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ADM D asbl

To be the first or not to be the first

Tel était le titre de ma communication pour le Congrés de fa World Federation of Right to Die Societies qui
s’est tenu & Boston au début du mois de septembre. A cette époque, la question était d’actualité. Deux parlements
débattaient en effet de la question de la dépénalisation de I’euthanasie : celui des Pays-Bas et le notre.

N'avions-nous pas entendu certains de nos opposants argumenter que la Belgique n’allait quand méme pas
¢tre le premier pays du monde 4 dépénaliser I’ euthanasie. ..

Le 28 novembre, cette crainte pouvait &tre remisée une fois pour toutes au vestiaire des mauvais arguments:
la deuxiéme chambre des Pays-Bas, I’équivalent de notre Chambre des Représentants, votait 3 une large majorité
une loi portant sur le “contrdle de I'interruption de vie pratiquée sur demande et de 1’aide au suicide”.

Alors que les t€lévisions du monde entier étaient présentes aux Pays-Bas au moment de ce vote historique,
la couverture de cet événement a été bien timide en Belgique, surtout du c6té francophone. Lassitude devant un débat
qui §’€ternise chez nous? Peur devant une solution juridique proposée dans le cadre d’un débat éthique?

Car cette loi aux termes simples et non équivoques est une parfaite illustration du principe de ce qui se
congoit bien s’énonce clairement. De 13 & dire qu’il faut “copier” nos voisins est un pas que je ne franchirais pas: a
chaque pays, ses spécificités. Mais nous pouvons 2 toute le moins nous inspirer des principes qui ont été dégagés par
Iexpérience des Pays-Bas et certainement des études qui ont pu y étre réalisées sans cette chape d’opacité que nous
avons trop longtemps connue en Belgique.

Autre argument sans cesse avancé par nos adversaires: attitude du corps médical. Sans espérer qu’en
Belgique nous connaissions la méme situation qu’aux Pays-Bas, & savoir la parfaite collaboration 2 la recherche
d’une solution des différents corps de la société, en ce compris les autorités médicales , il s’agit de couper les ailes
a ce canard. Le Conseil de I’Ordre, en son avis du 15 janvier 2000, s’est prononcé 4 la normande: ni pour ni contre
une législation, I.” Académie royale de médecine a adopté une attitude nuancée. Le Comité d’éthique de 1a Fédération
des Maisons Médicales se déclare partisan d’une 1égislation. ...Nous sommes fort loin des prises de position péremp-
toires énoncées par quelques ténors de 1" Absym. :

Tout récemment, un “groupe de travail euthanasie”, mené par le docteur Creplet et 1'avocat Dayez, se
présentait & la presse, fort d’une pétition ayant rassemblé trois mille signatures dont deux mille de médecins. Selon
ces porte-parole de ce “groupe de travail,” ces trois mille personnes se seraient prononcées contre la proposition de
loi Mahoux et consorts. Bel exemple de désinformation. En réalité, ce texte, diffusé en juin 2000 par le Journal du
Médecin & grand renfort de moyens, est un modele d’ambiguité: il y est question de ’organisation d’un débat
authentique et ouvert dans la société. Qui pourrait s’y opposer ? Il est également demandé que 1’on ne touche pas
au Code pénal. Les veeux des signataires étaient déja exaucés depuis juillet. ..

En d’autres termes, quel beau pétard mouillé!

C’était nous tendre la perche pour présenter le résultat de notre appel aux termes clairs qui a recueilli douze
mille signatures partni lesquelles celles de plusicurs recteurs d’universités, de 2.500 médecins dont divers chefs de
service de neurologie et d’oncologie...Que 2.500 médecins se soient donnés la peine de répondre est sans aucun
doute un signe trés encourageant.

Longtemps I’ADMD avait I"impression de plaider dans le désert pour que s’ouvre ce débat. Ceux qui hier
s’opposaient au principe méme de la discussion, paraissent aujourd’hui jamais rassasiés, méme aprés 20 heures de
discussion autour de ia définition de 1’euthanasie qui avait pourtant déja été proposée par le Comité consultatif de
bioéthique..

11 faut savoir conclure un débat. C’est déja trop tard pour Charly Rayen et Jean-Marie Lorand qui ont tous
deux tiré leur révérence, le premier dans des souffrances atroces, le second aidé par un médecin courageux qui avait
su I’entendre. Mais pour reprendre I’expression de Jacques Pohier au congrés de Boston, il y a tous les patients
inconnus qui, hier déja, aujourd’hui encore, doivent aller jusqu’au bout de leurs souffrances sans pouvoir bénéficier
de cet ultime acte de solidarité. Car, aux donneurs de legons, je peux 1’affirmer: il n’existe pas beaucoup de médecins
au Royaume de Belgique préts & subir des poursuites judiciaires pour accomplir ce dernier soin médical.. ..

Jacqueline Herremans
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?;Les cormmsslon_s contrrbueront en outre’d la transparence en matlere de contrdle de l’mterruptmn de ia
;"Vle_ etdel’ a1de au' urcrde par la publlcatron de rapports annuels presentant ouvertement miais de | maniére
¥ _anonyme les ¢as concrets qu elles auront: evalues sur. la base des cnteres de rmnutle D autre- part le
‘nouveau: role des commlss10ns st1mu1era par tous ces aspects 1’att1tude rlgoureuse et mmutreuse des
.medeCIHS : : : . . i J R L : L

Afm de Veﬂler a'l’umforrmte des av1s'des dlfferentes commlssmns une conceltatlon penodlque aura heu
;'entre Ies pre31d' ,ts des cormmsswns en presence de representants du College des procureurs generaux et

] a' no_uvelle 10 mclut egalement des'f’dlsposmons concernant Tes: demandes d’mterrupuon de Ia V1e
forrnulees par des’ miineurs dageetl aide ali suicide de mineurs; En effet on considére que les n:uneurs
peuvent &tre: capables du discernement nécessaire pour formu}el une. demande d’mterruptlon de la vie a
‘{_la fois _]ustlf1ee ; _‘-mrlrement reﬂechte La 1eglslat10n rejomt les d1sp0s1t10ns legales promuiguees au sujet
“des actes medwaux concernant des ‘mineufs, qui partent. di principe que les jeunes de seize ¢t dix-sept
-ans’ peuvent prendre hbrement Ieur de01510n Dans les casde: demandes d’rnterruphon de la'vieet d’arde
f:au surcrde 1es parents dowent toutefors étre 1mp]1ques dans la pnse de decrslon Pour des jeunes Agés de'
“douze i seize ans, autorlsatlon des parents ou-du’ tuteur est equ1se Dans 'e_contexte egalement le
affmedecm d01t satlsfalre aux crlteres de rlgueur et de minutle susmentlonnes : S -

-TeStaments

:Enfm 1 10 reconnzut exphcrtement la Vahdrte des declaratrons 'de Volonte ecrrtes concemant l’mter—
;"ruptlon de 'a vie (ce que I'on appelle les “testaments de Vre”) Le medecm est autonse a fajre dro1t aune
“telle deciaration ‘amoins qu’il n’ait des raisons’ valables de s’ y refuser, comme, par exemple les progres
Faits | par Ta’ medecme depuls la redactlon du. testament ou le manque de clarte de Ia declaratmn Si Te
: medec_ [ est'autonse & faire. droit & 1a eclaratlon mais ce umquement dans le respect des autres crrteres
dei ngueur étde mmut1 01tes dans 1a: proposmon de 101 11 ne. peut toutefms Y. etre obhge '_ '

ﬂ 1rnp0rte' que: 1e p"t:lent'et le medecm'_salent-dlscute autant que falr'_ se peut du contenu de la declaratlon_
.afin de- _ :' et.de. premser les souha1ts du patlent Le: medecm fera part au pat1ent des condltlons.
;‘posees A 1’ acceptatlon de sa demande d’mterruptlon de la Vle S S L

Ce texte a été établi sur la base d’un communiqué de presse
du Ministére néerlandais de la Justice du 29/11/00.

Le texte intégral de la loi sera publi¢ dans notre prochain builetin

Voir aussi notre rubrique « Dossier » de ce bulletin qui retrace 'évolution de 20 années d’expérience de la dépénalisation
de Uenthanasie aux Pays-Bas
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UNE REFLEXION DE Roger LALLEMAND

Le Journal du Theatre de Poche n 2 decembre 2000

rupture d’'un consensus ancien aussi unanime gue silencieux. Car les évidences éthiques que 'on ne conteste
pas se taisent, méme lorsque les pratiques trahissent leurs exigences. Et puis une parole se i&ve pour demander
une cohérence entre la norme et les actes. Nous vivons ainsi une expérience que nous avons cennue lors du débat
sur I'avortement. Il y a 10 ans, sous le régne d'une régle totalement déconnectée des pratiques, nous assistions a la
mulitiplication quasiment publique de sa violation. Les centres dits « extrahospitaliers » pratiquaient ouvertement des
interruptions veolontaires de grossesse : ils publiaient méme leurs statistiques. Les parguets ne réagissaient pas. Un
député qui demandait le maintien de 'interdit pénal radical souhaitait aussi en méme temps gue I'on n'entrave pas les
pratiques d’avortement. Il demandait méme que « les juges ferment les yeux ».
Ce fut assurément chose faite.
La méme problématique, le méme divorce entre la loi et le réel, se manifeste aujourd’hui. Il est incontestable que des
euthanasies se pratiquent. On en publie les statistiques. Mais c’est au niveau du débat théorique gue la tension se
deploie.
En vérité, personne, selon toutes les apparences, ne demande et ne souhaite Papplication véritable de la loi. Personne
ne requiert de poursuites conire les médecins. Ce qui fait probléme, ¢'est la |égalisation des pratiques, c’est-a-dire
dans la loi ce que ['on admet implicitement dans les faits.
Deux guestions dominent le débat. Et d’abord le statut de la volonté : une personne adulte, déterminee et lucide, qui
subit un mal incurable et des souffrances inapaisables peut-elle obtenir, en accord avec son médecin, qu'il soit mis fin
a sa vie ? La problematique s’appuie sur le statut de la personne et sur son autonomie : dispose-t-elle d'un droit de
décider souverainement de sa mort 7 Le débat est ancien. Dans toutes les sociétes dominées par les idéologies
religieuses, a quelques exceptions prés, la réponse fut toujours négative car, selon elles, la vie appartient a Dieu. Mais
Faffirmation ne suscite plus 'unanimité aujourd’hui. Une proposition de loi, signée par les représentants de trois
familles politigues reconnait un droit a euthanasie et en définit les conditions de légitimité. L' évolution est flagrante
et elle engage un avenir.
La deuxiéme question tient au statut des opinions dans un Etat de droit : une éthique se divise, suscite des opinions
opposees, des courants divergents. Est-il admissible que la loi pénale consacre ce qui n'est plus qu'une opinion
particuliere, qu'elle sanctionne pénalement ceux qui la contestent dans leurs pratiques au nom d'une éthique
opposee ?
La réponse touche au ceeur de la démocratie. Il y a aujourd’hui des milliers de médecins, de professeurs, trois recteurs
d'université et d'innombrables citoyens qui, par écrit, ont demandé expressément la madification de la loi de linter-
diction d'euthanasie, comme ils 'exigeaient hier, en matiére d'avortement. Leur engagement public révéle la rupture
avec le passe. Le 1égislateur doit répondre & ces demandes, car il [ui incombe d'assurer la coexistence des idéologies
qui s’opposent et non la suprématie intolerante de ['une d’elles.
La divergence des &thiques nous engage tous : elle renvoie le choix a la liberté de chaque citoyen, mais elle demande
en méme temps a la loi de définir le cadre de cette liberté et les conditions de son exercice ;| maladie incurable,
souffrances inapaisables, existence d'un second médecin, rapport écrit, ...
En vérité, la réforme proposée veut instaurer la coexistence de morales divergentes, ce qui est le sol de toute
démocratie. Et en méme temps, elle veut garantir une transparence des pratiques, une médecine ouverte fondée sur
la liberté des citoyens. Elle entend assurer une cohérence du réel avec la loi. Car, nous l'avons appris, |a tolérance
généralisée de lillégalité, il faut le souligner, permet certes le meilleur, mais aussi le pire : elle détruit la cohérence
entre le discours et la pratique, entre la norme et les comportements. Elle ouvre la porte a tous les abus qui marquent
I'enfouissement des pratiques dans le non-dit, et dans la semi-clandestinité. La future loi, en vérité — on I'a constaté
avec I'LV.G. — n"augmentera pas le nombre des euthanasies. Elle ne les valorisera pas non plus. Mais elle changera
le rapport du malade au médecin. Elle ouvrira le dialogue trop souvent rétracté par peur de l'lliégalité. Elle remettra au
jour et dans le respect profond de la volonté de chacun la discussion sur le sens de la vie et le débat a propos de la
mort.
Notre société se grandira en regardant en face ses pratiques mais aussi en affirmant dans la rigueur, aussi loin gu'il
soit possible, le respect de la dignité et de autonomie de chaque personne.
Telle est une des exigences fondatrices de la citoyenneté.

i a question de I'euthanasie suscite un des grands débats éthiques des dix demigres années. Elle s'inscrit dans la

" Avocat, président honoraire du Sénat.
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Au moment de metire ce bulletin sous presse, les
discussions sont toujours en cours aux commissions de
la Justice et des Affaires sociales du Sénat. Divers
amendements ont ét¢ proposés A la proposition initiale
dite Mahoux et consorts pour tenir compte des
critiques de certains sénateurs de la majorité ainsi que
des éléments recueillis lors des auditions.

