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L Assoviation pour le Droit de mourir dans la Dignité '

: BANQUE
compte n?

SECRETARIAT .-_'PERMANENC’E' ENTRETIENS
- 210- 0391178 29'

15, Aue des Pfae/vce/s, t&ﬂe}ohomque o sun
IOOO chuxe/%e/s. 02/538 86 62 RENDEZ UOUS

(Les artlcles 51gnes n engagent que leur auteur)

. Usifvous n! avez pas encore paye votre COtlSElthn pOUlf 1988r veulllez
o blen transferer (v01r formulalre en: annexe) ' sans tarderp '
1a sornme de 500 frs: (300 mlnlmum)* au compte n°® ZTO*M

' de ADMD. 1000 Bruxelles, avec la mentlon i renouvellement cOtlsatlon de
-~ Mme; Melle ou M . v (nom, prenom) et envoyer l ordre de vlrement a votre
o orgamsme bancalre et ron, a l ADMD : : L

(*) = cotlsatlon fam111ale et mernbres re51dant a l etraznger 700 frs r

: Sl - membres protecteurs 2000 frs mlnlmum : B
'.-'_Pour de plus amples detalls v01r p. 18 bull 28, decembre 87'_-':;-‘

i _Ccalendruer

._-'::_':'Les membres de l ADMD sont cordlalement 1nv1tes a partlclper a une
':'REUNION = SAMEDI 23 AVRIL PROCHAIN, 14 h 30 en la salle A

S de ﬂa FONDATION UNTVERSITAIRE, ‘11, nue’ d'Egmon,t,w _.
' (pres de la Porte de Namur) Tel 511 81 OO pROGRAMME S

— Reponses des membres au questlonnalre sur les act1v1tes de l ADMD

| *:_—. E‘xpose du o Y KENIS ‘str le MESTAMENT DE VIE" & aspects Toraux, Ju.'
: : rldlques, medlcaux (v01r p 8) R R AR

ASSEMBLEE GENERALE ANNUELLE DE L'A.D.M.D. Belglque __(_z_x__&_‘E_%_L D |
meme salle que la

L' Assenblee Generale statutalre aura lleu le meme .jourr
reumon, mals a 1O h 30 : : : g

Rappel : - seuls les. me:mbres effectlfs ont drmt de vote a l Assemblee Gé
’vf'--”'-a” nérale ; o -
Gl L gonts " membres: effectlfs " ceux qul apportentf ol ont apport
--.._--."'une ‘aide partlcullerement efficace & l ‘association. Les membres’ désireuk
-~ de devenir "effectifs” voudront bien écrire au Dr. Y KENIS, premdent.de
l ADMD, 15, rue des Pretres a lOOO Bruxelles. R O AR S

E‘dlteur responsable Y KENIS, rue du Champ de Mars, 9 (bte 2) lO5OBruxelles



LE BILLET DU PRESIDENT

Une de nos membres nous a fait part, dans le courant du mois de jan-
vier, de sa décision de ne pas renouveler sa cotisation pour 1988,
Cela n'a rien d'extraordinaire, me direz-vous, et ne doit pas étre
un cas unique. En effet, mais cette dame justifie sa démission par
le fait que notre association " dont les intentions sont excellentes,
est malheureusement sans efficacité devant les bétes lois belges ",
tout en nous félicitant cependant " pour les efforts que (nous fai-
sons) dans le bon sens ", D'autres membres, sans doute, pensent de
méme ; c'est, je crois, comprendre trés mal les buts de 1'TADMD.
Celle-ci n'a pas comme premier objectif d'aider ses membres, encore
que la déclaration " Derniéres volontés relatives a la mort ", la
banque des testaments, la brochure "Autodélivrance” puissent appor-—
ter parfois une aide non négligeable, Je pense au contraire que
notre but principal est de constituer un groupe de pression suf-
fisamment fort pour familiariser 1'ensemble de 1'opinion publique
avec le concept du droit & une mort digne et de la liberté du choix
au moment décisif, Lorsque ce mouvement sera reconnu comme puissant
et représentatif - ce qui, & mon sens, ne peut menquer d'arriver,

tét ou tard +, alors, les lois changeront. Mais cela n'arrivera pas
tout seul, sans effort, sans la volonté d'informer et de convaincre.
Aussi, je vous le répete : faites connaltre nos idées autour de vous,
parlez de 1'ADMD aux membres de votre famille, a vos amis, & vos con-
maissances, a vos collégues, a votre médecin, faites de nouveaux mem—
bres ; plus nous serons nombreux, plus vite nous atteindrons notre
but. C'est a quoi s'emploient déjd tous les membres du conseil d'ad-
ministration et de nombreux membres, connus ou inconnus, mais c'est
1'effort de CHACUN que je requiers aujourd'hui.

Nous avons Le plaisin d'annoncer que Lo député M.
Edouard KLEIN a nenouvelé Le dépbt de sa "proposi-
Lion de Loi nelative au droit & La dignité théra-
peutique du patient incurablfe", sous n° 65/1, du

2 fevnien 1988. Comme celle déposée sous La pré-
cédente Législature elle est contresignbe par MM,
Y. ILIEFF et L. VAN DEN BOSSCHE (voin Bulletin

n° 22, juin 1986).
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LE COURRIER

Nows avons résumd La Lettre d'une correspon-
dante bruxelloise en respectant, autant que pos-
Adble, ses propres teames.

