Sommes-nous libres de vouloir mourir ?

Eric Fourneret
Intro

Pb de la revendication de la liberté individuelle et personnelle de mourir : elle requiert l’intervention d’un tiers pour être entendue et satisfaite. Pb : sommes-nous réellement libres de vouloir mourir qd c’est pour ne pas être une charge pour les autres ou la collectivité ? Qd c’est sous la pression sociale qui dévalorise le gd âge, la maladie grave, le handicap ? Sous la pression de la douleur ? penser la complexité de la volonté de mourir, prise dans ses conditionnements.

De quoi parlons-nous ? [1]
Euthanasie et suicide assisté difficiles à définir, « renvoient à une expérience de compassion pour soi et/ou pour autrui vis-à-vis de certaines conditions d’existence et de fin de vie relatives à un état de santé. » p13 En France, pb posé depuis 2001 et affaire Vincent Humbert, tétraplégique qui a demandé à sa mère de l’aider à mourir. Possibilité aussi du suicide assisté, d’arrêter les traitements curatifs, de ne pas faire de réanimation ou de faire une sédation profonde et continue.

Différence entre
Actions qui provoquent la mort en faisant obstacle à la vie → euthanasie et suicide assisté
Et

Actions qui accompagnent la vie sans faire obstacle à la mort → soins palliatifs
Pb actuel : il nous est insupportable de pouvoir « mal mourir »

La bonne mort
Sens minimum : bonne mort = pouvoir choisir les conditions de la fin de sa vie. Défiance vis-à-vis de la médecine technicisée qui a perdu en humanité = déshumanise le malade ou le patient en en faisant l’objet de son pouvoir. Bonne mort = naturelle ? = rare en France car le malade est en qq sorte sous la tutelle de son médecin référent. Dans les faits, le malade ne décide pas lui-même mais collabore aux décisions du médecin.
Demande d’euthanasie a svt le sens de retrouver une mort naturelle = d’être débarrassé des machines bruyantes, de retrouver de l’intimité avec les siens, de pouvoir parler paisiblement une dernière fois. Euthanasie ici = demande de participer aux décisions sur la fin de vie plus que demande de mourir.

La dimension sociale
Erving Goffman, sociologue, étudie l’interaction car l’individu n’est jamais une personne isolée. Pour la demande d’euthanasie, la règle majeure de l’interaction = le maintien de la face intervient : le malade justifie sa demande par la volonté de s’épargner la dégradation (amour-propre) et par le devoir du médecin (considération) qui doit lui éviter les douleurs. Raisonnement pris, enserré dans les expériences de chacun et les conditionnements antérieurs par la médiatisation et les communications sur le sujet. Demande d’euthanasie = lien entre le monde extérieur, les autres – proches et membres de l’institution- et soi : ne pas finir sa vie seul.e mais avec qun.
Paradoxe de la demande d’euthanasie : la personne s’est perdue à elle-même, ne se juge plus digne de vivre [à discuter : on peut demander l’euthanasie par amour de soi, pas par perte d’amour] mais dit à ses proches qu’elle les aime. Euthanasie à ne pas voir que sous un angle négatif mais aussi positif « comme ré-implication de soi dans le monde et expression d’un amour profond ».p 24
La liberté en question
Liberté métaphysique = capacité de choisir librement

Liberté politique = droit moral de faire ce que l’on veut pour soi

Sommes-nous sûrs d’être libres de vouloir mourir, dans un conditionnement social et physiologique donné ? Si la liberté est la base du « droit à mourir », peut-on légitimement le restreindre aux maladies graves ? La légalisation de l’euthanasie comme en Belgique ou en Suisse ne modifie-t-elle pas le rapport de soi à soi et ne provoque-t-elle pas le questionnement sur la valeur de sa vie quand on est vieux, malade etc... ? [cf augmentation constante des demandes d’euthanasie dans les pays où elle a été légalisée] La volonté de mourir est-elle nécessairement suspecte ?
Ecouter les malades et leurs proches

