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Le mot de la présidente

N
Non, vous ne vous trompez pas : Quant au bulletin automnal, il comportera
ceci est réellement un bulletinde ~ tout d’abord les sujets de rattrapage, préts
PADMD! Certains d’entre vous ~ mais pas encore publiés. Il sera question
se sont posé des questions : est-  entre autres du congres Euthanasia 2016
ce que PADMD abandonnerait ~ organisé avec maestria par la NVVE, notre
la publication de son bulletin?  association sceur des Pays-Bas a I'occasion

Certes, non. Et notre ambition, outre de re- de 'AG de la World Federation of Right

prendre le rythme trimestriel de publication,  to Die Societies. Nous patlerons aussi du

est d’accompagner ce bulletin d’autres sup-  Canada avec la loi minimaliste de fin de vie

ports pour notre communication : une lettre  sanctionnée par la Reine Elisabeth le 17 juin,

d’information par courriel, une présence sur ~ Commonwealth oblige. Nous rendrons éga-

les réseaux sociaux, une cure de jeunesse  lement hommage a une grande dame, I’écri-

pour notre site internet. vaine Benoite Groult, décédée le 20 juin
2016. Et nous ferons le bilan de la journée

Ce bulletin qui vous arrivera au cours du  européenne des droits du patient, cuvée

mois d’aout, alors que certains d’entre nous 2016, en collaboration avec la LUSS, Ligue

seront encore en vacances, est plus léger que  des Usagers des Services de Santé.

les éditions précédentes en nombre de pages.

Il n’empéche que les sujets abordés sont  Vous découvrirez également le programme

d’importance, telle que 'approche humaine  de formation EOL 2016-2017 destinée aux

et réaliste de la psychiatre Bea Verbeeck dela =~ médecins, infirmiers et psychologues dont

demande d’euthanasie chez des patients at-  la premiére séance se déroulera le samedi

teints de désordres mentaux. Vous découvri- 29 octobre 2016 a I'Institut Bordet.

rez également 'annonce d’un spectacle, celui

de Francois Sauveur, «En attendant le jour». ~ Et vous sera présenté le 7°™ rapport -

Restez attentifs : un concours sera organisé ~ newlook - de la Commission fédérale de

pour gagner des places pour Liége, Tour-  controle et d’évaluation de la loi relative a

nai et Namur. Et en apothéose, ce spectacle  I'euthanasie, si du moins ce dernier, en voie

sera présenté en mai 2017 a Poccasion du  de finalisation, aura déja été communiqué au

35 anniversaire de PADMD et des quinze  Parlement.

ans de la loi relative a 'euthanasie a Bruxelles

(Centre Culturel d’Uccle). Pas mal de chantiers en perspective, sans
compter que Nous pouvons certainement

Et oui, bientot quinze ans d’application de  nous attendre a quelques poussées d’adré-

la loi dépénalisant euthanasie en Belgique.  naline griace a nos opposants de toujours a

L’occasion d’en faire ’évaluation. Mais pour  cette liberté de choix de fin de vie !

ce faire, nous avons besoin de vos témoi-

gnages. Vous qui avez connu le cheminement

d’un proche jusqu’a I'euthanasie, vous qui B Jacqueline Herremans

pour l'instant, parce qu’atteint d’'une maladie 21 juillet 2016

grave et incurable, songez a cette porte de

sortie, n’hésitez pas a nous contacter. Vous

qui connaissez les embuches qui parsement

la route qui méne ou non a I'euthanasie, dé-

noncez-les.

N J
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Carte de membre

Depuis 2014, une nouvelle carte de
membre remplace I’ancienne carte beige
sur laquelle se collaient les timbres an-
nuels.

De format carte bancaire, elle se glisse
facilement dans votre portefeuille.

I est important d’y mentionner si vous avez fait une
«déclaration anticipée relative a 'euthanasie» et une
«déclaration de volontés relatives au traitement», ce
a quoli nous vous encourageons vivement, ainsi que
la personne de confiance ou le mandataire choisi(s).

AP,

Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité
Tél: 02 502 (4 85 - Courriel : info@admd.be - Site: www.admd.be

Membre n®/ Lid n'

Validité du statut de membre lide au paiement de la cotisation

-

du nom d’un médecin pour donner un avis dans
le cadre de la procédure d’euthanasie, le secréta-
riat du forum EOL (tel. 02 588 27 85) pourra le

mettre en relation avec un médecin ;

e de recevoir d’office le document de renouvel-

Personne de confiance et/'ou mandataire i prévenir
Vertrowwenspersoon eniof vertegemwoordiger te verwittigen

Jai signé / Ik heb ondertekend
Une déclaration anticipée relative i leuthanasie
Een wilsverklaring inzake euthanasie N
Nom [ Nadam:
Date [ Datem : !
Prénom [ Voornaam
Une déclaration de volontés relatives au traitement Tel.:
Een wilsverklaring inzake behandeling
Doate [ Datum: MNom / Neae :
Prénom [ Voornaarm
Signature { Handtekening Tel.:

lement de votre déclaration au
terme des 5 années écoulées
et ce, a condition bien enten-
du que vous nous ayez envoyé
copie de votre déclaration an-
ticipée d’euthanasie;

e de recevoir le fascicule d’in-
J formation sur le refus d’étre

Attention: votre carte de membre, seule, n’équivaut
pas a une demande anticipée d’euthanasie.

La carte signifie que vous étes affilié a notre associa-
tion, que vous en soutenez les objectifs et action.
Nous vous rappelons que votre affiliation vous pet-
met :

* d’étre accompagné dans votre cheminement per-
sonnel et de recevoir I'aide nécessaire pour rem-
plir vos documents, soit aupres de notre secréta-
riat, soit aupres de nos antennes.

En cas de probleme de mobilité, il est possible de
recevoir cette aide pour compléter les déclarations
a votre domicile;

* dappeler la permanence pour toute information
utile concernant les lois relatives aux droits du
patient, aux soins palliatifs et a I’euthanasie. Ne
nous demandez pas un nom de médecin. Déon-
tologiquement, nous ne pouvons vous le donner.

En revanche, si votre médecin n’est pas opposé
a euthanasie mais a besoin d’information, voire

A0

réanimé et de commander un
pendentif de refus de réani-
mation;;

* d’¢étre tenu informé de toutes les activités organi-
sées par TADMD;;

* de recevoir notre bulletin.
N’hésitez pas a nous appeler si vous n’avez pas

regu votre carte de membre, nous vous la ferons
parvenir rapidement.