_ P. H.

ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE ... HYPOCRISIE !

Il s'agit de réflexions échangées entre plusieurs personnes dont
1'une avait d( reprendre chez elle sa maman de 84 ans, endéans 1'heu-
re I, alors qu'elle était dans une unité hospitaliere de soins inten-—
sifs depuis une huitaine de jours.

D'abord, bien que notre correspondante se déclare entierement fa-
vorable aux dons d'organes, le fait que les hdpitaux aient le droit de
prélever des organes sauf si le patient s'y est opposé par écrit (*),
pourra conduire & de 1'acharnement thérapeutique vis a vis d'une per-
sonne &gée dont les organes - trop usés - ne peuvent plus servir, A
1'inverse, si quelqu'un de plus jeune est condamné ... on pourra dé-
connecter tous les appareils afin de pouvoir sauver un autre patient,
I1 v a de quoi ressentir de désagréables frissons Il (%)

L'exemple d'acharnement thérapeutique donné est celui de la maman
de 84 ans qui a subi, notamment, quatre pompages d'eau dans les pou-
mons alors qu'elle suppliait que 1l'on cesse, a cause de la douleur.

A propos de douleur ... alors que les médias font souvent état de mé-
dicaments capables de la soulager (a 90 %), pourquoi voit-on des gensg
(condamnés) pleurer de scuffrance et réclamer - en vain - 1'arrét des
examens et des opérations ? Est-ce question de " gros sous " ? de "co-
bayes " ?

Notre correspondante termine comme suit : quand les médecins ac-
cepteront de reconnaltre que ce qui est matériel n'est pas " immortel "
peut-&tre aurons nous enfin une médecine plus " humaine ". Chaque &tre
a une sensibilité différente ; donner la préséance aux statistiques,
aux machines, ..., c'est dénier la personnalité de 1'individu, faire
abstraction du " respect de la vie " comme en temps de guerre,

Médecins et chercheurs ont une responsabilité énorme, ils aident ma-
gnifiquement dans certains cas mais devraient étre plus conscients des
limites & respecter.

(*) 1L y a tout de méme Lieu de nappeler : 1°) que Les prélévements ne
5 peuvent étre faits qu'apnds fa constatation du décés par thols mé-
decins entiérement indépendants de L'équipe de prélfévement et de
thansplantation d'onganes. 2°) que fLes membres au Jer degré de fa
famifle ou Lo membre cohabitant peuvent Toujours refuser fes pré-
Lévements i aucun refus de L'inténessd n'est enregistre. (efa.
" Dons d'organes ", wnotre bul. 24, déc. §6).




Deux millions et demi de médecins
opposés a l'euthanasie ? ?

Dans un précédent "Billet du Président", j'ai parlé du divorce qui sem=
ble s'installer entre les médecins et une grande partie de l'opinion pu-
blicque au sujet de l'euthanasie., J'y faisais allusion a la déclaration
du docteur Wynen au nom de 1'Association Médicale Mondiale dont il est
le secrétaire général. Cette association qui se dit représentative de
deux millions et demi de médecins a rédigé un texte sans ambiguité :
“L'euthanasie, c'est-a-dire mettre fin & la vie d'un patient par un acte
délibéré, flit-ce & sa demande ou a celle de ses proches, est contraire

& 1'éthique. Cela n'empéche pas le médecin de respecter la volonté du
pétient-de laisser le processus naturel de la mort suivre son cours dans
la phase terminale de la maladie." Le Comité permanent des médecins de
la CEE, réuni & Berlin les 20 et 2l novembre 1987, a pris une position
identique. Seule 1'Association Royale Médicale Néerlandaise (KNMG) s'est
opposée & ce texte. Le docteur Wynen a largement exploité ces déclara-
tions ; il a donné de nombreuses interviews & la presse et a rédigé lui-
méme des articles sur ce sujet. Dans un article de 1'Echo de la Bourse
du 23 aofit 1987, il écrivait ceci : "La seule référence historique & une
législation d'euthanasie active est le décret signé en 1939 par Hitler
autorisant et organisant 1l'euthanasie active des malades mentaux dans
les asiles psychiatriques allemands. J'ai retrouvé et rappelé les argu-
ments utilisés a 1'époque par des médecins allemands - non pas leur as-
sociation qui a été interdite durant le nazisme - qui défendaient cet-
te politigque, comme 1'Association médicale hollandaise le fait actuel-
lement au nom des médecins de ce pays." Cette comparaison avec le na-
zisme a été jugée insultante par 1'Association néerlandaise qui a dépo-
sé une plainte contre Wynen auprés de 1'Ordre des médecins. Auparavant,
il avait déja utilisé des termes que je trouve choquants : "Soyons heu-
reux de ne pas encore nous trouver dans la situation de nos voisins du
Nord ol 1'on commence a faire de la publicité (voir la presse du 2 au 7
avril dernier) en faveur de l'euthanasie active des cas de sida. Cette
méthode vétérinaire (sic) ne deviendra-t-elle pas celle de demain dans
une société sans cesse plus égoiste et, dans le cas de figure qui nous -
occupe, plus cruelle ?" Cette phrase implicque que le docteur Wynen con—

