Réunion du Groupe Ethique du 07/02/2009

Thème : Le problème de la fin de vie pour une personne lourdement handicapée (Rémy Salvat). Le suicide assisté (Chantal Sébire). L’euthanasie (Lydie Debaine).

Nous avons commencé par l’exposé du cas de Rémy Salvat. Rémy était lourdement handicapé, souffrant depuis l’âge de 6 ans d’une maladie orpheline dégénérative mitochondriale. Il était adhérent de l’APF, habitant le Val d’Oise. Il a mis fin à ses jours en août 2008 à l’âge de 23 ans. Le Président de la République venait de lui adresser une réponse négative à sa demande d’être assisté afin « de mourir dans la dignité ».

Un premier intervenant estime que si l’on a droit à la vie, on a également droit à la mort dans la dignité. Puisque l’on est maitre de sa vie, on est également maitre de sa mort.

Un autre intervenant déplore que Rémy soit mort seul, sans aucun accompagnement. Il aurait été bien préférable qu’il puisse mourir entouré de sa famille. Mais pour protéger celle-ci, pour éviter qu’elle soit impliquée dans sa mort, il a agi seul, sans la moindre assistance. Un livre sur le problème de la fin de vie est conseillé aux différents membres du groupe éthique. Ce livre est intitulé « Moi Hervé Pierra, ayant mis six jours à mourir » (Auteur : Gilles Antonowicz, Editeur : Bernard Pascuito). 

Certains pays permettent une forme de suicide assisté ou d’euthanasie (Pays-Bas, Suisse, Belgique). Une précision est donnée concernant Rémy : peu de temps avant de se suicider, Rémy venait de perdre l’autonomie d’un de ses bras. Cet événement l’aurait incité à agir au plus vite : avant de ne plus pouvoir physiquement mettre fin à ses jours.

Ayant connu Rémy, cet intervenant nous indique que la souffrance de Rémy était surtout une souffrance morale.

Une autre personne évoque le cas d’un jeune handicapé rencontré dans un camp de ski qui écrivait sur son ardoise « Je veux mourir ». Il lui avait répondu que l’on n’était pas là pour ça, mais il avait été frappé par l’expression de cette souffrance. Le cas d’un animateur de théâtre qui s’est suicidé récemment est également évoqué.

Une personne pense que la tendance suicidaire peut parfois être combattue, sauf dans le cas d’un geste impulsif qui n’est précédé d’aucun signe annonciateur.

Un autre participant, évoquant le cas de Lydie Debaine, qui a mis fin aux jours de son enfant très gravement handicapé, remarque que lorsque l’on a donné la vie, cela doit être terrible de décider d’y mettre fin. La préoccupation dans ce cas est surtout de supprimer la souffrance de l’enfant que l’on aime. Mais la souffrance ne peut-elle pas être soulagée ? 

Un intervenant raconte une expérience très marquante : un ami lui avait fait promettre de refuser pour lui une trachéotomie même si son état l’exigeait.

Mis devant ce choix redoutable d’accepter pour son ami une trachéotomie ou de la refuser, notre intervenant a finalement décidé, en conscience, de la faire pratiquer. Ayant été sauvé grâce à ce geste médical, le patient a remercié son ami de ne pas avoir suivi sa demande. 

Dans le cas on l’on est plus capable de s’exprimer, une solution serait de désigner une personne qui puisse faire un choix approprié : « je fais confiance à cette personne pour faire ce qu’il faut » 

En évoquant le cas de Vincent Humbert, notre intervenant insiste sur la solitude vécue par Vincent et sa mère, enfermés, à deux, dans la souffrance.

Pour le cas de Lydie Debaine, qui a choisi de mettre fin aux jours de sa fille de 26 ans très lourdement handicapée, cette maman s’est retrouvée seule face à l’avenir, face à l’éventualité de sa propre disparition. Lydie Debaine avait été acquittée lors de son premier procès ; et sa sœur disait que si elle n’était pas condamnée, elle se sentirait toujours coupable. Lydie Debaine a finalement été condamnée à 2 ans de prison avec sursis.

Un autre intervenant dit qu’avant d’en arriver là, il faut avoir d’abord tout tenté pour l’éviter.

Une autre remarque est faite quant au fait que Rémy avant sa mort et ses parents par la suite, ont présenté cette mort comme un acte militant.

« Ne peut-on pas mourir pour soi-même ? ». Le geste de Rémy est doublement désespéré. Sa lettre au président ne pouvait aboutir à une réponse positive à court terme. Au mieux, le Président aurait pu demander qu’une modification de la loi soit étudiée, et même cela était improbable. Quant à répondre concrètement à la demande de Rémy, ce n’était pas envisageable !

L’accent est mis sur notre manière particulière d’envisager la mort et le suicide dans notre culture occidentale. Sur d’autres continents les choses sont considérées de manières très différentes.

Notre groupe s’autorise une digression bien compréhensible, compte-tenu du sujet évoqué, sur l’image des personnes handicapées. L’évolution positive des mentalités ne fait pas l’unanimité. En effet, si une prise de conscience existe à certains niveaux de la société, pour l’essentiel de la population il reste de grands progrès à faire. L’image rassurante d’une personne handicapée            « propre sur elle » peut cacher bien des difficultés et des souffrances de la vie quotidienne. 

Revenant à notre sujet, nous évoquons le sondage ADMD / SOFRES (mars 2006) qui montre que les Français sont largement favorables à une loi légalisant l’euthanasie pour les personnes en phase terminale (86% y sont favorables dont 51% très favorables). Les Français sont également favorables à la légalisation de l’euthanasie à la demande d’une personne qui estime être placée dans un état de dépendance incompatible avec sa dignité (77% des Français y sont favorables dont 39% très favorables). Il est rappelé que la manière de poser les questions influence bien souvent les résultats d’un tel sondage, mais « la tendance est lourde ». Même les minorités pour lesquelles on pourrait s’attendre à de fortes réticences, sont favorables à ce type de loi. Les réponses classées par appartenance politiques ou confessionnelles sont proches de la tendance générale et ne sont pas facilement interprétables.

Les catholiques par exemple considèrent que la vie est sacrée. On pourrait s’attendre à ce qu’ils soient défavorables à ces lois sur l’euthanasie, il n’en est rien. Certains d’entre nous expliquent que l’on peut, en conscience, décider de ce qui est acceptable ou de ce qui ne l’est pas, et ne pas suivre le point de vue des théologiens qui sont, parfois, bien éloignés des réalités de la vie.

Puis la qualité des centres de soins palliatifs malheureusement trop peu nombreux est évoquée. Dans ces centres, il est proposé aux malades de faire le journal de leur vie. Cette mesure est mise en œuvre parce que ce récit a généralement un effet apaisant pour les malades.

Différentes questions nous sont alors posées :

· Si les lois sur la fin de vie étaient modifiées, quelles barrières de sécurité faudrait-il mettre en place ?

·  Ne faut-il pas craindre des dérapages ? Dérapages liés aux réalités économiques : le coût de la fin la vie, l’augmentation de l’espérance de vie.

· L’âge ne risquerait-il pas de devenir un critère défavorable ?

· N’est-il pas important que tous soient égaux devant la maladie et la souffrance ?
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