Puisque vous ne recevez plus de |
comment savoir si vous étes ou {L
non en ordre de cotisation ?

Lorsque vous recevez le bulletin trimestriel,
soyez attentif ala mention inscrite a c6té de votre
adresse.

Si vous lisez « Attention ! Membre 2015 », il est
temps de payer votre cotisation.

Si vous lisez « Membre 2016 » tout est en ordre.

B Paule Roelants
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Date Théme - Orateurs Lieu Contact
4.09.2016 Festival associatif Retrouvailles. Parc de la Boverie LUSS
13h-17h Stand ADMD, avec la participation de 4020 Liege Aline Kockartz

J. Glesener, S. Vanwuytswinkel, N. Henrotin, 04 247 30 57

M. Vanvoorden
6.10.2016 1er salon des Seniors de Nivelles. Maison de Repos du CPAS 067 88 21 13
10h-16h Stand ADMD, avec la participation de G. Maus «Nos Tayons»,

rue Sainte-Barbe 19,
1400 Nivelles

15.10.2016 Salon du volontariat de la Ville de Verviers. Hotel de Ville de Verviers, 087 325 263
20h Stand ADMD avec la participation de S. Soussi, rue de la Station 4,

G. Bartholomé, M. Magonette 4800 Verviers
26.10.2016 Séance d’information : « Le viellissement et Maison communale de Gesves |ACRF
20 h I'euthanasie », organisée par I'asbl « Femmes en chaussée de Gramptinne 112, | Anne Moulin

milieu rural ». 5340 Gesves 0491 15 32 51

J. Herremans

[ ]
Vous avez du temps libre ?
- N’hésitez pas a rejoindre notre équipe de volontaires de Bruxelles.
@& { Lieu:

A0

* rue du Président 55 a 1050 Bruxelles a proximité des trams 92/ 93/ 94
(arrét Stéphanie), métro (arrét Louise)

* deuxieme étage, sans ascenseur |

Conditions :

¢ c¢tre membre de PADMD et par conséquent, adhérer a nos valeurs

¢ s’engager pour une prestation régulicre d’une 2 journée, 1 fois par semaine
(le matin de 9 a 12h ou l'apres-midi de 14 a 17h)

* aimer travailler en équipe

e pouvoir utiliser un ordinateur (notions de base)

¢ sivous avez en plus des connaissances en matic¢re de réseaux sociaux et en site internet,

vous serez plus que le bienvenu !

Candidatures, avec une lettre de motivation:

* par écrit a notre adresse
*  par courriel : info@admd.be

Nous veillerons a vous assurer d’une formation.

N° 140 | 2¢ trimestre 2016
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Notre assemblée générale du 30 avril 2016

« Chague promesse non tenue est une nuée sans pluie,

une épée sans fil, un arbre sans fruit »

(Zahiri de Samarcande)

L’assemblée générale reste toujours un moment particulier dans la vie d’une association.

Dans le secteur associatif fort bigarré que ’on connait en Fédération Wallonie-Bruxelles,
au-dela des formes légales a respecter, ces assemblées générales peuvent prendre des tour-
nures fort différentes. Une variété qui fera de ’assemblée générale de chaque association
son lieu particulier qui peut, dans un spectre fort large, aller d’un simple moment de red-
dition de comptes jusqu’a, carrément, devenir amphithéatre de véritables débats de fond.

Ce samedi 30 avril, PADMD avait choisi cette derniéte
option et décidé d’étre pleinement dans le débat.

On le sait, notre bulletin s’en est fait régulicrement
I’écho, la question des «souffrances psychiques» ou
plus exactement des patients psychiatriques, dans I'ap-
plication de la loi du 28 mai 2002, méme totalement
marginale dans les faits, est régulicrement utilisée par
les opposants pour tenter de détricoter notre législa-
tion sur ’euthanasie.

Rien ne sert d’éviter un obstacle, c’est donc ce théme
bien précis « Euthanasie et psychiatrie, le grand malentendn»
qui a été retenu pour la partie publique de notre assem-
blée générale.

Nous avons malheureusement dd excuser I'absence de
Pierre-Pol Vincke pour des raisons de santé. Pierre-Pol
Vincke avait été invité a parler du drame vécu par sa
fille, Edith, belle jeune femme atteinte de troubles psy-
chiatriques, qui, n’ayant trouvé aucune réponse a ses
questions, a préféré se suicider un jour de novembre
2011 dans sa chambre d’un institut psychiatrique.
Depuis lors, Pierre-Pol Vincke, apres s’étre interrogé
quant a ce qui avait pu amener sa fille a poser ce geste
dans une compléte solitude, ne cesse de témoigner et
argumenter pour plus de proactivité au sujet du dé-
sir de mourir et de 'euthanasie dans la prestation de
soins pour souffrances psychiques (voir le site internet
www.edithvincke.be). Remis de ses problemes de san-
té, Pierre-Pol Vincke a participé a I’émission « Libres
ensemble » sur le théme : « Euthanasie et psychiatrie :
le grand malentendu » diffusée le 28 mai 2016 ( www.
libresensemble.be/psychiatrie-et-euthanasie-le-grand-
malentendu/28/05/2016/).

Mais revenons au 30 avril 2016. Salle comble pour
entendre la psychiatre Bea Verbeeck expliquer la réa-
lité d’une situation dont, trop souvent, le commun des

AD...

-4 -

mortels n’a qu'une connaissance étriquée au fil de dos-
siers individuels dont la presse se fait épisodiquement
I’écho.

Nous reproduisons ci-dessous le texte de la conférence
de Bea Verbeeck. Le débat qui s’ensuivit fut fort riche
avec la participation entre autres du psychiatre Darius
Razavi, fidele depuis des années a PADMD, les mé-
decins Ronald Kramp et Jacques Machiels, le docteur
Paul Demeester, un étudiant en médecine, la co-prési-
dente d’Ecolo, Zakia Khattabi, etc.