On peut résumer comme suil essentiel de ces
amendements :

» Au lieu d’insérer une exception dans le code pénal,
une lol particuliére prévoirait que le médecin qui se
conforme aux dispositions prévies ne conunettrait
pas d’infraction

* Sile médecin est d’avis que le décés n'interviendra
manifestement pas a bréve échéance, deux médecins
(et non un seul) doivent étve consultés et un délai
d’'ur mois doit s’écouler entre la demande initiale
du patient et euthanasie.

s La déclaration de décés doit éire transmise non aut
Parquet mais bien a une commission composée de
médecins et de juristes.

Le PSC et le CVP ont déclaré que ces amendements ne
changeaient pas la philosophie de la proposition et que
leur hostilité restait entiére, Tl faut regretter la défection
de certains sénateurs PRL et écolos : le sénateur PRL
A. Destexhe, aprés avoir eu une attitude ambigué lors
des auditions, a déclaré & la presse qu’il voterait contre
la proposition de dépénalisation et déposerait avec
d’autres une nouvelle proposition qui ne dépénaliserait
pas I'enthanasie mais se limiterait a définir des régles
pour 'accompagnement en fin de vie. L’ attitude de
certains sénateurs écolos dont notamment Paul Galand
est également hostile, La sénatrice Marie Nagy,
pourtant co-signataire de la proposition de loi arc-en-
ciel avait, dans une interview, émis €galement des
réserves (voir ci-aprés la lettre remarquable que lui
avait adressée a cette occasion un de nos membres).
Mais par la suite, Marie Nagy a tenu des propos
rassurants quant 4 sa volonté de voir le Sénat adopter
une législation claire en matiere d’euthanasie.

L’opposition a déposé une centaine d’amendements,
avec la volonté manifeste de faire tratner le débat. La
proposition de loi ne sera vraisemblablement adoptée
qu’an début de 2001 en commission. Mais il restera
encore 4 franchir le cap du Sénat en séance pléniére et

de la Chambre et on peut s’attendre & une rude
bataille...Cété flamand, il semble acquis que les votes
do VLD (Hbéraux), du SP (socialistes) et des
écologistes (Agalev) seront favorables a la dépénali-
sation. Le sénateur Vankrunkelsven de la VU s’est
joint aux sénateurs Mahoux et consorts pour le dép6t
de certains amendements. C6té€ francophone, la
situation est moins claire. Certains écolos $’abstien-
dront sans doute. Ia fédération PRL-FDE-MCC
s’appréte 4 émettre plusieurs votes négatifs,
notarmment ceux de Nathalie de T’Serclaes, MCC et
d’ Alain Destexhe. Les libéraux seraient-ils plus tentés
par un calcul politique (un renforcement via de
nouveaux transfuges du PSC) que par un vote en
accord avec leurs conceptions philosophiques du
respect de [D'antonomie de la personne qu’ils
proclament pourtant ? En invoquant la liberté de
conscience pour les votes en matiére éthique, ils arrive-
raient au résultat paradoxal de refuser 1’exercice de
cette méme liberté a celles et & ceux qui entendent
vivre et mourir en fonction de leurs conceptions
philosophiques ou confessionnelles..

LES CONTRADICTIONS
DU SENATEUR DESTEXHE

Le sénateur Destexhe, qui est médecin et qui se
présente comme un partisan de 1’autodétermination et
de I’autonomie de la personne, a déclaré au Journal du
Médecin qu'il ne votera pas la loi sur I'euthanasie. I1
reconnait pourtant que « les soins palliatifs ne peuvent
a eux seuls constituer la seule réponse pour assurer une
fin digne ». Si la situation est telle (et c’est effecti-
vement le cas), pourquoi veut-il le maintien du statu
quo 7 Car c’est bien & cela que revient le refus de voter
pour la proposition de loi déposée par les six sénateurs
chefs de groupe de la majorité.

Ses arguments étonnent. T1 reproche & la proposition
d’amalgamer 1'euthanasie des malades en phase
terminale et la mort d’un malade qui souffre, mais qui
peut encore vivre plusieurs années, la premigre étant la
seule, & ses yeux, qui pourrait &tre légalisée. La
seconde, dit-il, « doit &tre qualifiée de suicide médica-
lement assisté », affirmation péremptoire, qui change
le sens des mots sans aucune justification.

ADM D asbl
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Mais est-il logique (et humain) d’accorder la mort par
compassion 4 un malade dont les souffrances seront de
toute fagon bréves, et la refuser & celui dont les
souffrances sont non seulement insupportables, mais
qui pourraient, en plus, durer des années ? Nos lecteurs
connaissent le cas de J-M. Lorand, qui a trouvé un
médecin courageux pour Iaider, et celui du malade qui
n’en a pas trouvé et qui s’est jeté par la fenétre du
huitiéme étage de la clinique Saint-Luc.

La loi doit s’appliquer au plus grand nombre, dit le
sénateur, et elle ne peut pas transgresser interdit de
tuer. Autoriser [’euthanasie, dans des conditions
strictement définies, ne supprime pas 1'interdit de tuer
en tant que valeur générale, pas plus que ne la fait la
notion de légitime défense, qui est certainement une
éventualité¢ beaucoup plus rare que ’euthanasie et au
sujet de laquelle on a pourtant jugé utile de légiférer.
« La société belge, contrairement avx Pays-Bas, n’a
aucune expérience en matiere d’euthanasie. Il n’y a
que quelques études parcellaires, aux méthodes contes-
tables... ». Nous avons justement 'avantage de
pouvoir profiter de I"expérience acquise aux Pays-Bas
depuis un quart de sidcle. Il n’est pas étonnant que les
¢tudes soient rares, alors que le phénoméne étudié est
interdit par la loi, et donc clandestin. L’ étude qui a été
faite malgré cet obstacle et & laquelle il est fait allusion
dans notre lettre aux sénateurs citée dans ce bulletin, a
été publiée dans une revue médicale du plus haut
niveau scientifique, qui n’aurait certainement pas
accepté un travail de méthodologie douteuse.

« Le risque économique ne¢ peut étre totalement
écarté... Le malade pourrait demander & en finir, non
parce qu’il le souhaite vraiment mais parce que c’est
mieux pour sa famille, voire pour la société ». Les
conditions imposées aux deux (ou trois) médecins
impliqués dans le processus euthanasique représentent,
a nos yeux, la meilleure garantie contre un tel abus.
Aux termes de la loi proposée, le médecin peut refuser
de pratiquer I’euthanasie parce qu’il considere celle-ci
comme incompatible avec ses propres convictions
morales (c’est la clause de conscience), mais il doit la
refuser s’il n’est pas intimement convaincu que la
demande est motivée par 1’état de détresse ou de
souffrance du patient.

Le sénateur Destexhe reconnait au patient, méme celui
qui n’est pas en phase terminale, le droit de mourir,
mais il ne lui donne aucun moyen d’exercer ce droit.
L’expérience acquise comme président de 1"ADMD
m’a convaincu que beaucoup de malades qui souffrent
au point de vouloir mourir ne trouvent pas de médecin
prét a transgresser la loi. Peut-on vraiment reprocher &
quelqu’un d’hésiter & mettre en péril sa carriére, sa vie
professionpelle et familiale en commettant un acte que

la loi actuelle considére comime un assassinat ?
Yvon Kenis

CONTRIBUTIONS AU DEBAT

EUTHANASIE : COMPRENDRE ET ADMETTRE
Nous reproduisons ci-aprés un article signé par six profes-
seurs de U'Université catholique de Louvain qui monire
que le corps professoral de cette université est loin de
suivre unagnimement la position partisane des autorités de
cette institution. Nous saluons et nous remercions les

N

signataires pour lewr importante contribution ¢ noire
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10 et 11 novembre 2000

La question de la dépénalisation éventuelle de 1’eutha-
nasie demandée a fait ’objet de nombreuses discus-
sions ou confrontations. Tout ce qui est imaginable a
été dit, semble-t-il, dans les lieux et les moments
réservés 4 cette importante question. La volonté
d’aboutir a une conclusion acceptée par toutes les
tendances présentes en Belgique ne mangue pas, mais
un consensus parait difficile 4 obtenir, notamment en
raison du refus de certains chrétiens d’admettre
I’euthanasie, mé&me en cas de souffrances extrémes et
méme si elle est parfaitement encadrée par des disposi-
tions légales et institutionnelles appropriées : la mort
ne pourrait pas faire I’objet d’une décision humaine car
tl §’agit de I'aboutissement naturel de la vie, du
passage vers une autre vie, surnaturelle, et dont le
moment ne peut &tre fixé que par Dieu. Cette
conception du sens de la mort charnelle est
¢minemment respectable, mais elle n’est pas partagée
par I’ensemble des citoyens, ni méme par tous les
chrétiens.

Nous pensons qu’il est utile de considérer le probléme
sous un aspect fondamental que des implications
socio-économiques ¢t pénales éventuelles d’une
euthanasie 1égalisée semblent constamment refouler
au second plan. Il s agit du respect mutuel de positions
éthiques différentes et également

respectables, Dans 1’état actuel des maeurs en matiére
d’euthanasie, il semble bien que la revendication d’un
droit de I’individu a choisir les modalités de sa propre
mort soit exprimée par une partie du corps social qui se
réclame d'une éthique centrée sur I"autonomie de
Pindividu. Peu importe ici le pourcentage d’une telle
opinion dans la population ; le déterminer exactement
serait d’ailleurs difficile, voire inutile, dans la mesure
ou I'expression méme de Iopinion en la matidre
dépend fortement des conditions dans lesquelles elle
est sollicitée. La question est de savoir s’il est
acceptable dans une maticre aussi sensible et person-
nelle, qu’une conception sur la maniere de terminer sa
vie, flit-elle majoritaire, soit imposée comme elle Iest
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aujourd’hui & un individu condamné par la maladie et
qui préfere la mort a la souffrance et qu'elle fasse
considérer comme assassin un médecin qui, au plus
profond de lui-méme, a considéré qu’a partir d’un
certain degré de souffrance et de dégradation, son aide
était 1égitime.

