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['euthanasie trop souvent
refusée aux déments

Les demandes d’euthanasie de malades en souffrances psychiques insupportables sont
rarement entendues. Un déni qui les prive de leur droit et ajoute a leur détresse.

« De nombreuses demandes
recevables ne sont pas entendues »

lle s’appelait Edith, elle
avait 34 ans. Il y a bien-
tot un an, elle a quitté ce
monde. Une voiture ne
I'a pas renversée, le can-
cer ne l'a pas balayée. Elle avait
une famille, des amis, un métier.
Tout pour étre heureuse ? Non :
un mal la rongeait depuis 17 ans.
Un mal insidieux... Une maladie
mentale sur laquelle les méde-
cins eux-mémes n'ont pas pu
mettre un nom. Comme ils n’ont
pas su la guérir, malgré le corte-
ge d’interventions des services
d’urgence, d’'internements, d’iso-
lements, de traitements quasi
carcéraux et de lourdes médica-
tions dont les médecins l'ont fait
bénéficier au fil du temps.

Bénéficier ? Subir est un terme
plus juste. Car leur acharnement
a la sauver, a la faire échapper
aux griffes de la maladie pour
quelle retrouve un équilibre n’a
pu reconnaitre I'échec. Ils n’ont
pu avouer qu’ils avaient échoué,
qu’ils étaient au bout des possibi-
lités qu'offrait la médecine. Par
inconscience, orgueil ou peur du
mal connu, aucun médecin n’a
eu le courage de dire a Edith que
toutes les pages du manuel de
soins étaient épuisées.

Elle, pourtant, le savait : « Je
neguérirai jamais, je suis attein-
te dune maladie incurable qui
me fait souffrir le martyre physi-
quement et psychiquement ; je ne
veux et ne peux plus ¢a. »

Sans doute est-il tres difficile
d’entendre et découter quel-
qu'un qu'on aime ou qu’on veut
soigner vous dire qu'’il veut mou-

Pierrot Vincke :

« Nous lui avons
donné tout ce que
des parents peu-
vent prodiguer
comme compré-
hension et amour.
Mais ne I'avons
pas vraiment écou-
tée. » oDR.
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rir, qu’il veut partir. Mais la loi
sur la dépénalisation partielle de
l'euthanasie votée en 2002 le per-
met pourtant. Sous de strictes
conditions : il faut que le patient
soit capable au moment de sa
demande, qu’elle soit formulée
de maniere volontaire, réfléchie
et répétée, que le patient se trou-
ve dans une situation médicale
sans issue et que sa souffrance
physique ou psychique soit
constante, insupportable et ina-
paisable. Il faut aussi que son
état soit da a une affection grave

et incurable.

Mais en réalité, la loi s’appli-
que tres peu aux maladies menta-
les : seules 33 personnes en ont
bénéficié en 2011, soit 3 % des
1.133 patients qui ont bénéficié
delaloi cette année-la. En cause,
sans doute, une maladie « gu'on
ne wvoit pas» nécessairement.
Mais surtout un déni de la mala-
die mentale comme une maladie
qua un certain moment, on ne
peut plus soigner et sans arriver
a apaiser la souffrance. m
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Edith, au temps du bonheur ? Non... Quelques semaines avant de disparaitre,
dans le sang et I'horreur. Et dans le déni de sa demande de s'en aller... o DR.
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P our Jacqueline Herremans,
présidente de I'Association
pour le droit de mourir dans la di-
gnité et membre de la Commis-
sion de contrdle et d’évaluation
de l'euthanasie, la difficulté des
maladies mentales et psychiques
aigués, c’estleur diversité. « Cha-
que cas est particulier. Une situa-
tion n'est pas lautre. Mais le cas
d’Edith, sur base des témoigna-
ges, semble clairement indiquer
qu'elle était vraisemblablement
dans les conditions prescrites
par la loi. Cest-a-dire qu'elle su-
bissait une souffrance inapaisa-
ble et qu’elle émettait une deman-
de réfléchie et réitérée. Un méde-
cin aurait di entendre sa deman-
de. Personne ne la fait. »