Les collectifs qui militent pour la légalisation de l’euthanasie demandent surtout le respect de la volonté du malade. Comment être sûr qu’il est libre quand il formule une demande d’euthanasie ?
La liberté de la volonté en question
« La volonté est-elle libre de vouloir mourir ? » p29 Une personne dépressive est-elle libre de vouloir mourir ? Une personne dont la prise en charge médicale est financièrement écrasante pour ses proches est-elle libre de vouloir mourir ? Pb = choix irréversible. Raisons et causes de la demande : que valent-elles ?

La volonté n’est ni totalement indépendante des circonstances, ni totalement conditionnée et le sentiment d’être libre ne prouve pas la réalité de la liberté. Des causes déterminent la volonté et il faut les examiner pour voir si on a des raisons propres de vouloir mourir.

Entre liberté et déterminisme [2]

Demande d’euthanasie = transgressive de l’interdit de tuer mais pas demande de lever l’interdit, plutôt demande de choisir sa fin contre la déchéance et pour garder son sens et sa valeur à la vie. Mais la volonté de mourir est-elle libre ? On admet que l’individu est libre au quotidien et liberté de mourir serait extension de sa liberté. Trois positions possibles : déterministe, et la volonté de mourir est considérée comme totalement déterminée ; libertarienne, et cette volonté est totalement libre ; compatibiliste, cette volonté est libre mais admet des causes.
La réponse déterministe

Idée selon laquelle monde physique régi par des lois mécaniques et être humain pris dans matérialisme physique, biologique, social, historique = non libre. Neurosciences montrent que dans le cerveau il n’y a pas d’instance supérieure qui commande, pas de « je ». Et explications ultérieures du sujet sur ses choix = leurre et « théorie de l’interprète » pour les neurosciences. Nous justifions nos choix a posteriori en fonction de ce que nous savons mais ce que nous savons est lacunaire donc nos justifications sont incomplètes. Processus neuronaux dont nous n’avons pas conscience seraient seuls à déterminer nos choix.
Autre déterminisme : psychologique. Caractère et désirs de la personne la conduisent nécessairement à une certaine action ou position. Précarité biologique pèse sur les proches dont le lien avec la personne vulnérable s’appauvrit car lesté par les soins et l’oubli de soi. La dévalorisation sociale de la dépendance renforce l’idée de « l’inutilité » du malade. → aucune liberté dans la volonté ?
Objection à la vision déterministe
Homme = être perfectible donc pas entièrement déterminé et on admet de l’indéterminé même dans les lois de l’univers. Idée que nous sommes entièrement déterminés = « réductionnisme matérialiste » mais même si la pensée se limite à des interactions neuronales, quelle est leur cause ? Régression à l’infini dans quête de la cause et réductionnisme matérialiste = une hypothèse métaphysique, comme celle de la liberté de la volonté.

La réponse libertaire

Être humain capable de rupture avec les chaînes causales et d’invention. Homme perfectible de Rousseau : l’homme se développe en se mettant à distance de la nature. Idée possible : nous serions la seule source de notre volonté. Kant : liberté humaine = possibilité d’initier une série causale sans cause autre que la liberté, donc sans être déterminé par la nature. Celui qui veut mourir s’oppose à l’enchainement des causes qui font sa maladie et sa douleur. Volonté libre est résultante de la délibération du sujet qui envisage différentes possibilités. Pb : avons-nous le pouvoir de nous façonner seuls et nos choix sont-ils bien « de nous » ?
Objection à la réponse libertaire

