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	Ouvrez bien vos yeux
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	On m’a dit : tu n’es que cendres et poussières. On a oublié de me dire qu’il s’agissait de poussières d’étoiles.

	Hubert Reeves

	 


 

	 

	 

	 

	 

	Préface

	 

	 

	 

	Écrire la préface de ce livre est un honneur, au-delà du contenu et de l’objectif que s’est donné l’auteure en rédigeant ces pages, en toute simplicité et finesse, alors que la thématique est loin d’être des plus faciles à aborder…

	 

	Le destin a permis que nos routes se croisent et j’ai découvert une personne remarquable. Sa vivacité d’esprit, sa gentillesse, son engagement à défendre la dignité de tout être humain, en particulier des plus fragiles, sa volonté d’agir auprès de ceux qui souffrent et de transmettre un message d’espoir et d’amour, sont des qualités précieuses.

	 

	À l’heure où les discussions ont lieu entre les députés à l’Assemblée nationale autour d’un texte qui se veut progressiste afin de permettre à chacun de choisir sa fin de vie, nous ne pouvons nous résoudre à fermer les yeux sur ce qui se cache réellement derrière ce texte mortifère.

	 

	Les députés apporteront leur avis en très peu de temps : 48H seulement sont prévues pour les échanges en hémicycle, avant un vote fixé au 27 mai 2025. Est-il possible de se prononcer sur un thème aussi grave que la mort et la fin de vie en si peu de temps alors qu’il a fallu tant d’années pour bâtir les soins palliatifs et que les moyens qui leur sont alloués sont encore tellement insuffisants ?

	 

	Les médias relatent que la majorité des Français seraient favorables à une loi leur permettant de choisir l’instant de leur décès. Mais que savent réellement ces Français de la mort, des soins palliatifs, de l’accompagnement des personnes en fin de vie et des personnes fragiles ? Ce sont, le plus souvent, des « bien-portants » qui expriment un avis sur la fin de vie, mettant en avant une opinion personnelle sur la dignité et le droit à ne pas souffrir. Or il paraît nécessaire, lors de réflexions autour de sujets aussi graves, d’avoir une vision d’ensemble de la question et de ces implications au niveau sociétal plutôt que de se cantonner à une vision personnelle qui reste par trop étriquée, partiale et guidée par les émotions et non par la raison.

	 

	La souffrance, quelle qu’elle soit, est insupportable, nous en convenons tous. Mais la loi Clayes Leonetti du 2 février 2016 nous permet de répondre à la majorité des situations, afin d’amener apaisement et soulagement en fin de vie.

	De ce fait, est-il légitime de légiférer pour des exceptions ?

	 

	Quant à la dignité… Le regard que nous portons sur cet être humain que nous croisons, que nous côtoyons, que nous accompagnons, ce regard d’un humain à un autre humain le rend par essence digne. Cette dignité d’existence implique le respect et la protection que nous devons à tout être humain, d’autant plus envers les plus fragiles, ceux qui ne sont pas en mesure de se défendre, mais qui ont besoin de toute notre attention et notre compassion. Or ce n’est pas cette vision de la dignité qui est rapportée le plus souvent dans les médias, mais une vision égoïste, trop centrée sur celle ou celui qui s’exprime, guidée par les émotions de ses craintes intimes.

	 

	Ainsi, si l’on extrapole ce que disent les pro-euthanasie : il ne serait pas digne de vieillir, de perdre son autonomie et de dépendre d’un autre pour continuer à vivre… Alors si l’on ne souhaite pas dépendre d’autrui pour vivre, pourquoi dépendre d’un autre pour recourir à la mort administrée ?

	Pourquoi ne pas vivre sa vie jusqu’à son terme en acceptant tout ce que les soins palliatifs auraient à nous offrir s’ils en avaient les moyens ? Pourquoi ne pas légiférer sur une augmentation de moyens des soins palliatifs ?

	 

	Les résultats de la commission qui a travaillé sur le sujet de l’euthanasie sont édifiants d’inhumanité, car prônant l’auto-détermination de l’individu et balayant les valeurs de fraternité constituant l’un des fondements de notre république. Plus aucun garde-fou pour protéger les plus fragiles ! En étant extrême, on pourrait deviner, à travers cette proposition, un projet d’extermination des plus faibles, des plus fragiles, des handicapés de tous ordres et de tous âges, des exclus socialement, des improductifs financièrement… Une loi qui promet de grandes économies financières à la société, est-ce là son objectif caché ?

