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LA PROCHAINE «<REVOLUTION »
CONCERNE LES PLUS DE 80 ANS QUI

N'ONT PLUS DE PERSPECTIVES

EMMANUELLE JOWA INTERVIEWE LE PROFESSEUR WIM DISTELMANS

a loi du 28 mai 2002, qui donne
le droit a la mort dans la dignité,
a toujours fait ’objet de débats
houleux. Dix ans apres sa pro-
mulgation, la thématique reste
brilante et la force d’émotions
et de tabous ultimes
que draine le concept
continue de diviser la société. Parmi les
ardents défenseurs du droit a I’eutha-
nasie, un ténor, Wim Distelmans, qui
a assisté les jumeaux dans leurs der-
niers instants. Oncologue de formation
et professeur en médecine palliative a
la VUB, président néerlandophone de
la Commission fédérale de controle et
d’évaluation de ’euthanasie en Bel-
gique, il est également ’auteur de « Eu-
thanasie et soins palliatifs : le modele
belge » (La Muette, 2012).

Paris Match. Vous avez créé une
équipe qui traite exclusivement les
questions de fin de vie. Quelle est sa
vocation précise et en quoi consiste la
cellule de travail ?

Wim Distelmans. Nous avons ins-
tauré il y a un an une consultation a
I’'UZ Brussel destinée a des gens qui
ont 'impression de ne pas étre enten-
dus sur ces questions. Elle s’intitule Ul-
team (www.ulteam.be). Il s’agit d’un
acronyme : « Uitklaring Levenseinde-
vragen-team », soit «analyser, évaluer
les questions de fin de vie », et le terme
«team», qui évoque le coté interdisci-
plinaire. L’équipe se compose d’onco-
logues,de médecins spécialisés en soins
palliatifs, d’infirmieres, de psychiatres,
de psychologues, de pédiatres, d’un
prétre... Cette équipe travaille depuis
plus d’un an.

Dans quel contexte les jumeaux ont-ils
fait appel a vos services?

Par le biais de leur médecin trai-
tant. Ils demandaient I’euthanasie de-
puis deux ans. Ils étaient sourds-muets
et, en raison de I’affection génétique
dont ils souffraient, ils commengaient
a perdre la vue et a avoir en plus des
problemes physiques, dont des difficul-
tés de respiration, de mouvement, et
des douleurs omniprésentes. Jusque-la,
ils partageaient ensemble un petit ap-
partement dans un village. Ils avaient
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leur permis de conduire, menaient leur
vie. C’était des gens intelligents et com-
pétents, mais ils étaient conscients de
lissue fatale de leur maladie a relative-
ment court terme et commencaient a
en souffrir. Ils ne voulaient pas étre dé-
pendants des autres. Nous avons étudié
leur dossier a fond. Lorsque vous com-
prenez que des étres humains perdent
ces sens essentiels, il ne faut pas beau-
coup d’empathie pour admettre que la
vie devient trés compliquée. Méme si
nous respectons pleinement — cela va
de soi — ceux qui préferent vivre, méme
dans ces conditions.
Cette perte sensorielle pouvait-elle
étre compensée? lls n'étaient pas dans
la phase terminale de leur maladie.
Non, mais la loi évoque la nécessité
d’une maladie grave et incurable, dou-
blée d’une souffrance intolérable. Ces
deux conditions étaient remplies. Nous
étions convaincus qu’ils souffraient
énormément. Nous en avons beaucoup
discuté, les avons vus séparément. Et
nous en sommes arrivés a la conclusion
évidente que la seule chose qu'’ils sou-
haitaient était de ne pas vivre dans ces
conditions. Non pas d’étre morts, mais
de ne pas vivre en dépendant des autres.

« Les médecins
francophones sont plus
paternalistes que les
néerlandophones. lls
aiment décider a la place
du patient »

Ce cas interpelle pour différentes
raisons. La gémellité n'y est
évidemment pas étrangére et a sans
doute contribué & marquer l'opinion
publique.

Je crois aussi, effectivement, que la
gémellité a di capter I’attention. Mais
j’ai été étonné que la presse internatio-
nale donne autant d’écho a ce cas. Car
il est conforme a la loi et similaire a une
centaine d’autres cas que 1’on traite an-
nuellement. Leur situation en soi n’était
donc pas exceptionnelle, mais c’était

le répete, d’étre completement dépen-
dants d’autres personnes. Il faut tenter
de se mettre dans leur peau. Ce devait
étre terrible.