Comment être sûr qu’on est libre quand on choisit ? totalement libre ? On peut se mentir à soi-même, jouer un rôle sur le mode de la mauvaise foi sartrienne. La volonté de mourir doit être analysée dans les conditions où elle émerge = maladie, douleur, vieillesse = contraintes qui s’exercent sur l’expression de la volonté. Compatibilisme = possibilité de délibérer sur la volonté de mourir = de s’interroger sur sa validité même au moment où on la formule = la liberté ?
La réponse compatibiliste
Thèse compatibiliste considère que la liberté totale n’existe pas mais que nous avons la possibilité de résister aux causes qui nous déterminent. La conscience des causes et la possibilité de délibérer rendent possible la liberté. Causes ≠ raisons : causes par ex évolution de la maladie = nous échappent ≠ raisons : on peut les juger, refuser ou accepter = domaine de notre liberté. On peut distinguer désir de premier niveau, causé par l’extérieur comme désirer mourir pour ne plus être une charge pour autrui et désir de deuxième niveau, reconnu comme sien et devenu volonté ou justification du désir de premier niveau.
Le principe des possibilités alternatives
= principe selon lequel toute décision aurait pu être autre grâce à une délibération pour justifier le désir. 
Critique : parfois, l’action ne peut être autre mais la volonté ou l’intention peuvent être autres. Chacun est dans une situation dont il peut penser qch ≠ être déterminé. Pour évaluer la demande d’accélérer son décès, il faut pouvoir se connaître soi-même et que celui à qui la demande est faite puisse connaître celui qui demande.
La volonté de mourir en pratique [3]
Se connaître soi-même pose le pb de la transparence à soi : il n’y a pas de connaissance objective de soi ; preuve : même situation appelle des analyses différentes d’une même personne mais à des moments différents. Pb : « Une volonté libre de mourir se reconnaît-elle vraiment par sa répétition à le vouloir et à l’expliquer toujours de la même façon ? » p 60 (car procédures d’évaluation des demandes d’euthanasie exigent la répétition de la demande) pb de la validité de l’introspection sur la volonté de mourir : le détachement nécessaire à l’examen n’est pas possible. Nous ne pouvons pas aimer la vie et vouloir mourir en même temps [je ne suis pas d’accord, je crois que si, l’homme n’est pas logique et la contradiction ici se pense très bien]. Le risque de mal évaluer une volonté de la croire libre alors qu’elle ne l’est pas conduit à renforcer le contrôle de cette volonté = adressée à un tiers.
La difficulté de la connaissance d’autrui
Comment être sûr de la qualité de l’investigation sur la volonté de mourir ? Risque d’indifférence, de paternalisme, de compassion donc respecter la volonté d’autrui = difficile
Sympathie comme travail de l’esprit pour se mettre à la place de l’autre = moyen pour comprendre l’autre sans que l’intérêt personnel de celui qui essaie de comprendre n’entre en jeu. Être désintéressé permet d’être impartial et non compassionnel.

Mais risque à nouveau d’être trop dans les sentiments et difficulté triple énoncée par Kant dans son Anthropologie pour connaître autrui : l’observé est gêné de l’être et cela biaise l’observation, l’observé veut aider l’observateur et rencontre les difficultés de la connaissance de soi et la seconde nature en chacun occulte la nature humaine. Donc difficultés de connaître autrui exigent prudence dans accord d’euthanasie. 3 ex : Belgique, Suisse et Oregon (US).
Belgique : l’euthanasie du « quant-à-soi »
François Damas, médecin belge, présente la pratique dans son pays. Mort est d’abord responsabilité de celui qui la demande : il fait le bilan de sa vie et se demande si elle vaut encore la peine d’être vécue. Mais est-il lucide, suffisamment lucide quand il le fait ? Choix belge d’institutionnaliser l’euthanasie est vu comme assumer la responsabilité de la mort d’autrui. Dépénalisation en 2002. Demande doit être expresse et réitérée devant plusieurs médecins et faite consciemment, en toute lucidité. Commission de contrôle intervient après et a pour rôle surtout de faire des statistiques. Ce sont les médecins qui évaluent la volonté de mourir d’une personne. « Rien ne doit empêcher une personne d’accélérer son décès si telle est sa volonté. » p 71 Principe de l’autonomie de la personne. Pas de décision collégiale qui entraverait la volonté de la personne.
Pb : le médecin doit évaluer la liberté de la volonté et le malade est réputé être le seul à pouvoir apprécier sa douleur et le bien fondé de sa demande. Quand refuse-t-il ou interfère-t-il avec la demande ? Clause de conscience = il est opposé à l’euthanasie donc fait fonctionner la clause mais doit transmettre le dossier à un médecin qui accepte l’euthanasie = contradiction de ses convictions. Question du médecin doit être de s’assurer de comprendre le malade et pas seulement de la conformité légale si le contrôle est bien éthique.
Pb : extension constante du droit à l’euthanasie à partir des pratiques effectives, mais est-ce que de fait = de droit ? ex euthanasie des mineurs, euthanasie des personnes suicidaires.
La loi belge ne répond pas aux questions : qu’est-ce qu’une maladie incurable ? qu’est-ce qu’une souffrance inapaisable ? qu’est-ce qu’une maladie grave ? la liberté est vue ici comme inattaquable et pas en liaison avec la conscience d’être au monde et aux autres. La Suisse en tient compte.

