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Pour nous les Grecs,
eu = bon et thanatos = mort.

Et...
Un bon mort,
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Euthanasie



Lozl W EUuTHANASIE

epuis Cain, nos congénéres n’ont jamais manqué d’idées pour justifier les atteintes qu’ils portent a la vie de leur
prochain. Au moins, pendant des millénaires, ont-ils tué pour de « bonnes » raisons qui, si elles étaient ingé-
nieuses, avaient cependant un point commun plus ou moins explicite : la haine. Les sociétés civilisées, de leur
coté, déployaient des efforts louables pour corriger les meeurs et hater le retour de meilleurs sentiments. Les succés étaient
inégaux mais les choses étaient dites : on ne supprime pas son semblable.
ILrevient a notre époque le privilége d’avoir inventé ’lhomicide par amour, sa légalisation, voire son remboursement par l'assu-
rance maladie, quand ce n’est pas sa promotion au rang d’une vertu républicaine. Ainsi vivons-nous un retour des surhommes
et des sous—hommes, les surhommes obtenant le droit de se débarrasser des sous hommes avec élégance — puisque par
altruisme - dans la bonne conscience empesée des démocraties affaiblies.
' 1_ d 1_ Voila maintenant des lustres qu’on élimine, par ’avortement, la plupart des enfants handica-
n ro uc IOn pés. Et nous n’évoquerons pas la partie immergée de liceberg : 220 000 avortements par an en
France depuis quarante ans, sans raison, mais par amour toujours, puisque ’enfant inattendu
est réputé ne pas pouvoir étre heureux.
Les adultes ne perdaient rien pour attendre, leur tour devait arriver, et la question devient d’une actualité pressante. Une per-
sonne agée ou malade doit pouvoir faire abréger — par une médecine complaisante - une vie devenue indigne. Cette nouvelle
conquéte des surhommes sur les sous-hommes s’appuie d’ailleurs sur la légalisation de ’avortement. Puisqu’on a accepté
euthanasie in utero, on ne voit pas pourquoi on la refuserait ex utero. Logique facétieuse qui verra en quelque sorte les resca-
pés de ’avortement se retourner contre la génération fossoyeuse de la culture de vie et 'expédier ad patres.
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|/ Définition Z/ Eihique

Euthanasie : e sens du mot “ euthanasie ” a évolué.
un terme amblgu Dans Pantiquité et jusqu’au XIX® siécle (Littré, 1876),
il avait un sens superposable a son étymologie grecque eu - bon,
thanatos - mort. Il signifiait avoir une mort naturelle douce et sans
souffrance.

Au début du XVII® siécle, le philosophe britannique,

Y Francis Bacon (1561-1626) réintroduit le terme d’euthanasie et en-

D eﬁ V\ ' t ‘ 0 n courage les médecins a soulager le mieux possible les agonies des
mourants, sans pour autant sortir du cadre d’une mort naturelle.

A partir de la fin du XIXe siécle, le mot a progressive-

ment changé de sens et désigne dans le langage courant I'acte de

Leuthanasie consiste a provoquer intentionnellement  provoquer intentionnellement la mort d’un malade incurable en

la mort d’une personne par une action vue de lui épargner des souffrances.
ou une omission, afin de supprimer

une souffrance présente, suspectée ou a venir. . . . e
ff p p De nos jours, il est souhaitable de n’utiliser le mot eu-

thanasie que dans le sens de « mort volontairement provoquée »
pour éviter les ambiguités de sens dans les échanges a ce sujet.

» Dans ce chapitre, nous détaillerons la définition proposée ci-contre.




3/ Médecine

4/ Droit

5/ Solutions

EUTHANASIE D’AUTRUI OU DE SOI-MEME

De nos jours, on a tendance a
limiter le sens du mot « eutha-
nasie » a lintention premiére
de provoquer la mort d’un autre
pour lempécher de souffir.

Pourtant l’euthanasie dans
son sens originel, et certains
entendent toujours ainsi, peut
s’appliquer au fait de mettre
fin soi-méme a ses jours pour
éviter de souffrir ou pour mou-
rir « dignement ». A Cicéron qui
revendique le suicide comme
une bonne mort (euthanasia),
Atticus répond que cela res-
semblerait a une désertion.

Ainsi, selon les acteurs en cause,
’euthanasie peut relever :

1/ D’un suicide lorsque la per-
sonne souffrante met elle-
méme fin a ses jours.
Aujourd’hui, par peur de souf-
frir ou d’étre dépendant, de
plus en plus de gens reven-
diquent un droit a la mort :
quand je veux, comme je veux.
C’est d’une grande violence sur
’entourage qui en reste profon-
dément blessé.

2/ D’un suicide assisté lorsque
la personne souffrante deman-
de a un tiers de l'aider en met-
tant a sa portée les moyens
nécessaires pour y parvenir.
La fragilité morale d’un patient
tenté par la mort fait de cette
collaboration une incitation cri-
minelle au suicide.

3/ D’un homicide lorsqu’un
tiers provoque la mort d’autrui
pour le libérer de ses souf-
frances (NB : on parle d’homi-
cide dés qu’'un homme inter-
rompt la vie d’un autre quelles
que soient les circonstances).

“ Le médecin est fait pour se battre contre la mort.
Il ne peut subitement changer de camp
et se mettre du cété de la mort.

PROFESSEUR JEROME LEJEUNE ,,
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La démarche palliative

ne peut se terminer par une
démarche euthanasique.
C’est antinomique. La
philosophie médicale de
l’accompagnement n’est
pas celle de

la rupture de vie.

JEAN LEONETTI, DEPUTE,
RAPPORTEUR DE LA LOI DE 2005,
RELATIVE A LA FIN DE VIE

LE FIGARO 01.12.2009

Il est possible de provoquer
une euthanasie de différentes
manieéres.

Il s’agit de provoquer inten-
tionnellement la mort d’une
personne souffrante par un ou
plusieurs gestes.

EXEMPLE :

e En administrant sciemment
un produit a dose létale pour
provoquer la mort (Ceci inclut
le surdosage volontaire de cal-
mants prescrits a3 doses mor-
telles pour « accélérer la mort »
du malade).

Elle consiste a ne pas donner
a un malade un soin normale-
ment dd, proportionné, et bien
toléré par lui, de maniére a pro-
voquer intentionnellement sa
mort.

EXEMPLES :

e Ne pas donner a un grand
vieillard son traitement pour le
cceur (pour provoquer un arrét
cardiaque) car savie nous parait
dénuée de sens.

* Interrompre des moyens de
support vitaux (alimentation,
oxygene, respirateur, hydrata-

2/ E’rhique

tion...) chez des personnes
dépendantes mais qui ne sont
pas en fin de vie.

L’euthanasie par omission se
distingue du refus de l’achar-
nement thérapeutique, c’est a
dire de larrét des traitements
devenus disproportionnés a
’état d’'un malade parvenu en
fin de vie, causes d’un sursis
précaire et pénible.



3/ Médecine 4/ Droit 5/ Solutions

L'homme blanc
m’étonnera
toujours !...

Chez nous,
chaque enfant sart
que tout homme
ne peut mourir QUE
dans la dignité.

Sais-tu
pourquoi ?

Parce qu'aucun homme
ne peut jamais perdre
sa dignité d’étre humain,
quoiqu’il arrive.
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Tout individu a droit
a lavie, d la liberté
et a la siireté

de sa personne.

(DECLARATION UNIVERSELLE
DES DROITS DE 'HOMME, 1948)

Cest une euthanasie réalisée
d’office. Elle a été voulue par
des proches ou des soignants.
Parfois c’est le médecin qui la
décide tout seul. C’est une atti-
tude gravement contraire aux
droits de ’homme.

C’est une euthanasie réalisée
surla demande d’une personne
qui souffre. Administrée par le
soignant, elle s’oppose au ser-
ment d’Hippocrate sur lequel
s’est fondée I’éthique médicale

depuis 2500 ans : « Je ne don-
nerai pas de poison, méme si
on m’en demande, ni ne pren-
drai linitiative d’une patreille
suggestion » (IV¢ siécle av. JC).
Dans la trés grande majo-
rité des cas, lorsqu’un malade
évoque un désir de mort, il
s’agit d’un appel au secours qui
signifie : « Dites-moi que ma
vie continue de valoir le coup
d’étre vécue ».

Si a linverse, le soignant lui
dit : « vous avez raison, dans
votre cas, votre vie ne peut plus
avoir de sens », il le pousse a
demander la mort...

Cest une sorte d’euthanasie

2/ E’rhique

symbolique que l’'on provoque
avant de passer a l'acte de mort
proprement dit. C’est comme si
on tuait le malade deux fois...




3/ Médecine

4/ Droit

5/ Solutions

De nos jours, sil’on faitappela
une équipe compétente, il est
possible de soulager efficace-
ment la plupart des douleurs
physiques.

Le motif classique de recourir
a l'euthanasie pour supprimer
les souffrances corporelles
d’un malade est inapproprié
et irrecevable compte tenu des
progrés de la médecine.

On est capable de calmer avec
des moyens simples la plu-
part d’entre elles. Dans le pire

AFIN DE SUPPRIMER UNE SOUFFRANCE PRESENTE, SUSPECTEE OU A VENIR

des cas, s’il n’y a pas d’autre
moyen, on peuttoujours endor-
mir (sédation) une personne
souffrante pour passer un cap
difficile.

Leuthanasie est également de-
mandée pour des souffrances
morales : les plus fréquentes
sont liées a des difficultés avec
des proches et a la perte du
sens de la vie lorsque la per-
sonne devient vulnérable, vieil-
lissante ou limitée par le handi-
cap.

Cest ce dernier motif qui est
souvent invoqué pour justifier
des actes euthanasiques chez
des personnes qui ne les ont
nullement demandés.

La souffrance est ici seulement
suspectée.

Depuis les années 1970, on
observe une revendication de
plus en plus grande d’un sup-
posé droit a la mort par peur
de souffrances a venir. Ce sont
souvent des personnes bien-
portantes qui militent dans ce
sens.

Témoignage

«J’en ai assez de ce que vous
me proposez, je veux passer a
autre chose ; vous ne l’entendez
pas, alors je vous provoque en
parlant d’euthanasie ».

Les patients demandent qu’on
arréte des soins trop lourds,
qu’on cesse l’'acharnement
thérapeutique, mais ne
réclament pas « une injection

mortelle ». Bien souvent
la transition se fait en douceur
vers les soins palliatifs.

