Aide à mourir et sédation terminale :

laquelle respecte mieux la personne humaine ?

Le projet de loi issu du rapport de la commission Claeys-Leonetti propose de mettre en place une « sédation profonde et continue » dans les cas de fin de vie difficile. 

Cela revient à instituer ce que Jean Leonetti lui-même a appelé un « droit de dormir » pour les patients qui ne supporteraient plus une agonie douloureuse et interminable. La sédation terminale, selon ses défenseurs,  résoudrait la plupart des problèmes sans avoir besoin d’instituer une « aide à mourir ».
Cette sédation profonde, qui serait ainsi consacrée par la loi, a quelque chose de surprenant, et même de terrifiant. Elle évoque une pratique largement répandue dans les EHPAD pour les personnes âgées « difficiles » (Alzheimer, démences avec comportements agités, etc.). On leur administre des sédatifs pour qu’ils soient « tranquilles » et pour épargner aux soignants une vigilance qu’ils ne sont pas en état d’assurer en raison de leur nombre insuffisant et de leur fatigue.

Or qu’est-ce qui est le plus violent, le plus agressif, le plus indigne pour une personne : être assommée de médicaments qui la plongent dans une torpeur qu’elle ne réclame pas forcément, ou bien pouvoir se donner une mort douce si elle le demande (et seulement dans ce cas) par un geste qu’elle effectue elle-même si elle en est capable ? 
Très peu de gens hésiteront sur la réponse. L’immense majorité dira que la seconde option est plus respectueuse de la personne que la première. Ce consensus est l’indice d’une vérité morale que la conscience perçoit intuitivement, et qui l’emporte sur toutes les arguties avancées contre l’euthanasie volontaire (soulignons encore une fois cette précision capitale).

L’évidence morale spontanée est qu’une volonté réfléchie, consciente et délibérée d’accomplir une action vaut toujours mieux, d’un point de vue éthique, qu’une conduite irréfléchie, passive, inconsciente. Quand Jean Leonetti défend « le droit de dormir pour que la mort surprenne le patient pendant son sommeil » (sic), il défend une position à contre-courant de toutes les intuitions morales et même religieuses. Il peut parfois être nécessaire d’abrutir un malade agité ou dangereux par des sédatifs ; mais ce n’est moralement jamais préférable au maintien de sa volonté et de sa lucidité chaque fois que cela est possible.

On objectera que le « droit à dormir » vise non les personnes en état d’exprimer clairement leur volonté, mais les cas où le patient, devenu inconscient, n’est plus en état de manifester une volonté claire, réfléchie, délibérée.

Mais alors, il faudrait dire nettement que le « droit à dormir » n’est qu’un pis-aller, un substitut faute de mieux qui ne s’appliquera qu’en l’absence de volonté exprimée et de capacité d’agir personnellement ; et que dans les autres cas le droit à mourir délibérément prévaut s’il est demandé. Ce n’est pas du tout le cas du projet de loi en préparation. Visiblement, la sédation terminale, considérée comme l’ultime barrage contre l’euthanasie volontaire, doit s’appliquer à tous, malades conscients ou inconscients, ayant exprimé une volonté ou non.

La reconnaissance d’un double droit – à mourir si volonté manifeste et à dormir dans les autres cas – serait un puissant motif pour chacun de nous de réfléchir par avance sur sa fin de vie et ce qu’il préfère de ces deux options. La pratique des directives anticipées, que la nouvelle loi va sans doute rendre contraignantes, est encore peu répandue, faute d’information et aussi par insouciance ou réticence à envisager sa propre mort. Imaginons que chaque citoyen soit clairement averti qu’en l’absence de directives anticipées, la décision sera automatiquement prise, en cas de souffrances extrêmes, de le faire dormir, et que s’il souhaite échapper à cette torpeur artificielle il doit impérativement l’écrire sans ambiguïté : chacun serait placé ainsi devant ses responsabilités. Chacun serait invité à mener une réflexion approfondie sur ce qu’il souhaite vraiment à ce sujet. Cette réflexion, d’un point de vue éthique, est certainement bien supérieure à l’insouciance qui prévaut actuellement.

Le « droit à dormir » de la commission Leonetti-Claeys n’est donc justifié que s’il fait couple avec le droit à mourir. En l’absence de ce couplage, il s’apparente aux pires pratiques d’abrutissement par les neuroleptiques, qui ne sont pas très différentes de celles provoquées par les stupéfiants.  La morale commune condamne ces dernières, y voyant une déchéance de la volonté et une dégradation de la personnalité. Pourquoi en irait-il autrement pour le sommeil artificiel de la sédation terminale ? Pourquoi l’usage des stupéfiants serait-il en France interdit par la loi dans certains cas et recommandé dans d’autres ?
Ajoutons que la sédation terminale constitue la négation même de la notion d’accompagnement, qui est au fondement d’un mouvement comme JALMALV (« Jusqu’à la mort accompagner la vie »). Avec la sédation terminale, on meurt forcément seul, pendant son sommeil. 

Paul Ricoeur écrivait : « Un mourir non accompagné rend indiscernable le moribond de la mort elle-même ». La mort délibérée permet un véritable accompagnement. Elle évite à la fois l’inconscience du sommeil et l’abrutissement de la souffrance. Elle permet de finir sa vie en toute lucidité, entouré des siens, qui se sont préparés et qui vous ont préparé(e) à cette issue. 

JALMAV, s’il était cohérent, devrait donc défendre l’aide à mourir, car c’est la seule pratique qui permet « d’accompagner la vie jusqu’à la mort » , comme il dit vouloir le faire.

François Galichet

