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Association pour le Droit de mourir dans la Dignité ~ #48 # 4 e

SRCRETARTAT PERMANFENCE FNTRETIENS BAVRUE
15, rue des Prétres, téléphonique sur Cempte n®
1020 Rrurelles. 02/538.8K.62 RENDEZ-VOUS 210-0331178-239

ASSQCTATION SOFUR D'EXPRESSION WEERLANDAISE : R.W.S.,
33, Constitutiestraat, 2008 Antverpen. tel 03/235.28.73.

(Les articles slignés n'engagent que leur auteur).
Appel & votre collaboration

D'aprés 1'enquéte de 1'Institut Interuniversi-. =
taire de sondage de 1'opinion publique (INUSOP, Bruxel-“'
les) 82 % des personnes interrogées considérent que: .’
1'euthanasie doit Btre permise dans des ces partlculiers
détermings, 55 % ‘d'entre elles estiment que c'est au ma—'
lade lui-méme & donner 1'autorisaticn. : '

82 % de la population en Belgique ! ... et nous sommes
1600 membres & 1'ADMD, 2000 avec notre association soeur.
flamande ... il doit y avoir moyen de recruter de nou-
veaux mermbres 1!}

VDULEZ VUUS EQSAYER ?.:

'(dpmandez des ?ormulaires d adh951on al vecrptariat ou
faites lui connaltre le nom et 1'adresse de psrsonnes
susceptibles de se faire membres,'merci]._

“dernier bulletin

Ce bulletin n® 34 est le dernier envoyé & ceux
qui n'ont pas renouvelé leur cotisation pour 1989. Si
c'est un oubli, pourquoi ne pas réparer de suite. (%)
3inon veuillez avoir la gentillesse de nous falre savoir
la raison de votre desaffectlon. '

(X) membres 500 frs E3DO minimum) familiale 700 fra
- membres protecteurs : 2000 frs minimum. : :
au cpte n® 210-0391178-29 de ADMD, 1000 Bruxelles.

Editeur responsable : Y. KENIS, rue du Champ de Mars, 9 (bte 2) 1050 Sruxelles.




LE BILLET DU PRESIDENT

Il est bien difficile de consacrer ce billet - rédigé
au mois d'avril - & autre chose que 1'horrible "actualité” qui
a récemment envahi toute la presse : je veux parler des assas-
sinats de vieillards dans un hopital de Vienne. Selon les jour-
naux, gquatre, ou peut-8tre cing, aides-scignantes ant &té in-
culpges du meurtre de prés de cinquante malades gravement han-
dicapés, hospitalisés dans une unité spécialisée dans les soins
aux patients &gés, sans espoir de guérison. Les morts auraient
été provoquées par l'administraticn de doses trop fortes de
calmants ou d'insuline. et souvent “parachevées” par une asphyxis
par l'eau. Ces nouvelles ont bisn entendu violemment secoué
l'opinion publique et de nombreux journaux ont parlé & ce su-
jet d'euthanasie, 11 est vrai, pour la plupart. en mettant ce
mot entre guillemets. "Le Généraliste”, un hebdomadaire dis-
tribué gratuitement aux médecins, a été plus loin. Il termi-
ne l'article relatant cette nouvelle par la conclusion suivan-
te : " Des répercussions {(c'est-a-dire la grave crise de con-
 fiance que peuvent subir les relations entre soipnants et
soignés) qui devratent faire réfléchir ceux qui, avec beau-
coup de légéreté, proposent de légaliser. 1'euthanasie.”
Je vois pour ma part, dans cette conclusion, une exploitation
ghontée - et en plus maladreoite - d'un fait divers tragique,
pour attaguer une idée que 1'on ne partage pas. Nous avons
dit souvent gque nous comprenions 1l'attitude des médecins
qui refusent, par principe, de pratiguer 1'suthanasie, mais
1'exemple ci-dessus (si les faits sent confirmés par 1l'en-
qudte et éventuellement sanctionnés ensuite-par un jugement)
ne correspond en rien & 1'idée que nous nous faiscns de 1'eu-
thanasie. Celle-ci est une mort douce, donnée par un méde-
cin dans des circonstances trés particuliéres qui doivent
au moins remplir les conditions sulvantes : une demande ins-
"tante et répétée du malade, aucun espcir d'amélioration, st
1'avis d'un second médecin. Rendons ici hommage & 1'objecti-
vité du journaliste de La Libre Belgique qui, dans ur article
intitulé "Futhanasie : digne débat aux Pays-Bas. Loin de
Vienne, les Néerlandais avancent prudemment mais siirement'',.
rappelle ces conditions et par la-méme fait implicitement
ressortir la différence fondamentale entre les meurtres cde
Vienne ot les revendicaticns des associations guil militent
pour la légalisation de 1'suthanasie volontaire
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ASSEMBLLEE GENERALE

COMPTE RENDU DE£ L'ASSEMBLEE GENERALE STATUTAIRE DE L'ASSOCIATION POUR
LE DROIT OE MOURIR DANS LA DIGNITE (A.S.B.L.)
du 29 AVRIL 19839.

4 la Fondation Universitaire, 11, rue d'Egmont, 2 1050 Bruxelles.

Membres eF?ectiFs présents ¢ 9
représentés : 17

Le docteur Y. Kenis, président, ouvre la séance 3 10 h 30. Il remercie
les assistants pour leur présence et passe 2 l'ordre du jour.