DR VERONIQUE
FOURNIER, DIRECTRICE
DU 1%% CENTRE FRANGAIS
D’ETHIQUE CLINIQUE

LIBERATION,
ERIC FAVEREAU,
26.01.2004
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A cOté des euthanasies réali-
sées dans une situation de dé-
tresse particuliére, il existe des
« euthanasies » collectives :
des Etats organisent ’élimina-
tion institutionnelle d’une caté-
gorie donnée de personnes :
handicapés, vieillards... Dans
ce cadre, ily a parfois des morts
peu visibles, mais bien réelles.
Divers motifs sont retrouvés,
souvent associés entre eux :

on éli-
mine toutes les bouches consi-
dérées comme inutiles, comme
par exemple, a Sparte, les en-
fants nés handicapés.

on
élimine ceux qui sont porteur
d’une « tare » de maniére a
améliorer 'espéce humaine: ce
fut le cas du régime nazi. Ainsi,
Hitler disait faire « la grdce de la
mort » a de nombreux malades
mentaux et personnes agées.

par
exemple durant 'été 2012, une
proposition de loi a été dépo-
sée au Royaume-Uni pour auto-
riser le suicide assisté des per-
sonnes agées dés lors que l'on
estimerait qu’elles ont atteint
la derniére année de leur vie,
au motif que plus de la moitié

2/ E’rhique

des dépenses de santé sont
destinées a des patients mou-
rant dans l’année a venir...

Les raisons économiques sont
parmi les plus puissantes de
nos jours. Mais pour que I'Etat
ne soit pas considéré comme
eugéniste, la tendance actuelle
est d’amener les personnes
concernées a faire elles-mémes
la demande de mort.



3/ Médecine 4/ Droit 5/ Solutions

Les mots,
c'est comme les chapeaux :

Un mot
peut
en cacher
un autre...

il

Bien vu muchacho !

euthanaslie
peut cacher...

assassinat.

i Méme nombre

de lettres.
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Alarecherche
d’une fin de vie
respectueuse
de la dignité
des personnes

/ Ethique

Qui dit éthique dit rechercher le vrai bien du malade.
Supprimer ’homme pour supprimer sa souffrance
semble excessif, d’autant plus qu’aujourd’hui on
dispose de traitements efficaces contre la douleur.

I/ Définition

2/ E’rhique

, euthanasie pose d’abord le probléme de la souf-
france dans la vie de la personne. Il y a souffrance
physique, il y a souffrance morale. Il convient de se

donner les moyens de bien les soulager, sachant que la souf-
france morale est souvent plus profonde, plus délicate a déceler
et donc plus difficile a soulager que la souffrance physique.

Au-dela de la question de la souffrance qui est mise en avant,
c’est la question de mourir dans la dignité qui se pose avec
force.

Qu’est-ce que la dignité ?
Qu’est-ce que mourir dans la dignité ?

La question de leuthanasie nous améne a réfléchir aux
moyens de comprendre le patient et ses vrais besoins. C’est
la problématique du sens de la vie avec la maladie ou le han-
dicap qui I'affecte le plus : elle nécessite du temps pour que la
personne concernée puisse y apporter un début de réponse.



3/ Médecine 5/ Solutions
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4/ Droit

Le but poursuivi

Le but de leuthanasie est de supprimer la douleur d’une personne qui souffre.
Faire disparaitre ou soulager la douleur d’une personne est évidemment une bonne fin.

SOULAGER LA SOUFFRANCE

La finalité principalement avan-
cée de leuthanasie est de sup-
primer définitivement la souf-
france physique et/ou morale
d’une personne gravement ma-
lade ou handicapée.

Si apaiser ou soulager la dou-
leur est un but louable, il n’ap-
partient pas a ’homme de faire
disparaitre toute trace de souf-
france par la mort.

A chacun de ses stades, la vie
reste marquée a des degrés
divers par des peines, des
angoisses, mais aussi par des
joies et de la sérénité.

Au désir de libérer le malade de
ses souffrances quand on envi-
sage de poser un acte euthana-
sique, il s’associe souvent la
volonté (consciente ou incons-
ciente) de stopper la pénibilité
d’une situation difficile a sup-
porter pour soi ou pour ’entou-
rage.

D’autres motifs que le soula-
gement de la souffrance sont
de plus en plus souvent expri-
més : d’un c6té un hypothé-
tique droit a disposer de sa vie,
la peur de vieillir, le sentiment

de non-sens de la vie quand on
se percoit diminué, limpres-
sion de perdre sa dignité en
perdant son autonomie.

D’un autre cbté, le besoin
d’avoir des lits rapidement dis-
ponibles dans certains services
hospitaliers, le colit financier
pour la famille représenté par
le séjour dans une maison mé-
dicalisée ou par les dépenses
de santé pour la société...
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Etudions pa ensemble :
Le petit bonhorame que je dessing, c'est moi,
Tu wienlives virtuellement des choses
et on regarde & partir de quel moment
Jje commence A perdre

I/ Définition

2/ E’rhique

Le but poursuivi (suite)

A bien des égards, un mourant
est trés proche de la situation
d’un bébé. Sa dépendance est
quasi totale, 'expression est
balbutiante, les gestes de la vie
courante sont rendus impos-
sibles.

N

Souvent, face a notre enfant
qui pleure, nous rencontrons la
méme détresse, la méme colére
que devant ce parent en fin de
vie. Tout semble alors trés lourd
a porter, trop lourd a supporter.

Et pourtant, dans les deux cas,
il s’agit de la chair de notre
chair. Afin de répondre a leurs

AIMER NOS MOURANTS
COMME NOUS AIMONS NOS NOUVEAU-NES

attentes de tendresse et de
soins affectueux, osons les
mémes gestes, ceux de prendre
dans les bras, de tendre la main
et d’apaiser ainsi leur angoisse
devant la vie, devant la mort.

Retenons la beauté de cet
abandon complet et vivons
pleinement ces deux formes de
passage avec la méme atten-
tion et générosité, en commu-
nion.



3/ Médecine

Lintention

5/ Solutions

L’intention de leuthanasie est une solution radicale car elle vise a provoquer la mort afin
de soulager la douleur. Or, provoquer la mort est toujours un acte répréhensible.

POSER L’ACTE DE MORT

Dans un acte euthanasique, l'in-
tention est de provoquer la mort
d’une personne. Cela a toujours
été considéré comme une limite
infranchissable dans la majorité
des sociétés humaines.

Linterdit du meurtre fonde la
vie en société : je ne peux vivre
en confiance auprés de mon
voisin que si je sais qu’il n’a pas
le droit de me tuer.

Quand une personne souffre
beaucoup, la mort peut sem-
bler la seule issue possible,
mais dés qu’elle souffre moins,
il est frappant de voir que la de-

mande de mort disparait d’elle-
méme.

Provoquer délibérément la
mort est un acte qui se révéle
toujours mauvais vis-a-vis :

1/ de la personne malade qui
est privée de vivre des mo-
ments ultimes qui peuvent étre
riches de sens (ex : découverte
d’un nouveau sens a sa vie, ré-
conciliation avec un enfant...).

2/ de celui qui pose lacte :
consciemment ou inconsciem-
ment, il souffre de remords de
conscience et/ou présente des
symptdmes qui montrent que

ce geste I'a blessé dans son
étre profond.

3/ d’autres membres de ’en-
tourage qui peuvent étre bles-
sés a des degrés divers (ex : M.
Lionel Jospin a mal vécu leu-
thanasie de sa mére et a refusé
gu’une loi dans ce sens soit
votée lorsqu’il était premier
ministre).
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Si la France demeurait une
nation au sein de laquelle des
liens solides continuaient a
souder entre eux les citoyens,
leuthanasie serait impensable.
Car ces liens en auraient assuré-
ment renforcé d’autres, plus
symboliques, ceux qui unissent
les générations entre elles.

J’ai évoqué plus haut Pénergie
avec laguelle les malades
saisissent la moindre once
d’espoir, pourvu qu’on la leur
offre. Les individus malades
s’accrochent a la vie, il faut
espérer que les sociétés malades
s’accrochent elles aussi a leur
survie, et qu’une thérapeutique
sociale verra le jour, appuyée sur
une prévention par l’éducation et
par la transmission des valeurs.
Médecins des individus, méde-
cins des sociétés : méme combat.

LUCIEN ISRAEL, PROFESSEUR DE
MEDECINE,MEMBRE DE L'INSTITUT
LES DANGERS DE L'EUTHANASIE,
EDITIONS DES SYRTES 2002.



Heuw,., Sans les bras ?

2/ E’rhique

L'intention (suite)

On ne décide pas de vivre, on
ne décide pas de mourir. Tout
étre humain, toute personne

LA VIE, UN TRESOR INEPUISABLE

et accueillie comme elle est,
d’exister et de vivre.
Un homme peut-il décider de

Manchot, j'ai toujours ma dignité dhomme.
Sans les yeux 7

Aveugle, fal toujours ma dignité d'homme. -\

.'7_ Sans un pied ?

"--1‘ ma dignité dhomme.

vient au monde pour étre, exis- savie ou de la vie d’un autre ?
ter et vivre. La vie est un don
car tout homme la recoit. Si

je n’ai pas la vie, je n’ai aucun

La vie qui m’est donnée répond
a un désir inscrit au plus pro-

Boiteux, j'ai toujours

? Sans les oreilles ?

autre bien. La vie est le premier
bien sans lequel tous les autres
biens n’existent pas.

En conséquence, toute person-
ne est digne d’étre aimée pour
ce qu’elle est. Que la personne
soit en bonne santé ou malade,
forte ou fragile, active ou pas-
sive, bébé ou personne agée,
elle a le droit d’étre respectée

fond de mon intimité, a savoir
le désir de vivre. Ce désir donne
a chacun la force de se battre
pour protéger, garder, faire
fructifier la vie. Ainsi, du nou-
veau né qui est déja en vie dans
le ventre de sa mére au mou-
rant qui donne encore signe de
vie par un simple souffle d’air,
toute vie est digne de respect,
toute vie a de la valeur.



3/ Médecine

5/ Solutions

Dignité humaine et souffrance

Durant toute sa vie, ’Homme est confronté a des périodes de souffrances physiques
et morales. L'essence de la condition humaine est d’y faire face, le désir de vivre pousse
I’Homme a les maitriser, les dépasser sans pour autant les nier.

LA PERTE D’AUTONOMIE PORTE T-ELLE ATTEINTE A LA DIGNITE ?