Encore sous I'impression du débat riche de la mati-
née, les membres effectifs se sont retrouvés par la suite
pour les taches ordinaires d’une assemblée générale:
approbation des comptes et bilan, rapport d’activités
et plan d’action. Nous pouvons nous réjouir d’une
situation financiére saine, grice notamment aux pro-
duits de quelques successions. Ceci va nous permettre
de réaliser un de nos projets: nous offrir dans le futur
des locaux qui nous permettront de proposer a nos
permanents de meilleures conditions de travail et a nos
membres des salles ou nous pourrons les accueillir sans
Iépreuve des escaliers pour parvenir a notre deuxieme
¢tage sans ascenseur. Le travail de notre trésorier, effi-
cace, pragmatique, a été salué, tout comme I'engage-
ment au service de ses patients du docteur Dominique
Lossignol qui a souhaité ne plus poursuivre son man-
dat d’administrateur et de vice-président mais qui reste
actif dans le cadre de la formation EOL.

Un nouvel administrateur nous a rejoints, Daniel
Soudant, sur qui nous fondons beaucoup d’espoir en
termes de communication et d’utilisation des réseaux
sociaux. A ’aube du 15 anniversaire de la loi relative
a Peuthanasie et du 35*™ anniversaire de PADMD, les
défis ne manquent pas!

N° 140 | 2¢ trimestre 2016



Belgique

Euthanasie et psychiatrie,
le grand malentendu

Conférence de

VIS NUS SIS S psychiatre, leif-arts, Ulteam

Nous sommes en 1995, avant la loi
de 2002

RITA

Rita a 45 ans, elle est mariée et mere de 3 enfants.
Depuis I'age de 13 ans, elle est abusée sexuellement
par ses freres; un de ses freres a été également abusé
et s’est suicidé. Les parents étaient sourds pour ces
faits. Rita a étudié, s’est mariée et a eu 3 enfants. Le
mariage lui a été tres difficile, s’accompagnant depuis
le début de beaucoup de difficultés relationnelles, sur-
tout au niveau de l'intimité. Son partenaire n’était pas
au courant de son passé traumatique. Elle a été suivie
par différents psychiatres et psychologues. Elle a été
hospitalisée a plusieurs reprises. Jamais elle n’a pu étre
soulagée dans sa souffrance. Elle a surtout eu I'im-
pression de ne jamais avoir été entendue dans celle-ci.
Quand je I’ai regue 2 ma consultation et qu’un proces-
sus thérapeutique a été mis en place, elle ne voulait
plus vivre. Nous avons beaucoup parlé de son désir de
mort, désir de mort pour mettre fin aux souffrances
effroyables avec lesquelles elle vivait. Souvent elle m’a
demandé l'autorisation de se suicider. Jusqu’au bout,
elle a tenu le pacte de non suicide, jusqu’au moment
ou elle décida d’arréter le traitement. Une hospitalisa-
tion ne s’envisageait plus: tous les traitements avaient
¢été essayés et sauf une collocation a vie, avec un
traitement médicamenteux qui l'aurait réduite a étre
un zombie, sans qualité de vie, rien n’était possible.
De commun accord, la patiente, son médecin traitant
et son entourage, n‘ont pas organisé une hospitalisa-
tion. Rita s’est suicidée, seule, apres avoir écrit que tel
était son désir, n’ayant plus ni la force ni le désir de se
battre.

Apres sa mort, j’ai revu son mari et les enfants qui
tous me confirmaient le sentiment mélangé de tris-
tesse immense et de soulagement, car Rita n’avait plus
de vie depuis longtemps.

A0
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2016

Tout d’abord le cadre 1égal: le 22 septembre 2002,
la loi dépénalisant Peuthanasie est entrée en vi-
gueur en Belgique.

Quels sont les éléments importants de la
loi?

Le patient lui-méme et non pas une tierce personne
doit formuler la demande par écrit. Le patient doit étre
en pleine conscience, en état d’exprimer sa volonté;
la demande doit étre volontaire, réfléchie et répétée,
sans pression extérieure. Le patient doit étre majeur
ou mineur émancipé; il doit se trouver dans une situa-
tion médicale sans issue, dans un état de souffrance
physique ou psychique constante et insupportable,
qui ne peut étre apaisée et qui résulte d’une affection
accidentelle ou pathologique grave et incurable.

Toutefois les conditions relatives a l'affection grave
et incurable ne concernent pas uniquement la phase
terminale!, mais concernent toute situation grave et
incurable, cause de souffrance physique et/ou psy-
chique inapaisable.

Quand le déces n’est pas prévisible a bréve échéance,
outre I'avis d’un 2°™ médecin obligatoire dans tous
les cas, un 3°™ médecin, spécialiste de la pathologie
concernée ou psychiatre, devra étre consulté.

Nous nous trouvons dans le cadre de souffrances psy-
chiques, donc ce 3*™ médecin sera nécessairement un
psychiatre.

Avant de poursuivre, permettez-moi de mettre en
avant ces quelques réflexions :

@ Nul autre que le patient lui-méme n’est en mesute
de déterminer le seuil de sa souffrance. Qui sommes-

1 Laloi ne parle pas de situation terminale mais bien de déces prévu
a breve échéance

N° 140 | 2¢ trimestre 2016
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nous pour déterminer le degré de souffrance néces-
saire afin qu’elle soit reconnue comme insoutenable ?

@ Seul le médecin sera en mesure de déterminer si
Paffection est incurable, si la situation médicale est
sans issue.

© 1l est évident quun diagnostic de I'affection doit
étre posé. Néanmoins ce ne sera pas le diagnostic qui
déterminera la recevabilité de la demande d’euthana-
sie mais bien la souffrance insoutenable du patient
et la situation médicale sans issue. En outre, toute
perspective de traitement doit se positionner dans un
laps de temps acceptable; on ne peut pas exiger d’'un
patient d’attendre par exemple 5 ou 10 ans dans des
souffrances insurmontables, afin qu’un traitement
puisse peut-étre agif.

Par ailleurs, suivre un traitement ne peut pas étre une
condition pour obtenir une euthanasie.

Il arrive souvent que des patients pensent que, s’ils
suivent un dernier traitement, ils seront dans les
conditions requises afin d’obtenir une euthanasie.
Cela ne peut étre le cas.

J’aimerais distinguer 2 situations différentes:

e La souffrance psychique insoutenable suite a une
maladie somatique non terminale.

e La souffrance psychique due a une maladie psy-
chiatrique.

Nous rencontrons régulicrement des patients atteints
d’une maladie somatique dégénérative ou a évolution
lente, entrainant progressivement une perte d’auto-
nomie et une déchéance physique et provoquant une
souffrance psychique insurmontable.

