il s'agit de répondre à la question suivante, la

multiplication de ces situations médicales de fin de vie dites « indignes » était-elle prévisible pour

nos dirigeants politiques ? Oui, dans une certaine mesure. En se réfugiant très tôt derrière la notion

de dignité1993 pour encadrer la fin de vie, nos dirigeants politiques savaient pertinemment les effets

que cela produiraient à long terme. On peut donc affirmer que ces récurrentes prises de positions

politiques dans les médias1994 autant que dans les textes de lois1995 ont contribué à faire naître des

situations d'indignité dans le domaine de la fin de vie française. Certains croient fermement que

cette indignité naissante et croissante apparue sur le terrain de la fin de vie est en lien direct avec

l'hostilité1996 des décideurs politiques à faire évoluer le droit français en matière de fin de vie. Cette

argumentation n'est pas infondée dans le sens ou généralement plus on contraint, plus on révolte. En

l'espèce,  il  faut  bien  admettre  que  plus  les  autorités  dirigeantes  de  notre  pays  s'opposeront  à

1991Au même titre que la protection accordée par la notion de consentement à la fin de vie.  
1992Précisons qu'il  s'agit d'un simple constat qui ne repose en soi  sur aucun chiffrage officiel.  Il  ne s'agit  ni  d'un

sondage, ni d'une statistique, ni d'un vote mais tout simplement d'un relevé opéré sur le terrain c'est à dire en milieu
hospitalier, dans les EHPAD auprès des malades eux-même ou de leurs proches.

1993Une notion grandement protectrice 
1994Au travers notamment des débats participatifs (débats organisés autour des états généraux de la bioéthique …) ou

encore des campagnes de publicités en matière de fin de vie (en faveur de la directive anticipée ou des nouvelles
procédures de sédations profondes et continues).  

1995Au travers notamment de la promulgation des dernières lois en matière de fin de vie. 
1996Rappelons qu'il y a une ferme conviction française à s'opposer à une véritable réforme du droit en matière de fin de

vie. On a pu constater lors d'une précédente démonstration que cette conviction relève des autorités politiques mais
aussi d'autres intervenants tels les réseaux religieux ou encore les lobbies … 
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envisager une réforme adéquate1997 du droit en matière de fin de vie, plus elles devront faire face à

la  dénonciation  publique  de  situations  médicales  de  fin  de  vie  souvent  qualifiées  d'indignes.

Intéressons  nous  dorénavant  à  une  autre  argumentation  juridique  susceptible  d'expliquer  cet

accroissement  de  situations  médicales  de  fin  de  vie  dites  « indignes ».  Dans  ce  raisonnement

juridique, l'indignité apparue sur le terrain de la fin de vie serait produite par ricochet, c'est à dire,

qu'il  s'agit  d'une  indignité  non  directement  recherchée  par  les  pouvoirs  publics.  Dans  cette

configuration, cette dernière serait davantage une conséquence qu'une véritable volonté toutefois,

les avis sur la question restent partagés. Quelque soit le facteur de causalité retenu, politique ou

apolitique,  il  faut  reconnaître  que  les  situations  d'indignité  en  matière  de  fin  de  vie  se  sont

multipliées sur notre territoire ces dernières années. Ce constat va nous conduire à envisager un

autre  approfondissement  qui  s'organisera en deux temps.  Il  va consister  tout  d'abord,  à  vérifier

l'authenticité  de quelques  unes de ces situations d'indignités et  ensuite,  il  s'agira  d'identifier  les

possibles conséquences de ces situations sur le système juridique en vigueur dans notre pays.    

2/ L'observation d'une situation médicale

C'est  assurément  au  nom  de  la  dignité  que  nous  réclamons  unanimement  le  droit  de

mourir1998.  Cette dignité que nous recherchons dans l'expression d'une mort plus humaine serait

donc un leurre puisque le « mourir dignement » semble ne pas réellement exister dans la pratique

médicale française. Le Député  Jean-Louis Touraine1999 aborde même l'idée  « d'un mal-mourir en

France2000 » pour traduire cette triste réalité médicale qui pousse certains malades à faire ce choix

du déracinement et de l'exil. Rejoindre clandestinement l'étranger dans l'espoir d'une fin de vie plus

douce.  Inacceptable,  injuste,  dérangeante,  incompréhensible,  cruelle  (…)  les  qualificatifs  ne

manquent pas pour dénoncer cette insupportable réalité à laquelle nos malades sont confrontés.

Dans un pays comme la France qui a à cœur d'offrir une mort digne à tous ses êtres vivants2001 la

réalité  de  ces  situations  d'indignité  suscite  véritablement  l'incompréhension.  Rappelons

qu'aujourd'hui, la France milite ardemment pour améliorer les conditions de fin de vie des animaux

1997Il s'agit d'une réforme du droit français en matière de fin de vie qui serait en accord avec les demandes et surtout
avec les attentes de notre société actuelle en pleine mutation. 

1998« Choisir les conditions dans lesquelles on finit sa vie, c’est un droit. Le droit à la dignité ». On retrouve ces mots
dans le plan national  pour le développement des soins palliatifs et l’accompagnement en fin de vie 2015-2018,
annoncé par le Président de la République.

1999Conjointement à son activité de Député de LREM Jean-Louis Touraine est également Professeur de médecine. 
2000Propos recueillis dans une interview réalisée par le magazine d'actualité français Marianne en avril 2018 
2001Cet élan d'initiatives est né suite à la diffusion de vidéos chocs sur les abattoirs français. Les consommateurs et les

éleveurs ont pris conscience de la  multiplication des  situations de maltraitances animales (transport  déplorable,
animaux stressés, attente interminable, mauvais traitements, souffrances liées à la mise à mort …).
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à abattre2002. Comme le souligne Guylain Pageot2003, nous devons aujourd'hui être en mesure d'offrir

« une mort  digne à nos  animaux »  et  avoir  le  choix de « consommer des  animaux qui ont  été

abattus dignement2004». Cependant cette dignité est loin d'être une garantie pour nos malades et pour

leur entourage. Comme le docteur Denis Labayle2005 l'a exprimé « cette compassion que l'on a pour

les bêtes2006, on ne l'a pas forcément pour les hommes ». Aujourd'hui, il faut reconnaître que l'agonie

de nos malades ou le sentiment de détresse de leurs proches sont autant de signes révélateurs de la

permanence  de  cette  indignité  sur  le  terrain  de la  fin  de vie  française.  Notre  solitude  et  notre

impuissance à voir souffrir un proche et ne pas l'aider à terminer dignement son existence est-ce pas

là un trait de notre lâcheté ? Bien que le serment d’Hippocrate prêté par les médecins prévoit de ne

pas prolonger abusivement les agonies2007 des malades, bien que l'ex Député Jean Leonetti se dise

sensible au mal-mourir2008 et que le docteur Frédéric Chaussoy ait osé soutenir que « par humanité

et compassion, il fallait arrêter la réanimation de Vincent Humbert2009 » rien ne permet d'endiguer

cette indignité sur le terrain de la fin de vie française. Selon Jean-Luc Romero2010, « l’acharnement

thérapeutique  est  toujours  une  réalité2011». Dix  ans  après  l'affaire  Pierra2012 et  les  six  jours  «

cauchemardesques  et  inhumains2013 »  d'agonie  du jeune  homme2014,  la  loi  Claeys-Leonetti  du 2

février 20162015 n'offre pas mieux qu'une mort agonisante par dénutrition2016. Rappelons que l'arrêt

des traitements et de la nutrition prévu par ladite législation n'est pas considéré comme une prise en

2002Loi  n°  2018-938 du  30  octobre  2018 pour  l'équilibre  des  relations  commerciales  dans  le  secteur  agricole  et
alimentaire et une alimentation saine, durable et accessible à tous dite loi Egalim. Cette loi ouvre par exemple la
voie à une expérimentation de quatre ans sur des « dispositifs d'abattoirs mobiles en France » appelés aussi abattoir
de ferme, un système qualifié de plus respectueux à l'égard des animaux.

2003Guylain PAGEOT est coprésident avec Stéphane DINARD de l'association Quand l’abattoir vient à la ferme.
2004Termes employés par  Eric  SANCEAU éleveur et  membre de  l'Afad (Association en faveur  de l'abattage  des

animaux dans la dignité). 
2005Ibid Pitié pour les Hommes, l'euthanasie le droit ultime de Labayle.
2006Le geste du propriétaire qui offre la mort à son animal (de compagnie) souffrant est qualifié de charitable or il

s'agit pourtant d'un acte de mort, une euthanasie. On ne dit pas pour autant que le maître a assassiné son animal et il
n'est pas non plus accusé de mauvais traitements envers son animal. Mais peut-être le dirions nous si nous laissions
mourir de faim et de soif notre animal ?    

2007Plus particulièrement la loi de probité et d'honneur du serment d'Hippocrate. 
2008LEONETTI J.,  A la lumière du crépuscule, témoignages et réflexions sur la fin de vie, éd. Michalon, coll. Essai,

Paris, 2008, 141 p.
2009Propos prononcés par le docteur Frédéric Chaussoy en soutien au procès de son confrère le docteur Bonnemaison. 
2010Président de l'Association pour le Droit à Mourir dans la Dignité (ADMD).
2011Selon les sources du président de l'ADMD, « 50% des chimiothérapies seraient engagées dans les quinze derniers

jours de la vie des personnes succombant à un cancer. C'est scandaleux nous dit-il ». 
2012Hervé, jeune homme d'à peine 28 ans est le premier patient français a bénéficié de l'application de la loi Leonetti

qui prévoit l'interdiction de l'acharnement thérapeutique. Il décédera après six jours d'agonie selon les termes du
"laisser-mourir" prévus par la loi de 2005.

2013Termes employés par Pierre Pierra pour décrire les six derniers jours de la vie de son fils Hervé. 
2014ANTONOWICZ G., Moi, Hervé Pierra, ayant mis six jours à mourir, éd. Bernard Pascuito, Paris, 2008. 292 p.
2015La loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie

a prévu la possibilité de recourir à la sédation profonde et continue jusqu'à la mort. 
2016Pour bien comprendre le sens profond et l'usage de ce terme, il faut impérativement s'intéresse à la procédure

médicale mise en œuvre. Dans le cadre de la mise en œuvre de la procédure médicale, le patient subit une sédation
pouvant durer des semaines. Ce dernier est alors plongé dans une profond sommeil sans hydratation, sans nutrition
et meurt lentement dans une déchéance physique et une agonie inexorable.   
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charge de la souffrance du patient. Ce dispositif de sédation profonde et continue2017 est largement

assimilé  à  une  mort  par  dénutrition.  Évidemment  lorsque  Jean-Luc  Romero  parle  d'une

condamnation du patient à « mourir de faim et de soif  » après plusieurs jours  « d'une lente et

hypocrite agonie » les âmes les plus sensibles se disent choquées mais au final, cela traduit une part

de notre  réalité  médicale  française.  Pour  prendre la  juste  mesure de ces propos,  il  suffit  de se

remémorer le chaotique et le long parcours médical qu'a pu endurer Vincent Lambert2018. Vincent,

un otage entre deux mondes2019 ou plutôt entre deux existences, celle du patient pas tout à fait mort

et celle du patient trop vivant pour mourir.

En conclusion, nous retiendrons que le droit à mourir dans la dignité n'existe pas réellement

dans notre pays.  La pratique médicale nous en a dévoilé ses limites.  Que faut-il  déduire de ce

constat  et  surtout  que  faut-il  envisager  en  matière  de  fin  de  vie  sur  le  long  terme  ?  Deux

interprétations  en  lien  avec  ce  constat  doivent  nécessairement  être  abordées.  Une  première

interprétation de cette réalité médicale sur le terrain de la fin de vie (c'est à dire l'absence d'un droit

à mourir dans la dignité) nous conduira à dire que notre système juridique applicable en matière de

fin de vie est foncièrement défaillant. Qu'est-ce que cela signifie exactement ? Cela signifie que la

politique française menée jusqu'à ce jour est un véritable échec. En d'autres termes, cela signifie que

la  politique engagée dans  notre  pays  n'a  pas su apporter  les  réponses  juridiques  adéquates  aux

situations médicales de fin de vie. Il faudrait donc envisager la mise en place d'une autre politique

en  matière  de  fin  de  vie.  Une  politique  «  dynamique2020 »  qui  serait  plus  à  l'écoute  des

revendications nouvelles de notre société en pleine mutation. Un autre interprétation de cette réalité

de terrain nous amène à remettre en cause la notion même de dignité applicable au domaine de la

fin de vie. Se pose alors la question suivante, la notion de dignité aurait-elle perdu de sa force

protectrice en matière  de fin de vie2021 ?  Actuellement  la  question reste  en suspend (…). Dans

2017Ce dispositif nie toute notion d'accompagnement. 
2018CE,ordonnance du 24 avril 2019, Interruption des traitements de V. Lambert. Req. n° 428117 ; CEDH, Lambert et

autres c/ France, 30 avril 2019, requête n° 21675/19 ; CAA de Paris, Pôle 1, ch. 3,  20 mai 2019, n° 19/08858 ; C.
Cass.  Ass.  plén.,  28 juin 2019, n° 19-17.330. Vincent Lambert  a subi à plusieurs  reprises une interruption des
traitements et de la nutrition artificielle associée à une sédation profonde et continue jusqu'au supposé décès. La
décision de la Cour de cassation venant casser l'arrêt de la Cour d'appel a conduit au décès du patient en juillet 2019.
A ce jour, aucun professionnel de la médecine n'a été en mesure de nous rapporter la preuve intangible de la non-
souffrance physique de Vincent lors des mises en œuvre de la procédure médicale prévues par la loi de 2016. 

2019NORECK O., Entre deux mondes, éd. Pocket, coll. Thriller, Paris, 2018, 384 p. Dans cet ouvrage, Noreck touche
un sujet sensible que le politiquement correct nomme la « crise des migrants ». En extrapolant, ces idées d'humanité
véhiculées par Noreck on s’aperçoit que celles-ci peuvent servir une autre cause la « crise de la fin de vie ». 

2020Par politique dynamique il faut sous-entendre une politique sachant se renouveler. 
2021Lorsqu'on fait référence à la force de la notion de dignité, il  s'agit  en fait de se référencer à la valeur et à la

légitimité de la notion. On sait que dans de nombreux domaines la notion de dignité reste une référence certaine
cependant cette valeur est-elle aussi certaine en matière de fin de vie ? En sachant que l'application de la notion de
dignité au domaine de la fin de vie n'a jamais été évidente aujourd'hui, rien ne nous permet de préjuger de la valeur
de la notion applicable dans le domaine de la fin de vie. 
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l'hypothèse d'une remise en cause de la notion de dignité, il serait alors judicieux de faire reposer la

fin de vie sur un autre fondement juridique, reste à définir lequel ? C'est alors que la réflexion

proposée par  Marcella  Iacub2022 prend tout  son sens,  « pourquoi  ne  pas  abandonner2023 le  mot

dignité et se contenter d’exiger pour tout un chacun un droit de mourir ?2024 ». Quelque soit la

qualification de cette idée, bonne ou mauvaise, le débat reste ouvert. On se propose désormais de

poursuivre notre étude en examinant une autre situation, celle de nos voisins européens. 

B. La situation étrangère, une autre forme d'indignité

A titre préliminaire de l'étude que nous envisageons de conduire, nous citerons l'appréciation

donnée en 2018 par un collectif de 156 députés2025 concernant la fin de vie en France :  « on ne

meurt pas bien en France (…), il est maintenant temps de sortir de cette hypocrisie2026 ». Jusqu'à

très récemment, seul le terrain médical de la fin de vie nous permettait d'affirmer que  le droit de

mourir dans la dignité n'existait pas réellement dans notre pays. Deux mille dix huit est une année

charnière puisqu'on assiste à une véritable libéralisation de la parole de nos représentants. Les élus

français ne se contentent plus de dénoncer cette fois, ils condamnent ouvertement l'ensemble des

dispositions en vigueur en matière de fin de vie et sollicitent ouvertement « l’adoption "sans délai"

d’une nouvelle loi, sans attendre une évaluation des textes existants2027 ». Visiblement, il y aurait

urgence à agir ? Cette réaction peut surprendre de la part d'un pays qui dans le domaine de la fin de

vie a longtemps été considéré comme un modèle à suivre2028. Aujourd'hui accusé d'être insuffisant

en raison de son manque d'application concrète, le dispositif français ne suffirait plus à garantir aux

malades et à leurs proches une fin de vie digne2029. C'est assurément cette insuffisance de la loi

française qui a conduit certains de nos ressortissants à faire le choix de l'étranger. En effet, certains

pays  d'Europe  (Suisse,  Belgique  ou  encore  Pays-Bas)  ne  cessent  de  vanter  un  idéal  du  bien-

mourir2030 or, en réalité, la mort n'y serait pas aussi douce et digne qu'elle y paraît. Il semble même

2022Marcela IACUB est une juriste spécialisée dans la bioéthique, chercheuse et essayiste franco-argentine.
2023Selon  la  théorie  de  l'auteure  « la  revendication  du  droit  de  mourir  dans  la  dignité  a  quelque  chose  de  très

problématique dans sa formulation même ». Selon ses dires, c'est une des raisons qui justifierait l'abandon de la
notion de dignité en matière de fin de vie. 

2024IACUB M., « La mort n'est jamais digne », tribune publiée dans le journal Libération en février 2015. L'auteure
profite de son intervention pour proposer une réflexion critique sur la question de la fin de vie.  

2025Issus pour la majorité des rangs de La République en Marche (122 plus exactement).  
2026Tribune publiée dans le journal Le Monde le 28 février 2018.
2027Précisons que c'est bien la première fois que nos dirigeants politiques concèdent à reconnaître la faiblesse des

dispositions en vigueur dans notre pays.  Cet amoncellement législatif  français reflète son inefficacité et  traduit
également son incapacité à assurer aux malades et à leurs proches une fin de vie digne. 

2028La loi Leonetti fut particulièrement admirée à l’étranger, notamment aux États-Unis et dans d’autres pays d’Europe
car elle représente un remarquable dispositif consensuel qui remet le patient au centre de la prise en charge. 

2029Au contraire le dispositif en vigueur favoriserait la multiplication de situations de fin de vie réputées indignes. 
2030Derrière cet « idéal de fin de vie » il faut y voir l'immense espoir de certains malades de mourir dans la dignité

(sans souffrance et aussi sans déchéance pour  

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 382 



que la mort aurait un prix ! Afin d'avoir un aperçu objectif de cette situation étrangère à la fois si

attractive et  tant décriée,  on se propose d'examiner plusieurs points de détails.  Nous étudierons

successivement, le modèle helvétique qui repose sur une dignité à deux vitesses (1) et ensuite, nous

nous intéresserons à d'autres situations étrangères propices à ce tourisme de la mort (2). 

1/ Le modèle helvétique, une dignité à deux vitesses

La destination ultime de notre voyage va nous conduire en Suisse. Pays des banques, des

montres,  du  chocolat  et  désormais  du  suicide2031 (…).  La  fin  de  vie  serait  dans  ce  pays  «  en

apparence » plus digne qu'en France. Tout l'enjeu de notre étude repose sur cette affirmation dont il

convient de relever les tenants et les aboutissants. Au premier abord, il semble que cet argument de

publicité2032 soit  en  mesure  de  convaincre  certains  de  nos  ressortissants  à  franchir  la  frontière

toutefois,  un  autre  critère  semble  conditionner  ce  départ,  l'argent.  Est-ce  donc  là  une  donnée

inattendue ou totalement prévisible ? Pour tenter d'y répondre, nous mènerons un double travail. Il

s'agira d'authentifier le lien étroit entre l'argent et la fin de vie dans le modèle helvétique puis, notre

travail nous conduira à analyser les conséquences pouvant en être déduites.