sidére gue ses confréres hollandais traitent leurs malades comme des
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animaux. Ajoutons que dans aucune de ses déclarations il n'a eu l'hon-
néteté de dire que les médecins hollandais ne s'autorisent & pratiquer
1'euthanasie que chez des malades terminaux, gui_en ont fait la demande
expresse, lorsqu'aucune thérapeutique efficace n'est possible et lorsque
1'accord d'un second médecin avait été obtenu. C'est d'ailleurs lorsque

toutes ceg conditions sont réunies, et seulement dans ces cas, que les
plus hautes instances judiciaires hollandaises décident de ne pas pour-
suivre les médecins, bien que 1'euthanasie active reste interdite par le
code pénal. Est-il dés lors honnéte de mettre sur le méme pied l'acte de
mettre fin & des souffrances intolérables a la demande du malade et
1'exécution des malades mentaux par les criminels nazis ? Cela est d'au-

tant plus révoltant quand on connait 1'attitude exemplaire de la popula-

tion hollandaise, dans son ensenble, pendant l'occupation. Il faut d'ail
leurs s'interroger sur les raisons de cet amalgame volontairement entre-
tenu par Wynen. Lui-méme a rapporté que 80 pour cent des dépenses de
gsanté concernent les six derniers mois de la vie., Lorsqu'on connait les
abus de 1'acharnement thérapeutique, les abus plus fréquents encore de
la "frénésie diagnostique” qui entrainé des examens innombrables, coli~
téux, souvent pénibles, et inutiles, faits par des médecins chez des ma-
lades mourants qui ne peuvent plus bénéficier d'aucun traitement effica-
ce (beaucoup de nos membres ont été témoins de situations tragiques de
ce typé), on peut se poser des questions sur les motivations du bquil—
1ant leader des chambres syndicales des médecins. Rappelons que le nom~
bre de médecins a crli dans des proportions énormes au cours des dernie-
res décennies et qu'on commence a parler de sous-emploi dans la profes-
sion ... Rappelons aussi la pléthore de lits d'hépitaux et les diffi-

cultés financieres de beaucoup d'établissements hospitaliers. Mais mé-

» me si ce n'est pas 1la la pensée profonde de Wynen, on ne peut qu'étre

choqué par son mépris pour les non-médecins. Dans une interview au Knack
il a dit : "les non-médecins qui parlent de la mort ne savent pas de
quoi ils parlent" ! I1 estime que seul le médecin est juge de ce qu'il
peut dire au malade. Il est non seulement opposé & 1'euthanasie volon-
taire par le médecin, mais aussi au droit de 1'individu de mettre fin

3 ses jours : "l'homme ne dispose pas du droit de se tuer ; le suicide

est contre-nature et liche ; celui qui demande qu'on 1'aide & mourir

cee/van




ne sait pas ce qu'il dit." Ce sont ses propres termes. C'est évidemment
son droit le plus strict de penser cela, en tant qu'individu, mais com-
ment un &tre qui se sent mourir, qui sait que son état ne peut plus s'a-
méliorer et qui demande d'en finir, pourrait-il confier la fin de sa
propre existence & la seule décision, sans appel, d'un tel homme, qui se
dit parler au nom de deux millions et demi de médecins et qui récuse
d'avance toute intervention de la loi, donc tout ce qui fait 1l'essence-
méme de la démocratie ? Or, toutes les enquétes récentes, tant en Fran-—
ce qu'en Allemagne, en Grande-Bretagne comme aux Etats-Unis, montrent
qu'une grande majorité de la population pense que 1l'euthanasie volontai-
re devrait &tre permise, sous certaines conditions. Qu'un large débat,
sans passion, s'engage sur ces conditions ; que tous les avis soient en-—
tendus et discutés, voila ce qui me paralt mille fois préférable & un
ukase proféré soi-disant au nom de millions de médecins et en référence
a une tradition de 2500 ans ! l'Association Médicale Mondiale représente
peut-&tie plus de deux millions de médecinsg et ses délégués ont sans dou-
te voté leur déclaration & 1l'unanimité, mais les conversations privées
et les enquétes réalisées auprés de médecins interrogés individuellement
montrent que cette unanimité est seulement de fagade. Des médecins de
plus en plus nombreux osent déclarer qu'ils ont pratigqué l'euthanasie ac-
tive, et d'avantage encore n'y sont pas, en principe, opposés, et pas
geulement en Hollande. Je vous renvoie; sur ce point,'é la réplique qu'a
rédigée 1'ADMD en réponse au rapport du colloque qui s'est tenu a Anvers
1'année passée (Bulletin n°® 27, septembre 1987) .

. Et surtout, n'oubliez pas de parler de ces pro-
blémes avec votre médecin !

Y. Kenis.




23 AVRIL 1988 - 14 H 30.

REUNION ADMD

Cher membre,

Nous souhaitons vivement avoir le plaisir de vous
rencontrer le samedi 23 avril, 3 14 H. 30, en la salle A de la
Fondation Universitaire, 11, rue d'Fgmont, 1050 Bruxelles (pres
de 1a porte de Namur}).