Pour la spécialiste, ce genre de
déni n'est pas rare : « Impossible
de le chiffrer, bien évidemment.
Mais on peut deviner au fait
quil nly ait que 3 % des déclara-
tions d’euthanasies liées a une af-
Jfection neuropsychique (tandis
que les cancers en représentent les
trots quarts) qu’il y a une manie-
re différente dentendre les de-
mandes. Ne nous leurrons pas.
Face a des maladies comme cer-
tains cancers, qui entrainent des
marques physiques fortes, com-
me la perte de poids, la modifica-
tion du visage ou une fatigue in-
tense, les maladies psychiques

sont moins  démonstratives,
moins visibles. Elles offrent en gé-
néral moins de stigmates. En
tout cas dans certains cas. Car
Edith sétait automutilée a plu-
sieurs reprises et a souffert d ano-
rexie. On ne peut pas croire que
cela ne se voyait pas. Mais les mé-
decins éprouvent des difficultés
avec la maladie mentale. Sans
doute ont-ils raison de prendre
du temps supplémentaire. Il faut
sassurer que la demande de mou-
rir n'est pas liée a une dépression
passagere, a un état momentané.
La loi prévoit d'ailleurs des pro-
tections étendues pour ce type de
demande, puisquun médecin
supplémentaire doit confirmer le
diagnostic de deux de ses confre-
res. Il est donc normal qu’ils se
donnent le temps... mais pas
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Pour Herremans, ce genre de déni de
demande n'est pas rare. ©DR.

qu’ils prolongent le délai de ré-
Slexion au-dela du raisonnable.
Edith était en souffrance profon-
de depuis longtemps. »

Mais un dément peut-il vala-
blement exprimer une demande
« réfléchie », condition stricte de
la loi ? « Aller sur ce terrain-la
aboutirait a disqualifier toute de-
mande. Quand est-on totalement
réfléchi 2 Quand est-on sous in-
Sluence de Uémotion ou de ses
sens ? Est-ce que quelqu’un qui
souffre le martyre a cause du can-
cern'est pas influencé par sa dou-
leur ? Pourquoi ne pose-t-on pas
cette question quand on écrit son
testament pour ses biens maté-
riels 2 C'est porter un jugement
de valeur que de croire que des
gens atteints de maladies menta-
les ne pourront obligatoirement
Jamais émettre de demandes réflé-
chies. La question est a rappro-
cher de celle des mineurs d’'dge. Si
la personne est capable de com-
prendre lenjeu de la vie et de
mort, elle est capable de formuler
une demande. Léon Cassiers, qui
JSut un brillant président du Co-
mité national de bioéthique,
avait clairement souligné que s’il
y avaitun cancer du corps, il exis-
tait aussi un cancer de lesprit.
Ces patients-la ne devraient pas
avoir moins de droits que les
autres ! »m Fr.So

Son pere : « Nous, ses parents,
nous ne |'avons pas écoutée »

eux qui l'ont connue se nourrissent

du souvenir qu'elle a laissé. Celui
d’'unejeune femme éblouissante qui vou-
lait tant sépanouir, qui avait tant de
dons et de qualités : artiste, intelligente,
compassionnelle, altruiste, généreuse,
unique. Son regard amusé sur les choses
et les gens était surprenant de pertinen-
ce et de lucidité. Méme dans ses plus pro-
Jfonds désespoirs, elle ne se départait pas
dun désarconnant sens de Uhumour.
Etre a ses cotés durant toutes ces années
de quéte de bonheur a enrichi notre hu-
manité, et nous lui en sommes recon-
naissants. »