Afin d'évaluer la situation de la fin de vie et plus particulièrement, celle du suicide assisté en

Suisse, plusieurs données méritent d'être exploitées. Il faut savoir que chaque année, la Suisse attire

un  certain  nombre  d'étrangers2033,  tous  candidats  au  suicide  assisté,  leur  nombre  exact2034 reste

confidentiel. Avec un taux de suicide dépassant la moyenne européenne2035, les autorités helvétiques

se montrent plutôt réticentes à communiquer un chiffre du nombre d'étrangers venant dans le pays

pour se donner la mort. De manière générale, il faut reconnaître que le recours2036 au suicide assisté

2031Deux  modalités  de  suicide  sont  proposés  en  Suisse,  le  suicide  sous  la  forme  d’une  prescription  de  natrium
pentobarbital (NAP) et plus récemment (2008) le suicide à l'hélium. 

2032Argument selon lequel il serait vraisemblablement plus certain de mourir dignement en Suisse qu'en France.
2033Selon Erika PREISIG, médecin suisse œuvrant au sein de l’association Life Circle qu’elle a créée la moyenne des

suicides assistés réalisés en Suisse concerne pour un quart des actes des ressortissants Suisses et pour trois quarts des
actes des étrangers venus de toute l'Europe et même parfois de plus loin. 

2034SIGMAN O., « La prise en compte de la fin de vie à l'étranger », Revue Lamy Droit Civil, n° 108, 2013, pp.75-77.
Selon un rapport officiel du département fédéral de justice et police on estime être passé de 91 (en 2003) à 132 (en
2007) personnes non domiciliées en Suisse qui accompagnées par une organisation auraient eu recours au suicide
assisté. Plus récemment, la police du Tessin (sud du pays) a rapporté que sur les 50 suicides assistés qui ont été
réalisés, 27 concernés des étrangers. 

2035Selon les estimations établies par l'Office fédéral de la statistique il y a eu 1073 suicides en 2015, répartis entre 280
femmes et  793 hommes. L'observatoire Suisse de la santé considère que le décès par suicide en Suisse est  un
véritable problème de santé publique largement sous-estimé notamment lorsqu'il touche les populations de jeunes
(un jeune Suisse passe à l'acte tous les 3 jours). L'observatoire précise qu'il s'agit de la quatrième cause de mortalité
précoce  après  le  cancer,  les  maladies  cardiovasculaires  et  les  accidents.  Voici  le  lien  permettant  de  retrouver
l'ensemble de la statistique sur le sujet :  https://www.obsan.admin.ch/fr/indicateurs/suicide (consulté le 31 juillet
2019).

2036Au cours de l'année 2014, selon un sondage publié par l'Office fédéral de la statistique l'association Exit ADMD
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réputé légal2037 en Suisse est en nette progression2038. Sur le territoire helvétique, on recense trois2039

associations sur cinq2040 prêtent à offrir leurs services d'assistance au suicide aux étrangers. Ces

associations sont toutes déclarées comme des organismes à but non lucratifs2041 or, dans la réalité

ces entités exercent une industrie à titre commercial2042, public et professionnel. L'aspect financier

attaché à l'ensemble des pratiques qui entourent le suicide assisté en Suisse a été remarquablement

mis en évidence dans un article écrit par Yves Rossier2043 paru dans la revue Études2044 en février

2012.  Concernant  la  tarification  de  la  prestation  d'aide  au  suicide  assisté,  elle  reste  très  floue.

Réputée « entièrement gratuite pour les membres cotisant depuis un an et plus2045 » la tarification de

l'assistance au suicide se chiffrerait à un prix compris entre 8500 euros et 10.000 euros2046 selon les

associations. Nul ne saurait aborder le lien étroit entre l'argent et le suicide assisté en Suisse sans

faire référence aux récentes dérives2047 qui ont mis en accusation2048 Ludwig Minelli le fondateur de

Suisse alémanique a reçu jusqu'à une centaine de nouvelles demandes d'adhésion par jour ouvrable. 
2037En Suisse,  l'euthanasie directe constitue un délit.  En revanche,  le suicide assisté  soit  le fait  de fournir  à  une

personne le moyen de se tuer est toléré en l’absence de tout «mobile égoïste», comme le précise l’article 115 du
Code pénal suisse de 1899.

2038Selon les chiffres de l'Office fédéral de la statistique le suicide assisté aurait augmenté de 25% entre les années
2000 et 2015 (86 personnes avaient eu recours au suicide assisté, 965 personnes ont pris une substance létale en
2015). Ces relevés ont été réalisés grâce à une étude statistique https://www.tagesanzeiger.ch/schweiz/standard/die-
zahl-der-begleiteten-suizide-wird-weiter   ansteigen/story/10969845 (consulté le 31 juillet 2019).

2039Les  associations  acceptant  d'aider  les  étrangers  dans  leur  démarche  de  suicide  assisté  sont  Dignitas,  Ex-
International  et  Life  Circle.  L'association  Exit  ADMD Suisse  Romande  et  Exit  ADMD Suisse  Alémanique  ne
réservent leur aide qu'aux seuls résidents suisses.

2040Voici la liste exhaustive des associations d'aide au suicide assisté recensées sur le territoire de la Suisse : Exit,
Association Suisse pour le Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD) Suisse Romande, Exit pour le droit de mourir
dans  la  dignité  (ADMD) Suisse  Alémanique,  Dignitas,  Ex-International  et  Life  Circle  fondée  en 2011 dont  la
spécificité est de parler français plus qu'allemand. 

2041Si on examine précisément les statuts des associations (Dignitas ou Exit) il y est fait mention d'une organisation ne
poursuivant aucun intérêt commercial et dont la seule vocation est d’assurer à ses adhérents une vie dans la dignité
ainsi qu’une mort dans la dignité. 

2042L'association Dignitas fondée le 17 mai 1998 a été inscrite au registre du commerce sous le titre « d'association
exerçant une industrie à titre commercial ». Elle annonce un chiffre d’affaires d'1,8 millions de francs suisse en 2018
et exige une avance minimale de 10.000 francs par suicide assisté, soit près de 8 300 €. L'association Exit fondée en
1982 annonce un chiffre d'affaire de 200 000 francs suisse. 

2043ROSSIER Yves est depuis 2004 Directeur auprès de l'Office fédéral des assurances sociales (OFAS) en Suisse.
2044 ROSSIER Y., « Le débat suisse sur les organisations d’aide au suicide », Revue Études, t. 416, 2012/2, pp.187-198
2045Déclaration  faite  sur  le  site  de  l'association  EXIT  dans  l'onglet  accueil,  questions/  réponses.  https://exit-

romandie.ch/questions-reponses/.  L'association  va  même plus  loin  puisqu'elle  précise  que  « Pour  les  membres
récents n’ayant pas atteint une année de cotisation, une participation unique de 350 francs Suisse sera demandée
après validation par le médecin-conseil d’Exit ».  (consulté le 31 juillet 2019).

2046L'association Life Circle établie à Bâle (Suisse) évalue le suicide assisté à un montant de l'ordre de 9 045 €. Ce
tarif  comprend 45 € d'adhésion à l'association,  2 700 € pour les  frais  d'évaluation médicale,  900 € pour deux
consultations médicales,  2  700 € pour la réalisation de la  mort  assistée elle-même,  450 € pour les procédures
officielles  et  2  250  €  pour  les  frais  de  pompes  funèbres.  Le  transport  et  l'hébergement  ne  sont  pas  compris.
L'association Dignitas établie à Forch (près de Zurich) évalue par exemple le coût de la préparation d’un suicide
assisté à 10 500 francs suisses, soit 8500 €. Un prix qui comprend généralement les frais de crémation et les frais de
transport du corps.

2047Ludwig MINELLI fondateur de l'association Dignitas a été accusé d'avoir exigé et perçu trop d’argent dans trois
cas d’accompagnement vers la mort en 2003 et en 2010. 

2048Selon les réquisitions du Procureur Andrej GNEHM, Ludwig Minelli aurait usé d’une « tactique commerciale non
autorisée (…). Les forfaits perçus auraient été trop élevés et n’auraient rien eu voir avec les coûts effectifs  ». De
plus monsieur Minelli se serait versé un honoraire de 150 000 francs suisse (environ 129 400€) par an, ce qui semble
pouvoir prouver un enrichissement personnel. 
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l'association d'aide au suicide Dignitas. A l'issue d'un « procès exemplaire », Minelli sera finalement

acquitté par la justice Suisse2049 qui estime que l'avocat zurichois n'avait pas exigé trop d'argent2050

pour ses activités en lien avec l'assistance au suicide.   

L'argent  est  assurément  au  cœur  des  activités  de  ces  associations  spécialisées2051 dans

l'accompagnement  vers  la  mort.  Cette  réalité  a  suscité  la  réaction  du  Président  français  de

l'Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité (ADMD) Jean-Luc Romero lequel a tenu les

propos suivants : « En Suisse, ça coûte l’équivalent de 11.000 euros. Que font ceux qui ne peuvent

pas partir ? Ils se suicident et souvent de manière violente2052 ». Il faut admettre que l'absence de loi

adéquate2053 en France comme dans d'autres pays creuse davantage les écarts entre les individus les

plus aisés et les plus miséreux. Il s'agit là des traits d'une dignité à deux vitesses. D'un côté, il y

aurait ceux qui ont de l'argent2054 et peuvent ainsi se payer le luxe d'une mort digne en rejoignant la

Suisse par exemple. De l'autre côté, il y aurait tous les autres2055 qui sont condamnés à finir leur vie

2049C'est le tribunal de district d'Uster (ZH) qui a prononcé son verdict au 1er juin 2018. Le juge Gregor Mercier a
invoqué  le  principe  in  dubio  reo (au  bénéfice  du  doute)  pour  s'opposer  à  l'accusation  requise  «  d'usure  et
d'assistance au suicide pour motifs égoïstes ». C’est à l’accusation de prouver que Minelli était poussé par des
« mobiles égoïstes prédominants.» or, sur le fondement de l'article 115 du Code pénal Suisse le tribunal n'est pas
parvenu à établir à partir de quel montant on peut considérer qu’un honoraire s’apparente à un mobile égoïste. 

2050En 2003, bien que Minelli ait accepté d'une Allemande de 80 ans (qui ne souffrait d'aucune maladie mortelle) un
don de 100 000 francs suisse, alors que le coût de son assistance s’élevait à quelques milliers de francs suisse n'est
pas condamnable. Rien ne permet de prouver que Minelli ait agi en vue d'obtenir ce don. En 2010, que l'association
Dignitas ait exigé 10 500 et 11 700 francs (une mère de 84 ans et sa fille de 55 ans) pour ses services, alors que les
coûts se montaient à respectivement 4949 et 5462 francs suisse. Enfin, que Minelli se soit versé des honoraires de
80 000 et 130 000 francs suisse pour les années 2009 et 2010 ne semble pas excessif.  

2051La plupart de ces associations ont vu le jour dans les années 1980.
2052En 2008, l'histoire de Chantal SÉBIRE puis celle de Rémy SALVAT bouleverse la France. Défigurée et face à des

douleurs  devenues  insupportables,  Sébire  adresse  un  dernier  message  au  Président  de  la  République  Nicolas
SARKOZY. Celle qui s'est toujours définie comme opposée au suicide mettra un terme à sa vie (mars 2018) en
absorbant  du pentobarbital  (NAP) d'ordinaire  réservé  à l'usage  vétérinaire.  En août  de la  même années,  Rémy
SALVAT 23 ans se suicide par overdose d'automédication. En 2011, c'est une autre histoire qui bouleverse notre
pays celle de Jean Mercier. Ce vieil homme de 83 ans épuisé et esseulé face aux souffrances répétées de son épouse
très malade décide d'aider cette dernière à se suicider en décapsulant une quantité importante de médicaments et en
lui apporter un verre d'eau, afin qu'elle les avale (…).  Son geste lui vaudra d'être inquiété par la justice française.

2053Jean-Luc Romero milite pour que la France se dote d'une  « loi d'égalité et de liberté comme c'est la cas pour
l'avortement ».

2054Appartenir à une « élite sociale » serait la condition essentielle pour accéder à une fin de vie digne en Suisse.
Parmi nos résidents français, plusieurs personnalités peuvent servir d'illustration à ce propos. Tout d'abord, l'actrice
française Maïa SIMON décédée en 2007 à Zurich. Plus anonymes mais devenu médiatiques, nos deux écrivaines
françaises Michèle CAUSSE et Anne BERT lesquelles ont aussi bénéficié de la pratique du suicide assisté en 2010
et en 2017. Jacqueline JENCQUEL celle qui mène sa vie entre plusieurs continents a pris son dernier billet pour la
Suisse. Janvier 2020 serait la date à laquelle cette dernière aurait prévu son suicide assisté.  Le cas de madame
Jencquel reste très controversé puisque certains imaginent même un financement de l'acte par les lobbies. Enfin, il y
a celle que l'on surnomme affectueusement Gemma, 92 ans, elle a décidé de recourir au suicide assisté si son état de
santé venait à se dégrader. Cette nonagénaire ose dire tout haut à qui veut l'entendre que  « les gens qui ont de
l'argent peuvent se payer un suicide assisté et les autres sont obligés de faire des trucs très pénibles, comme se jeter
sur les rames du métro ou se pendre. Ça ne me paraît pas juste ».  Parmi les autres bénéficiaires étrangers de la
procédure d'assistance au suicide nous pouvons citer  l'ancien chef  d'orchestre du BBC Philharmonique Edward
DOWNES et son épouse qui ont mis fin à leurs jours dans une clinique suisse spécialisée dans le suicide assisté en
2009 et dernièrement en mai 2018 nous pouvons citer David GOODALL scientifique de 104 ans venu d'Australie.   

2055« La fin de vie des précaires n’a jamais fait l’objet d’études en France » , propos recueillis auprès du Professeur
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dans des souffrances insupportables parce qu'ils sont pauvres2056. Il faut reconnaître que ce système

très inégalitaire qui s'est développé sur le territoire de la Suisse repose exclusivement sur l'argent.

Afin de faire face aux plus vives critiques et ainsi montrer que les milieux associatifs helvétiques

spécialistes  dans  l'assistance  à  la  mort  ne  se  livrent  pas  à  cette  «  politique  du  business  »,  de

nouvelles prestations d'aide au suicide assisté ont vu le jour. En 2008, contre 300 francs2057 Suisse

l'association Dignitas propose d’envoyer à ses « clients » un nécessaire pour se suicider grâce à de

l’hélium2058. Ce nouveau « kit d'euthanasie » qualifié de système bon marché devrait donc suffire

aux moins aisés ou du moins « ils s'en contenteront »2059. Facilement exportable2060, la mort y est

réputée rapide,  sans  douleur2061 et  sans  trace  selon  Dignitas.  En 2014,  l'association  Exit  décide

d'élargir les conditions d'accès2062 au suicide assisté. Par cette manœuvre, l'association Exit y voit la

possibilité de générer de nouveaux profits. En de pareilles circonstances, est-il encore possible de

parler d'une fin de vie dans la dignité ? Est-ce réellement ces conditions là que mourir dans la

dignité ? Quoiqu'il en soit, l'idée d'une dignité à deux vitesses est bien réelle et la Suisse est sur le

point d'instituer au sein de l'Europe un système inégalitaire du mourir dans la dignité. On se propose

désormais de réfléchir sous un autre angle de vue à cette vérité qui se joue sous nos yeux mais qu'on

refuse de voir. Après s'être intéresser à la place de l'argent dans le domaine de la fin de vie, cette

fois, il s'agira d'examiner la fin de vie au travers du prisme de la morale.          

                              

2/ Les modèles étrangers, une vérité inaudible 

Si au Moyen Âge, la mort devait s'accompagner d'une longue agonie pour qu'elle puisse être

considérée comme « bonne », au XXIe siècle cette conception devrait nous scandaliser. Or, ce n'est

absolument pas le cas puisque notre civilisation dite moderne accepte toujours l'idée de mourir dans

Régis AUBRY président de l’Observatoire national de la fin de vie.   
2056En l'absence de littérature scientifique c'est la réalité de terrain qui a permis à l'Observatoire national de la fin de

vie de révéler le « déni social » qui entoure le sujet de la fin de vie en France. L'Observatoire nous révèle que la
précarité est un facteur d'accroissement de l'indignité dans le cadre de la fin de vie. Le Professeur Aubry parle même
d'une double exclusion pour les plus précaires. Sans argent, il est donc impossible d'envisager un voyage en Suisse
et encore moins une assistance au suicide, hors de prix pour ces personnes. Cela signifie que toutes ces personnes ne
peuvent pas s'offrir une mort dans des conditions de dignité telle qu'elle est vantée.

2057Contre 40.000 francs suisse pour le cocktail de la mort au natrium pentobarbital (NAP), tarif établi en 2008. 
2058Le procédé est simple le candidat potentiel se voit fournir une bombonne d’hélium avec un sac plastique. Lorsque

ce dernier se sentira prêt, il mettra le sac plastique fourni sur sa tête, le fermera avec une sangle à la hauteur du cou
et ensuite, procédera à la libération de l’hélium. 

2059Propos prononcés par le fondateur de l'association DIGNITAS.  
2060Ludwig MINELLI multiplie ses efforts pour faire connaître à très grande échelle sa nouvelle procédure d'assistance

au suicide. 
2061Ces  faits  sont  contestés  par  le  Procureur  zurichois  Andreas  BRUNNER  qui  réclame  une  intervention  du

Gouvernement fédéral afin de clarifier la procédure qui entoure la fin de vie en Suisse. 
2062Exit ADMD Suisse romande a été la première à ouvrir la possibilité du suicide assisté en direction des personnes

qui ne sont pas atteintes d'une maladie incurable (les personnes âgées), l'association ADMD alémanique Exit suit de
quelques sa consœur et ce en toute discrétion.  
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une lente agonie2063. Selon certaines pratiques étrangères non prohibées l'accompagnement dans la

mort impose que « les personnes soient prises de spasmes durant de longues minutes2064 » qu'elles

« tressaillent durant plusieurs dizaines de minutes2065» avant de mourir. Ces agissements poussent

certains d'entre nous à dénoncer ces pratiques aux allures inhumaines très éloignées du concept de

mort dans la dignité. Avaler des barbituriques dans une voiture, sur un parking faute de place dans

un  institut2066 ou  encore,  devoir  se  mettre  un  vulgaire  sac  plastique  sur  la  tête  et  attendre

l'étouffement n'a absolument rien avoir avec une pratique respectueuse de la mort. C'est digne des

méthodes du troisième Reich2067 » s'insurge Urs Stoffel, le Président de l'association des médecins

zurichois. On peut être choqué du prononcé de telles paroles or, il  s'agit de la protestation d'un

homme confronté aux dérives létales de son propre pays. Si ces méthodes se sont développées c'est

en partie car les autres pays se sont révélés défaillants sur le sujet de la fin de vie. Ces pays n'ont

pas su apporter une réponse adaptée aux situations de fin de vie et d'une certaine manière, ils sont

aujourd'hui responsables d'avoir contribué à l'expansion de ce tourisme de la mort2068 en dehors de

leurs  frontières.  Lorsque  la  fin  de  vie  interpelle  la  morale,  cela  soulève  d’innombrables

interrogations.  En  2003,  quelle  interprétation  devons  nous  donner  au  suicide  assisté  de  cette

octogénaire qui après le versement de la somme exorbitante de plus de 100 000 francs suisse2069 à

l'association  Dignitas  finie  par  obtenir  la  substance  létale.  Comment  devons  nous  interpréter

l'histoire  de  cette vieille  dame  en  parfaite  santé  a  qui  la  Suisse  a  apporté  secrètement2070 son

assistance dans ce projet de suicide sous prétexte que cette dernière ne « supportait plus l'idée de

s'enlaidir  en  vieillissant ».  Comment  devons  nous  interpréter  l'histoire  de  cette  malvoyante  de

naissance euthanasiée aux Pays-Bas en 2012 sous prétexte qu'elle était « épouvantée de ne plus être

capable de voir les éventuelles taches sur ses vêtements2071».  Enfin, qu'elle appréciation devrions

2063Hervé Pierra décédera après six jours d'agonie selon les termes du "laisser-mourir" prévus par la loi française du 22
avril 2005 en 2008, Chantal Sébire s'infligera la mort pour ne plus endurer les souffrances de la vie (…). 