_ Au @ébut de cette réunion amicale des membres, leurs répon-
Ses au questionnaire sur les activités de 1'ADMD seront pré-
sentées et discutées (¥).

~ Fn seconde partie, le docteur Y. KENIS, président de 1'ADMD
Belgique, parlera du

TESTAMENT DE VIE

Aspects moraux, juridiques et médicaux.

Le conseil d'administration espere qu'il vous plaira
de participer a cette réunion 2 lagquelle vos amis sont cordiale-
ment invités. :

(*) Le questionnaire est annexé au présent bulletin.
Nous comptons que les membres seront trés nombreux 4 communi-
quer leurs critiques, remarques et suggestions et voudront
bien renvoyer le questionnaire a 1'ADMD AVANT LE 14 AVRIL.

PRI

REMERCTEMENTS ...

Trés grand succés d Libramont pout une congdrence de
notre président, onganiste Le 28 janvier, par Lo
seation Locale de £'Extension de 2ru.L.B. et consa-
ande & L'acharnement thérapeutique.

Pris de 150 personnes &taient présentes et £es ques-
Zions et dchanges de vues apris £'expost ont &te
particulidnement nombreux. L'ADMD nemercie £es orga-
nisateurns pouwr La guaﬂité de Peur travail de prépa-
ration qud a assure Ce AUeCes.




Echo d’un colloque: bioétique et société

De précédents bulletins ont déja fait état du
colloque national "Bioéthique dans les années '90" (1). Les quel-
ques réflexions qui suivent visent 3 le situer dans son contexte
plus général, qui est aussi celui des préoccupations de 1'ADMD.

La réflexion bioéthique prend une importance croissante sur la
place publique. A un bout la vie commencante, & l'autre la mort. Entre
les deux, des incertitudes considérables. Les questions qui ont trait
a la vie débutante sont particulierement en vogue, & telle enseigne
qu'on assimile aisément bioéthique et procréatique : sur les six grou-
pes de travail préparatoires du colloque, quatre furent consacrés a ces
questions, un a la "vie finissante" (selon 1'euphémisme prudent adopté);
deux enfin aux rapports science - (bio)éthique - société ("régulation
sociale" et "autorégulation de la recherche scientifique biomédicale").
Ces derniers connurent des difficultés telles qu'ils fusionnérent. Leurs
résultats sont & la fois les plus malgres (2) et les plus controversés.
Ce n'est pas l'effet du hasard. L'enjeu qu'ils véhiculent est délicat,
voire explosif., Le Secrétaire d'Etat a voulu amorcer un dialogue ouvert
entre la communauté scientifique et les instances politiques. S'il faut
se réjouir de l'initiative, premiére du genre en Belgique, il faut gar-
der & 1'esprit les écueils de cette entreprise. Le risque n'a échappé
a personne : la discussion a le _plus souvent servi de révélateur a des
clivages qui ont fait obstacle a une quelconque concertation, lalssant
les questions majeures en suspens.

Un premier clivage est celui qui sépare les scientifiques du
grand public. Le débat est non seulement celui de 1'éthique de la com-
munication (par exemple des résultats scientifiques et de leur applica-
bilité) mais encore celui du contrdle et du pouvoir de décision des per-—
sonnes et des groupes sur 1'utilisation qui est faite des acquis de la
science. Ceux dqui detlennent le pouv01r de la compétence et de 1'infor-
mation sont-ils seuls a pouvoir décider des orientations de la société,
de la traject01re des individus ? Notons que cette dlmen31on du débat
est restée en flllgrane puisque le colloque était réservé au monde
scientifique et académique.

Un deuxiéme clivage est plus net encore puisqu'il met les inter-
locuteurs en présence : "les politiques et les scientifiques s'affron-
tent au sujet de l'autonomie de la recherche et de ses appllcatlons.

' Si les instances politiques désirent prendre leurs responsabilités pour
protéger les individus et servir 1'intérét général, les conflits avec
la communauté scientifique sont inéluctables. Celle-ci considére en gé-
néral que ses propres instances de régulation sont suffisantes (FNRS,
Comités d'éthique hospitaliers etc...) et entend que l'on fasse con-
fiance a sa probité, a son sens des responsabilités.

T




10.

Enfin, ces "nouveaux" clivages ne suppriment pas en Belgidque les
traditionnelles oppositions entre les mondes lafgue et chrétien, présen—
tes & tous les échelons de la vie institutionnelle et socio-politique.
Derriére les implications pratiques (législation et normes, mise en pla-
ce de structures de réflexion ou de décision, ...) évoquées et discutées,
une question plus encombrante parce que plus fondamentale se profile :
quel sens la société veut—elle domner a son devenir ?

Cette question nous méne a la suivante, noeud du débat sclence -
société - éthique : & qui revient-il, et selon quels criteres, de déci-
der de 1'impact de la science sur 1'évolution de la société et sur la
vie de ses membres ? On concoit aisément que les décisions en cette ma-
tidre doivent &tre prises avec une extréme prudence pour autant qu'on
entende conserver aux procédures adoptées leurs vertus démocratiques.

La disparité effective des positions telle qu'on la comalt actuellement
(par exemple les options divergentes entre les chrétiens et les libres
penseurs en matiére de nombre d'embryons a implanter) n'est-elle pas a
maints égards une garantie de pluralisme et donc de maintien des liber-
tés démocratiques ? On le voit, une telle question ne peut 8tre tranchée
dans la précipitation. L'ouverture de ce dialogue était une nécessité,
les réponses prématurées.