Que dire du patient atteint d’une polypathologie et
d’une dégénérescence maculaire, "empéchant de se
mouvoir, de lire, etc., lui, dont la seule occupation
finalement était ses livres... Il se retrouve dans une
situation de dépendance totale, méme pour aller aux
toilettes et son hygi¢ne intime. Pour certains, cette si-
tuation est indigne et source de souffrance psychique
insurmontable.

D’autre part, dans les actes de déces, on notera qu’il
est fréquemment fait mention de souffrance psy-
chique insurmontable comme raison de I'euthanasie,
et ce chez des patients ayant une maladie terminale
— souvent un cancer. Il convient donc de prendre
la demande d’euthanasie au sérieux, d’évaluer avec
le patient la qualité de vie qui lui reste et qu’il peut
attendre.
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Concernant la souffrance psychique due a une mala-
die psychiatrique. Quelques chiffres.

En 2013 et 2014, moins de 50 déclarations par an
concernent des patients atteints de maladies neuro-
psychiques dont des troubles psychiatriques. 11 s’agit
la de 2 a 3 % des 1.924 déclarations d’euthanasie en
2014 par exemple.

Généralement, ces patients sont plus jeunes par
rapport a I'age moyen de 'ensemble des demandes
d’euthanasie: les patients psychiatriques ont en
moyenne 47 ans contre une moyenne de 60 ans pour
la totalité.

Ces patients psychiatriques ont en général un long
parcours de traitements psychiatriques divers allant
de psychothérapies soutenues, traitements médica-
menteux, hospitalisations voire méme collocations.
Les diagnostics posés sont divers: troubles bipolaires
majeurs, dépressions majeures chroniques, autisme,
borderline, syndrome de stress post traumatique, pa-
thologies multiples, etc.

Un patient qui vient a nous avec une demande d’eu-
thanasie nous dit en fait qu’il est a I'arrét dans son
processus de traitement, qu’il est bloqué dans son
cheminement actuel ou qu’il n’y a plus de traitement
mis en place.

Ce patient n’a plus d’espoir, n’a plus aucune perspec-
tive digne. La seule perspective qui lui reste sera le
choix d’une mort dans une solitude affreuse. C’est un
geste d’humanité que de donner un espoir au patient,
espoir d’une vie meilleure ou a défaut espoir d’'une
mort digne.

Cet entretien ou I'euthanasie est abordée crée une
opportunité pour le patient pour retrouver ou trouver
la force de se remettre — mettre — en mouvement. En
¢coutant le patient avec sa demande, les possibilités
thérapeutiques restantes pourront plus facilement
étre mises en évidence. En parlant du désir de mort
du patient, on crée I'espace nécessaire pour le patient
d’entamer un nouveau processus, parce qu’il se sen-
tira entendu. Quand une demande d’euthanasie est
formulée, il est donc important:

@ doffrir une écoute active au patient

@ de prendre en considération sa demande

© de parler du sens de sa vie, du sens de sa mort; de
son désir de vie, de son désir de mort

© de déterminer sile patient est en pleine conscience,
si sa pensée est claire et non altérée

©® d’évaluer la situation médicale sans issue; de
consulter le ou les dossiers médicaux, d’évaluer les
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traitements mis en place

® de prendre contact avec les médecins traitants, les
psychiatres traitants

@ de prendre contact avec entourage du patient,
les personnes importantes pour lui, sa famille

© d’informer le patient des possibilités thérapeu-
tiques, si toutefois il y en a

© de réaliser une concertation collégiale avec l'avis
d’autres psychiatres.

Mais il s’agit avant tout de patler et d’étre a 'écoute.
Il s’agit d’'un processus mis en place et non d’une
consultation unique, méme s’il est clair qu’il ne s’agit
pas d’une prise en charge a caractere thérapeutique.
Bien sur, il faut étre vigilant: souvent le désir de mort
fait partie du dépressif par exemple. Toutefois, on
peut comprendre ce patient présentant une dépres-
sion chronique depuis des années qui, malgré diffé-
rents traitements médicamenteux et psychothérapeu-
tiques et différentes hospitalisations, n’arrive toujours
pas a étre en rémission. Sa qualité de vie étant réduite
a néant, la souffrance insupportable peut 'amener in
fine a formuler une demande d’euthanasie.

N’oublions pas aussi que, méme si la loi exige I'ac-
cord explicite du patient, il est souhaitable d’infor-
mer la famille avant ’euthanasie. Bien entendu il est
évident que la famille ne doit en aucun cas donner
son accord pour I'euthanasie.

Pourquoi une euthanasie plutét qu’un
suicide?

I’euthanasie permet une mort paisible, digne, dans
un climat de grande sérénité, avec accompagnement
pat la famille et/ou les proches ou non, permettant
de faire des adieux et aux proches de comprendre.
Il me parait d’ailleurs toujours indispensable de
prendre contact avec 'entourage du patient, tant que
faire se peut, de les prendre en considération, de les
écoutet. ..

Nous nous rendons compte par ailleurs de 'impor-
tance d’étre ouvert au dialogue concernant le suicide.
Etre reconnu dans sa souffrance, étre entendu dans
celle-ci, savoir que le suicide n’est pas nécessairement
la seule issue quand il n’y a plus aucun espoir, per-
met parfois au patient de retrouver ou de trouver
cette énergie nécessaire pour une dernicre tentative
thérapeutique. Mais le patient est-il en pleine
conscience? Possede-t-il la faculté de discernement
nécessaire pour que sa demande soit recevable ? Voi-
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la une question essentielle qui, chez le patient psychia-
trique, est certainement a évaluer plus difficilement
que chez d’autres.

Que dire par exemple du patient présentant un dé-
lire paranofaque, avec ou sans hallucinations, qui le
fait souffrir le martyre mais refusant tout traitement
médicamenteux qui risque de 'empoisonner? Il est
évident que ce patient souffre, et que le degré de sa
souffrance peut étre insurmontable. Mais qu’en est-il
de sa faculté de discernement?

Pour ma part, sa demande ne sera pas recevable, mais,
peut-étre est-ce discutable!