Il nous semble que chacun devrait avoir le droit de
vivre et surtout de mourir selon ses conceptions et ses
croyances et que la possibilité de choisir une mort
volontaire ‘anticipée’ par le recours & un médecin dont
les conceptions vont dans le méme sens devrait
pouvoir &tre admise, en particulier avant que la
dégradation rende le grand départ inutilement pénible.
A Dlargument 1égitime de certaines équipes de soing
palliatifs selon lequel leurs malades entrant en phase
terminale ‘naturelle’ bénéficient souvent d’un
approfondissement soudain et authentique de la
relation avec les proches, on peut opposer celui, tout
aussi légitime de Iimpact psychologique bénéfique
d’un épisode organisé de ‘départ’ plus précoce, avant
’apparition des symptomes les plus invalidants qui
peuvent précisément altérer cette relation et méme la
rendre impossible ; au cours de celui-ci peuvent aussi
s’instaurer paisiblement des rapports trés profonds et
positifs que les avatars de la vie ordinaire et la crainte
de la mort renvoient toujours a plus tard.

Recentrer le débat autour de 'individu et de son droit
d’interrompre sa vie lorsqu’elle risque 4 ses yeux de
perdre son sens, pourrait étre également susceptible de
faire progresser le débat autour des cas de perte ixréver-
sible de conscience ou d’entendement, tels qu’on peut
les rencontrer lors d’accidents de l1a route, d’accidents
vasculaires ot dans des maladies graves du systéme
nerveux. Lorsque ces troubles graves surviennent & un
dge ol les ressources vitales sont amoindries, le
pronostic d’un rétablissement satisfaisant devient
improbable et le patient n'a plus, et n’aura sans doute
plus jamais I’occasion d’exprimer sa volonté quant &
son désir de prolonger ou non une existence radica-
lement modifiée. Est-il raisonnable d’interdire a4 un
individu d’obtenir une mort calme dont il aurait
exprimé clairement et & plusieurs reprises le souhait,
notamment dans un testament de vie, dans I’hypothese
oll son état: le priverait de pouvoir rappeler cette
volonté ? Ft dans le cas d’un coma irréversible,
pourquoi refuser ce droit lersque le sujet devenu
totalement incapable avait depuis longtemps envisagé
le cas et signifié sa demande ? Un refus reviendrait,
nous semble-t-il, & imposer a cet individu, contre sa
volonté, une aliénation croissante et & le précipiter,
impuissant, dans une séquence douloureuse, le plus
souvent hors de ses murs et privé des stimulations
familieres.

Un minimum de tolérance devrait permettre de
coexister dans le respect mutuel. Anticiper sa propre
mort peut &tre, pour certains, & la fois un moyen de la
conjurer, de lui jouer en quelque sorte un mauvais tour,

et de contréler plus sereinement la souffrance
psychique que la perspective du délabrement physique
et de la perte de I’autonomie, probablement plus que
celle de la souffrance physique, ne mangue jamais
d’entrafner lorsque le processus de mort a commenceé a
se manifester. L’acceptation d’une telle anticipation
n’empéche en rien ceux qui souhaitent supporter
stofquement la souffrance jusqu’a I'ultime moment de
suivre la voie qu’ils ont choisie. 1l faut cesser, nous
semble-t-il, de prétendre au monopole de 1’Ethique et
méme de vouloir établir une hiérarchie entre des
valeurs également respectables.

Jean Bricmont, professeur a la Faculté des Sciences,
Jean-Yves Carlier, professeur i la faculté de Droit,
Christian Panier, maitre de conférence 2 la Faculté de Droit,
Frangois Rigaux, professewr ¢ 4 la Faculté des Sciences,
JacquesWeyers, professeur ord. 4 1a Faculté des Sciences,
Marc-Henri Weyers, chef de travaux & la Faculté de psycho-
logie et des sciences de 1’éducation

de I"Université catholigue de Louvain (UCL)

POUR LA LIBERTE DE CHOISIR UNE
MORT DIGNE

Le débat éthique sur 1'euthanasie pose la question
centrale de I’homme face & la souffrance et 4 la mort.
La mort que notre société a eu tendance a rejeter dans
I’ombre, dans le silence des hopitaux. En Belgique,
nous sommes quelgue 70 % & mourir dans les institu-
tions hospitaligres. La souffrance, question éternelle
qui a traversé I’histoire de la philosophie. Sublimée
dans la tradition judéo-chrétienne, liée & la notion de
faute, la souffrance a la vie dure. Que I’on songe 4 la
difficulté a faire accepter 1’accouchement sans
douleur... ou encore a ces curctages & vifs qui étaient
pratiqués dans les années septante sur des femmes qui
se présentaient dans les hopitaux aprés des avorte-
ments clandestins.

Le traitement de la douleur représente une dimension
récente de I"art de guérir, la médecine s’étant bien plus
intéressée 4 la maladie qu’au malade. Lorsque I'étre
humain est envahi par la souffrance, qu’il n’est plus
que douleur, il n’y a plus de place & la communication
avec les autres, & 1a liberté de faire des choix.

Nul ne conteste ’absolue nécessité de développer la
médecine palliative que je préfére nommer
“supportive”, Mais il reste des questions anxquelles la
médecine ne peut répondre.

La lutte contre la douleur ne peut &tre un hédonisme
plat, ni la suppression de toute douleur un but en soi.
Assommer une personne de sédatifs de telle sorte
qu’elle se trouve coupée du monde extérieur représente
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une atteinte & 1’intégrité humaine. La médecine se
grandit lorsqu’en luttant contre la douleur, elle
réintegre le malade dans la société et restitue a
Phomme et 4 la femme son autonomie, sa capacité de
maitriser son destin.

La souifrance est la premidre cause des demandes
d’euthanasie. Non pas seulement la douleur physique
mais surtout le sentiment de déchéance, de pette de
sens de sa vie, de devenir le émoin impuissant de sa
propre dégradation, la crainte aussi d’une mort atroce
imposée.

Le caractére intolérable des souffrances morales ou
physiques ne peut étre apprécié que par la personne
elle-méme. Notre exigence humaniste interdit tout
critere dit objectif, toute généralisation fiit-elle basée
sur des critéres pseudo scientifiques. Il n’est pas nen
plus acceptable que des tiers s’érigent en juge de notre
propre souffrance.

Aujourd’hui, 2 la suite du large débat qui s’est
développé tant dans I'enceinte du Sénat que dans la
société, sont devenues marginales les rares voix qui
s’expriment pour la condamnation d’un acte qui
consiste 4 mettre fin, A sa demande, aux souffrances
inapaisables d’une personne atteinte d’une maladie
incurable. Tl est reconnu une 1égitimité éthique a ce
geste de profonde solidarité humaine méme aupres de
cenx qui demeurent hostiles & une dépénalisation de
I’euthanasie.

1 est vrai qu’a c6té de la morale qui voulait que la vie
soit un bien supréme qui n’appartenait pas a 'homme
et auquel il ne pouvait toucher sous aucun prétexte
(sauf la peine de mort...), s est développée une autre
conception qui veut que I’homme dispose d’un droit
sur sa propre vie. Cette conception va au-deld des
clivages classiques entre les croyants et les non-
croyants. L’ Association pour le Droit de Mourir dans
la Dignité est fondamentalement pluraliste et compte
parmi ses membres nombre de croyants qui veulent
vivre leur foi en hommes libres et revendiquent le droit
de décider de la maniére dont ils veulent vivre les
derniers moments de leur existence.

Cette conception s’appuie sur le respect de ["auto-
nomie de la personne sans que toutefois cette
autonomie:soit idéalisée. Notre degré d’autonomie
dépend d’une série de facteurs dont nous ne sormmes
pas toujours maitres. La douleur, I'isolement, notre
place dans la société, ’absence d’information éclairée,
sont autant de causes qui peuvent altérer notre raison-
nement. Cette autonomiec ne peut s’exercer
valablement qu’au sein d’une société démocratique et
solidaire qui inscrit parmi ses priorités I’acces de tous
a une médecine de qualité.

1l est essentiel que chacun puisse vivre et mourir en
fonction de ses convictions religieuses ou philoso-
phiques. Or, ce libre choix est entravé aujourd’hui par
Pinterdit légal relayé par le code de déontologie
meédicale. Un des effets de cet interdit dont on

n’apprécie pas toujours ’importance est en effet de
pervertir profondément le dialogue médecin-patient
sur la question de la mort. Comment ne pas
comprendre la tentation du médecin d’éluder une
question qui peut éventuellement le conduire 3 devoir
répondre d’un acte qualifié aujourd’hui d’assassinat 7
Une loi qui dépénaliserait sans ¢quivoque I'exception
d’cuthanasie tout en précisant les nécessaires limites et
contrbles est indispensable pour nous permettre de
nous s’exprimer librement sur la maniére dont nous
concevons la fin de notre vie et pour donner au
médecin la possibilité de remplir jusqu’a son terme, y
compris par une aide active 4 mourir, sa mission d’aide
et de soutien. Une société démocratique et pluraliste se
doit de permettre la coexistence de conceptions
différentes touchant & la vie et la mort et de créer un
espace de liberté dans le respect des convictions de
chacun et sans rien imposer & personne.

Tacqueline Herremans

UNE LETTRE A MADAME MARIE NAGY

Madame la Sénatrice,

Concerne : euthanasie

En septembre je vous avais adressé copie d’un
courrier que j'adressais aux secrétaires Sédéraux du
parti Ecolo. Contrairement & ceux-ci d’ailleurs, vous
m’avez aimablement répondu en me communiquant le
texte de votre déclaration au Sénat.

Ce jeudi 9 courant, je lis dans le journal « Le Soir »,
une mini-interview que vous auriez accordée a la
presse a loccasion de la reprise des travaux de la
commission du Sénat sur I’ euthanasie.

Permettez-moi de réagir i ce texte. Pour ma part qie
U'on dépénalise I'euthanasie ou qu’on Iautorise au
travers d’'une loi de procédure spéciale, peu me chaut :
Uimportant est de rendre possible I'euthanasie, dans le
cadre de régles précises cela va de soi, sans risquer
d’encourir les foudres de 'un ou Uautre représentant
de la justice un peu trop zé1é.

Pourguoi dites-vous que I'euthanasie n’est pas mettre
fin a la vie ? Figure de rhétorique ? Mais si, I'eutha-
nasie est bien mettre fin d la vie de quelgu'un, de
maniére délibérée, & sa demande, et par un médecin,
conformément a des régles procédurales bien définies.
Bien stir en vue de soulager les souffrances de cette
personne. Et la, premiére difficulté s’agit-il
uniguement de souffrances physiques ou aceepterez-
vous de prendre également en compte la souffrance
psychigue.

Cela dit, je dois bien constater que I'on continue
toujours d’agiter les vieilles craintes des abus, qui
pour moi ne sont que le reflet de notre propre peur face
a cet événement pourtant inéluctable qi’est notre
mort,
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Pas plus tard que le 7 courant, dans le cadre d’une
conférence sur | ‘euthanasie, votre collegue Josy
Dubié  brandissait le spectre de la dérive
« économiste », ayant été alerté, d’aprés ses propres
dires, par l'une ou I"autre audition au Sénat. 1l parlait
d’une crainte de voir dans les homes s’exercer une
pression sur les pensionnaires afin qu’ils demandent
["euthanasie, pour ainsi libérer des places. Encore que
Je ne vois pas U'intérét économique de cette pratique :
cyriquement je dirais que plus ils vont mal, plus ils
rapportent. La dérive économique se situe plutdt dans
Uexcés de visites médicales et de prescriptions. Et ne
peut-on pas craindre des dérives en ce sens dans le
cadre d’un acharnement au niveau des soins palliatifs,
ce qui n'empéche qu’il faut absolument les développer
et en généraliser l'accés,

Je vous dirai en outre que si un jour il devait étre
procédé a I'euthanasie d’un vieillard, impotent,
incontinent, sénile au point de ne plus reconnaitre les
siens, alors qu’il n’aurait pas formulé un tel désir
quand il en était encore capable, je n’en ferais pas un
drame. Meltre en prison un innocent en pleine santé
me paraft un délit bien plus grave,

Ce qui revient le plus dans les homes, ce sont des
personnes qui en ont assez de vivre et qui n’atfendent
plus qu'une seule chose : le mort, en répétant cette
demande chaque jour. Comme nous n'avons pas de
réponse a ces demandes, dans le home ou vit ma meére,
trois dames ont trouvé comme seule issue de se jeter
par la fenétre. Ce gui, au niveau de ['institution fait
plutor désordre : aussi a-t-on depuis limité Iouverture
des fenétres. Alors deux autres dames ont opté pour
une autre solution : elles se sont couchées en refusant
dorénavant de s’alimenter. L'une des deux avait véglé
la chose avec ses enfants et le personnel a respecté
leur décision. Mais sont-ce vraiment des solutions
dignes de notre société ? Cela pose le probléme de
redonner goiit a la vie a des personnes qui en ont
assez. Or ce n’était pas le cas de personnes atteintes de
maladie incurable ou abandonnées par les leurs, alors
que faire ? Bien sir il n’est pas question de donner
suite a la premiére demande car il pourrait effecti-
vement s’agir d’un coup de cafard, mais lorsque la
demande se répéte jour aprés jour, il faudra apporter
une réponse, peut-étve dans le cadre d’une forme de
suicide dont Uinitiative resterait & la personne ? Ce
cas n'est pas simple, je le reconnais.