Ie Secrétaire d'Etat avait affirmé qu'il ne s'agirait pas d'un
colloque politique et qu'il ne préparerait pas une législation imminen-
te. Les conclusions des Actes, sous la plume de Mme W. De Meester-De
Meyer sont plus nuancées :

"_.. ce plan pour l'avenir envisage d'une part de cré-
er des instances en vue de poursuivre le processus de
réflexion et d'organiser un dialogue, d'autre part, de
protéger la pratique contre la prolifération et le
manque de garanties que connaissent (ces différents)
domaines"™ (3) '

Il eut été naif de croire qu'ﬁne telle manifestation, orgahisée al'i-
nitiative d'une instance politique ne flt point politique. Elle devait

1'8tre, par essence. Le contraire eut méme été anormal. Mais la guestion

est de savoir dans quelles conditions, selon quelles modalités, avec
quels objectifs 1'Etat peut ou doit intervenir dans des questions de
philosophie sociale qui touchent a la fois 1'intimité de chacun, la so-~
ciété civile dans son ensemble et la liberté (académique ou autre) de
toutes les instances concernées qui puisent une partie de leur dynamis-
me dans la pluralité et la contradiction ?

Tci commence le vrai débat qu'il conviendra de suivre avec vigi-
lance et bon sens. Madame W. De Meester-De Meyer a le mérite d'avoir
amorcé un processus : il faudra désormais aller de l'avant.

I1 est vrai que le dialogue entre responsables (politiciens et scienti-
fiques) est une étape nécessaire ; la compeétence technique n'est pas
universellement partagée. Mais au-deld, quelle communication peut
s'instaurer avec le "reste" de la société ? Qui le souhaite ? Quel en
est le pari ? Quels en sont les risques ?

cos/une




11.

I1 appartlent aux groupes de terrain, plusg nombreux qu ‘on ne 1 1maglne,
préoccupés a un titre ou l'autre par les questions de bioéthique, de
faire entendre leurs p081tlons, de faire valoir leurs attentes, pour
qu'un débat a tous les niveaux de pouv01r et d'action soit 1ncontourna—
ble et que les décideurs ne puissent ignorer ces avis et prises de po-
sition. L'ADMD a sa place dans cette constellation.

L eventuallte de la création d'un Comité national d‘éthique a
été soulevee a malntes reprises au cours du colloque. Les avis divergent,
on s'en doute, quant a l'opportunité d'une telle instance, Il est trop
t&t pour trancher. I1 n'est pas trop tot pour s 1nterroger sur sa signi-
fication a terme et sur les types de représentations qu'on aimerait y
voir giéger, le cas échéant. Véut—on confiner le débat entre scientifi-
ques et politiques ou 1'élargir a l'ensemble de la société ? Dans le
second cas, les modalités ne sont pas simples, C'est qui, la société ?

M. Moulin

professeur & 1'U.L.B.,

Notes

(1] organise par Le Secrétaire d'Efat a fa santd publigue,
Madame W. De Meester-De Meyer a Anvers Les 21 et 22 mai 1987 -
voin Bulletins n® 26 \juin 1987), 27 (septembre 1987] et 28
(décembre 71987},

(2) Je Le dis d'autant plus a L'alse que fe participals au g&oupa
6 "Régulation sociale”,

(3) Bioéthique dans £es années '90, fome I1 Compte rendu du collo-
que, Ed. Oméga, Gent, 71987, 138 pages ; p. 136.
Le premier tome est consacrd au compte rendu des ghoupes de
travail,
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DOSSIER-TESTAMENT DE VIE

Le comité de rédaction a £'intention de
consacrer régulidrement plusieurs pages du buffe-
tin trimestriel & un sufet susceplible d'intéres-
sen particuliénement Les Lectfeurns. Le premien
" Dossien " a tralt au Testament de Vie. Le comi~
e espére que La publication des dossiers provo-
quera un échange de questions-réponses et que Les
membres Lul feront des suggestions d phopos des
sufets qu'ils souhaiteraient voin &tre traités.

P. H.

" Testament de vie ™, " Testament biologique ",
" Living Will " des Anglo-Saxons, " Déclaration de mourir dans la digni-
té' " de 1'ADMD francaise, nos " Derniéres volontés relatives a ma mort",
.ve, 11 s'agit toujours du méme message solennel, personnel et volontai-
re, exprimant notre volonté & propos de la maniére dont nous voulons
" vivre notre mort ". I1 est adressé & ceux qui auront le pouvoir d'in-
tervenir sur la fin de notre existence, ceux dont va dépendre 1l'intensi-
té de nos souffrances physiques et morales. Jeunes autant que vieux, cha-
cun doit se rendre compte de 1l'importance de cet acte, étre attentif a
son contenu, prévoir son bon aboutissement, en défendre le principe au-
tour de lui pour le faire connaltre et admettre.