	 

	C’est la violence du projet de cette loi que dénonce l’auteure, en tentant d’amener le lecteur à apprivoiser cette mort qui a perdu sa place dans notre société moderne, et en décryptant la loi Claeys Leonetti du 2 février 2016, qui, pour les soignants, est en mesure de répondre aux demandes des malades en fin de vie.

	 

	Ami lecteur, je t’invite à t’installer confortablement pour découvrir cet ouvrage, prendre un temps de réflexion et profiter des expériences vécues et relatées en toute délicatesse par l’auteure.

	 

	Docteur Valérie Steff

	Spécialisée en soins palliatifs

	ADGESSA

	(Lutte contre la maltraitance

	des personnes âgées,

	l’enfance, les handicapés, les vulnérables)



	



	 

	 

	 

	 

	 

	Avant-Propos

	 

	 

	 

	À base de toute vie en société, il doit exister une confiance réciproque entre tous les citoyens. Chacun doit avoir la certitude que personne ne le tuera.

	La légalisation de l’euthanasie et du suicide assisté va-t-elle entraîner des effets destructeurs. Ne va-t-on pas ouvrir la boîte de Pandore ?1

	Depuis longtemps, la question de l’euthanasie active a provoqué des discussions complexes et fortement émotionnelles au sein de la communauté médicale. Les questions éthiques et morales, entourant cette pratique, soulèvent des questions sur la valeur de la vie, la dignité humaine et l’autonomie individuelle. De plus, les lois diffèrent entre pays, ce qui ajoute une dimension juridique importante aux aspects éthiques. Certains pays ont légalisé certaines formes d’euthanasie, tandis que d’autres l’interdisent.

	À ce jour :

	Association médicale mondiale (AMM2) a affirmé et réaffirmé son opposition de longue date à l’euthanasie et au suicide médicalement assisté.

	« L’AMM réitère sa ferme adhésion au principe d’éthique médicale du respect absolu de la vie humaine. C’est la raison pour laquelle, elle s’oppose jusqu’à présent au suicide assisté et à l’euthanasie active. »
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	Mal nommer les choses contribuerait au malheur du monde…

	Albert Camus

	 

	En France, le 19 février 2023, il semblait que la Convention était favorable à la légalisation de « l’aide active médicale à mourir dans la dignité » ou euthanasie, ou suicide assisté. Deux voies distinctes malgré les apparences, dans lesquelles les soins palliatifs ne prennent pas la place qu’ils devraient avoir, c’est-à-dire la première place.

	Amateurisme des organisateurs, où rien n’est précisé sur ceux qui auraient à pratiquer ce geste. Rien sur la clause de conscience de ceux qui refuseraient de pratiquer l’acte. Rien sur l’émotionnel de ceux qui devraient accomplir le geste. Rien sur le lieu approprié pour organiser cet acte. Rien sur les souffrances des familles, en particulier lors du suicide assisté.

	Actuellement, 800 000 intervenants de terrain disent clairement qu’ils n’en veulent pas, ni pour leurs malades ni pour eux. Comment appliquer des solutions létales sur le terrain quand les exécutants s’y opposent ?

	Pour les soignants, il s’agit d’une solution sociétale, voire économique et non médicale.

	Il serait plus humain et digne, de renforcer le nombre de soins palliatifs et les formations en ce sens.

	C’est une urgence plus pressante que de modifier la loi existante ou d’en ajouter une autre. La possibilité de choisir le moment de sa mort, en accord avec le médecin, malgré des critères très ciblés n’existerait pas.

	 

	D’après les statistiques actuelles et le forcing sur les réseaux sociaux, de nombreuses pétitions sont signées, en faveur d’une loi sur l’euthanasie active et sur le suicide assisté. 85 %, voire plus, de la population française y serait favorable. Connaît-elle le sens de chaque terme qui est fréquemment déformé ? Je ne le pense pas.

	Le gouvernement français a transformé récemment la phrase concernant l’euthanasie active ou le suicide assisté en : Accompagnement de la personne en fin de vie, qui est la définition des soins palliatifs. Cela veut dire quoi exactement ?

	Cette sémantique volontaire est faite pour embrumer davantage l’esprit des citoyens, afin d’adoucir des termes trop parlants.

