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Que connait la population générale de la Loi Léong?
Etude qualitative

Introduction

La loi Léonetti relative aux droits des maladiea k& fin de vie a 7 ans. [1] Elle n’est que
tres peu connue par les professionnels de sanilésdthble qu’elle le soit encore moins par le
grand public.

Cette loi s’integre dans le dispositif des SointiidHs (SP) mis en place par la Loi de 1999
visant a garantir le droit & 'accés aux Soinsi&f [2]. Cette derniere est complétée par la
Loi relative aux droits des malades et a la qudlitésystéme de santé en 2002 (dite loi
Kouchner) qui instaure notamment la Personne ddi@@me (PC).

Elle pose les principes d’autonomie et de respet¢a dolonté des malades. Elle offre un
cadre pour les médecins en ce qui concerne lesidésimédicales dans les situations
complexes de fin de vie, notamment lorsque le patie peut pas communiquer.

Pour rappel, la loi Léonetti a été promulguée saifaffaire Vincent Humbert, ce jeune
homme aveugle aphasique et doublement hémiplégigrés un accident, et qui a réclamé
une aide médicalisée a mourir.

Elle promeut les Soins palliatifs en réponse autefopressions d’une partie de la société sur
la possible légalisation de I'euthanasie.

Cette loi du "laisser mourir" pose une nouvellatieh de soin.

Elle interdit 'acharnement thérapeutique, autolésdouble effet : un traitement peut étre
donné a un patient pour soulager ses souffrancegersiél’on s’attend a ce que ce traitement
puisse avancer son déces. Elle instaure les diescéinticipées (DA), permet I'arrét des
traitements de la part du corps médical et impaseé¢ptation du refus de traitement par le
médecin qui doit proposer dans ce cas des soilitifmde qualité.

Cette loi encadre les soins de la fin de vie giatient dans l'incapacité de faire valoir son
point de vue. Elle impose un processus collégial palider la décision médicale aprés
consultation de I'équipe soignante. Le médecin @aissi avoir pris connaissance des
directives anticipées du patient. Il doit s'étracarté avec la personne de confiance, ou a
défaut avec la famille ou les proches.

Diverses études ou sondages ont fait le pointascwnnaissance de la loi Léonetthais
presque exclusivement par les professionnels dé saparticulierement les médecins.

Les résultats sont edifiants : 22% des médecinérg8stes en Isere connaissent cette loi. [3]
mais 37 % des praticiens hospitaliers selon Lindsyan(2009).[4] Méme si il s’avére que la
pratiqgue de ceux-ci est globalement conforme avecad cette loi.[3] On apprend ainsi que
seulement 2.6% des généralistes se sont forméSRuabepuis 2005 et 15% des
paramédicaux. Dans une étude de 2008 rapportéde pale santé du Médiateur de la
République en 2010 sur 150 oncologues de la rggaasienne 3 seulement s’étaient formés
aux soins palliatifs [5] [6]. Autre exemple : unamaent 4% des professionnels de santé de
I’hopital St Louis connait la notion de doubleetff6].

La connaissance des DA et PC par la populatiog é&luée par Olivier Nguyen [7] dans sa
these de médecine soutenue en 2009. En voicrilesgaux résultats :

La population étudiée a été recrutée dans desetalie médecine générale, en soins de suite
et de réadaptation et unité de soins palliatifs..ctanaissance des DA et PC est faible
(respectivement 54,8 et 43,1%) Elles sont peu n@ise®ruvre (21 et 5%) et sont encore
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moins connues dans les services de Soins Pallj&fif$ et 8%) que dans les autres

services (sic !). Les patients les plus agés (246%4) et les plus médicalisés (25 et 20%) sont
ceux qui la connaissent le moins.

Les patients déclarent les avoir connus gracerant@decin traitant pour 43 % d’entre eux et
les émissions télévisées ou radiophoniques (22%jJaiCest vérifié dans I'étude faite en

2007 par le groupe de réflexion éthique de 't Joseph a Marseille aupres de ses
professionnels de santé.[8]

Le Dr Roupie en 2000 met en évidence que les fatéagés désiraient peu d’information
meédicale et n’étaient pas enclins a désigner ursopae de confiance. Ces résultats sont
confortés par I'étude non publiée menée par ler€atiEthique Clinique de I'Hbpital

Cochin (2011) sur les vceux en fin de vie des pers®@Agées : elles sont 83% a ne pas étre
intéressées par les directives anticipées. Leopees agées veulent faire confiance a leur
meédecin quant aux décisions a prendre. Elles startian fin de vie d’'un médecin
responsable et humain.[9]

Les autres études ont pour suijetithanasie.

94% de la population est favorable a I'aide acéivaourir dont 58% dans certains cas et de
maniére trés encadrée. (IFOP pour Sud-ouest 200]084% dans I'étude BVA pour la
chambre des Notaires 2012.

52% de la population pense qu'il existe un risqa@@ir une loi sur I'euthanasie, et ont peur
des dérives possibles. (Opinion Way pour la SFAPLP(11]

Il n'existe que peu d’études aupres des persoratiement concernées. Les plus de 75 ans
sont 10% a étre favorables a une aide — médiclaourir (centre étude clinique Cochin
2011). [8]

La connaissance des soins palliatifsar le grand public a été étudiée: 13% des patient
hospitalisés en auraient connaissance (Lindenni&8@9) et de maniere paradoxale 33% du
grand public se dit informé sur les soins pallg@afipsos 2009). [12]

Néanmoins si I'on y regarde de plus pres, 68%mdegdis ne savent pas que I'acharnement
thérapeutique est interdit (Opinion Way 2011)[Et]un tiers ne sait pas que le soutien
psychologique fait partie de la prise en chargégiiade.

Il est & noter que 36% des frangais ont accompageéersonne en fin de vie et 91% ont été
confrontés a la mort d’un proche. [13]

Ces données sont assez contradictoires mais aglla peut étre - s'expliquer par la position
des commanditaires de ces études, qui cherchairedvaloir leur position. (ADMD
association pour le droit de mourir dans la digpi@gmouvant l'aide active a mourir vs SFAP
société frangaise d’accompagnement et des SoifiatFPabjui prone pour une meilleure
connaissance et application des Soins Palliatifs.)

Contexte de |'étude

Il'y a environ 550 000 déces chaque année. 65éesldéces devraient bénéficier de soins
palliatifs, et uniguement la moitié des patientdénéficie et souvent trop tardivement selon
I'Observatoire National de la Fin De Vie en 2011 EDY/)[14]

L’augmentation du nombre de certaines pathologiéménces, cancers, maladies chroniques,
insuffisances rénales dialysées....), le vieillissenake la population francaise, les progres
meédicaux, la médicalisation de la fin de vie notanhdes cancers vont sans doute
augmenter cette part de patients amenée au bdeiidée dans des conditions ou se posent
des questions éthiques liées aux fins de vie leitesmplexes.

14



L'exploration des connaissances des médecins gigtesdibéraux montre une
méconnaissance de cette loi.

Il en est de méme pour les médecins hospitalieraers® moins d'études les concernent et
alors que 60% de déceés ont lieu au sein des &alrlients de sante.

Mais il semble que les spécialistes soient pelwadués Soins Palliatifs, en particulier ceux
qui ont le plus de risque d'y étre confrontés ni@ateurs, oncologues. [6]

L’'observatoire de la fin de vie note que les situra conflictuelles ont lieu au sein des
equipes de soins (médecin vs paramédicaux) quarprése en charge des patients en fin de
vie. Ce qui démontre le nécessaire besoin de résmluridisciplinaires.

De maniere surprenante, les travaux de cet obs@atontre aussi que les familles et les
patients trouvent que les médecins "baissent ks’ wop rapidement. Ce qui met en
evidence la nécessité d’informer les proches gwolution et les soins prodigués a des
malades incurables en fin de vie.

Obijectifs de I'étude:

La population ciblée de cette étude est la popriagenérale.

Evaluer la perception de la fin de vie et de ssepen charge par le grand public.

Connaitre les attentes et attitudes envers lalddigis entourant la fin de vie et les droits des
malades.

Evaluer la connaissance de la Loi Léonetti, etisileur semble pouvoir y répondre.

Montrer I'intérét que présente cette loi et saipertce dans la prise en charge de la fin de vie.
Donner quelques pistes pour que le grand publppsaprie cette loi. En favorisant sa
promotion a destination des médecins.

Méthodes

C’est une étude qualitative descriptive.

Afin de permettre un entretien serein sur un diiffitile émotionnellement les entretiens
individuels ont été choisis.

Les personnes interrogées ont été recrutées via@seau personnel. Elles représentent la
population générale.

A lissue de 8 entretiens une certaine répétittlams les réponses s'est faite jour ce qui m'a
permis d'arréter le recrutement.

4 hommes et 4 femmes. 4 ayant plus de 50 anmeirs de 50 ans; 3 ayant une formation
supérieure et 5 autres non.

Les entretiens ont été faits entre mars et mai 2012

Le recueil s'est fait lors d’entretiens individaidienviron une heure.
Les données qualitatives sont recueillies au cdershaque entretien, enregistrées sur support
électronique puis analysées apres retranscriptiotee

Un document présente I'objet de I'étude et un ré@sdmla Loi Léonetti. Il est lu au cours de

I'entretien et peut étre conservé.
Il 'y a pas de conflit d’intérét.
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Résultats - Analyses

A La fin de vie - La mort : connaissances préliminaes

1 Difficulté a aborder le sujet de la mort

Parler de la mort n’est pas facile, chacun de mieslocuteurs ayant été touché par ce sujet
dans leur vie personnelle, ce qui pour certairéaativé des souvenirs douloureux.
Plusieurs stratégies face a I'idée de la mort tthiéses en évidence. Soit le sujet est
totalement occulté"Je n'ai pas envie de penser a cela et cela'mgéresse pasSoit une
certaine forme de dérision prime méme si in finpdar de I'inconnu et de quitter ses
proches est la

2 Représentation de la fin de vie

La représentation de la fin de vie est celle d'arps décharné, souffrant, dépendant, indigne
objet de soins déshumanisés.

Certains m’ont néanmoins cité des exemples de peesares agees, fatiguées de vivre et
attendant la mort avec sérénite.

L’annonce de la maladie grave létale est percuentdmegative car faisant entrer déja dans
la mort méme si elle permet aussi au malade dpréjyarer ainsi que ses proches.

3 Les mourants

Mes interlocuteurs pensent que tout le monde gezit@uché : les accidents pour les plus
jeunes, la maladie pour les plus agés. Le cantéa esaladie la plus citée et certaines
maladies chroniques. La vieillesse n’est pas @tepremier. Mais la maladie d’Alzheimer et
la dépendance font I'objet de beaucoup de peuest Bvoqué la peur de laisser un mauvais
souvenir aux proches et de les mettre dans uraisitu- notamment financiere - difficile.

4 Lieux du mourir

La majorité des déces ont lieu a I'hépital quiledieu le plus approprié pour certains car on
peut y bénéficier de soins palliatifs, et le piceipd’autres (déshumanisation, mouroir).

Le domicile est lui aussi pergu comme ce qu'il yagtude mieux car le patient est entouré de
sa famille, dans son environnement. Mais aussréegar la prise en charge est lourde au
guotidien pour les proches, les médecins ne sanh@eessairement disponibles et formés aux
Soins palliatifs. Rentrer au domicile est pris poetains comme un abandon du patient par la
médecine.

« L'hospitalisation & domicile ¢a part sur une bemgaflexion mais je pense que c'est encore
pire qu'a I'hdpital, que I'entourage est encoresptiémuni, I'entourage croit bien faire et
s'enfonce, il n'est pas soutenu ».

Les maisons de retraite semblent n’avoir que dessagatifs« La maison de retraite ...

c’est I'antichambre de la mort »

5 Mourir

Mourir entouré des siens est le voeu de beaucoupitrlocuteurs ont néanmoins remarqué
gue les familles refusent souvent I'idée de la nderteur proche et ont du mal a lacher prise
et a laisser "partir" le patient. De fait, une mumitale est ce que souhaitent mes
interlocuteurs pour eux mémes.

6 La peur de souffrir

C’est LE point le plus important pour tous mesrilaguteurs : ne surtout pas souffrir. Pour
Soi et aussi pour ses proched?our moi c'est tres important d'arriver au balgt sa vie sans
souffrir quitte a ce que sa vie soit raccourcidiéme si certains ont peur des traitements
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surtout morphiniques percus comme de la drogugu'est que c'est la morphine, c'est de la
drogue »

C’est donc ce qui justifie pour eux la prise enrghgar des Soins palliatifs de qualité. lls
sont peut étre mis en place trop tardivement.ngsagent I'euthanasie quand la situation ou
la douleur sont malgré tout insupportables.

Cette acceptation de I'euthanasie va dans le sensdntinuum et non d’'une opposition
dans la philosophie de prise en chakrg€’est déja pas si mal mais pour moi c'est pasat
mais on ne va pas jusqu'au bout et pour moi la lpagte étape c'est le suicide assisté »

Il n'y a que la souffrance physique qui est évoqaFanes interlocuteurs.

B La Loi Léonetti : connaissances, application.

7 La loi Léonetti

Comme nous nous en doutions, mes interlocuteucemaaissent pas cette loi, au mieux ils
en connaissent le nom et que son sujet est asmaci®oins Palliatifs. Aucun n’en connait le
contenu « Ce que j'en connais. Pas grand-chose »

8 Qui doit décider ?

Le patient doit pouvoir décider si il peut donnen swvis, que ce soit pour arréter ou pour
refuser un traitement.

Pour autant la distinction patient compétent ougms donner son accord n’est pas toujours
trés nette pour mes interlocuteurs, ce qui senagiigjlie car ils ne connaissent pas la Loi
Léonetti.

De fait, mes interlocuteurs privilégient les prosle¢ les médecins pour décider

Les médecins sont vus comme abusivement omnisgiemhnipotent. lIs s’acharneraient
pour la vie sans se soucier de la douleur, du ahoigatient et de sa future qualité de vie.
lls craignent que les décisions prises par lesti@® ou les médecins ne soient pas
nécessairement celles qu’avait prévues le patient.

Les proches sont vus aussi comme pouvant - pext 8 pas étre a méme de choisir :
culpabilité quant au choix, intérét des prochesameer une succession, refus d’accepter la
mort de son proche. Alors qu'ils sont censés donoetdeur avis mais celui du patient
lorsqu’il était compétent.

Chacun reconnait que chaque cas est unique etydigrti

9 Relation médecins patient famille

Les patients et leurs proches ont besoin d’étratéscet d’étre informés pour pouvoir choisir.
lIs ont besoin de ressentir de 'empathie de |a ¢es professionnels de santéle les trouve
loin de notre situation, ils ne se mettent pas tiamtre place »

10 Euthanasie

La période de mon étude — avant les électionsgegselles - a fait parler mes interlocuteurs
sur le suicide assisté et I'euthanasie dite active.

Aucun n’est contre et tous plébiscitent un débat.

Mais ils ne savent pas quelle loi serait la bonnaiwse de la peur des dérives et de |égiférer
pour des cas particuliers.

La grande peur est celle de la perte la dignite: & la douleur physique et aussi a la
dépendance et a la déshumanisation des soins netareminstitution.

Ce qui rend trés attrayant l'intitulé de ’ADMD ssociation pour le droit de mourir dans la
dignite.
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L’on se rend compte que la méconnaissance de la&tmietti rend le débat biaisé : I'image du
corps décharné, souffrant, perfuse, intubé quenkagecins s’acharnent a maintenir en vie fait
une grande publicité en faveur de I'euthanasie.

La pietre qualité de vie, le fait de durer pouretute colt pour la société et la peur que les
aidants a la mort assistée soient inculpés d’halmisont des arguments avancés en faveur de
la Iégalisation du suicide assisté ou de I'euthign@dise active par mes interlocuteurs.

11 Perception de La Loi Léonetti

Mes interlocuteurs ne connaissaient donc pas loette

Apres lecture de ses quelques points principaus, interlocuteurs découvrent avec surprise
gu’elle répond a beaucoup de leurs préoccupatiom® eui concerne la prise en charge de la
fin de vie.

Il la juge humaine, positive redonnant la parolgatient.

Un de mes interlocuteurs s’inquiete du refus dietreent qui pourrait exister pour raisons
religieuses, un autre pense que la procédure akédevrait comprendre au minimum 3
meédecins.

La plupart ont noté qu'in fine c'est le médecin gécide si le patient n'est pas ou plus
compétent pour faire valoir ses choix.

Pour la moitié d’entre eux le suicide assisté dewrdanmoins étre possible dans les cas
extrémes et quand aucune autre solution ne peupgiposée.

12 Application ?

Mes interlocuteurs sont sceptiques sur I'applicatie cette loi. Les médecins leur semblent
réticents a communiquer, a abandonner leur poudeir décision. Leur manque de
connaissance de la loi, le manque de temps et gemacurtout en ville est mis en exergue
lors de mes entretiens. Il est reproché aux médexnissi de ne pas faire suffisamment appel
aux professionnels des Soins palliatifs.

Les maisons de retraite et le domicile leur sentblre les lieux ou elle est la plus
difficilement applicable.

13 Connaissances de la population et des médecirsld loi Léonetti

Pour tous mes interlocuteurs cette loi devrait é@renue de tous. Mais en particulier des
soignants et des médecins.

lls pensent que les médecins ne la connaissemsiuffiEEsEamment.

lls proposent de calquer sa promotion sur celledoes d’organes.

Recommandations

Comme nous nous y attendions la Loi Léonetti rjest trés peu connue par le grand public.
Méme les adhérents a ’ADMD rencontrés ne la casmait pas en détail. Pas plus que ceux
qui ont été confrontés a des fins de vie relevastsbins palliatifs.

La faire connaitre a la population générale
D’apres plusieurs études, les modes de communicdéacette Loi les plus efficaces sont les
Médecins traitants, puis les média télévisueladiphoniques.

Des campagnes médiatiques du type don d’organaidavétre mises en place a destination
du grand public pour tenter d’initier la discusskman avant les situations critiques.
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Former les professionnels de santé pour la faire miix connaitre

La connaitre est un pré requis mais I'applicatiéoessite des médecins formés.

Et 'on manque de professionnels en Soins PaBiajife ce soit hospitaliers (pas de chaire de
Soins palliatifs en France) ou pour mettre en ptieeréseaux en ville. Ces réseaux sont soit
peu connus des meédecins de ville, soit non utifisésux.

Avec la montée des Hospitalisation a Domicile @gs charge multipliée par 3 en 5 ans) et
des fins de vie en Etablissement d’hébergement pensonnes agées dépendantes (EHPAD),
Il faudrait favoriser la formation pour les Médexi@énéralistes, les médecins coordinateurs
d’EHPAD.

Et sans doute autant dans le cadre de la formetintinue gqu’initiale. N'oublions pas que le
compagnonnage est le cceur de la formation dessfotadecins. Ce qui nécessite la
formation des Praticiens Hospitaliers et des maleestage en ville.

Consignation des DA et PC

Se pose la question du lieu de consignation degid® la déclaration de la PC lors des allers
retours entre hopital et domicile. La mise en pldica fichier central comme en Espagne
pour les DA pourrait étre une solution simple. lossler médical partagé pourrait — un jour -
aussi contenir ces informations.

Favoriser la prise en charge en ville

Cette loi est hospitalo-centrée et est donc diéinent applicable pour les médecins de ville
libéraux : 'organisation de visites longues etmagzhées est difficilement conciliable avec
'emploi du temps d’'un médecin libéral, de mémed#égialité est difficile & organiser en
ville, d'autant qu'aucun financement spécifiqustrpeévu pour les paramédicaux ou les
médecins intervenant en ville.

Les EHPAD devraient aussi ne pas étre oubliés.

Conclusion

La plus grande surprise de cette étude qualitatimeerne la vision de mes interlocuteurs sur
la mort assistée. Pour eux il existe plutot un iooinim en terme de prise en charge- Soins
palliatifs en premier lieu et en toute derniérerdative demande d'euthanasie acceptée
ensuite - alors méme que pour le législateut,old_éonetti devait éteindre ce type de
demande.

De méme beaucoup d’ambiguités dans le discourstémhises en évidence.

-La mort idéalisée semble étre une mort instantpoée soi, mais accompagnée pour les
proches.

-L’information par les médecins doit étre franchelaire mais peut générer un grand stress
gue ce soit par le patient ou ses proches.

-L’hopital fait peur mais semble plus adapté, lendmle souhaité mais vu comme tres lourd
voire angoissant au quotidien.

-Souffrir est interdit mais les produits utiliséssconsidérés comme de la drogue.

- L'autonomie et le pouvoir de décision des patesunt plébiscités mais sans doute dans le
cadre d’une mort idéalisée. Mes interlocuteurshogh compris qu’in fine les DA ne sont que
consultatives. Les PC ne respectent pas toujowmaldaté des patients. Peu de proches et en
réalité peu de patients veulent prendre des désisicemeédiables et préferent faire confiance
a leur médecin.
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On peut Iégitimement se demander si une certaimeefale paternalisme médical bien que
critiqgué ne peut pas avoir aussi un coté rassy@unt certains patients dans le cadre d’'une
prise en charge humaine et responsable en finede vi

La mission sur la fin de vie confiée a MonsieuraBicpermettra sans doute a nos concitoyens

de s’approprier cette Loi et surtout de faire sulegirs visions, désirs et représentations de la
fin de vie. A condition que ceux-ci y participemt ombre.
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Guide d’entretien

Présentation :

Présentation de l'interviewer : Comme je vous &apliqué lors de la prise de RV, je suis
médecin et je fais actuellement un travail de regtiedans le cadre de ma thése. Mon
sujet porte sur les soins palliatifs et plus patigrement sur la législation qui encadre les
soins palliatifs et la fin de vie..

Présentation du déroulé de I'entretien : notreediagin servira a nourrir ma thése. Raison
pour laquelle jenregistre cette discussion. Pauat, vos propos resteront confidentiels.
Vous étes donc tout a fait libre de vos propos.

Avant de rentrer dans le vif du sujet, je vais vdamander de vous présenter en quelques
mots :

e Prénom,

* Age,

» Situation familiale

» Situation professionnelle

» Vos convictions (religieuses, philosophiques, efcpeuvent elles influer sur le sujet
de la fin de vie.

Fin de vie ?

Si je dis « fin de vie », en spontané, a quoi peiveels ? Les images, les perceptions, les
emotions, les questions... Tout ce qui vous viergsplit.

Comment définiriez-vous la fin de vie a quelqu’un ge sait absolument pas de quoi il

s’agit ? En relance :

* A quelle pathologie est-ce que vous I'associezl(ggse, maladie grave ou chronique,
maladie neurodégénérative, etc....)

*  Quelle population est concernée ?

* Qu’est-ce que cela implique ?

A titre personnel ou en tant qu'observateur, avazs\eté confronté a cette problématique

de fin de vie ? Pouvez-vous me raconter votre déeccette situation difficile...

Relance :

* Quelles ont été vos questions, vos doutes, voséngles, vos difficultés ?

e Quels problémes avez-vous rencontré (dépendanicks, pour la famille, manque
d'aide, etc....) ?

e Quel soutien avez-vous trouve ?

e Quel a été le rble du corps médical dans ce pascdur

* Quels enseignements retirez-vous de votre exp&rienc

* Quels ont été les dysfonctionnements que vous @westatés ? Les points qui, d’aprés
votre expérience, mériteraient une vraie ameéliora®

* Avez-vous cherché des informations sur la priselemge de la fin de vie ? Si oui,
aupres de qui, pourquoi et quel type d’'informati@rs non, pourquoi ?
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« Jaimerai que I'on parle plus en détail de la géatie vie dans cette période de fin de vie.
Qu’est-ce que cela implique ? Sur quoi peut-on mretlla qualité de vie ? Sur quoi porte-
t-elle ? Concretement, et toujours au regard desv@tpérience.

* Quelle est votre position sur I'euthanasie ? quatlest votre définition? Etes-vous pour
ou contre ? Quels doutes ? Quelles convictions/8tée avis, quelles réticences sur ce
sujet ? Comment I'envisager pour qu’elle soit atalle ? Dans quelle situation peut-on
'envisager ? (Psy suicidaire ? vieux dépendamisrie autonomie ? malades ? (Cancer -
SEP - Alzheimer - maladie de Charcot ...)

* Lorsque vous avez été confronté a cette problématig fin de vie, avez-vous parlé
d’euthanasie avec vos proches ? Avec le corps mi€2liQui plus précisément ? Quelles
guestions se sont posées ? Quelles réponses Voéie @pportées ?

Loi Léonetti

» Connaissez-vous la loi Léonetti ? Si oui, pouveasvme dire sur quoi elle porte ?

Que l'interviewé connaisse ou non, on lui donneékumé de la loi pour qu’elle en prenne
connaissance. Apreés lecture, on lance la discussion

* Maintenant que vous avez pris connaissance delogttians les grandes lignes, comment
la résumeriez-vous a quelqu’un qui ne la connat?8ur quoi porte-t-elle ? Qu’est-ce
gu’elle propose concrétement ?

* Spontanément, quelles sont vos impressions paorapgette loi ? Comment la jugez-
vous ? Quels sont les points intéressants et ersqubils intéressants ?

* ATinverse, quels sont les manques de ce texte®aones d’incertitudes ?

« D’apres vous, quel est I'objectif de cette loi 2eQuermet-elle ? En quoi peut-elle aider les
patients et leur famille ou le corps médical ?

* Savez-vous dans quel contexte elle a été crédtaPga/incent Humberty® on rappelle
rapidement le contexte si le répondant ne sait: g@Ensez-vous que cette loi est une bonne
réponse ? Si oui, en quoi ? Si non, pourquoi, greegiu’elle ne prend pas suffisamment
en compte ?

* Pensez-vous qu’elle peut répondre aux situatiorfidédifficile ? Pourquoi ?

» Doit-on informer les familles en situation d’accaagpement de fin de vie de I'existence
de cette loi ? Pourquoi ? Qu’est-ce que cela Ippogderait ? Qui devrait leur faire
connaitre cette loi ?

* Saviez-vous que lI'acharnement thérapeutique étimitdit ?

» Cette loi change-t-elle votre position vis-a-visl'dethanasie (si favorable) ? En quoi est-
ce une alternative intéressante ? Qu’est-ce qupetipose de plus, de mieux, de différent ?
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* Au-dela de ce contexte légal, quelles seraienattestes pour que I'accompagnement de
la fin de vie soit optimal ?

* A votre avis cette loi est-elle connue? des méde€cites patients? du grand public?
* Qui devrait en priorité connaitre cette loi ?

* Les médecins I'appliquent-ils ?

Conclure et remercier
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Plaguette loi Léonett

Présentation des grandes lignes de cette loi.

Loi Léonetti n°2005-370 du 22 avril 2005 relative ax droits des malades et a la fin de
vie.

1/ Proscription/interdiction de I'obstination dé&sannable (Acharnement thérapeutique)
C’est-a-dire des actes inutiles dans le seul buhduntien artificiel de la vie. lls ne doivent
pas étre entrepris ou peuvent étre suspendus. deamédevant assurer la dignité du mourant
et assurer une qualité de vie.

2/ Acceptation du double effet

On peut entreprendre un traitement pour soulagesdaffrances (quelles qu’elles soient),
méme si I'on s’attend a ce que ce traitement puabséger le vie (sous réserve d’'informer le
malade, la personne de confiance, sa famillepseEhes).

3/ Arrét de traitement
Peut étre décidé par le médecin suite a procéaligni@le et aprés consultation de la famille,
proches, directives anticipées.

4/ Refus de traitement
Par le patient doit étre accepté par le médeciesagvoir donné toutes les informations au
patient. Et en mettant en place des SP.

5/ Directives anticipées
Un individu majeur peut mettre par écrit la facamtil entend étre pris en charge lors de sa
fin de vie si il s’avere inconscient. (le médecaitan tenir compte)

NB : La personne de confiance (Loi Kouchner 20@2)et de choisir un proche qui aura — si
le patient est inconscient — la possibilité dearsdmettre les volontés du patient au médecin
qui le prend en charge. (Le médecin doit en temnpte)
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Analyse du contenu
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Analyse du contenu

1 Difficulté a aborder le sujet de la mort

Parler de la mort n’a pas été facile, chacun de mesterlocuteurs ayant été touché par ce
sujet dans leur vie personnel, ce qui pour certaina réactivé de mauvais souvenirs.

Pour certains le sujet est totalement occulté, pout’autres, une certaine forme de
dérision prime méme si in fine la peur de I'inconnuet de quitter ces proches sont bien
la.