2064« Je suis encore choqué, les clichés sont insoutenables (...) ». lance le magistrat. Il  s'agit de faits constatés et
rapportés par les autorités Suisse notamment par le Procureur zurichois Andreas Brunner. La procédure juridique
Suisse veut que les pratiques de ce suicide à l'hélium soient filmées pour attester d'un acte libre effectué par le
patient et ensuite les images sont transmises à la police. 

2065« Le patient met lui-même un sac en plastique sur sa tête et  étouffe.  Pendant plusieurs minutes le corps des
mourants continue de bouger ». Selon Jürg Vollenweider, adjoint du Procureur zurichois Andreas Brunner), les films
sont insupportables à visionner. 

2066Dignitas instigatrice de ces faits se défend en prétextant qu'il s'agit de la période ou l'association changeait de
locaux, rien de plus.

2067Propos relevés dans le quotidien suisse Blick, second plus grand journal après le journal gratuit 20 Minuten, 2008.
2068I y a déjà quelques années s'était développé en dehors de nos frontières « un tourisme procréatif » avec notamment

les prestations de gestation ou procréation pour autrui et aujourd'hui ce marché touche la fin de vie. 
2069Trois médecins  sur  quatre avaient refusé catégoriquement d'accorder  à cette  dame une ordonnance permettant

d'obtenir la substance mortelle (natrium pentobarbital) en raison que cette dernière ne souffrait d'aucune maladie. 
2070En 2014, l'agence de presse italienne ANSA rapporte que la famille d'Oriella CASZZENELLO 85 ans, s'inquiète

de sa disparition jusqu'au jour ou elle reçoit par la poste un certificat de décès en provenance directe de l'association
qui l'avait accompagner dans ce projet de mort.  

2071Pour précisions il faut savoir que la patiente âgée de 70 ans ne souffrait par ailleurs d'aucune autre pathologie
incurable,  elle prétendait  juste  « souffrir de manière inhabituelle de son handicap ».  Sachant que les Pays-Bas
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nous retenir du cas de Jacqueline Jencquel2072,  ressortissante française, qui évoque son souhait de

recourir au suicide assisté en janvier 2020 « parce qu'il faut bien fixer une date2073». Allant jusqu'à

soutenir que « dépendre de l'autre est indigne2074» son discours laisse perplexe au point de se poser

la question sur ses véritables motivations2075 (…). « La dignité il n'en ont rien à faire !2076 », si le

propos se veut dérangeant, certains vous diront qu'il s'agit là de l'expression de désarroi d'un homme

accablé  par  la  perte  de sa  sœur2077 là  ou  d'autres  y  verront  le  témoignage  clairvoyant  d'un

accompagnant sur la route migratoire de la fin de vie. Quoiqu'il en soit  Daniel Gall va jusqu'à

qualifier le système Suisse et plus particulièrement l'association Dignitas « d'usine à suicide2078 ». A

tort  ou  à  raison,  il  revient  à  chacun  d'entre  nous  de  se  forger  sa  propre  opinion.  A des  fins

d'exhaustivité, l'étude menée va nous conduire sur un terrain sensible, évolutif et discutable, celui de

l’accès au suicide assisté pour le troisième âge. Jusqu'en 2014 sur le territoire Suisse, les conditions

pour bénéficier d'une aide au suicide reposaient exclusivement sur la justification d'une maladie

incurable  ou  en  phase  terminale  or  depuis  20152079,  toute  personne  qui  prétend  souffrir  de  «

polypathologies invalidantes liées à l'age » peut recourir à la pratique. De leurs côtés, les Pays-Bas

cherchent au travers d'un projet de loi2080 a faire admettre le suicide pour les personnes « fatiguées

de vivre » c'est à dire, tous ceux ayant le sentiment d'avoir « accompli ou achevé leur vie2081 ». Ces

comptent approximativement 60 000 personnes aveugles, que signifie donc cet acte ? Doit on procéder à l'euthanasie
de toutes les personnes réputées aveugles au risque de se laisser emporter dans une politique eugéniste ? 

2072Âgée de 74 ans, Jacqueline JENCQUEL ne souffre d'aucune maladie, elle est même « en pleine forme » pour
reprendre ses propres termes. Il faut savoir que madame Jencquel à longtemps été la vice-présidente de l'ADMD
(Association pour le droit de mourir dans la dignité) aux côtés de Jean-Luc Romero, bref c'est une militante active
dans le domaine de la fin de vie. 

2073Propos de Jacqueline Jencquel recueillis lors d'une interview vidéo réalisée par le journaliste Hugo CLÉMENT
(journaliste au petit journal puis au Quotidien) pour le média français Konbini. La vidéo est consultable à l'adresse
internet  suivante  :  https://www.youtube.com/watch?time_continue=29&v=zrB8nxWYzQQ (consulté  le  31  juillet
2019).

2074«Non, Madame Jencquel, dépendre de l'autre n’est pas être indigne » voici la réponse donnée par quatre personnes
lourdement handicapées au propos tenus par madame Jencquel. (Journal La Croix, Quatre personnes handicapées
répondent à Jacqueline Jencquel, article paru le 01 octobre 2018).
Cette  dernière s'est  attirée les foudres  des  associations d'handicapés de France qui lui  reprochent d'assimiler  la
dépendance aux autres et la perte d'autonomie à un sentiment d'indignité. 

2075Au vu du statut particulier de Jacqueline Jencquel, on peut imaginer que cette dernière soit manipulée comme un
outil de propagande dans une opération de lobbying visant à promouvoir le suicide assisté en France. L'argument
principal qui nous permet de soutenir cette théorie c'est que Jacqueline Jencquel à plusieurs fois repoussé la date de
son suicide assisté. De ce fait, on peut douter de son réel désir de mourir. 

2076GALL D., J'ai accompagné ma sœur, un témoignage bouleversant sur le tourisme de la mort, éd. Michalon, 2009.
153 p.

2077GALL Daniel s'est rendu à Zurich (Suisse) avec sa sœur Geneviève atteinte de la maladie d'Alzheimer et son beau-
frère afin de les accompagner dans leur démarche de suicide assisté.

2078Scandalisé par le système de mise à mort développé par Dignitas, Daniel Gall s'est promis de dénoncer ce qu'il a
pu voir au sujet de l'association qui a fait mourir sa sœur. Selon ces propres mots  « le dossier médical, ils s'en
foutent, et à la limite, il n'est même pas nécessaire d'être malade ».

2079L'association Exit ADMD Suisse romande a été la première à franchir le pas d'un assouplissement des conditions
d'accès au suicide assisté, elle sera suivie quelques jours après par sa consœur Exit alémanique. 

2080Il s'agit d'un projet de loi datant du 13 octobre 2016. 
2081La  particularité  de  ce  projet  de  loi  c'est  de  prévoir  l'ouverture  du  recours  aux  personnes  âgées  même si  ces

dernières ne sont pas souffrantes ou ni atteintes d'une pathologie incurable. 
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diverses  initiatives  «  d'interruption  volontaire  de  vieillesse2082 »  seraient-elles  une  invitation  à

rétablir dans nos sociétés occidentales la balade de Narayama2083? Selon la tradition nippone de la

fin du dix-neuvième siècle les ''vieux'' (toute personne avoisinant l'âge de 70 ans) devenus inutiles à

la communauté doivent être abandonnés au sommet de la « montagne aux chênes » afin qu'ils y

meurent  de  faim et  de soif2084.  Cette  tradition  japonaise  fait  largement  penser  au  concept  du «

suicide rationnel lié à la vieillesse2085 » avec néanmoins une subtilité, la notion de consentement2086.

La communauté orientale y est devenue la société occidentale, les inutiles sont assimilables aux

personnes en perte d'autonomie quant à l'idée de rejoindre un sommet pour s'y laisser mourir, elle

laisse entrevoir l'exil moderne de toutes ces personnes prêtes à se déraciner pour rejoindre des pays

comme la Suisse, la Belgique ou les Pays-Bas. Le cas de David Goodall2087 ce scientifique2088 de 104

ans faisant le voyage depuis son Australie natale pour la Suisse est la parfaite illustration de ce

commerce de la mort. Si la tradition japonaise aborde le sujet de la mort avec respect et délicatesse

alors que devons nous craindre de ces nouvelles pratiques de fin de vie en Europe ? Il faut savoir

que le terrain est différent. Dans des pays comme la Suisse particulièrement ou encore les Pays-Bas

même  une  «  mort  indigne  »  a  de  fortes  chances  de  se  pérenniser  car  elle  est  susceptible  de

correspondre à une nécessité économique. Cela signifie que certains acteurs politiques du secteur de

la fin de vie pourraient y voir à long terme un moyen d'éviter d'importants frais médicaux et sociaux

liés à la fin de vie. C'est en ce sens que se légitime la démarche helvétique qui consiste à laisser agir

et se développer des associations en lien avec la fin de vie sur son territoire. A titre d'illustration, on

pourrait citer la dernière attitude de l'association Exit qui consiste à faire monter la pression pour

obliger les hôpitaux, les cliniques et les maisons de retraite recevant des fonds publics d'organiser

les suicides assistés dans leurs propres murs2089. Le suicide et l’euthanasie pour régler le problème

des dépenses de santé ? une question toujours en suspens.

 

2082C'est ainsi que Jacqueline Jencquel nomme cette volonté de recourir au suicide assisté. 
2083Shōhei  IMAMURA,  La  Ballade  de  Narayama, Drame,  Japonnais,  1983,  2h11.  Ce  film  de  genre  comédie

dramatique a obtenu la palme d'or au festival de Cannes en 1983. Son synopsis est le suivant. L'histoire se déroule
au Japon dans les années 1860. Orin à 69 ans. Elle vit avec son fils Tatsuhei, veuf, et les deux enfants de celui-ci. La
vieille femme est encore active mais elle doit se plier à la tradition, il lui reste une année à vivre ... 

2084Afin d'y mourir volontairement car il s'agit d'un acte consenti. 
2085Développé essentiellement par les militants d'une aide à mourir. 
2086Et encore que l'on peut en douter lorsqu'on en vient à parcourir les situations de fin de vie dites « marginales » dans

lesquelles il nous est parfois rapportés des situations d'euthanasies forcées. Le cas de cette octogénaire atteinte de la
maladie d’Alzheimer euthanasiée de force à la demande de son époux alors que cette dernière affirmait de manière
répétée  ne pas  vouloir mourir.  Le médecin considérant que la  souffrance de la  dame répondait  aux critères  du
caractère insupportable de la loi, il fallait donc la tuer tels sont ses mots. 

2087Ce brillant botaniste australien en pleine santé décédera le 10 mai 2018 en Suisse par assistance au suicide. 
2088A plus de cent ans, David Goodall était le seul scientifique de son âge encore en activité. 
2089Des votations d’initiative populaire (sorte de référendum local) ont ainsi été obtenues dans le  canton de Vaud en

2012 et dans le canton de Neuchâtel en 2014. 
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Quoiqu'il en soit, la France devra faire en sorte de modifier sa législation sur la fin de vie afin  «

d'éviter que ses ressortissants aillent si loin pour mourir aussi mal que chez eux2090 ».  

SECTION II. Les signes d'une hésitation à travers la notion de consentement

Après avoir  relevé l'insuffisance pour ne pas dire l'inefficacité  de la notion de dignité  à

protéger la fin de vie,  nous allons nous intéresser à une autre notion celle du consentement.  Il

convient de se demander, pourquoi dans le cadre de la fin de vie la notion de consentement occupe

cette place de premier rang et qu'elle en sont ses effets ? Un fois que nous aurons apporté certains

éléments  de  réponses  à  la  question  ainsi  posée  nous  tenterons  de  répondre  à  une  seconde

problématique. Il s'agira de réfléchir à la véritable protection offerte par la notion de consentement

en matière de fin de vie. En d'autres termes, le consentement suffit-il à entourer la fin de vie de

toute la protection qui lui est nécessaire ? A cette fin, nous mènerons une démonstration en deux

temps. Tout d'abord, nous traiterons des carences juridiques de la notion de consentement dans le

cadre  de  certaines  situations  médicales  spécifiques  telles  les  maladies  chroniques

neurodégénératives  inguérissables,  la  neuro-réanimation  et  la  néonatologie  (paragraphe  1).  Il

consistera  à  relever  l'absence  de  réponse  concrète  et  adaptée  du  droit  français  dans  ces  deux

domaines précis de la médecine de fin de vie. Par ailleurs, nous tenterons de rapporter la preuve de

la fragilité de la notion de consentement au travers des décisions de justice rendues dans le cadre de

l'affaire Lambert, Marwa ou encore Inès (paragraphe 2). 

Paragraphe 1. Le vide juridique français autour de la notion de consentement dans 

les situations-limites du droit de la fin de vie 

Précédemment nous avons assurément établi que le droit français en matière de fin de vie

était compatible avec le sens attribué à la notion de bioéthique, celui d'une éthique de la vie. Par

ailleurs, nous savons que le droit français en matière de fin de vie repose sur les notions essentielles

de dignité et de consentement, deux notions inhérentes à la notion de bioéthique. Notre étude nous a

permis  dans  un  premier  temps,  de  relever  l'insuffisance  de  la  notion  de  dignité  à  protéger  le

domaine de la fin de vie. Ce constat nous amène désormais à soulever une autre interrogation, que

faut-il en déduire concernant la notion de consentement ? Deux hypothèses sont à prévoir. Dans la

première  hypothèse,  la  notion  de  consentement  serait  en  mesure  de  protéger  et  d'encadrer

suffisamment le domaine de la fin de vie. Dans la seconde hypothèse, la notion de consentement

2090Ibid., Daniel Le Gall.
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serait défaillante c'est à dire, qu'elle se révélerait insuffisante à assurer cette protection en matière de

fin de vie. Nous avons retenu deux axes de réflexions afin de conduire cette étude. Il s'agira tout

d'abord, de procéder à l'identification de la place du consentement dans le cadre des situations-

limites de fin de vie (A), avant de formuler une appréciation critique de la réalité juridique (B).  

A. La notion de consentement dans le cadre de la néonatologie, des maladies   

     chroniques neurodégénératives inguérissables et de la neuro-réanimation

L'étude que nous proposons de mener nous a encouragé à ne retenir que trois terrains parmi

d'autres  sur  lesquels  fonder  notre  réflexion  relative  à  la  fin  de  vie.  Il  s'agit  du  terrain  de  la

néonatologie2091,  celui  de  la  neuro-réanimation2092 et  enfin,  le  terrain  médical  en  lien  avec  les

maladies  chroniques  dites  neurodégénératives  inguérissables2093.  En  marge  d'un  certain  nombre

d'impératifs  attachés aux critères de faisabilité de notre étude,  comment expliquerions nous ces

choix ? Il faut savoir que ces trois domaines font naître des situations médicales inédites c'est à dire,

des questionnements nouveaux qui nous imposent à reconsidérer notre approche de la médecine de

fin de vie. Un nouveau regard, de nouvelles techniques médicales2094 viennent très souvent allonger

l'espérance de vie des malades. Face à cela, une question évidente, le droit français a t-il été capable

de s'adapter  ?  Il  faut  donc définir  ce que signifie  réellement  l'idée de s'adapter  ? S'il  s'agit  de

produire un système juridique2095 nous pouvons dire que le droit français a su s'adapter. Maintenant,

s'il s'agit de répondre précisément à certaines situations médicales inédites, nous considérerons le

droit  français  comme  inadapté.  On  se  propose  de  réfléchir  à  cette  interrogation  en  ciblant

précisément notre étude autour d'une notion spécifique la notion de consentement2096. 

2091La néonatologie est  la  spécialité de la médecine qui s’intéresse au fœtus et  au nouveau-né,  avant,  pendant et
jusqu’aux premiers mois après la naissance (nourrisson).  

2092Il s'agit de la prise en charge d'un patient cérébro-lésé. Ce genre de pathologie se rencontre suite à un accident
vasculaire cérébral du patient, un traumatisme crânien (lié à une accident), une méningo-encéphalites ou encore
suite à une post neurochirurgie (…).  

2093Sont entendues au titre des maladies dégénératives inguérissables la maladie Alzheimer, la malade de Parkinson,
les myopathies, la maladie de Charcot (…). 

2094Il faut entendre par nouvelles techniques médicales à la fois les avancées de la médecine moderne (les traitements
médicaux novateurs notamment pour les cancéreux ou encore les thérapies géniques ...)  et aussi l'ensemble des
progrès  scientifiques  développés  grâce  notamment  au  support  de  l'intelligence  artificielle  tels  les  nouveaux
dispositifs médicaux et  les progrès  en anesthésie réanimation (moniteur de surveillance,  ventilateur,  analyseurs,
appareil d'hémodynamique, appareil visant à compenser les défaillances du cœur ou des poumons ...).  

2095VIALLA F.,  « Droit des malades en fin de vie », Recueil Dalloz Sirey, n° 27, 2005, pp. 1797-1799. Le législateur
français a pris successivement plusieurs législations relatives à la fin de vie ces dernières années. La loi n° 99-477
du 09 juin 1999 visant à garantir le droit à l'accès aux soins palliatifs, la loi de 2002 n° 2002-303 du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, la loi de 2005 n° 2005-370 du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et à la fin de vie et enfin la loi de 2016 n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 

2096Quid de la notion de consentement ? Car cette dernière est perçue au titre des valeurs protectrices de la fin de vie.  
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Afin de mieux saisir la problématique que nous allons aborder, nous avons choisi de faire

reposer  notre  argumentation  sur  un  raisonnement  déductif.  De  manière  générale,  lorsqu'une

situation de fin de vie apparaît, deux hypothèses sont à prévoir. Soit le patient est conscient et il est

en mesure d'exprimer sa volonté sur les soins médicaux qu'il souhaite ou non recevoir concernant sa

fin  de vie2097.  Soit  le  patient  est  hors  d'état  d'exprimer  sa  volonté2098 (suite  à  un accident  ou à

l'aggravation de sa maladie) mais, il a anticipé sa fin de vie par la rédaction d'une directive anticipée

ou par la désignation d'une personne de confiance. Dans le cadre de ces deux situations médicales

dites « ordinaires » notre système juridique semble s'auto suffire. Toutefois, il faut reconnaître qu'en

présence de situations médicales réputées  plus « complexes »,  le  système juridique français va

laisser entrevoir certaines déficiences. Comme nous avons pu en établir le constat précédemment,

nous retiendrons que la plupart de ces situations médicales complexes sont nées avec le progrès de

la science et de la médecine. On se propose donc d'étudier trois de ces situations médicales qui

aujourd'hui  encore  posent  certaines  difficultés  au  droit  français.  D'abord,  nous  aborderons  le

domaine médical de la néonatologie (1) puis, conjointement nous examinerons les domaines de la

neuro-réanimation et des maladies neurodégénératives chroniques inguérissables (2).

1/ La notion de consentement en néonatologie

Avant que ne soit abordée la notion de consentement en néonatologie encore faut-il savoir

identifier  le  domaine  exact  de  la  néonatologie.  Il  s'agit  d'une  spécialité  de  la  médecine  qui

s’intéresse au fœtus et au nouveau-né, avant, pendant et jusqu’aux premiers mois après la naissance.

Aborder  la  fin  de  vie  en  néonatologie  impose  de  bien  distinguer  la  période  concernée.  Deux

périodes sont à dissocier, la période prénatale et la période postnatale. Les interruptions de la vie

concernant la période prénatale appelées euthanasies fœtales2099 ou encore fœticides ne présentent

aucun intérêt  majeur  pour  notre  étude.  Il  s'agit  alors  de mobiliser  toute  notre  attention  sur  les

interruptions de la vie qui concernent la phase postnatale. Communément dénommées euthanasies

néonatales2100 ces  pratiques  soulèvent  d’innombrables  interrogations  auxquelles  le  droit  français

n'est toujours pas en mesure de répondre aujourd'hui. Si au temps des Grecs et des Romains, il était

2097Notamment le refus ou l'arrêt des soins et le recours aux soins palliatifs ou à la sédation profonde et continue. 
2098MORACCHINI-ZEIDENBERG, S., « Fin de vie du patient hors d'état de manifester sa volonté », Responsabilité

civile et assurances, n° 2, 2014, p.3 
2099Très réglementées, il s'agit des interruptions volontaires et des interruptions médicales de grossesse. Concernant

l'interruption volontaire, il faut savoir qu'elle est permise en France jusqu'à la 12 ème semaine de grossesse (12 mois
d'aménorrhée) selon la loi n°2001-588 du 04 juillet 2001. L'interruption médicale de grossesse ne connaît aucune
limitation de durée et peut se justifier jusqu'au terme de la grossesse.  