Nous venons de féter les 95 ans de ma mere. Elle vit
dans un home et respire la joie de vivre. Mais régulie-
rement, désignant des compagnes en pleine déchéance,
elle nous supplie, mon fréve et moi en nous disant :
« Surtout ne me laissez pas vivre ainsi. » Ef je trouve
sa demande trés digne et éminemment respectable et
que personne n'a a s'en méler. Clest son choix et ce
serait bien la moindre des choses que de respecter ses
derniéres volontés,

Alors quand je lis que vous voulez, loin de s'en tenir au
colloque singulier patient-médecin, vous voulez en

plus y ajouter, non seulement I'équipe soignante ce
que je veux encore bien admetire, mais en plus le kiné
et surtout un psychiatre. Alors ld je crois véver. En fait
vous refoignez le discours du PSC : oui a Ieuthanasie
en cas de souffrances intolérables, de maladie
incurable, et en phase terminale. Pour de tels cas est-
il vraiment nécessaire de tant s’agiter.

Il me semble enfin que toutes ces craintes témoignent
d’une grande défiance vis-a-vis du corps médical. Car
enfin, nous leur confions réguliérement notre santé et
leur faisons confiance pour des décisions extrémement
importantes. Mais la tout d'un coup, en fin de
parcours, nous considérons qu’ils sont capables des
pires crimes, et qu'il faut les entourer de garde-fous et
surtout ne pas les croire s°ils disent que tel patient leur
a demandé de aider i mourir. Qu’il faille prévoir un
minimum de procédure, afin de pouvoir exercer un
contréle, a posteriori pour moi et uniquement sur
plainte, fout & fait d’accord.

Un bon point cependant, vous dites, en parlant de
patients, conscients ou non, dont le traitement curatif
est devenu insensé, qu’il « faut permettre aux médecins
de continuer & agir ainsi », ¢’est-a-dire mettre finala
vie de ces patients.

Finalement ce qui m’importe le plus c’est que la loi
reconnaisse la valeur du « testament de vie ». Car il
s’agit la de la démarche la plus claive et la moins
ambigué possible. C’est la demande formulée par celui
qui dit & "avance, en pleine conscience, qu’il refuse
une vie indigne de I'homme, c¢’est-a-dire de la perte de
tout ce qui fait sa spécificité d’homme par rapport au
reste de la création. Pour moi cela consiste essentiel-
lement en la possibilité d’encore exercer une activité
intellectuelle et de pouvoir communiquer de manidre
consciente, par la parole ou I'écrit. Et cela indépen-
damment de toute notion de souffrance physique et du
temps gue pourrait encore battre mon ceur. La survie
des fonctions physiologiques d’un Iégume ne m’inté-
resse guére.

Il s’agit donc simplement de faire comndaitre ma
volonté lorsque je ne suis plus en mesure de
{exprimer, ce qui devrait plutét soulager le médecin et
simplifier la procédure. J'espére que vous ne partagez
pas ce qu'en dit la brochure du PSC : « cefte
déclaration anticipée prive le patient inconscient de la
possibilité éventuelle de se rétracter », C’est ridicule :
si le patient est inconscient, je le vois mal se rétracter.
Restons sérieux. Par contre je suis entiérement
d’accord pour limiter la durée de validité d’un tel
testament, en prévoyant sa confirmation annuelle, par
exemple, en le signani et le datant,

J'ose espérer que la loi qui sera finalement adoptée,
respectera au mieux la liberté du patient, exprimée de
vive voix ou dans un testament de vie, de méme que
celle du médecin, et que la loi ne sera pas vidée de tout
sens pratique a la suite d’une série de compromis entre
partis.
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Quand on pense a la maniére dont les choses se
passent en Hollande, on se dit que nous avons perdu
beaucoup de temps et d’énergie, & vouloir & tout prix
Jaire autrement. Mais c’est un peu le propre des
politiques me semble-1-il, de chaque fois vouloir
réinvenier la roue, sans se préoccuper de ce qui

SJonctionne déja chez d’autres.

Espérant pouvoir continuer & accorder ma confiance
aux Fcolos, veuillez agréer, Madame la Sénatrice,
Pexpression de mes salutations les meilleures.

I1.-P, JTaeken

DEBAT TELEVISE « MISE AU POINT »
(RTBF 26 novembre)

UNE LETTRE DE NOTRE PRESIDENTE
AUX PARTICIPANTS

Aux sénatrices Marie Nagy, Clotilde Nyssens, et sénateurs
Georges Dallemagne, Alain Destexhe, Paul Galand,
Philippe Mahoux, Philippe Montils

Mesdames les Sénatrices, Messieurs les Sénateurs,

Dans I’émission « Mise au point » du 26 novembre,
il a été dit par I'un de vous qu’il n’était pas légitime de
Iegiférer sur I’euthanasic parce qu’elle ne concernerait
que 0.1 2 0.2 % des patients.

Nous nous permettons d’attirer votre attention sur
les résultats de la premiére étude de grande envergure
faite dans notre pays qui viennent d’étre publiés dans
le « Lancet »*. Réalisée en Flandre, cette étude montre
que 4,4% des décés sont dus & un geste actif du
médecin avec 'intention de provoquer le déces (soit
plus de 4.000 personnes chaque année pour 1’ensemble
du pays), dont 1,2% & la demande explicite du patient
et 3,2% sans cette demande. Il est particulierement
intéressant de rappeler que I’étude de 1'Ecole de Santé
publique de Rotterdam, publiée en 1995 a montré
qu’aux Pays-Bas, 3,3% des décés sont dus & un geste
actif du médecin avec I'intention de provoquer le
déces, dont 2,6% 4 la demande explicite du patient et
0,7% sans cette demande.

Ces chiffres ne prennent pas en compte 1’adminis-
tration d’opiacés & des doses éventuellement suscep-
tibles de raccourcir la vie qui s’élevent, tant en
Belgique qu’aux Pays-Bas & prés de 18% des déces.

Le fait que dans notre pays la proportion de décés
délibérément provoqués sans demande explicite du
patient est plus de 4 fois supérieure a celle des Pays-
Bas (alors que le nombre total de décés dus 3 un geste
actif est similaire) est interprété dans cette étude
comme liée au moins en grande partie & 1’interdit de
I’euthanasie qui interfere avec une discussion franche

! Lancet 2000 ; 356 : 1806-11,
N Engl J Med 1996 ; 335 :1699-705

sur I’administration éventuelle de drogues 1étales.
Nous restons a votre disposition si vous souhaitez
d’autres précisions et vous prions de croire, Mesdames
et Messieurs les Sénateurs, 3 nos sentiments
distingués,
Jacqueline Herremans

Nous reproduisons ci-dessous un article signé par six
médecins chefs de service hospitaliers ou professeurs
d’ université, parit en « Carte Blanche » dans le Journal « Le
Soir », i la suite des prises de position des partis chrétiens
et de certains sénateurs PRL et écolos tendant & limiter la
possibilité de I'euthanasie aux malades dont la mort est
proche,

EUTHANASIE ;
ATTENDRE LA « PHASE TERMINALE » ?

LE SOIR 6 seplembre 2000

Lorsque le Comité consultatif de bioéthique débattit en
1997 de ¥ opportunité d’un réglement Iégal de 1’eutha-
nasie, rares furent ceux qui refusérent catégoriquement
la ¥gitimité d’un tel acte au nom de I'interdit reli gieux
rappelé par Jean-Paul II dans son encyclique
« Humanae Vitae ». Personne non plus ne semblait
vouloir limiter I’euthanasie & un geste n’abrégeant les
souffrances que lorsque le malade est mourant : il est
d’ailleurs notoire que la pratique médicale, par simple
souci d’humanité, fait généralement en sorte d’adoucir
les derniers instants.

La question essentielle était de permettre aux malades
en souffrance irréductible d’échapper, s’ils le
souhaitent, & une période d’attente de la mort qui aurait
perdu toute signification humaine, période précisément
d’autant plus pénible qu’eile est longue. Car c’est dans
ces situations que la loi pénale actuelle est 2 I’origine
de drames inacceptables dont on apprend Ia fréquence
depuis que le débat a attiré sur eux Iattention des
médias.
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Dans cet esprit, la proposition de loi déposée par six
sénateurs de la majorité « arc-en-ciel » reconnait la
légitimité de 1’euthanasie quel que soit le stade de la
maladie, pour autant que les souffrances soient intolé-
rables et irréductibles, Par contre, celles du CVP et du
PSC ne I’admettent que lorsque la mort est imminente
(sans parler des nombreuses conditions restrictives 2
remplir et du maintien explicite de Iinterdit pénal de
« tuer »), Quant au texte présenté aprés les auditions
par quelques sénateurs libéraux et écolos, il se veut un
compromis qui permettrait de garantir la sécurité
juridique du médecin comme le fait la proposition
« arc-en-ciel », mais en limitant, comme les proposi-
tions des partis chrétiens, la 1égitimité de 1’euthanasie
au moment ot le déces est « inéluctable & court
terme »,

Imposer le terme « naturel » de la maladie ?

Au risque de se répéter, il faut rappeler que le but
d’une législation concernant [’euthanasie est de
permettre au patient en attente de la mort de refuser des
souffrances qu’il estime insupportables, inutiles et
dégradantes et d’obtenir, 3 sa demande, une mort
prématurée. Exiger, pour permettre 1’euthanasie
demandée, que la mort soit proche revient par contre 4
lui imposer ces souffrances jusqu’au moment ol la
maladie I’a conduit au terme « naturel » de sa vie.
Mais qu’est donc la « phase terminale » d’une
maladie ? Lors des auditions, la difficulté de la définir
est apparue avec evidence. Le seul intervenant qui se
hasarda & &étre précis fut le philosophe Etienne
Vermeersch qui, tout en reconnaissant le caractdre
arbitraire de sa proposition, avanga « i fitre
d’exemple » qu’elle pourrait désigner une période de
20 jours précédant le décés (lors d’une émission
telévisée ultéricure a la VRT, il I"élargit 4 30 jours).
D’autres proposérent des périodes comprises entre
quelques jours et quelques mois avant le déces.
D’autres encore suggérérent de définir cette phase,
plus vaguement, comme celle ol le décés di &
I’affection dont le patient est atteint est inéluctable
dans un délai prévisible. Dans I’Etat d’Oregon, aux
Etats-Unis, la, loi assure aux incurables 1’assistance
médicale au suicide et limite cette possibilité aux six
mois qui précedent le déces prévisible. Enfin, la
réglementation belge concernant [I’intervention
financiére forfaitaire pour les patients souhaitant
mourir & domicile définit comme patient « palliatif »
celui dont le déces est attendu dans un délai « assez
bref, de 24 heures & 3 mois », ce qui peut étre interprété
comme une estimation de la durée de la « phase
terminale » de Ia vie.