MAGGY

Maggy était une femme de 58 ans quand je I'ai vue,
en tant que médecin EOL, pour une demande d’eu-
thanasie. Je I’ai vue a plusieurs reprises. Elle avait un
long parcours psychiatrique pour dépression, névrose
d’angoisse, anorexie/boulimie et polytoxicomanie.
Ses problémes avaient débuté dans sa jeunesse. Quand
je I'ai vue, elle souffrait d’'une dépression grave avec
angoisses généralisées. Elle était suivie par un collégue
psychiatre par médicaments et psychothérapie depuis
longtemps. Rien ne l'aidait. Elle avait I'impression de
ne pas étre entendue dans sa souffrance et son désir de
mourir. Elle en avait parlé a son mari, son fils unique
et son médecin traitant. Elle désirait une euthanasie.
Elle avait toujours été une femme indépendante ; elle
avait un boulot qu’elle avait interrompu vu son état, et
aujourd’hui elle était devenue dépendante pour tout.
Elle n’était plus capable de se soigner, de prendre une
décision quelconque dans son quotidien. Au vu du
nombre de thérapeutes consultés et de thérapies sui-
vies, elle n’y croyait plus. A examen de son dossier
médical, il m’a semblé qu’en effet beaucoup, si pas
tout, avait été essayé. J’ai eu des entretiens allant dans
le sens de son désir de mort, de la mise en pratique
des possibilités de fin de vie. Ceci pouvait quelque peu
I'apaiser, méme si sa souffrance restait présente, mais
elle se sentait enfin entendue. Toutefois, je lui ai pro-
posé de donner la chance a un dernier traitement qui
n’avait pas été essayé. Elle n’y croyait pas et ne désirait
pas attendre des années. Mais, avant de conclure a une
cuthanasie, elle a tout de méme fini par accepter. La
raison en était la confiance qu’elle désirait avoir dans
le fait d’avoir été entendue et reconnue dans sa souf-
france. Deés lors elle se disait que peut-étre, la aussi,
elle pouvait donner une derniere chance au traitement.
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Une année plus tard, elle est revenue a ma consul-
tation pour me dire qu’elle avait eu raison d’essayet,
mais que sans avoir été entendue, et avoir eu 'impres-
sion que sa demande aurait pu aboutir, elle n’aurait
plus fait confiance a quiconque.

WALTER

Wialter est un homme intelligent de 35 ans. 1l souffre
d’autisme, diagnostiqué alors qu’il était trés jeune.
Il a fréquenté des institutions spécialisées deés son
plus jeune age, il a suivi des thérapies comportemen-
tales, coachings, etc. Il est issu d’une famille unie de
3 enfants. Des entretiens familiaux et du dossiet, on
retient que Walter éprouve des difficultés depuis la
maternelle. Il est devenu progressivement un petit
garcon taciturne, replié sur lui-méme, présentant des
difficultés scolaires certes, mais aussi des difficultés
dans la communication verbale. Progressivement, un
mutisme s’est installé les dernicres années. Il passe ses
journées enfermé dans sa chambre, n’ayant quasi plus
de contacts avec ses proches, exception faite d’une
cousine. Il essaye pourtant de sortir, mais il en est
épuisé.

Dans le contact, il évite le regard. Il me raconte que
son désir de mort existe depuis sa plus tendre en-
fance. Il s’est toujours senti différent des autres, et
a toujours eu des difficultés de contacts avec eux. I
ne les comprend pas. 11 se sent emprisonné dans son
corps et ne désire plus avoir a subir ceci. C’est insup-
portable. Il a été colloqué a plusieurs reprises, sans
résultat. Il a suivi tous les traitements proposés, sans
résultat. Il demande une euthanasie ayant peur de se
rater par suicide. La souffrance psychique inapaisable,
la perte de dignité, I'inutilité¢ et la non-perspective
d’une amélioration lui font demander une euthanasie.
J’ai rencontré les parents et la famille. Ils étaient tous
bien sr extrémement tristes, mais comprenaient sa
demande. Ils avaient pu voir a quel point cette vie
devait étre un calvaire pour Walter.

MARTINE

Martine a 71 ans quand je la rencontre. Elle a recu
le diagnostic de démence d’Alzheimer. Elle sait tres
bien ce que cela veut dire: elle a vu se détériorer pro-
gressivement, de fagon inhumaine et indigne, sa mere
et sa grand-mere.
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Elle a toujours dit ne pas vouloir cela. Quand je la
rencontre, elle m’en fait part et demande une euthana-
sie pour ne pas devoir vivre cette dégradation. Elle ne
désire pas d’euthanasie maintenant sur le champ, non,
plus tard, quand elle sera plus mal. En fait, Martine
n’avait déja plus conscience de sa maladie. Plus tard
hélas était déja trop tard. Il n’y a plus eu de plus tard.
Je I’ai revue plusieurs fois. Son état s’était dégradé, elle
ne se rendait plus compte de ce qui lui arrivait. Elle
souffrait, mais n’arrivait plus a formuler une demande
claire. Elle n’était plus dans les conditions requises.
Martine est décédée quelques années plus tard, dans
un état de démence profonde, tel qu'elle ne I'aurait
pas voulu. La famille a eu beaucoup de difficultés a
s’en remettre, mais ils avaient compris qu'au moment
ou Martine avait posé la question d’euthanasie, le pro-
cessus en cours était déja trop avancé.

ROSA

Rosa est une femme de 84 ans. Elle avait formulé
une déclaration anticipée dont, lors d’un accident de
voiture, personne n’a tenu compte. Lors de 'accident
qui s’est produit quand elle avait 81 ans, elle avait une
fracture du bassin et avait demandé qu’on ne la réa-
nime pas et qu'on ne 'opére pas.

Elle a toujours eu une vie trés active. Sa vie profes-
sionnelle internationale était tres variée. Elle avait
beaucoup d’amis, dont un grand nombre étaient
morts maintenant. Pour des raisons personnelles,
elle ne s’est jamais mariée, ce qui ne 'a pas empéchée
d’avoir des relations amoureuses. Elle souffre d’une
acromégalie due a un adénome macrohypophysaire.
Par ailleurs, une opération de la cataracte s’est mal
passée a la suite de laquelle elle ne voit quasi plus.
De ce fait, elle n’arrive plus a lire et elle est devenue
dépendante pour tout. Les douleurs insupportables
dues a 'adénome macrohypophysaire, qui persistent
malgré les antidouleurs, 'obligent a rester au lit.