2100A distinguer des infanticides qui par définition se définissent comme le meurtre d'un enfant, mais souvent celui
d'un nouveau-né dans l'usage du terme et qui dès lors relève de la compétence du droit pénal.   
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inhumain de laisser vivre un nouveau-né malformé et si au temps de Platon, Sénèque et Aristote

l'infanticide d'indication médicale était approuvé aujourd'hui, la situation du nouveau-né victime à

la  naissance  d'une  grave  défaillance  de  ses  fonctions  vitales2101 est  une  vraie  problématique.

Unanimement, les médecins néonatologistes européens s'accordent à dire qu'il est  « incohérent de

laisser survivre des patients pour lesquels ont a décidé d'arrêter les soins de réanimation et pour

lesquels  le  pronostic  vital  est  très  engagé  ».  Monique  Kaminski2102 chercheuse  française  très

engagée dans le domaine de la néonatologie précise que : « lorsque l'on sait que le nouveau-né va

mourir, il est alors inutile de poursuivre son agonie2103 ». C'est à cet instant qu'il faut s'intéresser à la

notion de consentement à laquelle le législateur français n'a point apporté de précisions dans le

domaine de la néonatologie. A qui appartient véritablement ce consentement, cette décision ultime

de mettre en œuvre une réanimation2104 ou une décision de limitation ou d'arrêt de traitements2105

(LAT) ? Aux parents de l'enfant ou à l'équipe médicale en charge de celui-ci ? Si les Pays-Bas ont

établi  un âge gestationnel  en deçà duquel  il  convient  de  ne pas  réanimer2106 en marge  de la  «

réanimation d'attente2107 », la loi française reste quasi muette. Même le CCNE ne parvient pas à

éclaircir le sujet puisqu'il émet davantage une interrogation qu'une recommandation. Dans son avis

n° 652108,  le  CCNE réfléchit  longuement sur  « la pertinence d'une réanimation immédiate  d'un

enfant qui n'a pas encore vécu » sans apporter de réponses concrètes. Certains auteurs de la doctrine

considèrent  qu'en l'absence de dispositions  suffisamment claires  du droit  français concernant  la

notion  de  consentement,  le  refus  d'obstination  déraisonnable2109 est  la  principale  et  la  seule

justification en néonatologie qui permet de recourir au LAT. D'autres considèrent, qu'en l'absence de

capacité juridique des mineurs2110 et de l'exception au principe de la nécessité du consentement des

parents2111 implicitement, la loi française réserve une grande liberté au médecin2112 en charge du

2101Qui peut être liée à diverses origines soit une grande prématurité soit à une malformation durant la grossesse.   
2102Directrice  de  recherche  à  l'Unité  149 de  l'Institut  national  de  la  santé  et  de  la  recherche  médicale  (Inserm)

« Recherches épidémiologiques en santé périnatale et santé des femmes ». 
2103 KAMINSKM., LANG T., LECLERC A., Inégaux face à la santé, éd. La Découverte, 2008, 300 p. 
2104Pour précisions, il  faut  savoir qu'il  y a un principe en France appelé « réanimation d'attente » qui impose aux

médecins de pratiquer systématiquement une réanimation à la naissance d'un enfant ayant de graves malformations,
dès lors que ce dernier à au moins 25 semaines de gestation révolues ou un poids supérieur à 700 grammes. 

2105Pour information, il faut savoir que la moitié des décès en néonatologie en France serait liés à des choix médicaux
c'est à dire, à des décisions de LAT. 

2106La limite est ainsi fixée à 24-25 semaines de gestation. 
2107Ibid note n°1899.
2108Avis n°65 du 14/09/2000 intitulé réflexions éthiques autour de la réanimation néonatale.  
2109Les risques d'acharnement thérapeutique se sont multipliés ces dernières années suite à l'essor de la technique

médicale. 
2110RUDE-ANTOINE E., « Le droit du patient mineur », Journal du droit des jeunes, n° 313, 2012/3, pp.19-24. Au

sens de l'article L.1111-2, al 5 du Code de la santé publique, il revient aux parents ou aux représentant légal de
l'enfant d'être informés ou de consentir au actes médicaux nécessaires. 

2111Article L1111-4, al 6 du Code de la santé publique. 
2112Le médecin va devoir apprécier la situation médicale du nouveau-né (peut-être dans l'intérêt de ce dernier) et

visiblement prendre sa décision de LAT (en substitution de ses parents et de lui-même).  
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patient. Nécessairement, il  faut reconnaître que dans le domaine de la néonatologie française la

notion  de  consentement2113 est  partagée  entre  les  mains  de  plusieurs  acteurs.  Si  nul  n'ose

véritablement s'engager sur ce sujet sensible, il faut savoir tout de même que 50 % des nouveaux-

nés qui meurent à la suite d'une réanimation néonatale sont en fait euthanasiés2114. Ce manque de

lisibilité de la loi  française entourant la notion de consentement en réanimation néonatologique

traduit une très grande fragilité de notre système juridique en vigueur. Se positionner sur l'arrêt de

vie en période néonatale n'est donc pas une mission aisée. Toutefois, la néonatologie n'est pas le

seul domaine de la médecine française à connaître le vide juridique en matière de consentement, la

neuro-réanimation ou encore la médecine dans le cadre des maladies chroniques neurodégénératives

inguérissables sont confrontés à cette même difficulté. 

2/ La notion de consentement en neuro-réanimation et dans le cadre des maladies chroniques

    inguérissables et neurodégénératives  

Aborder  ce  sujet,  c'est  se  demander  tout  d'abord,  pourquoi  nous  avons  choisi  de  nous

intéresser  à  ces  situations  spécifiques  de  la  neuro-réanimation  et  des  maladies  chroniques

neurodégénératives  ?  Assurément  parce  que  ces  deux  domaines  médicaux  soulèvent  une

problématique  à  laquelle  le  droit  français  n'a  toujours  pas  tranché,  ni  su  apporter  de  réponses

concrètes. Il faut préciser que ce n'est pas l'ensemble de la pratique de la neuro-réanimation qui est

concernée, ni l'ensemble de la médecine des maladies chroniques neurodégénératives. Le domaine

qui nous intéresse particulièrement dans cette étude,  c'est  la situation médicale dans laquelle le

patient cérébro-lésé2115 a irrémédiablement perdu son état de conscience. Il faut donc se demander

ce  que  signifie  perdre  tous  signes  de  conscience  ?  Pour  répondre  convenablement  à  cette

interrogation, on se propose de délimiter le domaine concerné. En neuro-réanimation, il s'agit de

l'état végétatif2116 ou pauci-relationnel2117 du patient, alors que dans le cadre des maladies chroniques

2113Pour précisions certains considèrent que la notion est tellement résiduelle qu'elle serait inexistante.
2114HENRY L.,  On ne peut imposer ça à personne, handicap du nourrisson et euthanasie,  éd. Salvator, coll. carte

blanche, Paris, 2013, 234 p. 
2115Un patient cérébro-lésé c'est un patient qui a subi une atteinte du système nerveux central (traumatisme crânien,

accidents  vasculaires  cérébraux,  tumeurs  cérébrales,  malformations  artério-veineuses,  maladies  dégénératives
évolutives …) laquelle peut être réversible ou irréversible. 

2116C'est un état qui se produit lorsque le cerveau (la partie de l’encéphale qui contrôle la pensée et le comportement)
ne fonctionne plus, mais l’hypothalamus et le tronc cérébral (les parties de l’encéphale qui contrôlent les fonctions
vitales,  comme les cycles du sommeil, la température corporelle,  la respiration, la pression artérielle, le rythme
cardiaque et la conscience) continuent à fonctionner. Cette définition est issue d'un ouvrage de référence, le Manuel
MSD (aussi  appelé  Manuels  Merck  aux  États-Unis  et  au  Canada).  Il  s'agit  d'une  des  plus  importantes  source
d'information médicale utilisée dans le monde. 

2117C'est est une altération grave mais incomplète de la conscience qui provient d’une lésion cérébrale généralisée (la
partie du cerveau qui contrôle la pensée et le comportement). Le patient a une certaine conscience de lui-même et de
son environnement, à la différence d'un état végétatif. Il faut savoir que l'état pauci-relationnel est aussi appelé état
de conscience minimale. 
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neurodégénératives, il s'agit de l'apparition irréversible d'un état de confusion mentale proche de la

démence2118. Rattacher l'accroissement des situations de neuro-réanimation à l'essor de la technique

médicale et scientifique est une évidence, mais cela ne permet pas d'apporter les réponses juridiques

adéquates. Dans ces situations médicales dites « complexes2119 », la difficulté se concentre autour du

consentement  du patient  à  recevoir  ou non certains  soins de fin  de vie  lorsque tout  moyen de

communication est définitivement altéré ou interrompu. La loi française nous dit « s'il est toujours

en état de décider pour lui-même, il dira ce qu’il souhaite. (…) » à défaut, il faut s'assurer « que le

patient  ne souffre  pas  sans  pouvoir  l'exprimer ».  En dehors  du possible  recours  à  la  directive

anticipée2120 et à la personne de confiance2121 (dans l'hypothèse ou le patient a pris la précaution d'y

réfléchir),  le droit  de la fin de vie en France est quasi démuni lorsqu'il s'agit  de faire face aux

situations médicales dites complexes. Décisions collégiales laborieusement mises en œuvre, avis2122

des proches ou de la famille sans valeur d'obligation pour le professionnel de santé (...) au final, le

droit français se livre littéralement à une interprétation de la volonté du patient2123. Ce constat nous

amène à penser que laisser reposer la fin de vie sur une notion aussi fragile que le consentement est

périlleux pour l'avenir du droit de la fin de vie en France. Actuellement, rien ne nous garantit que la

protection envisagée en matière de fin de vie soit suffisante. On se propose de poursuivre notre

étude en fondant quelques critiques sur la situation juridique précédemment décrite. Il s'agira de

mener une réflexion sur les raisons probables et sur les conséquences possibles à ce positionnement

actuel du droit français.    

2118C'est un déclin lent et progressif des fonctions cognitives avec une altération du système mnésique, de la pensée,
du jugement et de l’apprentissage. 

2119Ont été qualifiées de situations médicales complexes, deux situations très précises. La situation dans laquelle le
patient en raison de son état  de santé n'est  absolument pas en mesure d'exprimer sa volonté.  La situation dans
laquelle le patient n'a pas pris la précaution d'exprimer sa volonté concernant la survenance d'une situation de fin de
vie notamment au travers des outils législatifs mis à sa disposition (directives anticipées, personnes de confiance).

2120Article L.1111-11 du CSP.  
2121Article L.1111-6 du CSP. 
2122La consultation des proches du patient est une obligation et peut prendre plusieurs formes. Il peut s'agir d'une

sollicitation concernant le soin (article L.1111-4 du CSP), la recherche biomédicale (article L.1122-1-2 du CSP), le
prélèvement d'organe sur une personne décédée (article L.1232-1 du CSP) enfin, la fin de vie (article L.1111-13
devenu article L.1110-5 et R. 4127-37 du CSP).  

2123Un « porte-parole », voici a quoi se résume schématiquement le rôle des proches et de la famille du patient. Dans
la mesure du possible la famille ou les proches doivent témoigner de ce qu’aurait été la volonté de ce dernier s’il
avait eu la capacité de choisir lui-même. On ne fait que supposer les volontés du patient mais au final, qu'en savons-
nous exactement ? Certains auteurs disent qu'il s'agit d'une lecture du désir de leur proche et de leur famille, là ou
d'autres pensent qu'il s'agit d'une attitude partiale du médecin quant à la décision à prendre puisqu'au final il reste
seul responsable de sa décision. 
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B. Les critiques de la réalité juridique2124 en matière de consentement

Si aujourd'hui on en vient à dresser la critique du droit de la fin de vie en France c'est en

partie à cause du caractère inopérant de certaines notions. Précédemment dans notre étude, nous

avions mis en avant les limites du premier pilier en matière de fin de vie, la notion de dignité.

Désormais, nous allons souligner les limites du second pilier en matière de fin de vie, la notion de

consentement. La démarche consistera à identifier tout d'abord, les indices (1) puis, les raisons et les

effets de l'insuffisance de la notion de consentement sur le droit français en matière de fin de vie (2).

Au préalable de cette réflexion, il semble important de singulariser la notion de consentement vis à

vis de la notion de dignité. Si les deux notions se veulent très proches dans leur vocation (protection

de la fin de vie), l'étendue de leurs compétences tend à les différencier. La dignité semble avoir

vocation à assurer la protection de la fin de vie (au sens général), alors que le consentement semble

avoir vocation à garantir une protection plus singulière (le patient lui-même) vis à vis des diverses

procédures médicales susceptibles de lui être appliquées. 

1/ Les indices de l'insuffisance de la notion de consentement dans le cadre de       

    certaines situations-limites de fin de vie

Après ces quelques précisions introductives, il convient de recentrer notre réflexion sur la

notion même de consentement. Initialement, le rôle du consentement fut d'assurer la protection du

patient se trouvant dans une situation avérée de fin de vie. Toutefois, certaines situations de fin de

vie formellement identifiées, nous font douter de l'efficacité de la notion. Une question se pose

alors, pourquoi cette protection offerte par le consentement serait-elle manifestement insuffisante ?

Pourquoi le consentement ne parviendrait-il pas à offrir une protection satisfaisante aux domaines

de  la  néonatologie,  neuroréanimation  ou  encore  dans  le  cadre  des  maladies  inguérissables  et

neurodégénératives ? Plusieurs pistes de réponses2125 semblent pouvoir être dégagées. Toutefois, à

des fins d'objectivité de notre étude, une seule retiendra notre intérêt. Il s'agit de faire supporter la

responsabilité de cette défaillance du consentement sur les épaules de nos instances dirigeantes. Il

faut  donc  se  demander  comment  advient-on  à  formuler  une  si  audacieuse  hypothèse  ?  Tout

simplement à travers les divers indices relevés suite à l'observation et à l'analyse des lois relatives à

2124Au regard de la législation française et des décisions de justice rendues dans le domaine de la fin de vie. 
2125Parmi ces pistes de réponses l'une d'elles nous amène à reconnaître que le consentement n'est pas une notion propre

ou exclusive à la fin de vie. Ladite notion n'a pas été créée pour servir exclusivement la fin de vie. On sait que la
notion en tant qu'expression d'une manifestation de volonté intervient dans des domaines du droit très variés (en
droit civil, en droit des contrats, en droit constitutionnel, en droit international, en droit pénal etc.). Cette réflexion
pourrait être envisagée comme une première ébauche d'explication à la problématique soulevée mais elle ne suffit
pas à rendre compte de la situation en matière de fin de vie.  
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la fin de vie dans notre pays et aux décisions rendues. Si à la première lecture de ces diverses

législations (loi n° 2002-303 du 4 mars 2002, loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 et loi n° 2016-87 du

2 février 2016) le consentement apparaît comme un gage de protection des malades, à la seconde

lecture de la loi,  nous pourrions grandement en douter. Une des raisons à ce constat,  c'est qu'il

semblerait que dans le domaine de la fin de vie, la notion de consentement ait été volontairement

fragilisée. Une telle affirmation soulève plusieurs interrogations. Qui sont les instigateurs de cette

fragilisation  et  sous  quelle  forme  apparaît-elle  ?  Les  instigateurs  sont  de  toute  évidence,  les

pouvoirs publics. Le législateur serait l'organe d'impulsion (niveau I) de cette fragilisation alors que

le juge (niveau II) serait davantage un organe de pérennisation de cette fragilisation. On en vient à

se demander, sous quelle forme se matérialise cette fragilisation ? Il s'agit tout simplement d'un

manque  de  clarté  de  la  notion.  La  notion  de  consentement  fut  volontairement  introduite  dans

l'ensemble des textes de lois relatifs à la fin de vie sous une formulation peu lisible voire quasi-

inexistante. On a pu constater précédemment que certains domaines médicaux français reflètent

particulièrement bien cet état. La notion de consentement est quasi-muette dans les domaines de la

néonatologie ou encore, dans celui de la neuroréanimation. En de pareilles situations juridiques, les

individus concernés s'apparenteraient presque à des « oubliés du droit français ». En marge de ce

constat, une autre réalité laisse supposer que les juges français méconnaîtraient volontairement la

notion de consentement dans leurs rendus de décisions. C'est ce que nous tenterons de vérifier au

travers notamment de l'affaire Inès2126 dont l'arrêt des soins a été décidé au mépris du consentement

de  ses  parents.  Dès  lors  que  nous  avons  formellement  identifié  les  divers  indices  de  cette

fragilisation de ladite notion, nous nous proposons désormais, d'en comprendre l'intérêt majeur pour

le législateur français et les effets produits à plus ou moins long terme sur le droit français.  

2/ L’intérêt politique et les effets juridiques de l'insuffisance de la notion de   

     consentement dans certaines situations-limites de fin de vie.  

Précédemment,  nous  avons  rattaché  la  fragilisation  de  la  notion  de  consentement  à  un

manque de lisibilité sciemment orchestrée par nos instances dirigeantes2127. Face à ce constat, deux

interrogations sont à formuler.  Quel intérêt  majeur représente cette fragilisation de la notion de

consentement pour le législateur français ? Et quelles répercussions cette fragilité peut-elle induire

sur le droit de la fin de vie et sur les décisions rendues dans ledit domaine ? On se propose de

répondre successivement à chacune de ces deux problématiques. Pourquoi les instances dirigeantes

2126Cf. paragraphe 2 
2127Émanant à la fois législateur et des juges.
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françaises (législateur inclus) auraient-elles eu intérêt à pérenniser cette fragilité de la notion ? La

raison principale avancée fait référence à la satisfaction d'une certaine « cohérence politique » entre

le discours politique et les futurs aménagements législatifs dans le domaine de la fin de vie. Les lois

de 20022128, 20052129, 20162130 ne produisent que des apports résiduels dans les droits des patients en

situation  de fin  de vie.  Hormis  la  promotion  de la  personne de confiance2131 et  de la  directive

anticipée2132 on  ne  relève  aucune  précision  quant  à  la  notion  de  consentement.  Bien  que  ces

nouvelles dispositions aient laissé présager une avancée juridique notoire dans le domaine de la fin

de vie, l'orientation politique choisie désamorce hâtivement tout espoir de changement. On peut

imaginer  que  le  législateur  français  savait  pertinemment  dès  l'entrée  en  vigueur  des  premières

lois2133 en la matière, qu'il n'engagerait pas une profonde réforme du droit relatif à la fin de la vie. A

ce titre, il a été choisi d'abandonner la notion de consentement à sa plus basique signification2134.

Comment interpréter ce choix ? Tout simplement en raison du fait que nos dirigeants savaient très

bien qu'un renforcement de la notion de consentement aurait conduit sur le long terme à concéder

plus d'autonomie (libertés) et donc nécessairement, plus de choix aux individus en situation de fin

de vie. A la différence de certains de ces voisins européens2135, la France moins émancipée et très

certainement moins préparée à ces plausibles évolutions dans le domaine de la fin de vie a décidé

d'entourer ladite notion d'une certain inintelligibilité.  

Ultime interrogation, quelles répercussions cette fragilité (l'illisibilité de la notion) peut-elle

induire sur le droit de la fin de vie et sur les décisions rendues dans ledit domaine ? Concernant le

droit  de  la  fin  de  vie,  nous  retiendrons  que  cette  fragilité  concourt  très  certainement  à  la

pérennisation  d'un régime juridique  totalement  inadapté  aux évolutions  sociétales  et  médicales.