Nous sommes tous des étres
dépendants. La perte d’autono-
mie augmente la dépendance
sans nous faire perdre pour
autant notre dignité humaine.

« Tous les étres humains nais-
sent libres et égaux en dignité
et en droits » dit l'article 1 de
la Déclaration Universelle des
Droits de ’lHomme. Cette affir-
mation concerne tout homme,
qu’il soit malade, handicapé,
agé ou bien-portant. La souf-
france ne fait pas perdre a
’Homme sa dignité. La vulnéra-

bilité appelle le soutien dont il
a besoin...

La souffrance fait partie de la
vie. Certes, il ne s’agit pas de se
complaire dans la souffrance,
mais bien de réfléchir sur ce
qu’elle signifie et de trouver
des moyens humains adéquats
pour la combattre.

La souffrance révele toujours un
manque, une absence essen-
tielle @ mon étre. Ce manque
est physique, psychique, so-
cial ou spirituel. Ainsi concue,

la souffrance nous met face a
une réalité de notre vie, notre
finitude et notre fragilité, mais
aussi devant la question de la
mort, derniére étape de toute
vie.

Mais le fait de donner la mort
pour soulager une souffrance,
est-ce un moyen adéquat et
humain ?

Méme proche de la mort, la vie
garde du sens.
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Je n’ai nul besoin de
réclamer comme un droit ce que
Jje posséde déja de toute facon
comme un fait. (...) Tout homme
étant digne, la mort de tout
homme est digne. C’est notre
regard sur le mourant qui peut
la croire indigne. (...)

Ma digniteé, nul ne peut me
léter. Elle tient a ce que je suis
une personne, non d l’état dans
lequel je me trouve.

Rémi BRAGUE, Philosophe
Le Figaro — 6 février 2014
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Allez, je plarsantars.

Mais tu retiendras ceci : miéme si
o cerveau ne fonctionnait plus,
P méme si
Jje ne savais plus dire won nom,

péme si
je redevenais un enfant en bas dge...

Ce west pas cela

gui we ferait perdre
ma digrté
d'étre humain.

e

2/ E’rhique

La mort, un passage obligé

« Naitre, c’est commencer a mourir ».

THEOPHILE GAUTIER

UNE FRONTIERE

La mort est pour tout étre vi-
vant un passage obligatoire :
ce dont je suis sdr, c’est qu’un
jour je mourrai. Mais consentir
a la mort ou se donner la mort,
c’est différent.

Si la loi ouvrait un droit a la
mort, alors cela signifierait une
perte de lavaleur de la vie. Cela
autoriserait a disposer de sa
vie comme on veut, quand on
veut, parce ce qu’on le veut.

Provoquer la mort deviendrait
non-seulement un droit, mais
sous-entendrait que cela se-
rait un bien.

De méme, le recours a l'eutha-
nasie a des conséquences mo-
rales et affectives sur ceux qui
restent aprés le départ provo-
qué d’une personne chére. Elle
engendre une forme de culpa-
bilité.



3/ Médecine

L’EUTHANASIE :

UNE LIBERTE OU UNE FUITE ?

Leuthanasie semble étre parfois
la solution a beaucoup de pro-
blémes, de soucis et de souf-
frances. Mais sa réalisation pro-
céde-t-elle d’une vraie liberté
ou d’une fuite de la réalité ?

La véritable liberté est avant
tout le fruit d’'une réflexion qui
amene a discerner le vrai bien
et a le choisir.

L’homme libre est un étre res-
ponsable. Le véritable libre
arbitre n’est pas de choisir ce
que je veux, quand je veux,
comme je veux. Le libre arbitre
procéde en fait de la raison et
de la volonté, mais éclairée par
la vérité de la nature humaine.

4/ Droit

5/ Solutions

L’EFFET DE MIROIR INSUPPORTABLE

L’effet miroir insupportable correspond a la
projection du bien-portant sur le mourant,
avec toutes les déformations que cela peut
entrainer.

Il peut y avoir parfois plus de souffrance chez
les personnes bien portantes qui sont en
contact avec des malades que chez les per-
sonnes qui souffrent elles-mémes. Le souffrant
ne révele-t-il pas au bien-portant ses propres
souffrances, ses propres manques ?

Devant le mourant, le bien-portant projette,
souvent de maniére inconsciente, sa propre
fin. Frégquemment, le souffrant percoit cette
souffrance morale du bien-portant. Et le souf-
frant devient de plus en plus mal a 'aise vis-a-
vis du malaise du bien-portant. Le malade sent

qu’il pése sur son entourage et sur la société.
Alors mieux vaut pour lui disparaitre !

Il est préférable que le souffrant et le bien
portant s’entraident mutuellement, échangent
et réfléchissent ensemble sur toutes les ques-
tions existentielles que pose la souffrance. Il
est préférable de se soutenir mutuellement,
d’accepter sans honte et avec humilité sa
fragilité, sa finitude, son impuissance face a la
mort et de s’y préparer le plus
sereinement possible.
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« Bien mourir » en sachant qu'il faudra bien mourir

Plutét que de provoquer la mort et de partir avec des regrets, mieux vaut s’y préparer en douceur et avec sérénité.
Ce peut étre encore l'occasion de poser un geste d’amour a l’égard de ceux que nous aimons.

ENTRE PROVOQUER LA MORT ETY CONSENTIR, ILY A UN ABIME

NE PAS PRIVER Entre provoquer la mort et y Entre acharnement thérapeu- Mourir, une heure de vérité ?
LE MOURANT DE consentir, il y a un abime. tique et leuthanasie, la solu- L'expérience montre que c’est
SA MORT Leuthanasie serait-elle le seul tion idéale réside dans la mise dans les derniéres heures de

moyen de soulager la souf- en ceuvre de l'accompagne- sa vie que ’homme révéle ce
Mourir, c’est le dernier acte france ? ment et de soins palliatifs qui qu’il a de plus fort et de plus
du vivant. acceptent la mort comme un vrai en lui. C’est au cceur de sa
Laccompagner jusqu’au Puisque la mort fait partie de fait naturel, qui soulagent les faiblesse qu’il est rendu éton-
dernier moment, la vie, il n’est pas juste de souffrances et qui préparent la nement capable de transmettre

maintenir colite que coiite la personne a mourir de maniére a ses proches le meilleur de
vie d’une personne par achar- respectueuse, naturelle et se- lui-méme. Est-ce que cela ne
nement thérapeutique. Trés reine. vaut pas le coup de vivre sa vie
souvent, par ce biais de la jusqu’au bout ?

science toute puissante, on ido-

latre la biologie, la médecine,

sans se préoccuper des autres

facultés de la personne.

mais en le laissant
acteur de savie
jusqu’au bout.
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Témoignage

LE PERE D’UN NOURISSON TEMOIGNE : « A peine né, notre enfant
avait déja subi plusieurs interventions chirurgicales trés lourdes.
Né avec de multiples malformations cardiaques et digestives, sa
vie tenait a peu de chose. Ma femme et moi, nous avions choisi la
vie pour notre enfant, déja bien avant sa naissance. Les médecins
mettaient toute leur ardeur et leurs talents a rendre cela possible.
Nous I’aimions déja, comme il était, naturellement.

« Un soir, le chef du service de chirurgie diit avouer que plus rien
n’était possible. Il fallait se résoudre, la médecine ne suffisait plus
et la réanimation depuis deux mois ne pouvait plus grand chose.
A ces mots, une vague de colére s’empara de moi. Je descendis
précipitamment en réanimation pour parler a mon fils ; pour lui
dire deux mots...

Devant Uinfirmier médusé, je lui expliquais qu’il allait mourir,

que c’était trop béte, trop injuste, trop de sacrifices avaient déja

5/ Solutions

été consentis. Il devait maintenant se battre une dernieére fois,
qu’apres cela serait trop tard, qu’on ne pourrait plus rien pour lui.
Malgré ses yeux clos depuis sa naissance, son corps ficelé d son
petit lit, immobile, des tubes et des fils partout, il semblait écouter,
entendre. Cela dura de trés longues minutes. Imperceptiblement
d’abord, puis peu a peu, quelques frémissements s’affichérent sur
les écrans de contréle des machines a ventiler. Une demie heure
apreés, notre enfant commencait d revivre. « Jean-Gabriel, comme
tu nous as fait peur » répétait Uinfirmier, « quelle lecon tu viens de
me donner, la vie c’est d’abord dans la téte ».

Quatre mois apres, il sortait de réanimation. Puis vint le moment
de sortir de I’hédpital. Une année avait passé. Aujourd’hui, il est
étudiant, plein de vie et de malice.

Parfois, il faut rappeler le prix de la vie. Sans elle, rien n’est pos-
sible ».
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L’Euthanasie écider arbitrairement de la mort d’un malade et provo-
une mort quer 1ntent'10r.1nellement cel'le-c1, que ce soit par aFtlon
non naturelle ou par omission, est une violence pour la conscience
. * dusoignant et de ses proches.
traumatisante ¢ este desséquelles, psychiques et/ou physiques, conscientes
ou inconscientes, méme de nombreuses années apres.

Témoignage

UNE INFIRMIERE TEMOIGNE : « Quand on est jeune et qu’on

pratique des euthanasies, il faut avoir le moral et le cceur

bien accrochés... Lorsque je me suis rendu compte que ¢a

commencait a me coiiter cher, physiquement, moralement

et humainement, j’ai ldché prise. J’avais de plus en plus de
“. cauchemars, du cafard, et ma santé s’en ressentait. »

« La médecine, c’est la haine
de la maladie
et lamour du malade ».

PROFESSEUR JEROME LEJEUNE
BEATRICE PicCINI, infirmiére,

« Euthanasie, ’hdpital en questions »,
Michalon, 1999.
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Points de repere historiques

L’ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE :

L'ILLUSION DE LA TOUTE PUISSANCE

PAGE25

SITUATIONS D’ABANDON, DE MALTRAITANCE
ET DE NEGLIGENCE

Entre les années 1930-1950,
sont apparues des possibilités
nouvelles de réanimation. Trés
vite se sont posées des ques-
tions éthiques sur le bien-fondé
de recourir a ces techniques
chez des personnes fragiles et/
ou en fin de vie.