Les debuts

D'aprés " Newsletter " (N° 3, été 1985, New York)
1'association américaine " Concern for Dying " s'appelait encore "Eu-
thanasia Fducational Council " quand, en 1968, elle fut la premiére a
distribuer un testament de vie {(Living Will). En été 1985 sept millions
d'exemplaires avaient été envoyés aux demandeurs. Celui qui mérite le
titre de " Pére du testament de vie " est Luis KUINER, juriste et défen-
seur des droits de 1'homme. L'idée lui en est venue en 1930 quand un ami
médecin, mourant & 1'hdpital, le supplia de ne pas laisser prolonger
1'attente de sa mort. Il rédigea un texte en 1934-35 et le fit circuler.
Quatre & cing ans plus tard le premier & signer ce testament fut 1'évé-
que catholique Fulton SHEEN, écrivain et journaliste. Errol FLYNN, l'ac-
teur de cinéma, fut le deuxiéme.

La méme association " Concern for Dying " tient
un registre des testaments de vie signés par ses membres. Le premier a
avoir fait appel & cette preuve est un patient de 51 ans, en phase ter-—
minale. Sachant pouvoir &tre sujet & un accident cardio-vasculaire, il
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avait précisé dans son testament qu'il refusait, en cas d'état désespé-

ré, les soins de survie artificielle suivants :

- résurrection apres arrét du coeur, par procédé mécanique ou électrique;

- alimentation par tube rhino-gastrique s'il était paralysé ou incapable
d'étre nourri oralement ; :

- respiration artificielle en cas d'incapacité de respirer seul.

Effectivement, ayant eu une attaque, il fut mis sous respiration artifi-
cielle des son arrivée a 1'hdpital, Lors d'une visite un proche consta-
ta qu'il était incapable de parler mais s'efforgait, par gestes, de ré-
clamer son portefeuille. Une carte avec le numéro d'enregistrement de
son testament de vie s'y trouvait, ce qui permit d'en remettre un exem-
plaire & 1'hdpital. Les instructions du patient furent acceptées et on
débrancha les appareils.

(7. B.)

Aujourd’hui

. L'action des sociétés qui réclament le droit a
1'euthanasie volontaire (Voluntary Futh. Soc.) et celui de mourir dans
la dignité (ADMD} a développé une prise de conscience dans la population
et entrainé la multiplication du nombre de testaments de vie dans le
monde. A cette action il faut ajouter 1'eéffet de sensibilisation par les
médias qui dévoilent des cas extrémes, bien plus nombreux qu'on s'en
doutait, provoquant ainsi et entretenant de multiples polémiques. La si-
tuation actuelle est devenue telle que la majorité de la population se
déclare favorable & certaines formes d'euthanasie volontaire et que d'au-
cuns considérent que la loi devrait obliger le médecin de respecter le
testament, du moins en ce qui concerne le refus d'étre maintenu en vie
artificiellement. Ceci aux Etats-Unis ol, il est vrai, ce refus a force
légale dans beaucoup 4'Etats.

Sondage aux U.S.A.

La société californienne Hemlock a fait réaliser
un sondage aupres de deux mille Américains (cfr. " Hemlock Quarterly ",
N® 24, juillet, 1986). Ils ont été interrogés sur le point de savoir
s'ils croyaient qu'un médecin devrait &tre obligé légalement d'exécuter
la requéte d'un patient de débrancher les appareils qui le maintiennent
en vie, si le médecin juge qu'il n'y a pas d'espoir de gquérison et si
le patient a signé un testament de vie.

cee/ven
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Résultats : 1527 personnes (76.4 %) sur 1998 (100 %) ont répbndu affir-~
mativement, 322 (16.1 %) ont répondu non, 149 (7.5 %) ne sa-
vent pas ou ne répondent pas.

Les réponses ont été classées suivant différentes caractéristiques des
répondeurs ., L'1nfluence de celles-ci est trés variable comme on peut le
constater ci-apres.

Religion : 79 % des 1160 protestants et 72 $ des 510 catholiques inter-
rogés ont repondu oul. Les résultats des autres catégories, trop peu re-
présentées, ne peuvent étre réellement significatifs : 73 % des 129 "sans
religion" ont dit oui, 70 % des 114 "autres religions" et 86 % des 68 is-
raélites ;

- la région des Etats-Unis, le sexe des répondeurs, leur Age, affiliation
aux partis et opinions politiques, n'ont gueére d'influence ;

- par contre, le niveau de formation scolaire (hiveau minimm : 71 & de
oui, maximum : 79 %), le montant des revenus (revenus les plus bas :
70 % de oui, les plus élevés : 84 %) et le degré de responsablllte pro-
fessionnelle (personnel employe et ouvrier : 74/75 % de oui, diri-
geants : 8l %) ont tendance d influencer les résultats,

Lors du méme sondage, & la question : quand une personne est en détresse
et souffre au stade terminal de sa maladie, qu'il n'y a pas d'espoir de
guérison et que la personne le demande, croyez-vous que la loi devrait
autoriser le médecin a mettre fin & la vie du patient, 62 % des Améri-
cains interrogés ont répondu "oui" et 27 & ™non" avec une distribution
entre groupes caractéristiques assez semblable & celle décrite ci-des-
sus. Faut-il s'en étonner alors que 85 % des personnes interrogées ré-
cemment en France, par la SOFRES, sont favorables a ce que soit recon—
nu au malade le droit d'étre aidé a mourir, a sa demande, en cas de ma-
ladie grave et incurable s'accompagnant d'une souffrance insurmontable.
(" Le Billet du Président ", notre bulletin n°® 2, déc. 1987).