Mais dans la réalité médicale, il n’est généralement
possible de prévoir le moment du décés qu’aux
dernieres heures ou jours de la vie : méme une
définition « large » de la phase terminale ne permettrait
donc pas d’éviter que toute décision d’euthanasie soit

repoussée jusqu’a l'approche du décés pour éviter
Vinsécurité juridique redoutable créée par 1'impré-
cision de cette notion.

Pourquoi une telle clause ?

L’insistance de certains & vouloir imposer la clause du
déces proche repose sur deux présupposés.

Le premier, de nature religieuse, est ouvertement
revendiqué par le CVP qui se référe 4 la tradition
judéo-chrétienne et il transparait dans 1a proposition du
PSC : I'homme n’a pas de droit sur sa vie et il faut
donc mourir 2 I’heure fixée par la « Nature ». Cetic
méme idée se retrouve sous une formulation différente
chez certains laiques : ’euthanasie est un « mal » dont
il faut limiter au maximum le role dans le processus de
mort. Dans ces deux conceptions, la « faute » lide a
I’euthanasie serait plus pardonnable si la vie n’est
écourtée que de peu...

Le second est le risque d’« abus », ¢’est-3-dire d’eutha-
nasies médicalement injustifiées. Limiter les actes
d’euthanasie a la phase terminale serait une mesure de
précaution sous-tendant 1'idée que de tels actes
seraient moins graves §’ils étajient commis alors que la
mort naturelle est de toute fagon proche. Cet argument
fait fi de la conscience du médecin et de la déontologie
professionnelle. De plus, il ne prend pas en compte les
contraintes légales prévues par la proposition de loi :
consultation d’un second médecin, avis extérieurs,
contrble des déclarations de décés. Mais surtout,
curieusement, il oublie que ce sont précisément les
patients en « phase terminale » qui sont les plus
vulnérables et donc les plus & protéger d’éventuels
abus, de sorte que la « précaution » proposée apparait
totalerment inadéquate.

Refuser une loi en trompe-I’eil

Nautoriser I’euthanasie demandée que dans les
derniers jours de la vie reviendrait 4 ignorer la raison
essentielle du débat actuel et le sens de la législation en
discussion : le droit & 1’autonomie face 3 la souffrance
et & la mort. I faot espérer que les sénateurs ne
concluront pas des mois de réflexions et de débats par
une loi qui ne serait que du trompe-1 ceil,

Dr Dominique Bron, Présidents du Comité d’éthique de
I'Inst.Bordet ULB

Dr Frangois Damas, Chef du service des soins intensifs
CHR Citadelle ULg

Dr Marc Englert, Prof. honor, 4 'ULB

Dt Georges Primo, Professeur hon. 4 I’ULB,

Membre de 1’ Académie royale de Médecine

Dr Jeanine Stiennon-Heuson, Prodoyen de 1a Faculté de
médecine UM-H

ADM D asbl

13 N° 78 - décembre 2000




UNE ENQUETE INTERUNIVERSITAIRE EN FLANDRE SUR T.A FIN DE LA VIE

La prestigieuse revue médicale « The Lancet » publie dans son numéro du 25 novembre 2000 une étude émanant
de la VUB, de I'université de Gand et de I"université de Nimeégue (Pays-Bas) concernant la fréquence des décisions
médicales de metire activement fin a la vie en Flandre. Le résultat le plus significatif de cette étude est que si les
décisions de mettre fin 4 la vie prises par le médecin sont de 4,4% des déces en Flandre et de 3,3% des déces aux
Pays-Bas, celles prises sans demande explicite du patient sont prés de 4 fois plus fréquentes en Flandre (3,2% de
Iensemble des déces} qu’aux Pays-Bas (0,7%). Ce résultat est interprété comme le résultat probable de 1'interdit de
I’euthanasie dans notre pays.

ndlr : Cette fréquence de décisions de mettre fin a la vie sans demande du patient dans notre pays ne doit pas étonner. Il ne
Jaur pas oublier que si le médecin est opposé 4 euthanasie, il est naturel qu’il soif tenté de ne pas entendre les demandes on
de les interpréter (les « décoder » selon le terme consacré) de maniére & les vécuser. Il n’a d’ailleurs guére d’autre solution :
a supposer qu’il le veuille, il est pratiquement impossible de transférer le malade vers d’autres soignants pour un acte considéré
par la loi comme un assassinat. Quant aux médecins favorables & Ieuthanasie, il est rare qu’ils soient en situation de secret :
il'y a presque toujours des gens dont on ne peut pas savoir en fin de compte quelle sera leur réaction. Le résultat est que les
euthanasies pratiquées o la demande du patient sont rares et que I maladie évolue fusqu’a Uagonie * & ce momeni, si elle se
passe mal, il est fréquent que le médecin ["abrége mais I’ état du malade est alors souvent tel gqu’il n’est plus capable de formuler
la moindre demande.

UNE ENQUETE MENEE DANS CINQ PAYS EUROPEENS
(BELGIQUE, ESPAGNE, FRANCE, ITALIE, PORTUGAL) :
SOINS PALLIATIFS ET EUTHANASIE

La revue bimestrielle Test Sanfé public dans son numéro 40
{décembre 2000/janvier 2001) les résultats d’une enquéte qui 1. Entant que médecin, avez-vous
concerne pour la Belgique les 3142 réponses recues (médecins, déja pratiqué une euthanasie 7
infirmiéres, proches de patients décédés, personnes représentatives
de la population belge).

Nous en reproduisons ci-apres, les principaux résultats sous forme
de graphigques.

Ils confirment que les positions que nous défendons correspondent
bien 4 une réalité tant au niveau du personnel soignant que de la
population. Il faut relever aussi que contrairement a certaines
affirmations; un pourcentage significatif de médecins se prononce
en faveur d’une 18galisation de [’euthanasie, ce qui s’est d’ailleurs
traduit par les 2500 réponses positives que nous ont adressées des
médecins 2 la suite de I’« Appel » que nous leur avions adressé.

Il est aussi intéressant de constater par ailleurs que 84 % des
personnes estiment que les médecins et les proches devraient étre
contrajnts légalement & se conformer aux clauses d’une
« déclaration de volonté ». 75 % de celles-ci recourraient i ce
« testament » s°1l avait valeur 1égale. Il est également instructif de
constater que la Belgique est reconnue pour posséder et développer
des soins palliatifs de qualité.
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2. Faui-H Idgaliser I'euthanasie active ?
Quairs situations

Un adiite attsint d'une

3. Legaliser I'euthanasie active ?
L'opinjon de la pepulation générale
dans les 5 pays de I'enquéte a propos de
deux cas: 1= adulte conscient/4 =
jeune enfant (voir aussi graphique 2).

A8 pour ) cas

\ France

p
?Be[gique
agne
%Pmtugai
%%
%?iiélie

i ritest

4. Les opinions sur Feuthanasie
selon [a ferveur religisuse,
(moyenne des 5 pays)
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SOINS PALLIATIFS

d’aprés La Libre Belgique des 8 septembre,
19 et 25 octobre 2000

Les

ministres des Affaires sociales, Frank

Vandenbroucke (SP) et de la Santé, Magda Alvoet

{Agalev) ont été entendus le 24 octobre par les

Commissions réunies de la Justice et des Affaires

sociales du Sénat & propos du plan gouvernemental sur

les soins palliatifs. Celui-ci recueille I”assentiment tant
de la majorité que de 1’opposition.

Au montant d’un miiliard et 4 millions déja prévu i ce

jour pour les soins palliatifs, viendront s’ajouter un

milliard et six millions sur deux ans, dont 900 millions
en 2001. Les mesures envisagées veulent notamment
développer les soins palliatifs & domicile.

1 est prévu :

* d’accorder le « forfait C » aux patients palliatifs,
c’est & dire 1.309 FB en semaine et 1.949 FB le
week-end

* de supprimer le « ticket modérateur » des patients
palliatifs qui doivent appeler leur généraliste

* d’¢tendre le forfait (19.500 FB par mois) de soins
palliatifs & domicile de deux i trois mois

* de développer la formation en soins palliatifs des
prestataires de soins ainsi que celle du personnel des
homes pour 1I’accompagnement des mourants.

LA PERSONNE HANDICAPEE
FACE A L’EUTHANASIE

Solidarité Santé, n® 21, septembre-octobre 2000

Interview de Giséle Marliere, secrétaire nationale de
I’Association socialiste de la Personne handicapée
(ASPH).

Iy a plusieurs mois déjd, la commission sénatoriale de la
Justice et des Affaires sociales a entamé un débat sensible
sur Ueuthimasie.” Ce débat est en cours. Il souléve de
multiples réactions. A-t-il une coloration particuliére pour
la personne handicapée ?

Le handicap n’entraine pas une demande plus
fréquente de recours A I’euthanasie chez les personnes
handicapées. Cela, il faut le dire d’entrée de jeu. I y a,
chez les personnes handicapées, un dynamisme, une
soif de vivre et une volonté de s’assumer qui sont aux
antipodes du découragement et du désespoir.

* Voir & cet égard I'interview de Philippe Mahoux dans le magazine
Solidarité-Santé de mars-avril 2000

C’est un portrait auquel le grand public n’est pas
habitué ?

La petsonne handicapée est une Tegon pour les autres.
Au lieu de la regarder avec compassion, il faudrait la
regarder avec admiration. Les personnes handicapées
menent un combat soutenu pour leur intégration. Cest
un combat collectif et ¢’est un combat personnel. C’est
un combat de tous les jours. Elles doivent faire face
parfois & des difficultés insurmontables dans un monde
qui est d’abord pensé pour les gens en pleine forme
physique. Vous savez, la situation de handicap
construit celui qui doit I’assumer. Elle I'oblige a
dépasser ses limites, & effectuer constamment des
démarches pas toujours faciles pour avoir simplement
le droit de vivre socialement. Toutes les personnes
handicapées que je rencontre manifestent cette volonté
inébranlable d’&tre dans la société et pas & c6té. Bien
slir, il y a des moments de lassitude voire de découra-
gement. Mais il y a aussi des moments de bonheur. Et
il 'y a un désir trés fort de vie. Voila pourquoi je pense
que la question de I’euthanasie n’a pas de spécificité
pour la personne handicapée.

Que pensez-vous des actuelles propositions sur eutha-
nasie, comme responsable d'une association qui défend la
personne handicapée ?

L’actuel débat a le mérite de clarifier les choses.
Aujourd’hui, les actes d’euthanasie existent mais dans
une espeéce de semi-clandestinité., La loi doit donc
changer. II faut protéger le malade et le médecin, pour
assurer le droit de mourir dans la dignité quand il n’y a
plus d&’antre issue.

Cest-a-dire ?

Devant une dégradation de santé telle que I’espoir
d’amélioration n’existe plus et ol il devient impossible
de vivre dignement parce que la souffrance devenue
insupportable résiste & tout, I’&tre humain doit pouvoir
exprimer son choix de fin de vie. Bien sir, 1a demande
doit Etre recue et vérifide avec toutes les précautions a
méme de Jui 6ter toute ambiguité. Cette vérification est
essentielle et elle ne doit pas occulter la demande par
des considérations philosophiques ou idéologiques.
Mais, la vérification faite, la demande doit &tre
entendue.

Vous savez, I’évolution de certains handicaps place la
personne dans une siteation dramatique de
dégradation, de déchéance et de détresse. Quand la
demande d’cuthanasie survient alors, elle n’est pas
synonyme d’un manque de volonté ou de courage
assumer son handicap ou sa maladie. C’est un choix de
vie. Un tel choix ne peut &tre vu comme un acte de
fuite. 11 s’agit de choisir le moment d’écrire le point
final de son histoire personneclle parce que cette
histoire personnelle est devenue intenable. J’espére
ainsi que le Législateur pourra conclure cette année.

