Bioéthique : « Aucune loi ne peut définir une bonne
mort », soutient Corine Pelluchon

Dans une tribune au « Monde », la philosophe examine les risques d’une législation sur la fin de vie,
alors que le Comité consultatif national d’éthique remet, lundi 4 juin, un rapport sur la bioéthique.
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Tribune. Les personnes s’exprimant sur le suicide assisté adoptent souvent des positions clivantes
en disant que cet acte est I'ultime liberté ou en déclarant que Dieu seul doit choisir le jour et I'heure
de leur trépas. Vivant dans une société ou ils ne contrélent plus grand-chose, les individus ont
besoin de certitudes sur ce que doit étre une bonne mort et pensent pouvoir les imposer aux autres.
lls diminuent aussi par la le scandale de la mort, le fait qu’elle est une question sans réponse et une
limite indépassable, que I'on ne peut qu’endurer, mais non maitriser ni vraiment anticiper.

Pression sournoise

Nul ne peut savoir comment il réagira a I'approche de sa mort. L'accompagnement des patients en
fin de vie enseigne qu'il y a souvent un écart entre ce qu'ils disaient quand ils étaient en bonne
santé et leur comportement lorsqu’ils sont atteints d’une maladie incurable. Il n’est pas rare que des
personnes favorables au suicide assisté demandent une chimiothérapie supplémentaire, alors que
leur cancer est en phase terminale. D’'autres, qui se disaient hostiles a I'aide active & mourir,
peuvent exprimer, dans les mémes circonstances, leur volonté d'y avoir recours.

Si I'on tient compte du contexte actuel, marqué par 'augmentation des dépenses de santé et le
vieillissement de la population, on peut craindre que le suicide médicalement assisté n'apparaisse
comme la réponse la plus économique au probléme de la prise en charge des personnes en fin de
vie, et méme des plus agées.

En raison de I'inégale répartition des soins palliatifs sur le territoire, d’aucuns, dont la peur de mal
mourir est légitime, peuvent étre contraints de réclamer le suicide faute d’alternative leur
garantissant qu’ils ne subiront pas d’acharnement thérapeutique, que leur douleur sera soulagée et
gu’ils bénéficieront d’'un accompagnement de qualité.

En outre, s'il était possible d’avoir recours a une aide active & mourir en I'absence de maladie |étale,
comme lorsque I'on souffre de démence ou de dépression, cela soumettrait les personnes en
situation de vulnérabilité & une pression sournoise : se sentant inutiles, elles seraient poussées a
demander le suicide afin de ne pas peser sur la collectivité et parce qu’aux yeux des autres elles ne
seraient plus rien.

Légiférer sur le suicide assisté implique donc de ne pas sous-estimer le poids de I'’économie et du
climat social. Mais ne doit-on pas, aussi, reconnaitre le souhait des malades en fin de vie qui ont eu
acces aux soins palliatifs et qui n’en veulent plus (ou n’en veulent pas) et dont la demande de mort
est persistante et réfléchie ? Il n’y a pas d’argument permettant de rejeter en toute objectivité la
demande de mort d’'une personne au stade terminal d’'une maladie, quand elle a bénéficié d’'une
prise en charge optimale, incluant le dialogue avec un médecin qui lui prodigue les meilleurs soins et
toute I'information sur les alternatives au suicide.

Reste une question, essentielle : aider quelqu’un & mourir en lui prescrivant un produit létal (suicide
assisté) ou en le lui administrant (euthanasie) peut-il figurer parmi les missions des soignants ?
C’est a eux qu'il appartient de répondre. Il n'y a pas lieu de les prendre en otage comme s'ils étaient
sommeés d’exécuter la volonté des patients, alors que leur vocation premiére est de les
accompagner jusqu’au bout. Jusqu’ou I'individu peut-il leur imposer ses choix ?