Derniére nouvelle‘

Elle nous vient de Suisse (" Journal de Genéve "
du 7-1-1988, d'aprés la revue " Médecine et Hygidne ") ou l'Académie des
Sciences Médicales a décidé, le 13 novembre 87, de " modifier prochaine-
ment ses directives sur 1l'euthanasie, pour tenir comote dorénavant du
testament de vie ".
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Le testament de vie (Living will) aux Etats - Unis

Une quarantaine d'Etats américains ont dés & présent promulgué des lois
sur la " mort naturelle " (Natural Death'Acts) ou sur le " malade termi-
nal " (Terminally I1l Acts). La premiére en date de ces lois est le Natu-
ral Death Act de 1'Etat de Californie, voté en 1976. Depuis lors, la pro-
gression a été exponentielle : 10 lois entre 1976 et 1980, 13 entre 1981
et 1984, 16 en 1985-1986., Jusqu'en 1983-1984, des différences assez nota-
bles pouvaient exister d'un Etat a 1'autre. BEn mars 1983, la Commission
présidentielle pour 1'étude des problémes éthiques en médecine a publié
un important rapport intitulé " Deciding to forego llfe—sustalning treat-
ment " (Renoncer aux thérapeutiques de prolongatlon de la vie : quelle
décision prendre ?). (1) Les lois rédigées depuis lors ont en général te-
nu compte des recommandations de cette commission et la Conférence natio-
nale pour 1'uniformisation des lois (The National Conference of Commis-
sioners on Uniform State Laws) a émis un texte destiné a favoriser cet-
te mniformisation. (2) L'Etat d'Arkansas, qui avait été parmi les pre-
miers a légiférer dans cette matidre, a promulgué en avril 1987 une nou-
velle loi qui suit presque textuellement les avis de la Naticnal Confe-
rence, en y apportant deux améliorations importantes : primo, en intro-
duisant dans la loi la possibilité de désigner un mandataire en matiere
de soins de santé ; secundo, en étendant 1'application de la loi aux pa- |
tients dans un état d'inconscience permanente (alors que le texte de la
National Conference la limitait aux malades dans une " condltlon termi-
nale ").

Toutes les lois ont pour but de respecter la vo—
lonté des patients de refuser un traitement qui aurait pour seul résul-
tat de prolonger le processus de la mort. La plupart comprennent les’
points suivants :

. un modéle de déclaration qui doit é&tre signé
par 1l'intéressé en présence de deux témoins ;

. possibilité de révoquer la déclaration a tout
moment et sans formalité ;

. immunité civile et criminelle pour les méde-
cins et soignants qui agissent en conformité
avec la déclaration ;

. sanctions pour le médecin qui ne respecte pas
les clauses de la déclaration ;

. nécessité pour le médecin traitant de placer
la déclaration dans le dossier médical du dé-
clarant ;

. obligation pour le médecin qui refuse de se
conformer aux directives de transférer le ma-
lade & un autre médecin ou a une autre insti-
tution de soins.

Ces lois s'appliquent le plus souvent, de maniére
restrictive, aux malades adultes, incapables de participer aux décisions
concernant leur traitement, qui se trouvent dans une condition terminale
incurable et/ou irréversible. La phase terminale est définie comme une ‘
condition qui conduit 3 la mort " dans un temps relativement court ". La
Conférence Nationale justifie cette formulation volontairement peu pré-
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cise par le souci d'éviter le terme " imminent ", trop restrictif, et
de ne pas fixer une durée précise (par exemple, dit le texte, six mois
ou un an} qui pourrait limiter le jugement du médecin en raison de 1'im-
précision du pronostic médical. Les exemples choisis impligquent que

" temps relativement court " peut signifier une période s'étendant sur
plusieurs mois, voire une année (ou davantage ?). Le Uniform Rights of
the Terminally I11 Act insiste sur la nécessité de garder la déclaration
la plus simple possible - ce qui est bien le cas du modele qu'il propo-
se - parce qu'une forme plus élaborée risquerait de faire croire, erro-
nément, qu'une formule plus simple ne serait pas légalement suffisante.
L'expérience a montré que des textes trop contraignants peuvent entraf-
ner des conflits qui ne sont pas au bénéfice du déclarant. De méme, la
procédure du choix des témoins a été considérablement simplifiée : con-
trairement a beaucoup de lois existantes, le Terminal I1l Act ne re-
quiert des témoins aucune qualification spécifique. Enfin, il ne re-
quiert pas non plus, toujours dans un souci de simplicité et d'effica-
cité, 1'avis d'un second médecin. '

En résumé, on peut estimer que les lois améri-
caines sur la fin de la vie constituent un progres sensible, particu-
liérement celles qgui suivent les recommandations récentes de la Confé-
rence nationale pour 1'uniformisation des lois, recommandations qui ont
tenu compte des difficultés provoquées par les premiéres tentatives de
législation et qui ont pour but le respect de la volonté du mourant et,
secondairement, la protection des médecins.