Le terme d’acharnement théra-
peutique, créé en 1962 par le
Pr J. R. Debray, désigne les ten-
tatives inutiles de réanimation
de personnes en coma dépassé
(qui définit la mort cérébrale).
Progressivement, il a été étendu
a d’autres situations d’obstina-
tion déraisonnable par les mé-
decins dans les investigations

ou les traitements chez des per-
sonnes en fin de vie ou lorsque
le maintien artificiel de la vie
parait disproportionné par rap-
port au bénéfice attendu.
Dénoncé par lopinion publique
comme source de souffrances
inutiles, ’acharnement théra-
peutique reste encore trop fré-
quent dans le monde médical et
sert de prétextes aux demandes
d’euthanasie.

Larrét des traitements dispro-
portionnés a été adopté par la
|égislation tandis que les soins
proportionnés a l'état du ma-
lade lui restent dis.

Dans les années 70, en réac-
tion a la dérive précédente,
sont apparues des situations
de graves défauts de soins
appropriés chez des person-
nes dépendantes, agées ou
en fin de vie.

Ne pas s’acharner ne veut pas
dire renoncer a les accompa-
gner, a répondre a leurs be-
soins élémentaires et a les sou

lager dans leurs souffrances
physiques et/ou morales.

Dés 1990, le Conseil de ’Eu-
rope a défini la maltraitance
comme des actes ou des omis-
sions qui portent atteinte a
lintégrité physique ou morale
d’une personne dépendante.
En France, le 39 77 (Allo-mal-
traitance) permet de signaler
des situations suspectes.
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Points de repére historiques (suite)

SUR LA PENTE
DE L'EUTHANASIE

Au milieu des années 8o, de
plus en plus d’actes d’eutha-
nasie ont été constatés dans
les hopitaux et dénoncés dans
la presse. Nombre de malades
étaient euthanasiés a leur insu.
Les médecins n’étaient pas for-
més a l'accompagnement des
mourants ni au soulagement
des souffrances physiques et/
ou morales.

L’EMERGENCE DU MOUVEMENT MODERNE
DES SOINS PALLIATIFS EN FRANCE

Face a ces dérives euthana-
siques constatées et a l'insuf-
fisance de formation du corps
médical, une circulaire minis-
térielle a été publiée en 1986
permettant la mise en place
des soins palliatifs.

Elle a permis la naissance
d’unités de soins palliatifs et
la diffusion d’une philosophie
de ’'accompagnement des per-
sonnes gravement malades ou
en fin de vie.

Depuis, des traitements contre
la douleur ou les symptomes
pénibles ont été mis au point.
Les besoins psychologiques,
sociaux et spirituels des ma-
lades sont désormais mieux
pris en compte. La culture du
soin palliatif a pris un bel es-
sor, mais il reste encore des
progrés a faire.

2/ E’rhique

DES EUTHANASIES
DEGUISEES

De nos jours, on assiste a 'ap-
parition de formes déguisées
d’euthanasie. Certains méde-
cins se servent des calmants
utilisés en soins palliatifs en
les prescrivant a des doses
excessives.
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BIEN DISTINGUER L’ABSTENTION THERAPEUTHIQUE DE L'OMISSION EUTHANASIQUE

Pour pallier a ’acharnement thérapeutique, I’abstention thérapeu-
tique consiste a renoncer a entreprendre ou a poursuivre un traite-

ment devenu disproportionné a |a situation du malade et risquant

de lui apporter plus de souffrances que de bénéfices réels.

Dans le cas de "omission euthanasique, l'intention est de provo-
quer la mort du malade, en ne lui apportant plus les traitements
proportionnés, ni les soins nécessaires a sa vie.

EXEMPLES D’ABSTENTION THERAPEUTIQUE :

1 Renoncer a débuter une nouvelle chimiothérapie dont on sait
que, pour ce malade en fin de vie, elle n’a aucune chance de
succes.

2 Arréter de poursuivre la réanimation d’un malade dans le
coma avec des techniques de suppléance vitale quand, aprés un
délai suffisant, il apparait que les chances de vivre de la per-
sonne sont pratiquement nulles.

3 Décider de ne plus faire d’examens pénibles (fibroscopie...) a
une personne en fin de vie.

Dans tous ces cas, la dignité du malade est préservée par un
accompagnement approprié et ’'apport des soins de base (nourri-
ture, hydratation, réchauffement, rééducation...) et des soins de
confort (traitement des symptomes pénibles tels que la douleur,
’anxiété, ’insomnie...) que son état requiert.

Selon le stade oil se trouve la personne, on gardera ou non les
traitements curatifs (c’est-a-dire qui soignent la cause

d’une maladie). Par exemple, on gardera les médicaments
habituels pour le ceeur s’ils sont bien tolérés et

appropriés, mais si dans les derniéres heures, le malade
n’arrive plus a avaler ses comprimés, on ne cherchera

pas nécessairement a les donner par une autre voie.
L’abstention thérapeutique de traitement disproportion-

né est donc clairement différente de 'omission

euthanasique.
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Ne compte pas sur moi
pour te fournir
des arguments religieux
en vue de discuter avec
tes hommes de loi...
hum...

Ce.la_ ne seg_r‘vir‘ait r

d rien, hélas |...

... Autant essayer
de convertir
ces messieurs

de Wall 51'r'e.a1'
a la religi
du Pére uél I
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Points de repere cliniques
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COMMENT FAIRE FACE A UNE DEMANDE DE MORT EXPRIMEE PAR UN MALADE ?

« Je n’en peux plus, faites
quelque chose ! Plutét mourir
que continuer ainsi... ». Que
faut-il entendre dans cette in-
terpellation ? Est-ce vraiment
une demande de mort ? Y a-t-
il autre chose a comprendre ?
Que faire face a ce cri de souf-
france?

La trés grande majorité des de-
mandes d’euthanasie sont des
appels au secours. Cela signi-
fie « Je souffre » et « je ne vois
pas d’autre issue que la mort
pour m’en sortir ». La question

qui se pose est : « quelle est
cette souffrance ? N’y a-t-il
réellement aucun moyen de la
soulager ? ».

Ainsi, le « plutét mourir » signi-
fie en réalité « calmez ma dou-
leur et mes inquiétudes, soyez
présent G mes c6tés, répondez
a mes questions, montrez-moi
que ma vie reste digne d’étre
vécue ».

« Limportant, c’est que les
malades ne soient pas aculés
a leuthanasie par manque de
rigueur dans le soulagement
de la douleur, par manque de

présence et d’écoute a la souf-
france morale, par manque de
respect pour une personne qui
ne correspond pas aux critéres
ou aux valeurs d’une société »
(Jeanine Pillot, psychologue en
unité de soins palliatifs).

Les demandes réitérées d’eu-
thanasie sont exceptionnelles.
Elles sont généralement le fait
de personnes qui, bien que
soulagées dans leurs souf-
frances, pensent avoir le droit
d’y recourir au nom d’une cer-
taine idéologie.

Il est néanmoins frappant de
voirque ceux quirevendiquent
Peuthanasie tandis qu’ils sont
bien portants, persistent rare-
ment dans cette demande lors-
que la maladie est la.

Ilyadans’homme de grandes
ambivalences.

Méme trés atteints physique-
ment, nombreux sont les pa-
tients qui finalement préférent
vivre avec leur maladie.
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Mais... 217

5i on a maintenant
d'autres solutions
que la mort
pour combattre
la souffrance,

-

pourguoi y a-t-il
encore des gens
qui demandent

E l'euthanasie ?

Clest peut-Etre
d couse
de ce quon a
dit aux gens ?

I/ Définition

2/ E‘rhique

Points de repere cliniques

QUE PEUT FAIRE LE MEDECIN QUAND LE MALADE
REITERE UNE DEMANDE D’EUTHANASIE ?

Le médecin a non seulement
le droit mais le devoir de dire
que cet acte s’oppose a sa
conscience et a la déontologie
médicale.

Les malades respectent géné-
ralement I’éthique du méde-
cin.

En dernier recours, si le ma-
lade le veut, il reste possible
de l’endormir pour un temps
défini au moyen d’une séda-
tion controlée.

Ce choix de conscience ne
désengage pas le médecin de
soulager la personne souf-
frante.
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(suite)

QU’EST-CE QU'UNE SEDATION CONTROLEE ?

5/ Solutions
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QUELLE EST LA DIFFERENCE
AVEC LA SEDATION TERMINALE ?

s

Face a un malade difficile a
soulager et qui demande a étre
endormi, aprés lui avoir laissé
le temps de mettre ses affaires
en ordre, il est possible de lui
proposer de I’endormir pour
24 heures.

A son réveil, un temps d’échan-
ge est pris avec lui pour re-
cueillir son souhait.

Soit il se sent mieux et on ar-
réte la sédation, soit il de-

mande a étre endormi a nou-
veau et on recommence la
méme procédure pour les 24
heures suivantes, et si néces-
saire jusqu’au jour de son
déces.

La sédation est pratiquée sans
dépasser les doses requises
pour un endormissement sim-
ple. Le malade garde la liberté
de l'interrompre.

De plus en plus, les médecins
endorment les malades, sans
dose excessive, durant toute
la phase terminale.

Il n’est pas rare que ce geste
soit posé sans méme que le
malade 'ait demandé.

A coté de cette attitude déja
discutable, il peut y avoir une
forme masquée d’euthana-
sie : dans ce cas, les doses
utilisées sont plus impor-
tantes que celles nécessaires

a un simple endormissement.
C’est une volonté délibérée de
provoquer la mort plus rapi-
dement en recourant a des
doses excessives de sédatifs.

Le terme de « sédation termi-
nale » désigne cette pratique
euthanasique.
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Heu.,..

On leur a dit
que l'euthanasie
était un droit...

Voild,

As-tu d'autres questions,

grand chef blanz ?

I/ Définition 2/ E‘rhique

Points de repere cliniques

QU’APPELLE-T-ON LA REGLE DU DOUBLE EFFET ?

Introduite dans la Loi Léonetti
de 2005, cette régle consiste a
dire que, s’il n’y a pas d’autres
moyens de soulager un ma-
lade, il est possible de recou-
rir a des calmants qui risquent
d’avoir pour effet secondaire,
non voulu, de provoquer la
mort du malade.

Lintention n’est pas de provo-
quer la mort du malade mais
seulement de le soulager.

En pratique, les dosages uti-
lisés doivent étre proportion-
nés a lintensité des douleurs.

Si le malade est insuffisam-
mentsoulagé, ’'augmentation
des doses est progressive, se-
lon des régles de bonnes pra-
tiques cliniques.
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QU’EST-CE QUI JUSTIFIE L'ALIMENTATION ARTIFICIELLE ?
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Se nourrir et s’hydrater sont
des besoins essentiels a la vie,
y compris de la vie végétative.
Lapport d’eau et d’aliments ne
soigne pas un processus pa-
thologique, mais répond sim-
plement aux besoins physio-
logiques de tout étre vivant.
Si ’homme ne peut boire, il
meurt en trois jours. S’il est to-
talement privé de nourriture, il
peut tenir plusieurs semaines.