Suisse : l’altruisme du suicide assisté
Le suicide est considéré comme un droit et sa mise en œuvre relève de la vie privée, donc assistance au suicide pas pénalisable, mais assistance au suicide pas à l’hôpital car relève de la vie privée, donc assumée par des associations. Pour le conséquentialisme = évaluation d’une action à ses conséquences pour la personne, alors assistance au suicide = bonne car respectueuse de la volonté de la personne. Mais dans ce cas, la volonté de mourir n’a plus rien de spécifique et l’humanité du geste se perd. 
L’assistance au suicide ne se programme pas (Oregon, Etats-Unis)
Possibilité de demander une prescription d’un produit létal si maladie incurable. Demande réitérée, deux témoins doivent signer dont un sans lien familial et malade s’administre lui-même le produit s’il le veut. En 2012, 97 prescriptions et 50 utilisations. Chiffre qui devrait étonner. Psycho sociale établit le poids des engagements : qd rv pris pour suicide assisté ou euthanasie, on ne l’annule pas, il est difficile de l’annuler, alors que prescription n’est pas être forcé à acheter ou utiliser. Soulagement à pouvoir le faire suffit pour apaiser parfois. Pb : encore évaluation de la demande car personnes dépressives ont obtenu prescription létale. Evaluation de la volonté de mourir doit se faire en se plaçant du point de vue de l’autre, dans son histoire = prendre le temps de le faire.
Aider à faire mourir par compassion [4]
Compassion = vertu qui permet d’aider autrui à atteindre une fin = soulager ses souffrances. Là, euthanasie = attitude compassionnelle. Ethique de la vertu = attitude de prise en compte du bien-être de la personne = indispensable dans des moments où certains principes de la médecine, comme l’autonomie de la personne, ne répondent plus aux besoins de la personne ex Alzheimer. Compassion relève aussi du registre émotionnel car expériences où la vie nous résiste, jusqu’à la mort  sont des expériences singulières pour lesquelles il n’y a pas de loi générale. Compassion = capacité d’écoute et encouragement à parler de la mort d’une personne quand elle peut encore l’évoquer et avec ceux qui auront peut-être à se prononcer pour elle.
La compassion à l’ère du soupçon

Jacques Ricot fait référence à Hans Jonas pour mettre en garde contre l’euthanasie compassionnelle dont les conséquences peuvent être imprévisibles. Homicide pourrait devenir banal et risque de ne pas voir la vulnérabilité de certaines personnes qui s’autodéprécient. 
De plus, dire qu’euthanasie est compassionnelle pourrait être pris comme absence de compassion d’une autre décision = contestable. Ex soins palliatifs contre l’euthanasie ne sont pas sans compassion.