1. Approbation du compte rendu de 1'Assemblée Générale du 23 avril 1988,

Le compte rendu de cette assemblée, paru dans le Bulletin n® 30 de Jjuin

19688, est approuvé & 1'unanimité.

2. Rapport du président sur lea activités de 1'association de mai 1988
a avril 1989.

Subvention. Un subside de 325.007 francs a &té accordé par la Commu-
nauté frangaise. I1 sera utilisé & la publication d'une brechure pour
le grand public et d'une brochure pour les medecins.

Le nombre de membres au 28 avril 1989 est de 1.569 (1.396 en avril 1988).

Le Conseil d'administraticn s'est réuni 7 fois (28 mai, 17 septembre,
22 octobre, 3 décembre 1988, 14 janvier, 8 février et ler avril 1988).

Hommage & Paula Caucenas-Pisier, secrétaire générale de 1'A.D.M.D.
frangaise, décédée le 25 mai 1988, et a Gilhert et Edith Brunet, morts
en septembre 1888. Gilbert Brunet &tait le vice-président de 1'A.D.M.D.
frangaise.,

Création de 1'A.D.M.0.-Luxembcurg. L'association pour le Grand-Duché
de Luxembourg a été crése en juin 1988.

Congrés de la Fédération mondiale. Ce congrés se tiendra en Hollande
du 1S au 22 avril 1990. Le théme choisi est : "La loi, 1'éthique et




le droit & l'autodétermination, & propos de 1l'euthanasie”. Les mem-
bres gui désirent y participer devraient se faire connaltre en écri-
vant & notre secrétariat. Le président, au nom de 1'A.0.M.D., s'est
engagé, officieusement & une participatien aux frais pour une éven-
tuelle traduction simultanée en frangais, & partager avec 1'A.0.M.D.
France dans une proportion correspondant au nombre des membres en
Belgigue et en France. ' :

Activités du président.

Télévision : participation & 1'é&mission "Vivre avec son cancer”, le

court, & Bruxelles. : ‘

Participation au collogque sur l'euthanasie, crpanisé & Bruxelles,
le 25 février 1969, par les cercles lalgues de la capitale. Le soir
du méme jour, présidence et présentation de la conférence de Léan
Schwartzenberg.

N

Colloguss et _réunions_&_ 1'étranger. Participation au colloque orga-

~

nisé & Londres, le 21 mai 1988, par la Voluntary Euthanasia Society
et la Royal Society of Medicine, avec des participants du mouvement
hospice (Cicely Saundsrs]. - '

Reims, 23 septembre 1288 : conférence introductive du Caollege d'en-
seignement post-universitaire consacré aux soins palliatifs a la
péripde terminale, et présidence d'une des deux Tables Rondes.

Paris, 19 décembre 1968,: Journée nationale.du Comité Consultatif

docteur Razavi est le président. Le docteur Kenis est membre du
Conseil d'administration.

Table ronde_régionale de_la_santé. (février-avril 1889) La Table
ronde du Brabant francophone et de Bruxelles a &té& organisée con-
Jointement par 1'UCL et par 1°'ULB. Le président a présenté une

note sur les activités de 1'A.0.M.0O.

Participation aux deux séminaires pendant l'année académigue 1888-
1869, 1'um sur le génie génétique, 1'avtre sur la régulation so-
clale de la bioéthique [(problémes posés par la création éventuel-
le d'un comité national d'éthigue).

giéne : examen d'un avant-projet d'arrété royal sur 1l'insémina-
tion artificielle avec donneur.

Brochure A.D.M.D. pour_les _médecins : plusieurs réunlons de tra-

vall ont eu lieu, avec le docteur Razavi, Bloch et Gilles.




Activités du secrétariat.

Le président remercie Mesdames Staelens, Denon et Descamps pour.
le travail accompli par le secretariat. I1 annonce la démission
de Madame Staelens qui, espére-t-on, pourra étre remplacée.

Revue des presse 1984-1988. Elle est déja presque épuisee. L*ADMD
frangalse nous en a commandé 70 exemplaires. '

~

Bulletin. Il est sorti tout & fait régulidrement. Le dossier sur
le testament de vie a 8té terminé et le dossier sur. les soins pal-
liatifs sera réparti sur 3 numéreos (décembre 1988, mars et juin
1985). Le président remercie chaleureusement M. Herman pour le
travail magnifique gu'il accomplit pour le bulletin, ainsi cue les
membras du comité de rédaction, Madame Pulinx et M. Beckaert.

Biblicgraphie des livres et articles de revues en frangais sur
la mort. On espére pouvoir la publier avant ia fin de 1'annge
(Gaby Pulinx et Y. Kenis).

Froposition de loi K181h, depoaée en mars 1986, n'a pas encore

Bté discutée & la Commission de la justice de la Chambre.

Engquéte d'opinion. 0Dans le n°® de septembre 1988 du Bulletin,
Anne-Marie Staelens terminait son article "1'euthanasie dans 1la
presse belge” par la question : "& quand un sondage d'opinion
sur 1l'euthanasie en Belgigue ?". C'est chose failte depuils dé-
cembre 1886, L'INUSOP a introduit dans une enquéte sur les soins
de santé dans la société belgse une question sur 1'suthanasie,

82 % des personnes interrogéses pensent que 1'euthanasis ("abréger - -

la vie d'un malade incurable pour mettre fin & ses souffrances”)
devralt 8tre autorisée dans certains ces limités.