Sujet occulté

(parler de fin de vie) Je n‘aime vraiment pas cgéabeaucoup de mal... M1/44

je n'ai pas envie de penser a cela et que cela'imtémesse pas. Je ne veux pas m'y
intéresser.(la fdv) M1/98

(Fdv )émotion négative E5/10

(fdv)envie de partir en courant E5/11

€goistement j'essaie de ne pas trop y penser E5/96

faut d'abord que les gens ne prennent pas la naut pn sujet tabou H6/332

Méme pas peur

Jamais directement pour moi. Je m'en fous direat¢imeur moi. S3/25

Je n'ai pas peur de la mort S3/94

(sur la fdv)Je m'amuse souvent a dire que je susartel. S3/7

... la vie est aussi bien ainsi parce qu'il y ant@rt. On se ferait chier s'il n'y avait pas la
mort. S3/166

mes proches sont plutdét morts joyeux quelque 'ségie Id'ailleurs plutot tristes de quitter les
gens qu'ils aimaient mais pas du tout dans la ddaseé plutét I'impression d'un devoir
accompli d'un parcours fait plutdt pas mal car iyait des gens autour du lit S3/71

Mais

un petit peu peur quand méme, de la fagon doncvaet®e passer parce que je sais pas ce que
c'est H6/5

Un peu peur de souffrir pas de mourir, H6/6

(fatigue) je pense que cela doit étre fait exprésr@voir un dégodt de la vie et moins avoir
peur de quitter cette terre H6/11

J'espére que moi un jour je tomberai chez moi, emetrouvera comme cela sans vie H6/270

Quitter les autres

La souffrance physique et la souffrance que celd ppporter aux autres, je n'ai pas envie de
faire souffrir S3/111

j'espére que personne ne fera une dépression S3/115

comment vivraient mes proches si c'était mon tQ24

cela m’embéterait de quitter mes enfants H6/46

2 Représentation de la fin de vie

La représentation de la fin de vie est celle d’'unarps décharné souffrant dépendant
déshumanisés. Les exemples de personnes trés adéguées de vivre et attendant la
mort avec sérénité existent. Encore un paradoxe..

L’annonce est percue comme négative car faisantter déja dans la mort mais
(paradoxe) elle permet aussi de se préparer soi gs proches.
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L'image est celle d'un corps agé, dépendant, souéfnt, décharné a I'hopital

une vieille personne sur un lit d'hépital en traie mourir lentement M1/13

fin de vie je pense : Mort, lit d'hdpital, quelgn'de décharné sur un lit, souffrances, voila...
E5/6

Voila pour moi c'est pas ¢a la vie, c'est les seatits, c'est respirer, c'est sortir , c'est pas 3
m2 dans une chambre d'hépital et I'norizon de teéfee. E5/197

c'était le changement de personnalité, la persomgtait déja plus elle méme les derniers
jours. C2/56

Donc j'associe tout cela & une extinction lentdi#icile. (S3/41

je considére que du moment ou elle n'est plus anterelle est en fin de vie E5/69

ma grand mere qui souffre d'Alzheimer depuis 1Q am@ je considéere qu'elle est en fin de
vie depuis 10 ans E5/67

Mais ce peut —étre aussi attendu

méme sa mort quant elle a compris qu'elle allaitinrac'était tres joyeux S3/30

j'ai vu beaucoup de gens s'éteindre, fatigué, mandgrmere maternelle qui s'est éteinte
doucement, fatiguée avec envie de rejoindre som &8426

(grand mere en fin de vie )Elle ne se battait phasment, elle attendait tranquillement
(D4/37

Annoncer la fin de vie c’est déja la mort

a partir du moment ou (la fin de vie) c'est anmgna fin est déja la C2/22

pour moi par définition la fin de vie, ce n’est pasiie, c'est débile parce que tu n'es pas mort
et si tu n'es pas mort tu es encore en vie. E5/193

Mais I'annonce permet de se préparer
il faut peut étre se préparer au départ et organisesuite pour les autres.C2/29
des fois on n'a pas le temps de prendre des disposinon plus. D4/259

3 Les mourants

Mes interlocuteurs pensent que tout le monde peutré touché : les accidents pour les
plus jeunes, le cancer est la maladie la plus citéé certaines maladies chroniques
(parkinson en I'occurrence) , les vieux ne sont pastés en premier. Mais la maladie
d’Alzheimer et la dépendance est sujet a beaucoupe geur.

Tout le monde peut mourir

accident, donc cela peut étre a n'importe quel &tf#31

(fdv associée) a la vie D4/7

Tout le monde (concerné) D4/12

car la plupart du temps on ne connait pas la fidl02

méme si je sais que ce n'est pas uniqguement lesrpers agées E5/18
accident, donc cela peut étre a n‘importe quel &t#31

Méme si ce sont les plus ageés

I'image que j'en ai c'est plut6t une vieille persenM1/29

la vieillesse aussi mais c'est plus dans I'ordre cleoses C2/35

Pour moi il est quand méme logique de mourir quamest vieux H6/26
Plus agées D4/16

La fin de vie spontanément aux personnes agée§ E5/1

34



Et surtout les maladies

maladie incurable C2/11

Beaucoup a la maladie, S3/26

je l'associe du coup a la maladie S3/31

j'ai vu s'éteindre pendant 10 ans le mari de maemngui était atteint de la maladie de
Parkinson, j'ai vu la maladie le ronger S3/35

soit par maladie donc ces deux affreuses maladiearcer et le sida H6/31

Alzheimer et dépendance

La perte d'autonomie ca c'est certain et c'est dégette horrible maladie d'Alzheimer qui

fait peur que mes enfants et ma petite fille mentadinsi diminuée, ne pas les reconnaitre,
donc qu'ils gardent de moi un (bon) souvenir H6/287

ma grand mere qui souffre d'Alzheimer depuis 1Q am@ je considéere qu'elle est en fin de
vie depuis 10 ans E5/67

je considére que du moment qu'elle n'est plus amerelle est en fin de vie E5/69

elle ne décide plus de rien, elle est en maisolomg séjour, pour moi c'est plus la vie. Pour
moi c'est plus la vie, pour moi elle est en finvide E5/75

Cancer

guand je pense a cela, je pense a un cancer M1/22

Je crains cela oui, ces « longues maladies » M1/78

Fin de vie comme cela, cela m'évoque des gensjuine@ maladie : cancer C2/9

Je vois plutét cela entre le cancer et ce genren@ddadies de fin de vie j'associe cela a
guelque chose de long. S3/43

j'ai des amis qui sont décédés a 45/50 ans, deecanédemment et qui ont vu arriver la mort
tres tres vite parce que cela va trés vite a cetlaget qui ont quand méme pas été super cool
S3/102

personnes atteintes d'un cancer E5/22

le nombre de personnes qui meurent du cancer aiday plutét du cancer, H6/53

4 Lieux du mourir

La majorité des décés ont lieu a I’hdpital qui este lieu le mieux pour certains (car on'y
trouve des SP de qualité) et le pire pour d’autre@déshumanisation, mouroir).

Le domicile est lui aussi percu comme le mieux (emiré de sa famille de son
environnement) mais aussi le pire (car la prise echarge est lourde pour les proches les
meédecins ne sont pas nécessairement disponiblesoetmes aux SP)

A I'hépital, en institution
Je pense a quelqu'un a I'hépital en train de molemtement. M1/10
finir ses jours dans un milieu hospitalier M1/17

Le meilleur

(je pense) Qu'il vaut mieux mourir I'n6pital. C2/78

Il a fallu se battre pour qu'il reste hospitalistqrie ma grand mere n'ait pas a supporter la
fin de vie de mon grand pére a domicile. D4/114

Le pire

en milieu hospitalier, je pense qu'ils sont pargdass un coin M1/63

elle ne décide plus de rien, elle est en maisolomg séjour, pour moi c'est plus la vie. Pour
moi c'est plus la vie, pour moi elle est en firnvide E5/75
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y avait des trucs qui étaient impensables, commeakin de bonne heure ou on le réveillait a
6 heures du matin, un infirmier ou je ne sais paisvignt lui faire sa toilette, le met
complétement a poil, le lave H6/189

c'est bien que je sois épargnée de la maison daiteeparce que la c'est I'antichambre de la
mort donc si je pouvais mourir comme lui (brutalethé16/86

on ne te demande plus ton avis, on ne te demargla fm si tu as bien dormi on demande a
I'infirmiere E5/308

Au domicile

Le pire

Pour moi c'est assez glauque la fin de vie (en HAB)onfort en fin de vie c'est encore pire
gue le camping pour moi... E5/217

je ne voudrais pas balancer de pierre sur les miédede ville mais ils n‘ont pas forcément le
temps aussi de prendre tout en charge. Donc madipfermation et on ne va pas jusqu'a la
négligence mais manque d'informations et manquerdps voila. E5/531

meilleure rémunération aussi, s'ils passent 1/2&ew 3/4 heure au lit d'un malade E5/542
les 5 dernieres années je m'en suis beaucoup oecypd'ai beaucoup aidé aussi bien
moralement que physiqguement mais la derniere aétadepénible. H6/142

voyez il voulait vraiment que je sois toujours asgde lui. H6/151

parce que lui, il ne voulait pas (les aides ) H&/15

Donc il fallait 1 heure et demi tous les matins gaique je voulais qu'il le fasse lui méme.
(toilette) H6/167

non il n'était pas exigeant a part qu'il voulaitegje sois aupres de lui ; H6/181

la derniére année j'étais fatiguée, parce que jaqguais de sommeil H6/205

des fois il tombait du lit, qu'est ce que j'ai purdmasser. Non, non la derniére année oui
j'étais fatiguée mais je pense plus de craintesdgufatigue normale H6/209

(fdv domicile) c'était trés difficile, cela demaitdbeaucoup de travail, c'était quand méme
tres tres prenant M1/52

. C'était lourd M1/53

cela demandait beaucoup de travail a ma mere pbanger les draps, faire le r6le de l'aide
soignante en fait.M1/60

Quant on fait cela chez soi ou rien n'est préparérga M1/61

(prise en charge au domicile) elle s'épuisait paller le laver dans la salle de bain située au
premier étage, et le coucher ensuite S3/505

I'nospitalisation a domicile est encore moins bise en charge qu'a I'hépital et quily a
encore plus de manques que les gens sont encaedghaunis que les aides familiales ne
sont pas préparées du tout a la fin de vie. E5/487

(aides a domicile). Elles ne sont pas formées mmla, de méme que moi je ne suis pas
suffisamment formée pour les écouter E5/496

L'hospitalisation & domicile ¢a part sur une boméélexion mais je pense que c'est encore
pire qu'a I'hdpital, que I'entourage est encore pldémuni, I'entourage croit bien faire et
s'enfonce il n'est pas soutenu, E5/498

doubler les équipes d'hospitalisation a domicilesister auprés des gens... que les aides
familiales aient une approche un peu plus impoeathd la fin de vie et de la personne agée
en général. Je vois comment elles les soulevesitpas les bons gestes E5/503
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dans trois mois il est mort cet homme |a, encosstilchez lui, les docteurs le laissent chez lui
c'est bien pour une raison H6/423

Le meilleur

certainement que c'était un peu mieux, plus famler elle.(la grand mére) M1/55
. Je pense que c'est mieux a domicile (fdv) , &2/31

: Pour moi cela serait le mieux, & domicile ce #1800 fois mie C2/321

il y avait le médecin(de famille) qui passait deps en temps M1/69

5 Mourir

Mourir entouré des siens est jugé idylliqgue méme $&s proches ont du mal a lacher prise
et que la mort brutale (paradoxe) est ce que soultaimes interlocuteurs

Entouré des siens

facon idyllique avec des gens autour de soi M1/18

Il ne reste que l'essentiel, les liens familiaug'est tout. C2/24

Oui, j'espere que je ne serai pas tout seul et @mentemps je ne demande rien S3/90

Qui ne lachent pas prise

les gens (famille) disent « attendez vous le laigsaurir ». E5/576

les gens vont demander I'euthanasie par amourrmtdécider de laisser vivre les gens par

amour S3/272

ma mere a retenu psychologiquement d'une facompeasdécente et qui lui demandait de
faire des efforts qui étaient presque irréalisalppesir lui dans I'état ou il était et qu'il I'a fait
tenir beaucoup plus longtemps qu'il aurait d( tdbé/44

(besoin d’'un soutien) psychologique au niveauel@durage. Apprendre aux gens a laisser
partir. Que tu puisses partir en paix avec euxrepaix avec leur entourage. D4/81

Moi je pars de ce principe les familles soit ekilent te garder, soit elles veulent t'éjecter
trop vite.D4/194

(Imbert) c'est un acte d'amour aussi de comprengdii ne fallait pas s'accrocher a la vie de
son fils et qu'il fallait I'aider a partir D4/367

guand la souffrance est trop forte, plus rien aedtoche, plus rien ne te retient, il faut
laisser partir D4/32

je pense qu'il y a des familles qui ne veulent himsent pas envisager la fin de vie méme si
elle est évidente C2/238

6 La peur de souffrir

C’est LE plus important pour tous mes interlocuteuss : ne pas souffrir. Que ce soit pour
SOi ou pour ses proches méme (paradoxe) si certaimst peur des traitements vus comme
de la drogue.

C’est donc ce qui justifie la prise en charge pares SP peut étre mise en place trop
tardivement voire I'euthanasie quand plus rien ne rarche. Dans le sens d’un continuum
et non d’'une opposition dans la philosophie de prisn charge.

si le malade souffre qu'il ne souffre plus M1/106
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j'avais vraiment été presque triste que cela ngasigpas passé comme cela. Parce tous les
jours (15 jours — 3 semaines) qu'elle a eu en pitet été que des jours de souffrances.
C2/59

(sur la qualité de vie)La suppression de la doulessentiellement et tout en essayant de
garder un maximum de possibilité de communicatigtda famille C2/96

Je veux bien mourir mais ne pas avoir mal.S3/106
j'ai le pére d'un copain qui dans un hopital c'ggé par la fenétre pour arréter la douleur
S3/120

La souffrance physique et la souffrance que celda gpporter aux autres, je n'ai pas envie de
faire souffrir S3/111

J'ai pas peur de la mort, j'ai peur de la souffrarmour moi comme pour tous les autres donc
ca m'impressionne vachement la souffrance et ldedolaussi bien morale que physique
S3/152

le seul truc qui est important mais je ne l'ai pasen direct, c'est la gestion de la douleur, il
faut absolument que les gens aient le droit de mesans douleur S3/188

Pour moi c'est tres important d'arriver au boutsievie sans souffrir quitte a ce que sa vie
soit raccourcie S3/338

guand la souffrance est trop forte, plus rien aedtoche, plus rien ne te retient, il faut
laisser partir D4/32

et I'entendre souffrir comme cela gémir, en posifaetale dans son lit d'hospitalisation a
domicile, je t'avoue ou il y a des nuits ou j'allfanonter lui mettre un oreiller sur la téte,
j'en pouvais plus c'était invivable. D4/53

qguand ca suffit, il faut que cela s'arréte, il faartir dignement et sans vivre trop de
souffrances car ¢a c'est quelque chose d'atrocéD4/

c'est insupportable lorsqu'on souffre c'est passageable, cela ne doit pas exister, c'est pas
possible E5/172

j'en suis sdre et convaincue qu'il y a encore beapdrop de gens qui souffrent et que tous
les moyens ne sont pas mis en ceuvre E5/177

j'espére seulement qu'elle sera sans douleur WastH6/12

c'est la douleur c'est d'ailleurs pour cela quéges partie de 'ADMD H6/21

Un peu peur de souffrir pas de mourir, H6/6

il y a des gens qui ont un mal fou a mourir et ilaydes gens dans des souffrances
épouvantables ca c'est affreux. H6/33

Votre mari souffrait il ? « R » : Non, non. Moralent oui H6/219

Et pourtant les aidants n’aident pas toujours

gue la drogue c'était mal et refusait des médicamantidouleur & son mari parce que c'était
de la drogueS3/194

Il était juste en train de mourir et cela est inpopable pour moi c'est un moment ou les gens
on le droit de mourir sans douleur.S3/198

non les meédecins ils donnaient (antidouleur) S3/205

son mari (d une amie) est en fin de vie il a uncearde la prostate qui se généralise, il a 73
ans, il souffre, disons qu'il est sous morphinerpoel pas souffrir mais cela ne tient pas
debout, qu'est que c'est la morphine, c'est dedguk. H6/418
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D’ou les soins palliatifs

soins palliatifs déja cela a fait des progrés ptadouleur D4/106

. On attend de soulager les dernieres heures dddimie, c'est tout ce qu'ils arrivent a faire
maintenant D4/285

Tout faire pour que la personne ne souffre pa®itconfortable le plus possible alors je sais
gu'il y a la loi Léonetti, qu'elle n'est pas... die ne met pas tous les moyens pour la mettre
en ceuvre. E5/161

Pour moi c'est tres important d'arriver au boutsievie sans souffrir quitte a ce que sa vie
soit raccourcie S3/338

elle aurait été beaucoup mieux dans un centre des galliatifs C2/74

je ne suis pas sdre que I'on mette les personr@ssédans un centre de soins palliatifs. C2/75
(LL permet) Abréger les souffrances des gens et jpeiit étre conduire aux soins palliatifs
C2/195

Encore faut il qu'ils aient du temps pour cela G52

Sans doute des centres de soins palliatifs, jeaisen existe mais je ne sais pas s'ils sont
assez nombreux, je ne pense pas, je ne pense 'Pasoi@nt proposés aux personnes agees
C2/300

soins palliatifs déja cela a fait des progrés ptadouleur D4/106

Déja, il faut des gens qui soutiennent la famitlées patients psychologiquement avant toute
chose, D4/448

D’ou I'euthanasie

(euthanasie)Mourir dignement et en évitant de ggesouffrances inutiles.D4/128

gu'il n'y a plus d'espoir du tout et que tout ce qa lui rester c'est de la souffrance et une
dégradation physique terrible qui va mener a un quanet une perte de toute dignité. D4/145

7 La loi Léonetti
Comme prévu mes interlocuteurs connaissaient au mig le nom de la loi et son sujet
était associé aux SP, mais n’en connaissaient pasbntenu

Connaissance preéliminaires
connaissance LL :non M1/178
(Connaissance LL) En partie C2/153
(connaissance LL) Pas vraiment s3/289
je connaissais de nom mais je ne connaissaisgpesritenu. (de la LL) S3/426
Connaissance LL Oui un peu pas tout D4/216

(LL) J'en ai entendu parlé E5/374
Un petit peu, j'en ai entendu parlé comme tout dede. H6/472
Ce que j'en connais. Pas grand chose. H6/476

8 Qui doit decider

Alors que le patient est au coeur du systeme, megeariocuteurs privilégient les proches
et les médecins pour décider sans faire toujours dette distinction entre les cas ou le
patient peut ou pas donner son avis.

Les médecins sont vus comme omniscient et omnipote@omme globalement
s’acharnant pour la vie sans se soucier de la douledu choix du patient de sa qualité de
vie. Mais un de mes interlocuteurs s’est battu mafg les pronostic fatal qui lui était
promis. (paradoxe)
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Tout en précisant que les décisions prises ne sqras nécessairement celles du patient.
Mais chacun reconnait que chaque cas est particutie
Le probléme c'est qui est ce qui prend la déci8i&B/302

Décision des proches

un choix de la famille & ce moment la et des eéqugmégnantes D4/162

il y a eu le probleme de changement de pile il ynaan, les enfants enfin les oncles, les
tantes, ma mere ont insisté pour changer la pil&L&5

si cela avait été ma mere évidemment on changddaNa grand mere, on ne change pas
forcément la pile E5/106

Apres il y a le cas de ceux qui sont des légumetans une douleur totale c'est la famille qui
doit décider pour et c'est la gu'il y a besoin daadre S3/229

gue la drogue c'était mal et refusait des médicamantidouleur & son mari parce que c'était
de la drogueS3/194

je suis pour que I'on donne le droit a la persofanplus proche de décider avec une nuance
c'est que malheureusement I'dme humaine n'esbpa@nient tres joli S3/244

les gens vont demander I'euthanasie par amourrmtdécider de laisser vivre les gens par
amour S3/272

Moi je pars de ce principe les familles soit ekilent te garder, soit elles veulent t'éjecter
trop vite.D4/194

Décision patient

Ca redonne un peu la parole au patient. M1/215

C'est le médecin qui prend la décision, avec I'aidda famille ou du patient C2/121
Une personne est consciente, elle décide, c'esdrsiinde décider on a le droit de se
suicider, S3/368

J'ai une tante qui a fait cela aussi, qui a refd&&re soignée elle a refusé la chimiothérapie,
elle leur a dit cela me rend plus malade que..varpas durer des années. Et elle est morte
chez elle tranquille, enfin tranquille... D4/224

avant toute chose il s'agit d'une question perstb@nB4/343

tant que la personne est consciente et qu'elle pader évidemment pour moi c'est son avis
qui prime évidemment S3/223

Décision médicale
on veut prolonger la vie a I'extréme avec des nugk@xtrémement coldteuses pour la
prolonger. Voila et sur des gens qui ne le souhdipas forcément D4/159

un choix de la famille & ce moment la et des égusoggnantes D4/162

(si manque de temps) déléguer aux autres profassisle santé E5/537

Plutét qu'il n'y ait que le milieu hospitalier gdécide de tout. M1/214

Mais on ne peut pas en tout cas laisser les mége@onider tout seuls M1/263

C'est le médecin qui prend la décision, avec I'aidda famille ou du patient C2/121

je pense qu'il y a des familles qui ne veulenbhalmsent pas envisager la fin de vie méme si
elle est évidente C2/238

L4, je pense que c'est au corps meédical de sgphitdt au médecin C2/254

encore faut il qu'ils aient du temps pour cela G&2

‘En E.H.P.A.D. Est ce qu'il y a vraiment un corp&disal ? C2/265
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C'est important et c'est normal que le médecinadiatmille proposent une alternative, il ne
s'agit pas de dire dans 24 heures on vous le$&it232

Le médecin a le r6le primordial (en donnant prom)s$3/266

des fois il y a un acharnement thérapeutique deald des médecins qui veulent a tout prix
remettre les gens en vie, les garder en vie, mgiseh prix quelle va étre leur vie apres est ce
gue ils y ont pensé ? D4/70

.(médecin) Eux ils voulaient que je parte moigalais rester. Pour eux c'était perdu.D4/89
sur le papier cela a l'air tres bien mais on saés bien qu'avant toute chose, la décision du
malade, il y a la décision des médecins soignhaatsgpque c'est eux qui menent le truc.
D4/281

C'est eux qui décident de brancher et personndrd'auie malade il aura beau le réclamer, le
réclamer avant qu'ils ne branchent la perfusion. &tend de soulager les derniéres heures
de fin de vie, c'est tout ce qu'ils arrivent a éamaintenant D4/285

De savoir qu'ils ont droit de refuser un traitemeciest important parce que souvent il y a
l'autorité de la blouse blanche. Et bien souvess, médecins ont tendance a penser qu'il y a
gu'eux qui savent. D4/430

guant elle était lucide, parce que la elle ne lglsts, elle disait méme quand on allait la voir
et qu'elle était dans le réfectoire avec les aytedle n'aimait pas cette ambiance 13, elle le
disait je n'ai rien a faire ici, je préférerais &morte. E5/109

je pars du principe que quand elle était lucidealb voulait pas de cette vie la et c'était 10
fois moins pire quand elle le vivait et qu'elledisait que ce qu'elle peut vivre maintenant.
Dailleurs je ne sais pas ce qu'elle peut vivre memant. E5/143

C'est effectivement aller a I'encontre de ce ger'alirait voulu E5/134

c'est trées compliqué et que je n'ai pas de solutipe cela vaut le coup d'en parler tout de
méme, mais que quand quelgu'un dit avant quandait Ricide je ne voudrais pas vivre
comme cela il faut en tenir compte E5/152

Maintenant on a le droit de changer d'avis en cadesroute, elle ne peut plus le faire, c'est
encore un cas particulier, E5/153

guand on est un malade au fond du lit on n‘a queohps médical en face de soi, c'est pour
cela que I'on est obligé de passer par le corpsicaédu n'as pas d'autre interlocuteur ton
entourage ne décide plus rien E5/303

voila tu es le jouet du corps médical E5/306

on ne te demande plus ton avis, on ne te demargla fm si tu as bien dormi on demande a
l'infirmiere E5/308

le principal interlocuteur quand tu es en fin de,viu n'as que le corps meédical en face de toi
E5/425

c'est la prise en charge physique et psychologigiue patient éviter l'acharnement
thérapeutique et suivre les directives qui auroté émises, les volontés du patient pour
I'entourage je suis un peu plus sceptique voilda cele géne un petit peu parce que
I'entourage n'a pas la distance. E5/554

on ne peut pas demander a un enfant pour la modedeparents. Je ne sais pas. Je pense
gu'apres l'entourage n'a plus la distance pour pirena décision. E5/565

pour les directives anticipées permettre de diren& famille qui voudrait un acharnement
thérapeutique qui pour le coup voudrait absolurtentr en vie les parents, le grand pere, la
grand mere parce que c'est pour ¢a, parce qu'isnnent et cela peut se comprendre. Il faut
dire attention la on fait plus de mal que de bieB/573

les gens (famille) disent « attendez vous le laigsaurir ». E5/576

pour moi les seuls interlocuteurs que tu as c'éguipe médicale, sincérement pour moi
I'équipe médicale est toute puissante. E5/637
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une saloperie de maladie comme cela je ne me gaigneas, que I'on me donne des
médicaments pour ne pas souffrir jusqu'au momeine @erais encore capable de dire a mes
enfants bon... voila c'est tout. Parce que je pas envie de servir de cobaye, je n'ai pas envie
d'étre dans les mains des toubibs, H6/427

Donc ce sera a eux de décider aussi avec moi siligetoujours lucide, si je ne le suis plus
c'est eux qui vont décider. H6/350

Le médecin est venu il m'a dit madame il faudrai gous nous disiez quand est ce que l'on
débranche H6/399

Donc, ne me dites pas qu'ils ne le font pas. Alargdit Docteur mon mari ne m'a jamais
parlé de cela, donc vous ne débranchez pas H6/400

pour moi par exemple mes enfants ne m'auraientgisse deux jours alors que mon mari n'a
jamais abordé ce sujet avec moi, donc je ne vopiassaller contre sa volonté. H6/405

Mais je me dis qu'une petite mémé de 80/90 ans eamanmere qui était seule aussi et qui
arrivait a cet age, on n'a plus de défense a cet lagdonc si c'est pour étre a la merci des
autres autant s'arréter. H6/282

pour ceux qui veulent mourir que ce soit a la perso elle méme ou aux enfants si la
personne n'a pas sa téte. La dessus, il y auraisiales problemes d'héritage. H6/436

. Il (ORL) dit mais de toute facon il n'y a pasafmix vous me dites oui tout de suite ou alors
c'est basta : j'ai dit bastaH6/538

Mais chaque cas est particulier

Tous les cas sont différents C2/142

plus la le probleme c'est que la mort c'est ungaasiculier pour chacun. D4/278

Chaque cas est particulier et il y a des foisdisafent mieux d'écouter les malades D4/439
avant toute chose il s'agit d'une question perstb@nB4/343

Maintenant on a le droit de changer d'avis en cadesroute, elle ne peut plus le faire, c'est
encore un cas particulier, E5/153

(sur Il'affaire Imbert) des cas particuliers come®a, des cas extrémes comme cela (E5/283)

9 Relation médecins patient famille
les patients et leur proches ont besoin d’étre éct®y d’empathie. Ce qui permettrait des
réponses plus adéquates.

Besoin d’écoute, d’empathie

. Etre & I'écoute du patient M1/107

gue I'on puisse répondre de facon positive aux delesque peuvent faire la famille et des
parents M1/108

il y a aussi la distance entre les gens qui soah®iportant et qui nous soignent et nous ce
gue l'on vit et ce que I'on subit, ils sont lomJ¢s trouve loin de notre situation, ils ne se
mettent pas trop a notre place D4/27

Bien sdr je crevais, j'aurais pas eu la force dstee sans lui ¢ca c'était clair, mais pour eux
j'étais foutue, j'étais morte ils (réanimateurs)disaient en passant devant mon box : on va
s'attarder elle va crever. D4/25

(soutien) , non, pas vraiment avec le corps médicib2

.(médecin) Eux ils voulaient que je parte moigalais rester. Pour eux c'était perdu.D4/89
Chaque cas est particulier et il y a des foiséisafent mieux d'écouter les malades D4/439
on ne peut pas non plus les (patients) laisses s@ponse M1/264
Que le monde médical soit plus a I'écoute de lalligmles proches.
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M1/293
Caredonne un peu la parole au patient. M1/215

10 Euthanasie

La période de mon étude — avant les élections prdsntielles - a fait parler mes
interlocuteurs sur le suicide assisté et I'euthanas

Tous plébiscitent un débat.

Mais ne savent pas quelle loi serait la bonne a ceeide la peur des dérives et de |eégiférer
pour des cas particuliers.