Drautre part, elle réalise aussi que ses capacités intel-
lectuelles ne sont plus ce qu’elles étaient, ce qui lui
est également insupportable. La dégradation et la
déchéance physique sont source de souffrance psy-
chique insurmontable. Elle trouve sa situation indigne
et inhumaine. C’est la raison pour laquelle elle de-
mande une euthanasie. Elle sait qu’une amélioration
ne sera plus possible, qu’il n’y a pas d’issue.
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Ecolo-Groen sort du bois a son tour

« Ce n’est pas parce qu’on crie au loup qu’on ne risque pas d’étre mangé ! »

Apres le SP.Ale 10 avril 2015, le PS ce 23 février, c’est
au tour d’Ecolo-Groen de déposer deux propositions
de loi visant a réformer la loi du 28 mai 2002 relative
a I’euthanasie.

Ces deux propositions, déposées ce 13 mai, ont pour
objet, d’une part, la suppression de la durée de validité
de la déclaration anticipée et, d’autre part, 'obligation
de renvoi vers un autre médecin en cas d’application
de 1a clause de conscience.

Supprimer la durée de validité des
déclarations anticipées

La premiere proposition' est d’'une simplicité exem-
plaire.

Partant du constat que le renouvellement quinquen-
nal de la déclaration anticipée prévu par la loi est une
obligation « anxiogene », dix des douze députés Eco-
lo-Groen au Parlement fédéral cosignent une propo-
sition de suppression pure et simple de cette durée
de validité.

Comme ils I'indiquent dans leur exposé des motifs,
« a partir du moment ou toute personne peut retirer
ou modifier cette déclaration lorsqu’elle le souhaite,
il est inutile d’imposer une telle contrainte adminis-
trative ».

Obligation de renvoi entre médecins

Malgté son objectif louable, la seconde proposition®
pose, elle, plus de questions.

Démarrant dans son exposé des motifs sur la clause
de conscience, elle s’acheve par des propositions re-
latives au renvoi de la demande d’un médecin a un
autre.

1 https://www.lachambre.be/kvver/showpage.cfm?section=/
flwb&language=fr&cfm="flwbn.cfmrlang=F&legislat=54&dossierID
=1830
2 https://www.lachambre.be/kvver/showpage.cfm?section=/
flwb&language=fr&cfm=flwbn.cfmrlang=F&legislat=54&dossierID
=1832
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(Noél Manzére)

Ce chemin, un peu tortueux, mérite d’étre retracé.
5 bl

Tout d’abord, les mémes dix députés rappellent avec
a-propos le sens du second alinéa de l'article 14 de la
loi du 28 mai 2002 : « un médecin doit pouvoir dire
oui ou non sur une question aussi essentielle qu’une
demande d’euthanasie, quelle que soit I'institution ou
il travaille ».

Rappel salutaire car, Pactualité de ces derniers mois
en témoigne a profusion, 'ambiguité est sciemment
organisée par certains sur la portée exacte de la clause
de conscience.

Or, celle-ci « est individuelle et non institutionnelle »
martelent ces dix députés.

A raison puisque, comme ils le relévent malheureuse-
ment, « nombreux sont les témoignages de patients et
de familles qui relevent un refus d’accéder a une de-
mande d’euthanasie dans certains hopitaux et MRS »
alors que « les patients ne sont pas toujours informés
de (leurs) positions convictionnelles ».

Mais ensuite, malgré ces constats angoissants, ces dé-
putés Ecolo-Groen ne font pas pour autant le choix
d’une interdiction de toute clause de conscience ins-
titutionnelle ou de la nullité de tout contrat d’emploi
prévoyant expressément l'interdiction de procéder a
une euthanasie.

Non, sans I'indiquer explicitement, ils écartent ces
pistes au motif qu’ils savent « que, dans les faits, des
“clauses morales” lient les médecins qui exercent dans
ces structures, au-dela des contrats formels ».

En d’autres mots, des institutions (telles que des
hopitaux, des MRS, ...) peuvent sciemment décider
d’avoir une attitude contraire a la loi et il faudrait juste
en prendre acte !

Etrange attitude de la part de députés : ils apprennent
Pexistence d’illégalités et, au lieu de les contrer sur le
plan législatif, les acceptent tacitement et se conten-
tent de tenter d’en corriger les effets pervers ...°

3 Heureusement, le Tribunal civil de Louvain, ce 29 juin 2016, a pour
sa part adopté une autre attitude ...
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Ce que proposent alors les députés Ecolo-Groen est
de ne plus faire reposer sur les épaules du seul patient
« les démarches de transfert et de mise en relation »
avec un autre médecin ou une institution qui accepte-
rait de répondre a la demande d’euthanasie®.

Ils demandent donc « que I'institution ou le médecin
qui ne peut satisfaire la demande du patient lui donne
le nom et les coordonnées d’une autre institution et/
ou d’un autre médecin qui pourra accéder a ses de-
mandes ».

Salutaire démarche mais qui, dans le texte méme de
larticle 2, 3° proposé, se borne a proposer que ce
transfert s’effectue « dans les meilleures conditions ».
Le vceu est beau mais sans doute aurait-il été utile
de T'assortir d’un délai qui rassurerait tout le monde
quant a la concrétisation réelle de ces « meilleures
conditions ».

Un dossier qui bouge de plus en plus

Le dépot de ces propositions de loi reste cependant
un fait important sur le plan politique.

Pour Ecolo-Groen, c’est Poccasion de démontrer une
certaine cohérence puisque, dans son programme
pour les élections de 2014, étaient mentionnés les
engagements suivants :

- «abroger le délai de 5 ans, tout en mainte-
nant évidemment la possibilité de révocation
2 tout moment »;

- «linstaurer, pour le médecin qui refuse de pra-
tiquer une euthanasie, 'obligation d’adresser
le patient a une consoeur ou un confrere ».

Certes, il était prévu aussi dans ce programme qu’il ne
pouvait « étre question pour des institutions de santé
d’imposer cette clause de maniere collective aux mé-
decins travaillant en son sein ». L.a promesse semble
aujourd’hui perdue de vue.

De méme, pour Ecolo, 1a réflexion devait « également
se poursuivre pour garantir aupres des personnes dé-
mentes le droit de mourir dignement si telle est leur
demande ». Mais pour l'instant, sous cette législature,

4 Pour linstant, le 5 alinéa de Iarticle 14 de la loi du 28 mai 2002
indique que «le médecin qui refuse de donner suite a une requéte
d’euthanasie est tenu, a la demande du patient ou de la personne de
confiance, de communiquer le dossier médical du patient au médecin
désigné par ce dernier ou par la personne de confiance».
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seul le SPA a osé déposer une proposition® sut ce
théeme complexe mais urgentissime.