3. Rapport du Trésorier et des vérificateurs aux camptes}
4. Approbation des comptes et du projet de budget 1989.

5. Renouvellament du mandat du Dr Razavi.

Il est epprouvé par les membres effectifs présents.

6. Divers.

Quelques Bchanges de vue ont lieu au sujet de la publicité &
organiser en faveur de notre asscciation. On sculigne aussi le
manque d'information des infirmiéres dans certains hpitaux.. :

-

Il est admis, gu’il serait préférable de placer 1'Ascemblée Gé-
nérale en mars, avant Piques, dés 1l'année prochaine.

Le président remercie les participants et clféture 1’Assemblée
Générale vers 11 h 30,

un administrateur, le Président,

(s&} P. Herman. {s8} Y. Kenis.




ASSEMBLEE  GENERALE : Annexes du rapport du trésorier. .

COMPTE DES RECETTES ET DEPENSES

DEPENSES 1988 (Frs.)

1., Administration
"1.1 Rémunération et charges sociales

RECETTES 1988 (Frs.)

Cotisations

Donsg et subsides

2.1 Dons (membres)
2.2 Subside Communau-
té Francaise

766.313

Ventes publications

Intéréts bancaires et divers

514.505

21.700

- Secrétaire 362,285
- Aide . 15.046
377.331
1.2 Fournitures de bureau 61,428
1.3 Photocopies 11.101
1.4 Timbres et frais d'envol 107.600
1.5 Téléphones 12.694
1.6 Affiliations / Abonnements 37.442.
1.7 Loyer (1987 + 1988) - 117 .824
725.420 .
2, Publications diverses {(Brochure
"Mourir chez sol"™ et revue de presse) 89,918
1, pulletin = ‘ o 78.628
4, Conférences, réunions et Assemblée. o
Générale [y compris frais de voyage) 84.752
5. Achats livres / matériel - 6,912
5. Impbts ‘ 1.301
7. Divers {réparations, ...) . 20,858
TOTAL 1,007,789

SITUATION DES DIVERS COMPTES

AU 31 DECEMBRE 1988,

~ Livret-intéréts S$.G.B.
~ Compte-courant S$.G.B.

- Avoir en caisse

2.121.518,- Frs.

6.297,- Frs.

Avoir au ler janvier 1988

Recettes nettes 1988

2.552.569,~

2.189.674,-

Avoir au 31 décembre 1988

2,552.569,-

(362.895)

1.007.789

e el




PROJET DB BUDGET POUR 18985

Dépenses Recettes
1. Administration 1. Cotisations ¢+ B800.000
1.1 Rémunération : 400.000 2. Dons : 15.000
1.2 Nouv. secrétalre : 120,000 3. Subsides i 325.000-
1.3 Fournitures et : 150.000 4. Vente de
divers publications . 20.000
2. Loyer ¢ B65.000 5. Intéréts
3. Bulletin trimestriegl : 80.000 . - bancaires H 50.000
4. Publications : 300.000
5. Conférences, réunicns : 80.000 ————e
B. Achat livres et Total 1.210.000
matériel :10.000
7. Divers ¢ 30.000
(réparatiens, etc)
8. Impdts : 1.500 Mali 36.500
Total 1.246.500 Total 1.246.500_

Réunion des membres

IT y avait plus d'une centazne de perqonnes a la réunion an-

nuelle de discussion tenue l'aprés-midi du jour de 1'Assemblée géné-

rale, dans la méme salle de la Fondation Universitaire. Le Dr Kenis,
président de L'ADMD, fit une remarquable conférence sur "le droit de
mourir dans la dignité, la bioéthique, la morale et la pitié'. Expo-
sé suivi avee d'autant plus d'intérdt que dés 1l'introduction il était
annoncé comme étant, dans une certaine mesure, & la fois un manifeste
et une confession”. Le texte de cet exposé figure en page § et sui—.
vantes.

*
* *

Le Dr Kenis répondit & de trés mombreuses questions :
quelques unes sur les moyens d'augmenter le nombre de membres de
L'ADMD, beaucoup sur l'organisation des soins palliatifs, plus
encore sur l'euthanasie. A cet égard, comme le souligna le con-
ﬁbrencmer, {1 faut bien comstater que 1'euthanasie active volontati-
re n'est encore admise dans aucun pays. Deceptzon toujours renou-—
velée, d'autant plus cruelle quand le grand dge est ld, Une char-
mante vietlle dame vient de m'éerire : "1 me semble qu'd 86 ans,
aprés une vie pletne de grandes Jotes et de grands chagrins, comme
tant de vies, je devrais pouvoir m'endormir quand je le désire,
avant l'immanquable déchéance et dtre délivrée du soueil de peser
sur la vie de ceux que j'aime'. ...

Que répondre sinon qu'il faut continuer & lutter, d'autant plus
qu'tl est indéniable que la "causeprogresse, méme en Belgique :
plus de 80 % de personnes répondant de maniére positive & propos
d'euthanaste (sondage INUSOP), nombre evroissant de médecins com-
préhensifs, souet de plus en plus margué d'humaniser la fin de vie,
comme en temozqné la vogue des soins pallzatzfs. Lutter, encore

et toujours, st ce n'est pour soi-méme que ce soit pour Zes au-
tres. . ,

P. H.




Le droit de mourir dans la dignité, la bioéthique,
la merale et la pitié.