	Une loi supplémentaire à la loi Claeys-Leonetti n’apporterait rien de plus, bien au contraire !

	Les personnes interrogées sont en général apparemment en bonne santé, jeunes, adultes. Certaines ont vu souffrir des proches en fin de vie, mais restaient bien souvent un peu à l’écart, la mort étant taboue ! Connaissent-elles vraiment les lois en France pour la protection du patient en phase terminale ?

	Possèdent-elles dans leur dossier médical, leurs directives anticipées, qui sont fondamentales, permettant de choisir sa fin de vie, qu’elle soit due à un accident, à une pathologie ou à un handicap ? (Loi du 2 février 2016.)

	D’un point de vue international, l’aide active à mourir est considérée comme une violation des droits de l’homme.

	Le traité des États-Unis, malgré 5 états qui l’ont légalisée, précise :

	« Le droit à la vie est inhérent à la personne humaine. Cette inhérence implique que le droit doit être défendu, quel qu’il soit ».

	Il sera développé dans cet ouvrage deux témoignages, vécus par l’auteure, avant la loi Kouchner.

	 

	L’un sur l’acharnement thérapeutique, l’autre sur la souffrance du proche. Je rapporte l’évolution des lois, pour arriver à la Loi Claeys-Leonetti de 2016, qui protège les êtres vulnérables de l’euthanasie active et du suicide assisté, qui sont des gestes ni humains ni anodins, tant pour le soignant que pour le malade.

	 

	Le but de cet ouvrage est d’essayer d’informer le lecteur, qui semble ne pas connaître ce qui est déjà en place, afin de protéger le citoyen des dérives qu’entraînent les extrêmes.
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	Une société parfaite

	 

	La société actuelle impose une existence qui doit nous protéger de tous les obstacles. Nous assurons absolument tout. Comme ce n’est pas suffisant, on nous propose une loi pour choisir le moment de notre décès. En fait, une exécution rapide et violente, du moins en apparence, pratiquée par une personne ou soi-même en toute légalité. Il fallait y penser.

	Il suffit que la vie ne soit plus supportable, pour des raisons diverses, pour que l’acte soit légalisé. Les garde-fous sont plus ou moins discutables.

	La mort est à la fois redoutée et paradoxalement souhaitée. Elle peut être demandée par le patient, soit au médecin, soit par le biais d’une association (en Suisse), lors du suicide assisté. L’euthanasie active médicale peut être sollicitée par le patient, sa famille ou un proche, parfois à l’insu du malade, pour des raisons médicales, émotionnelles, sociales, financières ou autres.

	 

	Comment peut-on expliquer une telle dérive, à une époque où l’arsenal pharmaceutique répond aux souffrances physiques, psychologiques, spirituelles, existentielles, sociales, encadrées par des structures de soins palliatifs ou à domicile, s’ajoutant à des prises en charges financières de l’assurance maladie.

	 

	La loi à ce jour en 2025, en France, est complètement en faveur du respect et de la dignité du souffrant. Ce dernier est en droit de demander à être soigné, soulagé, voire bénéficier, selon son cas, d’une sédation profonde et continue, qui conduit au décès dans l’apaisement, sans violence et sans bouleverser le processus naturel dont a besoin le défunt, pour se libérer définitivement de son corps physique.

	Médecin et patient restent dans le soin.

	En outre, la sédation est réversible à tout moment.

	 

	Il est difficile d’appréhender le sens d’une nouvelle loi, qui autoriserait un malade en fin de vie, ou ayant une pathologie ou un handicap considéré comme ingérable d’avoir le droit de demander la mort. L’euthanasie active est un geste violent. C’est une exécution, qui engage une autre personne en l’occurrence un médecin ou un infirmier.

	D’autre part, demander de mourir avant de mourir paraît ubuesque.

	De multiples sondages, n’ont pas rapporté cette demande chez de nombreux handicapés moteurs, en chaise roulante ou autres atteints de pathologies très invalidantes, tels que les aveugles, sourds-muets, paraplégiques, hémiplégiques, déficients respiratoires appareillés, etc. Chacun lutte avec dignité, courage, force et détermination. Ils ont le sourire et l’optimisme, donnant des leçons de vie et pouvant montrer leur excellence dans des compétitions sportives ou artistiques. Exemples : Jeux Paralympiques, Deaflympics, ou Special Olympics Games, musique, peinture, sculpture, littérature, ils peuvent être également actifs dans des associations3.