Parmi les causes de maltrai-
tance retenues par le Conseil
de UEurope envers les person-
nes dépendantes, ily a le défaut
d’apport d’eau et de nourriture.

Ainsi, en Angleterre, en 2011,
une femme a été condamnée
pour avoir laissé mourir de
faim son petit garcon de 4 ans
et ne pas 'avoir enterré. Elle a
été condamnée pour maltrai-
tance et meurtre. Cela s’étend
méme aux animaux.

Dans ce méme pays, en 2013,
une femme a été condamnée
pour avoir laissé mourir de faim
et de soif son chien.

Dans bon nombre de maladies
ou de handicap, 'alimentation
artificielle est pleinement jus-
tifiée pour passer un cap (ex :
infection grave, dénutrition

sévére) ou pour nourrir tout
simplement la personne (ex :
aprés un accident vasculaire
qui provoque des troubles de
la déglutition.

En général, aprés quelques se-
maines, la personne retrouve
la capacité de se nourrir par
la bouche. Mais parfois elle
garde la nécessité d’étre ainsi
nourrie pour vivre.

En cas de maladie grave et en
fin de vie, la question se pose
parfois de poursuivre ou non
une alimentation artificielle.
Est-ce un renoncement légi-
time a l'acharnement théra-

peutique ou de l’euthanasie ?
A vrai dire, cela dépend des
cas. Pour y voir plus clair, il
convient de garder en téte ce
principe de base : si la per-
sonne doit mourir, c’est de sa
maladie et non a cause d’un
défaut d’alimentation.
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Points de repere cliniques

CAS OU L’ARRET DE L'ALIMENTATION ARTIFICIELLE

L’AIDE MEDICALE A MOURIR : EST LEGITIME
UN ARTIFICE DE LANGAGE

De méme que l’on en est venu a parler Ily a des cas ol légitimement dans le temps car elle entraine
d’« interruption médicale de grossesse » pour lalimentation artificielle peut des complications multiples (in-
désigner ’avortement d’un enfant handicapé étre provisoirement, voire mé- fections, altération des veines,
dans le sein de sa mére, on parle de nos jours me définitivement, interrom- défaillance cardiaque...).

d’« aide médicale a mourir » pour désigner pue:

une euthanasie réalisée par le corps médical 3 Lorsqu’elle devient matériel-

1 Lorsque la nourriture n’at- lement impossible a adminis-

teint pas son but (ex : elle part trer.

en diarrhée ou reflue dans les

poumons). 4 Lorsque lon est dans les
toutes derniéres heures de vie.

2 Lorsqu’elle est dangereuse

pour le malade (ex : dans cer-

tains cas, il n’est plus possible

de nourrir la personne par voie

intestinale -entérale-, mais seu-

lement par voie veineuse -pa-

rentérale- : cette voie est limitée

la demande d’un malade.

Il s’agit d’un artifice de langage, trés fréquent,
quand on veut masquer des actes portant
atteinte a la vie humaine difficiles a faire
admettre par 'opinion publique.
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CAS OU L’ARRET DE L’ALIMENTATION ARTIFICIELLE PEUT RELEVER DE L’'EUTHANASIE

Certains sont tentés de provo-
quer la mort d’une personne
gravement handicapée et non
communicante (ex : état végé-
tatif persistant), bien qu’elle ne
soit pas en fin de vie, en stop-
pant son alimentation et son
hydratation artificielles pour-
tant bien tolérées. Ce n’est pas
la douleur qui motive ce geste,
mais l'idée que cette vie serait
dépourvue de sens.

En 2005, la loi Leonetti a rendu
possible linterprétation selon
laquelle larrét de l’alimenta-
tion artificielle pourrait étre
assimilé a larrét d’un traite-
ment devenu disproportionné,

a condition qu’une procédure
collégiale soit suivie.

Dans la philosophie de cette
loi, la définition de 'euthana-
sie est restreinte a 'adminis-
tration d’un produit létal. Elle
exclut les actes posés par omis-
sion de soins proportionnés,
niant qu’une euthanasie puisse
étre ainsi provoquée.

Ce point de la législation est
remis en cause par de nom-
breuses personnes et institu-
tions morales qui considérent
que l'alimentation (qu’elle soit
naturelle ou artificielle) est un
soin normalement dii a tout
étre humain dés lors qu’elle est

bien tolérée. De fait, il parait
impossible de retenir que l'obs-
tination déraisonnable résulte-
rait du seul fait de continuer a
vivre. Les apports nutritionnels
sont constitutifs de la vie. Le
25 janvier 2012, le Conseil de
’Europe a réaffirmé : « Leutha-
nasie, dans le sens de l'usage
de procédés par action ou par
omission permettant de provo-
quer intentionnellement la mort
d’une personne dépendante
dans lintérét allégué de celle-
ci, doit toujours étre interdite. »
(Résolution 1859).
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LA QUESTION DE LA REANIMATION

En cas d’accident grave sur la voie publique, les secours sont
tenus de réanimer tout le monde.

Si nombre de réanimations sont pleinement justifiées, cer-
taines semblent d’emblée non pertinentes (ex: on a débuté
chez un homme de 40 ans une réanimation 18 minutes aprés
son arrét cardiaque alors qu’on sait qu’un manque d’oxygéne
de plus de 3 minutes entraine des lésions cérébrales irréver-
sibles... Le cceur de cet homme est reparti, mais il s’est retrouvé
atteint de démence et vit en institution).

Dans bon nombre de cas, on fait bien de « s’acharner » a sauver
la vie de certains malades en réanimation car ils retrouveront un
état satisfaisant, mais dans d’autres cas, le prix a payer est trés
lourd... Les séquelles sont majeures. C’est ici que les tentations
d’euthanasie deviennent importantes. Elles le sont d’autant
plus que les places en réanimation sont chéres... Certains

réanimateurs peuvent décider de provoquer intentionnellement
la mort pour libérer plus rapidement des lits qui serviront a
d’autres...

Afin de limiter les risques d’euthanasie, la Société de
Réanimation de langue francaise a proposé un guide de bonnes
pratiques et des protocoles afin d’aider les médecins a limiter
et a arréter les traitements devenus disproportionnés
sans pour autant interrompre les soins de base et

les soins palliatifs.

Cela a permis d’éviter de nombreux dérapages.

Avec les équipes de soins palliatifs, les réanimateurs
sont passés de la logique du « sauver a tout prix »

a celle d’une réflexion plus éthique, centrée sur le bien
du malade.
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J'arrive trop tard | Mais alors..?

Personne ne t'a informé
qu'il y avait d'autres moyens
que |'euthanasie
pour arrréter la douleur ?
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2/ E’rhique

Points de repeére cliniques (suite)

LE CAS DES PERSONNES EN ETAT VEGETATIF PERSISTANT

Lorsqu’une personne se trouve dans un coma profond et
qu’aprés avoir tout tenté, les chances de réversibilité du coma
apparaissent quasi nulles, il peut étre décidé d’interrompre

la respiration artificielle puisqu’elle est disproportionnée par
rapport aux bénéfices attendus. Deux situations sont alors
possibles.

Soit la personne meurt, soit elle continue de vivre et de
respirer spontanément. S’il n’y a pas d’autres réactions, la
personne se trouve dans un état végétatif persistant qui peut
durer plusieurs années. Parfois, elle est dans un état pauci-
relationnel : on détecte quelques toutes petites réactions
résiduelles.

On s’occupe d’elle en lui assurant les soins de base (hydra-
tation et alimentation artificielles, hygiéne, réchauffement,
kinésithérapie...) et en apportant un soutien humain par la

parole. Il arrive que la personne sorte de son coma, méme
aprés 20 ans, exceptionnellement. Une IRM fonctionnelle chez
des malades en état végétatif a montré que certains gardent la
possibilité d’entendre.

Ainsi, si on lui demande d’imaginer qu’il joue au tennis et de
faire un revers, la zone cérébrale concernée s’allume. Il en est
de mé&me pour un coup droit.

Les personnes en état végétatif sont totalement dépendantes.
La tentation de provoquer leur mort en arrétant l’alimentation
et/ou ’hydratation artificielles est grande. On se demande :
« quel sens peut avoir une telle vie ? ». Cependant, qui peut
juger de ce qui se passe dans le cceur de la personne en état
végétatif ?

Bon nombre de témoignages des gens qui en reviennent
attestent de leur intérét a vivre.
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Témoignage

UN MEDECIN EN SOINS PALLIATIFS TEMOIGNE : « J’ai accompagné

un malade du SIDA en fin de vie pendant plusieurs semaines. Cet
homme me demanda dés notre premiére rencontre s’il pourrait
bénéficier d’'une euthanasie le moment venu. Nous avons repris
son histoire. Selon ses propres termes, il avait vécu presque toute
savie dans « le paraitre, le sexe, le bien-étre ».

Plusieurs de ses amis étaient morts du SIDA. Il trouvait presque
normal que ce soit son tour et n’avait pas peur de la mort. Ne
croyant pas en Dieu, il voyait sa mort comme le départ en mer
d’un bateau. Il en parlait paisiblement presque a chacune de nos
rencontres.

Il n’avait pas particuliérement de douleurs. Mais il souffrait surtout
de ne pouvoir parler avec sa mére a propos de sa mort prochaine.
Un jeu de masque et de mensonges s’était établi entre eux. Ils
faisaient comme si la mort n’était pas au programme, tandis qu’ils
savaient bien qu’elle approchait. Cet homme aurait aimé préparer
sa mére d son départ et aussi lui dire au revoir.

Il souffrait de cette difficulté de communication.

5/ Solutions

Il me dit un jour : « pourriez-vous m’aider a lui parler ? ». J’ai
acquiesce.

Quelques jours plus tard, je passe dans sa chambre en fin de mati-
née. Sa mére était la. Je fis mine de m’en aller, mais il me retint et
m’invita a m’asseoir. Devant sa mére, il se mit a recommencer mot
pour mot la conversation que nous avions eu d propos de sa mort.
Et de mon coté, je lui répondais de maniére identique. Je percevais
que c’était un effort pour lui, mais en méme temps, il était heureux
de préparer sa mere ainsi. Au bout, d’'un moment, je pris congé et il
me dit en riant : « Aujourd’hui, je ne vous raccompagne

pas a la porte ! ». Cela faisait des semaines qu’il ne

pouvait plus bouger de son lit.