Ethique de la situation exigée pour prendre en considération le caractère exceptionnel des situations où l’euthanasie peut être envisagée. Point de vue défendu par le CCNE : « exception d’euthanasie » pb = comment définir l’exception ? Et l’interdit de l’homicide peut-il en admettre ? Il faudrait des règles générales pour délimiter l’exception et l’euthanasie est singulière… Mais surtout, qui évalue l’exception ? Et comment est-on sûr de la volonté de mourir ?
De la compassion suspecte à l’égoïsme vertueux
Situation de maladie peut mettre une personne dans un contact avec elle-même qu’elle n’avait pas car là elle dispose de temps et du loisir nécessaire pour réfléchir à elle-même. Ayn Rand, essayiste américaine, pense l’égoïsme rationnel, non destructeur de l’autre. Vivre pour soi = son propre bonheur est le plus haut but moral pour l’homme. L’altruisme est incompatible avec les droits et la liberté du sujet. 
Ceux qui acceptent d’être remplacés

Temps passé aux divertissements coupent de soi et n’incitent pas à se penser dans l’avenir et dans sociétés contemporaines, quête du bonheur a été supplantée par consommation des plaisirs. Ego lui-même produit de divertissement comme dans les téléréalités et si qun ne tient pas, il est immédiatement remplacé. Chacun peut s’exposer par ex dans des tweets et douleur ou maladie appellent euthanasie car vie sans divertissement est insupportable. Pb tjs : la volonté de mourir est-elle libre ?
Les professionnels de la volonté de mourir

Associations chargées en Suisse ou en Belgique des euthanasies = non étatiques = pb sur garantie de l’évaluation de la volonté de mourir et dérives possibles. Pb d’un éventuel marché de la mort et de la question de l’imbrication des intérêts financiers et de l’évaluation des demandes.

La volonté libre accompagnée par autrui

La personne libre de l’ultralibéralisme n’existe pas car toute personne est vulnérable et dépendante. Ethiques de la vulnérabilité conçoivent dépendance de façon positive = aider les personnes qui en ont besoin à rester autonomes par l’expression de leur volonté. Difficile qd perte de conscience ou maladie comme Alzheimer. Idée que la liberté admet des degrés et que le choix de mourir concerne toujours les proches = une difficulté car ils peuvent avoir du mal à laisser partir après avoir longuement accompagné et parfois syndrome post traumatique après un suicide assisté. Mais bénéfice d’un travail du deuil anticipé qui rend le deuil moins difficile à supporter car échanges de paroles ont eu lieu sur le lien entre les accompagnants et la personne qui veut mourir. Soins palliatifs = engagement dans un accompagnement de la fin de la vie qui ne se réduit pas à la prise en charge médicale.
Pour un nouveau paradigme des soins palliatifs [5]
Etat français refuse euthanasie et suicide assisté mais s’est engagé depuis longtemps dans des pratiques d’accompagnement des personnes qui ne veulent plus vivre, sans les déconsidérer ou les dévaloriser. Soins palliatifs développés car une immense majorité de personnes en fin de vie ne demandent ni euthanasie ni suicide assisté. Soins palliatifs = prise en compte de la personne dans son réseau familial et relationnel et accompagnement sans faire obstacle à la mort.

Possibilité d’intégrer les soins palliatifs de façon précoce aux soins hospitaliers : fait aux Pays-Bas ou dans l’Oregon, avec baisse de l’acharnement thérapeutique et meilleure fin de vie. Intervention encore trop tardive en France. Et surtout, soins palliatifs pas seulement pour personnes en fin de vie mais aussi après AVC ou en cas de maladie chronique. Pb : rupture entre prise en charge curative et prise en charge palliative défavorable aux soins palliatifs. Préconisation de la commission Sicard : élargissement de la formation à la prise en charge d’ordre palliative à tous les soignants, formation sur la prescription des molécules adéquates, formation continue sur les innovations thérapeutiques. Donc : il s’agit moins de multiplier les structures palliatives (difficile économiqt) que de multiplier les compétences palliatives car soins palliatifs ne sont pas des lieux mais des liens humains entre vivants. Enjeu : proposer aux professionnels moyens et conditions pour accéder à la considération d’autrui et de sa volonté.
L’idéologie de la promesse