Situation limite

Le suicide médicalement assisté concerne I'autonomie de la personne, mais aussi le sens et
I'organisation des soins ; il a un impact sur les soignants comme sur les autres malades. La
Iégalisation d’'une pratique revient a considérer qu’elle est bonne, et méme désirable. Il est donc
problématique de Iégaliser le suicide assisté, car cela voudrait dire que le suicide est la réponse la
mieux adaptée au probléme de la souffrance en fin de vie.

En outre, a la différence du suicide, qui est un acte privé, la liberté du patient rencontre ici une limite
qui est la liberté des soignants. Plutot que de légaliser I'aide active & mourir, on peut envisager de la
dépénaliser en la réservant aux patients en fin de vie qui la réclament : cela signifierait qu'il s’agit
d’une situation limite qu'il convient d’aborder dans sa spécificité. La question de savoir si les
soignants doivent se borner a vérifier que le malade remplit les conditions ou s'ils peuvent I'aider a
mourir en lui procurant le produit Iétal demeure en suspens.

Environ 2 % des personnes en fin de vie bénéficiant d’'un véritable accompagnement continuent de
demander qu’on les aide a mourir. C’est pourquoi, depuis la loi du 2 février 2016, il est possible de
mettre en place une sédation profonde et continue en phase terminale : le patient est endormi
jusqu’a son déces, au lieu d’étre réveillé a certains moments, comme c’est le cas dans les soins
palliatifs.



Cette solution n’a cependant pas convaincu tout le monde : ni ceux qui souhaitent un accés a
I'euthanasie, ni ceux pour qui la sédation profonde et continue n’en est qu'une forme

dissimulée. L'existence de ces clivages exige donc de mieux préciser la finalité et les limites d'une
loi sur la fin de vie.

Aucune législation ne mettra tout le monde d’accord sur ce que doit étre une bonne mort. Elle peut
toutefois garantir aux citoyens que tout sera fait pour qu’ils ne meurent pas dans I'agonie et
I'abandon. Parce qu'on a affaire a des cas toujours singuliers, il s’agit de donner aux malades et aux
soignants un cadre légal leur permettant de trouver eux-mémes la meilleure ou la moins mauvaise
solution dans une situation difficile et parfois imprévisible liée au stade terminal d'une maladie,
sachant qu'il existe des alternatives au suicide assisté, mais que certains patients préférent mourir
plus rapidement au moment gu'ils ont choisi. La loi doit poser des limites pour éviter les dérives,
rendre possible le cas par cas, garantir la qualité du dialogue entre les malades et les soignants et
encadrer la procédure choisie.

Les polémiques sur I'aide active a mourir traduisent notre incapacité a délibérer sur la fin de vie,
mais aussi a vivre ensemble. La teneur idéologique du débat éclipse ainsi certaines questions
fondamentales : comment remédier a I'offre insuffisante en soins palliatifs ? Quel type de médecine
réservons-nous aux personnes démentes et grabataires, qui seront de plus en plus nombreuses ?
Quelle organisation des soins, quelle formation des soignants peuvent promouvoir I'alliance
thérapeutique avec le malade ?

Car le respect de la personne, qui passe par le respect de son autonomie, suppose gu’elle soit en
confiance pour affirmer sa volonté au lieu d’exprimer des préférences induites. Alors qu'il serait
important de se concentrer sur ces points essentiels, chacun, atomisé, demande au droit ce que ce
dernier ne doit pas donner : une loi qui divise.

Face a notre impouvoir

Dans un tel contexte, ou la volonté de domination des uns et des autres est manifeste, il est difficile
d’arriver & un sage compromis sur I'aide active & mourir. Plutét que d’examiner le pour et le contre,
en s’attachant aux situations limites et en étant conscients des possibles dérives associées a toute
Iégislation qui donne & une institution le pouvoir d’administrer la mort, chaque camp cherche a
instrumentaliser le droit.