Concernant  les  décisions  rendues,  nous  dirons  que  cette  fragilité  de  la  notion  tend  à  accroître

inexorablement  nos  incertitudes  quant  aux  réponses  adéquates  à  donner  lorsque  nous  sommes

confrontés à des situations complexes de fin de vie. Cette illisibilité de la notion peut s'avérer être

une  source  de  dangers  puisqu'elle  est  susceptible  de  conduire  au  prononcé  de  décisions

incompréhensibles comme ce fut le cas avec l'affaire Inès et  plus récemment avec l'affaire Lambert.

2128Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé.
2129Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 
2130Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. 
2131Désignation possible depuis la loi du 4 mars 2002 et statut de témoin privilégié depuis la loi du 2 février 2016.
2132Devenue contraignante (opposabilité à l'égard du médecin) depuis la loi du 2 février 2016. 
2133Dès la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé et les suivantes. 
2134Il faut préciser que c'est ce vide juridique qui provoque aujourd'hui encore diverses interprétations autour de ladite

notion. Des interprétations pouvant se révéler parfois favorables ou défavorables au patient en fin de vie. 
2135Précisons que les Pays-Bas, la Suisse ou encore la Belgique sont allés beaucoup plus loin dans leur législation en

matière de fin de vie 

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 398 



En conclusion, nous retiendrons que la fragilisation de la notion de consentement semble

avoir été l’œuvre d'influences2136 très variées lesquelles se sont répercutées sur les décideurs publics

français. Le consentement ne connaît pas une situation singulière puisqu'il convient de rappeler que

la dignité, notion essentielle dans le domaine de la fin de vie a aussi subi certaines influences. Des

influences qui permettent à nos instances gouvernantes de se déroger de leur devoir de réforme du

droit  de  la  fin  de  vie.  Des  influences  qui  aujourd'hui  fragilisent  de  plus  en  plus  les  valeurs

fondatrices de notre droit et qui à terme, nous amène à douter de leur vocation protectrice. A être

trop insuffisant, la dignité et le consentement sont-ils en mesure d'assurer la protection tant attendue

en  matière  de  fin  de  vie  ?  Ce  positionnement  ne  fait  qu’accroître  le  caractère  hésitant  de  la

bioéthique  vis  à  vis  de  certaines  situations  médicales  et  juridiques  en  lien  avec  la  fin  de  vie.

Désormais, notre étude va nous conduire à orienter notre travail de sorte à mettre en évidence la

fragilité de la notion dans les décisions-limites de fin de vie, notamment dans le cadre de l'affaire

Inès et de l'affaire Lambert. .

Paragraphe 2. La fragilité du consentement dans les décisions-limites de fin de vie 

Après avoir dévoilé l'insuffisance de la notion de consentement dans les termes même de la

législation française, notre recherche va nous conduire à relever les indices de la fragilité de ladite

notion dans le cadre de décisions-limites de fin de vie. On peut assurément affirmer qu'il n'y aurait

pas (un) mais plusieurs intérêts à démontrer la fragilité de la notion de consentement dans le cadre

des décision-limites de fin de vie. Dans un premier temps, notre travail consistera donc à déterminer

avec le plus d'exactitude possible le lien étroit entre la fragilité de la notion de consentement et le

caractère inattendu de certaines décisions de justice en matière de fin vie. En d'autres termes, il est

nécessaire de démontrer dans quelle mesure la fragilité du consentement se ressent dans le prononcé

inédit  de certaines décisions-limites de fin  de vie.  Dans un second temps, notre  réflexion nous

amènera à démontrer dans quelle mesure cette fragilité du consentement est génératrice de grandes

tensions entre les divers protagonistes de la fin de vie. Ou encore, dans quelle mesure cette fragilité

source de confusions est également une source de danger pour la fin de vie. Plus globalement, la

finalité poursuivie dans notre étude est de rendre compte des limites de la législation française de la

fin de vie au travers de l'insuffisance rédactionnelle des textes de lois et des décisions de justice

rendues.  Au  terme  de  cette  réflexion,  ce  raisonnement  nous  permettra  de  mieux  comprendre

pourquoi la bioéthique se dit hésitante dans le domaine de la fin de vie. 

2136L'influence des lobbies, des réseaux religieux, de grands industriels pharmaceutiques, etc.
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On se propose d'orienter et surtout d'illustrer ce travail de recherche autour de deux incontournables

décisions-limites de fin de vie l'affaire Inès de 2018 (A) et l'affaire Lambert (B). 

A. L'affaire « Inès » et la notion de consentement 

«  Les  forces  de  l'ordre  ont  dû  intervenir  pour  préserver  le  moment  où  les  médecins

arrêtaient les soins et pallier à toutes éventualités (...)2137 ».  Surréaliste situation pour une loi qui

dans son principe énonce que « toute personne a droit à une fin de vie digne et apaisée2138 ». Dans

un dessein de clarté, nous allons tout d'abord nous remémorer les points centraux de l'affaire de ce

21 juin 2018. Ce jour à l’hôpital de Nancy, une adolescente de 14 ans prénommée Inès 2139 en « état

végétatif persistant » depuis plus d'un an, décède quelques heures2140 après l'arrêt des soins décidé

par les médecins2141 et validé par la justice2142. Le décès d'Inès intervient malgré le fait que  « ses

parents  ont  jusqu'au  bout  essayé  de  s'y  opposer2143».  C'est  la  première  fois  en  France  qu'une

juridiction suprême2144 autorise l'arrêt des soins d'un enfant mineur en état végétatif contre l'avis de

ses parents. Manifestement, le consentement est la problématique centrale dans l'affaire Inès. Il nous

revient donc de prouver sa prépondérance et aussi les effets de sa fragilité2145. A cette fin, il convient

de retracer le droit français applicable à la situation complexe de fin de vie d'une patiente mineure et

inconsciente. Dans le cadre de la dernière disposition française du 2 février 2016, l'article L.1110-5-

12146 du Code de la santé publique prévoit la possibilité d'arrêt des traitements au titre du refus de

2137Communiqué justificatif  de la  direction du Centre Hospitalier  Régional  et  Universitaire  (CHRU) de  Nancy à
l'Agence France Presse (AFP) suite à l'engagement des forces de l'ordre lors de la mise en œuvre de la procédure
d'euthanasie passive d'Inès en 2018.  

2138Principe énoncé à l'article I de la loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits pour les personnes en fin de vie. 
2139Atteinte d'une myasthénie auto-immune, une maladie qui entraînait une dégénérescence neuromusculaire, Inès était

hospitalisée  au  CHRU de Nancy depuis  le  mois  de  juin  2017.  Son admission  dans  ce  service  de  réanimation
pédiatrique de l'hôpital de Nancy s'est faite suite à une crise cardiaque dont la jeune femme avait été réanimée.
Cependant, il faut préciser que depuis ce jour, l'adolescente est inconsciente dans un état médical stabilisé (coma).
Son maintien en vie est possible grâce à une respiration artificielle et une alimentation par sonde gastrique. 

2140Selon une dépêche du 21 juin 2018 « Fin de vie : la jeune Inès est décédée jeudi (un peu avant midi) après un arrêt
des soins initié mardi au CHRU de Nancy ». Il faut noter l'existence d'un fort désaccord entre l'équipe médicale et la
famille concernant la date supposée d'arrêt des soins d'Inès.    

2141Collégialité qui répond aux critères établis par la loi Claeys-Leonetti.  
2142CE, 5 janvier 2018, Mme B…, et M. D..., n° 416689.
2143Argument du recours déposé par les parents d'Inès devant la Cour Européenne des Droits de l'Homme (CEDH)

après la validation d'arrêt des traitements par le Conseil d'État le 5 janvier 2018. Dans ce recours les parents de
l'adolescente  « se plaignaient du fait que la décision d'arrêt des traitements de leur fille mineure soit finalement
prise par le médecin alors qu'ils s'y opposent ».

2144CE, réf.collégial, 5 janv. 2018, req. n°416689, publié au recueil Lebon. 
2145Notamment dans les lois de fin de vie dont s'est dotée la France depuis 1999. 
2146Alinéa 1 de l'article L.1110-5-1 du Code de la santé publique :  « Les actes mentionnés à l'article L. 1110-5 ne

doivent  pas  être  mis  en  œuvre  ou  poursuivis  lorsqu'ils  résultent  d'une  obstination  déraisonnable.  Lorsqu'ils
apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils
peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris, conformément à la volonté du patient et, si ce dernier est hors
d'état d'exprimer sa volonté, à l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire. » 
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l'obstination  déraisonnable.  La  loi  précise  que  dans  l'hypothèse  ou  le  patient  est  « hors  d'état

d'exprimer sa volonté », c'est le cas médical d'Inès, cette décision de cesser l'administration d'un

traitement ne pourra être prise qu'à l'issue d'une procédure collégiale2147. Autre élément à prendre en

compte dans le cadre de l'affaire Inès, la minorité de la patiente. Généralement, le droit français

considère les parents comme les premiers décisionnaires pour leur enfant.  L'article 371-12148 du

Code  civil  en  est  l'expression  la  plus  accomplie  puisqu'il  prévoit  que  les  parents  en  tant  que

titulaires de l'autorité parentale prennent pour leur enfant les décisions2149 dans son meilleur intérêt.

La difficulté apparaît avec le régime particulier ou le pronostic vital de l'enfant2150 peut-être engagé.

Le décret n° 2016-1066 du 3 août 20162151 prévoit en son article R.4127-37-22152 du Code de la santé

publique que dans le cadre d'une décision d'arrêt  de traitement concernant un enfant mineur,  le

médecin recueille l'avis des parents. Une question se pose, une question à laquelle le droit français

n'a pas su apporter de réponse précise : que vaut la valeur de cet avis ? Deux pistes de réponses, la

littérature  scientifique  et  la  jurisprudence.  Un article  relatif  à  la  néonatologie2153 écrit  dans  les

années  2000  nous  apprend  que  majoritairement,  les  soignants  considèrent  «  qu'il  n'est  pas

souhaitable que les parents participent directement à la décision concernant leur enfant » mais que

« leur point de vue doit être pris en compte ». Si on en croit la littérature, l'avis ne serait donc qu'un

point de vue, il faut donc examiner la jurisprudence. Deux décisions fondamentales ont été rendues

ces dernières années par la plus haute institution française. Dans l'affaire « Marwa » le 8 mars

20172154, le Conseil d'État a estimé que « l'avis des parents qui s'opposaient tous deux à l'arrêt des

traitements revêtait une importance particulière » alors qu'en 20182155, les mêmes juges considèrent

que  «  c'est  bien  au  médecin  que  revient  la  décision  en  dernier  ressort,  en  cas  d'obstination

déraisonnable avérée et approuvée par une procédure collégiale ». Jamais une pareille décision

2147La procédure collégiale a été conformément menée au cadre législatif puisque ad minima six entretiens ont eu lieu
entre le 7 juillet et le 21 juillet 2017.

2148« L'autorité  parentale  est  un  ensemble  de  droits  et  de  devoirs  ayant  pour  finalité  l'intérêt  de  l'enfant.  Elle
appartient aux parents jusqu'à la majorité ou l'émancipation de l'enfant pour le protéger dans sa sécurité, sa santé
et sa moralité, pour assurer son éducation et permettre son développement, dans le respect dû à sa personne (...) »

2149Au sens de l'article susvisé, il s'agit de décisions relatives à la sécurité de l'enfant, à sa santé et à sa moralité. 
2150VIALLA F. « Aux frontières de la vie : la mort comme solution ? », Revue Médecine et Droit, Elsevier, n° 91,

2008, pp.96-99 
2151Décret venant modifier le code de déontologie médicale et relatif aux procédures collégiales et au recours à la

sédation profonde et continue jusqu'au décès prévus par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.

2152« III-Lorsque la décision de limitation ou d'arrêt de traitement concerne un mineur ou un majeur protégé, le
médecin  recueille  en  outre  l'avis  des  titulaires  de  l'autorité  parentale  ou  du  tuteur,  selon  les  cas,  hormis  les
situations où l'urgence rend impossible cette consultation ». 

2153Micheline GAREL, Sylvie LENOIR, Hélène GRANDJEAN, Monique KAMINSKI, Marina CUTTINI, « Attitudes
et pratiques des soignants confrontés à des problèmes éthiques en néonatologie »,Volume 3, numéro 6, Novembre -
Décembre 2000. 

2154CE, 8 mars 2017, Assistance Publique-Hôpitaux de Marseille, n° 408146. 
2155CE, 5 janvier 2018, Mme B…, et M. D..., n° 416689. 
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n'aurait été rendue si la loi avait fait preuve de clarté. Très loin d'un pouvoir de codécision2156 des

parents,  l'avis  de ces  derniers  n'aurait  semble t-il  qu'une valeur  consultative  puisqu'il  faut  bien

reconnaître que la décision d'arrêt des traitements d'Inès a pu être mise en œuvre sans l'agrément de

ses parents2157. Face à l'accord des parents qui ne constitue pas un  « préalable indispensable2158»

dans une décision médicale de fin de vie d'un enfant mineur, l'avocat de la famille d'Inès, maître

Bouzidi  rétorque  que  « le  rôle  des  parents  est  réduit  a  celui  de  spectateur  engagé ». Si  cette

fragilité2159 du droit  autour  de la  notion de consentement  se  traduit  au premier  abord par  cette

fluctuation jurisprudentielle d'un autre coté, elle laisse entrevoir deux importantes difficultés pour

notre pays. Être capable de remédier à cette fragilité, c'est l'assurance de mettre en échec toutes

dérives car comme il convient de le souligner ce n'est pas la maladie qui a emporté Inès se sont bien

les médecins et  les juges. La France devra être capable de lever toute ambiguïté concernant la

notion de consentement si elle souhaite instaurer un véritable droit de la fin de vie2160 qui ne fasse

pas supporter le poids de la responsabilité sur ses acteurs directs2161 ou indirects2162. Car au final,

l'affaire  «  Inès  »  se  résume  assez  bien  entre  le  conflit  et  l'incompréhension.  On  se  propose

désormais, d'examiner un autre décision-limite de fin de vie, celle de l'affaire « Lambert ». 

B. L'affaire « Lambert » et la notion de consentement

« Ce qu’il faut noter tout d’abord c’est le caractère absurde de la mort. En ce sens, toute

tentation  de  la  considérer  comme  un  accord  de  résolution  au  terme  d’une  mélodie  doit  être

rigoureusement écartée2163».  Cette pensée de Jean-Paul Sartre résume fort  bien l'épicentre de la

réflexion que nous nous engageons à mener sur le conflit de volontés en matière de fin de vie.

2156C'est sur ce fondement juridique que les parents d'Inès ont décidé de déposer un recours devant la CEDH. La Cour
a considéré au terme de son appréciation que la décision des médecins d’arrêter les traitements pour la jeune fille de
14 ans (en état végétatif) malgré l’opposition des parents était conforme à la législation de 2016.   

2157CEDH, Requête n°1828/18 Djamila AFIRI et Mohamed BIDDARRI c/ France. Dans sa décision la CEDH a validé
la procédure d'euthanasie passive et a laissé au médecin la responsabilité de choisir dans quel délai exécuter les
traitements. 

2158Propos tenus par Xavier DOMINO, porte-parole du Conseil d'État à l'issue de l'ordonnance rendue par les juges. 
2159Laquelle peut s'apparenter à une sorte d'hésitation voire d'approximation du droit en matière de fin de vie. 
2160Pour précisions contrairement aux Pays-Bas, le droit français ne s'est toujours pas positionné sur la valeur juridique

à donner au consentement d'un enfant mineur/conscient qui formulerait une demande d'arrêt des traitements
2161« Je suis médecin mais je suis un homme, un père, et c'est terrible pour nous de prendre une telle décision. Notre

seul but, c'est l'intérêt supérieur de l'enfant (…), je ne suis pas devin mais les données actuelles de la science ne
laissent pas d'espoir ». C'est par ces mots que le médecin qui a coordonné les soins donnés à la jeune fille a confié
son malaise face à la responsabilité qui lui incombe face au père et à la mère d'Inès.

2162Devant les juges du Conseil d'État la mère d'Inès a affirmé « qu'il n'est pas certain que sa fille ne puisse pas se
réveiller » et si elle avait raison ? En 2004 au Royaume-Uni l'histoire du petit Ashya KING avaient suscité l'émoi de
tout un pays et aujourd'hui cette affaire remet en cause certaines données actuelles de la science. Pour rappel des
faits, les parents avaient défié l'hôpital en enlevant leur enfant atteint d'un cancer réputé en phase terminale selon les
pronostics des médecins ayant la charge de l'enfant. Amené à Prague afin d'y recevoir un traitement aux protons,
aujourd'hui l'enfant âgé de 8 ans est considéré comme guéri de sa maladie.   

2163SARTRE J-P., L’être et le néant, éd.Tel Gallimard, 1943 [2003], p. 578. 
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L'affaire  Lambert2164,  dix ans  de bataille  judiciaire,  dix ans de procédure médicale  et  autant  de

tensions  familiales  en  raison  d’une  interprétation  opposée  des  souhaits  du  patient  Vincent

Lambert2165 alors que ce dernier est hors d’état d'exprimer une quelconque volonté2166. L'intérêt de

notre étude résidera dans la mise en évidence de la fragilité d'une notion, le consentement. Il s'agira

de voir comment les divers intervenants de l'affaire Lambert (médecins, juges et proches) vont tour

à tour influer sur les décisions rendues et exposer périodiquement le patient à un risque vital. Afin

d'évaluer convenablement la problématique soulevée par l'affaire Lambert, il convient de mettre en

perspective plusieurs éléments fondamentaux. Qu'énonce cette loi du 2 février 2016 qui prévoit la

''dépénalisation de l'aide à mourir'' ? Afin de se prémunir de toute « obstination déraisonnable »,

l'article L.1110-5-1 du Code de la santé publique prévoit qu'un patient « hors d'état d'exprimer sa

volonté » pourra bénéficier de l'arrêt des soins qu'« à l'issue d'une procédure collégiale2167». Il faut

se  souvenir  que  l'un  des  objectifs  de la  loi  de 2016 a  été  initialement  d'affirmer  davantage  la

primauté  de  la  volonté  de  la  personne2168 néanmoins,  en  examinant  pointilleusement  ladite

législation on s’aperçoit de sa nature paradoxale. Le médecin et le juge semblent alternativement au

centre des décisions de fin de vie et l'affaire Lambert en est la plus magistrale expression. En 2015,

la CEDH2169 considère que « si la procédure en droit français est appelée collégiale, c'est au seul

médecin en charge du patient que revient la décision ». Le Conseil constitutionnel2170 interrogé à

son tour en 2017 va donner davantage de pouvoirs aux médecins2171. Les proches du patient sont

seulement  consultés2172 et  informés2173 car  cette  consultation  n'est  pas  une  obligation  pour  le

2164VIALLA  F., « Dans le labyrinthe de l'affaire Vincent L »,  JCP G Semaine Juridique (édition générale), n° 14,
2019, p.656 

2165Médicalement, le patient a été plongé dans un coma depuis 2008 suite à un accident de la circulation.  
2166THOUVENIN D., « L'arrêt de traitement mettant fin à la vie d'un patient hors d'état de s'exprimer : qui prend la

décision ? », RTD sanit. Soc. Dalloz, n° 3, 2014, pp.506-516
2167L'article L.1111-11 du Code de la santé publique prévoit cette procédure collégiale. 
2168Notamment  en  renforçant  la  portée  des  directives  anticipées,  devenues contraignantes  pour  le  médecin  et  en

accordant une place accrue au témoignage de cette volonté exprimé par la personne de confiance ou, à défaut, par sa
famille ou par ses proches.  

2169CEDH, 5 juin 2015, Lambert et autres c. France, requête numéro 46043/14.
2170Cons.const. 2 juin 2017, n° 2017-632 QPC.
2171Dans sa décision le Conseil Constitutionnel valide la loi du 2 février 2016 qui reconnaît aux médecins la possibilité

de stopper des traitements délivrés à un patient lorsque celui-ci est dans l'incapacité de s'exprimer. (et qu'il n'a pas
laissé de directives anticipées, ni désigné de personne de confiance).   