Manque de moyens pour donner un accès égal à tous aux soins palliatifs. « démarche palliative » évoquée dans la loi de 2002 souligne articulation nécessaire entre gestes techniques et compétences humaines. Pb : le plan 2015-2018 a fait des préconisations non contraignantes en matière de formation alors que les soignants et les particuliers devraient être sensibilisés à la question de la fin de vie et de son accompagnement. Promesses électorales peu suivies d’effet et interdisciplinarité nécessaire pour penser les conditions de la fin de vie n’est pas assurée.
Contre la bienveillance ?

Le philosophe Yves Michaud préconise de différencier les dépendances : celle de l’enfant ≠ celle de l’accidenté à conscience minimale ≠ migrant syrien. Risque : que la compassion alléguée reste au niveau du discours sans se traduire en actes et en diluant les responsabilités individuelles. Besoin : développer une imagination morale qui permette de saisir la volonté de mourir d’autrui en étant capable d’en être affecté et sans indifférence ni bureaucratisation de la fin de vie.
Dormir jusqu’à mourir de ses contradictions

Sédation = diminution de l’état de conscience parfois jusqu’à sa disparition. Sédation profonde et continue jusqu’à la mort pose question car la personne sédatée ne reprendra plus conscience ou la sédation peut accélérer la mort ou on se demande quel sens il y a à maintenir en vie qun qui ne peut plus entrer en relation avec autrui. Perte du contrôle de la douleur autorise la médecine à faire disparaître la conscience. Pourquoi pas euthanasie ? Finalités différentes : mort ou soulagement de la douleur. Mais sédation qui supprime la conscience supprime aussi le bénéfice de la disparition de la douleur. Pb des sédations qui ne marchent pas bien, amènent des réveils avec des moments pires de douleur et dessaisissement du moment de la mort accaparé par le pouvoir médical alors que pour euthanasie ou suicide assisté il y a dialogue entre la famille et le mourant. Acharnement palliatif ne doit pas être risqué et soins palliatifs à arrêter quand il y a résistance aux molécules choisies pour la sédation.
La symbolique du passage et la responsabilité des institutions
Sédation profonde et continue ne doit pas être au détriment d’un échange autour du passage qui va être accompli entre vie et mort. Sédation profonde et continue difficile à mettre en œuvre car pathologies des personnes malades âgées en fin de vie se compliquent. Pb de l’information des malades concernés sur la sédation et pb de la formation des personnels de santé ; sont-ils formés en assez gd nombre ? Non, donc Etat donne un droit sans les conditions de son exercice.
Quand on explore la nature d’une volonté : Marc, 73 ans

Journal tenu par Marc après diagnostic de sclérose latérale amyotrophique pose la question du sens de sa vie et de la fin de sa vie, personnellement. Suicide envisagé mais non retenu car culpabilisant pour sa famille. Ne plus se forcer, à manger par ex, n’est pas vouloir mourir mais juste ne plus avoir à s’épuiser à se forcer pour tout (insuffisance respiratoire, spasmes, pénibilité de chaque geste) Vie vaut la peine d’être vécue tant qu’elle ne détruit pas les liens avec les siens mais permet de les renforcer : donc le suicide n’était pas possible pour lui car il aurait détruit la cohésion familiale.
Conclusion

Choix de mourir jamais simple ni banal et s’accompagne de la peur de la mort que seule une présence peut dissiper. Le juridique n’est pas l’écoute et le droit ne donne pas le sens de chaque vie. Ecoute de la volonté de mourir = ce qu’il faut apprendre.