	Souhaite-t-on arriver à faire une sélection, entre les gens bien portants et les malades atteints de maladies invalidantes ou incurables.
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	Premier témoignage4 vécu par l’auteure

	sur l’acharnement thérapeutique,

	avant les lois Kouchner

	 

	Mort deux fois

	 

	Jérôme Plantain, la quarantaine est une personne atteinte d’un asthme chronique invalidant et gravissime.

	Au cours des soins qu’il reçoit, l’équipe sait qu’il redoute de mourir au cours d’une crise par étouffement, comme de nombreux insuffisants respiratoires. Il est angoissé en permanence. Le souffle étant la vie ! Il se confie souvent à son infirmière préférée, Dany.

	— Ma hantise est de m’étouffer progressivement. C’est affreux de ne plus pouvoir aspirer l’air et de se sentir partir. Il faut l’avoir vécu pour le comprendre.

	— Inutile de me convaincre, répond l’infirmière. Je connais cette horrible épreuve l’ayant vécue.

	— Ah, bon, vous aussi. On croit toujours que le soignant ne connaît pas la maladie, qu’il en est exempt, mais c’est faux ! J’ai peur de mourir, vous savez !

	— Qu’est-ce qui vous fait peur ?

	— Mon asthme, mon pire ennemi. Quand l’air ne peut plus passer, on insiste pour qu’il passe, mais il y a un blocage. C’est cela qui me fait si peur, ce chemin qui mène à la mort. Promettez-moi que le jour où j’aurai une crise qui ne répondra pas au traitement de ne pas vous acharner et de ne pas vouloir me réanimer à tout prix. Si je suis mort, laissez-moi mort. N’appelez pas les internes, qui veulent savoir jusqu’où leur médication peut aller. C’est arrivé à celui de la 23. Ça ne lui a pas rendu service, il est plus mal qu’avant et il en veut à tout le monde.

	Promettez-moi que vous ne vous acharnerez pas sur moi, si je ne respire plus.

	— Vous avez ma promesse Jérôme.

	— Merci ! J’espère qu’une fois dans l’au-delà, je ne serai pas oublié. Le corps physique n’existe plus, mais je crois en l’âme qui, dit-on, est immortelle. Je fais confiance au Système, sinon s’il n’y a rien après que le néant, tant pis. Nous serons venus pour rien sur cette Terre. L’épreuve pour moi, c’est mourir sans pouvoir respirer. C’est violent ! Vous n’oublierez pas votre promesse, mademoiselle l’infirmière ? Transmettez le bien à vos collègues. Marquez-le partout.

	— C’est promis. Si vous êtes décédé, vous le resterez. Mais vous savez bien qu’il n’existe aucune loi qui empêche un médecin de réanimer une personne. C’est le travail du docteur de se battre contre la mort. Je vais le noter en rouge sur la feuille de température et dans nos consignes.

	— Merci de tout cœur. Je me sens terriblement rassuré ! Je suis déjà mieux.

	Dany vérifie l’oxygène puis sourit à son patient, lui prend la main qu’il serre de toutes ses forces. Il l’accompagne de son regard plein de reconnaissance, comme si elle venait de lui sauver la vie.

	Dany, qui repart vers la salle de soins, s’empare du dossier de Monsieur Plantain, dans lequel elle écrit sur la feuille de Consignes, en rouge et souligné : RCP.

	Il est vrai que le résultat de l’acharnement thérapeutique qu’a subi le patient de la chambre 23 a fait le tour du service, comme une traînée de poudre. Le pauvre homme depuis, ne peut plus s’exprimer, ne respire que par trachéotomie, est attaché, car il veut arracher sa sonde urinaire, ses tubulures, ceci sans espoir de guérison. Je sais aussi que son traitement ne comporte pas de benzodiazépine. Sa famille est révoltée, car l’héritage qu’il laisse va être fortement menacé s’il continue à végéter de la sorte, la prise en charge financière laissant une part à payer. Ils souhaitent le voir finir et ne se gênent pas pour nous le faire savoir… si vous pouviez… au cas où…

	 

	Il est tard, l’équipe de nuit ne va pas tarder à arriver. Une sonnette retentit dans le silence du couloir. La soignante jette un coup d’œil au tableau. C’est Jérôme. Dany se hâte d’aller répondre sachant qu’il n’a pas pour habitude de déranger inutilement. Elle presse le pas.