2172Décret n° 2016-1066 du 3 août 2016 (art 3) référencé à l'article R.4127-37-2 du Code de la santé publique (I) « La
décision de limitation ou d’arrêt de traitement respecte la volonté du patient antérieurement exprimée dans des
directives  anticipées.  Lorsque  le  patient  est  hors  d’état  d’exprimer  sa  volonté  et  en  l’absence  de  directives
anticipées,  la  décision  de  limiter  ou  d’arrêter  les  traitements  dispensés,  au  titre  du  refus  d’une  obstination
déraisonnable, ne peut être prise qu’à l’issue de la procédure collégiale prévue à l’article L. 1110-5-1 et après qu’a
été recueilli  auprès  de la  personne de confiance ou,  à  défaut,  auprès  de la  famille  ou de l’un des proches le
témoignage de la volonté exprimée par le patient ». 

2173Décret n° 2016-1066 du 3 août 2016 (art 3) référencé à l'article R.4127-37-2 du Code de la santé publique (IV)
« La décision de limitation ou d’arrêt de traitement est motivée. La personne de confiance, ou, à défaut, la famille,
ou l’un des proches du patient est informé de la nature et des motifs de la décision de limitation ou d’arrêt de
traitement (...)».  
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professionnel de santé puisque, le médecin en charge du patient reste le seul responsable de sa

décision. Le proche ne fait donc office que de porte-parole du patient2174 dans le sens ou il doit, dans

la mesure du possible, témoigner de ce qu’aurait été la volonté de ce dernier s’il avait eu la capacité

de  choisir  lui-même2175.  Le  patient  inconscient  est  relégué  au  second  plan  dans  cette  bataille

juridico-médicale.  De  toute  évidence,  ce  schéma  traduit  une  grande  fragilité  de  la  notion  de

consentement du patient et de ses proches dans le cadre de la fin de vie. Afin d'être précis dans notre

approche du consentement dans le domaine de la fin de vie, on se propose de rendre compte d'une

autre situation sur le sujet. Après nous être interrogés sur le rôle du juge en tant qu'interprète de la

loi, nous nous proposons d'aborder la place du juge dans l'appréciation d'une situation médicale de

fin de vie. Cela nous amène à nous demander comment les juges peuvent-ils valablement apprécier

une situation d'« obstination déraisonnable2176 » ou encore décider de se prononcer sur un arrêts des

traitements médicaux (...) ? 

Deux affaires attirent notre attention, l'affaire Marwa ou les juges2177 ont considéré que la

situation médicale de l'enfant ne constituait pas une obstination déraisonnable2178 pour conduire à

une interruption des  soins2179 et  l'affaire  Lambert  dans  laquelle  les  juges  ont  validé à  plusieurs

reprises  la  décision  d'arrêt  des  traitements2180.  Cela  nous  amène  à  réfléchir  sur  la  véritable

compétence  de  ces  juges2181 à  prendre  des  décisions  de  l'ordre  du  médical  ?  Si  l'appréciation

médicale entre souvent en conflit avec l'appréciation juridique que reste t-il de l'appréciation du

2174Au sens de l'article L.1110-4 (V) du Code de la santé publique : « En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le
secret médical ne s'oppose pas à ce que la famille, les proches de la personne malade ou la personne de confiance
définie à l'article L. 1111-6 reçoivent les informations nécessaires destinées à leur permettre d'apporter un soutien
direct à celle-ci … » 

2175Art. R. 4127-37-2. (I) du Code de la santé publique. 
2176LORIT B., « Affaire Vincent Lambert : le malaise du juge administratif face à une décision médicale d'interruption

des traitements », Option Droit & Affaires, n° 404, 2018, pp.8-9
2177CE, 8 mars 2017, Assistance Publique-Hôpitaux de Marseille, n°408146.
2178Selon les juges du Conseil d'État il s'agit de « l'administration de traitements disproportionnés, inutiles ou n'ayant

pour but que le maintien artificiel de la vie ». 
2179TA de Lyon, 9 novembre 2016, n°1607855. Il s'agit d'une décision de justice prise à peine quelques mois avant la

décision du Conseil d'état (Marwa). Dans cette décision, les juges du tribunal administratif de Lyon, juridiction de
premier degrés avaient pris l'initiative d'une décision d'arrêt des traitements pour une personne de 79 ans. 

2180CE,ordonnance du 24 avril 2019, Interruption des traitements de V. Lambert.n° 428117. II s'agit là de la dernière
décision rendue par la plus haute juridiction française toutefois, il faut rappeler que le Conseil avait déjà été amené à
se prononcer sur la légalité de l’arrêt des traitements d’un patient hors d’état d’exprimer sa volonté. Il s'agit de la
décision suivante : Conseil d’État, Ass., 24 juin 2014, Vincent Lambert, Req. n° 375081, 375090, 375091. 

2181Comment  retenir  la  compétence  d'un  juge  (un  praticien  du  droit)  dans  le  domaine  médical  lorsque  l'on  sait
qu'aujourd'hui encore dans le cadre de l'affaire Lambert les experts médicaux ne sont pas en mesure d'assurer l'état
médical du patient. Certains experts médicaux considèrent que Vincent Lambert est plongé dans un état végétatif, là
ou  d'autres  restent  persuadés  que  le  patient  est  dans  un  état  de  conscience  minimale.  Selon  le  Professeur
DUCROCQ,  brillant  neurologue,  un  état  végétatif  est  défini  lorsque  les  seules  réactions  de  la  personne  aux
stimulations (douloureuses, sonores, visuelles, …) qu'on lui applique sont d’ordre végétatif c'est à dire, qu'à aucun
moment on ne perçoit une réaction de conscience de la personne, ni sa volonté. A contrario, un état pauci-relationnel
chez un patient qui, bien que ne parlant pas, ne bougeant pas (ou peu), ne semblant pas réagir va manifester une
réaction lorsqu'on le stimule (quelque soit la stimulation). 
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patient et  de ses proches dans ces diverses prises de décisions2182 relatives à la fin de vie ? La

question de la fragilité du consentement en matière de fin de vie soulève un certain nombre de

critiques et d'inquiétudes. Pour certains experts de la matière, cette fragilité est susceptible d'induire

des réponses juridiques largement inadaptées2183 vis à vis des situations médicales de fin de vie mais

également des situations de grandes incompréhensions2184. Onze ans d'un déchirement familial en

toile de fond d'une quintuple condamnation à mort d'un homme dont l'espérance de vie ne devait

pas excéder 15 ans2185 mais qui aura malgré tout vécu ou survécu 11 ans. Être capable de remédier à

cette fragilité c'est l'assurance de mettre en échec toutes dérives et d'assurer une protection juridique

efficace pour l'ensemble des patients en situation de fin de vie. On peut dire que c'est à cette unique

condition que la bioéthique se révélera moins hésitante à intégrer la fin de vie dans ces valeurs de

référence. 

2182BINET J-R., « Affaire Lambert : rôles respectifs de la famille, du corps médical et du juge dans la décision de fin
de vie », Revue droit de la Famille, LexisNexis n° 6, 2019, pp.38-40

2183Propices aux abus ou encore aux débordements.   
2184Cette incompréhension des décisions rendues se caractérise par la multiplication des recours juridiques des proches

du patient. Le recours devant le Comité international des droits des personnes handicapées de l'ONU (CIDPH) suite
aux deux dernières décisions du Conseil d'État (24 avril 2019) et de la CEDH (30 avril 2019) en est l'illustration.  

2185Selon les médecins spécialistes des situations médicales de patients cérébro-lésé.
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CONCLUSION GENERALE 

Comment pourrions nous finaliser  notre étude sur la  fin de vie  sans alourdir  un sujet  ô

combien déjà fort compliqué. Notre recherche nous a conduit à aborder des thématiques variées et à

arpenter des terrains parfois inattendus. C'est sur la méditation d'un philosophe contemporain que

nous entendons introduire cette ultime réflexion. Selon Paul Ricoeur  « La fin de vie n'est pas la

mort, elle ne l'est pas encore2186 ». Mais qu'est-ce donc alors, la fin de vie ? D'un point de vue

médical, la fin de vie est un ensemble de protocoles médicaux avec ses interrogations nouvelles

liées à l'incessante avancée scientifique. D'un point de vue juridique, la fin de vie est un ensemble

de lois en faveur des malades et des personnes en fin d'existence. L'une des préoccupations centrale

de notre étude a concerné la capacité du droit français à s'adapter à cette société en pleine mutation.

En tant qu'auteurs de la dernière législation2187 en matière de fin de vie, le Député Jean Leonetti (Les

Républicains) et le politique Alain Claeys (PS) ont réuni tous leurs efforts respectifs pour produire

une loi qui ne déçoive personne. Qualifiée de « loi de compromis » en raison de ses nombreuses

zones d'ombre et de ses approximations, l'ensemble du dispositif2188 relatif à la fin de vie peine à

convaincre son auditoire. Ce « droit de dormir avant de mourir pour ne pas souffrir2189 » ne résout

pas les situations de fin de vie réputées complexes, il  permettrait juste d'éviter des fins de vies

inhumaines, sans jamais franchir la barrière de l'euthanasie. Au final, que savons nous exactement

de ces personnes dites en fin de vie ? Que prévoit précisément la loi ? La fin de vie, est-ce la

situation  médicale  du  malade  en  phase  terminale  d'une  longue  maladie  ou  celle  du  patient

polytraumatisé en état de conscience minimale depuis plus de dix ans2190 ? Notre recherche ne nous

a pas permis d'apporter une réponse tranchée sur la question soulevée. La seule certitude largement

exprimée  dans  les  sondages  d'opinion  c'est  que  les  individus  attendent  de  la  loi  française  une

protection, cependant il faut se rendre à l'évidence « le licite n'est pas toujours moral2191 ». Et si la

fin de vie était cette question intime dont l'État ne peut pas se saisir ? Si nous suivons la réflexion de

la bioéthicienne Marcella Iacub,  « la mort n'est jamais digne (…) mais ce qui serait encore plus

indigne serait de voir l’État s’arroger le droit de juger quelles sont les vies qui méritent d’être

2186RICOEUR P., « Accompagner la vie jusqu'à la mort »,  Revue protestante Amitiés, Rencontres entre chrétiens.
Sciences de la vie. Problèmes éthiques, n° 4, 2000, pp. 30-34

2187Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie.
2188A la loi Claeys-Leonetti de 2016, il faut rajouter la loi du 9 juin 1999  visant à garantir le droit à l'accès aux soins

palliatifs, celle du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé et enfin celle du 22
avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. 

2189Propos issus du discours de Jean Leonetti en référence à l'arrêt des traitements qui s'accompagne d'une sédation
profonde et continue jusqu’au décès. 

2190Vincent Lambert  était-il  véritablement en situation de fin de vie ? ou répondait  il  aux conditions d'un patient
lourdement handicapé ? Son décès n'a pas éteint, ni résolu nos interrogations sur ce point précis.  

2191Réflexion émise par le Doyen Carbonnier en 2000. 
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vécues  ou  pas2192 ».  La  fin  de  vie  serait  donc  à  la  fois,  cette  notion  de  rationalité  et  ce  brin

d'immatérialité qui se conjugue au présent comme au passé et que chacun semble vouloir maîtriser.  

Ce qui est certain, c'est que la fin de vie aussi réglementée, aussi médicalisée, aussi débattue

soit-elle,  au  final,  elle  nous  échappe  toujours  un  peu.  S'interroger  sur  la  fin  de  vie,  c'est

nécessairement  faire  ressortir  l'immanence de questions  existentielles relatives à  l'être  vivant  et

pensant que nous sommes. Parmi ces innombrables interrogations, la question de la frontière entre

la vie et la mort est au centre de la thématique relative à la fin de vie. Saint-Augustin disait « avant

que la mort ne vienne, il n'est pas mourant, mais vivant ; et, lorsqu'elle sera venue, il ne sera pas

mourant, mais mort2193 ». Au delà de soulever certaines incertitudes et interrogations, la citation

traduit cette réalité à laquelle nous avons été très tôt confrontée dans notre recherche. La fin de vie

doit-elle être  considérée dans notre pays  comme une éthique de la  vie ?  ou plutôt  comme une

éthique de la mort ? Résolument opposée à l'euthanasie et au suicide assisté, nous avons observé

que la France a hâtivement choisi un cadre législatif visant à accompagner et à protéger la personne

jusqu'à la  mort (d'abord au travers des soins palliatifs  en 1999 puis de la sédation profonde et

continue depuis 2016). La personne en fin de vie est donc considérée comme vivante, jusqu'à ce que

survienne son décès. Envisager la fin de vie dans le cadre d'une éthique de la vie, nous a donc

conduit à rapprocher la notion de fin de vie d'une autre notion incontournable, la bioéthique. Après

avoir constaté dans nos recherches que la bioéthique2194 était susceptible d'entraver (plus qu'elle ne

promeut) l'évolution du droit français en matière de fin de vie, une question s'est alors posée. Serait-

il judicieux de remettre en cause ledit concept notamment, dans son application au domaine de la

fin de vie ? En d'autres termes, sa remise en cause permettrait-elle d'apporter une ou des réponses

plus adaptées aux attentes nouvelles de notre société en matière de fin de vie. A ce jour, la question

de la remise en cause ne s'est aucunement posée, hormis quelques bruits de couloirs. Nos instances

dirigeantes  françaises  semblent  visiblement  très  attachées  à  la  notion,  puisque  celle-ci  semble

accréditer  le  système juridique en vigueur  en matière  de fin de vie2195.  Tant  que l'État  français

n'envisagera pas de proposer une législation plus audacieuse visant à reconnaître le suicide assisté

voire à légaliser la procédure d'euthanasie, la remise en cause ne sera pas inscrite à l'ordre du jour.

2192IACUB M., « La mort n'est jamais digne », Tribune journal Libération, 6 février 2015. Dans cette tribune, Marcelle
Iacub considère qu'il est du devoir de la société d'apaiser les douleurs des individus mais qu'à aucun moment l'État
doit devenir un agent actif de leur mort car le patent doit rester avant tout maître de ses choix. 

2193SAINT-AUGUSTIN, La Cité de Dieu, tome 1 : Livres I à X, éd. Seuil, coll. Points Sagesses, 2004, p.435 
2194Par essence la bioéthique a toujours eu une vocation protectrice quelque soit le domaine qu'elle est pu concerner.. 
2195LAUDE A., « Le droit au soulagement de la douleur », Journal de Droit de la Santé et de l'Assurance Maladie

(JDSAM), n° 2, 2014, pp.32-33 ; BOLOT F., « La prise en charge de la douleur, des souffrances en fin de vie », La
Gazette  du Palais,  Lextenso,  n° 78, 2003, pp.7-17 ;  AOUIJ-MRAD, A.,  « Le  droit  face à la douleur »,  Journal
international de bioéthique, Eska, n° 1, 2002, pp.17-31
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Une autre question demeure sans réponse, pourquoi la fin de vie n'a t-elle donc pas ses propres État

généraux  de  la  bioéthique  ?  Autant  de  questions,  autant  d'inconnues  (…)  mais  assurément,

l'encadrement juridique de la  fin  de vie pour les  années  futures se définira en fonction de son

rapport avec la notion de bioéthique. 

Si le dessein même de ces travaux de recherche fut de soulever la réflexion, d'engager la

critique, de recueillir les diverses opinions vis à vis de notre système juridique en matière de fin de

vie à titre plus personnel, j'entends finaliser cette appréciation sur une note d'optimisme. Certes,

nous avons tendance à dire qu'il est plus facile de juger que de s'auto-juger cependant, il revient à

chacun de nous, dirigeants et dirigés d'écouter et de tenter de comprendre les raisons de l'évolution

de notre monde. Ces dernières années, la fin de vie a indéniablement changé, tout simplement parce

que notre rapport à la mort a lui-même changé. Comment pourrions nous mobiliser notre ultime

réflexion autour de ces questions fondamentales de vie, de mort, de bioéthique et de fin de vie sans

nous  référer  à  Marie  de  Hennezel  cette  personnalité  française  hors  du  commun  qui  a  fait  de

l'accompagnement des personnes en fin de vie son domaine de spécialité. Dans son ouvrage intitulé

La mort  intime2196, l'auteure  nous  traduit  sa  vision  de  la  mort. « La mort  est  de  plus  en  plus

médicalisée ce qui a terme va conduire à une autre façon d'appréhender la mort » nous dit-elle.  Le

message  de  Marie  de  Hennezel  est  parfaitement  clair,  les  dernières  avancées  médicales  et

scientifiques ont concouru à changer le visage de la mort. La mort est un sujet tabou et la souffrance

est devenue intolérable, alors nos valeurs auraient-elles changées ? Notre société actuelle devenue

de plus en plus matérialiste et consumériste n'accepte plus la fatalité au point de vouloir repousser

toujours plus loin l'échéance du mourir. Notre société de plus en plus matérialiste et consumériste

réfute  foncièrement  toutes  idées  de  souffrance  précédent  la  mort,  et  pourtant  comme  nous  le

rappelle fort bien Robert Badinter « par nature l'homme est voué à souffrir et à mourir (...)2197 ». Au

final, notre plus grand travail à tous, sera bien de « consentir à l'imprévisible2198», d'accepter la mort,

et de cesser de vouloir l'éloigner de notre quotidien2199. Est-ce là un dessein purement utopique ? ou

simplement réaliste dans notre société du XXIème siècle ? Nul ne saurait y répondre par avance,

mais comme le souligne avec insistance Marie de Hennezel, l'un de nos plus grand dilemme à tous

sera « de remettre la mort à sa juste place dans nos vies2200 ». À cette seule condition, les Hommes

2196DE HENNEZEL M., La mort intime, éd. Pocket, coll. Littérature, Paris, 2006, 256 p. 
2197LEONETTI J. (auteur), collaboration BADINTER R. (préface), C'est ainsi que les hommes meurent, éd. Place des

éditeurs, Paris, 2015, p.8   
2198DERVILLE T., La bataille de l'euthanasie, Enquête sur les 7 affaires qui ont bouleversé la France,  éd. Salvator,

coll. Carte blanche, 2012, p.96
2199DE HENNEZEL M.,  La mort, parlez moi d'autre chose !, éd. In Press Eds, coll. Old'up Inventer Sa Vieillesse,

Paris, 2019, 215 p.
2200Op. cit. La mort, parlez moi d'autre chose !

 Marie-Pierre POUX  - « Recherches sur l'influence de la bioéthique sur le droit : le cas de la fin de vie » - thèse  2019 408 



se prémuniront de toutes formes de dérives à l'image de toutes celles qui se multiplient chez nos

voisins européens2201. 

Les nombreuses recherches engagées autour de ce sujet ultra sensible de la fin de vie et de la

bioéthique ne nous auront pas permis de répondre à l'ensemble de nos interrogations. Au contraire,

ces recherches ont fait naître de nouveaux questionnements et de nouvelles réflexions. Même si

malgré lui, Vincent Lambert est devenu ces derniers mois le symbole de la fin de vie comme le

souligne Jean Leonetti2202, il  serait toutefois erroné de résumer la fin de vie à l'affaire Lambert.