La grande peur étant celle de la perte la dignité liée a la douleur et aussi mais de fagon
moindre a celle de la dépendance et de la déshumsation des soins notamment en
institution.

Ce qui rend trés attrayant 'intitulé de ’TADMD : a ssociation pour le droit de mourir
dans la dignité.

L’'on se rend compte que la méconnaissance de la ladonetti rend le débat biaisé :
'image du corps décharné souffrant branché, que Emeédecins s’acharnent a maintenir
en vie fait une grande publicité en faveur de I'eltanasie dite active.

La pietre qualité de vie, le fait de durer pour dueer et la peur que les assistants a la mort
assistée soient mis enter les mains de la justi@nsdes arguments avancés par mes
interlocuteurs.

Débat

. Il faudrait pouvoir avoir une discussion avec pestisans, les pros, les antis. M1/127
gue ce soit le début d'une vie ou la fin de via galt largement que la société en débatte.
. E5/331

Pro euthanasie

je suis pro... pro... et je serais peut étre milteapro euthanasie s'il le fallait D4/119
(euthanasie) ce débat la c'est comme les pros evants et les contres. E5/324

C'est une loi qui est encore une fois trés biemsnrauffisante pour mon cété, et j'y tiens, au
suicide assisté E5/600

c'est déja pas si mal mais pour moi c'est pas $im@s on ne va pas jusqu'au bout et pour
moi la prochaine étape c'est le suicide assisté4E%)

gu'est ce qui vous dit que je serais capable dmlee ? Ca sera peut étre mon fils qui me la
donnera, si je I'a réclame H6/710

Définition
(Euthanasie) une mort prématurée due a une aidecalésEe. C2/111
L'euthanasie ce n'est pas une injection S3/319

(euthanasie)Mourir dignement et en évitant de ggesouffrances inutiles.D4/128

La définition de I'euthanasie c'est un suicide stésiE5/241

(euthanasie) C'est aider quelgu'un a mourir camnlet suicide ne me plait pas c'est tout. Ce
mot suicide il est horrible parce que I'on le mettessi a quelqu'un qui va se avorter. H6/762
I'euthanasie ?« R » : Oui, alors j'ai une positipas tranchée, je suis pour la possibilité
E5/223

Confondre Euthanasie et Léonetti

je suis contre I'acharnement thérapeutique. Donleraa la mort plutét qu'aider a la vie
codte que colte M1/128
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euthanasie C'est justement I'arrét des douleursian doit étre un Iégume jusqu'a la fin de
sa vie.S3/216

guand ca suffit, il faut que cela s'arréte, il faartir dignement et sans vivre trop de
souffrances car ¢a c'est quelque chose d'atrocéD4/

gu'il n'y a plus d'espoir du tout et que tout ce qa lui rester c'est de la souffrance et une
dégradation physique terrible qui va mener a un quamnet une perte de toute dignité. D4/145

Sous conditions

(euthanasie) effectivement si la personne est enammsciente et que meédicalement
effectivement il n'y a plus rien a faire M1/145

tu valides qu'on puisse tuer quelqu'un parce gutlemandé et qu'il a une maladie incurable
o

« R »: Non je ne parle pas de cela M1/235

Je suis plutdt pour l'euthanasie mais en milieupitaier ou médicalisé ou encadré. Et puis
evidemment en dernier recours C2/114

Non pour moi cela serait un complément mais il faire attention avec I'euthanasie. C2/295
je suis pour le suicide assisté mais pas si twagisur tes deux jambes. Dans ce cas la tu fais
ce que tu as a faire point. E5/679

un Suisse ou un Belge enfin bref c'était quelquun était encore avec toute sa forme
apparemment. (...)

Alors la c'est peut étre un peu exagéeré quand mbtog.je vous dis bien que pour moi c'est
uniqguement que I'on ne peut plus que I'on saitlgureest fichu et que I'on ne peut plus rien
faire soi méme, la oui. Mais il ne faut pas nonsplud'un autre cote la personne est libre de
son corps. H6/731

Il y a des gens qui disent qu'il y aura des deborelets, mais pour l'avortement la aussi il y a
des débordements H6/339

Qui décide

il y a la chance d'y avoir l'avis de celui qui vélmbert) S3/221

(Imbert) c'est un acte d'amour aussi de comprengdii ne fallait pas s'accrocher a la vie de
son fils et qu'il fallait I'aider a partir D4/367

tant que la personne est consciente et qu'elle padgr évidemment pour moi c'est son avis
qui prime évidemment S3/223

Aprés il y a le cas de ceux qui sont des légumeatans une douleur totale c'est la famille qui
doit décider pour et c'est la qu'il y a besoin daadre S3/229

C'est important et c'est normal que le médecinadiatmnille proposent une alternative, il ne
s'agit pas de dire dans 24 heures on vous le$&it232

les gens vont demander I'euthanasie par amourmtdécider de laisser vivre les gens par
amour S3/272

. Une personne est consciente, elle décide, @estioit de décider on a le droit de se
suicider, S3/368

La c'est pas parce que I'on est incapable physigué¢me mettre fin a sa vie que I'on a pas le
droit de le faire, déja la personne souffre etlld a'a méme pas ce droit, pour moi
inaliénable c'est inadmissible S3/372

gue la personne a le droit encore en France deugader et de demander la mort S3/231
guand le patient n'est pas capable de la dire,'eatplus compliqué. D4/336
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La définition de l'euthanasie c'est un suicide stésiJe ne sais pas je ne peux rien dire
d'autre, c'est la décision du malade on ne demaadd'avis a la famille E5/241

Mais on a le droit de changer d'avis jusqu'au derrmoment. E5/353

acceptable, le fait d'arréter ou d'abréger la vie guelqu'un ? c'est acceptable. Déja dans le
cas ou la personne a qui on le fait est d'acconmhic@ moi a 200 %, elle est acceptable dans
le cas ou on ne peut pas subvenir a ses besoiri87516

C'est le probleme de la prise en charge de finidesavoir si on s'arréte ou si on continue.
E5/122

Durer pour durer, quel intérét ?

améliorer la qualité de vie pour trois semaineties, je ne vois pas l'intérét M1/155

dans le cas Imbert, on se retrouve alité, ne pas/pio voir, bouger aucun membres a quoi
bon vivre dans ces conditions la. M1/244

a quoi cela sert de prolonger les gens en les dnagjusqu'a I'os pourquoi ? D4/110

Pour pas avoir un décés dans le service ? D4/111

Oui voila mais il faudrait qu'on ait le droit d'abger quand c'est plus nécessaire. D4/332

Légaliser sur des cas particulier ?

je ne sais pas s'il peut y avoir une loi sur |'euthsie car il N’y a que des cas particuliers.
M1/260

Il y a un grand scientifiqgue qui communique juste@les yeux et qui fait de grandes choses
et qui vit tres bien (a propos cas Imbert) C2/224

: On envisage plus dans le cas de maladie gravdooiloureuse que dans le cas d'un
handicap. C2/124

voila la c'est pour moi ni pour ma grand meére, pup ma mere c'est pour moi je voudrais
gu'un jour, je suis au fond d'un lit que je ne pelus bouger entre 4 murs avec une perfusion
E5/226

(sur cas Imbert) des cas particuliers comme s, cas extrémes comme cela (E5/283)

Pour éviter la justice

pour éviter que certains médecins (et famille) set\de bouc émissaire aussi. D4/140

gue les gens qui vont m'aider a faire cela on &ssk tranquille voila qu'ils ne soient pas

emprisonnés, qu'ils ne soient pas punis par unuird et qu'ils n‘aient pas a se justifier voila,

gu'ils n‘aient pas a justifier que cela soit maorak. E5/229

dans le cas ou moi je ne suis plus capable de we hHler acheter quelque chose pour en
terminer, ne plus avoir la force de quoi que cd,ssiun jour je dis stop je veux que l'on

puisse m'aider a dire stop et que les gens quidatant ne soient pas inquiétés par la justice.
E5/246

11 Perception LL

Mes interlocuteurs ne connaissaient donc pas cettei. Aprés lecture de ses quelques
points principaux, mes interlocuteurs découvrent agc surprise qu’elle répond a
beaucoup de leur préoccupation en ce qui concerng prise en charge de la fin de vie.
Les restrictions sont vis-a-vis du refus de traiternt qui pourrait étre religieux le fait
gue la collégialité n’'indique pas le nombre de dédeurs qu’in fine ¢ le médecin qui
décide (si patient inconscient)

Pour la moitié d’entre eux ce n’est qu’'une étape ant I'euthanasie.

Perception Loi Léonetti
loi permet de prendre en compte l'avis du pati¢keda famille,M1/185
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pouvoir finir dignement sa vie. M1/188

Trés positive. M1/197

jugée Humaine. M1/200

cela remet un peu tout le monde sur pied d'égMité214

Plutét qu'il n'y ait que le milieu hospitalier gdécide de tout. M1/214

Ca redonne un peu la parole au patient. M1/215

connaitre la LL permettrait une réflexion différemtertainement et savoir que I'on peut étre a
leur écoute dans le cas ou le patient n'est plusscent et plus capable de parler ou
d'interagir avec le monde qui I'entoure. En tous cala peut également leur montrer qu'il y a
une loi qui pense a eux. M1/276

C'est une avancée considérable. M1/287

Que le monde médical soit plus a I'écoute de lall@ndes proches.

M1/293

Pour moi c'est associé a un droit de ne pas denrdizadarnement thérapeutique C2/156

En ce qui concerne la fin de vie, pour moi c'ess toien C2/165

ce que j'ai du mal a comprendre c'est le « refudgrdéement » apparemment tout malade
méme curable peut refuser un traitement C2/170

on peut se poser la question si on a le droit deiser pour des raisons religieuses par
exemple C2/172

Trés bonne pour les maladies incurables, plus mea@our les maladies curables. C2/182
Abréger les souffrances des gens et puis peutétrduire aux soins palliatifs C2/195

Trés bonne pour les maladies incurables, plus mealgour les maladies curables.C2/205
C'est une tres bonne réponse dans le cas des raalamtiurables douloureuses C2/216

Moi ce cadre est parfait pour moi, l'idée de, last'juste arréter le traitement, toutes ces
idées la c'est juste arréter le traitement. L'eutisie ce n'est pas une injection S3/319

Pour moi c'est trés important d'arriver au bouts#evie sans souffrir quitte & ce que sa vie
soit raccourcie S3/338

ce qui m'embéte c'est qu'il n'y ait qu'un méddgEpui décide) S3/380

Je suis trés content de découvrir que ce textéeexdla la seule nuance c'est ce coté
collégial. S3/427

LL= C'est un truc batard, completement batard geilégalise pas I'euthanasie mais qui dit
guand méme que le malade peut dire quelgque cho&564

sur le papier cela a l'air trées bien mais on saigd bien qu'il y a des vides juridiques et
gu'avant toute chose, la décision du malade, illg décision des médecins soignants parce
gue c'est eux qui ménent le truc. D4/281

Oui, oui elle doit certainement aider. Et puis dégaprise en charge de la souffrance est
guand méme reconnue D4/411

la loi Léonetti c'est tout faire pour que le malgukrte dans la dignité c'est a dire calmer ses
souffrances soit psychologiques ou physiques. Pmiicela s'arréte la E5/377

c'est déja pas si mal mais pour moi c'est pas $im@s on ne va pas jusqu'au bout et pour
moi la prochaine étape c'est le suicide assisté4&%)

C'est une loi qui est encore une fois trés biemsnrauffisante pour mon cété, et j'y tiens, au
suicide assisté E5/600

cette loi était déja un premier pas mais encore foigj'insiste sur le fait que ce n'est qu'un
premier pas. E5/659
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12 Application ?

Mes interlocuteurs sont sceptiques sur l'applicatio de la loi, par réticences des
médecins a communiquer, a abandonner leur pouvoir @ décision, par manque de
connaissance de la loi, par manque de temps et d®yens (surtout en ville), parce qu’ils
ne passent pas la main au SP

Réticences médecins

Moyens insuffisants

Oui. Si elle est appliquée réellement partout. G3/2

non je la trouve plutdt pas mal il faut qu'elletsapplicable simplement s3/437

la loi n‘est pas appliquée comme elle le devraitsnm a le droit de choisir sa fin de vie.
E5/384

cette loi est trés bien mais pas suffisante c'égt dn grand pas en avant ce serait encore un
pas plus en avant si elle était réellement appkgjeéreste assez bloqué la dessus mais je
pense qu'elle n'est pas appliquée ou pas complatammegas suffisamment E5/450
Probablement mettre noir sur blanc ce qui n'est pasore fait dans les services, pour
l'instant c'est un objectif raisonnable qui devréite atteint dans les services pour l'instant
on n'en est pas encore la. E5/480

Je ne sais pas, je ne pense pas qu'ils I'appliqieerst Certains doivent se dire que moins le
patient en sait plus ils peuvent faire leur bowdahs étre dérangés. Enfin, ce n'est que mon
avis... M1/305

(application loi Léonetti) Je pense que non sauissdoute pour les médecins en soins
palliatifs. C2/331

gu'il se peut gu'inconsciemment cette loi soit @hlD'abord parce qu'un médecin tient a la
vie a tout prix, S3/544

je ne suis pas certain que tous les médecins gatilu sachent appliquer cette loi S3/554
(arrét tt) comme toutes les idées un peu progressen France ¢a met du temps s3/463

. J'ai donc peur gque la loi Léonetti ne subisse |stierrain, le méme traitement : certains
meédecins I'appliquant pourraient finir par en faifgar nécessité, "trop” pendant que d'autres
occultent la loi afin de ne pas avoir besoin depkquer. S3/559

proscrire l'obstination déraisonnable, mais cela fai rire parce que voit cela c'est écrit ca
a l'air clair net et précis mais c'est loin d'éhair en pratique D4/265

mais il va falloir les mettre en pratique D4/266

De savoir qu'ils ont droit de refuser un traitemegiest important parce que souvent il y a
l'autorité de la blouse blanche. Et bien souvess, médecins ont tendance a penser qu'il y a
gu'eux qui savent. D4/430

Tout faire pour que la personne ne souffre pa®itcenfortable le plus possible alors je sais
gu'il y a la loi Léonetti, qu'elle n'est pas... dim ne met pas tous les moyens pour la mettre
en ceuvre. E5/161

j'en suis sdre et convaincue qu'il y a encore beapdrop de gens qui souffrent et que tous
les moyens ne sont pas mis en ceuvre E5/177

la loi n'est pas appliquée comme elle le devraitsnma a le droit de choisir sa fin de vie.
E5/384

(application LL)aussi il n'y a pas suffisammentnaeyens. E5/460

oui elle aide la fin de vie encore une fois quahld est appliquée a la lettre. Et jirai méme
plus loin il faut tout mettre en ceuvre pour queeckdi soit appliquée correctement que déja...
le premier pas c'est que cette loi soit appliquE®614
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cette loi est trés bien mais pas suffisante c'égt dn grand pas en avant ce serait encore un
pas plus en avant si elle était réellement appkgjereste assez bloqué la dessus mais je
pense qu'elle n'est pas appliquée ou pas compléatarnegas suffisamment E5/450

En ville elle n'est pas appliquée E5/697

A I'nopital je pense et j'espére que c'est un pewxgapplication 10i)... E5/698

Bien proscription d'obstination déraisonnable, je sais pas si c'est bien respecté ca.
Acharnement thérapeutique, j'ai des doutes magt o@mal le toubib il fait son travail, lui il
est la... H6/599

elle est bien maintenant est ce que tous les dcteH6/683

il faudrait un petit aussi que votre petit milie@dical apprenne un petit peu mieux sa lecon.
Et ne soit pas impartial sur un malade on est uméro en fait et puis les hopitaux c'est pas
des hoépitaux ce sont des usines donc qu'il n'gaastd'hbpitaux usines H6/696

I'appliquent ils « R » : Il est vrai qu'ils sont four soigner et non pour détruire H6/777

(LL permet) Abréger les souffrances des gens et pelit étre conduire aux soins palliatifs
C2/195

Encore faut il gqu'ils aient du temps pour cela G52

13 Connaissances de la pop et des médecins de id émnetti

Pour tous mes interlocuteurs cette loi devrait étreonnue de tous. Mais en particulier
des soignants et des médecins.

lls pensent que les médecins ne la connaissent gaffisamment.

Nul n'est censé ignoré la loi, donc, tout le modeerait la connaitre ; au moins, tout le corps
meédical. M1/297

Oui tout le monde devrait étre au courant C2/267

A mon avis non, mais ils (médecins) devraientlégg@remiers informés. C2/328

cette loi devrait étre connue en priorité par lappdation agée, la plus susceptible d'étre
touchée S3/528

Un formulaire a signer chez son médecin traitant?garagraphe de I'enseignement en
auto-école? S3/533

J'ose imaginer que l'information leur arrive au meiune fois dans leur cursus universitaire
et quelques fois dans les informations officiefjesleur sont transmises. S3/540

Le patient ou la famille doivent donc étre les pima connaitre cette loi pour que la fin de
vie légalement encadrée puisse étre une optionret:&3/559

(loi connue) Non, non non D4/426

Est ce que tu penses que les gens sont au cowrametie loi ? les gens autour de toi ?

« R » : Non E5/617

Mais il faudrait que les professionnels de santédetins, infirmiers, sages femmes et
pharmaciens) et les médecins en priorité connatssette loi. Et bien sir le grand public en
les informant comme sur le don d'organes E5/695

: Moi, je la résume toute proche de ce que l'oreradt Toute proche de signer une loi
officielle H6/485

Donc cela approche bien exactement ce que I'on ddena Q » : Mais cela existe déja
depuis 7 ans.

« R » : Eh bien oui mais je trouve que c'est quagthe pas bon. H6/495
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« R » : Eh bien, je vous dis cette loi se rapprdcés bien de ce que je pense mais je voudrais
gu'elle soit votée, je voudrais qu'il y ait un trde voté officiel. H6/551

« R » : Eh bien moi je suis d'accord déja la. Démm je m'en contenterais, Ca je m'en
contente. H6/565

« R » : Je trouve tout de méme que la loi LEONEJEThe n'avais jamais lu comme cela,
c'est vrai que je ne l'avais jamais lu de cetteofa¢a. Je ne l'avais jamais lu dans ces
conditions la mais elle est bien, elle est biennteaiant est ce que tous les docteurs... H6/683
Non cela ne me change pas d'idée mais cela mereagseelque part, elle me rassure, si les
docteurs la suive. H6/748

Oui tout le monde devrait étre au courant de lalléonetti H6/769

Quant aux médecins en général, je crois qu'ils erbspas aborder le sujet
H6/770

médecins connaissent ils cette loi? ce sont des &umains comme tout le monde, donc un
peu peur de la FIN ! H6/774

Faire connaitre la LL

(a propos information) cela pourrait étre juste t@xte écrit donné a I'entrée de I'hépital pour
tous patients C2/259

(promotion par ) La CPAM, cela lui coterait petiteemoins d'argent C2/270
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Homme - 49 ans - Infographiste

« Q »uestion : Quelle serait votre devise, comm@gbphie de vie ?
« R »éponse : En ce moment il n'est jamais trapros

« Q » : Quelles sont vos convictions religieusédppophiques ?
« R » : Je ne sais pas si j'ai des conviction®pbphiques — Apprend a te connaitre ?

« Q » : Sije vous dis fin de vie ? En spontané gels fait penser a quoi
« R »: Je pense a quelqu'un a I'hnépital en train de mour lentement.

« Q » : Les images et les perceptions, les émotions
« R » : Une imagayne vieille personne sur un lit d'hopital en trainde mourir lentement,
pas forcément dans la souffrance, mais c'est icetige que j'ai.

« Q »: Comment vous définiriez la fin de vie &Igui'un qui ne sait absolument pas de quoi

il s'agit ?

« R » : Et bien je dirais, c'ede finir ses jours dans un milieu hospitalier effectivement de
facon idyllique avec des gens autour de safin que cela se passe le mieux possible avec le
personnel médical et la famille qui vient te viside temps en temps.

« Q » : Est ce que vous l'associez a une pathopegteculiere?
« R » : C'est vrai que c'est plus quand je pense a cela, je pense a un canceomme on
appelle cela souvent une longue maladie, on asseldeau cancer.

« Q »: Pas alavieillesse ?
« R » : Non parce que je me dis, la vieillesse...

« Q »: Plus exactement quelle population est coeepar la fin de vie ?
« R » : Plus des personndgnage que j'en aila tout de suite sans données statistiques, ce
qui me vient tout dsuite c'est plutdt une vieille personne.

« Q »: Et qu'est ce que cela implique ?
« R »: C'est a dire?

« Q » : Cette population particuliére qui est conée par la fin de vie
« R »: Dans mon esprit que ce soit ? Qu'est cecglaeimplique ? Plus on vielllit, plus on a
de risque d'avoir un cancer? Non je ne sais pas.

« Q » A titre personnel ou en tant qu'observatgaz-aous déja eté confronté a cette situation
de fin de vie ?

« R » : Ouj oui dans ma famille notammenfe pense a ma grand mere maternelle et puis a
ma belle famille Martine et Michel

« Q » : Et donc ? Parlons en un peu, si vous vduikaz ?

« R » : Raconter cela... Je n‘aime vraiment pas cela, j'ai beaucoup deal... mais la on
fait de la psycho ?
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« Q » : Non mais moi c'était plus sur le fait @&mpliqgué dans une fin de vie et de savoir
guelles ont été vos inquiétudes et les difficuli€ss a cette situation la. Pas raconter en détalil
ce qui s'est passé.

« R »: Mes inquiétudes ?

« Q » : Les difficultés que vous avez éprouvées ?

« R »: C'est difficile et notamment avec ma grargdtlarmaternelle qui a fini ses jours chez ma
mere et non pas en séjour hospitali@était tres difficile, cela demandait beaucoup @
travail, c'était quand méme tres tres prenant c'est surtout ma meére qui s'en est occupée.
C'était lourd . Mais cela a permis aussi a ma grand mére de mienais sur la fin, elle ne se
rendait pas compte de ce qui se passait. Quantestleevenue de hodpital a la maison
certainement que c'était un peu mieux, plus facilpour elle.

« Q » : Mais c'est toujours par rapport a cetteeegpce dont vous parliez tout a I'heure, quels
sont les problemes qu'elle a rencontré pour lalfami la dépendance ?

« R » : voila, c'est ¢a .... Elle s'occupait... llayait pourtant une infirmiére qui passait
guasiment tous les jours je crognon cela demandait beaucoup de travail a ma mere
pour changer les draps, faire le role de l'aide sghante en fait. Quant on fait cela chez
Soi ou rien n'est préparé pour ¢ac'est pas pareil qu'en milieu hospitalier. Ersplly a des
escaliers dans la maison. C'est un gros boulot jl@ipas I'impression que cela se passe
pareilen milieu hospitalier, je pense qu'ils sont parquédans un coinet il y a une visite de
temps en temps mais si la famille se bouge un pderaande cela va mieux se passer que si
la famille n'est pas la.

« Q » : Les soutiens qu'a trouvé votre mere alparinfirmieres, y avait il d'autres soutiens,
de la famille ?

« R » : Non parce que nous étions que tous les, tnoda mere, moi et ma grand meitey
avait le médecin (de famille) qui passait de tempsn tempsparce que c'était un ami de la
famille, un médecin de famille de longue date.

«Q »: 1l n'yapas eu daides financieres ?
« R »: Non

« Q » : Le médecin quel réle a t il joué dans ceq@as ?

« R »: Je crois qu'il a fait en sorte qu'elle est dloses de morphine qu'il lui fallait et puis il a
éte la pour aider le plus possible selon son enguldemps aussi. Voila, je ne me souviens
plus.

« Q » : Quel enseignement retirez vous de cettérexqre ?
« R » : J'espere ne pas vivre la méme chieserains cela oui, ces longues maladi€onc
j'espére ne pas finir comme cela justement.

« Q » Quelles ont été les dysfonctionnements que awez constatés ? Les points qui
mériteraient une amélioration ?
« R » : Il faudrait peut étre plus demander & meemegu'a moi

« Q »: En fait il y avait moins d'aides qu'il @y a a I'heure actuelle.
« R » : Peut étre
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« Q » : C'est peut étre un point a évoquer ? Equied'on propose des aides ? Mais disons
gue pour les fins de vie si les gens ne sont pggitadisés, les gens ne connaissent pas les
soins palliatifs.

« R » : Je ne sais pas... Il faudrait demander enéra plutdt qu'a moi.

« Q » les gens savent-ils que les soins palliakifstent ?
« R »: Je ne sais pas.

« Q »: Est ce que vous avez déja cherché des iafams sur la fin de vie ?
« R »: Non

« Q » : Pourquoi ?
« R » : Parce que n'ai pas envie de penser a cela et que cela néntéresse pas. Je ne
veux pas m'y intéresser.

«Q»:llyalafin de vie mais il y a aussi laadjté de vie de la fin de vie qui est importante.
Est ce que vous pensez que c'est important ?
« R » : Oui certainement, que I'on puifgéer contre la douleur.

« Q » : Est que vous pensez que cette prise egeleat faite ?

« R » : Que l'on puisse déja répondre si tant@gtygen ait. Mais que I'on puisse répondre le
mieux possible aux demandes du malside malade souffre qu'il ne souffre pluset pas

dire non cela va passer, c'est pas grave Vil a I'écoute du patientet puis pareil, je ne
sais pas ou cela en est maintenant mpagsl’'on puisse répondre de fagon positive aux
demandes que peuvent faire la famille et des parentQuelqu'un qui a envie de passer du
temps, méme la nuit avec la personne hospitaligéesqijt fait le maximum pour que cela se
fasse. Que cela puisse se réaliser. Voila.

« Q » : Est ce que vous avez une position suhkaasie ?

« R » : Position tranchée, pas vraiment, je penskfgut faire le maximum sur l'euthanasie,

si le patient a encore suffisamment de conscienae fprmuler une demande d'euthanasie. Je
pense que si la famille - s'il y en a- a a en teoimpte mais si le patient n'est plus conscient, il
faut s'en remettre aussi a la famille. Si le patnéest plus conscient et qu'il n'y a pas de
famille autour alors... Je ne sais pas. Dans edbest certainement difficile de prendre

une décision.

«Q »: Etquilaprend ?
« R » : Qui la prend ? Le chef du service ?

« Q »: Le médecin.?
« R » : Sile patient ou la personne en fin denést plus conscient la il y a des doutes. On ne
peut que douter, mais dans ces cas la s'en reragétreonviction personnelle du médecin.

« Q » : Mais comment |'envisager pour que celaamieptable ?

« R »: Légalement, enfin en général ? OUI, je san rien |l faudrait pouvoir avoir une
discussion avec les partisans, les pros, les anfi® mon point dgue je suis contre
l'acharnement thérapeutique. Donc aider a la mort futét qu'aider a la vie colte que
colteet c'est peut étre cela qui doit compter quardgstime que la science ne peut plus rien
faire. A quoi bon. Je suis contre I'acharnementigutique.
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« Q » : Dans quelle situation peut on envisagatianasie ?
« R » : En cas de mort cérébrale quand il n'y a glwe le corps qui fonctionne.

«Q» : Oui on peut dire aussi, les vieux dépergjaels gens qui ont une grosse perte
d'autonomie, les handicapés, les suicidaires, quelagqui est en grande souffrance psychique
« R » : je ne suis pas pour I'euthanasie pour gelqqui est en grande souffrance psychique,
on n'est pas en Allemagne nazie.

« Q »: S'll le demande ?
« R » : S'il le demande et si médicalement et ramgsychologiquement il n'y a plus rien a
faire. Je sais pas effectivement le doute permstinierroger mais,

« Q » : C'est quoi la définition de I'euthanasiampmous?
« R » : Il faut qu'il ait deux choses a mon aw@Hlgectivement si la personne est encore
consciente et que médicalement effectivement il ngyplus rien a faire

« Q » : Cela veut dire quoi médicalement ?
« R »: Qu'il n'y ait plus aucun traitement quiga& la sauver médicalement a bréeve échéance
et si cette personne est en souffrance oui cetaéttei envisage.

« Q » : On peut essayer d'améliorer la dignitéide v
« R » : Oui mais si la personne demande.

« Q » : Oui mais si on améliore la qualité de vie ?

« R » :Oui améliorer la qualité de vie pour trois semainesde plus, je ne vois pas
I'intérét. Non si la personne le demande et que médicaleaftattivement cette personne
est condamnée. Je ne vois pas du tout pouvoir dépate facon... je peux avoir mon avis et
mon avis est celui ci. Est ce que c'est bien, esfue c'est moral a mon avis si la personne est
conscience, gu'elle est condamnée a moyenne oa Bobéance cela doit étre envisagé et on
doit peut étre méme répondre a cette requéte.