C'est le privilage du président de choisir son (ses) sujetfs),
mais c'est aussi son devoir de donnmer & chacun le droit de s'ex-
primer, de poser des questions, d'exposer ses idées, de faire des
critiques. Aprés mon. exposé, qul ne sera pas trés long, je vous

promets de vous donner ces possibilités.

Le titre gue j'al choisi pour cette conféremce "Le droit
de mourir dans la dignité, la bioéthigue, la morale et la pitig”
st une tentative d'exprimer en une phrase les activités et - sur-
tout - les aspirations de votre président. C'est donc, dans une
certaine mesure, & la fols un manifeste et une confession.

Le droit de mourir dans la dignité, c'est trés précisément
pourquoi lutte notre association, comme son nem 1'indique, et je
pensg que cette appellation n'est entachée d'aucune ambipuité.

N

Nous reviendrons sur ce sujet & la fin de mon exposé.

La bloéthique est une notion un peu plus difficlle & d&fi-
nir. C'est une disclipline relativement récente (le mot lui-méme
semble avoir &té utilisé pour la premiére fois en 1571 par Potter
dans le titre d'un livre intitulé "Bioethics : Bridege to the Fu-
ture”) qui évogue en premier lieu une activité de recherche, d'é-
tude et de réflexion sur les comportements hurains dans les do-
maines de la recherche bilologinue et des soins de santé, lorsque
ces activités, comme c'est bien entendu souvent le cas, touchent
a des valeurs morales, 1l'accent &tant mis sur les techniques nou-
velles, talles que la procréation assistée, ou les manipulations
génétigues.

J'ai employé le terme "valeurs morales”. J'emploie ce ter-
me de meorale dans un sens beaucoup plus pragmatigue que bioéthi-
que. Il s'agit, selon mol, de l'ensemble des régles de conduite,
dans la société ol nous vivens, pour faire le bien et éviter le
mal.

Mais le mal ne résulte pas seulement d'actions humaines im-
morales (ou contraires:a la morale). Nous savons tous gue le mal,
l2 malheur fait partie de la condition humaine et c'est en face
de.cette peine gue nous devons accepter de ressentir {et éventuel-
lement de manifester) un sentiment peut-&tre quelgue peu dévalo-
risé aujourd'hui : la pitié. J'ai tenu & &voguer ce sentiment de
pitié pour faire ressoirtir 1'aspect humain de nos activités, mais
ce n'est pas sur cet aspect-13 gue je wvoudrais m'étendre. Je vou-
drais plutft vous parler de bioéthique et de morale, avant d’'a-
border plus précisément. l'action et les projets de notre associa-
tion. : :

tol/tll
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Si, comme Jje vous le disals 141 y & un instant, la bicéthigue
est jeune encore, elle s'est développée en moins de 20 ans, de fa-
con quasi explosive. Aux Etats-Unis, deux instituts - consacrés ex-
clusivement & cette activité existent respectivement depuls 1968
et 1871. Le Hastings Centér, fondé en 1988, publie 1'indispensable
"Hastings Céenter Report” et les travaux de ses chercheurs ont &té
réunis, entre autres, dans les quatre volumes des "Foundations of
Ethics and its Relationship to Science", parus en 18980. Le Kenne-
dy Institute of £thics, installé dans 1'Université Georgetown &
Washington, a ét& créé gridce a la fondation Joseph Kennedy. Il a
nour but principal la recherche interdisciplinaire dans le domai-
ne de la bioéthigue, mais il assure.aussi une fonction d'enseigne--
ment gt d'information. C'est ainsi gue fut créé un programme d'é-
tudes de 4 ans atoutissant & upn doctorat en philosophie avec spé-
cialisation en bicéthigue. L'Institut publie le "Journal of Me-
dicine and Philosephy”. En 19683, fut éditée la monumentale "Ency-
clopédie de Bioéthique” sn 4 volumes, & laguelle ont collaborg

285 auteurs. La bibliothéque de 1'Institut: rassemble plug de
M2.000 valumes et des dizaines de milliers d'articles répertoriés.

[

Elle est abonnée & + 200 périodigues.

U Sur ces modéles prestigieux, des centres de bibéthique et
des chaires de bioéthigue {ou d'éthigue médicale) ont été fondés
un peu partout, d'abord aux Etats-Unis, ensuite en Eurcpe. La
Belgique est relativement bien placée, parmi les pays européens,
grdce 4 la création, au début des années 80, du Centre d'Etudss
biogthigues (C.E.B.) de 1'iUniversité catholique de Louvain, avec,
2 sa téte, le professeur Malherbe. Cette institution dispose de-
locaux confortables sur le site de Woluwé (donc & proximité de
1la faculté de médecine) et a pu engager un persennel relativemant
nombreux. L'Université libre de Bruxelles est meins favorisée.