Selon  le  Professeur  Aubry,  « ce  n’est  pas  non  plus  avec  une  loi  qu’on  couvrira  toutes  les

problématiques de la fin de vie2203 ». Que nous adhérions ou non à la pensée du Professeur Aubry,

cela ne nous empêche pas d'avoir à l'esprit certaines propositions en faveur de la fin de vie pour les

prochaines  années.  Pourquoi  ne  pas  envisager  une  mesure  qui  anticiperait  la  fin  de  vie  des

individus.  Cette mesure consisterait  à rendre la personne de confiance ou la  directive anticipée

obligatoire.  Pourquoi  n'envisagerions  nous  pas  de  développer  davantage  les  soins  palliatifs  en

France en y accordant des moyens plus conséquents. Enfin, pourquoi n'accorderions nous pas des

délais plus longs dans le cadre de la mise en œuvre de la procédure de sédation prévue par la loi

Claeys-Leonetti de 2016. Un temps de préparation, d'accompagnement et d'écoute avec la famille et

les proches. Ce délai aurait très certainement permis dans le cadre de l'affaire Inès de préparer les

parents  à  la  mort  de  leur  enfant  de  manière  plus  sereine.  Ce  ne  sont  bien  sûr  que  quelques

propositions, il y a en certainement beaucoup d'autres. Il faut reconnaître que le sujet de la fin de vie

reste un sujet  foncièrement ouvert  et  avant tout un sujet  humain.  Les approches et  les avis sur

l'ensemble des questions étant très divergents entre les individus de toute évidence, il appartient à

notre conscience individuelle de se forger sa propre opinion. 

2201WELSCHINGER B., « La légalisation de l’euthanasie et l’aide au suicide aux Pays-Bas: un défi pour les États
européens », INFOKara, Revue internationale de soins palliatifs, 2001, 63 (3), pp. 3-10. Il y a un projet « fou » d'une
législation  aux  Pays-Bas  qui  prévoit  d'ouvrir  l'euthanasie  en  faveur  des  personnes  âgées  pour  celles  ayant  le
sentiment d'avoir accompli leur vie, des personnes atteintes de troubles psychiatriques et psychologiques (la maladie
d'alzheimer, la dépression profonde …). A l'image de la fin de vie en Suisse et l'essor d'un véritable marché de la
mort avec le suicide assisté organisé par des associations non gouvernementales. 

2202LEONETTI J.,   « Vincent Lambert  est  devenu,  malgré lui,  le symbole de la  fin  de vie »,  Tribune Journal  Le
Monde, publiée le 11 juillet 2019.

2203Propos tenus par le Pr AUBRY Régis (Président de l'Observatoire national de la fin de vie) lorsqu'il fut questionner
sur la possibilité d'une nouvelle loi sur la fin de vie en 2018.
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ANNEXES 1

Conseil d'État

N° 416689

ECLI:FR:CEORD:2018:416689.20180105

Publié au recueil Lebon

Juge des référés, formation collégiale

M. le Pdt. Bernard Stirn, rapporteur

SCP BOUZIDI, BOUHANNA ; LE PRADO ; SCP BOUTET-HOURDEAUX, avocats

Lecture du vendredi 5 janvier 2018

REPUBLIQUE FRANCAISE

AU NOM DU PEUPLE FRANCAIS

Vu la procédure suivante :

Mme D...B...et  M.  E...F...ont  demandé au  juge  des  référés  du  tribunal  administratif  de  Nancy,
statuant sur le fondement de l'article L. 521-2 du code de justice administrative, à titre principal,
d'ordonner au centre hospitalier régional universitaire (CHRU) de Nancy de suspendre l'exécution
de la décision du 21 juillet 2017 prévoyant de mettre fin aux traitements prodigués à leur fille,
A...F...,  et,  à titre subsidiaire,  d'une part,  de suspendre à titre conservatoire l'exécution de cette
décision et, d'autre part, de prescrire une expertise médicale, confiée à un collège de trois médecins
ayant  pour  mission  de  décrire  l'état  clinique  actuel  d'A...  F...et  son  évolution  depuis  son
hospitalisation et  de se prononcer sur le  caractère irréversible  des lésions neurologiques,  sur le
pronostic clinique et sur l'intérêt de maintenir ou non les traitements en cause. 

Par une ordonnance n° 1702368 du 14 septembre 2017, le juge des référés du tribunal administratif
de Nancy, statuant dans les conditions prévues au dernier alinéa de l'article L. 511-2 du code de
justice administrative, a, avant de statuer sur la requête, d'une part, ordonné qu'il soit procédé, dans
les conditions prévues par les articles R. 621-2 à R. 621-14 du code de justice administrative, à une
expertise  confiée  à  un  collège  composé  d'un  médecin-réanimateur  et  de  deux  neuropédiatres,
désignés par la présidente du tribunal administratif de Nancy, avec pour mission, dans un délai de
deux mois à compter de la constitution du collège, en premier lieu, de décrire l'état clinique actuel
d'A... F...et son évolution depuis son hospitalisation au CHRU de Nancy et, en particulier, d'indiquer
son  niveau  de  souffrance,  en  deuxième  lieu,  de  déterminer  si  la  patiente  est  en  mesure  de
communiquer,  de  quelque  manière  que  ce  soit,  avec  son  entourage,  en  troisième  lieu,  de  se
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prononcer  sur  le  caractère  irréversible  des  lésions  neurologiques  de  l'enfant,  sur  le  pronostic
clinique et  sur le  caractère raisonnable ou non du maintien de l'assistance respiratoire  par voie
mécanique ou au moyen d'interventions qui seront précisées et, en quatrième lieu, si la poursuite de
cette assistance s'avère nécessaire, de préciser si des interventions complémentaires doivent être
mises  en œuvre et,  auquel cas,  d'indiquer  lesquelles et,  d'autre part,  suspendu l'exécution de la
décision du 21 juillet 2017 dans l'attente de la décision du juge des référés qui interviendrait au vu
des conclusions du rapport d'expertise. 

Par une ordonnance n° 1702368 du 7 décembre 2017, le juge des référés du tribunal administratif de
Nancy a, au vu du rapport d'expertise remis le 17 novembre 2017, rejeté la demande de Mme B...et
M.F....

Par une requête et un mémoire, enregistrés les 20 et 28 décembre 2017 au secrétariat du contentieux
du Conseil d'Etat, Mme B...et M. F...demandent au juge des référés du Conseil d'Etat, statuant sur le
fondement de l'article L. 521-2 du code de justice administrative :

1°) d'annuler cette ordonnance ;

2°) de suspendre l'exécution de la décision d'arrêt des soins prise par le docteur Boussard du 21
juillet 2017 et notifiée le 3 août 2017 ;

3°) de mettre à la charge du centre hospitalier régional universitaire de Nancy la somme de 3 000
euros  au  titre  des  articles  37  de  la  loi  du  10  juillet  1991  et  L.  761-1  du  code  de  justice
administrative.

Ils soutiennent que :
- la condition d'urgence est remplie au regard du caractère irréversible qui s'attacherait à l'exécution
de la décision d'arrêt de la ventilation mécanique et à l'atteinte irrémédiable qui serait portée à la vie
d'A...F... ;
- il est porté une atteinte grave et manifestement illégale au droit au respect de la vie d'A... F...et au
droit au respect du consentement dès lors que la décision d'arrêter les traitements méconnaît, d'une
part, les dispositions de l'article L. 1110-5-1 du code de la santé publique et, d'autre part, celles de
l'article R. 4127-42 du même code en ce qu'elle intervient en désaccord avec l'avis des parents de la
patiente ;
- l'état de leur fille, que l'ordonnance du juge des référés a caractérisé comme un état irréversible de
perte  d'autonomie  la  rendant  tributaire  des  moyens  de  suppléance  de  ses  fonctions  vitales,  ne
constitue pas une situation dans laquelle la poursuite du traitement en cause serait injustifiée au nom
du refus de l'obstination déraisonnable ;
- l'article R. 4127-37-2 du code de la santé publique, s'il permet qu'il puisse être passé outre au refus
des parents de voir cesser les traitements de leur enfant, méconnaît les dispositions de l'article 371-1
du code civil ainsi que celles des articles L. 1111-2 et L. 1111-4 du code de la santé publique,
auxquels la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie n'a pas entendu déroger ;
- l'article R. 4127-37-2 du code de la santé publique, s'il permet qu'il puisse être passé outre au refus
des parents de voir cesser les traitements de leur enfant, méconnaît la convention du Conseil de
l'Europe pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des
applications de la biologie et de la médecine signée à Oviedo le 4 avril 1997, dont la ratification a
été autorisée par la loi du 7 juillet 2011 relative à la bioéthique, en particulier son article 6 qui
garantit aux seuls titulaires de l'autorité parentale le droit de consentir aux soins d'un enfant mineur.
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Par  un  mémoire  en  défense,  enregistré  le  26  décembre  2017,  le  centre  hospitalier  régional
universitaire de Nancy conclut au rejet de la requête. Il fait valoir que les moyens soulevés par les
requérants ne sont pas fondés.

Vu les autres pièces du dossier ;

Vu : 
- la convention européenne de sauvegarde des droits de l'homme et des libertés fondamentales ; 
- la convention européenne pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain
à l'égard des applications de la biologie et de la médecine signée à Oviedo le 4 avril 1997 ;
- le code civil ;
- le code de la santé publique ;
- la décision du Conseil constitutionnel n° 2017-632 QPC du 2 juin 2017 ;
- le code de justice administrative ;

Après avoir convoqué à une audience publique, d'une part, Mme B...et M. F..., d'autre part, le centre
hospitalier régional universitaire de Nancy et la ministre des solidarités et de la santé ;
Vu le procès-verbal de l'audience publique du jeudi 28 décembre 2017 à 16 heures 30 au cours de
laquelle ont été entendus : 

- Me Bouzidi, avocat au Conseil d'Etat et à la Cour de cassation, avocat de Mme B... et M. F...;

- Mme B...et M.F... ;

- Me Boutet, avocat au Conseil d'Etat et à la Cour de cassation, avocat du centre hospitalier régional
universitaire de Nancy ;

- les représentants du centre hospitalier régional universitaire de Nancy ;

et à l'issue de laquelle le juge des référés a clos l'instruction ;

Considérant ce qui suit :

1.  Il  résulte  de  l'instruction  que  la  jeune  A...F...,  née  le  11  janvier  2003,  qui  souffrait  d'une
myasthénie auto-immune sévère, a été trouvée inanimée à son domicile, dans la matinée du 22 juin
2017 à la suite d'un arrêt cardio-respiratoire. Elle a été prise en charge en urgence et transférée au
centre  hospitalier  régional  universitaire  (CHRU)  de  Nancy,  où  la  ventilation  mécanique  a  été
poursuivie et où il a été procédé à la pose d'une voie veineuse centrale, d'une sonde gastrique et
d'une  sonde  urinaire  ainsi  qu'à  une  sédation  analgésique.  Après  avoir  réalisé  des
électroencéphalogrammes, les 23 juin, 25 juin, 28 juin et 3 juillet 2017 ainsi qu'une imagerie par
résonance  magnétique  (IRM)  le  28  juin  2017,  l'équipe  médicale  a  constaté  une  évolution
neurologique  très  défavorable  avec  absence  de  réveil,  myoclonies  sous  corticales,  absence  de
réactivité et d'organisation des tracés électroencéphalographiques et lésions ischémiques diffuses
sur l'IRM, impliquant le tronc cérébral et le noyau gris. Dans ces conditions, le médecin responsable
du  service  d'anesthésie-réanimation  pédiatrique  du  CHRU  de  Nancy,  après  avoir  recherché
vainement  un consensus  avec les  parents  sur  l'arrêt  des  soins,  a  décidé d'engager  la  procédure
collégiale prévue à l'article L. 1110-5-1 du code de la santé publique. Une réunion collégiale s'est
tenue le 21 juillet 2017, en présence notamment d'un consultant extérieur, professeur honoraire de
pédiatrie, à l'issue de laquelle a été décidé l'arrêt de la ventilation mécanique et l'extubation d'A...,
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en raison du caractère sévère des lésions neurologiques constatées, de possibilités d'amélioration ou
de guérison quasi-nulles selon les données actuelles de la science et d'un état pauci-relationnel avec
persistance d'un coma aréflexique et disparition des réflexes du tronc cérébral. Afin de préserver le
droit  au  recours  effectif,  il  a  toutefois  été  prévu  que  la  décision  ne  serait  pas  appliquée  dans
l'hypothèse d'un recours des parents d'A.... La décision a été notifiée aux parents de la jeune A...par
un courrier du 3 août 2017. 

2.  M.  F...et  Mme  B...ont  saisi  le  juge  des  référés  du  tribunal  administratif  de  Nancy,  sur  le
fondement de l'article L. 521-2 du code de justice administrative, le 11 septembre 2017, afin que
soit ordonnée la suspension de l'exécution de la décision du 21 juillet 2017. Le juge des référés du
tribunal administratif de Nancy, statuant dans les conditions prévues à l'article L. 511-2 du code de
justice administrative, a, par une première ordonnance en date du 14 septembre 2017, ordonné une
expertise, qu'il a confiée à un collège de trois experts, et suspendu, dans l'attente de leur rapport,
l'exécution de la décision en cause puis, après la remise du rapport des experts, par une seconde
ordonnance rendue le 7 décembre 2017, a rejeté la demande de M. F...et MmeB.... Ces derniers font
appel de cette ordonnance.

Sur l'office du juge des référés statuant sur le fondement de l'article L. 521-2 du code de justice
administrative :

3. Aux termes du troisième alinéa de l'article L. 511-2 du code de justice administrative : " Lorsque
la nature de l'affaire le justifie, le président du tribunal administratif ou de la cour administrative
d'appel ou, au Conseil d'Etat, le président de la section du contentieux peut décider qu'elle sera
jugée, dans les conditions prévues au présent livre, par une formation composée de trois juges des
référés, sans préjudice du renvoi de l'affaire à une autre formation de jugement dans les conditions
de droit commun ".

4. L'article L. 521-2 du code de justice administrative dispose que : " Saisi d'une demande en ce
sens  justifiée  par  l'urgence,  le  juge  des  référés  peut  ordonner  toutes  mesures  nécessaires  à  la
sauvegarde  d'une  liberté  fondamentale  à  laquelle  une  personne  morale  de  droit  public  ou  un
organisme de droit privé chargé de la gestion d'un service public aurait porté, dans l'exercice d'un de
ses pouvoirs, une atteinte grave et manifestement illégale. Le juge des référés se prononce dans un
délai de quarante-huit heures ". 

5. En vertu de ce dernier article, le juge administratif des référés, saisi d'une demande en ce sens
justifiée par une urgence particulière,  peut ordonner toutes mesures nécessaires à la sauvegarde
d'une liberté fondamentale à laquelle une autorité administrative aurait porté une atteinte grave et
manifestement illégale. Ces dispositions législatives confèrent au juge des référés, qui se prononce
en principe seul et qui statue, en vertu de l'article L. 511-1 du code de justice administrative, par des
mesures qui présentent un caractère provisoire, le pouvoir de prendre, dans les délais les plus brefs
et au regard de critères d'évidence, les mesures de sauvegarde nécessaires à la protection des libertés
fondamentales.

6. Toutefois, il appartient au juge des référés d'exercer ses pouvoirs de manière particulière, lorsqu'il
est saisi, sur le fondement de l'article L. 521-2 du code de justice administrative, d'une décision,
prise par un médecin, dans le cadre défini par le code de la santé publique, et conduisant à arrêter ou
ne pas mettre en oeuvre, au titre du refus de l'obstination déraisonnable, un traitement qui apparaît
inutile ou disproportionné ou sans autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, dans la mesure
où l'exécution de cette décision porterait de manière irréversible une atteinte à la vie. Il doit alors, le
cas échéant en formation collégiale conformément à ce que prévoit le troisième alinéa de l'article L.
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511-2 du code de justice administrative, prendre les mesures de sauvegarde nécessaires pour faire
obstacle à son exécution lorsque cette décision pourrait ne pas relever des hypothèses prévues par la
loi, en procédant à la conciliation des libertés fondamentales en cause, que sont le droit au respect
de la vie et le droit du patient de consentir à un traitement médical et de ne pas subir un traitement
qui serait le résultat d'une obstination déraisonnable. 

Sur le cadre juridique applicable au litige :

7. Le cadre juridique applicable au litige est défini par les dispositions législatives du code de la
santé publique, modifiées en dernier lieu par la loi du 2 février 2016. Aux termes de l'article L.
1110-1 du code la santé publique : " Le droit fondamental à la protection de la santé doit être mis en
oeuvre par tous moyens disponibles au bénéfice de toute personne. ". L'article L. 1110-2 de ce code
dispose que : " La personne malade a droit au respect de sa dignité ". Aux termes de l'article L.
1110-5 du même code : " Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de l'urgence des
interventions que celui-ci requiert, le droit de recevoir, sur l'ensemble du territoire, les traitements et
les soins les plus appropriés et de bénéficier des thérapeutiques dont l'efficacité est reconnue et qui
garantissent la meilleure sécurité sanitaire et le meilleur apaisement possible de la souffrance au
regard  des  connaissances  médicales  avérées.  Les  actes  de  prévention,  d'investigation  ou  de
traitements et de soins ne doivent pas, en l'état des connaissances médicales, lui faire courir de
risques disproportionnés par rapport au bénéfice escompté. (...) ". Aux termes de l'article L. 1110-5-
1 du même code : " Les actes mentionnés à l'article L. 1110-5 ne doivent pas être mis en oeuvre ou
poursuivis  lorsqu'ils  résultent  d'une  obstination  déraisonnable.  Lorsqu'ils  apparaissent  inutiles,
disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent
être suspendus ou ne pas être entrepris, conformément à la volonté du patient et, si ce dernier est
hors d'état d'exprimer sa volonté, à l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire.
(...) ". Aux termes de l'article L. 1110-5-2 du même code : " (...) Lorsque le patient ne peut pas
exprimer sa volonté et,  au titre du refus de l'obstination déraisonnable mentionnée à l'article L.
1110-5-1, dans le cas où le médecin arrête un traitement de maintien en vie, celui-ci applique une
sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décès,
associée à une analgésie. / La sédation profonde et continue associée à une analgésie prévue au
présent article est mise en oeuvre selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui
permet à l'équipe soignante de vérifier préalablement que les conditions d'application prévues aux
alinéas précédents sont remplies. (...) ". Aux termes de l'article L. 1111-4 du même code : " (...)
Lorsque la  personne est  hors  d'état  d'exprimer  sa  volonté,  la  limitation  ou l'arrêt  de  traitement
susceptible d'entraîner son décès ne peut être réalisé sans avoir respecté la procédure collégiale
mentionnée à l'article L. 1110-5-1 et les directives anticipées ou, à défaut, sans que la personne de
confiance prévue à l'article L. 1111-6 ou, à défaut la famille ou les proches, aient été consultés. (...) /
Le consentement du mineur ou du majeur sous tutelle doit être systématiquement recherché s'il est
apte à exprimer sa volonté et à participer à la décision (...) ". Le III de l'article R. 4127-37-2 du code
de la santé publique précise enfin que : " La décision de limitation ou d'arrêt de traitement est prise
par le médecin en charge du patient à l'issue de la procédure collégiale. Cette procédure collégiale
prend la forme d'une concertation avec les membres présents de l'équipe de soins, si elle existe, et
de l'avis motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien
de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L'avis motivé d'un
deuxième consultant est recueilli par ces médecins si l'un d'eux l'estime utile. / Lorsque la décision
de limitation ou d'arrêt de traitement concerne un mineur ou un majeur protégé, le médecin recueille
en outre l'avis des titulaires de l'autorité parentale ou du tuteur, selon les cas, hormis les situations
où l'urgence rend impossible cette consultation. (...) ". 

8. Il résulte des dispositions législatives citées au point 7, ainsi que de l'interprétation que le Conseil
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constitutionnel en a donnée dans sa décision n° 2017-632 QPC du 2 juin 2017, qu'il appartient au
médecin en charge d'un patient hors d'état d'exprimer sa volonté d'arrêter ou de ne pas mettre en
oeuvre,  au titre du refus de l'obstination déraisonnable,  les traitements qui apparaissent inutiles,
disproportionnés  ou  sans  autre  effet  que  le  seul  maintien  artificiel  de  la  vie.  Dans  pareille
hypothèse, le médecin ne peut prendre une telle décision qu'à l'issue d'une procédure collégiale,
destinée à l'éclairer sur le respect des conditions légales et médicales d'un arrêt du traitement, et,
sauf dans les cas mentionnés au troisième alinéa de l'article L. 1111-11 du code de la santé publique,
dans  le  respect  des  directives  anticipées  du  patient,  ou,  à  défaut  de  telles  directives,  après
consultation de la personne de confiance désignée par le patient ou, à défaut, de sa famille ou de ses
proches. 