« Q » : Vous avez déja parlé euthanasie avec debgs ?
« R »:Non

« Q »: Ou avec un médecin ?
« R »: Non

« Q » : Donc mon sujet thése c'est la loi LéoreMtbus la connaissez ?
« R »: Non

« Q » : C'est une loi qui date du 22 avril 200%tireé au droit des malades et a la fin de vie.
Qui en premier lieu interdit 'acharnement thérajgere En gros je la résume en 5 phrases : la
2eme c'est l'acceptation du double effet, c'esiré glie un médecin peut entreprendre un
traitement pour soulager des souffrances mémers'd'attend a ce que ce traitement puisse
abréger la vie du patient sous réserve d'informendlade ou la personne de confiance, sa
famille, ou ses proches. Elle prévoit la possibilitarréter un traitement, ce qui peut étre
décidé par le médecin suite a une procédure cal&gt apres consultation du patient, de la
famille, des proches et des directives anticipéasc(est quand le patient est conscient). Le
patient a le droit de refuser un traitement et Edetin doit accepter le refus apres avoir
donné toutes les informations au patient et iléigstitué ce que I'on appelle des directives
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anticipées qui peuvent étre écrites par un majeguiemarque la fagon dont il doit étre pris
en charge dans sa vie fin de vie s'il avere indenscLe médecin doit en tenir compte.

« Q » : Maintenant que vous avez pris connaissdaatte loi, comment la résumeriez vous
a quelqu'un qui ne la connait pas ?

« R » : Cettdoi permet de prendre en compte l'avis du patient tede la famille, ce qui
n'était pas le cas jusqu'a présent.

« Q » : Sur quoi porte t'elle
« R » : Le fait dgouvoir finir dignement sa vie.

« Q » : Que propose t'elle concrétement ?
« R » : C'est cela de prendre en compte l'avisatient, de la famille et du médecin traitant.

« Q » : L'acharnement thérapeutique interdit ?
«R» : Oui. Il faut que je fasse un résumé ? Oestccela interdiction d'acharnement
thérapeutique...

« Q » : Spontanément quelles sont vos impressimmsecnant cette loi ?
« R » :Trés positive

« Q »:Vous la jugez comment ?
« R » :Humaine.

« Q » : Quels sont les points intéressants et engqunt ils intéressants ?
« R » : Encore donc pas d'acharnement thérapeutigpeendre en compte l'avis du patient,
de sa famille ou du médecin traitant dans ce cas la

« Q » : Alinverse est ce que vous pensez qudildes manques dans ce texte ou des zones
d'incertitude ?

« R » : Le refus du traitement... La cela parle paaucoup de l'euthanasie. Parce que
'euthanasie c'est interrompre volontairement kg walors que l'acharnement thérapeutique
c'est ne plus soigner quelqu'un, c'est le refugatement. Il est plus question de cela que de
'euthanasie. L'euthanasie c'est différent et gaashele certainement d'autres textes. Je ne sais
ce qu'il existe.

« Q » : D'apres vous quel est I'objectif de ceti€|

« R » : De faire se parler un peu plus les médestiss civils cela peut les rapprocher et les
faire communiquer plus sainement de facon plus wereela remet un peu tout le monde
sur pied d'égalité. Plutdt qu'il n'y ait que le milieu hospitalier qui décide de tout. Ca
redonne un peu la parole au patient.

« Q » : Est ce que vous savez dans quel contdgta été créée ?
« R »: Non

« Q »: Apreés l'affaire Vincent Imbert.

C'est cette mére qui a aidé son fils a mourir.t@lageune qui a eu un accident et qui s'est
retrouvé tétraplégique, aveugle et muet qui récliagh@ mourir qui a écrit une lettre au
Président de la République pour lui demander aueel'qn autorise... en fait a ce que I'on le
tue car il avait un corps en "bonne santé". A uttag®e moment sa mére a essayé de... a voulu
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le faire partir et elle n'a pas réussi et un médest arrivé sur ces « entre faites ». ce médecin
ne connaissait pas du tout Vincent Imbert ce m'pts son médecin, il le connaissait plus de
ce que l'on entendait a la radio qu'en tant... 'é&ih pas son médecin et il a injecté du
potassium pour qu'il meure. C’est une euthanasianére comme le médecin ont été accuses
de meurtre. lls ont été condamnés a des peinessavsis mais ils ont été condamnés quand
méme. Mais rien qui .... Une sanction symbolique ngaisexiste tout de méme. Voila c'est
dans ce contexte la gu'elle a été créée, coatriiinasie en fait.

« Q » : Est ce que vous pensez que cette loi esbanne réponse ?
« R » : Sur l'euthanasie non elle n'y répond paspt&tement et je ne sais pas quelle loi
pourrait y répondre complétement.

«Q » : Mais la gquestion cela veut diggeile vous validez qu'on puisse faire mourir
guelqu'un parce qu'il 'a demandé et qu'il a une maadie incurable ?
« R »: Non je ne parle pas de cela

« Q »: C'est une loi pour éviter les demandestlibmasie, c'est une loi qui a été faite en
réponse aux demandes d'euthanasie. Ce qui est plamsicette loi c'est de faire en sorte qu'l
n'y ait plus de demandes d'euthanasie parce quoalesnts sont pris correctement en charge.
donc pas de souffrance grace a une bonne prisbagecen soins palliatifs. La réponse a
I'euthanasie de cette loi c'est qu'il n'y ait glesdemandes d'euthanasie.

« R » : Oui mais il est vrai qudans le cas Imbert, on se retrouve alité, ne pas peoir
voir, bouger aucun membres a quoi bon vivre dans seonditions la.

« Q »: Le patient peut refuser le traitement

« R » : Oui sauf que la en l'occurrence ... avaihi assistance respiratoire ?
NON

Donc il pouvait juste étre dans son lit. Il ne pavnéme pas boire lui-méme
Exactement

Donc, il ne pouvait méme pas refuser de boire osfalenenter

« Q » : Est ce que vous trouvez que cette loi mstr@ponse a I'euthanasie ?
« R » : Al'euthanasie non indirectement.

« Q »; Qu'est ce gu'elle ne prend pas directeerenbmpte ?

« R » : Elle est trop... Le coté « |égal » elletieat pas compte... Elle ne souléve pas le point
Iégal de I'euthanasig ne sais pas s'il peut y avoir une loi sur I'euthnasie car il n'y a que
des cas particuliers.De cela elle n'en tient pas compte. C'est vrailode je me dis que
guelqu'un qui est devenu un « légume » qui est dang on devrait pourvoir I'euthanasier
sans que personne ne soit mis en prison ni mémeeine avec sursis. Mais alors la dans
guelle condition, je n'en sais absolument rigiais on ne peut pas en tout cas laisser les
meédecins décider tout seuldJn médecin, une femme de son c6té par caniree peut pas
non plus les laisser sans réponsé faut leur venir en aide d'une fagon ou d'un&epeut
étre qu'elle ne tient pas assez compte de cela.

« Q » : Est ce que vous pensez qu'elle peut répande fins de vie difficiles ?
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«R» : Oui si le patient demande a ne plus éa#étret que l'arrét de ce traitement va
provoquer la mort a une assez breve échéancessile'choix du patient effectivement cela
peut y répondre.

«Q » : Doit on informer les familles en situatiolaccompagnement de fin de vie de
I'existence cette loi ?
« R » : Oui bien sir

« Q »: Qu'est ce que cela leur apporterait ?

« R » :Une réflexion différente certainement et savoir qud'on peut étre a leur écoute
dans le cas ou le patient n'est plus conscient dup capable de parler ou d'interagir avec
le monde qui I'entoure. En tout cas cela peut égateent leur montrer qu'il y a une loi qui
pense a eux.

« Q » : Qui devrait leur faire connaitre cettedoi
« R » : Soit le médecin de la famille ou si celapas été fait le milieu hospitalier

« Q » :Donc avant de lire ce texte, vous saviezl'gaharnement thérapeutique était interdit ?
« R »: Non.

« Q »: Est ce que cela change votre position suthanasie de savoir que cette loi existe ?
« R » : Non, parce que le sujet de I'euthanasidiffgtle a aborder mais par contre oui savoir
gue l'acharnement thérapeutique est interdit deage..C'est une avancée considérable

«Q» : Au dela du contexte de cette loi quellesaisat vos attentes pour que
'accompagnement de la fin de vie soit optimale ?

« R » : Que l'on laisse la famille si il en a pljuse lI'on l'aide a étre plus présent preés du
malade car j'ai I'impression que cela n'est patefatque I'on laisse quelqu'un s'il le souhaite
dormir a cbté du patient. Je pense que cela nassepcore fait en tout cas permettre d'étre
plus a I'écoute..Que le monde médical soit plus a I'écoute de la falhe, des proches.

« Q » Qui devrait connaitre en priorité cette Loi?
« R» Nul n'est censé ignoré la loi, donc, tout le morddevrait la connaitre ; au moins,
tout le corps médical.

« Q » A votre avis les médecins connaissent ilold_éonetti?
« R » Je pense, j'espére, que tous les médeainaissent cette |oi !

« Q » Etl'appliquent-ils?

« R» Je ne sais pas, je ne pense pas qu'ils I'appleqnt tous. Certains doivent se dire que
moins le patient en sait plus ils peuvent faire lewboulot sans étre dérangés. Enfin, ce
n'est que mon avis...
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Femme - 52 ans - Enseignante.

QUESTION :Est ce que vos convictions religieusephglosophique peuvent influer sur ce
sujet de la fin de vie ?

REPONSE : Non; parce que je n'en ai pas.

« Q »: Sije dis fin de vie en spontané a quosvoensez ?

« R » :Fin de vie comme cela, cela m'évoque des gens guat ane maladie : cancer.. et
dont on peut savoir qu'il y a une fin de e la plupart du temps on ne connait pas la fin
Donc on ne parle pas de fin de vie, surtbeitnaladie incurable

« Q » : Les images, les perceptions, les émotlesgjuestions tout se qui vient a I'esprit ?
« R » : Fin de vie. ...Les images, les émotiona gal correspondre aux deux personnes que
j'ai connu en fin de vie : c'est a dire mes de@ngdrmeres.

« Q » : Comment définiriez vous la fin de vie @&lgu'un qui ne sait absolument pas de quoi
il s'agit ?

« R » : Cela dépend beaucoup de la situation gersonne, cela dépend si on parle de la fin
de vie de la personne concernée ou de la fin dervigénéral. La fin de vie en général c'est
difficile a définir parce en fai& partir du moment ou c'est annoncé, la fin est dgjla, je
pense que la personne a n'a plus grand intérétqaicge passe autour les centres d'intéréts
sont complément bouleversés et la vision des chestesomplétement modifiee audsine
reste que l'essentiel, les liens familiaux et c'esiut.

« Q » : Et donc du coup comment vous définiriefmale vie a quelqu'un ?
« R » : Ces quelques jours ou semaines qu'il gestere et don@auxquels il faut peut étre
se préparer au départ et organiser la suite pour kautres.

« Q » : A quelle pathologie lI'associez vous plus ?
« R » : Au cancer.

« Q » : Pas nécessairement la vieillesse ?
« R » :Si la vieillesse aussi mais c'est plus dans l'ordides choseour la vieillesse donc
on le voit différemment.

« Q » :Et donc quelle population est concernée ?
« R »: Toute

«Q » : A titre personnel ou en tant qu'observatetez vous déja été confronté a cette
problématique de fin de vie ?
« R » : Oui a mes deux grands meres.

« Q » : Est ce que vous pouvez raconter pas néerasat les problématiques médicales
mais les incertitudes, les doutes, les inquiétutess,difficultés auxquelles vous avez été

confrontée ou que vous avez pu observer pour celixé@ient peut étre confrontés a

'accompagnement ?

« R » Pour les personnes accompagnant et ou pogelsonnes... On va dissocier les deux
cas, la premiere suite a un cancer mais elle &2adns. La ce qui m'avait le plus perturbé
c'est qu'elle devait étre tellement sous médicasnquklle n‘avait plus les réflexes qu'elle
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avait avant par exemple : elle était trés pudiglle, montrait jamais qu'elle avait mal, méme
si elle avait des douleurs affreuses de toute fa@tait toujours tout sourire et elle ne le
montrait pas. Donc cela changeait forcément laopeaitée mais elle était complément
« shootée » ses derniers jours de vie. Voila cengavaitchoquéea I'époque mais j'étais
encore trés jeune,était le changement de personnalité, la personméétait déja plus elle
méme les derniers jours.

L'autre cas, pour mon autre grand mere ce quiesidoup plus récent, mamia peur c'était
surtout sa souffranceet essentiellement cela en fait elle avait failiurir trois semaines, un
mois avant et honnétemgtavais vraiment été presque triste que cela ne soit pas passé
comme cela. Parce tous les jours (15 jours — 3 saimes) qu'elle a eu en plus ont été que
des jours de souffrances.

« Q » : Quels problémes avez vous rencontrés oenwusrme de dépendance pour la famille
etc...?

« R » : Je n'ai pas été confrontée a cela, chamisid h'y a pas eu de poids pour la famille ou
de facon treés courte.

« Q » : Est ce que vous avez trouvé du soutienmea de qui dans cette période ?

« R » : Je dirais non parce que les personnes radéomoi étaient autant touchés voire plus
gue moi puisque j'étais petite fille et pas enfdinéct. Mais bon je pense que je n'avais pas
besoin de soutien, je pouvais affronter seule cela.

« Q » : Quel a été le r6le du corps médical dansaceours ?

« R » : Dans le premier cas c'était a I'hopitaladson réle c'était apparemment de ne pas faire
souffrir la personne, modérer les souffrances, dameuxiéme hélas ce n'était pas du tout a
I'hbpital, c'était dans un centre gériatrique gelgense qu'il était complément absent et mal
géré elle aurait été beaucoup mieux dans un centre dmins palliatifs mais je ne suis pas
slre que I'on mette les personnes agées dans untoemle soins palliatifs.

« Q »: Quels enseignements avez vous retiré dexgEsiences ?
« R » :Qu'il vaut mieux mourir I'hopital .

« Q » : Donc les dysfonctionnements constatés dames l'avez plus ou moins dit, si vous
voulez bien répéter et les points qui mériteraigrg amélioration ?

« R : : Enfin I'hdpital pour ma grand mere qui & €ene infection fulgurante, ils I'on sauvé a
doses d'antibiotique, il y avait peu d'espoir de'elive longtemps et biealors j'aurais
préféré qu'ils s'abstiennent de lui donner cette dee d'antibiotiquesmais donc...

« Q »: Est ce que suite a cela vous avez cherchénftemations sur la prise en charge de la
fin de vie ?
« R » : Non pas du tout.

« Q » : Et pourquoi ?
« R » : Parce, je ne sais pas pourquoi, a prionngedevais plus étre confrontée avant
longtemps, voire jamais a cette situation.

« Q » : J'aimerais que I'on parle plus en détalbdgualité de vie dans cette période de fin de

vie, on en a déja plus ou moins parlé. Qu'est eecgla implique pour vous. Et sur quoi peut
on améliorer la qualité de vie ?
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« R » :La suppression de la douleur essentiellement et tben essayant de garder un
maximum de possibilité de communication avec la faitte ce qui n'est pas forcément ce
qui est sans doute un peu contradictdi@is surtout pas d'acharnement Je me souviens
gue mon arriere grand mere et la c'est plus vieixdécédée aussi a I'hdpital, elle était
entourée de religieuses et ils ont abrégé expesagfrances et on a tous trouvés cela tres
bien. Enfin, abrégé... pas de fagon active a pnais de facon passive.

« Q » : Cela veut dire quoi ?
« R » : lls n'ont pas cherché a s'acharner poutdoner quelques jours de plus de vie.

« Q » : Est ce que vous avez une position suhkaasie ?
« R » : Sur l'euthanasie...

« Q » : Peut étre avant, pouvez vous définir cegglieuthanasie.
« R» : Une aide médicalisée a la mort prématud&emoinsune mort prématurée due a
une aide médicalisée.

« Q » : Est ce que vous avez une position suhbmasie ?
« R »: Je suis plutdt pour l'euthanasie mais en milieu bspitalier ou médicalisé ou
encadré. Et puis évidemment en dernier recours.

« Q » : Cela veut dire que cela doit étre encadoés entendez quoi par encadré ?
« R » : Encadré, je veux dire avec l'aide de médegpias simplement... Pas fait en ville

« Q » : Cela veut dire que c'est le médecin quighte décision ?
« R »: C'est le médecin qui prend la décision, avec I'de de la famille ou du patient

« Q » : Et on peut I'envisager dans quelle cira@nrs#, pour que cela soit acceptable ?

« R » :0On envisage plus dans le cas de maladie grave ouutureuse que dans le cas
d'un handicap. J'ai plus de mal dans le cas d'un handicap,rjegpgue dans beaucoup de cas
il y a encore des choses a vivre malgré un handicap

« Q » : Quel qu'il soit ?

« R » : Quel qu'il soit non on ne peut pas dira,gel ne peux pas prendre position pour le cas
Imbert par exemple mais c'est difficile car il @ gens qui supporte le handicap et d'autres
pas du tout, donc avoir une position cela n'esépaient.

« Q » : Donc par exemple un patient en grosse dsiorg suicidaire ?
« R » : Non parce que ce n'est pas une maladiave gr. C'est une maladie grave mais en
revanche ce n'est pas une maladie incurable. Dpacdia du moment ....

« Q » : Des vieux dépendants en pertes d'autondhmies

« R » : Des vieux dépendants, le probleme c'eseguaie peuvent plus prendre de décision,
il faut que ce soit la famille. Maintenant j'ai cenquelqu’'un qui avait Alzheimer au dernier
degré et qui était tres contente de vivre, ménedlesne se souvenait pas de ce qui c'était
passé 5 minutes avant. Elle se souvenait tressbigrelle heure était le godter et le repas du
soir. Cela lui suffisait pour étre pimpante et uétte Tous les cas sont différents

« Q » : Lorsque vous avez été confrontée a cettblématique de fin de vie pour vos deux
grands meres. Avez vous parlé d'euthanasie aveecdekes ?
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« R » : Non a aucun moment, mais je pense quelpsgersonnes agées on n'en parle moins.
Non a aucun moment

« Q » : Ni avec le corps médical ?
« R »:Non

« Q » : Connaissez vous la loi Léonetti ?
« R » :En partie.

« Q » : Que pouvez vous me dire sur la loi Léortetti
« R » :Pour moi c'est associé a un droit de ne pas demandacharnement
thérapeutique. A part cela je ne connais pas grand chose d:autre

« Q » : Je vais vous montrer un résumeé. En grds pesnts les plus importants de cette loi.

« Q » : Maintenant que vous avez pris connaissaeceette loi dans les grandes lignes,
comment la résumeriez vous a quelgqu'un qui nedaait pas ?

« R » : En fait, cela dépend des passages, 1, 2,85 il y a juste le 4 qui me pose des
problemes, si je parle des 4 autrés. ce qui concerne la fin de vie, pour moi c'est &s
bien. Le résumé c'est que le patient ou sa famille patéent n'est pas capable de prendre sa
décision, arrét du traitement et peut demandemét du traitement et peut demander un non
acharnement thérapeutique c'est a dire soit par éertraitement soit on peut aussi demander
de soulager les douleurs méme si le traitement glendiger la vie. Par contoe que j'ai du

mal a comprendre c'est le 4 « refus de traitement apparemment tout malade méme
curable peut refuser un traitementet je pense que cette partie la n'a rien a vac des
autres et quelgue chose de completement diffénenibld qu'apreson peut se poser la
guestion si on a le droit de refuser pour des rais religieuses par exemplet pour moi
c'est complément différent de refuser un traitensghy a possibilité d'étre guéri ce qui est
apparemment pas le cas des autres paragraphesest pour moi deux lois différentes.

« Q » : Elle propose quoi concrétement cette loi ?
« R » : Arrét de traitement, la loi Léonetti glofsalent ? Que le malade est libre de suivre ou
non un traitement.

« Q » : Spontanément qu'elles sont vos impresgiansapport a cette loi ?
« R » : Trés bonne pour les maladies incurables, plus meédée pour les maladies
curables.

« Q » : Quels sont les points intéressants et ensqunt ils intéressants ?

« R » : Ce qui est tres intéressant c'est queallerdroit de donner des antidouleursméme

si cela abrege la vie. Donc cela je pense queuregbint tres positif. On a le droit de stopper
des traitements qui sont parfois plus péniblesugueachose et méme si cela abrege la vie.

«Q» : A linverse est ce que vous pointez desgumes dans ce texte et des zones
d'incertitudes ?

« R » : Non pour moi comme cela sans aucune poéctsr apparemment n'importe qui peut
décider d'arréter son traitement a 18 ans et ungjoon a une maladie curable et que I'on ne
veut pas étre soigné cela me perturbe un peu.
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« Q » : D'apres vous quel est 'objectif de ceti€|
« R »: Abréger les souffrances des gens et puis peut @iconduire aux soins palliatifs

« Q » : En quoi peut elle aider les patients atsléamille et le corps médical ?

« R » : Je pense a partir du moment ou on arrétemdattre la maladie et on s'attache juste a
soigner la qualité de vie et c'est a dire les dosl®u autres, le patient peut penser a sa vie
passée, faire le deuil des gens dans le sens méiestsiui qui part c'est un deuil de sa vie
passée et puis organiser la vie aprées lui; ce gjtiétre difficile quand on est encore en cours
de traitement dans un combat contre la maladie.

« Q » : Est-ce que vous pensez qu'elle peut addeorps médical ?

« R » :Non je pense que pour le corps médical c'est beawgpplus simple de s'acharner
parce gu'il n'y aurait pas de caractere psycholmgigq avoir. Pas de souci en terme de
psychologie.

« Q » : Est ce que vous savez dans quel contdrta été creee ?
« R » : Je pense que c'était du fait d'un casgpréais j'ai oublié

« Q » : C'est l'affaire Vincent IMBERT
« R » :.d'accord.

« Q » : Vous vous souvenez de I'histoire VincenBBRT ? Et est ce que vous pensez que
cette loi apporte une réponse au cas de VincenERIB?

« R » :C'est une tres bonne réponse dans le cas des maé&slincurables douloureuses
Dans le cas de Vincent IMBERT je suis plus scepgtidans le sens ou la vie n'est pas en
danger je ne suis pas sOre qu'il n'y ait plus Aewivre a partir du moment ou on peut
continuer a communiquer, c'est sur que Vincent IRBEqui avait du mal & communiquer
mais il restait tout de méme une communicatiorelayis plus modérée. Mais je ne sais pas
s'il y avait douleurs en revanche, je ne connasshpen le cas.

« Q » : Vincent IMBERT a priori il arrivait juste@mmuniquer avec les yeux. Il avait 20 ans
« R » :1l'y a un grand scientifique qui communique juste &ec les yeux et qui fait de
grandes choses et qui vit trés biemais cela dépend (trés bien toutes choses égates p
ailleurs) mais il y des gens qui peuvent avoir poessance intellectuelle ou une autonomie
intellectuelle suffisante pour garder des raisansidre et d'autres non.

« Q » : Il s'agit de Stéphane Hawkins ?
« R » : oui

« Q »: Est ce que vous pensez que cette loi ppahdee aux situations de fin de vie difficile
I)

« R » :Oui. Si elle est appliquée réellement partout.

« Q » : Pensez vous que les familles et les patigaot sont touchés par les fins de vie
difficiles (ou pas) sont informés ?

« R » : .0ui, je ne suis pas slre et pour avoiuvicas autour de mge pense qu'il y a des
familles qui ne veulent absolument pas envisager fan de vie méme si elle est évidente

Et si le corps médical leur dit qu'il n'y a aucwepar, ils ne veulent pas du tout I'envisager.
Donc ils ne veulent absolument pas d'arrét deetrant, ni méme d'acharnement parce que
pour eux la mort ne peut pas exister; ils nientdénce.

64



« Q »: Mais pour autant on peut tout de méme indori@s patients et leurs familles sur la loi
Léonetti ?

« R » : Oui bien sdr il faut informer. Dans le cé# le patient du fait de sa famille n'a jamais
éte informé du fait qu'il avait une maladie, unec@nncurable.

« Q » : C'était hors la loi en fait...

« R » : Non mais cela m'a beaucoup choquée pasgqense que I'on est plus apte a savoir
guoi dire a ses proches quand on sait que la fipreshe que quand on ne le sait pas et que
vous allez guérir.

« Q » : Qui devrait faire connaitre cette loi aatignts et a leurs familles ?
« R »: La, je pense que c'est au corps médical de savoplutét au médecin Je pense que
c'est plutét au médecancore faut il qu'ils aient du temps pour cela.

« Q » : Est ce que ce ne serait pas mieux que io&tenation soit faite avant de se retrouver
dans ce type de situation ?

« R » : Oui maigela pourrait étre juste un texte écrit donné a I'etrée de I'hépital pour
tous patientscomme on signe parfois certains papiers on pduakaiir ces informations la
dans les informations globales de I'hn6pital

«Q » : Il'y a beaucoup de patients qui meurensiadens les maisons de retraites et qui sont
donc en situation de fin de vie.
« R » :En E.H.P.A.D. Est ce gqu'il y a vraiment un corps mdical ?

« Q » : De toute fagon des médecins il y en a.
« R » :Oui tout le monde devrait étre au courant

« Q » : Et auquel cas si tout le monde doit étreauant qui doit faire la promotion de cette
loi ?

« R » :La CPAM, cela lui colterait peut étre moins d'argein. C'est un peu délicat pour les
personnes agées car elles ont souvent - la gérérptécédente - ont des convictions
religieuses et les personnes que j'ai connues $elisgas sdre qu'elles auraient fait appel a la
loi Léonetti. Simplement parce que leur éducatim@me si elles n'étaient pas pratiquantes,
tres pratiquantes elles ont été élevées dans weatioh religieuse. Mais il n'y a pas que les
personnes croyantes.

«Q » : Ce qui veut dire que pour vous dans laL&onetti il y a des points qui sont en
contradiction avec des personnes qui ont des ciongcreligieuses ?
« R » : Avec la religion catholique telle gu'ell présentée classiquement je pense que oui.

« Q » : Sur quel point par exemple ?
« R »: C'estvrai qu'il n'y a pas... c'est justerét de I'acharnement

« Q » : Ce n'est méme pas un arrét de l'acharneniesit que I'acharnement thérapeutique est
interdit ?

« R » : Oui I'acharnement thérapeutique est irte&lile N° 4 est clairement pour moi anti-
catholique. Refuser un traitement alors que l'ont griérir, enfin anti catholique j'exagére
peut étre un peu. C'est un peu une demande déewioifin de compte. Vu que c'est interdit
par la religion catholique pour moi cela s'assimitepeu a un suicide
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« Q » : Vous saviez que l'acharnement thérapeuggquimterdit ?
« R » : L'acharnement oui mais je ne savais pad'gugouvait refuser un traitement pour
une maladie incurable.

« Q »: Est ce que cette loi change votre positisra vis de I'euthanasie ?
« R » : Non pas vraimeniNon pour moi cela serait un complément mais il fa faire
attention avec I'euthanasie.

« Q » : Et au dela de ce contexte |égal quel seraibtre avis les choses a faire pour que
'accompagnement de la fin de vie soit optimal ?

« R »: Sans doute des centres de soins palliatifs, jeis@u'il en existe mais je ne sais pas
s'ils sont assez nombreux, je ne pense pas, je nenpe pas qu'ils soient proposés aux
personnes agéesDans le cas que je connais cela n'a pas été gFogo tout. J'ai juste
I'impression elle a été éloignée de I'népital, aed facon il n'y avait rien a faire et puis voila
ils étaient contents qu'elle trouve une place deng.H.P.A.D. Ou quelque chose de ce genre
la. Ce serait bien que ce soit proposé aussi arsopees agées. Que ce soit exclusivement
proposé aux personnes agées c'est difficile peaut ét

« Q » : Les statistiques disent que 58 % des déatdieu a I'hépital mais pour autant, la
plupart des gens aimeraient plutét mourir au ddmide que vous dites c'est plutot hopital
centré, c'est les médecins a I'hdpital qui doidéaider ?

« R » :Je pense que c'est mieux a domicilepais en fait cela ne s'est pas posé le cas de la
personne, de ma grand mére au lieu de retourrar damicile mais elle était déja en maison
de retraite, la maison de retraite a considérdlgutait maintenant trop malade pour avoir sa
chambre, du coup elle a été déménagée dans um gentr personnes agées beaucoup plus
dépendantes alors qu'elle était en fin de vie.t@ea qui était le plus négatif de bouger la
personne, j'aurai préféré soit qu'elle meure agatdile ne souffre énormément a I'hépital ou
alors chez elle mais le probleme c'est qu'ellerdypson chez elle au moment le plus critique
de sa vie.

«Q »: Il'yades médecins qui font des soingaidl a domicile et qui peuvent en faire aussi
en maisons de retraite.

« R » :Pour moi cela serait le mieux, a domicile ce seralt000 fois mieuxque dans un
centre quelconque. Je pense que tout le monde@&fe chez lui.