Le Centre de Recherches interdisciplinaires en Biloéthigue (CRIB)
n'a que trois ans. Il n'a pas de locaux propres et doit se con-
tenter de l'hospitalité de 1'Institut de Philosophie au Scibesch.
Il est dirigé par le professeur Hottois, philosophe et le profes-
sur Suzanne, anthropologue et gérildtre. On m'a fait 1'honneur de
me demander de faire partie du Comité sclentifigue de ce centre.
A cotd de ces centres de hiodéthique, rattachés a des institu-
tions d'enseignement supérieur, on @ créé de tres nombreux Co-
mités d'éthigue dans des hdpitaux. En Belgique seulement, on en

compte déjd une soixantaine. Ils regroupent des médecins travail-
lant dans 1l'institution hospitaliére, cuelques infirmiéres et,
le plus souvent, une ou deux personnalités étrangéres & 1'hépi-
tal, par exemple, un juriste, un prétre ou un philosophe. J'ai
bien connu le Comité d’éthique de 1'Institut Berdet. Son acti-
vité consiste essentiellement, ou m8me exclusivement, & exami-
ner les protocoles de recherches impliguant des malades, par
exemple essais de nouveaux médicaments. I1 veille & ce que

soient prises toutes les précautions nécessaires pour protéger
les malades, lsur épargner au maximum les inconvénients des
traitements. Il s'assure gue les malades gui "entrent dans ces

essais”, (comme nous disons) le font en toute libherté et en

caslvan




Médicale qui, gn_Belglque est le principal organisme disposant de
subsides pour la recherche scientifique. La plupart des fondations
gui soutiennent financiérement cette recherche, et en particulier

les fondations américaines, exlpent gue les protoceles soient exa-

minés et aient regu 1'approbation d'un comité d'ethique. C'est ce
qui explique leur prolifération.

Dans certains hdpitaux, le Comité d' éthique s'cccupe aussi
des. problémes éthiques (ou deontoloplque] liés aux rapports or-
dinaires, disons liés & la pratique médicale courants, entre le
malade et le médecin, En Belgique, une minorité seulement de.Co-
mités d'éthique remplissent cette fonction.

En dehors des centres de recherches en bioéthique et des Co-
mités d'éthique rattachés & des hBpitaux, il existe dans gquelques
pays, des commissions & vocation plus large, et gul ont pour mis-
sion d'étudier d'un point de vue é&levé, national, par exemple, les
prehlémes éthiques soulevés par la recherche, par les progres de:
la technique ou plus simplement par la vie en société moderne. Ici
aussi, les Etats-Unis ont donné 1'exemple.

La Commission nationale pour la protection des sujets hu-
mains soumis & la recherche bicmédicale a été instituée par une
lei de juillet 1874. Le texte de la loi stipulait la composition.
de 11 membres, 5 experts dans le domaine de la recherche sur-les
sujsts humains et 6 membres.{la majorité) n'exergant pes de disci-
pline scientifique, des avocats, des philosophes, des spécialis-
tes des affaires publiques. De 1974 & 1878, la Commission a pu-
blié 9 volumes de rapports st directives, accompagnés de 9 volu-
mes d’appendices. Ces cuvrages examinent les aspects éthicues
de 1a neurochirurgie, de la recherche sur le foetus, chez les
prisonniers, les malades mentaux en institutions, les enfants,
etc. Les principes de base reconnus par la Commission étalent
non plus seulement la protection de la perscnne des risques en-
gendrés par la recherche, mais plus largement, le respect de
1'gutonomie et la dignité de la personne.

La durée de vie de la Commission avait été limitée dés sa
créatieon ; elle dut cesser ses activités en 1878. En novembre
de cette m8me année, le Congrés des U.S.A. décidait de créer
un nouveau groupe de travail qui recut le titre de "President’s
Commission” pour 1'étude des problémes éthiques en médecine et
dans la recherche blomédicale et comportementale. Ses membres
gtaient nommés par la Maison Blanche. Elle avait ssuvent raecours
3 des consultations d'experts st tenailt des séances publiques.

Son premier rapport concerns la définition de la mart et
nous retrouvens ici des préoccupatiocns plus proches des ndtres.
Il faut remarguer que la Commission précédente n'avait pas
ahcrdé les prohlémes en rapport avec la fin de la vie. Un autre
rappart, sans doute le plus remarguable de la série des 10 rap-
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toute connalssance de cause. Un Cnmité qui a une fnnctlon semblam
ble mais centralisée, existe au Fonds de. la Recherche Scientifigue -




ports édités de 1981 a 1983, concerne 1'acharnement thérapeutique

et 1l'euthanasie, la décision de ne pas entreprendre cu d'interrompre
un traitement qui a pour seul résultat de maintenir en vie un orga-
nisme qui, sans ces moyens artificiels, cesserait rapidement de vi-
vre {exemple patient en état végétatif, en coma irréversible & 1la
suite d'un accident ou d'une maladie). Ce rapport est particuliére-
ment intéressant par la partie d'analyse des sltuations qu'il expo-
g€

Comme la précédente, cette Commission a dii cesser ses activi-
tés aprés une péricde de trois ans. En 1985, le Congrés décide de
créer un "Bloethics Board" (traduisons de nouveau par Commission de
bioéthique) constitué de 12 membres du Congrés, six démocrates et
six républicains, dont six représentants et six sénateurs. En plus,
davait &tre constitué un Comité appelé Advisory Committee qui ferait
le travail effectif et serait constitué d'experts. £n réalité, pour
des raisons politigues, cette Commission et ce Comité n'ont eu au-
cune activité jusgu'au début de cette arnde ! C'est tout récemment
que 1'Advisory Committee vient de se mettre au travail et qu'il de-
vra remettre des rapports sur ls génie génétiqus (mars 19807, sur
la recherche sur le foetus (novembre 1990) et - et ceci nous intéres-
se beaucoup plus dirsctement - 'sur 1’ alimentatlon et 1'hydratation
des mourants (mai 1930).