Soit, ne boudons pas notre plaisir, les choses bougent.

En effet, depuis les sorties tres médiatisées du chef de
groupe CD&V au Sénat’, plusieurs partis politiques
ont visiblement décidé d’aller de I'avant.

Ce, au Nord comme au Sud du pays et en identifiant
avec précision les différents points de notre législation
sur 'euthanasie qui doivent, prioritairement, encore
étre améliorés : durée de la validité de la déclaration
anticipée, interdiction de toute clause de conscience
institutionnelle et obligation de renvoi entre méde-
cins.

Mais, comme le disait Eugeéne Steppé, « il ne sert a
rien d’écrire de belles lettres s’il n’y a personne pour
les mettre a la poste ».

Des lors, plutdt que de partir en ordre dispersé, ne
serait-il plus efficace que ces partis discutent d’abord
entre eux de propositions qui pourraient étre portées
par plusieurs familles politiques en méme temps ?

« Les performances individuelles, ce n’est pas le plus
important. On gagne et on perd en équipe » a dit un
jour un parfait soliste’. A nos responsables politiques
de ne pas 'oublier.

M Benoit Van der Meerschen

5 http://www.lachambre.be/FLWB/PDF/54/1013/54K1013001.
pdf

6 Lire Bulletin n°139, pp. 12 et s. : http://www.admd.be/Bulletins/
Bulletin%20139.pdf

7  Zinédine Zidane.
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Témoignage de Claire

e 14 avril 2016, PADMD participait a la conférence de presse

organisée par la LUSS, Ligue des Usagers des Services de

Santé, pour annoncer I’action de sensibilisation menée par
la LUSS et PADMD au CHU de Lie¢ge et sur le site Moli¢re Long-
champ des hépitaux Iris Sud a Bruxelles a ’occasion de la jour-
née européenne des droits du patient du 18 avril 2016. Je reviendrai
dans notre prochain bulletin sur cette journée et les enseignements
que Pon peut en tirer.

Etait également présente a cette conférence de presse Claire qui
représentait la ligue Huntington (www.huntington.be). Au cours
de la conversation, Claire me parle de son mari Francis, décédé
de cette maladie. Il avait 42 ans. Mais 1a ne s’arréte pas le destin
de Claire. Suite a2 un mauvais secret de famille (le pére de Francis
était soi-disant atteint de la sclérose en plaques), Francis et Claire,
ignorant que la chorée de Huntington se cachait dans les génes,
mirent au monde Fabien et Alexandre. Tous deux ont été rattra-
pés par cette méme maladie neurologique. Fabien mourra en 2009
d’un cedéme pulmonaire. Alexandre, apres une bataille acharnée
qui lui fera gagner quelques années sur son espérance de vie, choi-
sira ’euthanasie.

Claire a choisi de se consacrer a ses enfants, rejoignant ainsi le groupe des aidants proches. Dans les
lignes qui suivent, Claire n’évoque pas ’euthanasie d’Alexandre mais bien ce qui a été sa vie auprés
de ses fils, touchés par cette maladie génétique, la chorée de Huntington.

Le papa souffrait d’'une maladie,
celle I’Huntington.

Et la vie devient un puzzle dans
lequel il faut accorder a chaque
piece l'importance qu’il se doit au
moment voulu.

Votre enfant déclare la maladie.
d’abord  accepter?
Comment anticiper ses besoins
lorsque les mots et les gestes se
réduisent peu a peu?

Comment percevoir sa souffrance

Comment
Lorsque son état s’aggrave, que
son autonomie s’appauvrit, les
picces du puzzle deviennent si
lourdes a gérer seul qu'il devient

intérieure, sa douleur, ses angoisses
et y apporter du réconfort?
Comment le respecter, lui sauve-
garder toute dignité devant sa dé-
gradation ?

Au fil du temps, les réponses
émergent ...

Alors, il faudrait apprendre a sur-
monter I'insurmontable, humble-
ment mais avec détermination.
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impératif d'étre encadré par toute
une équipe, une équipe de per-
sonnes pour votre malade, mais
pour vous également.

Machinalement, vous vivez cOte a
cote avec elle : la maladie d’Hun-
tington.

Une véritable
s’opere en vous.

métamorphose

La perception des choses de la vie
change.
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B Jacqueline Herremans

Impossible ici de développer
toutes les réflexions et astuces
mises en place pour aider mon en-
fant a vivre. Cependant, il ne faut
pas se mentir, j’ai ressenti doute,
désespoir et impuissance. Alors,
en coulisses, je pleure. L’aidant
proche est conscient de sa propre
impuissance. Il connait, a terme, le
vainqueur de cette lutte.

Cependant, tel un vaillant capi-
taine, il élabore une stratégie de
défense dont les armes pacifiques
tenteront de procurer un peu de
bonheur et un certain confort de
vie a son petit soldat. Et ce com-
bat se transforme en cohabitation
entre la maladie, votre protégé et
vous-méme.
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Culture

En attendant le jour

Le comédien, Frangois Sauveur, est venu présenter son projet théatral « En attendant le
jour» aux administrateurs de PADMD. Son enthousiasme et sa sensibilité nous ont touchés.
Le fil rouge du spectacle est le témoignage de son pere, le docteur Luc Sauveur, médecin
EOL, face a trois demandes d’euthanasie, trois parcours d’histoires réelles et poétisées.
Notre association ne pouvait étre que partie prenante dans cette création théatrale alliant
musiques, textes et images. L’ZADMD a dés lors décidé de coproduire ce spectacle qui ne
mangquera pas de toucher celles et ceux qui y assisteront.