« Q » : Qui devrait connaitre en priorité cette? oi
« R »: Tout le monde devrait connaitre cette lopeut étre par voie d'affichage chez les
meédecins.

« Q » : A votre avis les médecins connaissentilsoi Léonetti?
« R »: A mon avis non, mais ils devraient étre les prerars informés.

« Q » : et I'appliquent-ils?
« R »: Je pense que non sauf sans doute pour les médaoam soins palliatifs.
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Femme - 42 ans - En invalidité

« Question » : Comment vous définiriez la fin de @i quelqu'un qui ne saurait pas ce que
c'est ?
« Réponse » : Définir la fin de vie a quelqu'ursicle moment ou la vie va s'arréter.

« Q » : Est ce que vous l'associez a des situgpiarigulieres a des pathologies particuliéres,
des maladies particulieres ?
« R »: Non, a lavie

« Q » : Quelle population est concernée ?
« R » :Tout le monde

« Q » : Mais dans une problématique de prise emgehde la fin de vie est ce que vous
I'associez plus particulierement a des populatian3

« R » :Plus dgéesen ce moment la. Plus agées mais il faut savartqut le monde est
concerné et en plus cela peut nous arriver a tous.

« Q » : Et a titre personnel, est ce que vous atezonfrontée a la fin de vie, est ce que vous
pouvez me raconter votre vécu, pas nécessairemsittihtion?

« R » : Si, cela ne me gene pas, j'ai pas de talaodsssus, je ne la raconte pas a tout le
monde mon histoire je veux dire il n'y a pas gramehde qui le sait. J'ai été victime d'une
tentative d'assassinat il y a 11 ans et j'ai rateaup de fusil dans le ventre a bout portant,
évidemment le pére de mon fils classique, et s o&lvait pas été pour mon fils, je crevais.
Bien sdr je crevais, jaurais pas eu la force de ster sans lui ¢a c'était clair, mais pour
eux j'étais foutue, j'étais morte ils le disait erpassant devant mon box : on va s'attarder
elle va crever Alors déja voilal y a aussi la distance entre les gens qui soniehs portant

et qui nous soignent et nous ce que I'on vit et cgle I'on subit, ils sont loin, je les trouve
loin de notre situation, ils ne se mettent pas trop notre place.A savoir qu'il y a des gens
qui vont se battre pour survivre dans des conditigmi sont surréalistes presque quand on
pense a la force que les gens ont eue pour surgame les camps d'extermination. La vie
peut étre trés forte, elle va résister, mais quaest la fin, c'est la fin quand plus personne....
guand la souffrance est trop forte, plus rien ne vas accroche, plus rien ne vous retient,

il faut laisser partir et pour moi ils en étaient persuadés... Je le@cudi car je ne pouvais
pas parler a cause de la trachéotomie, je leuit aiedmeurt que celui qui veut, mais quelque
part, c'est vrai, je me souviens de ma grand mefmale vie, de ses copines qui étaient dans
le déni complet « mais Yvonne tant que vous y stz pour faire changer tout ce qui ne va
pas ». Ma grand mere qui me regardait l'air delutta la ces dindes... Elle avait compris que
c'était la fin.Elle ne se battait plus vraiment, elle attendait tanquillement alors avec sa
conscience de chrétienne ¢a j'en sais rien sitd&aquille ou pas mais elle attendait.

« Q » : Lors de ces situations soit la votre panstia ou celle de votre grand mere ?

« R »: Ou de mon beau pére parce que j'ai aussislele mon beau pére qui avait presque 20
ans de plus que ma méregee ma mére a retenu psychologiquement d'une facgresque
indécente et qui lui demandait de faire des effortgui étaient presque irréalisables pour

lui dans I'état ou il était et qu'il I'a fait tenir beaucoup plus longtemps qu'il aurait da
tenir. Ca j'ai trouvé ca inhumain. De part le raccroehpgychologique qu'elle avait a lui
alors qu'elle savait que d'étre avec un homme dm&@e plus gu'elle que c'était inéluctable.

« Q » : Mais il était malade ou c'était...?
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« R » : Oui, parkinson. Parkinson avec des déft@emespiratoires, il est mort d'une infection
pulmonaire. A plus de 80 ans, il était temps, ipenvait plus, il était en position foetale. Moi,
je venais de vivre mon histoire, je venais de soki I'ndpital trois mois avart I'entendre
souffrir comme cela gémir, en position feetale darson lit d’'hospitalisation a domicile, je
vous avoue ou il y a des nuits ou j'ai failli montelui mettre un oreiller sur la téte, j'en
pouvais plus c'était invivable C'est quelqu'un que j'ai adoré et que je ne psiplas voir
souffrir comme cela.

« Q » : Souffrance physique ou morale ou les deux ?
« R » : Oui, souffrance physique et morale. Moddgainement mais je ne peux pas le dire
car dans I'état ou il était il ne pouvait plus conmiguer.

« Q » : Et vous avez trouvé du soutien dans ceat®ns ?

« R » : On ne peut pas dirgon, pas vraiment avec le corps médicale suis désolée. Il y a
trés peu de tres bons médecins, c'est a dire guidgart physique et psychologique les deux
en méme temps.

« Q » : Quels enseignements avez vous tiré dexpesiences ?

« R » : Queguand ca suffit, il faut que cela s'arréte, il fautpartir dignement et sans vivre
trop de souffrances car ¢a c'est quelque chose dfate, la souffrance et j'en ai eu mon lot
et j'en ai encore et ca c'est invivable. C'est i@ des fois il y a un acharnement
thérapeutique de la part des médecins qui veulentt@aut prix remettre les gens en vie, les
garder en vie, mais a quel prix quelle va étre leuvie apres, est ce que ils y ont pen&&Je
ne sais pas s'ils y ont pense.

« Q » : C'est ce que vous pensez qui m'intéresse $uis pas la pour donner des pistes...

« R » : Oui, ¢a j'ai bien compris. Je veux peue &tous répondre, est ce qu'ils pensent
vraiment a ¢a, il y a cette volonté pour vous dess& qui est de sauver le patient mais est ce
gue le patient, sa vie vaut d'étre enfin, la vidl ga avoir aprés vaudra d'étre sauvée

«Q » : Est ce que vous... ou est qu'il y a dediaraons qui devraient étre faites lors de la
prise en charge pour I'amélioration de la fin de%i

« R » : Oui, ouipsychologique au niveau de I'entourage. Apprendreux gens a laisser
partir. Que tu puisses partir en paix avec eux etre paix avec leur entourage Oui j'ai
vécu la mort de trés prés jeune puisque j'ai perdn pére a I'age de 17 ans d'un cancer du
foie en quelques mois. Il est parti; a peine lepeime se retourner. Donc il n'y a pas eu de fin
de vie. Il est passé, son corps s'est arrété je pour ne pas souffrir. Lui direct, il a compris
gue ce n'était plus la peine. Et puis, mon gramd 26 ans aprés, ma grand mére 6 ans apres
et puis apres il y a eu moi en 2000 et c'étaitorg\a c'était autre chose moi je ne voulais pas
partir. C'était clair j'avais un bébé d'un an giallait que j'éléve, il n‘avait plus de pére, il
fallait que vraiment... son pére allait étre inéaé; il est mort d'ailleurs en incarcération au
mois d'octobre et voila il fallait que je resteclétait.. Eux ils voulaient que je parte moi je
voulais rester. Pour eux c'était perdu.

« Q » : Est ce que vous avez cherché des informsasior la prise en charge de fin de vie ?

« R » : Non pas vraiment, non... si je sais qual ges associations qui existent, que le temps
voulu je pourrais les contacter et mon fils saifjoe je veux voila. Je sais que cela existe en

Suisse, il y a des associations. Des amis de nteatpaont membres de ces associations. Des
amis qui ont souhaités partir par ce biais. En,glusais que j'ai eu des amies infirmiéres et je

sais que l'on aide a partir dans les dernieresbkede le sais
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« Q »: Al'heure actuelle ?
« R »:Non, ilyadéja 20 ans.

« Q » : Donc du coup, vous l'avez déja dit la qaale vie, est importante aussi en fin de vie ?
« R » : Bien sir, mais bien sir c'est clair.

« Q » : A votre avis, comment peut on.... sur queait-on jouer pour améliorer la qualité de
vie des personnes en fin de vie ?

« R » : Bon lesoins palliatifs déja cela a fait des progres poua douleur, on arréte d'étre
dans ce délire judéo chrétien ou il faut soufft@. @dvant on venait te poser des broches, on te
donnait un Dafalgan et si tu demandais du Diantatwi te regardait comme si tu étais un
drogué, c'est fini, maintenant ils te donnent deddéine a tout va dans tous les sens sans
réfléchir méme aux enfants donc voila maintenafaut pas.. a quoi cela sert de prolonger
les gens en les droguant jusqu'a I'os pourquoi ? Bo pas avoir un déces dans le service

je n'en sais rien. Moi, j'ai vu le cas de ma grarate ou de mon grand pere qu'ils voulaient
faire sortir de I'hopital puisqu'il n'y avait plaen a faire et qu'ils ne voulaient pas laissesplu
longtemps dans le servick a fallu se battre pour qu'il reste hospitaliséet que ma grand-
mere n'ait pas a supporter la fin de vie de mon gmad pere a domicile Quant a ce qui s'est
passé a Bayonne...

« Q » : On va rebondir un peu la dessus, éventuehé est ce que vous avez une position vis
a vis de l'euthanasie ?

« R » : Ah ouj je suis pro... pro... et je serais peut étre miante pro euthanasie s'il le
fallait

« Q » : Qu'est ce que vous mettez dans euthamopsEle est votre définition de I'euthanasie ?
« R » : L'euthanasie c'est quand on... pour mat @epersonne qui doit le demander et
c'est pas la famille,et la famille des fois elle se raccroche pour a€ lpisser partir les gens,
donc la décision doit vraiment venir de la persoehede son entourage médical. C'est
vraiment quand il n'y a plus d'espoir aucun.

« Q » : Vous mettez quoi comme définition : Eutlsa@®
« R »: Mourir dignement et en évitant de grosses souffreces inutiles.

« Q » : Mais ¢a, normalement les soins palliatdfayent I'assurer ?

« R » : Pendant combien de temps. Des mois ? Egueea’'est nécessaire ? Est ce que des
Mois sont nécessaires ? Je ne sais pas c'estsidogugue je me pose mais c'est au malade de
dire ou il en est de dire s'il a la force physigt@sychologique de supporter cela.

« Q » : Est ce qu'il doit y avoir a votre sens nnaglrement juridique ou autre pour la mettre
en place ?

« R » : Bien il va falloir car on va arriver a @rs exceés pour éviter de vivre ce que vivent
certaines personnes actuellement qui ont acceptéarpour d'aider leur femme a partir par
exemple : un monsieur agée de 89 ans qui est poiiractuellement qui a aidé sa femme a
mourir et qui est poursuivi pour assassinat. Nemg suis pas d'accord pur éviter que
certains médecins servent de bouc émissaire aussi.

« Q » : Dans quelle situation pensez-vous qued@nenvisager I'euthanasie ?
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« R » : Quand vraiment on sait que c'est inéluetadpli'onsait qu'il n'y a plus d'espoir du
tout et que tout ce qui va lui rester c'est de lacuffrance et une dégradation physique
terrible qui va mener & un manque et une perte deoute dignité.

« Q » : Aprés c'est quoi la dignité de quelqu'unesti en fin de vie ? Et pourquoi il n'y a pas
ou il n'y aurait pas de dignité pour quelqu'unegtien fin de vie ?

« R » : Parce que l'on arrive dans une situatiomrmeist complétement dégradé. Quand on
arrive a étre branché avec 15 machines pour pouixog ? quand on urine ou défeque a coup
de drains ou a coup de seringues, que vous respimzdes machines que l'on débranche et
c'est foutu, franchement a quoi cela sert il ?

« Q »:je ne sais pas.

« R » : Voila c'est la question que je pose a geta sert il ? On vit dans un systeme ou I'on
vieillit de plus en plus tard ou on dit que l'ord@ moins en moins d'argent pour payer les
retraites, payer les soins, payer ceci, payereatada veut prolonger la vie a I'extréme avec
des méthodes extrémement colteuses pour la prolomg¥oila et sur des gens qui ne le
souhaitent pas forcément.

«Q » : Et quand les gens ne sont pas capableartiéepr situation médicale de donner leur
avis ?

« R » : Alors ¢a, c'est un autre probléme c'essiauschoix de la famille a ce moment la et
des équipes soignanteparce que I'équipe soignante sait exactement paraopasser le
malade avant de s'éteindre. Elle est censée lér $a&is ne le sait pas toujours...

« Q »: C'est cela le probleme.

« R » : C'est qu'il est censé le savoir mais Nargas a toucher du doigt la chose. Mais
souvent les équipes soignantes sont adoubéesupamlenté de sauver point. C'est ce que je
disais toute a I'heure.

« Q » : mais est ce qu'il y a des pathologies @aréires, le probleme des lois c'est qu'elles
doivent étre générales et que chaque cas est padagilier. Qu'est ce que l'on fait dans une
pathologie donnée comme vous le dites, on saitéfoent I'évolution, mais on sait pas
combien de temps les choses peuvent durer.

« R » : J'ai un ami qui vient de mourir I'été dernil a trés bien vécu sa sclérose pendant des
années et puis la j'ai appris, on ne se voyait, phisappris qu'il était décédé I'été dernier il
avait une cinquantaine d'années.

« Q » : Quand est ce que I'on met le curseur poargiie I'euthanasie est acceptable pour la
société j'entends, je ne parle pas pour les mésl€cist ce que I'on dit qu'elle est acceptable
parce que votre ami...

« R » : C'est difficile car c'esdles cas particuliera chaque fois et puis le seuil de tolérance de
chacun a la douleur, la peur de la mort, chacua @sson de la mort, chacun est différent.
Dans le groupe de soutien a Nicolas Bonnemaisgrailait des idées qui étaient échangées
entre autre c'était que le maldddasse mentionner sur sa carte vitale ou une cacomme
des donneurs d'organes.

« Q » : Et qui doit décider ?

« R » : Moi, je te l'ai dit, les malades et lesgsaints en premier lieu. La famille on ne peut
pas, les familles sont dans le déni en général.famdles, je te le disais elles sont dans le
deéni, elles refusent de voir partir les gens aidw elle vont...
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« Q » : Il y aaussiles cas contraires ou il kpgapy qui est assis...

« R » : Oui, il géne c'est pour cela queftasilles ne peuvent pas étre vraiment décideua
dessusMoi je pars de ce principe les familles soit elleaulent te garder, soit elles veulent
t'éjecter trop vite. Moi, si je me base sur mon cas, ma mere estaans| état de déni par
rapport a ce qui m'est arrivée qu'on ne peut a@e.fC'est a dire qu'elle ne comprend pas que
je ne puisse pas m'alimenter normalement et qaquehfois que je suis avec elle et qu'elle
me sert un plat et je dis non je ne peux pas legerarlle fait la gueule. Et elle le prend pour
elle. Et je me suis retrouvée, limite, avec undusion intestinale cet été. Voila je me base
sur ma propre expérience, si je me base sur malégmisuis tres tres mal barrée, a part mon
fils. (...)

« Q » : Est ce que vous avez déja parlé d'euthmaasic des proches ?

« R » : Oui, oh oui, cela les géne alors sur lagype ma mere est tout a fait pour, mais
j'attends de la voir confrontée a un cas pratigwec impatience non, mais je vois pour le cas
de mon beau-pere la facon dont elle I'a retenuhmyggiquement. Voila elle n'est pas préte.

« Q » : Et avec le corps médical ?

« R » : Avec le corps médical c'est pas gagné,gigmarlé avec mon médecin qui me suit
depuis 6 ans, c'est un homme extraordinaire, ien'ya pas 15 000 comme cela et ce qui me
rassure c'est de voir que I'équipe soignante aBeygui m'ont suivie en gastro, en viscéral
et en neuro voila il font partie de I'équipe quiutsent Nicolas BONNEMAISON et puis jai
été suivie au centre de la douleur par quelqu'uincheidable une anesthésiste qui maintenant
est a la retraite mais c'est quelqu'un avec quigia pu en parler et en qui j'avais totalement
confiance.

« Q » : Est ce que vous connaissez la loi Léofietti
« R » :0ui un peu pas tout parce que.... mais un peu

« Q » : Sur la prise en charge de la fin de vie ?
« R » : Et pourquoi on ne parle jamais du malat&ar?ét du traitement on peut demander au
malade ?

« Q »: Aprés il y a le refus du traitement.

« R » :J'ai une tante qui a fait cela aussi, qui a refusé'étre soignée elle a refusé la
chimiothérapie, elle leur a dit cela me rend plus mlade que... on va pas durer des
années. Et elle est morte chez elle tranquille, enftranquille...

« Q » :C'est marqué le médecin doit en tenir compte
« R » : Oui j'aimerai savoir

« Q » : C'est pas opposable
« R » : C'est pas opposable. Ok c'est bon a seaittenant il faut les écrire les directives

« Q » : Sachant que dans la loi Kouchner, il essiibe de choisir un proche qui peut étre ta
personne de confiance et qui en cas de non pasidr le malade de donner son avis est la
pour donner l'avis du patient.

« R » : Et puis il y a des fois ou ils vous diseviius dites - cela parce que vous souffrez
beaucoup. Il y a des moments ou des gens veulentela s'arréte ca. Est ce que c'est... moi
je ne voulais pas que cela s'arréte et eux ilsavenl que cela s'arréte c'était I'inverse
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«Q»: Lailyaune étude sur les soins palbadjfii est parue il y a quelques temps et en fin
de compte dans les choses qui opposent le corpgah@d les familles notamment c'est
plutét le reproche inverse qui est fait : c'esfdi que les médecins baissent les bras trop
souvent en fin de compte et pas le contraire. lles gros reproches faits aux médecins dans
les litiges qui peuvent apparaitre c'est plus wmebn de thérapeutique active plutét que de....
c'est rarement I'acharnement thérapeutique quiepsbché au médecin et plus le fait de ne
pas tenter plus.

« R » : Moi disons ils m'ont soigné mais ils étaieersuadés que cela ne servirait a rien mais
arien et en plus c'était un ignoble type le respble de réanimation un ignoble bonhomme et
je me souviens d'eux passant devant le box on pav@erdre de temps elle va crever ce que
je trouve hallucinant face a une jeune femme dar5 meére d'un bébé. Et en plus de le dire
devant le malade. Alors qu'ils te disent parlez iluva vous entendre moi quand j'ai visité
mon grand pére dans le coma parlez lui il vousnehtélors pourquoi ne se taisent ils pas ?
C'est des gens tres indélicats mais tous les suigna sont pas comme cela.

« Q » : Pour rebondir sur la loi Léonetti, commeatis la résumeriez a quelqu'un qui ne la
connait pas ?

« R » :C'est un truc batard, complétement batard qui ne Igalise pas I'euthanasie mais
qui dit guand méme que le malade peut dire quelguehose mais moi je reste vraiment sur
la pointe des pieds vis-a-vis de cela il faut vetnque ce soit amélioré voila quand on voit...
des fois on n'a pas le temps de prendre des dispasis non plus Moi par rapport a ce qui
m'est arrivée a 34/35 ans je ne pensais pas a [@efivie a cette époque la. Vraiment pas,
j'avais rien prévu et il y a des médecins qui grant I'euthanasie, il y a des vides juridiques
pour eux.

« Q » : Mais est ce qu'il y a des choses qui veusbdent intéressantes dans cette loi ?

« R » : Déja ouiproscrire I'obstination déraisonnable, mais cela mdait rire parce que

voit cela c'est écrit ¢ca a l'air clair net et précs mais c'est loin d'étre clair en pratique
c'est cela le probleme c'est qu'il va falloirs. plondent des trugsais il va falloir les mettre

en pratique. Alors déja en tant que soignants il faut faireldi ses convictions religieuses
pour ceux qui en ont. (...) Mais bon... les gensam pas sereins vis a vis de la fin de vie
alors que... Cette sérénite, je crois qu'elle vienta peur de I'enfer, du vide, d'aprés, de ce
gue lI'on ne sait pas. Moi je vois cela comme undjr@pos. Mais bon maintenant, je trouve
cela bien que vous fassiez votre these la dessukeg@gens en parlent et que cela évolue.

« Q » : Est ce que vous pensez qu'il y a des mardpres ce texte ?
« R » : Oui, oui il y en a en pratique c'est clair.

« Q » : Oui vous dites en pratique, mais la lo¢ @llest pas la pour étre un mode d'emploi,
c'est un cadre général en fait.

« R » : Voila c'est un cadre général et plusel@probleme c'est que la mort c'est un cas
particulier pour chacun. Chacun a sa vue que ce soit par rapport a lgioslipar rapport a
la philosophie, par rapport a plein de chose. Chatu c'est difficile de prendre un cadre
général maintenant je le disir le papier cela a I'air tres bien mais on saitrés bien qu'il y

a des vides juridiques et qu'avant toute chose, ldécision du malade, il y a la décision
des médecins soignants parce que c'est eux qui menke truc. C'est eux qui décident de
brancher et personne d'autre. Le malade il aura bea le réclamer, le réclamer avant
gu'ils ne branchent la perfusion. On attend de soalger les dernieres heures de fin de
vie, c'est tout ce qu'ils arrivent a faire maintenat.
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« Q » : Pas nécessairement

« R » : Dans beaucoup de cas c'est ¢a. C'estyngieu accélérer les choses c'est vraiment les
lois... moi je ne suis pas juriste, j'aimerai bemparler avec un juriste, c'est la qu'on voit les
vides c'est quand on en parle avec un juristeetllendoigt sur les vides.

« Q » : le vide c'est que I'on a pas le droit @ guelqu'un
« R » : par principe oui, mais on ne se géne pasaude plein de choses pour le faire c'est
cela qui est bizarre.

« Q » : De toute facon dans cette loi si vous mdagoint 2 de cette loi avec I'acceptation du
double effet, c'est a dire qu'un médecin ne pesiépr@ poursuivi s'il donne une substance ...
« R » : Oui une substance X ou Y

« Q » : Qui soulage la souffrance il n'y a pas ssgeement que la souffrance physique
méme si le médecin sait que cela va abréger lal vie,sera pas poursuivi.

« R » : Siregarde il y a en un qui se fait pounsupour soi disant 8 meurtres c'est du délire,
toutes les morts suspectes de Bayonne ils somaiende lui mettre sur le dos, alors que...

« Q » : De ce que je connais du cas Nicolas Bonisemail était en dehors de la loi en ce
sens de... il n'a pas donné des produits qui éti@grour abréger les souffrances des patients,
il a donné des produits létaux.

« R » : Il a donné des produits pour accélérecheses.

« Q » : Non, létaux. Donc il n'était pas dans lg da la loi alors qu'il y a des produits et des
facons de faire qui sont dans le cadre de la Iquefont qu'il n‘aurait eu aucun souci s'il avait
fait ca

« R » : Maintenant on peut accepter ou entreprengretraitement pour soulager les
souffrances voila méme si vous voulez dire lui dammne bonne grosse dose de morphine
pour qu'il fasse un arrét respiratoire par exemple.

« Q » : Alors, c'est pas donner une bonne grosseadghine, c'est...
« R » : on augmente la dose qui peut provoquernéh r@spiratoire.

« Q » : Si le patient souffre, on augmente les sldgemorphine parce que le patient...
« R » : En sachant que...

« Q » : En sachant que le fait d'augmenter la desaorphine peut accélérer et provoquer la
mort du patient plus rapidement qu'elle ne seraivee sans cela. Parce que I'on est tout de
méme dans le cadre de la fin de vie. La nuanceeslialans l'intention qu'a le médecin a

prescrire le produit en fait.

« R » : Oui mais alors voila c'est pour soulagssleuffrances mais ce n'est pas pour abréger.

« Q » : Non c'est pour le but de la loi...
« R » : Ce qu'il faudrait c'est que cela soit titrement d'abréger.

« Q » : mais cela n'est pas dans la loi.
« R »: Oui voila mais il faudrait qu'on ait le droit d'a bréger quand c'est plus nécessaire

« Q » : Mais aprés qui décide que la vie de quagn'est plus nécessaire quand le patient
n'est pas capable de le dire ?
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« R » : Ah,quand le patient n'est pas capable de la dire, ¢éest plus compliqué.

«Q»:Oui
« R » : Oui, la je suis d'accord avec vous c'ast pbmpliqué, parce que papy géne et il colte
cher allez hop !

«Q »:0ui.
« R » : Oui, je suis d'accord avec vous marant toute chose il s'agit d'une question
personnelle.

« Q » : Oui, oui c'est quand le patient est capélagprimer sa volonté et qu'il n'y a aucune
ambiguité sur la volonté du patient parce que pent aussi réclamer qu'on abrege tes
souffrances « avec une maladie d'Alzheimer » |gepest conscient mais est ce que son
jugement est...

« R » : Vous le savez gu'ils ont des éclairs daliiés et c'est dans ces périodes la qu'ils sont
le plus dépressifs. J'ai travaillé dans une madbéquitation pour préparer mon brevet d'état
d'équitation, pour pourvoir étre financée j'ai &ilié en CES dans une maison de personnes
agees méme si je faisais de I'administratif, jediai de la communication, j'étais en contact
avec certains malades d'Alzheimer, c'était terribblg en avait certain, quand je devais faire
des envois de mailing pour plier et mettre souskppes etc. pour qu'ils aient une activite,
j'avais demandé aux infirmiéres de me préter lécnes sur la maladie d'Alzheimer et sur la
maladie de parkinson, mon beau-pere était déjadaad'époque, c'était compliqué parce que
je voyais ces femmes dont une qui avait élevé gafants et veuve au bout de 4/5 ans de
mariage et élevé les trois enfants, qui était thiee d'école qui avait tout mené de front une
véritable femme de téte et la elle se retrouvagierre la téte completement et les éclairs de
lucidité c'était terrible, elle avait envie de secgler a chaque fois. A chaque fois elle avait
envie de se suicider et méme parfois de se jetdapanétre, on I'a vu.

« Q » : Est ce que vous savez dans quel conteldell@onetti a été faite ?
« R »: Non

« Q » : C'est suite a I'affaire Vincent Imbert.

« R » : D'accord, ok ¢a da étre terrible pour cétteme. Bonc'est un acte d'amour aussi
de comprendre qu'il ne fallait pas s'accrocher a lavie de son fils et gu'il fallait I'aider a
partir.

«Q » : Est ce que vous pensez que cette loi estr@ponse au cas Vincent Imbert par
exemple ?

« R » : Je ne connais pas bien, bon je suis awaobde l'affaire maintenant dans quel état il
était physiguement, je ne sais pas

« Q » : Bon, c'était un jeune homme d'une vingtaila@nées qui a eu un accident, un AVP
donc bref, qui s'est retrouvé tétraplégique
« R »:Caje le savais.

« Q » : Il arrivait quand méme a communiquer puisauait dit, il a réussi a communiquer
gu'il en avait marre d'étre grabataire et que paiula vie ne valait pas le coup et qu'il avait
demandé a ce que I'on le tue.

« R » : Est ce que vous vous rendez compte lesaalg que nous on souffre ?
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« Q »: Oui, les tétraplégiques souffrent physigesin
« R » : Oui, ils souffrent physiquement terriblernen

« Q » : Et, ils souffrent sans doute moralement

« R » : La souffrance morale est terrible moiyfaiami qui était tétraplégique incomplet il a
récupéré une partie de ses bras et de ses maissméaie les membres au début censés se
sentir, tu souffres, moi ils m'ont enlevés un @n j'ai des infections, c'est le rein droit que je
sens en premier alors qu'il n'est plus la. Done, ammie qui vient de faire un AVC et qui a
perdu une partie de ses jambes en tout cas umeedllinfirmiére, elle ne se rendait pas
compte que quand on avait... on souffrait comma.cé l'ai vue cet été, elle m'a dit, je
réalise... voila a quel point on peut souffrir mégoand on ne devrait pas.

« Q »: On sait.
« R » : Voila la douleur c'est un ressenti tréespenel aussi.

«Q »: Tout a fait
« R » : Il'y ades gens qui pour une migraine deteaha étre achevés.

« Q » : Est ce que vous pensez que cette loi daoad de Vincent Imbert qui a refusé les
traitements en fait, qui a demandé a mourir etidgyropose via la loi Léonetti d'arréter les
traitements et éventuellement de donner un traiémei peut abréger la vie, est ce que tu
penses que cette loi est une réponse au cas ViIMBERT ?

« R » : Oui et non, oui parce que ok on soulages miain'abrege pas,

«Q»:Non
« R »: On n'abrége pas voila c'est cela qui me gén

« Q » : Est ce que vous pensez que globalemenpteonrépondre quand méme mieux aux
fins de vie difficiles ?