En Europe, peu de pays ont un Comité d' éthigue national. La
France est’ parmi ceux-ci, avec le Comité Consultatif National d'E-
thique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, créé en 1983 par
Frangois Mitterand. Il s'est occupé essentiellement des problémes
en relation avec la recherche médicale, noctamment les essals de
nouveaux traitements, les techniques de reproduction art1F101plle..
les préldvements de tissus d'embryons ou de foetus humains & des “’!:
fins thérapeutiques, dlagnosthues ou 501entifiques, les problpmes,fﬁ
éthiques posés par le %1da,_1es états vegétatifs chronlques. les. _i“
recherches sur embryons humains in vitrm.'etc. FR M

Le Danemark s'est egalempnt dote d3un'Eom1té national e
thique. G

En Belpgigue, on sent dans certains milieux, une vclonté de
créer en Comité national. Madame Wivina Demeester, secrétaire d'E-
tat & la Santé Publigue, avait orpanisé en mai 1887 un collogue
natioral de biloéthique qui avait &té préparé par six groupes de
travail. J'ai fait pertie de celui consacré & la "vie finissante”.
Les rapporteurs de ce groupe ont été le docteur Achslogh, ancilen
président de 1'Cdre des médecins st le R.P. Boris, paléentolo-
pue, reconverti & la bioéthicue et collaborateur du Centre d'é-
tudes bicéthiques de 1'UCL. C'est dire ocue les conclusions du
rapport sur la vie finissante n'ont pas apporté des solutions

trés progressistes au probléme de 1'euthanasie.

A l'sccasion.de ce collogue, nous avons pu constater fue
Mademe Demeester &tait partisane de la création d'un Comité na-
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tional. Elle aurait aimé que le Comité scientifique de ce colloque
{dont je faisais partie} devienne le noyau de ce comité permanent.
Avec le changement de gouvernement. cela ne s'est pas fait. Le co-

" mité scientifique est devenu un "groupe de travail" d'éthique bio-
médicale rattaché au Conseil Supérieur d'Hygigne. On a 1*impres-
sion qu'il essaie de se maintenir en vie en examinant (depuis un an)
un projet de loi sur 1'Insémination Artificielle par Donneur. Cet
gexamen n'est pas terminé. En un an, une gquinzaine d'articles seule-
ment ont &t& revus et commentés du point de vue bioéthique.

Lafmajorité‘deé membrés de ce groupe de travail ne vignnent
d'ailleurs plus aux réunicns ...

Revenons maintenant au droit de mourir dans la dignité. ‘Bien
que ce soit évidemment pour nous le point le plus important, je
n'en parlerai pas.longuement car je voudrais que ce soit vous qui
en parliez. Vous Btes lci pour poser vos questions, Pxprimer vos
idées, faire vos critiques. Je me contenteral de faire quelques
remarques générales et poser quelques problemes qui, je 1'espéere,
susciteront vos réactions.

Une association comme la ndtre a, au fond, un seul but :
assurer & chacun, a la fin de sa vie, le droit a l'autonomie.
Or, ce drolt, en pratique, se manifeste par deux exlgences : le
refus de 1l'acharnement thérapeutique et la demande d'euthanasie
volontaire ou. de ltaide au suicide.

Sur ls refus de 1'acharpement thérapeutique, tout le monde
gst & peu prés d'accord aujourd'hui, les médecins, le personnel
solgnant, comme les malades, le grand publie, les. crayants comme
les athées. A cet acharnement thérapeutlgue, on cppose.a juste
titre les soins palliatifs, 1l'accompagnement des mourants. Si
chacun reconnait 1'intérét des soins palliatifs, ceux-ci ne sont
disponibles .que pour un trés petit nombre, une infime minorité
des mourants. Il existe, dans le pays, guelgues équipes, en
tout guelgues dizaines de personnes (sans doute meins de 100)
pour plus de 100.000 déces par an. Des initiatives nouvelles sont
prises et on peut penser qu’elles vort aller en se multipliant,
mais on est encore loin du compte. Les soins palliatifs posent
eux-mémes certains problaémes : doivent-ils étre surtout dévelop-
pés dans des institutions spécialisées (du modéle "hospice” en
Grande-Bretagne) ou dans les hdpitaux ol le malade est soigné ;
doivent-1ls tre développés en milieu hospitalier ou au domicile
des mourants ?

Certainps personnes upposees par prlncipe 4 1'euthanasie
utilisent 1fargument des soins palliatlfs contre des organisa-
tions comme la ndtre. Ils veulent opposer esuthanasie gt soins
palliatifs, ceux-cl rendant celle- 14 inutile. C'est peut etre
vrai dans certains cas et tant misux mails je sais qu'il n'en est
pas toujours ainsi et que certains, s '{1s en avaient la possi-
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bi1ité, choisiraient, une mort plus rapide, plutdt gu'une longue
agonie, méme entourés des meilleurs soins palliatifs. Je pense
qu'il faut éviter tout chantage, toute pression, dans un sens
comme dans l'autre, en faveur de 1'euthanasie ou en faveur des
soins palliatifs. Il ne me .semble pas douteux que dans certains
hospices le climat entretenu par le psrsonnel soignant (souvent
religieux, du moins en partie) emp&che l'expression d'une demande
d'euthanasie active. Celle-ci serait ressentie par le personnel,
si dévoud, qui a tant fait pour donner les meilleurs soins, comme
une ingratitucde difficilemant acceptable et le malade est consa-
cient ‘de catte attitude.