Y. K.

1. President's Commission for the Study of Ethical problems in Medici-
cine and Biomedical and Behavioral Research, Deciding to forego Li-
fe-Sustaining Treatment. A report on the ethical, medical and legal
issues in treatment decisions. March 1983, Reprinted by Concern for
Dying, New York. ' ,

: 2. Uniform Rights of thé'TErminally T11 Act with Prefatory Note and

Comments, drafted by the National Conference of Commissioners on
Uniform State Laws, and approved and recommanded for enactment in
all the States at its Annual Conference in Minneapolis, August 2-9,
1985, reproduit dans : Handbook of Living Will Laws, 1987 edition,
Society for the Right to Die, New York.

N.B. lUne seconde et derniéne partie du dossien sur Le testament
?e UTQ paraitra dans Le prochatin bulletin (n° 30, fuin
]88},
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Note de lecture

La trés dynamique secrétaire générale de 1'ADMD francaise, Paula Cau-
canas-Pisier, a.préfacé le livre de Betty Rollin, "Le dernier souhait",
en insistant sur le sentiment de sympathie - au séns premier -, d'ap-
probation et presque de connivence, que nous ressentons a la lecture
de 1'histoire tragique, parfois drdle aussi, d'lda Rollin, la mére de

l'auteur., * Ida, dame juive new-yorkaise, pleine d'entrain et d'amour

de la vie, est brutalement frappée, & 75 ans, d'un cancer de l'ovaire
inopérable et dont 1'évolution, un moment arrétée par une chimiothéra-
pie intensive, reprend et entraine finalement des douleurs atroces et
un affaiblissement progressif qui sont ressentis par la malade comme
proprement insupportables. La premiére partie du livre raconte la vie
d'Ida, nous montre son courage, son énergie, sa bonne humeur, son amour
pour sa fille et pour le mari de celle—ci qu'elle refuse qu'on appel-
le "son gendre” parce que "c'est son fils". Vient ensuite la terrible
épreuve du diagnostic et du traitement par la chimiothérapie, décrits
avec une vérité criante, Les rapports ambigus avec les médecins et les
infirmiéres, les réactions de la malade - qui peuvent paraltre irra-
tionnelles au médecin, mais sont tellement compréhensibles, senties de
1'intérieur-, 1'atmosphere de 1'hépital, les sentiments des proches,
tout cela est décrit avec finesse et compassion, sans pathos. Les der-
niers mois, avec leurs symptdmes de plus en plus pénibles : douleurs
quasi continues, hébétude provoquée par les médicaments anti-douleur,

~ épisodes d'obstruction intestinale alternant avec une incontinence in-

contrdlable et, surtout, le sentiment que "tout cela n'a plus de sens",
conduisant au désir clairement exprimé "d'en finir". Aprds le choc de
cette révélation, Betty finit par se convaincre que la volonté de sa
mere est inébranlable et elle entreprend alors, avec l'aide de son ma-
i et de queiques amis, la quéte éprouvante auprés de médecins et de
pharmaciens - qui se dérobent - en vue d'obtenir des informations sur
une méthode efficace de suicide. Tous les moyens sont successivement
envisagés et la plupart rejetés parce que violents, non slirs ou irréa-
lisables. Finalement, un médecin américain installé en Rurope accepte
de donner les renseignements nécessaires, et Ida, dont la détermination
est restée entiére malgré une amélioration passagére, s'éteint paisi-
blement, chez elle, entourée de sa fille et de "son'fils". On se sent
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& la fois déchiré et soulagé, comme ont dd 1'étre Ida et sa fille et on
se révolte a 1'idée qu'au drame de la séparation et de la mort, il a fal-
lu ajouter, pendant une longue période, l'angoisse de 1l'échec et la peur
d'exposer ceux que l'on aime aux rigueurs de la loi. On se dit que la
présence compatissante, chaleureuse et compétente d'un médecin qui aurait
le droit d'accomplir ce dernier.devoir pour son malade, aurait pu adoucir

cette épreuve et apporter un apaisement 3 la malade et a ses proches.

_ Le livre de Betty Rollin illustre, sans théorie
et sans réthorique, le bien-fondé de nos revendications.
Y. K.

* Betty Rollin, Le dernier souhait, Pierre Belfond, Paris 1987.

BIBLIOGRAPHIE

THE RIGHT TO DIE
par Derek HUMPHRY et aAnn WICKETT

Compte rendu de H.T. WYNNE, Newsletter, janvier 1987, V.E.S.S. (Ecosse)

Revue trés détaillée, chapitre par chapitre, de ce livre de 353 pages
en 20 chapitres, avec notes, index et bibliographie, qui couvre tous les
aspects et 1'histoire de 1'euthanasie volontaire.

ETHTCAL ISSUES IN DEATH AND DYING _
Ed. R.F. WEIR - 2° édition - 388 pages

Newsletter "Eté 1987", Society for the Right to Die (New York)

Anthologie trés appréciée contenant beaucoup de nouvelles contributions
par rapport a la 1° é&dition de 1977.

Les sujets traités comprennent "Dire la vérité" - Définition et détermi-
nation de la mort - Futhanasie - Suicide - etc.

J. B.

Rappel : toutes les revues (bibliographie) et ouvrages (notes de lectu-
re) se trouvent a la bibliothéque de 1'ADMD et peuvent &tre
consultés.
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