Sa mére sidérée s’exclama : « et en plus, il fait de

humour! ». Je les ai laissés seuls et ils ont pu se dire

au revoir. Laprés-midi méme, il entra dans un coma

et mourut le lendemain matin de sa mort naturelle. »
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la loi imp ossible aucun code, aucune loi n’en fait mention.

Dés lors, il n'est possible de traiter de cette question
quau travers de textes qui tentent d’affirmer des principes organi-
sant la fin de vie ou, a I'inverse, qui visent a protéger les personnes
contre toute atteinte a leur intégrité physique.

Tuer quelqu’un reléve toujours du Code pénal. Cest toujours
une Cour d’assises qui en jugera et les peines encourues sont tou-

o jours les plus lourdes en droit francais.
D r 0 ‘ t Autant dire que la légalisation de 'euthanasie constituerait une ré-

Euthanasie I , euthanasie ne constitue pas une notion juridique :

volution juridique ayant un impact trés supérieur a la notion méme
qu’elle comporte, tant la défense de la vie, sa protection et le fait
de tout entreprendre pour la sauvegarder demeurent un prin-
cipe fondamental de notre droit.

D’oti la difficulté extréme pour le législateur et, par extension,
pour le juge de se prononcer sur la fin de vie.

La loi, dite Léonetti, de 2005, tente d’apporter quelques réponses,
quoique bien incertaines et fragiles au regard de récentes décisions
dejustice. Il est déja bien difficile de faire des lois sur la vie, est-
ce raisonnable de légiférer sur la mort ?

|

Les lois humaines ne peuvent s’opposer
aux lois de la réalité.
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Principes et définitions

Le principe de dignité humaine
est constamment rappelé dans
notre systéme juridique :

e Articleadela Charte desdroits
fondamentaux de ’'Union euro-
péenne : « La dignité humaine
est inviolable. Elle doit étre res-
pectée et protégée » ;

e Valeur constitutionnelle de
ce principe de dignité conférée
par larrét du Conseil constitu-
tionnel du 27 juillet 1994 ;

e Articles 16 et suivants du
Code civil qui disposent no-
tamment que « La loi assure la

LA DIGNITE HUMAINE,
UN PRINCIPE CENTRAL DU DROIT :

primauté de la personne, inter-
dit toute atteinte a la dignité de
celle-ci et garantit le respect de
I’étre humain dés le commen-
cement de sa vie ».

Le respect de la vie est garanti
a tout &tre humain. Sans respect
de ce droit, les autres droits
n’ont par évidence aucun sens.

La dignité humaine implique
plus généralement Linterdic-
tion stricte de disposer du
corps humain.

5/ Solutions

Tu connais la différence
entre un législateur Belge
et un légisketeur Frangais 2

: Le Belge croit que

la seule fagon de calmer
la douleur d'un malade,
c'est de tuer le malode.

Jai cru que
c'éfait une
histoire dréle.
Oui,
mais non.
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Principes et définitions (suite)

Le droit a ’'euthanasie n’est pas
reconnu en France. Leuthana-
sie n’est mentionnée dans au-
cune de nos lois. Elle n’est donc
pas définie juridiquement.
Leuthanasie ne constitue pas,
en droit frangais, une incrimina-
tion particuliére, elle n’est pas
non plus un fait justificatif, ni
une circonstance aggravante, ni
une circonstance atténuante de
responsabilité : il ne s’agit pas
d’une notion juridique.
Leuthanasie n’est un objet
de droit que dans ses consé-
quences, celles d’avoir recher-
ché et provoqué la mort d’une
personne.

Leuthanasie n’étant pas autori-
sée parla loi, ses conséquences
relévent du code pénal. Celui-ci
est réprimé :

soit comme un empoison-
nement si le moyen utilisé est
« P’emploi ou I’administration
d’une substance de nature a
entrainerla mort » (par exemple
toute substance létale).

soit comme un homicide vo-
lontaire si le moyen employé a
été différent.

Leuthanasie peut également
étre réprimée sur le fondement
de la non-assistance a per-
sonne en danger dans le cas ol
elle résulterait d’'une omission
injustifiée, constitutive le cas

échéant d’une maltraitance.

En droit pénal, la volonté ou le
consentement de la victime ne
sont jamais des faits justifica-
tifs. Ainsi, il ne suffit pas qu’un
patient réclame la mort pour
qu’il soit possible de la lui don-
ner. Tout au plus la demande

2/ E’rhique

pressante d’un patient, si elle
est suivie d’effet, pourra justi-
fier, selon les cas, des circons-
tances atténuantes. Un méde-
cin ou un infirmier peuvent
étre poursuivis a raison d’un
acte euthanasique, quand bien
méme la demande en aurait été
effectuée préalablement par le
malade ou le mourant.

Aider un patient a se suicider
pourra également, selon les
cas, faire 'objet de sanctions
pénales.
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TERMINOLOGIE JURIDIQUE

¢ ’homicide est 'action de tuer quelqu’un, sans préjuger
des intentions ou des circonstances.

 Le meurtre est un homicide volontaire.

e L’assassinat est un homicide volontaire réalisé avec
préméditation.

Si euthanasie reléve parfois du meurtre (par exemple,
lorsqu’un homme étrangle sa femme souffrante, sous

le coup d’un grand sentiment de détresse), le plus souvent
il s’agit d’un assassinat (la personne qui pose ’acte réfléchit
a l'avance aux modalités pratiques qu’elle va utiliser).
Lorsque le moyen utilisé pour provoquer la mort est

une substance létale, les poursuites sont réalisées sous
incrimination d’empoisonnement.

En pratique, les tribunaux font souvent preuve de clémence
lorsque l’acte est réalisé par un membre de sa famille,

a lademande d’un malade en grande souffrance et si

la personne qui pose le geste est comme aveuglée par

son propre sentiment d’impuissance. Les juridictions sont
beaucoup plus sévéres a ’égard des membres du personnel
médical, au surplus lorsqu’ils agissent seuls, et lorsque

le patient n’a rien réclamé.

5/ Solutions

Ah mais j'oubligis :
il y @ un législateur Suisse oussi.

Il commence
4 se dire que
si ces deux-la

¥ eroment,

c'est sirement
rai
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Lois applicables en la matiére

® L’homicide volontaire

@ Droit du malade de limiter ou d’arréter son traitement

LG B el @ Refus de ’'acharnement thérapeutique
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Le droit francais refuse le re-
cours a euthanasie et promeut
les soins palliatifs.

La premiére loi francaise dans
ce domaine est celle du 9 juin
1999.

Elle précise le droit pour tout
patient d’avoir recours aux
soins palliatifs ; elle prend en
compte lactivité d’associa-
tions de bénévoles intervenant

dans l'accompagnement des
mourants ; elle crée un congé
d’accompagnement d’une per-
sonneen fin devie, d’une durée
de trois mois, qui peut prendre
la forme d’un travail a temps
partiel pendant cette période,
permettant ainsi de s’occuper
soit d’un parent, soit de toute
autre personne.

Cette loi définit les droits des
malades et la qualité du sys-
téme de santé. Elle a également
opéré une vraie révolution, en
érigeant comme principes es-
sentiels :

le droit de tout patient a étre
informé sur son état de santé,

le droit de tout patient a
prendre les décisions concer-
nant sa santé (« Aucun acte
médical ni aucun traitement
ne peut étre pratiqué sans le
consentement libre et éclairé
de la personne et ce consente-
ment peut étre retiré a tout
moment »).

PAGE4s

Toutefois, le médecin peut pas-
ser outre la volonté du patient
ou de sa famille en cas d’ur-
gence, lorsque le traitement est
nécessaire au maintien de la
vie et proportionné a son état.

Mais qu’en est-il si, hors ur-
gence le patient ou sa famille
refusent de consentir a un trai-
tement pourtant indispensable
asavie?

A ce jour, le médecin met sa
responsabilité civile en jeu s’il
passe outre.



Lois applicables en la matiére (suite)

Les formes d’euthanasie dépen-

dent du sujet qui provoque
la mort d’'une personne :

si acte est commis par le
souffrant lui-méme, il s’agit
d’un suicide ;

si 'acte est commis par le
souffrant lui-méme et assisté

par un tiers ou si 'acte est com-

mis par une tierce personne, il
s’agit d’'un meurtre (homicide
volontaire) ou d’un assassinat
(meurtre avec préméditation).

Cette loi est plus intéressante
pour ce qu’elle ne dit pas que
pour ce qu’elle dit.

1/ CE QU’ELLE DIT :

Ainsi, lorsqu’un
acte apparait « inutile, dispro-
portionné ou n’ayant d’autre
effet que le seul maintien arti-
ficiel de la vie », il peut étre
suspendu ou ne pas étre entre-
pris. Cet acte peut concerner
une thérapie, un soin de base
ou méme un soin palliatif,
sous réserve qu’ils puissent
étre considérés comme un trai-
tement.

d’'une personne de
confiance, de la famille ou
d’un proche, au cas o le trai-
tement envisagé « peut avoir
pour effet secondaire d’abré-
ger [la] vie » du patient.

Si le refus de traitement met
en jeulavie du patient, le refus
devra étre réitéré si le malade
est conscient.

la décision d’arrét de
traitements devenus déraison-

2/ E’rhique

nables sera prise par le seul
médecin, aprés une procédure
collégiale initiée par lui, avec
au moins un autre médecin,
procédure au cours de laquelle
la famille et 'éventuelle per-
sonne de confiance seront
entendues, et les directives
anticipées prises en compte.
Lavis de la personne de
confiance, ’avis de la famille,
et les directives anticipées
sont toujours supplétifs d’une
situation objective d’obstina-
tion déraisonnable.
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2/ CE QU’ELLE NE DIT PAS :
e L’absence d’une définition
précise de l’euthanasie.

Loi postérieure a la drama-
tique affaire HUMBERT, la loi
Léonetti refuse de légitimer le
recours a 'euthanasie par un
produit mortel.

e Pas de distinction claire
entre le refus d’un traitement
disproportionné et l'euthana-
sie par omission.

