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« L’ouverture d’un droit a l'aide a
mourir se fonde sur la
reconnaissance de ces situations
de souffrances insupportables qu’il
serait inhumain de ne pas
reconnaitre »

(> ) De quoi est-il question ?

Un argument monte de plus en plus dans le
débat, celui selon lequel le projet de loi sur
laide a mourir « représente la derniéere pierre
de la destruction du systeme de soins [...] Cette
société capitaliste crée des malades, des gens
en souffrance, et effondre le systeme de santé.
Les pousser au suicide assisté, les faire
disparaitre plutét que les prendre en charge,
est un choix économique et financier. »
(Christian Lehmann, médecin généraliste,
écrivain).

Autrement dit, la dégradation du systeme de
santé liee a des diktats économiques aurait
entrainé la situation actuelle, ou nombre de
patients n’ayant pas accés a des soins qui leur
sont indispensables seraient acculés a formuler
des demandes d’aide a mourir.

(>l Pourquoi ¢a ne tient pas ?

Il est indéniable qu’il existe aujourd’hui des difficultés d’accés aux soins et que notre
systéme de santé connait une tension sans précédent : cet argument est souvent
mobilisé pour disqualifier des demandes d’aide a mourir entendues comme étant
uniguement la résultante d’un défaut d’acces aux soins.



Le droit a Paide a mourir releve-t-il

d’une logique capitaliste ?

Or la mobilisation de cet argument ainsi que la mise en avant d’'une supposée
logigue capitaliste invisibilisent les situations qui conduisent a demander une aide
a mourir aujourd’hui. Il est important en tout premier lieu de revenir a la
compréhension de ce qui crée ces demandes, en écoutant les premiers concernés.
Les motivations pour demander une aide a mourir sont moins liées a des situations
de douleurs physiques réfractaires, la prise en charge de la douleur ayant
beaucoup progressé, qu’a des situations de souffrances psychiques et/ou
existentielles liées a ces trajectoires longues marquées par une dégradation
progressive de la qualité de vie'. Cette derniere phase de [I'évolution de la
pathologie peut se prolonger sur des jours, des semaines, voire des mois ou des
années et constituer pour les personnes concernées une période qu’ils vivent
comme désastreuse, insupportable et a laquelle ils peinent a donner du sens.

Ces situations ne s’expliquent pas par le choix d’un modeéle économique
capitaliste ou ultra-libéral qui valorise l'ultra individualisme, la performance,
I’autonomie, la jeunesse... mais par :

e Le rallongement de l'espérance de vie, en grande partie grace aux progres
meédicaux, crée des situations de fin de vie nouvelle: entre 1950 et 2022 elle est
passée pour les femmes de 69 a 85 ans (+16 ans) et pour les hommes de 63 a
80 ans (+17 ans). L’augmentation tres importante de certaines maladies neuro-
dégénératives et des situations de polypathologies du sujet agé sont en partie
liées a ce vieillissement de la population.

e Et surtout, les parcours de maladie sont profondément transformés par les
évolutions d’une médecine toujours plus technique et performante. Il y a plus
d’un demi-siécle, nombre de situations qui se posent aujourd’hui n’existaient
tout simplement pas : certains cancers non opérables entrainaient des déceés
beaucoup plus précoces ; les techniques de réanimation, de suppléance
d’organe, de greffe ou de dialyse étaient plus rudimentaires et les possibilités
de prolonger la vie étaient incomparablement plus limitées. Les progres
médicaux ont ainsi créé des conditions de fin de vie inédites avec des maladies
qui se chronicisent avec lesquelles on vit souvent de nombreuses années
entrainant des parcours de soins de plus en plus complexes.
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Les traitements, les techniques de suppléance mais aussi les soins palliatifs
permettent aux personnes de traverser des étapes qu’elles pensaient initialement
insurmontables, parfois de retrouver des équilibres de vie inattendus ... jusqu’au
moment ou certaines personnes estiment avoir atteint ce qui, pour elles, constitue
le seuil du supportable et expriment alors un « stop ».

Les demandes d’aide a mourir expriment donc fréguemment ces deux aspirations

entremélées :

e échapper a une période pré-mortem jugée trop longue et trop pénible par la
personne elle-méme, au regard de son parcours singulier ;

e et étre respecté dans ses convictions existentielles et dans son autonomie
entendue ici non comme une simple revendication d’indépendance individuelle,
mais comme la capacité de demeurer sujet de ses choix et de son histoire
jusgu’au terme de sa vie, en cohérence avec ses valeurs, sa conception de la
dignité, son rapport au corps, a la dépendance, a la souffrance et a ce gu’elle
considére comme une vie encore acceptable.
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Q Qu’en pensent les premiers concernés ?

Loic Resibois, 47 ans,
atteint de la maladie de
Charcot, décédé en

septembre 20242:

e https:/www.laprovence.com/article/
societe/224427978504915/je-ne-
veux-pas-passer-de-la-vie-a-la-
survie-loic-resibois-figure-du-
combat-pour-la-fin-de-vie-a-decide-
de-mourir

“Je passe encore de trés bons moments sur mon ile
adorée (I'ile de Ré, NdlIr) avec ma famille et mes amis. Ma
décision de ne pas pousser ma vie au-dela de la fin du
mois de septembre n’est pas liee a un événement en
particulier mais plutét a un sentiment de lassitude et
d'épuisement que je ressens depuis maintenant plusieurs
semaines. Je ne souhaite pas franchir le point de bascule
qui ferait passer mon existence de la vie a la survie.”

En référence au cadre [égislatif actuel, la loi Claeys-
Leonetti . “Je suis visiblement, comme tant d'autres
malades condamnés, condamné aussi a pourrir dans un lit
jusqu’a ce que l'on estime que mon état de santé soit
compatible avec une sédation profonde et continue.”

"Je me bats pour que les malades condamnés puissent
décider du moment ou ils estiment ne plus vouloir ou ne
plus pouvoir aller plus loin et ce moment est arrivé pour
moi.”
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Pourquoi est-il donc important de légiférer ?

Les progres médicaux ont créé des conditions de fin de vie inédites qui appellent
nécessairement a réinterroger I'offre de soin et les prises en charge gu’on propose.
Méme si le développement des soins palliatifs et 'amélioration de leur acces sont
indispensables, ils ne répondent pas a eux seuls a toutes les situations qui motivent
certaines demandes d’aide a mouirir.

[l existe ici un angle mort de notre cadre législatif actuel et de notre organisation
des soins qui justifie pleinement le projet d’évolution |égislative actuel, projet qui
trouve son origine dans la demande de personnes malades et non dans un
guelconque projet politico-économique.

« La société et la médecine ne peuvent fabriquer de la
complexité, et ne pas accompagner ce qu’elles fabriquent »

Francois Blot, spécialiste d'éthique médicale, administrateur de Renaloo
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Cette position est portée par une majorité d’associations de France Assos Santé. Des positions minoritaires existent également au sein de
notre réseau : a ce titre, les Associations Familiales Catholiques ainsi que I'association JALMALV notamment, s’exprimeront és-qualités.
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