De tout temps, ’humain a cherché a comprendre pourquoi la vie
qui lui était octroyée lui serait Otée un jour. Malgré les réponses
que nous avons fagonnées pour nous convaincre que la mort ne
pouvait étre un terminus en soi, le mystere demeure entier et
nous continuons pour la plupart a esquiver la pensée de I'ultime
départ. Il est cependant inscrit dans le noyau de nos vies et de
nos choix. Francois Sauveur, auteur, acteur, compositeur et met-
teur en scene plein de fougue, aborde ici la délicate thématique
de Peuthanasie, envisagée du point de vue du malade mais éga-
lement de celui du médecin y recourant. Quelle réflexion philo-
sophique anime sa démarche ? Quelles sont les conséquences
personnelles de son engagement ? Quelle est la réalité de terrain?
Dans ce spectacle tressant témoignages, fictions, trois acteurs
bouleversants, poésie et musique originale, la force et la beauté
des échanges humains y sont fécondes, magnifiées méme par la
présence du pere de initiateur du spectacle, Luc Sauveur, méde-
cin ayant pratiqué P'euthanasie. Antonyme de toutes formes de
militantisme, ce moment de célébration de la vie approfondira
notre seuil de tolérance a notre dernicre liberté.

B Véronique Stas

Interprétation Seloua M’Hamdi, Quantin Meert, Laurent Caron

Ecriture, mise en scéne et composition musicale Francois Sauveur

Création sonore et composition musicale Pierre Constant

Création vidéo et réalisation Thomas Van Zuylen

Création lumiéres Manu Deck

Scénographie et costumes Valérie Perin

Assistanat a la mise en scéne Anabel Lopez

Production Théatre de Licge

Coproduction Théatre de Namur, Maison de la Culture de Tournai, La Chaufferie-Actel

Avec le soutien de la Fédération Wallonie-Bruxelles / Service Théatre, de Solidaris—Namur, de PTADMD
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A vos agendas pour
découvrir le spectacle :

A Liege

du 23 au 29 octobre
a la salle de ’(Eil vert

http://theatredeliege.be

evenement/en-attendant-le-jour/

A Tournai

du 8 au 10 novembre
a la Maison de la Culture
de Tournai

A Namur

du 23 au 25 novembre
au théatre de Namur

https:/ /www.theatredenamur.be
en-attendant-le-jour/

A Bruxelles

du 6 au 10 décembre
au théatre des Martyrs

http://www.theatredesmartyrs.be/

AND...

Culture

« Un malade d’Alzheimer choisit
le suicide assisté »  RUNIRSImYSTS:

Editions LEU-Suisse - 2015 - 96 pages

Ruth Schiubli-Mever
Lin malade
d"Alzheimer choisit
le suicide assiste

Ce tres beau récit révele les sentiments de Gus-
tave, atteint de la maladie d’Alzheimer. Ce texte
a été complété par les observations de Ruth, son
épouse.

Au-dela de la tristesse et des interrogations que
génerent ce nom terrible « Alzheimer », nous
découvrons un couple qui a réussi a mener une
vie harmonieuse malgré cette maladie.

Dés que le mari de Ruth Schaubli-Meyer eut dé-
cidé de mettre un terme a sa vie avec 'aide d’Exit, tant qu’il disposait
encore de sa faculté de discernement, sa femme 'a soutenu jusqu’au
jour qu’il avait fixé pour son départ.

Ce livre est petit par le nombre de pages ..
sage |

.mais grand par son mes-

M Nathalie Andrews

TRUMAN

Julian, madriléne, regoit la visite inattendue de son ami Tomas
qui vit au Canada. Ils sont loin de se douter qu’ils vont passer
avec Truman, le chien fidele de Julian, des moments émouvants
et surprenants...

Date de sortie 6 juillet 2016

(1h 48min)

De Cesc Gay

Avec Ricardo Darin, Javier Camara,
Dolores Fonzi plus

Genre Comédie dramatique
Nationalité Espagnol

5{MEILLEUR FILM DE L'ANNEE

Début juillet est sorti un magnifique film
espagnol, « Truman », couronné de 5 Goya
- dont celui du meilleur film, meilleur réa-
CESE GAY i lisateur et meilleur second role masculin.
e Cette belle histoire d’amitié faite de non-
dits ou tout est dit est portée a 'écran par
deux excellents acteurs. Le film qui aborde
le sujet difficile du refus de traitement avec une mort prochaine inéluctable
ne manque pourtant pas d’humour et de légereté, nous rappelant de vivre
nos émotions et nos libertés. Un seul petit bémol, celui qui va mourir a-t-il
tous les droits et peut-il profiter de la grande générosité de son meilleur ami ?
Un film a voir absolument cet été, qui ameéne a une réflexion personnelle et
I'envie d’en parler avec des proches.

B Elisabeth Sensique
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Infos utiles

RECRUTONS DE NOUVEAUX MEMBRES

Les adversaires de la dépénalisation de I'euthanasie n’ont pas désarme !
Parlez de notre action autour de vous !
Persuadez vos proches et vos amis de nous rejoindre !

Utilisez un des bulletins de renseignements ou d’affiliation ci-dessous et envoyez-le au secrétariat.

Nom : Prénom :
Date de naissance : Profession : ...
Adresse :

Code postal :.... . . . . Localité :........

Tél : . . . . Portable :......

Courriel : N° du registre nat.ional D DD DD D—DDDDD

O Je désire recevoir des renseignements sur ' ADMD ou (cochez la mention désirée)
O Je soutiens votre action et vous prie de noter mon adhésion

En cas d'adhésion, veuillez verser au compte BE26-2100-3911-7829 (GEBABEBB) de 'TADMD
20 € (cotisation individuelle), 27 € (couple),

10 € (étudiant, demandeur d’emploi, BIM sur demande écrite avec attestation)
Comment avez-vous connu I'’ADMD ?

[IMédecin [lFamille/Amis [ITV [JRadio [lPresse article [JPresse publicité

[1Conférence [dMutuelle [Hopital [ISiteinternet [1Commune
1 Autre (précisez) ......

Nom : Prénom :
Date de naissance : Profession : ..
Adresse :

Code postal :... . . . . Localité :........

Tél : . . . . . Portable :.....

Courriel : N° du registre nat.ional D DD DD D—DDDDD

O Je désire recevoir des renseignements sur ' ADMD ou (cochez la mention désirée)
O Je soutiens votre action et vous prie de noter mon adhésion

En cas d'adhésion, veuillez verser au compte BE26-2100-3911-7829 (GEBABEBB) de 'ADMD

20 € (cotisation individuelle), 27 € (couple),

10 € (étudiant, demandeur d’emploi, BIM sur demande écrite avec attestation)
Comment avez-vous connu I'’ADMD ?

[IMédecin [JFamille/Amis [ITV [JRadio [lPresse article [JPresse publicité

[1Conférence [dMutuelle [Hopital [ISiteinternet [1Commune
1 Autre (précisez) ......
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