Lassistance au suicide, comme elle se
pratique en Suisse, aurait-elle pu étre
indiquée dans ce cas?

Il y a, en Belgique, des cas de pa-
tients qui peuvent avaler un produit
1étal. Les conditions sont comparables
acelles qui sont d’application en Suisse.

I’affaire de deux personnes qui ont sou-
haité mourir ensemble. C’est,j’imagine,
ce qui a particulierement frappé les

esprits. Si le médecin le leur administre ou est
Quels types de cas similaires peut-on présent, il s'agit bien d'euthanasie?
citer? Oui, si le médecin est présent pen-

En tant que président de la Com-
mission fédérale de contrdle et d’éva-
luation de I’euthanasie en Belgique, je
peux vous confirmer qu'en 2011, on a
enregistré en tout 1 133 cas d’euthana-
sie. Et 10 % d’entre eux étaient des cas
de maladies incurables, bien siir, mais
en phase non terminale. Donc, 114 de
ces cas sont comparables a celui des
jumeaux.

Un exemple concret?

Des cas de sclérose en plaques.
Dans ces cas, le critére de la souffrance
a-t-il dominé dans la prise de décision?

Non, pas spécialement, les deux

dant que le patient avale le sirop.
Leuthanasie peut-elle seffectuer
indifféremment par injection ou par
ingestion?

Oui, la loi ne précise pas la mé-
thode qu'il faut utiliser. Il est nécessaire
avant tout que le patient soit d’accord
qu'on lui donne un breuvage ou qu’on
lui injecte quelque chose en conformité
avec la loi.

Dans le cas des jumeaux, qui était
présent lors de l'acte d'euthanasie,
outre vous?

Il y avait un prétre car ils étaient
tres catholiques. Il leur a administré
criteres étaient d’application. Cela I’extréme onction. Leurs parents et
dit, 'euthanasie a été accordée a des leur frere d’une quarantaine d’années
personnes qui n’étaient pas en phase étaient également présents.
terminale mais souffraient de fagon in-@ @Comment les avez-vous percus dans
tolérable d’une maladie incurable. leurs derniers moments?

Les jumeaux ont-ils jamais tenté de se Deux ans durant, ils avaient été
suicider? trés angoissés et quand ils ont regu le

IIs ont fait une tentative mais n’y «feu vert», entre guillemets, ils ont com-
sont pas arrivés. Ce n’est pas simple. mencé a se détendre et ont semblé re-
Par ailleurs, ils ont eu la chance d’avoir trouver un peu de leur joie de vivre. IIs
un médecin traitant plein d’empathie a recommencaient a rire. C’était vraiment
leur égard. Ils avaient consulté un mé- leur veeu le plus cher. A la fin, ils ont fait
decin dans un autre hopital qui a refusé un signe a leur frere, qui semblait signi-
de poser le geste fatal. fier : «On va au ciel et on vous attend
Au-dela de la gémellité qui frappe la-haut.»
l'opinion, il y a aussi l'apparent bien- Quel est a votre avis, le pourcentage
étre qui se dégage des photos... de croyants et de non croyants parmi

D’une part les photos sont souvent ceux qui réclament l'euthanasie?
datées, d’autre part, que signifie «&tre C’est difficile a dire. Parmi mes
en forme » ? Voyez Javier Bardem qui patients, je ne pourrais le déterminer.
joue ce role de paralysé dans le film A la fin, chacun devient la méme per-
«Mar Adentro»,dAlejandro Amendbar sonne. Chacun souhaitait une fin de vie
(2004). 1l n’est pas en phase terminale décente.
mais il est totalement paralysé, enfermé La Belgique est-elle réellement d'avant-
en lui-méme. Ily a eu aussi ce film belge, garde dans ces matiéres éthiques?
«Tot Altijd», de Nic Balthazar, sorti en Jele pense.Ilyaeulaloisurl’eutha-
2012, qui évoquait le cas de cet homme nasie, promulguée en 2002, le mariage
atteint de sclérose en plaques, et qui homosexuel, le statut de 'embryon...
réclamait une loi pour ’euthanasie. Dans nombre de dossiers éthiques, la
S’agissait-il, dans le cas présent, de Belgique a en effet pris un élan excep-
souffrances davantage psychiques que tionnel.
physiques? A quoi attribuer cet avant-gardisme

11 est difficile de répondre a cette a vos yeux - avant-gardisme qui peut
question. Dans la plupart des cas, il surprendre, a priori, au pays de la
s’agit d’une combinaison des deux. La modération et du compromis? Est-ce
plus grande peur des jumeaux était, je purement culturel, lié  la qualité de
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notre médecine, 4 la position du pays
au carrefour de 'Europe...?