Lacceptation de Ularrét de
traitements pour des raisons
autres que fondées sur une
situation médicale objective
ameéne a considérer que cette

«« DU 22 AVRIL 2005

5/ Solutions

DEUX DOSSIERS DISTINCTS
DEVANT LA JUSTICE

Dans le cas de Vincent HUMBERT, il existait une demande
d’euthanasie de la part de Uintéressé, qui était conscient.
Il s’agissait de mettre fin a sa vie et cette décision a

été réalisée par 'administration de substances létales,
d’abord par sa mére, puis par son médecin. Il s’agit ici
d’une euthanasie active — ou par action. Cette demande
d’euthanasie s’est sans doute faite sous U'influence de
tiers entourant Vincent Humbert et sa famille.

loi pourrait en revanche impli-
citement légitimer euthanasie
par omission.

Le cas de Vincent LAMBERT est différent sur trois points au
moins.

D’une part, Vincent LAMBERT a une conscience limitée et
est dans l'incapacité de dire lui-méme ce qu’il souhaite.
D’autre part, rien ne permet de dire qu’il souffre, physi-
quement ou psychiquement.

Son épouse et ses médecins estiment pouvoir mettre fin a
savie en cessant de l’alimenter et de ’hydrater, consi-
dérant que ce « traitement » constitue une obstination
objectivement déraisonnable.

A lopposé, ses parents et d’autres médecins considérent
comme légitime la poursuite de I’alimentation et

de ’hydratation afin que Vincent LAMBERT puisse
continuer a vivre.

¢ Un manque regrettable : pas
de définition du « traitement ».
Les juridictions francaises con-
sidérent aujourd’hui l'alimen-
tation entérale et parentérale
(cf p. 34) comme un « traite-
ment », sans faire de distinction
entre soin et thérapie. C’est trés
regrettable.
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Lois applicables en la matiére (suite)

Légiférer sur I’euthanasie sou-
léve de trés nombreux problé-
mes de droit et d’éthique mo-
rale et professionnelle.
D’ailleurs les lois existantes,
dans les différents pays, sont
presque toutes ou imprécises,
ou incomplétes, ou d’applica-
tion tellement compliquée
gu’elles font lobjet de conten-
tieux répétés et d’une abon-
dante jurisprudence.

Pour en prendre trés concréte-
ment conscience, il suffitde citer
quelques questions auxquelles

le législateur devra répondre :

- Qui aura droit a 'euthanasie ?
- Sur la base de quels critéres
d’age, notament pour les en-
fants, de santé de consente-
ment, de discernement ?

- Apartir de quelles procédures ?
- Qui donnera lordre d’arréter
lavie d’un patient ?

- Qui sera I'exécuteur de la déci-
sion de provoquer la mort ?
-Quelsserontles moyensaccep-
tables pour parvenir a faire mou-
rir 2...

Autant de questions qui met-
tent chaque fois les décideurs

devant des dilemmes sans
réponse satisfaisante et qui
justifieraient qu’ils bénéficient
d’une clause de conscience.

Il est des sujets sur lesquels
la loi doit rester muette afin
de permettre a la société de
trouver dans lintimité de la
relation humaine la solution la
plus juste, au cas par cas.

2/ E’rhique

Peu a peu, le fait de sauver une
personne constituera en soi un
risque de contentieux pour les
équipes médicales. Puis-je tout
faire pour aider une personne
en danger de mort ?

On en arrivera a condamner le
médecin qui sauve.
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4/ Droit

Témoignage

UNE INFIRMIERE TEMOIGNE : « « Une larme m’a sauvée »*
rapporte le témoignage d’Angéle Lieby, une femme de 57
ans qui, jusque-la en bonne santé, se met a avoir des maux
de téte et tombe dans le coma. On Uintube. Elle entend

Pour nous |E$ GFECS, tout, ressent tout, percoit les douleurs, mais ne peut plus

- - bouger ses membres et n’a plus aucun réflexe, a tel point
eu = bon et thanatos = mort. que ’équipe médicale pense qu’elle est morte. Elle entend

E‘I’_" ses proches pleurer et prier auprés d’elle. Pendant douze
Un bon mort jours, elle reste dans cet état et les médecins se préparent a
[

at1) ' - débrancher ’appareil. Pour elle, c’est I'affolement :
: cest quol ? « ce n’est pas possible, ils vont finir par voir que je suis
/ 7/ vivante ! ». Le jour de son anniversaire de mariage, sa fille lui
. C' est ce,lui dit : « Maman, je vais m’occuper de papa, ne t’inquiéte pas ».

Puis, elle lui dit : « Il faudrait quand méme que tu te réveilles
parce qu’imagine-toi, si j’ai un troisiéme enfant, cet enfant ne
connafitra méme pas sa grand-mére, sa mamie ».

A ce moment-la, Angéle versa une larme, et sa fille s’écria :

« Maman, elle nous entend. Elle est encore la ! ». Progressive-
ment, elle put recommencer a bouger et maintenant Angéle
Lieby est totalement guérie.»

‘_ *Une larme m’a sauvée, LIEBYA.,
CAY — DE CHALENDAR H., ED. LES ARENES, MARS 2012.



I/ Définition 2/ Ethique

Choisir es médias diffusent des situations qui nous émeuvent et
’accom pagnement : nous conduisent a penser que I'euthanasie serait la seule

. o as réponse « humaine » a ces drames.
Les soins palliatifs

Pourtant dans la pratique soignante, dés lors que I’on prend
bien soin des malades, les demandes d’euthanasie réitérées
deviennent exceptionnelles.

. Face a une situation difficile, il est important de prendre le temps
S 0 l u t l 0 n S de réfléchir paisiblement a ce qui est source de souffrance pour

le malade.

Pour le soulager, il y a une quatriéme voie, plus humaine et
: g « Les soins palliatifs, c’est tout ce qu’il y a a faire respectueuse de la vie, qui se dessine progressivement entre
quand il ’y a plus rien a faire ». Pacharnement thérapeutique, ’'abandon et ’euthanasie :

1 3& Cette phrase de Thérése Vanier a fait le tour du monde.

C’est celle de 'accompagnement et des soins palliatifs.
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SOULAGER LES SOUFFRANCES
ET RESPECTER AINSI LA PERSONNE

Personne ne doit mourir dans
des souffrances insupporta-
bles.

Soulager efficacement la souf-
france est aujourd’hui possi-
ble grace aux soins palliatifs
qui ont fait des progrés consi-
dérables.

La Société Francaise d’Accom-
pagnement et de Soins Pallia-
tifs (SFAP) les définit ainsi :

« Les soins palliatifs sont des
soins actifs délivrés dans une
approche globale de la per-
sonne atteinte d’une maladie
grave, évolutive ou terminale.
Lobjectif des soins palliatifs
est de soulager les douleurs
physiques et les autres symp-
tomes, mais aussi de prendre
en compte la souffrance psy-
chologique, sociale et spiri-
tuelle ».

5/ Solution

Qe
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Aujourd’hui, plus de 90% des
douleurs cancéreuses peuvent
étre bien calmées grice a des
traitements (appelés antalgi-
ques ou analgésiques) simples
(paracétamol, morphine, anti-
inflammatoires...).

Pour soulager les autres dou-
leurs, on fait appel a des tech-
niques plus sophistiquées.

Actuellement, on peut soulager
la douleur. Certains malades
cependant refusent de prendre
des antalgiques. C’est leur droit.
Ils se sentent surtout soulagés
sion est |a et si on les écoute.

SOULAGER LES DOULEURS PHYSIQUES
ET LES AUTRES SYMPTOMES

En soins palliatifs, on cherche
tous les moyens possibles pour
apporter un soulagement cor-
porel optimum en essayant de
faire disparaitre, ou au moins
d’atténuer, les symptdmes péni-
bles (ex : toux, hoquet, nau-
sées...).

On utilise aussi des techniques
non médicamenteuses (ex :
relaxation, bains, massages...)
pour diminuer les douleurs et
'inconfort physique.

I/ Définition

2/ E‘rhique

L’ACCOMPAGNEMENT PSYCHOLOGIQUE

Elisabeth KiiblerRoss, psychia-
tre américaine, a décrit 5 éta-
pes psychologiques par les-
quels passent nécessairement
les malades dés lors gu’ils sont
atteints d’une pathologie grave.
Dans un premier temps, la per-
sonne nie la maladie qui l'at-
teint : le déni. Dans la deuxiéme
phase, la colére, voire la révolte
surviennent. Puis la personne
s’apaise et cherche a arranger
les choses dans le marchan-
dage. « Si j’accepte de prendre
mes médicaments, peut-étre
que je pourrai aller au mariage
de ma fille ? » Vient ensuite une
période de tristesse, voire de

dépression. Elle est liée a la
prise de conscience des pertes
successives (bonne santé, auto-
nomie...). Enfin, avec le temps,
certains entrent dans un cer-
tain lacher prise : ils semblent
moins angoissés, moins tristes
ou moins en colére. On appelle
cette phase l’acceptation. Cha-
cun vit a sa maniére ce pro-
cessus. Certainsrestentbloqués
en cours de route ou d’autres
vivent les étapes dans un ordre
différent. Le chemin de chacun
est unique. Mais 'expérience a
montré que les malades vivent
mieux ce processus s’ils sont
accompagnés et écoutés.
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SOULAGER LES SOUFFRANCES D’ORDRE SOCIAL

La maladie modifie nos rap-
ports sociaux. Par exemple,
un pére de famille peut se sen-
tir diminué dans son autorité
lorsqu’il se retrouve fragile
et dépendant. Si ’entourage
regarde ce qu’il n’est plus,
il renforce en cet homme le
désir de mourir. En revanche,
si les proches regardent ce
qu’il est toujours, ils 'aident
a reprendre golit a la vie.

En fin de vie, les malades et
leurs proches ont souvent du
mal @ communiquer a travers
des paroles vraies ou des
gestes d’amour. La tendance

est de faire comme si les jours
n’étaient pas comptés...

Les soignants peuvent beau-
coup les aider a resserrer
leurs liens et a se dire des
choses importantes qui les
aideront a mieux vivre les der-
niers moments de la vie.

La famille est trés importante
en fin de vie. Pour favoriser sa
présence, la loi prévoit, en cas
de maladie grave, un congé
de solidarité familiale.

5/ Solution
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Dés lors que la maladie est
3, tout patient se pose des
questions sur le sens et le but
de sa vie. C’est la dimension
spirituelle. Bien souvent le
malade cherche des raisons a
sa souffrance.

