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La République a tout fait pour promouvoir la primauté du principe d’autonomie dans la 

dispensation des soins : loi de 2002 sur les droits des malades hospitalisés, loi de 2005 sur les droits 

des malades en fin de vie, reconnaissance par la nouvelle loi de 2016 sur la fin de vie du droit des 

malades à demander sous certaines conditions une sédation profonde et continue jusqu’au décès. 

L’ambition du législateur a été d’oublier le principe de bienfaisance suspecté de dérive paternaliste 

pour faire du citoyen malade un partenaire du médecin qui lui doit une information « claire, loyale, 

appropriée » en vue de solliciter son consentement « libre, exprès et éclairé ». Mais ce principe 

d’autonomie pourrait devenir un authentique acharnement autonomique si l’on se contentait de 

considérer la loi comme un code de conduite rigide et automatisé sans réaliser qu’au-delà des 

prescriptions générales qu’elle édicte, demeure la complexité de chaque cas particulier et la 

délibération de conscience à laquelle elle appelle. Ainsi en est-il par exemple du malade auquel un 

médecin délivre laborieusement les informations nécessaires pour le recueil de son consentement à 

entrer dans l’essai d’un nouveau médicament, détaillant les bénéfices escomptés et les contraintes 

possibles, voire les effets secondaires potentiels du nouveau produit et qui interrompt le médecin 

pour lui demander un conseil : « A ma place, docteur, qu’est-ce que vous feriez ? J’ai confiance en 

vous et je ferai ce que vous me direz ». Un exemple de ce type montre que ce peut être le malade qui 

tient à ce que les décisions prises à son égard le soient par un médecin animé par un souci de 

bienfaisance même s’il est considéré comme démodé et teinté d’une affectivité devenue suspecte. 

On voit aussi qu’au-delà de toute loi, le malade souvent consent davantage à quelqu’un qu’il ne 

consent à quelque chose. Dans la dernière loi sur la fin de vie du 2 février 2016, la demande par une 

personne malade d’une sédation profonde et continue jusqu’au décès ne saurait  consister à 

l’abandonner à la solitude de son autonomie comme s’il s’agissait d’une demande administrative, 

alors qu’il convient d’abord de comprendre pourquoi cette demande est formulée et au nom de 

quelles souffrances présentes ou anticipées. On sait en effet grâce aux recherches en neurosciences 

que la solitude, le sentiment d’exclusion et d’abandon activent des régions du cerveau mobilisées par 

les émotions et qui se superposent avec celles qui sont activées par les douleurs physiques1. On peut 

vouloir dormir pour échapper aux souffrances physiques comme aux souffrances morales d’une 

solitude creusée insidieusement par les épreuves de la maladie et qui draîne avec elle un sentiment 

d’inutilité, de mésestime de soi, de rumination dépressive.  

A force de proclamer le primat de l’autonomie, on en vient aussi à oublier qu’elle vient parfois 

contrecarrer le bien commun. Refuser de vacciner son enfant contre la rougeole illustre l’application 

du principe d’autonomie qui du coup, s’oppose à une politique de santé publique : car si la 

vaccination ne couvre pas la quasi-totalité de la population, la rougeole pourra continuer de sévir, 
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d’être transmise et elle fera mourir des enfants qui auraient pu ne pas être contaminés ! Et la 

sévérité des certaines épidémies de grippe ne tient pas qu’aux mutations du virus, elle tient au 

nombre des sujets non vaccinés qui ainsi propagent l’épidémie. La solitude autonomique a ainsi 

d’autres conséquences, celle d’oublier que l’être humain vit dans une société nécessairement 

solidaire. 

L’autonomie n’a de sens que si elle s’articule avec d’autres valeurs éthiques comme la sollicitude et la 

solidarité mobilisées par la fraternité2. Les lois ne devraient pas clore les débats de conscience. Elles 

doivent au contraire les ouvrir. 
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