« R » :Oui, oui elle doit certainement aider. Et puis déjala prise en charge de la
souffrance est quand méme reconnueElle est quand méme reconnue la souffrance alors

gu'elle était niée mais quels produits ils tingattmaintenant pour la souffrance ? C'est grave
!

« Q » : Ben, il faut savoir ce que I'on veut....

« R » : Oui, mais je viens de me taper 5 ans deéhadéne pour cela? C'est hard, c'est
vraiment hard. Le probléeme de souffrance mainternai je voudrais que cela soit clair,
pouvoir dire stop et cela c'est une décision persib

« Q » : Oui tout a fait

« R » : Une décision qui ne peut pas étre prisdg&émille en aucun cas, pour les raisons
dont on a parlé au début qui sont soit on t'éjgole vite parce que tu codtes trop cher et que
tu déranges soit parce gu'ils sont dans le dém &t laissent pas partir.

« Q » : Est ce que vous pensez que cette loi #sgasument connue des patients et de leurs
proches ?
« R » :Non, non non

« Q » : pensez vous que cela leur apporterait geethose de savoir que cette loi existe ?

75



« R » :De savoir qu'ils ont droit de refuser un traitement c'est important parce que
souvent il y a l'autorité de la blouse blanche. BEbien souvent, les médecins ont tendance
a penser qu'il y a qu'eux qui savent.

« Q » : Si tant est que I'on sache
« R » : Dé€ja, il a des médecins qui répondent commoe mais pas tous. Voyez vous pas tous
et c'est cela le probleme ils sont persuadés desavoir.

« Q » : Disons que I'on en sait plus, mais l'osaiepas tout.

« R » : On ne sait pas et chaque cas est partic@ieque cas est particulier et il y a des
fois ils feraient mieux d'écouter les maladessurtout si les gens sont malades depuis
longtemps et qui connaissent bien leur pathologaneagne du temps. (...)

« Q » : Est ce que cette loi change votre posgion'euthanasie ?
« R » : Absolument pas. Absolument pas mais jagatte position sur I'euthanasie avant
d'avoir vécu ce que j'ai vecu.

« Q » : Et quelles seraient vos attentes pour g@edmpagnement de la fin de vie soit le
moins moche possible ?

« R » :Déja, il faut des gens qui soutiennent la familletdes patients psychologiquement
avant toute chosela psychologie en France est dans une telle eisérst dramatique.

«Q» : Cela fait partie des missions des soindiaiéd de soutenir le patient bien
évidemment, mais la famille aussi

« R » : Oui, mais c'est bien sur le papier mainten@us savez ce qui se passe dans les
hopitaux non ?

« Q » : Oui, oui, non non ?

« R » : Bon mais voila. Il faut des sous. Il noastfdes sous pour avoir des psy, pour avoir
des kinés. Moi si je n'avais pas été sportive gimis jamais pu remarcher. Parce qu'il n'y
avait pas de kinés pour me faire marcher. Un psyehi'en ai vu un en réanimation mais
dans quelles conditions travaillent ces gens &ithb A I'népital je parle des psychiatres
d'hépitaux, c'est a dire que les gars sont obliE@ssurer des gardes comme les internes, ils
n'‘en peuvent plus et en plus le mien psychiattaitién gars qui s'était fait agresser, c'était un
survivant aussi donc il était extrémement fatiges tres vite. Il arrivait plus a suivre, ils ne
sont plus assez nombreux. Et les psychologues amssides bons psychologues mais pas a
deux sous. Ca c'est une question de moyens, ¢cdeveasez trés bien

«Q»:Oui

« R » : Moi, je tire mon chapeau a tous ceux quudillent dans les hépitaux parce qu'ils sont
vraiment la pour nous soigner, pas pour le frigeatis toujours mettez moi dans un hdépital et
pas dans une clinique. Je ne veux plus étre soupreele privé.
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Femme - 33 ans - Pharmacienne en officine

« QUESTION » Si je vous dis fin de vie en spontamgioi pensez vous ?
« REPONSE » Fin de vie mais ¢a va étre lafgede vie je pense : Mort, lit d'hdpital,
guelqu'un de décharné sur un lit, souffrances, val...

« Q » : Les émotions, les questions que cela pose ?
« R » : Les émotions c'est bon je ne sais pas Brantion négative donc c'est pas envie de...
envie de partir en courant ...

« Q » :A quelle pathologie l'associez vous ?
« R »:Lafin de vie

« Q » : Oui, et a quel type de population ?

« R » :La fin de vie spontanément aux personnes agees, m&si je sais que ce n'est pas
uniguement les personnes agéePRersonnellement je préfere voir une personne, agée
personne trés agée, trés décharnée au fond fj'aledit plus facile qu'un enfant ou quelqu'un
de mon age...

« Q » : Et vous l'associer a d'autres pathologies ?

« R » : Euh ben oui pour moi la fin de vie c'ess geersonnes soit tres agées, soit des
personnes atteintes d'un canceaprés oui pour moi c'est des maladies... soitdilasse ou
apres quelque chose qui traine comme un cancex. voil

« Q » : Qu'est ce que cela implique qu'il y ait depulations qui sont dans ces cas la, un petit
peu plus jeune et qui soient concernées ?

« R » : C'est plus difficile & gérer, quelqu'unmles jeune c'est plus difficile a gérer pour
I'entourage pour toute la famille peut étre powr déguipes aussi et peut étre pour nous.
Quelgu'un de plus jeune c'est beaucoup difficigi@r c'est pas la vie normale.

« Q » : C'est vrai que c'est un sujet pas facédejar ce que vous pensez...

« R » :Pour moi la fin de vie c'est mieux de penger c'est quelqu'un de vieux et agé méme
Si j'ai conscience que vieux et agé c'est la mémosecvoila, je sais il y a des enfants, des
jeunes adultes, des gens de 50/60 ans aprés poupano mon imaginaire c'est plus simple
de penser que c'est des personnes de 80/85 ans.

« Q » : A titre personnel ou en tant qu'observaestirce que vous avez été confrontée a des
fins de vie ?
« R » : Oui, mon grand pére.

« Q » : Est ce que vous pouvez raconter votre ?écu

« R » : Fin de vie oui, mais trés trés loin, adis fparce que j'étais gamine et puis parce qu'il y
avait une distance kilométriques en plus. Moi mmang pere je I'ai vu décliner en 1998 a été
surtout difficile pour ma mere, apres pour moi'ge Vécu parce que c'était mon grand pere et
gue j'y étais attachée. Aprés fin de vie non jepeex pas dire grand chose mais j'y ai été
confrontée moi personnellement dans ma vie prafassile en fonction des stages court

séjour ou long séjour. J'y suis passée en touti§. mo

« Q » : Vous étes pharmacienne...
« R » : Oui, j'ai passé 6 mois donc j'ai vu ce ¢jggit la fin de vie mais...
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« Q » : Est ce ¢a vous a posé des questions, geeindes, des doutes, des... ?

« R » : Oui, spontanément oui. Spontanément j'ayitdt tendance a prendre la fuite par
rapport a ce genre de situation, maintenant cefgeua étre un peu mieux aussi mais non il y
a 10 ans spontanément je ne voulais pas forcérentela.

« Q » : La vous parlez pour le cété professionnel ?

« R » : Les deux. Pour les deux; non quand j'diléaicourt et le long séjour c'était assez
violent je ne m'attendais pas a voir cela et spwmeent j'aurais plutdt tendance a prendre la
fuite.

«Q » : Est ce que la peut étre plus... Est cevguis avez vu ou rencontré des problemes
concernant la prise en charge de votre grand germaniére globale ?

« R » : Pour mon grand peére, je ne m'en suis peieecompte. Maintenant j'ai guand méme
ma grand mere qui souffre d'Alzheimer depuis 10 angmoi je considere qu'elle est en fin
de vie depuis 10 anspres elle n'est pas en fin de vie puisqu'elldicoa a vivre voila, elle
n'est plus autonome mais... et q@considére que du moment qu'elle n'est plus autome

elle est en fin de vieJe ne sais pas vraiment ce qu'est la fin de WBi?ma barriére c'est a
partir du moment ou elle n'a plus sa téte qu'edlstiplus autonome.

« Q » : Mais l'autonomie elle est physique ?

« R » : Elle est un peu des dewtle ne décide plus de rien, elle est en maisoer thng
séjour, pour moi c'est plus la vie. Pour moi c'esplus la vie, pour moi elle est en fin de
vie.

« Q » : De maniere théorisée, pour quelqu'un quiralt plus d'autonomie physique ?

« R » : Non bien sdr, la dans ce cas précis, dansas particulier bien slr non la c'est
I'ensemble elle n'a plus beaucoup de connaissdncest physique et mental pour le coup.
Oui c'est les deux, la moi je considéere qu'ellgihplus depuis 10 ans ma grand mere.

« Q » : A ta connaissance, quels sont les probleeresontrés pour la prise en charge de ta
grand mere ?

« R » : C'est a dire, queest au quotidien, c'est financier C'est vaste. La elle est prise en
charge, elle est a I'hdpital donc « tous ses bssmint censés étre comblés » apres en pratique
mMoi je trouve que ce n'est pas le cas, elle estip@asgée suffisamment souvent, quant on y va
les habits sont parfois sales et de la velillecldiants sont de travers, la couche a plus ou
moins débordé, oui physique avant c'était pas foecg quelgu'un qui était apprétée
puisqu'elle était de la campagne mais elle a togjété tres propre et la c'est pas ma grand
mere voilace n'est pas ma grand mére depuis 10 ab®n il y a eu une évolution elle a été
prise en charge d'abord par ma tante a la maisdarécile, etc. ... c'est vrai que quand cela
n'a plus été possible il a fallu I'hospitaliserpetis voila. La, la dégradation physique et
psychologique de toute facon les deux vont enserNda |a, oui c'est un petit animal dont
on prend soin plus ou moins bien. Voila c'est tmdij je n‘appelle pas cela vivre.

« Q » : Est ce que cela vous pose question ?

« R » : Oui et non, alorégoistement j'essaie de ne pas trop y pensge suis moins
impliquée que ma mere puisque moi c'est I'échehaore avant. Maintenant si c'est ma meére
ca se posera peut étre un jour aussi, ce seratedgrsompliqué. Voila d'autant plus que ma
grand mere jusqu'a présent physiquement elle @taibt... bon elle avait perdu la téte mais
physiquement elle se déplacait. Au niveau cardiagjlleea eu une pile il y a une dizaine
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d'année%t il y a eu le probléeme de changement de pile ilayun an, les enfants enfin les
oncles, les tantes, ma mére ont insisté pour chamda pile.

« Q » : Et vous cela vous a laissé dubitative ?

« R » : Oui, moi enfin c'est I'échelon d'avasitcela avait été ma mere évidemment on
change la pile. Ma grand-mére, on ne change pas t@ment la pile Voila parce que
encore une fois je le vis a travers mon regard dmtenant. Moi je ne voudrais pas le vivre
comme elle le vit la. c'est pas ca au dajudnt elle était lucide, parce que la elle ne l'est
plus, elle disait méme quand on allait la voir et gelle était dans le réfectoire avec les
autres, elle n'aimait pas cette ambiance 1a, elleeldisait je n'ai rien a faire ici, je
préférerais étre morte.

« Q » : Vous avez discuté avec votre tante, avae voere sur ce sujet du changement de pile
s

« R » : Oui, oui avec ma mere, oui parce qu'itgasseé il y a aussi quelgues années elle a eu
un gros encombrement donc elle a été hospitaldéa appelé ma mere en disant venez c'est
probablement la fin... Ma mere est infirmiere efleest allé, et a insisté pour qu'il y ait
aspiration, elle I'a veillé toute la nuit et desilgy avait un rale, elle demandait aspiration,
aspiration, donc ma grand mere s'en est sortis &mt mieux probablement pour ma mére.
Moi je ne suis pas persuadée que ce soit mieux pwurgrand-mere. Apres, apres c'est
compliqué aussi pour intervenir quand on est dargn

« Q » : Mais c'est le sujet de la difficulté de...
« R » : Voila C'est le probleme de la prise en charge de fin dée savoir si on s'arréte ou
si on continue.

« Q » : Alors tout a I'heure vous disiez pour mangrmere, je pense gu'il n'aurait pas fallu
changer la pile, mais pour ma mere il faudraitiarger, donc quel est le critére pour changer
une pile ?

« R »: Je ne sais pas, je n‘ai pas de solutapparter...

« Q » : D'autant que vous dites, que de vivre coroel@ ce n'est pas réellement vivre. Dans
le cas de votre grand-mére, a priori elle avait pliisqu'elle pensait que sa prise en charge
avant...

« R » : Oui elle était encore lucide.

« Q » : Donc c'est aller a I'encontre...

« R » :C'est effectivement aller a I'encontre de ce qu'al aurait voulu. Moi je pense que
guand ma mére a insisté pour l'aspiration quardaelhsisté pour le changement de la pile...
On ne peut pas la laisser s'étouffer mais bon. bajai trouvé qu’on Il'avait maintenu pas
artificiellement mais voila c'est reparti, c'estrghelle a eu I'année derniere un mois de
perfusion parce qu'elle commencait a se desséciiar v

« Q » : C'est la difficulté et c'est aussi pouaagle je fais ce travail la...

« R » : C'est aussi pour cela que... c'est pagBvichr ou est ce que l'on s'arréte et comment
fait on ? Maintenanje pars du principe que quand elle était lucide & ne voulait pas de
cette vie la et c'était 10 fois moins pire quand kel le vivait et qu'elle le disait que ce
gu'elle peut vivre maintenant. D'ailleurs je ne sa pas ce qu'elle peut vivre maintenant.

« Q »: Quel a été le role du corps médical da®s ..
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« R » : Sincérement je ne suis pas suffisammeraiapour en dire plus et j'ai vécu cela de
I'extérieur alors je ne sais pas.

« Q » : Quel enseignement avez vous retiré de erfiérience ?

« R » : Quec'est trés compligqué et que je n'ai pas de solutigmue cela vaut le coup d'en
parler tout de méme, mais que quand quelqu'un dit want quand il était lucide je ne
voudrais pas vivre comme cela il faut en tenir contp. Maintenant on a le droit de
changer d'avis en cours de route, elle ne peut plue faire, c'est encore un cas
particulier , voila. Toutes les fins de vie ne sont pas comef&, ¢out le monde ne perd pas la
téte, il y a des gens qui sont voila... on peutipaur une autre pathologie une sclérose en
plaque, une SLA... les gens sont pas tout a faidksimais il y a des moments ou ils sont
lucides et ils ont peut étre le temps avantd'atoir éventuellement un suicide assisté.

« Q » : D'aprés votre expérience telle gu'elle est,ce que vous pensez qu'il y aurait des
améliorations a apporter dans la prise en charde file de vie ?

« R »: Tout faire pour que la personne ne souffre pas etoit confortable le plus possible
alors je sais qu'il y a la loi Léonetti, qu'elle nest pas... que I'on ne met pas tous les
moyens pour la mettre en ceuvre.

«Q »: C'estadire?

«R» : C'est a dire que je pense que si quelgstwrdfre et peut étre pris en charge en
hospitalisation a domicile, quelqu'un qui souffieeyournée, deux journées, trois journées,
qui le dit, qui ne le dit pas forcément mais quinggui a des attitudes et que son entourage
s'en rend compte et fait le forcing auprés du compslical alors le corps médical est vaste,
infirmieres etc. Il y a forcément une remontéefdlimation qui doit nécessairement se faire,
si cela ne se fait pas dans la %2 journée celasddire dans la journée on ne doit pas attendre
2, 3 ou 4 jours pour avoir une prise en chargeecter4 jours'est insupportable lorsqu'on
souffre c'est pas envisageable, cela ne doit passter, c'est pas possibleOn a les moyens,
enfin on a les moyens, je pense a la morphine @tc.doit pouvoir arriver & abrutir, a
supprimer une souffrance physique. Apres la souéganorale on peut faire ou pas, on fait ce
gue l'on peut... Oui que les gens ne soient paes.se tortillent pas au fond d'un lit, ce n’est
pas possible. Ca c'est insupportable et donc jeepgen suis slre et convaincue qu'il y a
encore beaucoup trop de gens qui souffrent et queus les moyens ne sont pas mis en
ceuvreméme si en pratigue on ne devrait pas souffrickestes sont telles qu'elles sont... les
droits du malade hospitalisé voila c'est écrit rsnir blanc mais en pratique c'est pour moi,
pour moi, c'est pas suffisant.

« Q » : Est ce que vous avez déja cherché desnafans sur la prise en charge du malade ?
« R » : Non, alors non, j'en ai eu dans mon cupogessionnel, jai un D.U. maintien a
domicile donc on m'a apporté certaines informatidoisc indirectement je suis quand méme
allée les chercher, on me les a apporté mais ttdiment j'ai choisi de faire un boulot comme
cela. Donc ...

« Q » : Et la prise en charge de la douleur, d®tdfrance fait partie du DU... ?
« R » : Indirectement oui, oui on parle des antpigs, on parle oui cela en fait partie parce
gue I'on aborde la nutrition, les escarres pareel’qn aborde tout cela oui, indirectement oui.

« Q » : La je voudrais que I'on parle plus qual#évie, qualité de vie en fin de vie, dans cette
période de fin de vie ?
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« R » : Oui, que dois je dirQualité de vie pour moi par définition la fin de ve, ce n’est
pas la vie, c'est débile parce que tu n'es pas moegt si tu n'es pas mort tu es encore en
vie. La fin de vie c'est pas... ou cela s'arréte, @a commence ? La fin de vie pour moi
encore une fois je vous dis que cette image dedinie, un corps décharné etc. Qualité de
vie... Faut pas souffrir, super oui c'est bien faag souffrirVoila pour moi c'est pas ¢a la
vie, c'est les sentiments, c'est respirer, c'estréio, c'est pas 3 m2 dans une chambre
d'hopital et I'horizon de la fenétre.

« Q » : Les sentiments peuvent exister a I'hopital.
« R » : Oui C'est vrai, vous avez raison mais quaneést au fond d'un lit on ne pense qu'a sa
douleur.

« Q » : D'ou l'intérét de parler de la qualité de.\C'est a dire que si on fait en sorte que les
patients ne souffrent pas physiquement...

« R » : Qualité de vie en fin de vie pour moi t's®ccuper comme d'un petit animal
physiqguement essayer de calmer ses souffrancesqpbygs essayer d'aider a calmer ses
souffrances psychologiques alors pour quelqu'ursguiend compte, méme ma grand mere je
pense qu'elle se rend compte quand méme. Normaldenenise en charge elle est globale
aprés essayer de mettre le plus, on ne peut paandemje pense, aux personnels soignants
qui fait déja beaucoup, on ne peut pas mettreadeolir dans chaque geste, on ne peut pas
prendre la main a chaque fois que cela est nécessaine peut pas faire la bise a chaque fois
gue ce serait nécessaire aussi. Pour moi la fiviede'est I'hospitalisation méme a domicile
I'entourage de Il'hospitalisation a domicile... ilayun malade, c'est 4 murs, c'est un lit
meédicalisé, c'est un matelas anti-escarres sflwe voila, c'est une nutrition adaptée alors
avec des choses pas toujours agréables avec dasigmes ou pasPour moi c'est assez
glauque la fin de vie, le confort en fin de vie c& encore pire que le camping pour mai.
c'est complétement débile de le prendre comme raaaéls voila, c'est plus ses meubles,
c'est plus son entourage parce que vous étes @waenall fond d'un lit, parce que vous n'étes
plus la méme personne cela impliqgue beaucoup deeshde ne sais pas voila.

« Q » : Est ce que vous avez une positiorl'suthanasie ?

« R » :Oui, alors j'ai une position pas tranchée, je suipour la possibilité, je suis pour
I'euthanasie voila. Mais je ne suis pas pour taes tes vieillards, tous les malades, je suis
pour laisser le choix voila de dire effectivementiis jour, pour moiyoila la c'est pour moi

ni pour ma grand mere, ni pour ma mere c'est pour roi je voudrais qu'un jour, je suis

au fond d'un lit que je ne peux plus bouger entre 4nurs avec une perfusioretc. Pouvaoir,
gue les gens qui vont m'aider a partir ne soiestipguiétés voila. Pour moi c'est gae les
gens qui vont m'aider a faire cela on les laisse anquille voila qu'ils ne soient pas
emprisonnés, qu'ils ne soient pas punis par un trilnal et qu'ils n‘aient pas a se justifier
voila, gu'ils n‘aient pas a justifier que cela soima volonte.

« Q »: Qu'ils naient pas a se justifier

« R » : Oui, a partir du moment ou moi j'aurais pnia décision et j'aurais demandé de l'aide...
« Q » : Mais c'est quand méme une justification.

« R » : Oui je comprend bien, mais qu'ils n'aiead p aller devant un tribunal avec un avocat
et tout un cinéma parce que moi j'aurais fait leixkle partir et que je n'aurais pas pu le faire
toute seule voila.

« Q » : Alors, quelle est votre définition de |leamasie ?
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« R » :La définition de I'euthanasie c'est un suicide assié. Je ne sais pas je ne peux rien
dire d'autre, c'est la décision du malade on ne deamde pas l'avis a la famille,c'est un
suicide assisté. Je ne parle pas par exemple ¢éasglparticulier de ma grand mére si on avait
mis la pile, si on avait pas aspiré la c'était ew jpaisser mourir la c'est différent. garle
pour moi l'euthanasie c'est un suicide ass@ias le cas ou moi je ne suis plus capable de
me lever aller acheter quelque chose pour en termen, ne plus avoir la force de quoi que
ce soit, si un jour je dis stop je veux que l'on gase m'aider a dire stop et que les gens
gui m'aideront ne soient pas inquiétés par la juste.

« Q »: Il'y ades criteres des... qu'est ce dui.fdans quel cas on doit dire stop ?

« R » : A partir du moment ou moi je ne pourraisptontinuer donc pour l'instant je ne sais

pas, je ne peux pas te dire, mais le jour ou ja@ gdus capable... je ne sais pas quoi vous dire
d'autre. Voila le jour ou je n'aurai plus la foe continuer de me battre, le jour ou j'aurais

envie de partir. Si jour j'ai envie de partir, jaurai peut étre jamais envie de partir. Si un jour
je devais avoir envie de partir je ne peux plugiooer parce que je suis au fond de mont lit

avec quelque chose de tres grave ou une fin dieeddlifficile avec des escarres partout, une
souffrance importante, la différence entre finimgetement shootée par des drogues ou finir
parce que je l'ai décidé voila encore une foisgesumis pas confrontée a ce truc la non plus.
Voila dans mon idéal cela me rassurerait que dgsssible enfin je n'aurai certainement pas

a avoir une demande comme cela a formuler maisydnais que cela soit possible;

« Q » : D'une maniere générale est ce qu'il y acdeges, comment envisager ¢a pour que ce
soit acceptable ?

« R » : Je ne comprends pas la question. C'esteaddila part du patient ou de la part de
I'entourage.

« Q » : De la part de tout le monde, de la so@ét§énéral.

« R » : La société en général

« Q» : Le patient, c'est son ressenti ou pas.faut quand méme que la décision soit
entérinée d'apres ce que vous dites.

« Q »: Comment on encadre cela ?

« R » : Sincerement je n'ai pas réfléchi jusqugdapas de solution clef en mains, je ne sais
pas mais par exemple on va prendre des cas unopeus; Vincent Imbert etc. Il I'a formulé

la demande Vincent Imbert, je ne comprend pas pmirgp mére, son medecin qui l'a aidé a
partir ont été ennuyés avec cela et aprés relaa#, vls n'auraient pas dd a avoir a se
justifier, si la loi est comme cela, voila maintehdans ce cas particulier la dans ces cas la
extrémes, cela n'arrive pas tous les 8 jours, dassas extrémes des gens qui demandent a
corps et a cris que I'on puisse les aider a patrtjue les gens ne soient pas inquiétés derriere,
sa mere n'aurait jamais dd étre inquiétée, sa nmi@ueait jamais da aller devant un tribunal, le
meédecin non plus encore une fois cela ne concaasa@@s milliers de gens tous les ans, cela
concerne peut étre 5/10 personnes mais voila |e,panila ce genre de cas la extréme.

« Q » : Mais néanmoins il faut quand méme qu'it yles lois pour encadrer les choses

« R » : C'est vrai, la loi, oui maisdes cas particuliers comme cela, des cas extr@sn
comme celayoila ... Alors aprés je ne sais pas ou cela $&groél cela commence mais voila
guelgu'un comme Vincent Imbert, il a demandé ckleant des mois, des années et son
entourage a été inquiété aprés c'est pas norreat, gas une demande sauvage un soir de
grande détresse parce qu'il n'en peut plus, lawwsdemande répétée oui combien de temps
? J'ai pas la solution, mais a posteriori pour ¥icimbert voila. Il ne faut pas.... oui ou
Chantal Sebire c'est des gens qui... bon elle¢tdié capable de... elle pouvait encore bouger
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« Q » : De toute facon elle s'est suicidée.
« R » : Oui, elle a pu le faire toute seule. Encore fois je n'ai pas de solution.

« Q » : Chantal Sebire, c'est quand méme un caser parce qu'elle avait refusé tous les
traitements, notamment antalgique alors que saologfie faisait qu'elle devait souffrir
atrocement et elle avait tout refusé dans un cadrpeu militant pour demander le suicide
assisté médicalement.

« R » : Oui je comprend mais elle pouvait encoréesger, Vincent Imbert lui ne pouvait pas
se lever.

« Q » : Oui tout a fait.

« R » : Vous voyez ce que je veux dire quand om@séndant dans un fond de djzand on

est un malade au fond du lit on n'a que le corps ndécal en face de soi, c'est pour cela
gue l'on est obligé de passer par le corps médicah n'a pas d'autre interlocuteur ton
entourage ne décide plus rienpas grand chose... On te fait manger a telle heuree
change a telle heuregila tu es le jouet du corps médicalCe n’est pas forcément... Tu es le
jouet du corps médical c'est a dire on va dandiénbre, si c'est a 3 heures du matin pour
prendre ta température, c'est vailast on ne te demande plus ton avis, on ne te demae
pas a toi si tu as bien dormi on demande a l'infirngre si la personne a bien dormi c'est pas
normal, est ce qu'il va bien a la selle et estutié dprt bien ?

« Q » : Ca fait peut étre partie de la qualité idede ne pas « chosifier »

« R » : Pas chosifier, de pas dire... oui ¢a cjastque chose qui... alors pour avoir été aussi
dans un lit d'hopital c'est assez perturbant guamdeut s'exprimer, c'est frustrant alors
jimagine quand on ne peut plus s'exprimer cela éwe encore plus frustrant quoique la
encore je n'en sais rien c'est une suppositioravodis quand on est dans un lit d’'hdpital et
gue l'on est tout a fait capable de parler de dire I'on a bien ou pas bien dormi, qu'on
souffre ou que I'on ne souffre pas c'est assedigédientendre répondre l'infirmiere a votre
place et surtout des fois elle ne sait pas si dsea dormi, si l'infirmiére de nuit a été
dérangée ou pas dérangée c'est ¢a oui, elle, i aormi.

« Q » : Est ce que vous avez déja parlé euthanasedes proches ?

« R » : Oui avec ma meére, avec mon mari, avec ume a'est un sujet que l'on aborde de
temps en temps. Oui suite a des formations, suitgayail oui. Oui suite & ma grand-meére
aprés ou suite aux informations puisque le débatl'suthanasie a été relancé avec la
campagne présidentielle. Donc oui j'ai eu lI'ocaaslien parler. Pour mae débat la c'est
comme les pros avortements et les contrePour moi c'est a peu pres le méme type de
combat, je pense que I'on est libre d'avortergjgsp que l'on est libre de garder un enfant on
a le choix pour l'instant on a encore le choix eanEe méme si les moyens ne sont pas
toujours mis en ceuvre mais je pense que pour ldefimie on devrait pouvoir bénéficier d'un
suicide assisté si on le demande alors aprés dmsrcat Iégiférer comme sur I'avortement
c'est pas facile a partir de quand, comment “bi#ai conscience, j'ai pas de solutioais le
débat vaut la peineje pense que la bioéthigue sur les embryons @lalargement un débat
voila... que ce soit le début d'une vie ou la fin de vie @laut largement que la société en
débatte.

« Q » : Alors quand vous parlez de suicide assistes envisagez dans quel type de situation
un suicide assisté ?

« R » : Encore une fois ce sera 5 malades parest,pas un quota. Un suicide assisté c'est la
personne, voila c'est Vincent Imbert qui ne peus e suicider et qui est au fond d'un lit ou
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dans un fauteuil tétraplégique, ou la personnevgugn faire la demande et qui ne pourra pas
passer le seuil de sa chambre d'hépital et quicuergit méme pas se suicider avec une
fourchette, voila quelqu'un qui est au fond detifui en fait la demande, mais une demande
réitérée

« Q » : Et un grand dépressif qui... ?
« R » : Pour moi non. Pour moi c'est pas la firvidealors c'est ce que moi j'ai dans la téte.
Alors apres un grand dépressif...