Propos recueillis par Richard Lorent
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UNE PETITION D’OPPOSANTS A LA DEPENALISATION

Un groupe d’opposants i la dépénalisation de Ieuthanasie dénommé « Groupe de travail euthanasie »
mis sur pied par « Le Journal du Médecin » et son homologue flamand « Arisenkrant » a annoncé i grand
Sracas par une conférence de presse le  décembre avoir déposé sur le bureau du Sénat une pétition signée
par plus de 3000 personnes dont environ deux tiers de médecins. Le texte déclare ne pas s’élever contre
PVeuthanasie « dans des situations exceptionnelles » mais ne pas accepter sa dépénalisation, et demande
un arrét des débats et un « approfondissement de la discussion » par « un débat authentique et ouvert ».

Malgré amiguité de ce texte qui évite d’attaquer le principe de la légitimité de ['euthanasie mais essaye
de faire croire qu'on peut a la fois éire favorable a 'euthanasie et contre sa dépénalisation, malgré le
fait que le « Journal du médecin », distribué gratuitement deux fois par semuaine d tous les meédecins du
pays, U'ait répercuté plus d’une fois, le succés a été trés mitigé puisque seuls prés de 2.000 médecins
‘francophones et flamands) ['ont finalement signé. Nous avons immédiatement réagi par le communiqué
de presse suivani gui a €té adressé aux médias et nous en avons averti les sénateurs des commissions de
la Justice et des Affaires sociales.

Bruxelles, le 20 décembre 2000

COMMUNIQUE DE PRESSE DE L’ADMD

Un « groupe de travail » dénommé « Euthanasie » fait état ce jour de I'appui de 3.000 signataires, dont deux tiers de médecins,
a un texte ambigu, présenté comme nettement opposé a la dépénalisation de I'euthanasie alors qu ‘il se borne 4 demander un
débat « authentique et ouvert » et & se prononcer contre « la sortie de 1’euthanasie du code pénal » (ce qui n’est méme plus d
‘actualité).

Nous opposons A cette pétition de 3.000 personnes, celle de I’ ADMD et de sa consoeur flamande RWS qui a réuni les signatures
de plus de 12.000 personnes parmi lesquelles 2.5 médecins, généralistes et spécialistes dont de nombreux chefs de services
universitaires, plus de 1.000 personnalités de diverses disciplines dont plusieurs recteurs et vice-recteurs t professeurs de
nos universités, et des milliers de membres et sympathisants de nos associations, en faveur d ‘une dépénalisation claire et sans
équivoque de I’euthanasie avec les caractéristiques suivantes :

+ demande & la fois ferme et constante d’une personne présentant une affection incurable non susceptible d’amélioration
et provoquant des souffrances insupportables

* avis d’un second médecin extérieur i la relation thérapeutique
» Tliberté de conscience pour tout médecin

» consultation de toute personne avec I’accord du patient sans que les avis recueillis n’ajent un caractére contraignant, la
décision“finale restant du ressort exclusif du malade et du médecin

= sécurité juridique assurée pour le médecin
« contrdle grice aux déclarations de déces ef évaluation périodique évitant une procédure inutilement lourde

* prise en considération pour un patient devenu irréversiblement inconscient d’une déclaration rédigée anticipativement
(testament de vie)

= développement des soins palliatifs sans que cette option ne se transforme en obligation pour le patient

Nous vous adressons par courrier les listes de noms des médecins et des personnalités signataires.

Nous vous prions d’accorder a ce communiqué le méme écho qu’a la pétition du « groupe de travail euthanasie » et nous vous
en remercions,
Pour le Conseil d’administration de ' ADMD,
Jacqueline Herremans
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CONSEIL D’ADMINISTRATION DU 11 NOVEMBRE

Les membres y ont accueilli le professeur Jean-Jacques
Body. Interniste, oncologue et endocrinologue, le
professeur Body, responsable du service de « soins
supportifs » de I'Institut Jules Bordet, a manifest¢ son
intérét pour notre action et son intention d’y prendre une
part active.

ACTIVITES DU DERNIER TRIMESTRE

Un dossier, consacré 4 'étude de plus de huit cents
« testaments de vie » a 68 remis aux sénateurs.

La conférence qui a eu lieu au Thédtre de Poche le 7
novembre dernier, et qui réunissait Roger Lallemand,
Yvon Englert et Jacob Kohnstamm, a été suivie avec
intérét ef attention par un public s nombreux, en
particukier 'intervention du président de la NVVE, le
sénateur Kohnstamm, & quelques semaines du vote par la
deuxidme chambre des Pays-Bas de la loi de dépénali-
sation de 'euthanasie. La lecture par des comédiens
d’extraits des livres de Jean-Marie Lorand était
également un moment trés fort.

Noftre présidente & participé a une « Table ronde
Futhanasie » organisée par le Journal du Médecin avec
fes docteurs Francois Damas, Dominique Lossignol, tous

trois défendant le principe d’une dépénalisation de
l’euthanasie. Les opposants & cette position étaient les
docteurs Jean Creplet et Nathan Clumeck ainsi que le
professeur Myléne Baum de I'UCL. Au cours de ce débat
qui a &té reproduit par le Jowrnal du Médecin, I'on a pu
constater que sur certains points, il était possible de faire
un bout de chemin avec Myléne Baum voire avec Nathan
Clumeck.

Participation du Dr Dominique Bron et de Jacqueline
Herremans au débat organisé par RTL-TVI le 15
décembre, aprés la projection du document « Chronique
d’une mort décidée » réalisé par J.-M. Lorand et Vincent
Fooji sur les derniéres semaines de Jean-Marie Lorand.

Participation du Dr Marc Englert au débat organisé a
I"'Hopital Brugmano le 13 décembre par le sénateur
A. Destexhe

Divers articles ont été publiés ainsi qu’un éditorial de la
Revue médicale de Bruxelles

Deux conférences ont été¢ données par Jacqueline
Herremans, le 28 novembre & Mouscron et le 7 décembre
3 Luxembourg-ville 2 Dinvitation de Iassociation
Juxembourgeoise ADMD-L en présence du sénateur
écolo luxembourgeois Huss, par ailleurs vice-président
de I’ADMD-L.

L’Association pour le dicit de mourir dans la
dignité a vu son antenne créée a Mouscron il y a
trois mois. Elle propose une conférence pour faire

le point sur Peuthanasie.

*éthique permet-elle de
donner volontairement
la mort pour abréger les
souffrances, ou une exi-

stence qui, déja, sest deéta-
chée de Iz véritable vie?

Si I'Association pour le droit
de mourit dans la dignité
{ADMD), a é1€ constituce
chez nous en 1982, des
groupements similaires exi-
stent dans d'autres pays
d’Europe et & Vextérieur des
frontittes de celle-ci. Pre-
sident e la Maisen de Ia
aicité de Mouscron-Comi-
nes-Estaimpuis, Roger Dou-
lerlaingne  est  aussi le
représentant  de  ADMD
pour la région. «)ai €€
amené A créer un Service
daide laique 3 Monscron.
Celui-ci s'adresse aux pa-
ttents qui le désirent, dans
des hapitaux et dans des
homes. Nous tentons de les

aider, de les rassurerws,
explique-t-il. Roger Dou-
terluingne a participé 2 une
formation pour le suivi de
personnes se trouvant aux
soins palliatifs, avant détre
confronté i «la vie fi-
nissante ». Des contacts qui
Tont, de plus en plus, sen-
sibilise 2 «lacharnement
thérapentique parfois ex-
cessil, alors que certaines
personnes  demandent a
mourir. Mais les médecins
ne peuvent répondre 2
cette demande, ils erai-
gnent des suites... »

D’autres
Jean-Marie...

On se souvient de Phistoire
de Jean-Marie Lorand qui,
apres un long et douloureux
calvaire, a eu recours a
Feuthanasie, 1l Tavait lon-
gunement réclamée avec dé-

(Nord Eciair, 8d. Hainaut, 7 novembre 2000)

termination, aprés réffexion
comme il le disait lui-méme.
Si elle west toujours pas
awtorisée ecn Belgique, un
médecin lui 2 cependant
accordé le droit a une
«mort digne». « Ce méde-
cin a été implique, puis
relaxé, probablement par-
ce qu'on se rend compte
qu'une nouvelle législation
va sortir», estime Roger
Douterluingrne.

Par ailleurs, 2.400 médecins
se sont faits les signataires
d'une demande de dépéna-
lisation de I'euthanasie. Pour
le  représentant  mou-
scronnois de ADMD, da-
vantage  de  praticiens
pourraient se rallier a cette
canse mais restent dans
Texpectative en  attendant
TI'établissement d'ume Toi qui
irait en ce sens. «Thy a des
précautions a prendre, ad-
met-il, il faut vraiment que
les demandes soient répé-
tées, que les familles soient
consultées. Clest  aussi
pour il n'y ait pas
d’abus qu'une législation
doit &tre mise au point. »

Si, chez nous, l'euthanasie
est pénalement reconnue

Roger Douterluingne: "On ne veut pas voir souffrir ceux

qu'on aime quand on sait quil wy a plus d'espoir”. (Photo

Hubert VAN MAELE)

comme étant un assassinal,
elle vient d’étre dépénalisée
dans Pun de nos pays voi-
sins: la Hollande.

L’ADMD a également créé le
« testament Ee vie ». H sagit
d'un doctument, non pas fort
d'une valeur légale, mais
morale, Qutre lidentifica-
tion du demandeur figurent
celles de trois garants qui

sont des membre de la fa-
mille de celui-ci, un méde-
cin,..

Cette demande, de cesser de
prodiguer des soins ou d'ai-
der @ mourir, est transkérée
dans une «banque» conte-
natt ensemble des testa-
ments de vie.

Nathalie REMY

[’ADMD posséde une antenne a Mouscron : Roger
Douterluingne. rue du Bas-Voisinage, 169. Tek.:

056/33.33.57.
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D’aprés ’AFP

Le Vatican a trés vivement critiqué Ja 1égalisation
de ['euthanasie aux Pays-Bas. « L’approbation
d’une loi qui viele la dignité de la personne
humaine et qui oppose les législateurs & [ opinion
publique (sic ) est une triste primeur pour les
Pays-Bas. Cette loi est en contradiction avec la
déclaration de Genéve de 1948 de 1’association
médicale mondiale ainsi qu’avec les principes
d’éthique médicale approuvés par 12 pays de la
Communauté européenne en 1987. On se trouve
confronté & une loi de I'Etat qui s’ avére contraire
a la loi naturelle de la conscience de chacun » a
affirmé le porte-parole du Vatican Joaquin
Navarro.

UNE CONTESTATION
DE LA REPRESENTATION DU VATICAN
DANS LES ORGANISMES INTERNATIONAUX

DES DEPUTES EUROPEENS DES TROIS PARTIS DE
LA COALITION AU POUVOIR AUX PAYS-BAS ONT
LANCE LE 18 NOVEMBRE DERNIER UNE
CAMPAGNE POUR DEMANDER QUE LE VATICAN
NE SOIT PLUS REPRESENTE COMME ETAT DANS
LES ORGANISMES DE DECISION INTERNATIONAUX
COMME LES NATIONS UNIES. ILS JUGENT QU’EN
TANT QU’ETAT, LE VATICAN PEUT CONTRIBUER A
BLOQUER DE  NOMBREUSES  DECISIONS
NOTAMMENT EN MATIERE DE DROITS DES
FEMMES ET DE LUTTE CONTRE LE SIDA LORS DES
CONFERENCES DES NATIONS UNIES.

D’apres I’ AFP

Mme Gatterer, rapporteuse du dossier « Futhanasie »
de I’ Assemblée parlementaire du Conseil de I’Enrope
a nvité le Sénat des Pays-Bas & ne pas approuver la loi
qui vient d’étre votée par la Chambre et qui légalise la
pratique de I’cuthanasie.

Il convient de rappeler que les Recommandations
du Conseil de I'Europe n’ont de toute facon
aucune valeur contraignante pour les Etats.

REACTION DE LA FEDERATION
HUMANISTE EUROPEENNE

La Fédération humaniste européenne (FHE), dans
un communiqué de presse du 1°° décembre estime
que « cette interprétation est particulierement
choquante et abusive car, au nom du « droit de
vie », elle ne tient aucun compte de la volonté
des personnes, malades incurables ou en fin de
vie. Le droit a la vie est transformé en une
obligation de vivre, méme en situation de
grande souffrance ».