A propos de 1a demande d'euthanasie (ou d' alde au suicide)
dont nous défendons fermement la légitimité morale, on doit se.
poser la duestion de 1'utilité d'une légalisation. Il est exact
de dire gu'aucun pays n'a aujourd'huil une loi autorisant 1'eu-
thanasie active volentaire. Peut-8tre ne sera-ce plus vrai de-
main. Nos amis hollandais appliquent depuils prés de 10 ans une
jurisprudence - attestée par des déclarations écrites. des plus

hautes instances judiciaires - qui autorise 1'euthanasievactive
volontaire pour autant que certaines ‘conditions: trés précises
soient respectées : 1°)}°1a demande instante et répétée de 1’ in~
téressé ; 2°) 1 existence d' un etat ‘de’ détresse irréversible; -
rendant la vie inquppor+ablp ;1 3°) 1 av1s de deux med901ns éta-
blissant 18% condltions precédentes.-" o

On- peut se demandpr si cette voie n'est pas celle qup nous
devrions suivre. :

. Y. Kenis.

. LE DROIT A LA VIE EST INCOMPLET
SANS

ILE DROIT A UNE MORT DIGNE

A.D.M.O. : R.W.S.




DOSSIER - SOINS PALLIATIFS  II1.

"HOSPITALISATION - S(')INS A DOMICILE

Il s'agit de la troisiéme et dermiére partie du dosstier
sur les sotns palliatifs. La premiére partte a paru dans le bul-
letin n° 32 de décembre 1988 (pp. 11 & 17) et la seconde dans le
n® 33 de mars 1989 (pp. 5 d 11). Ci-aprés on. trouvera des const—
dérations originales sur les soins palliatifs en cancérologie, du
Docteur D. RAZAVI, vice-président de 1'ADMD et les conclusions du
dogsier dressées par notre président le Nocteur Y. KENIS.

E

D. RAZAVI

QUELQUES TPEES "TROP COURTES” ET QUELQUEFDIS "ERRONEES”
A PROPOS DES SOINS PALLTATIFS EN CANCEROLOGIE.

‘ I1 existe aujourd’hui un dékat cencernant 1'organisa-
tion des soins.aux patients atteints d'une maladie dont le pro-
nostic est fatal. L'évelution de notre société a en effet ren-
fercé le rdle des professionnels de la santé dars la prise en
charge des malades en phase terminale, en raison principalement
du rétrécissement ou de la disparitinn du réseau familial indis-
pensable pour assurer ce type de soins.

Le débat gqui s'est ouvert en Belgique, ces derniéres années, &
propos des modeles de soins palliatifs & cdévelopper est un préa-
1able nécessaire dans le choix gue notre systéme. de santé devra
prendre demain quant aux formules de soins capables de répondre
aux:besoins des malades et des familles. L'organisaticn ds

soins palliatifs apparait en effet aujourd'hui indispensable pour
répondre & la diversité et & la complexité des problémes médicaux
et psychoscciaux de la phase terminale de la vie.

Ce débat souffre. cependant trés souvent d'idées "trop caurtes ou
erronées” relatives & la définition et au contenu des soins pal-




1iatifs. 51 1'on n'y prend garde, ces ldées pourraient gtre sour-
ces de nombreuses erreurs dans 1'évaluation des moyens a mettre en
oeuvre pour dédvelopper des soins palliatifs de qualité d'une part,
et de sévéres désillusions quant & leurs bénéfices pour la santé
en général d'autre part.

A PROPOS DE LA DEFINITION

Les soins palliatifs ont pour cbjectif de maintenir, voi-
re de restaurer une qualité de vie suffisamment bonne pour tes ma-
lades et leurs familles. Ils sont généralement définis par opposi-
tion aux soins curatifs. Ceci implique que las soins palliatifs
devraient s'appliquer exclusivement & la phase terminale de la vie.
Pour les affections cancéreuses cependant, 1'importance du maintien
de la qualité de vie des patients est une priorité guelque soit le
stade d'évolution de la maladie.

L'utilité palliative, & but antalgique bar exemple, de certains
traitements chirurgicaux, chimiothérapiques ou radiothérapigues

montre également le peu d'intérét & opposer soins palliatifs et
curatifs, & ce stade du développement de la cancérologie.

A PROPOS DU CONTENU

Les soins palliatifs se sont souvent .limités dans la
pratigue au contréle de la douleur en particulier, et & 1'amélio-
ration du confart physique en général, en raison principalement
du mangue de formation psycheologigue des professionnels de la
santé. La réponse aux besoins physigues (alimentatlon, hydrata-
t+inn, sommeil, confort ...} est sans doute une condition néces-
saire, mais elle n'est pas suffisante au maintien de la qualité
de vie des patients. Les soins palliatifs devraient donc avoir
pour abjectif une prise en charge la plus globale possible, qui
tienne compte également des besoins nsychologiques et sociaux
des malades et des familles. R

Le soutien psycholopigque des malades et des familles est un=
nécessité. Cependant, si ce soutien est une condition nécessai-
re pour aider les patients et les familles & faire face & une
affection cancéreuse, il n'est pas toujours suffisant. Oes
techniques psychothérapeutiques sont alors indiguées. De tel-
ies interventions ne s'improvisent certes pas et la formation
du personnel soignant dans le domaine des soins psychologigues
reste encore a4 promouvoir.