Pourtant, affronter la mort, c’est affronter une aporie et traverser I'impossible. La mort, en nous
confrontant aux limites de notre pouvoir sur nous-mémes et sur les autres, nous ouvre a la
considération de notre commune vulnérabilité, et a un sens de I'existence qui ne peut étre
appréhendé a la lumiére de I'idéal de matitrise et des relations de compétition.

C’est pourquoi, bien gu'’il n'y ait pas de savoir de la mort ni de législation permettant de supprimer
son inconnu, il est nécessaire de méditer ce qu’elle fait a la vie si nous voulons vivre mieux et avoir
des lois sages. Car ce que la mortalité enseigne est notre impouvoir, et, au cceur de cet impouvoir,
la possibilité de nous rapporter au monde en essayant de préserver ce a quoi nous tenons : la non-
discrimination, la justice intergénérationnelle, la possibilité de vivre ensemble, la lutte d’Eros contre
Thanatos, contre la pulsion de mort et le nihilisme.

Corine Pelluchon est 'auteure de Ethique de la considération (Seuil, « L'ordre
philosophique », 288 p., 23 euros).

Bioéthique : comment réécrire les lois de la vie ?

Alors que le Comité consultatif national d’éthique remet au Parlement, lundi 4 juin, un rapport
sur la bioéthique, nous avons demandé a des philosophes, sociologues, chercheurs et juristes
de se pencher sur le droit du vivant, de la naissance a la mort.

m [réne Théry : « Il faut reconnaitre les familles is  sues d’'un don » (ideesarticle/2018/05

/31/irene-thery-il-faut-reconnaitre-les-familles-is ~ sues-d-un-don_5307551_3232.html)

Notre droit nous a figés dans une vision fausse du don de gameétes, souligne la sociologue.
Elle pense qu'il faut inciter les parents a sortir du secret pour donner a I'enfant I'acces a ses
origines.

m Laurence Brunet : « Inventer de nouvelles figures d e parentalité » (ideesarticle/2018/06

/01/laurence-brunet-il-faut-inventer-de-nouvellesf  igures-de-parentalite_5307881_3232.html)

Pour la juriste, les réticences frangaises envers la gestation pour autrui viennent de la fagon
dont notre législation, s’inspirant du droit romain, définit le pére et la mére.

= Axel Kahn : « Impossible de savoir quels seront les bons genes dans deux siécles
» (/ideeg/article/2018/06/01/axel-kahn-impossible-de- savoir-quels-seront-les-bons-genes-dans-deux-

siecles_5308154_3232.html)

Manipulations du génome humain, transhumanisme : pour le généticien, 'usage inconsidéré
de ces technologies, forcément inégalitaires, serait philosophiquement critiquable.

m Claude Kirchner : « La géolocalisation peut devenir une donnée médicale » (idees
Jarticle/2018/06/02/claude-kirchner-la-geolocalisat  ion-peut-devenir-une-donnee-medicale_5308706_3232.h  tml)



Nous laissons sur Internet, parfois sans le savoir, beaucoup d'informations sur notre état de
santé, reléve le chercheur en informatique.

m Corine Pelluchon : « Aucune loi ne peut définir une bonne mort » (ideesarticle/2018/06

/02/corine-pelluchon-aucune-loi-ne-peut-definir-une -bonne-mort_5308695_3232.html)

Faut-il dépénaliser I'euthanasie ? Le suicide assisté ? Dans une tribune au « Monde », la
philosophe examine les risques et les écueils d’'une Iégislation sur la fin de vie.

m Céline Béraud : « La question du corps est centrale pour 'Eglise » (ideearticle/2018/06

/03/celine-beraud-pour-l-eglise-la-question-du-corp  s-est-centrale_5308806_3232.html)

Le mouvement de La Manif pour tous ne représente pas I'opinion de tous les catholiques, qui
semblent désormais mieux accepter I'ouverture de la procréation médicalement assistée a
toutes les femmes, note la sociologue des religions.