« Q » : Alors déja le suicide assisté c'est unicerarpour les fins de vie
« R » : Oui.

« Q »: Cac'est un critere. Donc quelqu'un dorparlait tout a I'heure qui a une SLA

« R » : Qui en fait la demande et qui dit... qu'én peut plus et qui en a marre de se voir
diminué petit a petit et qui dit la stop. La moiveux partir maintenant parce je sais que ce
qui m'attend apres c'est pire que tout, on doitvpwustopper ouiMais on a le droit de
changer d'avis jusqu'au dernier moment.

« Q » : Mais on peut aussi le prendre en charge ?

« R » : Non parce que pour moi la SLA c'est modans d'atroces souffrances, rigidifié
complétement, avec un encombrement hyper imporj@ameux me tromper, le type qui est
canceéreux qui sait que...voila avec un corps @stmjue souffrances, avec morphine et autres
produits, qui a envie de dire mais moi j'ai pasieme mourir abruti ou pourrir au fond du lit
moi je prend maintenant la décision de vouloiripgdurquoi pas l'aider ? Pourquoi pas lui
donner les moyens ? Pourquoi lui refuser celarieX@®mprends pas

« Q » : Est ce que vous avez parlé euthanasiedmgemédecins ?

« R » : Oui, oui forcément alors avec deux médecagae sont pas des médecins c'est deux
médecins, j'ai cru comprendre qu'ils n'étaient pagr I'euthanasie, j'ai cru comprendre la
encore c'est peut étre une mauvaise interprétgomyu comprendre que la loi actuelle était
suffisante voila.

« Q » : Et vous, vous n'étes n'est pas convaincue ?
« R »: Oui

« Q » : Alors on va parler de la loi actuelle. Estque vous connaissez la loi Léonetti ?
« R » :J'en ai entendu parlé je dois vous dire ce que j'en connais ?

« Q »: Oui, je voudrais savoir ce que vous en gefls

« R » : Pour mola loi Léonetti c'est tout faire pour que le maladeparte dans la dignité
c'est a dire calmer ses souffrances soit psycholgges ou physiques. Pour moi cela
s'arréte la.

« Q » : Et cela ne vous semble pas suffisant h@irove a calmer les souffrances physiques
et morales de quelqu'un... ?

« R » : Il faut croire que si on arrive a des ca$on je pense que quelqu'un qui réclame parce
gue il y en a encore qui réclame un suicide assiet que visiblement il y a un Schmilblick
alors quda loi n'est pas appliquée comme elle le devraitams on a le droit de choisir sa

fin de vie. Alors on a le droit de choisir sa vie, on a leidde choisir sa fin de vie. Pour moi
on a le droit de choisir sa vie, on a le droit delweir sortir et on a le droit de dire Stop. Alors
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la différence entre le suicide et le suicide aésisst que le suicide c'est bien quand on peut le
faire physiguement quand physiquement on peutile éncore une fois je dis la méme chose
mais quand on est au fond d'un lit avec des penfigsion ne peut rien faire.

« Q » : Tout a I'heure vous citiez I'exemple der@alaSebire qui in fine I'a fait d'ailleurs.

« R » : Elle pouvait enfin elle a fini par le faineon elle était physiquement, elle pouvait
bouger encore, physiquement elle pouvait bougepale de cas comme Vincent Imbert moi
ce qui m'a choqué encore une fois c'est le faitlguaere et le médecin aient été inquiétés,
alors cela m'a choqué oui et non, c'est a direlguei actuelle ou il y a 5/6 ans, je ne me
rappelle quand cela c'est passé, c'était comme eteils devaient se justifier devant un
tribunal. Le suicide assisté pour moi doit étreaginé pour que voila... on n'ait plus a se
justifier et que la mere et le médecin ne soiestipquiétés que cela fasse partie... le médecin
n'est pas inquiété dans un avortement, on estdibbggas de le faire...

« Q » : On va rebondir encore vous dites encadms guel cadre ?
«R» : Un cadre juridique il y an législateur on a su légiférer en France pour
I'avortement on doit étre capable de Iégiférer pouta fin de vie.

« Q »: Qu'est ce que vous mettriez dans le caglcete loi pour que cela soit acceptable ?
« R » : Encore une fois une personne qui ne pewst phr ses propres moyens se donner la
mort et qui la demande qui a encore la possitiitéa demander.

« Q » : Qui doit entendre la demande, qui doitdbder, est ce que le demander une fois deux
fois trois fois, patient curable, patient incuralgerte d'autonomie, souffrance?.

«R» : Cela recoupe plusieurs choses, Vincent fmipge ne sais pas s'il souffrait
physiquement, sans doute que oui mais je pensgenke mais ce n'était pas, c'était peut étre
pas cela au premier plan, la souffrance psycholmgitjest a dire a quoi bon vivre... a quoi
bon... un légume aucun intérét.

« Q » : Je comprends bien tout a fait ce que vates doncernant le suicide assisté et vous
dites vous méme qu'il doit étre encadré donc jdaimssavoir quel cadre il faut mettre pour
gue cela soit acceptable parce que c'est quand tu@&meguelqu'un ?

« R » : Oui, c'est vrai. Pour que cela soit aaaptil faut que la personne enfin le malade en
fasse la demande et que I'on mette, on ne pag pari@clai de réflexion mais je ne suis pas
suffisamment spécialiste de la fin de vie pour arigp et il y a plusieurs types de fin de vie.
Pour l'avortement on a su trouver des délais...

« Q » : Il faut prendre une décision, enfin une fgue le patient I'a demandé, qui va dire oui
ou non ?

« R » : De toute facon le principal interlocutewagd on esen fin de vie, tu n'as que le
corps médical en face de toenfin c'est pas le médecin qui te fait manger...

« Q » : C'est les professionnels de santé qui domendre, entériner la décision ?
« R » : Qui doivent entériner la décision du patan

« Q » : pouvez vous regarder ce réesumé de laglonétti ?
« R » : Oui je viens de lire la loi Léonetti

« Q » : Comment la résumeriez vous a quelqu'umeua connait pas ?
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« R » : Prendre toutes les dispositions pour gueateent ne souffre pas psychiquement et
physiquement et éviter I'acharnement thérapeutpgueffectivement j'ai omis de le préciser
tout a I'heure. Aprés c'est vrai que j'avais outplil pouvait y avoir des directives anticipées
mais la en la relisant je trouve que I'on va, eifement,c'est déja pas si mal mais pour
moi c'est pas si mal mais on ne va pas jusqu'au bbet pour moi la prochaine étape c'est

le suicide assistélLa effectivement je I'ai sous les yeux acceptationdouble effet par
exemple donc on peut entreprendre un traitement pawlager les souffrances méme si on
s'attend que ce traitement puisse abréger la \ne do a conscience que ce traitement peut
abréger la vie mais on attend, en attend encoreel@wn’'est pas si mal cette loi Léonetti mais
on ne va pas encore jusqulaut moi j'y tiens au suicide assisténéme si cela ne concerne
gue trois personnes. Cela concerne trois famitless entourages, trois ou quatre ou dix
meédecins, trois équipes soignantes. Il ne faugpasces trois personnes la soient inquiétées

« Q » : Donc pour vous cette loi est ... ?

« R »: Cette loi est trés bien mais pas suffisante c'estéja un grand pas en avant ce

serait encore un pas plus en avant si elle étaiteblement appliquée je reste assez bloquée
la dessus mais je pense qu'elle n'est pas appliqué& pas completement ou pas

suffisamment.

« Q » : A votre avis pourquoi elle n'est pas apie?

« R » : Parce que cela demande des moyens tréestani® La fin de vie cela demande des

ressources en personnel, cela demande je penseohpaulus de prise en charge alors bon il

faut passer les médicaments, la morphine etc. @Getaande aussi une prise en charge
psychologique et les psys ne sont pas suffisante gtense que les équipes n'ont pas
suffisamment de temps pour... on ne peut pas 804 du temps au lit du malade, et puis

en méme temps est ce que tous les malades onhliEmedir quelqu'un en permanence a cété
je sais pas mais c'est le probléme de la médetine dhaniere générale de toute facon c'est
ce que je pense audisn'y a pas suffisamment de moyens.

« Q » : Quels sont les points intéressants et enilgusont intéressants dans la loi Léonetti ?

« R » : Sur l'acharnement par exemple effectivemlefiaut savoir s'arréter alors apres
jimagine qu'il y a des réunions et savoir qu'estjge I'acharnement et ou cela commence est
ce que la nutrition c'est un acharnement ? Esuaeng perfusion c'est un acharnement ? Est
ce que le fait de tourner un malade régulierementr me pas qu'il ait d'escarres c'est un
acharnement ? Alors tout cela évidemment cela pbeadcoup de temps dans les services la
aussi ou cela commence ou on arréte. L'acharneaesittrés bien mais la I'acharnement
thérapeutique c'est déja pris en charge par dapasgmédicales. Je ne vois pas pourquoi on
ne va pas jusqu'au bout ? Pour moi c'est pare# feasais que pour d'autres cela n'est pas
pareil.

« Q » : Alors les manques de ce texte ?

« R » : Les manques de ce texte, on tient compteaoke des directives anticipées, on tient
compte de l'avis qui a pu étre émis par le maladenEme, mais justement le malade lui
méme ne peut pas actuellement demander un sussiea

« Q » : A votre avis quel est I'objectif de cetie?

« R » :Probablement mettre noir sur blanc ce qui n'est pagncore fait dans les services,
pour l'instant c'est un objectif raisonnable qui desrait étre atteint dans les services pour
l'instant on n'en est pas encore la.
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« Q » : Dans les services cela veut dire qu'elldaies'appliquer qu'a I'hépital ?
« R » : J'entends hospitalisation a domicile aussi.

« Q » : D'accord.

« R » : Pour mol'hospitalisation a domicile est encore moins bieprise en charge qu'a
I'ndpital et qu'il y a encore plus de manques quées gens sont encore plus démunis que
les aides familiales ne sont pas préparées du toautla fin de vie.La pour le coup c'est ce
gue je vois, coté comptoir pharmacien, j'ai la e tdurant les derniers mois qui se sont
écoulés deux aides a domicile qui m'ont dit qusedieaient tout fait pour prendre en charge le
papy et je pense gu'elles y ont mis tout leur caaune peut pas.... elles ont une implication
émotionnelle tres importante ce ne sont pas des @&me sont pas...et ce sont aussi elles qui
devraient bénéficier d'un suivi psychologique &sh'en bénéficient et ces personnes la sont
démunis par rapport a la fin de vie de leurs pagbyte leurs mamys comme elles les appellent
et elles y mettent tout leur coeur mais cela n'astlp bonne méthod&lles ne sont pas
formées pour cela, de méme que moi je ne suis pasffisamment formée pour les
eécouter, ca c'est un autre débdt’hospitalisation & domicile ¢ca part sur une bone
réflexion mais je pense que c'est encore pire quldbpital, que I'entourage est encore
plus démuni, I'entourage croit bien faire et s'enface il n'est pas soutenpil n‘est pas aidé
psychologique de maniere suffisante, je pense ‘g@seancore pire que...

« Q » : Et que faudrait-il a votre avis pour delactionne ?

« R » :Probablemertoubler les équipes d'hospitalisation a domicile nsister aupres des
gens... que les aides familiales aient une approche peu plus importante de la fin de vie

et de la personne agée en général. Je vois commeles les soulevent c'est pas les bons
gestes la cela part d'une réflexion un peu plus génélaleieillissement de la population
sur... pas forcément que la fin de vie. (...)

Pour moi voila, je ne parle pas du tout de la qrame de 40 ans, je parle pas du tout de
I'enfant de 5 ou 6 ans qui a un cancer et... od'astord je n'en parle pas de cela.

« Q » : Il existe des réponses a tout ce que vibes @

« R » : Alors en théorie je le sais mais en pratiguvois bien que non que... alors je ne sais
pas si c'est un défaut de moyens, un manque dhaterns,c'est un manque d'informations
des familles et au dela c'est un manque d'informatins des professionnels de santé. Les
pharmaciens sont considérés comme des professiormale santé on est trées mal
informés, on n'est pas informés moi je m'intéresse, damntijiformation parce que mon mari
est gériatre mais si je ne suis que pharmaciefidifef et si je ne fais pas le DU de maintien a
domicile je sais pas que le Clic Amareis existd g des consultations mémoires a I'hopital
aussi. Je ne sais pas tout cela.

«Q»:ilyaaussi des équipes mobiles de saafigpfs qui peuvent se rendre au domicile
qui peuvent se rendre en maison de retraite.

« R » : Je le sais a priori c'était censé étre gmicharge maintenant quand ils ne peuvent
bénéficier que de... par exemple, je vais peutdtesune bétise : si c'est 5 lits sur tout Vichy
c'est pas suffisant, si c'est trois lits hors dehyic'est rien c'est une misere.

« Q » : A cbté de cela si on ne les appelle pasidlpeuvent pas venir ?
« R » : Oui mais la on appelle le médecin de vMais il y a quelque chose qui n'est pas fait
non plus.

« Q » : C'est un probléme d'information sans dajess dans un premier temps...
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« R » : Mais un manque de temps augsine voudrais pas balancer de pierre sur les
meédecins de ville mais ils n'ont pas forcément lemps aussi de prendre tout en charge.
Donc manque d'information et on ne va pas jusqu'ad négligence mais manque
d'informations et manque de temps voila.

« Q » : Et que faudrait il faire pour que... ?

« R » : Alors cela va étre plus vaste c'est amicentrer les missions du médecin sur ce qu'il
doit réellement faire & la limite déléguer aux autres professionnels deasté ce que I'on a
commenceé a faire par exemple un médecin n'a pagnf@nt lieu de se déplacer sur un
pansement quand une infirmiére peut prendre engehan pansement peut étre méme
guelque fois mieux gu’eux... que ce qui est faitygamédecin de ville qui ne connait pas les
produits aussi bien. Pouvoir déléguer ce qui mpast.. ils sont tres pris mais c'est des facons
de leur dégager du temps. Alors cela passe pammeideure rémunération aussi, s'ils
passent 1/2 heure ou 3/4 heure au lit d'un maladga effectivement pendant ce temps il n'y
aura pas deux ou trois autres consultations quirpouétre faites auquel cas il faudrait peut
étre les déedommager pour que... cela passe peup@&trdédommagement pour ces services
la. Et puis peut étre connaitre mieux ces consotst mais ce n'est pas passer toutes les
semaines chez une mamy en s'asseyant sur un cdiinetlerecopiant exactement la méme
ordonnance que la veille en ne soulevant pas fanéie pansement parce que houlala cela
prend trop de temps parce qu'il y a la bande deention qui est dessus en disant oui oui c'est
rouge... on remet la méme chose et c'est terminé.

« Q »: Pouvez vous me redire quel est I'objelei€ette loi pour vous ?

«R» : En ayant relu le résumé, je redige c'est la prise en charge physique et
psychologique du patient éviter I'acharnement thérpeutique et suivre les directives qui

auront été émises, les volontés du patient pour Heourage je suis un peu plus sceptique
voila cela me géne un petit peu parce que I'entouge n'a pas la distance.

« Q » : L'entourage cela vous géne un petit peu ?
« R » : Moi cela me géne un petit peu soit la pamsoa dit de son vivant parce qu'elle n'est
pas encore morte...

« Q » : Vous parlez d'écouter I'entourage ?

« R » : Oui, écouter I'entourage soit la persoangaiment formulé c'est comme pour un don
d'organes, soit la personne I'a vraiment formuléate vivant au quel cas c'est blanc et c'est
pas noir soit si on ne sait pas évidlemmentne peut pas demander a un enfant pour la
mort de ses parents. Je ne sais pas. Je pense quégpl'entourage n'a plus la distance
pour prendre la décision.

« Q » : De toute facon la décision n'est pas grésda famille.
« R » : Non bien sdr, mais...

«Q » : Est ce que vous pensez que cette loi pdat &s familles, les patients, le corps
meédical ?

« R » : Oui pour les trois parce qu'effectivemesibeut par exemplgour les directives
anticipées permettre de dire a une famille qui voucit un acharnement thérapeutique
qui pour le coup voudrait absolument tenir en vie és parents, le grand pére, la grand
mere parce que c'est pour ¢a, parce qu'ils y tienme et cela peut se comprendre. Il faut
dire attention la on fait plus de mal que de bien, car dire a une fanatl arréte la perfusion,
les gens ne comprennent p@s gens disent « attendez vous le laissez mousir
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« Q » : Et laisser mourir c'est négatif ?

« R » : Pour certaines familles oui, pour les etsfami pour... dans certains cas oui les gens
peuvent dire attendez on n'a pas mis tout en cqaoue sauver mon pere, ma mere, mon
enfant voila.

« Q » : Si on regarde bien, la loi Léonetti padesituations médicales ou on sait que l'on ne
sauvera pas le patient ?

« R » : Oui bien sir on sait que I'on ne sauvesd@@atient mais ¢a, pour moi l'avoir entendu
au comptoir et apres en court séjour et long sgjauéter d'hydrater quelqu'un moi cela

m'avait choqué au premier abord. Mon mari a faimémoire sur l'arrét d'alimentation c'est

guelque chose qui pouvait me choquer, méme si ensulis pour le suicide assisté, pour moi
c'est deux choses différentes. Je pars un peueRdsux sens mais....

« Q » : Pas nécessairement parce que si on padaaliéé de vie, peut étre que pour vous le
fait d'arréter I'alimentation ou I'hydratation,st'aller dans le sens d’'une moindre qualité de
vie, alors que les études montrent que c'est lraion?

« R » : Tout a fait, maintenant qu'effectivementnje suis un peu documentée et que I'on m'a
apporté l'information mais rien que le titre deneémoire pouvait me choquer, comment on
pouvait décider d'arréter une hydratation ou uimaeadtation, une perfusion, voila pour moi
rien que le fait de se poser la question pouvedt @oquante. J'ai avancé sur ce terrain la, j'ai
compris mais je n'étais pas au fait de tout cela.

« Q » : Donc pour vous cette loi peut aider lesepét ?

« R »: C'est une loi qui est encore une fois tres bienais insuffisante pour mon céte, et
J'y tiens au suicide assist® Apres c'est déja un premier pas sur ce qui déuatfait pour
moi dans les services d'hospitalisation quand bpresen charge par le corps médical.

« Q » : Est ce que vous savez dans quel contedtte @éée cette loi ?
« R » : Pour l'affaire Vincent Imbert (...)

« Q » : Donc pour vous gu'est ce que cette loiraagpas suffisamment en compte ?
« R » : La demande du patient.

«Q » : Est ce que vous pensez que globalemerd k®tipeut répondre aux fins de vie
difficiles ?

« R » : Oui, parce que tout le monde ne va pas déerain suicide assisté, encore une fois je
pense que le suicide assisté ne concernera pazusnes de personnes cela ne concernera
pas méme des dizaines de personnes. Je penseiqlke aide la fin de vie encore une fois
guand elle est appliquée a la lettre. Et j'irai mére plus loin il faut tout mettre en ceuvre
pour que cette loi soit appliqguée correctement qudéja... le premier pas c'est que cette

loi soit appliquée.

« Q »: Est ce que vous pensez que les gens sont au catide cette loi ? les gens autour
de vous ?
« R »:Non

« Q » : Et est ce que cela mériterait d'étre ?

« R » : Oui alors c'est peut étre aussi pour ceka @est intéressant d'en parler durant la
campagne présidentielle, dans un débat publigyangie qu’a la limite on a le droit d'étre pour
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ou contre le suicide assisté. Moi je ne suis pasndicative je parle pour moi et que si ce
n'était que pour moi. Mais je pense que cela algaitérite que cette loi Léonetti soit connue
du grand public et peut étre que les familles,égsipes soignantes feront le forcing auprés
des pouvoirs publics pour I'appliquer de maniemeexbe. On peut déja au moins faire cela.

« Q » : Les familles a votre avis sont au courant ?

« R » : Alors les familles peuvent cela dépendeiunon... c'est & dire les gens qui veulent
vraiment s'intéresser a la fin de vie vont finir pgmber de pres ou de loin sur la loi Léonetti
sur Internet... apres le grand public de maniestevanéme les familles si les médecins ne les
mettent pas au courant non...

« Q » : Pour vous c'est les médecins qui doiverfidie® une promotion ?

« R » : La actuellement oui quand... la ce matiry sl des familles qui sont confrontées a ces
problemes oui c'est I'équipe médicale, encore aisepourmoi les seuls interlocuteurs que

tu as c'est I'équipe médicale, sincérement pour méquipe médicale est toute puissante.

« Q » : Est ce qu'il ne vaudrait pas mieux quddeslles soient au courant de I'existence de
cette loi avant de se retrouver dans une situation?

« R » : Oui je suis d'accord, il faut que dansddre d'un débat public... c'est comme I'IlVG,
c'est comme une grande loi voila...

« Q » : Et qui devrait faire connaitre cette loigaand public ?
« R » : Pourquoi pas les politiques, qui ne sostlpa mieux placés, mais enfin qui nous met
au courant des lois en France ? Je ne sais pgsont@rui, j'en ai aucune idée.

« Q » : Oui mais de fait si on veut que les gemsng@u courant...

« R » : Le mieux c'est quand méme... je ne sais.[Epge ce soit comme dans le cas de la
bioéthique, des philosophes des gens qui réfléahmissn peu a cela... des philosophes, des
médecins parce que ...

« Q » : Donc un philosophes irait a la télévisiompfaire une émission sur la loi Léonetti ?
« R » : Oui avec un médecin. Voila parce qu'ils @eg bases, savoir si cela est bien ou pas
bien, savoir si cela est suffisant, pas suffissintela est appliqué ou pas appliqué.

« Q » : Est ce que cette loi change votre positisera vis de I'euthanasie ?
« R » : Non c'est a dire que j'avais plus notioe apite loi était déja un premier pas mais
encore une fois j'insiste sur le fait que ce n'esju'un premier pas.

« Q » : Donc au dela de cette loi qu'elles seralentattentes pour I'accompagnement de la fin
de vie ?

« R » : Est ce que la solution passe par une mas@ersonne comme quand on a un petit
enfant. Tu veilles sur lui 24h /24h que cela pgsseune personne. Voila une personne pour
une personne. Je n'ai pas encore réfléchi jusquéalaguelques questions mais pas beaucoup
de solutions. (...)

« Q » : C'est intéressant, je vous donne les elifen Belgique il y a donc 1 % de la
population qui déceéde grace au suicide assisyéa itles gens qui ont un cancer, qui savent a
terme qu'ils vont étre dans un état terriblemenratdés et qui disent moi je n‘accepte pas
l'idée d'étre dans cet état donc avant d'étre coomtage voudrais que I'on abrege ma vie ...

« R » : Oui pour moi on les tue.
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« Q »: C'est cela qui se passe en Belgique edartde. Alors il y en a aussi qui...
« R » : Cela me choque dans le cas ou ils entrgnkesrs deux jambes, ¢a ¢ca me choque
comme vous dites effectivement ils arrivent surdedijambes.

« Q » : Mais ils sont en grande souffrance.
« R » : Oui ils sont en grande souffrance mais cerjarie dige suis pour le suicide assisté
mais pas si on arrive sur tes deux jambes. Dans cas la tu fais ce que tu as a faire point.

« Q » : Donc ils peuvent se suicider tout seul ?
« R » : Oui, on peut se suicider tout seul

« Q » : Donc un des critéres cela serait de n&pasapable tout seul de se suicider ?

« R » : Oui c'est cela, quand on est au fond dtwet u'on ne peut plus bouger de son lit, sur
ces deux jambes non moi cela n'entre pas... jeenaist encore cela, c'est pour cela que je ne
suis pas pro euthanasie, enfin si mais... si qua@de

« Q » : C'est pour cela aussi que je demandais détinition de I'euthanasie, de toute facon
I'euthanasie cela veut dire bonne mort donc stgettsu tout le monde devrait étre pour
l'euthanasie.

« R » : Voila je ne veux pas mourir en souffrana@la mais apres quand on est sur ses deux
jambes cela ne rentre pas dans ce cadre la.

Mais il faudrait que les professionnels de santé (@decins, infirmiers, sages femmes et
pharmaciens) et les médecins en priorité connaisdetrette loi. Et bien sdr le grand

public en les informant comme sur le don d'organes

En ville elle n'est pas appliquédlirectives anticipées inexistantes, et prise emgahde la
douleur insuffisante)A I'hépital je pense et j'espére que c'est un peu igux...
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Femme - 71 ans - Retraitée

« Question » : Si je vous dis fin de vie en spoéganu’'est ce que cela vous évoque ?

« Réponse » : le départ de cette terre, Ca m'évoguemoi personnellement retrouver mon
mari, un petit peu peur quand méme, de la facon donc celea se passer parce que je sais
pas ce que c'est. Un peu peur de souffrir pas de mnar , donc si c'est comme mon mari que
le coeur lache alors la je veux bien. Justementdjstutais avec une de mes amis la semaine
derniere et elle me disait, elle a 84 ans biergfie me disait qu'elle se sentait fatiguée
davantage, moi aussi bien sdr, il y a des chogegajfaisais que je ne fais plus et je pense a
mon avis qu'on a plus de mal a faire ce que l'ariaare on a plus de mal & s'éveiller a tout, on
a plus de mal a se remettre d'une fatigue, eniteéiron ne se repose pas quand on vieillit,
je pense que cela doit étre fait exprés pour avoirn dégodt de la vie et moins avoir peur

de quitter cette terre alors quant a la mort par elle méme, non, j'espéaséement non, non,
j'espere seulement qu'elle sera sans douleur c'egiut. Alors aprés j'irai rejoindre mon
mari et puis c'est tout. Alors avoir peur non npasr de souffrir oui.

« Q » : Vous étes croyante ?

« R » : Oui mais pas pratiquante. Alors la c'eseip@our en parler car vous avez des gens
croyants qui vous disent completement absurdeaatrds qui sont comme moi croyants mais
non pratiquants sont plus logiques et des non atsy@u tout qui sont non logique tel que si
on méle la religion a cela il n'y a rien que jeisr®i c'est ma religion a moi étant croyante,
mMoi je crois a une autre monde c¢a dépend de beputmpersonne, ¢ca dépend de beaucoup
de choses mais non la mort ne me fait pas peur, feai®us dis encore une fois et j'insiste
c'est la douleur c'est d'ailleurs pour cela que jefais partie de I'ADMD et jai bien
convaincu mes enfants qu'il ne fallait qu'ils itesis une seconde a débrancher un tuyau sans
regrets car c'est ce que je veux voila.

« Q » : Est ce que vous associez la fin de viesssileations particulieres, un age particulier ?
« R » : Non, pour moil est quand méme logique de mourir quand on estieux. C'est
guand méme logique, un petit enfant de trois ansmoe I'autre jour qui a été assassiné, c'est
guand méme un bébé il n'a rien vécu, la personna gécu il faut balayer le chantier il faut
laisser la place au plus jeune ;

« Q » : Autrement, vous associez la fin de vie s maladies particuliéres ou a des situations
particulieres ?

« R » : La fin de vie peut étre @tcident, donc cela peut étre a n'importe quel agspit

par maladie donc ces deux affreuses maladies le can et le sidaque I'on ne guérira
jamais & mon avis. ¢a c'est horrible, il y a dessggui... d'aprés ce que j'entends autour de
moi il y a des gens qui ont un mal fou a mourir et il ya des gens dans des souffrances
épouvantables ca c'est affreuxQuand c'est I'heure, c'est I'heure moi ne jesagoie quand
c'était le moment la si cela doit m'arriver c'@strioment la que je fasse telle chose ou telle
chose ou que je ne la fasse pas, que cette pergoneesais pas moi , un jeune qui a pris sa
moto et qui s'est tué en moto il n'a pas plus slpigs que celui qui reste chez lui... Dimanche
matin moi j'étais bien chez moi et je me suis aasadigure. Voyez I'année derniere je me
suis accidentée la jambe dans le jardin, j'ai Bt&/2 sur la table d'opération voyez bien il n'y
a pas.... Pour moi quand c'est le moment, c'estdment. Et encore une fois, que je ne
souffre pas.

« Q » : Quand vous parlez de souffrance vous pddeapuel type de souffrance ?
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« R » : Physique, parce que morale je pense qualenpaurai le fait d'aller retrouver mon
mari car le déces de mon mari je ne l'accepte elasfait 8 ans passés mais je ne l'accepte
toujours pas, je ne l'accepterai jamais. Il y faieque mon fils, que j'aime beaucoup ainsi que
ma petite fille, ma fille que j'aime beaucoup méaltgs circonstances, j'évite d'en parler. Mais,
malgré tout cela m’embéterait de quitter mes enfantsnais c'est logique que ce soit moi qui
les quitte plutét que eux qui me quittent. C'esit,ten ce qui concerne les circonstances... il
peut y avoir n'importe quoi.