9. Quand le patient hors d'état d'exprimer sa volonté est un mineur, il incombe au médecin, non
seulement de rechercher, en consultant sa famille et ses proches et en tenant compte de l'âge du
patient, si sa volonté a pu trouver à s'exprimer antérieurement, mais également, ainsi que le rappelle
l'article  R.  4127-42  du  code  de  la  santé  publique,  de  s'efforcer,  en  y  attachant  une  attention
particulière, de parvenir à un accord sur la décision à prendre avec ses parents ou son représentant
légal, titulaires, en vertu de l'article 371-1 du code civil, de l'autorité parentale. Dans l'hypothèse où
le  médecin  n'est  pas  parvenu à  un tel  accord,  il  lui  appartient,  s'il  estime  que la  poursuite  du
traitement  traduirait  une  obstination  déraisonnable,  après  avoir  mis  en  oeuvre  la  procédure
collégiale,  de prendre la  décision de limitation ou d'arrêt  de traitement.  Ces règles ne sont pas
incompatibles avec les stipulations de l'article 6 § 2 de la convention européenne pour la protection
des droits de l'homme et de la dignité de l'être humain à l'égard des applications de la biologie et de
la médecine, signée à Oviedo le 4 avril 1997, qui prévoient que, lorsqu'un mineur n'a pas la capacité
de  consentir  à  une  intervention,  "  celle-ci  ne  peut  être  effectuée  sans  l'autorisation  de  son
représentant, d'une autorité ou d'une personne ou instance désignée par la loi ". Les prescriptions
réglementaires du code de la santé publique ne méconnaissent pas davantage les dispositions de
l'article 371-1 du code civil relatives à l'autorité parentale. 

10. La décision du médecin de limitation ou d'arrêt des traitements d'un patient mineur hors d'état
d'exprimer sa volonté doit être notifiée à ses parents ou à son représentant légal afin notamment de
leur permettre d'exercer un recours en temps utile, ce qui implique en particulier que le médecin ne
peut mettre en oeuvre cette décision avant que les parents ou le représentant légal du jeune patient,
qui pourraient vouloir saisir la juridiction compétente d'un recours, n'aient pu le faire et obtenir une
décision de sa part. 

Sur le litige en référé : 

11. Pour apprécier si les conditions d'un arrêt des traitements de suppléance des fonctions vitales
sont réunies s'agissant d'un patient victime de lésions cérébrales graves, quelle qu'en soit l'origine,
qui se trouve dans un état végétatif ou dans un état de conscience minimale le mettant hors d'état
d'exprimer  sa  volonté  et  dont  le  maintien  en  vie  dépend  d'un  mode  artificiel  d'alimentation  et
d'hydratation, le médecin en charge doit se fonder sur un ensemble d'éléments, médicaux et non
médicaux,  dont  le  poids  respectif  ne  peut  être  prédéterminé  et  dépend  des  circonstances
particulières à chaque patient, le conduisant à appréhender chaque situation dans sa singularité. Les
éléments médicaux doivent couvrir une période suffisamment longue, être analysés collégialement
et porter notamment sur l'état actuel du patient, sur l'évolution de son état depuis la survenance de
l'accident ou de la maladie, sur sa souffrance et sur le pronostic clinique. Une attention particulière
doit être accordée à la volonté que le patient peut avoir exprimée, par des directives anticipées ou
sous une autre forme. Dans le cas d'un patient mineur, il incombe en outre au médecin de rechercher
l'accord des parents ou du représentant légal de celui-ci,  d'agir  dans le souci de la plus grande
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bienfaisance à l'égard de l'enfant et de faire de son intérêt supérieur une considération primordiale.

12. En l'espèce, il résulte, en premier lieu de l'instruction et, en particulier, du rapport des trois
médecins experts commis par le tribunal administratif, qui ont réalisé un examen de l'enfant le 31
octobre  2017,  que  la  jeune  A...est  placée  en  permanence  en  état  de  décubitus  dorsal,  intubée,
ventilée artificiellement et porteuse d'une sonde naso-gastrique et d'une sonde oro-pharyngée en
aspiration continue  afin d'aspirer  les  abondantes  sécrétions  salivaires,  étant  dans  l'incapacité  de
déglutir  de  manière  autonome.  Elle  ne  présente  aucune  mobilité,  spontanée,  volontaire  ou  en
réponse à la douleur, et aucun réflexe cornéen n'est visible. Si quelques mouvements respiratoires
ponctuels  capables  de  déclencher  le  respirateur  ont  été  observés,  de  même  que  l'occurrence
d'ouverture spontanée des yeux, il est relevé que ces mouvements sont de plus en plus rares et sont
qualifiés de réflexes. Les experts soulignent dans leur rapport que, plus de quatre mois après la
survenue de l'arrêt cardio-respiratoire, le pronostic neurologique est " catastrophique " et qu'A... se
trouve dans un état végétatif persistant, incapable de communiquer, de quelque manière que ce soit,
avec son entourage, le caractère irréversible des lésions neurologiques étant certain dans l'état actuel
de la science. Ils concluent expressément au caractère déraisonnable du maintien de l'assistance
respiratoire par voie mécanique et du maintien de la nutrition artificielle par une sonde chez cette
enfant, en état végétatif persistant.

13. En second lieu, si, compte tenu de son âge, il était envisageable de s'interroger sur les souhaits
d'A..., les informations contradictoires relevées dans le dossier sur les avis émis par la jeune fille ne
permettent pas de déterminer quelle aurait été sa volonté. L'avis des parents de la jeune patiente,
titulaires  de  l'autorité  parentale  en  vertu  de  l'article  371-1  du  code  civil,  revêt  dès  lors  une
importance particulière.  Il  résulte de l'instruction ainsi  que des échanges au cours de l'audience
publique, que les parents de la jeuneA..., M. F...et Mme B..., s'opposent à l'arrêt des traitements, de
manière ferme et constante. Au-delà du caractère prématuré qu'a pu revêtir, à leurs yeux, la décision
du 21 juillet 2017, qui est intervenue moins d'un mois après l'hospitalisation de leur fille, leur refus
de tout arrêt des traitements repose notamment sur des motifs religieux ainsi que sur le projet de
Mme B...d'une hospitalisation à son domicile dans l'espoir d'une amélioration de l'état d'A.... Le
médecin en charge de la jeune patiente a fait valoir, lors de l'audience publique, qu'un tel projet ne
lui  apparaissait  pas  réaliste  compte tenu de la  gravité  de l'état  de la  patiente,  de son caractère
irréversible et de la lourdeur des soins qu'il impliquerait de délivrer en permanence. Par ailleurs, s'il
a été indiqué lors de l'audience publique que les parents ne s'opposaient plus, désormais, à ce que
soit réalisées sur leur fille une trachéotomie et une gastrostomie, opérations que l'équipe médicale
souhaitait pratiquer depuis plusieurs mois afin de rendre le dispositif de traitement moins lourd et de
limiter les risques d'infection qu'il génère, ces opérations, prévues au cours de la première semaine
de janvier, resteront, selon le médecin compétent, sans incidence sur l'état cérébral de la jeuneA.... 

14. Dans ces conditions, au vu de l'état irréversible de perte d'autonomie de la jeune A...qui la rend
tributaire de moyens de suppléance de ses fonctions vitales et en l'absence de contestation sérieuse
tant de l'analyse médicale des services du CHRU de Nancy que des conclusions du rapport du
collège  d'experts  mandaté  par  le  tribunal  administratif,  il  résulte  de  l'instruction,  nonobstant
l'opposition des parents qui ont toujours été associés à la prise de décision, qu'en l'état de la science
médicale, la poursuite des traitements est susceptible de caractériser une obstination déraisonnable,
au sens des dispositions de l'article L. 1110-5-1 du code de la santé publique. Il s'ensuit que la
décision du 21 juillet 2017 d'interrompre la ventilation mécanique et de procéder à l'extubation de la
jeune A...F...répond aux exigences  fixées  par  la  loi  et  ne  porte  donc pas  une  atteinte  grave  et
manifestement illégale au respect d'une liberté fondamentale. 

15. Il appartiendra au médecin compétent d'apprécier, compte tenu de l'ensemble des circonstances
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de l'espèce, si et dans quel délai la décision d'arrêt de traitement doit être exécutée. En tout état de
cause,  sa  mise  en oeuvre  impose  à  l'hôpital  de  sauvegarder  la  dignité  de la  patiente  et  de  lui
dispenser les soins palliatifs nécessaires.

16. Il résulte de tout ce qui précède, que M. F...et Mme B...ne sont pas fondés à soutenir que c'est à
tort que, par l'ordonnance attaquée, le tribunal administratif de Nancy a rejeté leur demande. Leur
requête  d'appel  doit  dès  lors  être  rejetée,  y  compris  les  conclusions  présentées  au  titre  des
dispositions combinées de l'article L. 761-1 du code de justice administrative et de l'article 37 de la
loi du 10 juillet 1991.

O R D O N N E :
------------------
Article 1er : La requête de Mme B...et M. F...est rejetée.
Article 2 : La présente ordonnance sera notifiée à Mme D...B..., à M. E...F..., au centre hospitalier
régional universitaire de Nancy et à la ministre des solidarités et de la santé.
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ANNEXES 2

Arrêt n° 647 du 28 juin 2019 (19-17.330 ; 19-17.342) -Cour de cassation - Assemblée plénière -
ECLI:FR:CCASS:2019:AP00647

Cassation sans renvoi

Pourvoi n°19-17.330 

Demandeur(s) : L’Etat français pris en la personne de l’agent judiciaire de l’Etat ; et autres

Défendeur(s) : M. A... X... ; et autres

Pourvoi n°19-17.342

Demandeur(s) : Le centre hospitalier universitaire (CHU) de Reims ; et autres

Défendeur(s) : M. A... X... ; et autres

Joint les pourvois n° E 19-17.330 et T 19-17.342 ; 

Reçoit, d’une part, Mme J... X..., agissant tant en son nom personnel qu’en qualité de tutrice de
M. B...  X...,  d’autre  part,  M. D...  X...,  Mme K...  X...,  Mme L...  X...,  M. M...  X...,  M. N...  H...,
M. O...  H...  et  M. P...  X...,  enfin,  l’association  Union nationale  des  associations  de  familles  de
traumatisés crâniens et de cérébro-lésés en leur intervention volontaire accessoire ;

Sur le premier moyen, pris en ses première et quatrième branches, du pourvoi n° E 19-17.330
et  sur le  premier moyen, pris en ses première et  troisième branches,  du pourvoi  n° T 19-
17.342  :

Vu la  loi  des  16-24 août  1790 et  le  décret  du 16 fructidor  an III,  ensemble  l’article  66  de  la
Constitution ;

Attendu qu’il n’y a voie de fait de la part de l’administration, justifiant, par exception au principe de
séparation des  autorités  administratives  et  judiciaires,  la  compétence des  juridictions  de l’ordre
judiciaire pour en ordonner la cessation ou la réparation, que dans la mesure où l’administration soit
a procédé à l’exécution forcée, dans des conditions irrégulières, d’une décision, même régulière,
portant atteinte à la liberté individuelle ou aboutissant à l’extinction d’un droit de propriété, soit a
pris une décision qui a les mêmes effets d’atteinte à la liberté individuelle ou d’extinction d’un droit
de propriété  et  qui  est  manifestement  insusceptible  d’être  rattachée à  un pouvoir appartenant  à
l’autorité administrative ;

Attendu, selon l’arrêt attaqué, rendu en référé, que, le 29 septembre 2008, M. B... X... a été victime
d’un  grave  accident  de  la  circulation ;  que,  le  22  septembre  2017,  le  docteur  E...,  médecin
responsable du service de soins palliatifs au centre hospitalier universitaire de Reims et, à ce titre,
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en charge de l’unité "cérébro-lésés" au sein de laquelle M. B... X... est hospitalisé, a informé les
membres de la famille de sa décision d’engager la procédure collégiale prévue par l’article L. 1110-
5-1 du code de la santé publique, à l’issue de laquelle le médecin en charge du patient peut limiter
ou  arrêter  des  traitements,  y  compris  la  nutrition  et  l’hydratation  artificielles,  qui  apparaissent
inutiles, disproportionnés ou n’ont d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie et dont la
poursuite traduirait une obstination déraisonnable ; que, le 9 avril 2018, au terme de la procédure, ce
médecin  a  décidé  d’arrêter  la  nutrition  et  l’hydratation  artificielles  de  M. B...  X... ;  que,  par
ordonnance du 24 avril 2019, le juge des référés du Conseil d’Etat, statuant au contentieux, a rejeté
la requête tendant à la suspension de cette décision au motif que celle-ci ne pouvait être tenue pour
illégale ; que, le 24 avril 2019, M. A... X..., Mme F... X..., M. G... H... et Mme S... X... épouse I (les
consorts X...), respectivement parents, demi-frère et soeur de M. B... X..., ont saisi d’une demande
de mesures provisoires la Cour européenne des droits de l’homme, qui, par décision du 30 avril
2019, a rejeté la requête après avoir rappelé que, par arrêt du 5 juin 2015, elle avait jugé qu’il n’y
aurait pas violation de l’article 2 de la Convention de sauvegarde des droits de l’homme et des
libertés fondamentales en cas de mise en œuvre d’une décision d’arrêt des traitements ; que, le 24
avril 2019, ils ont également saisi le Comité des droits des personnes handicapées (CDPH) d’une
communication au sens de l’article 1er du Protocole facultatif se rapportant à la Convention relative
aux droits des personnes handicapées ; que, le 3 mai 2019, le CDPH a demandé à l’Etat de prendre
les mesures nécessaires pour veiller à ce que l’alimentation et l’hydratation entérales de M. B... X...
ne soient pas suspendues pendant l’examen de la requête ; que, le 7 mai 2019, le gouvernement a
informé le CDPH que la remise en cause de la décision d’arrêt des traitements, par une nouvelle
suspension qui priverait d’effectivité le droit du patient à ne pas subir d’obstination déraisonnable,
n’était pas envisageable et que, par conséquent, il n’était pas en mesure de mettre en oeuvre la
mesure conservatoire demandée ; que, le 10 mai 2019, le docteur E... a averti la famille de M. B...
X...  de son intention d’initier,  au cours  de  la  semaine du 20 mai  2019,  le  protocole  tendant  à
supprimer toute aide artificielle au maintien de la vie de celui-ci ;  que, par assignation à heure
indiquée du 15 mai  2019,  les  consorts  X...  ont  saisi  le  juge des  référés  du tribunal  de grande
instance  de  Paris  aux  fins  de  voir  ordonner  à  l’État  de  faire  respecter  sans  délai  les  mesures
provisoires préconisées le 3 mai 2019 par le CDPH et de donner toutes instructions immédiates de
maintien de l’alimentation et de l’hydratation entérales de M. B... X... ;

Attendu que, pour accueillir les demandes, l’arrêt retient qu’en se dispensant d’exécuter les mesures
provisoires demandées par le CDPH, l’État a pris une décision insusceptible de se rattacher à ses
prérogatives puisqu’elle porte atteinte à l’exercice d’un droit dont la privation a des conséquences
irréversibles en ce qu’elle a trait au droit à la vie, consacré par l’article 2 de la Convention de
sauvegarde des droits de l’homme et des libertés fondamentales, qui constitue un attribut inaliénable
de la personne humaine et forme la valeur suprême dans l’échelle des droits de l’homme, et donc
dans celle des libertés individuelles ;

Qu’en statuant ainsi, alors, d’une part, que, le droit à la vie n’entrant pas dans le champ de la liberté
individuelle au sens de l’article 66 de la Constitution, la décision, prise par l’Etat, de ne pas déférer
à la demande de mesures provisoires formulée par le CDPH ne portait  pas atteinte à la liberté
individuelle, d’autre part, qu’en l’état notamment des décisions rendues en dernier lieu par le juge
des référés du Conseil d’Etat le 24 avril 2019 et par la Cour européenne des droits de l’homme le 30
avril 2019, cette décision n’était pas manifestement insusceptible d’être rattachée à un pouvoir lui
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appartenant, de sorte que les conditions de la voie de fait n’étaient pas réunies, la cour d’appel a
violé les textes susvisés ;

Et vu l’article 627 du code de procédure civile ;

PAR CES MOTIFS, et sans qu’il y ait lieu de statuer sur les autres griefs :

CASSE ET ANNULE, en toutes ses dispositions, l’arrêt rendu le 20 mai 2019, entre les parties, par
la cour d’appel de Paris ;

DIT n’y avoir lieu à renvoi ;

Président : M. Louvel
Rapporteur : M. Chauvin, assité de Mme Digot 
Procureur général : M. Molins
Avocat(s) : SCP Meier-Bourdeau et Lécuyer - SCP le Bret-Desaché - SCP Foussard et Froger -
SCP Piwnica et Molinié - SCP Spinosi et Sureau - SCP Coutard et Munier-Apaire
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RÉSUMÉ DE THÈSE 

La fin de vie est sans doute l'un des domaines du droit français ayant connu une évolution
majeure à l'aune de XXIème siècle. Les dernières innovations médicales, le progrès scientifique ont
conduit  à  désorienter  nos  principaux  repères  dans  différents  domaines  du  droit  et  plus
particulièrement dans le celui ayant trait à la fin de vie. Dans un premier temps, cette étude a eu
pour objectif  de dresser un panorama des différents  procédés médicaux de fin de vie  (sédation
profonde et continue, soins palliatifs et d'accompagnement …) et des différentes législations en
vigueur dans notre pays en s'intéressant tout particulièrement à la loi Claeys-Leonetti entrée en
vigueur en 2016. Par ailleurs, la pratique médicale (judiciarisation de certaines affaires : Humbert /
Pierra / Inès / Lambert) et la réalité juridique (l'hypothétique insuffisance des lois françaises ?) ont
fait  naître  un  certain  nombre  d'interrogations  nouvelles  en  matière  de  fin  de  vie.  Ce constat  a
conduit à intégrer hâtivement à notre réflexion une autre notion, la notion de bioéthique. L'intérêt de
cette  recherche  a  donc consisté  à  étudier  le  rapport  étroit  entre  la  bioéthique  et  la  fin  de  vie.
Prioritairement, il fallait se demander si la bioéthique pouvait concerner le domaine de la fin de
vie ? Pouvions-nous parler d'une véritable influence de la bioéthique s’agissant de la fin de la vie ?
Puis, il semblait intéressant de déterminer si la bioéthique pouvait renforcer ou entraver l'évolution
du droit français s’agissant de la fin de vie. Enfin, il faut souligner que cette étude s'inscrit dans le
cadre d'une approche de droit comparé notamment en s’intéressant à d'autres modèles étatiques en
matière de fin de vie (Suisse, Pays-Bas et Belgique). 

The end of life is undoubtedly one of the fields of French law that has undergone a major
change in the twenty-first century. The latest medical innovations and scientific progress have led to
disorientation of our main benchmarks in various areas of law and more specifically in the field of
end of life. Initially, this study aimed to provide an overview of the various end-of-life medical
procedures (deep and continuous sedation,  palliative and supportive care,  etc.)  and the different
laws  in  force  in  our  country  especially  the  ClaeysLeonetti  law  that  came into  force  in  2016.
Moreover, medical practice (judicialization of certain cases: Humbert / Pierra / Inès / Lambert) and
the legal reality (the hypothetical insufficiency of French laws ?) have made create a number of new
questions about end of life. This observation led to a hasty integration into our thinking of another
notion,  the  notion  of  bioethics.  The  interest  of  this  research  was  therefore  to  study the  close
relationship between bioethics and the end of life. First, it was necessary to ask if bioethics could
concern the field of the end of life ? Could we talk about a real influence of bioethics concerning
the end of life? Then, it seemed interesting to determine whether bioethics could reinforce or not the
evolution of French law relating to the end-of-life. Finally, it should be noted that this study is part
of a comparative law perpective, particularly by looking at other state models in terms of end-of-life
(Switzerland, the Netherlands and Belgium). 
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