Il a besoin de comprendre ce
qui lui arrive pour pouvoir réo-
rienter sa vie en conséquence.
[Lfait une sorte de relecture de
vie pour en trouver le sens. Il
prend a témoin de sa quéte de

I/ Définition 2/ E’rhique

L’ACCOMPAGNEMENT SPIRITUEL

sens les personnes qui l’en-
tourent. Il cherche a se libérer
des culpabilités et a vivre des
réconciliations avec lui-méme
ou ses proches. Il cherche des
lieux de ressourcement. Il se
demande si sa vie peut conti-
nuer d’une maniére ou d’une
autre aprés la mort.

Cette réflexion peut s’ex-
primer en termes philoso-
phiques ou religieux selon
ses valeurs et ses références.

A sa demande, il sera aidé
par un bénévole de soins pal-
liatifs, un psychologue, un
soignant, un membre de sa
famille ou un représentant du
culte de son choix.

Le soutien spirituel se fait dans
I’écoute et le respect total de
ses choix. Souvent, avec le
temps, des petites lumiéres
peuvent apparaitre au malade
et un apaisement sera constaté.
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Témoignage

EMMANUELLE BEART : « j’ai aussi appris que la demande des
malades peut évoluer. Certains n’en peuvent plus, ils récla-
ment qu’on les aide a mourir. Mais lorsqu’on leur propose
de les accompagner, lorsqu’on prend en charge leur douleur
physique et leur souffrance psychologique, lorsqu’on accom-
pagne leur famille, car pour elle aussi le voyage est trés dur,
la demande de mort cesse souvent. (...)

En France, on débat beaucoup en effet de l’euthanasie et du
suicide assisté, justement parce qu’on ne parle pas assez de
soins palliatifs. (...) Moi, cette question-la m’intéresse plus
que leuthanasie. Elle m’en éloigne un peu. Mon regard a
changé sur la fin de vie ».

EMMANUELLE BEART,

interrogée par Claire Legros — 10/10/2012

Site Internet La Vie.
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« Les soins palliatifs consi-
dérent le malade comme un
étre vivant, et la mort comme
un processus naturel. Ceux qui
dispensent des soins palliatifs
cherchent a éviter les investi-
gations et les traitements dé-
raisonnables (communément
appelés « acharnement théra-
peutique »). lls se refusent aus-
si a provoquer intentionnelle-
ment la mort.

En revanche, ils s’efforcent de
préserver la meilleure qualité
de vie possible jusqu’au décés

LES SOINS PALLIATIFS,
L’ETHIQUE DE L'’ACCOMPAGNEMENT

et proposent un soutien aux
proches en deuil.

Les soins palliatifs et ’'accom-
pagnement sont interdisci-
plinaires. Ils s’adressent au
malade en tant que personne,
d sa famille et a ses proches,
a domicile ou en institution. La
formation et le soutien des soi-
gnants et des bénévoles font
partie de cette démarche ».
(SFAP)

I/ Définition 2/ E‘rhique

N’EST-CE PAS RESERVE A QUELQUES PRIVILEGIES ?

En France, le nombre d’unités
de soins palliatifs est malheu-
reusement limité et tous les
mourants ne peuvent y accé-
der. Elles sont réservées en
priorité aux personnes dont la
souffrance physique est parti-
culiérement difficile a soulager.

La durée de séjour dans ces
unités est courte. A lissue de
hospitalisation, si la personne
n’est pas décédée, la sortie
sera organisée pour le mieux.

A coté de ces unités avec lits,
il existe aussi des équipes
mobiles de soins palliatifs qui
interviennent dans les ser-
vices hospitaliers classiques
pour favoriser un meilleur
accompagnement et un sou-
lagement optimum des souf-
frances du malade et de ses
proches.
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Les soins palliatifs a domicile
sont une solution non seule-
ment possible mais aussi sou-
haitable : la plupart des per-
sonnes préférent mourir chez
elles!

Aujourd’hui on peut bénéficier
chez soi d’un soulagement effi-
cace de la douleur et des souf-
frances morales grace a des
professionnels de proximité for-
més, coordonnés par un méde-
cin généraliste compétent (ce
peut étre le médecin traitant

LES SOINS PALLIATIFS A DOMICILE :
UNE SOLUTION POSSIBLE !

4/ Droit

habituel), aidé par des réseaux

de soins palliatifs a domicile.

Lorsque des soins techniques
lourds sont nécessaires ’hospi-
talisation a domicile peut com-
pléter le dispositif.

5/ Solution

Témoignage

LA PRESENCE D’UN PROCHE FAIT OUBLIER LE DESIR D’UNE
PIQORE : « Bénévole d’accompagnement, je me souviens d’un
homme admis en long séjour. Seul et malade, il demandait
aux soignants « une piqiire ». Parfois on ’entendait dans le
couloir crier sa demande. Comme les soignants lui ont dit
qu’on avait pas le droit de faire cela, profitant d’'un moment
de solitude, il a cassé son verre et s’en est taillé le visage et
le bras.

C’était impressionnant et la réaction a été rapide. On l’a vite
confié aux bénévoles d’accompagnement et alerté sa famille.
Nous ne lui avons pas reproché son geste. L’accompagne-
ment était tout en écoute et en bienveillance, méme quand il
se remettait a réclamer de nouveau « qu’on en finisse », en
langant les objets par terre.

Sa famille longtemps absente, a fait venir aupreés de lui son
fils auquel nous avons conseillé de réprimer ses reproches.
Ses visites étant de plus en fréquentes et visiblement plus
intimes, nous avons accompagné le fils également. Il lui a

pris sa main et caressait son front, gestes au début impen-
sables. Notre malade ne parlait plus de la pigiire. Il est mort
en présence de son fils retrouvé ».
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e 3 avril 1994 s’éteint le Professeur Jérome Lejeune. Ses
travaux scientifiques sont toujours une référence et consti-
tuent indéniablement les fondements de la génétique mo-
derne.
Jérome Lejeune commence a étudier la génétique médicale a partir
de 1952 au Centre National de la Recherche Scientifique. C’est avec
le professeur Turpin et le docteur Marthe Gautier qu’il découvre la tri-
somie 21 et le lien entre un retard mental et une anomalie chromoso-
mique.
Le 24 juin 1961, Jérome Lejeune soutient sa thése és science sur le
mongolisme. La thése est un succés et les prix pleuvent.
En 1964, il est nommé a la téte de la premiére chaire de Génétique
fondamentale de la Faculté de Médecine de Paris. Il continue ses tra-
vaux et décrit de nouveaux syndromes (maladie du cri du chat et sa
réciprogue, monosomie 21...).
Le 11 aolit 1968, il est lauréat du Prix William Allen, la plus haute dis-
tinction destinée a un généticien.
En paralléle de ses activités de recherches médicales, il recoit des
patients atteints de trisomie 21 et leurs familles.
En 1981, Jérome Lejeune est élu a ’Académie des Sciences morales et
politiques et rejoint en 1983 ’Académie nationale de médecine.
Il décéde le 3 avril 1994 des suites d’un cancer.



La Fondation Jérome Lejeune a une triple mis-
sion : elle développe et soutient des programmes
de recherche visant la mise au point de traite-
ments pour la trisomie 21 et les autres déficiences
intellectuelles d’origine génétique ; elle a créé et
finance 'InstitutJérome Lejeune, centre de consul-
tations médicales et paramédicales spécialisées ;
elle défend la vie et la dignité des patients.

Parce qu’elle défend la vie, la Fondation Jérome
Lejeune est vigilante aux questions de bioé-
thique : dans un contexte ol l'accélération des
progrés scientifiques et la pression idéologique
posent a la société des interrogations fondamen-
tales, la Fondation apporte son expertise scienti-
fique jointe a ses valeurs éthiques.

FONDATION

Jérbme Lejeune

chercher, soigner, défendre

@ Edité par la Fondation Jérdme Lejeune, ce manuel
peut étre distribué gratuitement grace a la générosité
de nombreux donateurs attentifs a ce projet.

Genéthique

Premier site d’actualité bioéthique

1% site francophone d’actualité bioéthique,
www.genethique.org, carrefour d’informa-
tion et d’analyse pour étudiants, médecins,
chercheurs, juristes, etc. :

* Revue de presse quotidienne et Lettre men-
suelle Généthique

e Dossiers pédagogiques : euthanasie,
lois de bioéthique, recherche sur les cel-
lules souches, etc.,

e Sélection de textes officiels nationaux et
internationaux

Illustrations : Copyright Brunor - Tous droits réservés ¢ Crédits photos : Fondation Jérdme Lejeune, Fotolia - Rob Bouwman e Achevé d’imprimer en juin 2014 en France ® Reproduction partielle ou
totale interdite.



Bon de commande

Le Manuel Bioéthique des Jeunes est gratuit. Il peut &tre commandé en nombre
pour des classes, groupes, conférences...

La participation aux frais de port est libre (bulletin de soutien au verso de la présente page).

[ ]
D O U I 9 je souhaite commander gratuitement .................. exemplaire(s)
du Manuel Bioéthique des jeunes.

O Je souhaite recevoir ma commande a I’adresse suivante (Merci d’écrire de facon trés lisible) :

NOM & PrénOm : ciiiiiiiiiiiiiiiiiciiiei e
= A 1 U
Code postal : ..coeeeeueerrerenenreeennennennnen. Ville & et eee e
1 CoUTTIBL: civiiriiriiriiiic e



Bulletin de soutien

La Fondation Jérome Lejeune a besoin de votre aide
pour diffuser au maximum le Manuel Bioéthique des jeunes.

[
D O U I 9 je souhaite soutenir la Fondation Jéréme Lejeune

Je fais un don dés aujourd’hui :

1 40€ 1 60€ O 90’€ T 150€ ) autre montant:. .. ... €

soit 13,60€ soit 20,40€ soit 30,60€ soit51€ (aprés déduction fiscale).

O Je souhaite recevoir un regu fiscal, j'indique mon adresse au verso du présent bulletin de soutien.

Merci de libeller votre chéque a ’'ordre de Fondation Jérome Lejeune et de le retourner, accompagné du présent bulletin,
rempli de facon trés lisible, a :

Fondation Jérome Lejeune
37 rue des Volontaires
75725 Paris cedex 15



Genéthigue

Premier site d’actualité bioéthique
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(t,@‘ Jéréme Lejeune

P chercher, soigner, défendre

Fondation Jérome Lejeune

37 rue des Volontaires

75725 Paris cedex 15

Tél.: 01 44 49 73 30

Courriel : lesgratuits@fondationlejeune.org
www.fondationlejeune.org

Rejoignez-nous !
Twitter : @FondLejeune
Facebook : facebook.com/fondationjeromelejeune