	Il résonne pour la seconde fois.

	Il est en proie à une violente crise plus importante que d’habitude. L’infirmière lui administre en urgence le protocole prévu qui est toujours à disposition sur une table dans la chambre. Elle pose le garrot, enfonce l’aiguille dans la veine profonde et fine, pousse le piston. Le soulagement doit normalement être presque immédiat. Dans le regard de Jérôme, on peut lire ses pensées à cet instant. L’infirmière augmente l’oxygène. Le mourant respire de plus en plus mal. Une seconde injection ; tout s’accélère, le souffle est court, l’air ne passe plus malgré de vains efforts. Il ne respire plus. Il serre vaguement la main de Dany trois fois, message de promesse. « Laissez-moi mourir, j’y suis presque ».

	Il est en train de partir. Sa respiration n’a pas repris. Il ne présente aucun signe de retour. Le pouls est filant, puis s’arrête. La vie le quitte. C’est fini.

	 

	Arrive, la relève de nuit, une jeune infirmière qui, sans poser une seule question à sa collègue, jette un coup d’œil au malade et bip instantanément l’interne de nuit qui se trouve dans le service d’en face. Dany n’a pas le temps d’intervenir, que deux secondes plus tard, l’interne franchit le seuil de la chambre, s’approche du lit, repousse violemment le drap blanc, soulève la chemise à petites fleurs bleues et commence une réanimation intensive avec massage cardiaque, sur le corps glacé ; injections à nouveau, oxygène à 10. Jérôme revient progressivement à lui. Un râle d’inspir impressionnant lui fait entrouvrir légèrement ses yeux vitreux, malgré l’absence de la moindre réaction.

	Dany pense à la promesse qu’elle n’a pas pu tenir. Une gêne honteuse l’envahit face à ce regard brumeux au trois quarts inconscient qui vient de croiser le sien.

	L’interne paraît satisfait et s’esclaffe :

	— Il revient, il revient !

	Mon expérience professionnelle me dit que c’est une erreur. Je sais qu’il est parti.

	L’électrocardiogramme repart sur un vague et timide tracé anarchique, qui ne ressemble à rien.

	— Tout va rentrer dans l’ordre. Pourquoi tu ne m’as pas appelé plus tôt Dany, ce n’est pas raisonnable.

	Elle n’a pas le temps de répondre qu’elle avait fait le nécessaire sans attendre, que le moribond se remet à geindre. Sa poitrine nue, brillante de sueurs froides, se gonfle légèrement. Cela semble durer une éternité… encore un soubresaut, une très vague agitation, puis c’est le silence. La mort sait qu’elle a gagné la partie.

	L’infirmière est tétanisée face à ce spectacle qui aurait dû être évité. Les traits de l’homme sont déformés par la souffrance qu’il vient de vivre pour mourir une seconde fois.

	Elle ne peut s’empêcher de dire aux deux jeunes soignants :

	— Lui qui craignait tant de mourir, il est mort deux fois. Sur les consignes et sur sa feuille de température est écrit en rouge : RCP5 ça n’intéresse personne ! Il faudrait lire les consignes avant de foncer comme des bêtes. On s’en fout de ce que souhaite le patient. Imaginez ce qu’il a enduré pour rien !

	L’interne est vexé, lui qui croyait avoir le pouvoir sur la mort ! Il réplique d’une voix au ton autoritaire :

	— Je ne suis pas là pour laisser mourir les malades.

	— Tu as fait respirer un mort. Quelle victoire !

	L’interne lance un regard furieux à Dany. Il passe au bureau, s’arrête pour signer le certificat de décès et quitte le service. Il repart continuer sa garde. Il n’a rien ajouté.

	Quant à la collègue, elle est sans émotion, elle continue tranquillement à sortir les comprimés pour la nuit. C’est une remplaçante. Je ne l’ai jamais vue. Elle ne connaît ni les malades ni le service. En arrivant, elle n’a pas pris le temps de lire les consignes. Dany ne sait pas qui l’a prévenu qu’un patient avait des difficultés. C’est un gros problème dans les services le turnover des infirmières de remplacement.

OEBPS/cover.jpeg
Marie Helen
Chahbert Bldault

Ouvre

avantqmlsnesefemlent

Préfacé par le médecin Valérie Steff






OEBPS/images/image3.png
e

LE LYS BLEU

EDITIONS