Le pere d’Edith, Pierrot Vincke, veut
témoigner, presque un an apres la dispa-
rition de sa fille, du déni fait a la deman-
de d’Edith, du tort qu'on lui a fait. « Que
de fois n'a-t-elle supplié d’étre euthana-
siée 2 Mais le corps médical ne l'a pas
suivie dans cette demande. Avec un évi-
dent attachement a la personnalité de
notre fille et une perceptible compassion
pour son calvaire, il a inlassablement
poursutvi Lobjectif de la ramener a la
vie. Mais, nous non plus, ses parents,
n’avons pu, n’avons pas voulu enten-
dre ses appels et avons complété la
démarche médicale en Uentourant
de tout ce que des parents peuvent

prodiguer comme compréhen-
sion, affection et beaucoup
d’amour. Nous, ses parents, nous
ne lavons pas écoutée. Nous

nous sommes accrochés a un im-

probable mieux-étre. De toutes

nos forces nous avons voulu croi-

re @ un avenir improbable. Le 3 novem-
bre 2011, dans Uinstitution psychiatri-
que ou elle séjournait, elle a procédé
d’une maniére violente et brutale a sa
propre euthanasie. »

Ce jour-la, la mutilation que s’inflige
Edith réussit. La fois précédente, quand
les médecins avaient réussi, une fois de
plus, ala ramener a la vie, ils avaient da
lui poser 150 points de suture... « Jai
di lui dire au revoir avec les images de
la scene, prises pour Uenquéte de police.
Jai di partir avec les images de l'autop-
sie, de son corps mutilé. Au lieu de lui
dire au revoir en paix, d'étre a coté d’elle
au moment de lapaisement. On lui a
imposé une extréme violence... »

corps médical, malgré tout le profession-
nalisme, lempathie et Uhumanité dont
n'a cessé de faire prewve le personnel qui
laccompagnait et malgré le lourd ac-
compagnement médicamenteux, ses per-
spectives d’une réinsertion digne dans
la société semblaient compromises. Par
sa maladie elle a perdu sa liberté et son
autonomie. Cétait dautant plus péni-
ble pour elle qu'elle était consciente de ce
qui lui arrivait et qu'elle assistait im-
puissante a sa propre déchéance ! ».
Qu'est-ce qui a causé la maladie
d’Edith, cette sensibilité relationnelle
exacerbée qui la faisait penser a étre
donneuse d’organes alors méme qu’elle
demandait la mort ? Il y a des pistes,

« Le corps médical a inlassablement poursuivi Uobjectif de la
ramener a la vie. Mais ne U'a pas vraiment entendue... »

Pourtant « elle a accepté durant 17
ans la répétition d’inexorables cycles.
Un chemin aller, balisé des espérances
de retour a une vie “normale” qu’indui-
satent des mieux-étre factices et leur cor-
tége de réductions des doses de médica-
ments. D'autre part, un retour de balan-
cier, fait de désespérantes rechutes avec
leur cortége de tentatives désespérées
d’'abréger ses souffrances, d’interven-
tions des services durgence, d’interne-
ments, d’isolements, de traitements qua-
st carcéraux et de lourdes médications,
qui semblaient plus palliatives que cu-
ratives, au sein de centres fermés, de cen-
tres ouverts et de centres d'accueil. Elle
les a tous connus. Malgré les efforts du

mais aucune réponse siire. Alors, au-
jourd’hui, Pierrot témoigne. Parle de sa
fille au présent. Serre comme un trésor
les mots d’'un ancien amoureux de sa
fille : « Si vous saviez comme je l'ai ai-
mée... Si vous saviez comme ¢a me fait
mal de savoir qu'elle est partie... Si vous
saviez comme je m'en veux de ne pas
avoir réussi a la garder pres de moi plus
longtemps, a trouver les bons mots. »
Pierrot hurle pour elle : « Mon sou-
hait, en témoignant sur le parcours
d’Edith, est que, dans lavenir, les de-
mandes deuthanasie de malades en
souffrances psychiques insupportables
soient entendues. »m
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