Elle s’indigne que Mme Gatterer outrepasse ses
compétences en s’érigeant en autorité morale
dogmatique et en voulant décider 2 la place des
personnes ce qui porte atteinte a leur dignité.

La FHE et les humanistes et laiques européens
défendent le droit & « une mort digne ». Ils n’ont
pas de legon a recevoir sur les Droits de I’Homme
venant d’une représentante d’un parti européen
qui accueille en son sein les amis de Jorg Haider.
La FHE invite les parlementaires et
démocrates européens & mettre fin i de telles
tentatives d’intimidation ».

ndlr. Nous ne pouvons qu’approuver les termes de
ce communiqué et nous rappelons d nos lecteurs
que nous avons relaté nos diverses réactions a la
« Recommandation » du Conseil de [I’Europe
visant a maintenir Uinterdiction de Ueuthanasie
dans notre bulletin n° 73 de septembre 1999.
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L& parlement de Catalogne a approuvé la TeCOmnAis-
sance légale du testament de vie. Le texte de cette loi
e nous est pas encore parvent.

Etat d’Oregon
Bulietin ADMD France n°75, mai 2000

Appliquée depuis deux ans, la loi autorisant le suicide
médicalement assisté a fait I’objet d’un rapport statis-
tique de la part du Département de la Santé. II en
ressort que 16 malades wtilisérent cette [€gislation en
1998 et 27 en 1999, Ce dernier chiffre, bien que plus
élevé que celui de I'année précédente, est faible
compte tenu du nombre total des décis dans I’Etat
d’Oregon qui est de 29.281.

Le rapport apporte les précisions suivantes, En 1999, 2
Ia demande des patients, il fut fait 33 ordonnances pour
des doses létales de médicaments. 27 en usérent ; 5
décéderent de leur maladie ef 1 était encore en vie fin
1999, L’dge moyen des 27 malades était de 71 ans : 17
étaient en phase terminale de cancer, 6 avaient une
maladie chronique de poumon et 4 une sclérose
amyotrophique latérale. Tous ces malades bénéfi-
ciaient d’une assurance maladie et 21 résidaient dans
un établissement de soins palliatifs, Ces derniers
souhaitérent cependant hiter leur fin, alors qu’ils
étaient dans des établissements spécialisés pour la lutte
contre la douleur.

Par ailleurs, afin de rendre quasiment impossible
I'application de cette loi, la Chambre des
Représentants au mois d’octobre, a voté une
proposition de loi qui empécherait les médecins de
prescrire des doses 1étales de médicaments aux patients
en phase. terminale de maladie. La Commission
Juridique du Sénat, qui est saisie du dossier, devait
voter fin mars sur cette proposition, mais son examen
a été reporté 4 une date ultéricure indéterminée.
Contrairement & une opinion trés répandue, les
chrétiens ne sont pas en majorité opposés au droit de
mourir dans la dignité. 86 % des Américains se disent
de religion chrétienne et divers sondages indiquent que
60 & 70 % de la population est en faveur du suicide
assisté et de I’euthanasie — ce qui signifie qu’un fort
pourcentage est partisan de la liberté de choix.
Seulement 7 & 8 % de la population se reconnait
comme agnostique.

Ftat du Maine

d’apres Ergo, 10 juin et 9 novembre 2000

Le référendum sur le « Main with Dignity Act » que
nous annoncions dans le bulletin de juin a eu licu le 7
novembre, Il s’adressait 4 67 % de la population en dge
de voter. A la question « Un adulte sain d’esprit atteint
d’'une maladie incurable au stade terminal (avec moins
de 6 mois a vivre) devraii-il pouvoir obtenir 1'aide
d’un médecin pour mettre fin é ses jours ? », 51.5 %
ont répondu non, contre 48.5 % de oui.

I écart est donc faible mais I'échec est évident. Les
opposants, comme souvent, ont insisté sur la nécessité
des soins palliatifs avant toute antre avancée en la
matiére. Leur campagne a été orchestrée par 1'Eglise et
les organisations de médecins.

Bulletin ADMD France n® 75, mai 2000

Le département fédéral de la Justice et de 1a Police
avait nommé un groupe de travail, composé de spécia-
listes du droit, de la médecine et de I'éthique. Ces
experts proposatent au Gouvernement que soit partiel-
lement dépénalisée I’euthanasie. En conséquence,
n’aurait plus ét€ punissable celui qui par compassion
pour une personne et sur sa demande instante metirait
fin & une vie, qui ne consiste plus qu’en souffrances
inutiles. Au mois de janvier dernier, le Conseil Général
a discuté de ’assistance au décés, mais n’a encore
choisi aucune option. Malgré 1’avis de la majorité du
groupe d’experts, le Gouvernement a chargé le
Département Fédéral de la Justice et de la Police de
préparer un rapport sur l'euthanasie & 'intention du
Parlement. Ce texte devrait montrer les moyens
d’introduire dans la loi les pratiques actuelles, mais il
ne s’agirait pas encore d’un projet concret de révision
du Code Pénal. Le Conseil Fédéral renonce donc &
trancher actuellement.

L’ association Exit Suisse Alémanique a subi de fortes
turbulences depuis bient6t deux ans. Cet organisme
qui a presque 20 ans d’existence regroupe 65.000
membres et a complétement renouvelé son organi-
sation et ses dirigeants. L’ Association est maintenant
présidée par une femme, Elke Baezner-Sailer.
Rappelons que T'article 115 du Code Pénal ne punit
I"assistance au suicide que si la personne qui y procéde
agit pour un « mobile égoiste » et que I’ Association
aide environ chaque année une centaine de
personnes a quitter 1a vie.
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EUTHANASIE : VINGT ANS D’EXPERIENCE AUX PAYS-BAS

Il y a quelque étonnement & constater que le débat
actuel sur I’euthanasie demandée se déroule comme si
tout était & inventer : on pourrait croire qu’on pénétre
sur un terrain miné, dans un monde inconnu, ol ceux
qui refusent 1’euthanasie par principe et reconnaissent
ne I’avoir jamais pratiquée peuvent librement imaginer
de multiples dangers.

Or, 4 100 km de chez nous, dans un pays démocra-
tique, aux institutions similaires aux ndftres, au systéme
de santé comparable, I’euthanasie et le suicide médica-
lement assisté sont ouvertement pratiqués depuis prés
de vingt ans avec 1’appui de 1’écrasante majorité de la
population, sous un contréle constant des autorités
judiciaires et médicales, et y font I’objet de publica-
tions de qualité incontestée dans les périodiques
médicaux internationaux les plus séricux. Un peu
d’humilité devrait inciter & saisir la possibilité qui nous
est ainsi donnée d’apporter des réponses objectives aux
questions légitimes qu'on se pose plutdt que de
fantasmer 4 tous propos. Nous essayerons ici de le faire
brievement.

Un peu d’histoire

Le point de départ des discussions sur I’euthanasie aux
Pays-Bas est la condammnation par le tribunal de
Leeuwarden, en 1973, d’un médecin qui avait injecté
une dose mortelle & sa meére atteinte d’un cancer
terminal, & la demande de celle-ci. Le tribunal a
déclaré le médecin coupable, parce qu’il considérait
que la loi ne lui laissait pas d’autres possibilités, mais
il ne lui a infligé qu'une peine symbolique d’une
semaine de prison avec sursis. La sentence était
accompagnée des conditions qui, aux yeux des juges,
justifiaient la clémence : acte pratiqué par un médecin
pour une malade incurabie dont les souffrances étaient
insupportables, a la demande expresse de celle-ci.
Quelques années plus tard, un arrét de la Cour de
Rotterdam ajoutera ['obligation pour le médecin de
consulter un autre professionnel de la sanié et
remplacera le critére d’incurabilité de 1a maladie par la
notion de durée de la souffrance et du désir de mourir

Cet article 2 été publi¢ dans le magazine n® 2835/novembre 2000
du Centre d’Action Laique « Espace de Libertés »

en Dabsence d’une solution de remplacement
acceptable par le malade. La requéte du patient doit
étre le résultat d’une décision autonome, sans pression
extérieure,

En 1984, une affaire d’euthanasie passe pour la
premiere fois devant la Cour Supréme des Pays-Bas et

se termine par un acquittement, Plusieurs autres
affaires seront ensuite jugées devant différentes cours,
aboutissant presque toujours & un acquittement si les
conditions mentionnées ci-dessus avaient été
respectées.

Une Commission d’Btat sur ’euthanasie publie son
rapport en 1985 (1) et propose de modifier le Code
pénal en considérant comme non punissable 1’acte
d’euthanasie pratiqué par un médecin, dans le cadre
d’une action médicale consciencieuse (“zorgvuldig
medisch handelen”), & 1'égard d’un patient qui se
trouve dans une situation désespérée, & la requéte
explicite de celui-ci. La Commission a aussi examiné
la question d’une déclaration écrite préalable du
patient et estime que celle-ci ne vaut que si le malade
west plus en état d’exprimer oralement sa volonté :
aussi longtemps qu’il en est capable, sa seule
déclaration orale suffit et il peut & tout moment
révoquer ou modifier sa déclaration écrite, La
Commission considere que le médecin qui a pratiqué
Peuthanasie doit indiquer sur le certificat de déces
qu’il ne s’agit pas d’une mort naturelle ; il devra
rédiger un rapport mentionnant de quelle fagon les
criteres que la commission propose d’introduire dans
le Code pénal ont été respectés et adresser ce document
a 1’officier de 1’état civil,

Le projet de loi concrétisant ces recommandations est
reporté pour permettre une enquéte nationale préalable
sur la maniére dont la jurisprudence était appliguée.
Celle-ci est confiée 4 une Commission placée sous la
présidence du Procureur général de la Cour Supréme
des Pays-Bas, le professeur Remmelink et I’Institut de
Santé Publique de I’Université Erasmus de Rotterdam
est chargé d’étudier les aspects proprement médicaux
de ces décisions. Les principales conclusions de cette
étude sont reprises plus loin. Une conférence des
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Procureurs généraux et un accord conclu entre
I’ Association des médecins ct le ministre de la justice
précisent qu’entre-temps aucune poursuite ne serait
engagée §’il apparaissait que les critéres de « conduite
médicale scrupuleuse » avaient été respectés ; la
procédure de déclaration de décés en cas d’euthanasie
est définie mais sera modifiée en 1998 2 1a demande du
corps médical : an lieu d’étre examinées par le
Procurcur de la Reine, les déclarations de décés par
euthanasie le sont désormais par des commissions
régionales mixtes comportant un médecin.

Enfin, en 1999, le gouvernement dépose devant les
chambres un projet de loi donnant force légale & toutes
ces dispositions en modifiant les articles 293 et 294 du
Code pénal. Ce projet est actuellement en discussion
au Parlement.

ndlr : Le projet a été approuvé & la Deuxiéwme
Chambre par 104 voix contre 40 le 28 novembre
2000 ; le vote au Sénat est prévu pour le début de
Uannée prochaine,

La position de corps médical

L’association médicale néerlandaise (Koninklijke
Nederlandse Maatschappij tot Bevordering der
Geneeskunst, KNMG) précise sa position en 1984 (2),
puis en 1986. Elle estime que Ienthanasie et Uaide au
suicide devraient étre considérées comme équiva-
lentes, tant au point de vue légal qu’au point de vue
moral et que le critére de phase terminale ne doit pas
étre retenu ; ce qui compte, ¢'est la durée du désir de
mourir, le caractére inacceptable des souffrances et
Pabsence de tout espoir raisonnable d’amélioration.
Elle rejette la distinction entre souffrances physiques et
morales mais précise que les plaintes dues exclusi-
vement a des facteurs sociaux (sur lesquels la
médecine n’a pas de prise) ou psychiatriques (qui
suppriment le caractére libre et informé de la décision
du patient) n’ont pas & &tre prises en considération.