C’est en partie culturel, bien sir,
mais aussi politique. La loi sur I’eutha-
nasie a pu étre votée il y a dix ans, a
un moment oll le mouvement socio-
chrétien n’a plus fait partie du gouver-
nement, apres plus de quarante ans
de tradition politique chrétienne. Les
autres partis, qui avaient été frustrés du-
rant des dizaines d’années, ont immé-
diatement commencé a préparer la loi.
Quelle sera selon vous la prochaine
révolution dans le domaine sociétal ou
médical?

La question la plus importante sera
de savoir que faire a ’avenir des per-
sonnes de 80 ans et plus qui se trouvent
dans une maison de repos, estiment
avoir accompli leur vie et n’avoir plus de
perspectives futures. Méme si on multi-
plie des maisons de repos 4 ou 5 étoiles,
qui, dans un monde idéal, seraient ac-
cessibles a tous, il y aura toujours des
gens qui, a un certain age, ressentiront
une douleur existentielle. Et qui estime-
ront avoir fait ce qu’ils devaient faire de
leur vie. Un peu comme les Indiens qui,
aun moment donné, se mettent a grim-
per une montagne et ne s’arrétent que
quand ils meurent.

Cela ne risque-t-il pas d'ouvrir la porte
a des excés, en donnant le sentiment
aux personnes agées qu'elles doivent
prendre une décision de ce type?

Cela devra naturellement toujours
étre clairement défini, et sur demande
explicite du patient.

Que dire de «l'euthanasie sauvage »,
celle qui se pratique en douce dans les
hépitaux? Le sujet est tellement tabou
que la plupart des médecins refusent
d'en parler.

Je suis tout a fait d’accord. Si on
arréte les machines sans que personne
ne le sache, si on prend la vie sans le
demander, il y a une autre dimension
éthique. Cela n’a plus rien a voir avec
I’euthanasie.

Il existe une ambiguité dans
l'administration de traitements en fin
de vie...

Il y a la sédation palliative. On
donne des produits sédatifs a quelqu'un
qui est en phase terminale, on le place
dans un coma artificiel et on continue
jusqu’a la mort.

Sans consulter le patient, donc?

Dans de nombreux cas, oui. De
nombreux hopitaux ne sont pas chauds
pour 'euthanasie mais ils pratiquent la
sédation palliative.

Et sans consulter la famille?

Cela arrive, en effet.

Vous reconnaissez donc l'existence de

cette autre forme d’hypocrisie qui, en
outre, est inacceptable vis-a-vis de la
famille?

Completement, cela prive les
proches de moments importants. Et ¢a
engendre une frustration incroyable
chez les familles. Apres de longues an-
nées, on souffre toujours de n’avoir pu
dire au revoir. Un regret qu’on peut
porter en soi toute sa vie. On estime le
taux d’euthanasie en Belgique a 2 %.
Sur 100000 morts par an,2 000 sont eu-
thanasiés. Il y a dix ans, avant que la loi
ne passe, la sédation palliative pouvait
étre évaluée a 8 000 personnes par an.
Maintenant, apres dix ans, cette quan-
tité a doublé, ce qui nous amene a envi-
ron 16 000 morts suivant une sédation
palliative. Cette derniére se pratique
deux fois plus dans la partie franco-
phone qu’en Flandre. A contrario, 85%
de I’ensemble des cas d’euthanasie se
retrouvent en Flandre, alors que la par-
tie francophone du pays en compte seu-
lement 15%. On peut en conclure que
les médecins francophones décident da-
vantage a la place de leurs patients.
Comment expliquez-vous cette
différence d'esprit et dattitude entre
Nord et Sud du pays?

C’est une différence culturelle que
’on retrouve surtout chez les médecins.
Les médecins francophones sont plus
paternalistes que les néerlandophones.
IIs aiment décider a la place du patient.
Plus on descend vers le sud de I’Europe,
plus on est confronté a des médecins
paternalistes.

Vous voulez dire qu'ils redoutent la
perte de contrdle?

Oui car, dans les cas d’euthanasie,
le patient décide. Dans le cas de séda-
tion palliative, c’est presque toujours le
médecin. Celui-ci n’aime pas que le pa-
tient décide. m

Wim Distelmans, qui
a assisté les jumeaux
dans leurs derniers
instants :

« Leuthanasie était
vraiment leur veeu le
plus cher. »
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