A PROPOS DES MOYENS

Le débat concernant les soins palliatifs se focalise -
fréguemment sur la nécessité de craer des institutions sur le
moddle anglo-saxon du type "Hospice”. La création de telles ins-
titutions génére souvent chez le malade la crainte d'étre relé-
gué dans un mouroir. Des solutions alternatives ont &té dévelop-
pées dans les pays anglo-saxons ; -elles commencent & voir 1le
jour en Europe sous la forme d'éguipes de soins & domicile ou
hospitaliéres, formées aux soins palliatifs, et pluridisciplinai-
res. _




—oncC NG ——

Dans les structures actuelles de fonctionnement des solns de san- .,

té d'un pays comme la Belgique, il est fllusoire de penser gue le
développement des soins palliatifs puilsse 8tre économique. Offrir
a un patient des soins palliatifs nécessite du temps et la présen-
ce de nombreux intervenants ayant acquis un haut niveau de compé-
tence et poursuivant une formatior continue. Ceci d'autant plus
qu'il existe également une technologie au service des soins pal-
liatifs.

A PROPDS DES CONSEQUENCES

, ~On entend aussi dire fréguemment que le développement
des soins palliatifs permettra de contourner les problémes rela-
tifs & 1l'euthanasie et de faire "avorter” le débat gui s'est en-
gagé & ce propos. Il est pourtant probable qu'ume plus grande
écoute des patients permettra 1’expression d'une pluralité d'at-
titudes par rappert 2 la fin de la vie et donc par rapport &
1l'euthanasie. Or, les soigpants ne sont actuellement nullement

préparés a faire face & ces situations.

Signalons enfin que le contréle de la douleur chez les patients
cancéreux n'est pas toujours total. Beaucoup de travaux menés
dans ce domaine mentionnent que des douleurs résiduelles persis-
tent souvent malgré leur réduction significative sous 1’affet.des
traitements antalgiques. Il est donc trop optimiste de penser

que dans 1'état actusl des possibilités thérapeutiques, le dé-
veloppement des soins palliatifs puisse permettre le contrile

de toutes les douleurs. Ceci sst le cas épalement pour le con-
trdle d'autres symptémes.

En conclusion, s'il existe une nécessité de développer
des soins palliatifs, 11 n'y a certainement pas encore de "mo-
déle idéal qu'il suffirait d'importer”. L'organisation de ces
soins nécessitera une pluralité d'expériences gui tiennent compte
du type d'affection en cause et des besoins régionaux qui peuvent
étre trés différents. L'évaluation de ces expériences, la mise
egn place d'un enseignement et le développement de la recherche
constitueront une premidre &tape pour l'organisation de soins
palliatifs optimaux. '

Docteur D. RAZAVI.

17.
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- Y Kenis
CONCLUSIONS

Notre dossier sur les scins palliatifs se termine dans ce nu-
méro. Nous avons publié trois articles sur des expériences réalisées
en Belgique. La premiére & Bruxelles, par une équipe pluridiscipli-
naire qui fournit des soins palliatifs & domicile & des malades en
phase terminale ; la seconde & Liége, mise en route en mai 1985 (la
méme année que la précédente) et gul s'intitule "Service d’Aide aux
grands malades”. La troisigme expérience concerne une unité de soins
palliatifs fonctionmant en milieu hospitalier (U.CuL., Woluwg) de-
puis septembre 19B86. Quelgues éguipes supplémentaires travaillent
en province, notamment C.R.I.S. & VYerviers. Au total, pour la partie
francophone du pays, il n'y a certainement pas plus d'une dizaine
d'institutions ou organismes, la plupart avec un personnel réduit
3 une demi-douzaine, maximum une douzaine de personnes.'ﬂéme en
tenant compte de la différence de population, con est trés loin de
la situation existant aux Etats-Unis, ol le nombre de programmes
"hospices" doit approcher des deux mille.

L'association d'idées entre les soins palliatifs aux mourants
at le mouvement "hospices" vient du fait que les deux notions ont
&étd 1iées au moment de 12 création du St. Christopher's Hospice, &
Londres, par Cicely Saunders, 31 y a un peu plus de vingt ans.
Actueliement, la création de centres spéclaliséa pour les soins
aux mourants est critiqués par certains, qui ont peur de voir ré-
apparaitre des mouroirs et qui pensent qu'il serait préférable de
promouveir, dans tous les hopitaux, pour les malades en phase ter-
minale, des soins de qualité équivalentsia.ceux qu'on peut receveir
dans les hospices. Les mourants pourraient ainsi, s'ils n'ont pas
la possihilité ou le désir de rester chez eux, continuer a4 rece-
voir les soins les plus appropriés jusqu'ad la fin, dans 1'institu-
tion off ils ont été trattés initialement. C'est ce qul est tenté,
sur une Schelle encore modeste, par le groupe du professeur Deckers

By

3 1'U.C.L. pour des malades cancérsux.

Je voudrais conclure en répétant ce gue je disais dans mon
éditorial de mars 198§, Si une politique de santé qui favorise le
développement des soins palliatifs diminue la demande d'euthanasie,
je serai le premier & m'en réjouir, mais il ne faudrait pas pour
autant se servir de cet argument pour bloguer toute discussion
sur 1'euthanasie volontaire et sur la possibilité de la rendre,
dans certains cas, légale, ou du moins permise.
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