Les conséquences de la dépénalisation
Plusieurs études ont été mendes aux Pays-Bas, avec
une méthodologie irréfutable, pour apprécier les
conséquences de la dépénalisation de fait de 1’eutha-
nasie sut les attitudes médicales. Les conclusions des
deux principales (3,4) peuvent &tre résumées de la
maniére suivante :

* Les médecins, dans leur grande majorité, sont
favorables a la dépénalisation : seuls 4% d’entre
eux s’y déclarent opposés et 8%, quoique
favorables, ne la pratiqueraient pas eux-mémes
mais adresseraient le patient 4 un confrére.

* Un grand nombre de citoyens des Pays-Bas (34.000
en 1995) sollicitent de leur médecin la promesse
formelle de pouvoir évenmuellement compter sur
leur aide active pour une euthanasie éventuelle.
Ceci démontre que la dépénalisation donne la
possibilité d’aborder franchement avec le médecin
la question de la fin de vie. Prés de 7% des malades
atteints d’affection incurable sollicitent une
euthanasie pendant le cours de leur affection. Plus
de la moitié de ces demandes n’ont pas eu de suite,
soit parce qu’elles ont disparu grice aux traiterments
Instaurés, soit parce que les conditions fixées par la
légistation n’étaient pas rencontrées. Quant au
nombre d’euthanasies et de suicides assistés effecti-
vement pratiqués, il a été de 2,700 (2,2% des décs)
en 1990 et de 3.650 (2,7% des déces) en 1995 (ces
chiffres sont ceux obtenus par les enquétes aupres
des médecins et incluent donc & la fois les
cuthanasies déclarées comme telles et celles non
déclarées). Cette augmentation était prévue et est
considérée comme normale : elle s’explique 2 la
fois par i1a meilleure information des citoyens, un
nombre total de décés plus élevé en 1995 qu’en
1990, et une diminution do nombre de décis par
administration de doses élevées d’opiacés (16,3%
des déces en 1990 et 14,7% en 1995), lide 4 une
meilleure information des médecins®. En cas
d’assistance au suicide (0w le patient ingére lui-
méme une substance létale prescrite), la déonto-
logie recommande an médecin de rester présent et
d’intervenir activement si le décés ne survient pas
dans un délai raisonnable’.

* Le nombre d’arréts actifs de vie sans demande
explicite du patient (0,8% des déces) concerne,
dans la quasi-totalité des cas, des patients dans les
dernieres heures de vie, en grande souffrance, mais
dans un état tel qu’ils sont incapables de collaborer
& une décision, Dans 60% de ces cas, cependant, la
notion existait d’'une demande préalable du patient
d’abréger ses souffrances s’il se trouvait dans une
telle situation ; il n’est pas sans intérét de remarquer
ic1 que, dans notre pays, le nombre d’arréts de vie
sans demande explicite du patient est nettement
plus élevé (5), ce qui s’explique vraisemblablement
par la difficulté, liée & I"interdit 1égal, d’un dialogue
en temps utile sur ce sujet.

* Les opiacés A fortes doses ne constituent pas une bonne maniére
d’assarer une euthanasie, mort « douce et rapide » ; s’ils sont
largement utilisés dans ce but dans les pays ot 1'cuthanasie est
interdite, c’est parce qu’ils peuvent passer pour un traitement de la
douleur et échapper & la loi pénale.

* La prise d’une substance létale par la bouche peut, dans de rares
cas, échouer & provoquer Ia mort,
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D’apres de nombreux témoignages, le fait d’avoir
la certitude de pouvoir éventuellement obtenir une
euthanasie ou une aide médicale au suicide rassure
les patients et constifue un encouragement 2
supporter mieux et plus longtemps leurs
souffrances.

En raison du risque évoqué de « dérapage » vers des
euthanasies injustifiées de vieillards, il est
intéressant de noter que le nombre d’euthanasies
pratiquées dans les maisons de retraite est trés
faible, et ce bien que la proportion de médecins de
ces homes qui se déclarent nettement en faveur de
I’euthanasie soit identique 2 celle de I’ensemble du
corps médical. Il apparait donc que c’est bien la
nature de la maladie et non 1’dge qui détermine les
décisions.

L’obligation de déclarer comme tels les déceés par
euthanasie reste une question mal résolue
beaucoup sont déclarés comme  morts
« naturelles ». Une des raisong invoquées par les
médecins est I'insécurité juridique lide a la persis-
tance dans le Code pénal du délit d’euthanasie. Elle
a ét¢ a I'origine de la modiication du processus de
déclaration signalée plus haut et on espére que
P'adoption du dépbt du projet de loi actuellement en
discussion remédiera & cette situation en rendant la
dépénalisation clairement légale. De toute fagon, un
certain temps semble nécessaire pour que les
mentalités s’adaptent : en 1990, le nombre d’eutha-
nasies déclarées était inférieur & 10% de celles
réellement pratiquées ; il est passé a plus de 50% en
1995.

Quelques rares procédures judiciaires ont été
menées pour des euthanasies dont 1'indication
paraissait discutable. Aucune « dérive » vers des
euthanasies économiques ne s’est produite.

Conclusion

La dépénalisation de fait de I’cuthanasie demandée qui
existe aux Pays-Bas ouvre le dialogue entre le médecin
et le malade menacé de mort. Elle donne aux citoyens
de ce pays une autonomie de décision, bien entendu
dans les limites prévues, quant & la maniére de terminer
leur vie. Elle permet aux médecins d’agir en
conscience. Elle n'a pas engendré les « dérives »
souvent annoncées par ses opposants. Elle a la faveur
de la grande majorité de la population et des médecins.
On peut, 4 travers cette expérience, tenter de se forger
une opinion objective. Pourquoi ne pas mieux
I'utiliser ?

Marc Englert
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Dans mon dernier livre « Supplément to Final Exit » (aoiit 2000), il est dit : « Le suicide médicalement assisté n’est
requis que pour trés peu de personnes en fin de vie, sans doute deux pour cent ou moins des décés totaux. Mais,
deux remarques : vous ou moi pourrions figurer dans ces deux pour cent. Par contre, si nous n’en faisons pas partie,
nous devrions avoir la décence de parler pour ceux qui, malheurensement, sont concernés...

Derek Humphry
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Ed. Robert Laffont. 245 p. 119 F.Fr

Catherine Leguay, journaliste ef responsable administrative de I’ADMD
France a réuni dans ce livre émouvant les témoignages de ceux qui souffrent
de ce que le droit & ’euthanasie leur est refusé. En les lisant, on ne peut qu'étre
1évolté par les souffrances imposées par I’interdit légal de 1’euthanasie et par
Iobstination de ceux qui refusent une législation qui permetlrait a chacun de
terminer sa vie dignement selon ses volontés.

Une grande place est faite aux patients et eux proches de Bernard Senet,
médecin généraliste, qui ne craint pas de dire qu’il respecte les souhaits de ses
patients. Aider & mourir, pour ce médecin courageux, fait partie de Ia mission
du médecin.

L’ouvrage est commenté par le philosophe André Comte-Sponville qui fait
partie du comité de soutien de I' ADMD France ; il dénonce avec talent le
discours hypocrite tenu par ceux qui refusent qu’on puisse « ne pas mourir en
morceanx ».

Une introduction de Henri Caillavet, président de 1’ ADMD France, fait le récit
émouvant de I'aide & mourir que lui et son frére ont apportée i leur pére et
décrit 1a situation actuelle du combat pour le droit 4 "euthanasie en France.

L’ensemble est une importante contribution au combat pour le droit de choisir
sa mort.
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QUELQUES ADRESSES UTILES

Alzheimer Belgigue, 1083 Bruxelles, av. Van Qverbeke, 218/58 (24 h/24)

Fédération belge contre le Cancer,1030 Bruxelles, ch. de Louvain, 479

ligne verte
Qeuvre belge du Cancer 1210 Bruxelles, rue Royale, 217
Ecoute-Cancer ligne verte

Cancer et Psychologie© Permanence téléphonique. Service d'écoute
pour les soignants, Jes patients et leurs proches, lu. au ve., de 104 12 h.

Télé-Secours (24 h/24 - appel portatif), 1020 Bruxelles -av. Houba de Strooper, 99
Télé-Accueil "Jour et nuit un ami vous écoute” tout le pays

Centre de prévention du suicide, 1050 Bruxelles ,Pl. du Chéatelain, 46

5.0.8. Solitude — Espace social Télé-Service, 1000 Bruxelles, Bd Abattoir, 27-28

Service d'aide aux grands malades, 4420 Saint-Nicolas, rue Likenne, 58
Fédération des centrales de services a domicile (C.S.D.)

pour connaftre les CSD dans votre région

Soins a domicile 1000 Bruxelles, rue des Mcineaux, 17-19
Continuing Care, 1030 Bruxelles, chée de Louvain, 479

Home Clinic, (Aide & domicile)1060 Bruxelles, rue de Suisse, 29

AREMIS * (Soins continus et soutien & domicile) 1050 Bruxelles, ch. de Boondaef, 390
5530 - Yvoir, rue Fond de la Biche, 4
6000 — Charleroi, Grand Rue, 87

DOMUS *(Soins a domicile} 1390 Archennes, rue des Moulins, 10

ORPHEQ {Aide aux équipes de terrain) 4460 Grace Hollogne, r. Paul Janson, 166
“Au fil des jours”, Ass. laique de soins palliatifs et d’accompagnement a domicile
Province de Namur : 5600 Philippeville, rue de Namur, 53
Province de Luxembourg, 6870 St Huber, pl. de la Mutualité, 1

6700 Arlon, rue Porte Neuve, 30

Région du Centre et de Soignies, 7170 La Hestre, rue Ferrer, 114

Centre d'Aide_ aux Mourants {C.A.M.) Aide psychologique aux proches
et familles de mourants - 1000 Bruxelles, Bd de Waterloo, 106

Fédération de l'aide et des soins & domicile, 1040 Bruxelles, avenue de Roodebeek, 44, bte 1

Fédération laigue des soins palliatifs de la Région wallonne, 4000 Ligge, Bd d'Avroy, 43
Fédération bruxelloise pluraliste de soins continus et palliatifs

1050 Bruxelles, ch. de Boondael, 390 )

Fédération wallonne des soins palliatifs, 5000 Namur, rue des Brasseurs, 175
Plate-forme de conceriation en scins palliatifs

- Brabant wallon

- Est francophone {Verviers)
- Hainaut oriental

- Ligge
- Luxembourg
- Namur

C.E.F.EM. " (Centre de formation a I'écoute du malade) 1190 Bruxelies, av. Pénélope, 52

SARAH asbl " (Promotion, coordination des équipes palliatives
et formation en soins continus) 6041 Gosselies, rue Frankfin Roosevelt, 26,

Service laique d'Alde aux Personnes (S.L.P.), 1050 Bruxelles, Campus Plaine ULB —
Cp. 237 — Accés 2, av. Arnaud Fraiteur

Infor-Homes, 1000 Bruxelles, Bd Anspach, 59

Association belge du don d'Organes, 1050 Bruxelles, ch. de Waterloo, 550, bte 11

02/428.28.19

02/736.99.99
0800/15800
02/225.82.11
0800/11.888

02/735.16.97
04/221.10.99
02/478.28.47
107

02/640.65.65
02/548.98.00

04/252.71.70

02/515.02.08
078/15.60.20
02/743.45.90
0477/48.74.01

02/649.41.28
081/61.46.60
071/42.01.07

010/84.15.55
010/86.70.08
04/234.49.25

071/66.00.83
061/61.31.50
063/23.37.18
064/27.94.14

02/538.03.27

02/735.24.24
04/232.70.40-

02/649.41.28 - -

081/22.68.37

010/84.39.61
02/366.04.48
087/23.00.10
071/37.49.32
071/33.11.585
04/342.35.12
063/21.27.11
081/47.00.50

02/345.69.02

071/37.49.32

02/627.68.70
02/219.56.88

02/343.69.12

N.B. Vous pouvez également consulter utilement votre mutuelle ou le CPAS de volre commune
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Ces organismes proposent des formations en accompagnement en soins palliatifs
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