« Q » : C'était pour savoir si vous l'associez @migre plus particuliere avec une maladie ?
Vous avez cité le cancer, le sida... ?

« R » : Oui les maladies qui sont quand méme pauit.nqui sont... quand ocompte le
nombre de personnes qui meurent du cancer ou du sidplutdt du cancer,j'entends plus
parler du cancer que du sida et le nhombre de gens'en sorte c'est tout de méme une
minorité minime, minime. Moi, j'ai une amie quenskst sortie du cancer du sein, elle a 74
ans elle s'en est sortie mais c'est tellement elke,a mis 10 ans pour s'en sortir. Moi,
personnellement je ne me soignerais pas parce que e veux pas servir de cobayes en
fin de compte chaque individu est un cas différendonc c'est pour cela que je dis qu'il n'y a
pas de remedes pour cedhcomme je n'aurai pas le moral pour subir un traiement
lourd, déja la je suis asthmatique et j'ai de I'emphysétai une traitement assez lourd a
supporter tous les jours mais qui n'‘est pas doelounon plus donc je le fais machinalement
maintenant mais subir des traitements ndie.ne pourrais pas le faire toute seulele suis
courageuse pour beaucoup d'autres choses, je jersisis assez battante pour d'autres choses
mais pas la. On ne peut pas tout avoir. Donc, jgamepas ce que cela peut vous apporter.

« Q » : Oui, oui

« R » : La mort ¢ca dépend de I'age que I'on a,eoraisonne pas... A 20 ans on en parle tres
rarement car ce n'est pas le sujet du jour et o@shal. A 40 ans moi non plus cela ne
m'effleurait pas quoique j'avais perdu mon perenquaéme mais a 34 ans j'ai perdu mon
pére dans des circonstances difficiles il avaifae j'ai asthme et emphyseme parce que j'ai
hérité de lui. A I'époque il n'y avait pas les sofu'il y a maintenant donc il est mort étouffé
c'est pour cela que le pauvre homme il a eu du Dahc a 34 ans j'avais perdu mon pére
mais en méme temps je changeais de vie donc memparbeaucoup manqué, énormément
mangué car quand il est décédé j'ai cru que la tdlait s'arréter de tourner parce que c'est au
moment ou j'avais le plus besoin de lui. Mais marira pris la reléve voyez ce que je veux
dire. donc j'ai vraiment pensé a la mort que laidee année de vie de mon mari, parce qu'il
avait la maladie de Parkinson, il ne tremblait pees, il avait le blocage des membres et je
voyais bien, cela faisait 10 ans qu'il avait cettdadie |a et je voyais bien que cela ne pouvait
pas durer, vu comme il diminuait, je m'en occup@@sm'en occupais, je me demande
d'ailleurs comme je faisais car maintenant j'aubeiaucoup plus de mal en vieillissant. Je
m'en suis énormément occupélatderniere année de sa vie, c'est vrai, j'avaisepr de
comment il allait finir, comme c'était un homme de tempérament trés.petih peu fier
enfin pas fier a regarder les gens de sa hauteweyx dire fier pour rester net pour rester
propre pour rester lui méme et non pas se laidkgr woyez a 70 ans il tout de méme bien
présentable, il est mort 8 ans aprés et j'avais peur lui qu'il y ait une obligation, de le
promener dans un fauteuil roulant. Et pour lua.illest mort dans la salle de bains, il m'est
tombé dans les bras, pour moi cela a été... maislpoc'était bien. Il n‘a rien vu. Donc la jai
pensé a lui aprés pourquoi ne m'a t il pas emngné'est le truc... encore aujourd’hui je me
le dis, pourquoi je ne suis pas partie avec ljg survie mais je ne peux pas dire non plus que
je pense a la mort tous les jours. Maintenant jadiméant que je peux faire ce que j'ai a faire
c'est bien que je sois épargnée de la maison deregte parce que la c'est I'antichambre
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de lamort donc si je pouvais mourir comme luice serait parfait mais je ne pense pas a ca...
Vous savez je pense que j'ai la téte qui ne \igids beaucoup, le corps oui mais pas la téte
donc cela m'aide. Ca doit aider non ?

« Q » : Bien sar. (...) Donc vous avez vécu la finviede votre époux
« R » : Et de mon pere

« Q » : Et de votre pére. Pouvez vous me racopter,nécessairement les détails médicaux
mais votre vécu, vos questions, vos difficultés ?

« R »:Acemomentla? En ce qui concerne moa, pavais 34 ans, je m’apprétais a quitter
le pére de mes enfants. Donc un changement denvie pere je m'entendais avec lui comme
les 5 doigts de la main, malgré que je sois la 4enw'il ne me voulait pas, c'était comme
cela. Je lui ressemblais physiquement, moralemtent @omme vous voudrez. Donc, j'étais
tres, trés proche de mon pere depuis toute gossegl@and mon pére est décede, il est vrai,
j'ai cru je vous le redis encore une fois que teetallait s'arréter de tourner, j'ai tres, tred ma
accepté la chose mais je n'étais pas du genre fiormieer en pleurant, en criant. Jusqu'a
maintenant j'ai pu éviter cela. Mon état d'espdit&ue mon pilier était parti, voila mon pilier
était parti.

« Q » : Ca c'est peut étre plus sur le versant deais c'était plutot sur la prise en charge... ?

« R » : J'ai pas eu de prise en charge de papa paej'habitais prés de chez mes parents,
c'est le seul moment durant deux années ou j'diehptes de chez mes parents, j'ai vécu... le
péere de mes enfants était militaire de carriergieait en Algérie a Madagascar bon bref tous
ces trucs la. Mais la ce sont les deux annéesabuétu prés d'eux, donc j'ai aidé maman a
s'occuper de papa, les derniéres semaines de satvidé trés pénibles. Maman ayant a cet
age la, l'age que j'ai maintenant, c'est-a-direaid§, j'essayais de l'aider un peu pour la
soulager du c6té pénible de perdre son mari etilenghysiquement pour s'occuper de lui, et
guelques temps avant sa mort il avait perdu urt peti la téte, il n'y avait que moi qui
pouvait m'approcher. Moi et maman bien sdr autrémms freres et sceurs ne s'approchaient
pas voila et mes enfants, mon fils s'approchagategrand pére car il y avait une complicité
entre eux qui était trés forte. Donc c'est ce tdtgilier qui partait. Quant a mon mari c'est
autre chose car la c'est un autre amour. Donc opené pas comparer. On ne peut pas
comparer ce qui n'est pas comparable, c'est ... et mari c'est perdre la moitié de soi,
surtout qu'avec mon mari, autant avec le ler t'etaifer avec lui c'était le paradis donc je
Suis au purgatoire on va dire comme cela. Donc man ayant la maladie de Parkinson, il
s'est arrété de travailler a 67 ans, a 68 ansacelammencer qui a duré 10 ans puisqu'il est
décédé a 78 ans. Bon quand on a été chez le ngueola premiére fois, quand il lui a parlé
de la maladie de Parkinson moi j'ai senti un glapgntomber dans le dos, mon mari lui il n'a
pas trop ressenti, je crois qu'il n'a pas tropiségbarce que j'étais avec lui, on a 16 ans de
différence. Mon mari était un sage, moi j'étaig@enjouée on se complétait trés bien moi je
lui donnais de la gaieté. Donc les premieres anoge&é tres bien moi je travaillais encore
alors que lui ne travaillait plus. Je travaillarecere les deux premiéres années non, non... On
va dire...

« Q » : Il faisait quoi comme travail ?

« R » : Il travaillais dans I'automobile. Enfin avwmoi, car du temps de la premiere femme...

puisqu'il était veuf mon mari... Bon moi ce quitaitpassé avant ne me concerne pas. Donc il
était dans le milieu de I'automobile un métierlqdorait, que j'aimais aussi. Donc on va dire

durant les 10 ans, il y a eu 5 ans de ... bon il&ealillait aprés comme je ne travaillais plus

je I'ai pouponné ca c'est vrai, le professeur &sPae disait vous le pouponnez trop. Je dis, jali
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pas l'impression apparemment il n'a pas l'air ele glaindre effectivement qu'il ne va pas s'en
plaindre, le professeur était quelqu'un de charrmetuain avait sympathisé surtout avec mon
mari je ne sais pas il avait sympathisé mon mapuét bon.... Il est vrai que lorsqu'on allait
en consultation la toute premiére fois que nousnsesnallés le voir moi je ne m'avancais pas
et j'ai demandé si je pouvais rentrer il ma répoaduoui allez y. Et puis la je me suis mis
dans mon petit coin et je 'ai laissé faire sonaiasans me méler de quoi que ce soit. C'est
guand il m'a demandé ce que j'en pensais et qliand posé des questions j'ai répondu ce
gue j'en pensais. Ce que je pensais, ce que javhis mais autrement je ne m'en mélais pas,
mon mari était suffisamment... il n'a jamais pelaltéte mon mari, le soir ou il est décédé, il
lisait énormément, il avait juste fini un bouquiens j'ai fini mon livre, il devait étre 6 heures
du soir et lui ai dit on a encore pas mal des $ivigon je commencerais demain, et puis il
aimait bien quand méme s'occuper comme il pouvainettait le couvert, préparait les
médicaments... les miens que je prenais a I'épdefuguis le soir a 8 h 30 il s'est écroulé et
puis c'est tout. Mais c'est vrai gles 5 derniéres années je m'en suis beaucoup océapje

I'ai beaucoup aidé aussi bien moralement que physigment mais la derniére année était
pénible.

« Q » : Parce que c'était devenu plus lourd ?

« R » : Oui, il vieillissait, il sentait bien qujilerdait des forces. Je me rendais compte que sa
facon de faire, cela ne pouvait pas durer et dooig'avais peur parce qu'il le ressentait peut
étre, il ne voulait pas me quitter, il faisait saste, j'avais mis un petit sofa pour qu'il se
repose, il faisait sa sieste et je lui disais dakajs tondre la pelouse. Il m'entendais avec la
tondeuse la mais je n'avais pas fait un aller regotil m'appelait déja : il y a longtemps que
tu n'es pas venu : tu me laisses tomber. Mais @w@rens de faire un unique aller retaoyez

il voulait vraiment que je sois toujours aupres ddui.

« Q »: Vous aviez des aides et avez vous redsdmtisoin d'avoir des aides ?

« R » : Non,parce que lui, il ne voulait pas Bon il ne voulait pas pour lui apres il ne serait

pas décédé en décembre, en janvier j'avais dé@déidquelqu'un pour me faire une peu de

meénage la il voulait. Mais pour s'occuper de luél voulait que moi, méme les enfants... et

surtout pas sa fille parce lui il avait une fill&. moi j'avais mes deux enfants mais surtout pas
sa fille mais j'aurais pris quelqu'un pour m'aidens le ménage.

« Q » : Et ce n'était pas dur de s'occuper deduegemple je veux dire : je ne sais pas Si vous
l'aidiez pour faire sa toilette des choses commedda choses qui ne sont pas nécessairement
evidentes et qui ne sont pas du ressort d'une épgbus

« R » : Non, cela ne me peinait pas. Non, norajmdis tellement que cela ne me peinait pas.
Des fois c'était long car tout de méme il avait gestes lents. Il était lent quand méme dans
ces trucs mais je voulais en méme temps ne pasayer de ne pas le diminuer malgré sa
maladie mais quand il rentrait dans la douche jaiswas les robinets et lui disait tu prends
le robinet d'en bas et tu le tournes allez vaségl®le avec le robinet du haltonc il fallait

1 heure et demie tous les matins parce que je voidau'il le fasse lui méme.

« Q » : Oui ce qui est bien

« R » : C'est comme pour les comptes bancairestd@tjours lui qui s'occupait de cela et un
beau jour il m'a dit tu sais tu devrais tout de ra&han occuper car peut étre un jour tu en
auras besoin. Mais il m'a appris pleins de chosesnme cela, pour lui c'était logique qu'il
parte avant moi comme on avait une différence daris6¢ca ne voulait rien dire mais dans sa
téte c'était comme cela et malgré qu'effectivermjentm'en occupais mais on le faisait
ensemble cela prenait deux fois plus de temps thagait le stylo en main voila. Et je
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voulais qu'il s'en occupe je ne voulais pas lerdgela carte dix ans avant I'heure. Il n'y avait
pas de raison, il avait toute sa téte, il n’y apai$ de raison... la lenteur donc.

« Q » : C’est quelque chose que vous arriviez argér

« R » : Oui, j'arrivais a gérer. En plus c'étaielgu'un de trés facile, il faut dire aussi j'as pa
plus de mérite qu'une autre parce que c'était amntmtrés facile a vivre. Il ne se plaignait
jamais non non il n'était pas exigeant a part qu'il voulait que je sois aupres de luj mais
non non c'était quelgu'un de tres facile a vivre.

« Q » : Donc vous n'avez pas ressenti de problén@msmoment la pour prendre en charge
votre époux ?

« R » : Ah non slrement pas, non, non surtout pag'gurais pas voulu que quelqu'un
d'autre... d'ailleurs il a été hospitalisé deus fdi Paris notamment chez le Professeur ou on
allait. Et la deuxieme fois, la premiére fois cglest tres bien passe, la deuxieme fois un peu
moins bien parce qu'il a été hospitalisé plus lemgts mais je restais avec lui et comme ma
fille avait son studio prés de I'hdpital donc pas mrobleme, je pouvais rester sur place et
d'ailleurs je m'étais un petit peu fachée a I'tedptrce gl y avait des trucs qui étaient
impensables, comme le matin de bonne heure ou onr&veillait & 6 heures du matin, un
infirmier ou je ne sais pas qui vient lui faire satoilette, le met completement a poil, le
lave et quand je suis arrivée il me dit mais tu te secaimpte... Il est hors de question de cela,
il a dit non je ne veux pas, ma femme va s'occaigemoi donc le médecin était venu, ils
étaient trois ils sont venus au moment ou j'étaid devait y avoir le patron d'ailleurs le
professeur au dessus des autres, il m'a dit gpasse t'il et bien j'ai dit voila et nous avons
convenus qu'ils me laisseraient faire la toiletentbn mari matin et soir parce que le soir je
suis la jusqu'a 19 heures et avant qu'il ne sehmjem’'occupe de lui bon trés bien puisque
c'est donc cela... et bien vous le faites c'edt ©est vraiment... et chaque fois qu'il a été
hospitalisé il a d'ailleurs eu d'autres hospitéiliss sur Nevers, des hernies ou des trucs
comme cela... c'était des hospitalisations coutésstrucs que tout le monde peut avoir mais
je restais avec lui nuit et jour justement, il mait pas que quelqu'un d'autre...

« Q » :Et cela n'a jamais été difficile pour v@us
« R »:Non

« Q » : Méme au niveau fatigue ?

« R » : Ouila derniére année j'étais fatiguée, parce que je mguais de sommeikcar nous
étions tout le méme... méme la nuit des fois qulalthit aux toilettes, il avait une obsession
d'aller aux toilettes, c'est souvent pour les peres qui sont en fin de vie, I'obsession d'aller
aux toilettes, il se levait toutes les demi hedes fois il tombait du lit, qu'est ce que jai pu

le ramasser. Non, non la derniere année oui jétaifatiguée mais je pense plus de
craintes que de fatigue normale svous voulez. Non cela ne m'a jamais pesé. Quand j'
entendu une commere aux obseques de mon mari qouariaét de I'église avec une anecdote,
je vous avoue que ce jour la je n'ai pas entendaodgchose, je n‘ai méme pas entendu les
cloches sonner, et ¢a par contre j'ai entendu eonangre qui avait sorti son chapeau du
dimanche et qui... j'entends qu'elle dit a la fdle mon mari mais c'est quand méme une
délivrance. Dalilleurs, je suis rentrée dans K&glcar je pense que cette femme je l'aurais
giflée, elle ne le connaissait pas, elle ne |'ajaaitais vu, elle ne savait pas ce qu'il avait, elle
ne savait comment il était. J'ai vu ma belle fillei m'a regardé, elle a bien vu que cela
m'avait... Elle m'aurait giflée moi cela ne m'aupas fait pire.

« Q » :Votre mari souffrait il ?
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« R » : Non non. Moralement oui parce qu'il... mon mari qui était un « fanatiqude»
voiture parce que toute sa famille était dans leemitoute sa famille était dans les garagistes,
mon beau-pére aussi. Un beau jour il m'a dit jearaluis plus. Et bon pourquoi : parce que je
ne me sens plus assez sur. Donc c'était raisonmatlelui cela a éte...

« Q » : Un déchirement ?

« R » : Jai toujours admiré de pouvoir dire ; jeaméte de conduire. Bon bien sir je
conduisais a coté de lui, mais il aimait étre ertuve avec moi et avec mon fils c'est tout.
Avec Marina un petit peu mais... oui avec MarinasauMais surtout avec moi, ¢a c'est clair,
je ne parle pas de cela avec sa fille car il ntgvas de rapport avec sa fille. Et puis moi apres
une fois qu'il était parti c'était un désastrea.dendant... non seulement j'ai mis trois mois a
comprendre qu'il ne reviendrait pas mais javailieaqui m'a fait la vie noire durant 4 ans,
tribunal etc. Voila mais enfin bon je suis horsesig.

« Q » : Cela fait partie du deuil également ?
« R » : Oui, cela fait partie du deuil égalementsnguand on me dit il faut arriver a faire son
deuil il faut m'expliquer ce que cela veut dire ?

« Q »: A accepter.

« R » : A accepter alors je ne le ferai jamaisl $ia des gens qui peuvent l'accepter moi je ne
pourrai pas, je ne ferai jamais le deuil alorsesCtellement complexe... que I'on m'explique
le mot accepter... ne suffit pas. Bien sar on a®lp choix. Je suis... j'ai déja changé plein de
choses ici car je n'aurais pas pu survivre saesdatns la maison bon j'ai changé des choses,
je me suis fait une vie de femme seule mais accepte Il est en photo 13, il est en photo en
montant l'escalier, il est en photo dans ma chanpongs avec lui la. Je vis avec lui, il y en a
qui ont peut étre trouvé cela ridicule mais ce tpe autres pensent moi je m'en fiche
complétement.

« Q » : Avez vous eu de l'aide du corps médical dter ces périodes un peu difficiles ?
« R » : Oui et heureusement autrement je ne sgagisomme vous me voyez la.

« Q »: C'est-a-dire ?

« R » : Déja ¢ca m'est tombé sur les yeux, j'abptrée de la cataracte tres rapidement. Apres
cela a continué par le dégodt de la nourrituregegmette anorexie la j'ai réalisé que je ne
devais pas tomber dans le gouffre mais j'y patsaiéte la premiere et un tas de petits soucis
de santé. C'est le choc qui fait que I'on a du.mabus avez du mal, mon asthme, mon
emphyséme ne se sont pas arrangés. Le moral shadoygé ne prends pas grand chose, juste
le soir un petit truc comme cela. C'est tout, dest parce que je n'exagere pas non plus...
enfin j'ai un trés bon médecin qui... et |a j'afi® deux choses bon mon mari que je n'accepte
pas et j'affronte ma fille, je ne sais pas ou efie Depuis octobre 2010 je ne sais pas ou elle
est, donc ¢a c'est quelque chose... c'est auteec¢hais c'est quelque chose tout de méme. Je
ne sais pas ou elle est, j'ai beau tourner queefl8 ans en fin d'année, j'ai aucun... elle avait
tout ce qu'il fallait pour étre bien... est ce Ha'g est toujours je ne sais pas, elle a tout éoup
Tout coupé, pourquoi je pense que c'est la renealdrce copain ... je ne sais pas. Ma fille
j'ai beaucoup, beaucoup de mal a la cerner a |peordre, je ne suis peut étre pas la mére
gu'il lui fallait. En plus elle est jalouse de mjgi,ne comprend pas qu'une fille soit jalouse de
sa mere, jalouse de quoi, elle a 48 ans moi jessuida pente savonneuse comme disait un
copain. Non je ne vois pas pourquoi... Il n'y axrgai fait que...Je ne suis pas la personne
prétentieuse, je ne suis pas la personne qui figit.gNon je ne vois pas, pas plus que je ne
verrais une mere jalouse de sa fille. Pour mot @'explicable.
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« Q » : Pour vous la fin de vie qu'est ce que €est

« R » : Ben c'est la mor€C'est la mort la fin de vie. La fin de vie ce sontes dernieres
années de vieCela peut étre vu différemment ce sont les dezsiannées de vie mais on ne
sait pas quand sont les dernieres années. Donapaua fin de vie c'est la mort, c'est tout.
J'espére que moi un jour je tomberai chez moi, on mretrouvera comme cela sans vje
guand je l'aurai perdue, depuis que mon mari ettj[@ tout organisé de fagcon a ce que mes
enfants ne soient pas ennuyés sauf comment ilsmitvatbiller peut étre qu'ils me mettront en
pantalon cela n'a pas d'importance mais ceciaitqut prépare, comment ils doivent faire
guand je vais mourifiespere que I'on me retrouvera la comme cela et mopas vivre non
mourir dans une chambre d'hopital toute seule aveain tube par ci par la avec des
infirmiéres autour. La derniere fois que je me suis fait opérer datale lorsque je me suis
accidentée je me suis dit en moi méme : hé mon.arlig a des personnels charmants, des
médecins charmants mais il y en avait une ou demt ane j'ai carrément refusé qu'elle me
touche. Elle m'a touché une fois, deux fois lasigane, j'ai dit non. J'avais fait un courrier au
directeur de la clinique et pourtant ce n'est masdnon habitude je ne suis pas du tout ce
genre de personne comme cela mais la c'était umeunoElle me disait mais pourquoi ne
voulez vous pas gue je vous touche. Vous devrisaveir et vous en rendre compte mais si
vous ne le savez pas tant pis. Mais vous ne mén¢oez pas et je vous assure que la je ne
démord pas, je ne me laisse pas faiais je me dis qu'une petite mémé de 80/90 ans
comme ma mere qui était seule aussi et qui arrivaé cet age, on n'a plus de défense a cet
age la, donc si c'est pour étre a la merci des a@ls autant s'arréter.

« Q » : Donc pour vous le critere pour s'arrétestda dépendance, la perte d'autonomie, la
souffrance ?

« R » :La perte d'autonomie ¢a c'est certain et c'est déja cette horrible maladie
d'Alzheimer qui fait peur que mes enfants et ma pde fille me voient ainsi diminuée, ne
pas les reconnaitre, donc qu'ils gardent de moi usouvenir de quelqu'un qui prend son 4
X 4 voyez ce que je veux dire mais pas une manaig URe mamie qui sucre les fraises quand
je dis sucrer les fraises c'est pas trembler siedeént ou alors qui dit n'importe quoi ou qui
vit... qui n‘a méme plus la force de faire sa ttelequi est a la merci des autres, non, non....
Allez hop, c'est fini. Moi je me donne encore uiEathe d'années et puis c'est bon.

« Q » : Pour vous la qualité de vie c'est important

« R » : Oui, c'est trés important parce que...exa@mple j'ai une belle sceur de mon mari, ils
sont du méme age elle a donc 87 ans depuis ledraizars. L'autre jour, elle m'avait invité a
déjeuner avec elle donc jai déjeuné avec elle, sl débrouille toute seule c'est une toute
petite bonne femme qui a eu 5 enfants tout de mémite me disait qu'elle aimerait bien
avoir internet. Mais enfin Odile allez y. Mais a mage. Mais que cela peut faire, il n'y a pas
d'age pour cela. Mais j'ai peur que cela me coupendnde parce que je serai sans arrét
dessus. Au contraire, cela va vous I'élargir, asspaine heure sans s'en rendre compte. Elle
habite a la campagne elle aussi. Mon beau frérmesdt c'est le premier de la bande qui est
parti, elle, elle avait 15 ans de difference avat sari. Moi j'en avais 16 a une année prés
c'est pareil. C'est d'ailleurs tres bien, ellecdinme moi, c'est tres bien d'avoir un mari plus
vieux. Mais a 87 ans je la trouve admirable, eiefait pas de long parcours avec sa petite
voiture mais elle se débrouille, elle se débrowtienoi je trouve cela admirable. L'autre jour,
je lui dis vous prenez une aide ménagere. Non,tanhque je peux, je me débrouille. Si je
peux étre comme elle, cela va mais si c'est poard&ns une maison de retraite la non.
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« Q » : Est ce que vous pensez qu'il y a des chiofase pour améliorer la qualité de vie, en
fin de vie, c'est vrai que lorsque je parle ddaradk vie c'est plutét les jours, les semaines, les
mois, voire les années avant le déces ?

«R» : Il y a déja la volonté de la personnealitfqu'elle ait la volonté d'essayer de faire
méme si elle fait le quart de ce gqu'elle faisaitaut avoir la volonté de le faire. La personne
gui commence a dire plus rien ne m'intéresse,geemvie de rien... la c'est grave. J'ai ma
sceur qui va avoir 77 ans elle est en train de meecgia, mais comme elle a toujours raison je
n'insiste pas. J'ai une autre belle sceur qui an85edle est dans son fauteuil du matin au soir,
elle s’ankylose toute seule et le corps et I'esprit télé il n'y a rien. Arréte avec toutes les
chaines que I'on a tu n'as qu'a zapper et tu trasv8i tu ne trouves rien, tu mets un DVD.
Non, non ce n’est pas bieRien ne l'intéresse et c'est cela qui me fait peue moment ou

rien ne va m'intéresser,voyez ce que je veux dire. Tant- que l'on s'insge=ela va quand
on ne s'intéresse plus on est... la pente est@mios savonnée, elle commence a faire des
bulles.

« Q » : Qu'elle est votre position sur I'euthan&@sie
« R » : Moi, je suis pour a 200 %

« Q »: Pour vous quelle est la définition dethanasie ?

« R » : C'est... contrairement a ce que beauconpepe le suicide. Pour moi ce n'est pas un
suicide, c'est une délivrance, d'une vie que leweut plus de cette fagon la, c'est tout. Si je
meurs... Si je me trouve avec cette maladie d'Afeéecomme je l'ai dit tout a I'heure, si je
me trouve dans un hopital avec des tubes partdatpeerci de n'importe qui, si je me trouve
dans une maison de retraite, j'ai une copine gongpapa qui est centenaire et qui est au fond
de son lit depuis de longues années, ne me ditqyms'est utile. Donc on peut tres bien faire
une piqdre s'endormir et ne pas se réveiller. Meaisje ne demande que cela.

« Q » : Quels sont les critéres pour que celaasuieptable ?

« R » : Pour que soit acceptabldaut d'abord que les gens ne prennent pas la mbopour

un sujet taboy, il faut déja que les gens soient logiques, quafechissent un peu plus et
savoir s'ils ont envie d'étre a la merci de quelywu pas, de mourir en beauté ou pas. Il y a
des gens qui s'en fichent de devenir... moi nonjenepudrais rester le plus possible... déja on
s'enlaidit, on est ridée, on ne peut pas s'halitbenme quelqu'un de jeune, on ne peut plus
faire, par prudence comme la je voudrais nettogdoord de la gouttiére, j'ai peur de monter
sur l'escabeau je sais que mon fils le fera maisoent dire, je suis poubn a bien accepté
l'avortement pourquoi ne peut on pas accepter lafi de vie ? Il y a des gens qui disent
gu'il y aura des débordements, mais pour I'avortemet la aussi il y a des débordements

le petit étre humain que vous avez mis en routéaipas demandé a étre mis en route et vous
le supprimez et bien la personne agée a bien ¢ deochoisir. Finalement, c'est un crime
aussi de faire un avortement des l'instant oual yne vie qui se fait c'est un crime. Alors
pourguoi pas le contraire.

« Q » : Oui, malgré tout il peut y avoir des délsongnts mais on en discute mais il faut tout
de méme que cela soit encadré ou simplement lepfait vous, le fait que quelqu'un le
demande peut entériner la chose ?

« R » : Naturellement, si je vais, comme je souifines poumons sont tres fragiles, il y a deux
ans par exemple j'étais a deux doigts d'étre halsdie, il fallait me mettre sous oxygéne, la
moindre chose que jai il faut me mettre sous orgg&uand on m'a opéré l'année derniere
lorsque j'ai été opérée de la cataracte on metrsggiquement I'oxygéne bon. Mais comment
vous dire mes enfants savent ce que... mes idéssusDonc ce sera a eux de décider
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aussi avec moi si je suis toujours lucide, si je e suis plus c'est eux qui vont décidetls
vont le faire puisque je leur demande, j'espere. jMdemande de le faire parce que c'est pas
la peine d'encombrer du monde et d'étre a la mguand je vois ce qui se passe dans
certaines maisons de retraite c'est effrayant, efesyant donc je ne vois pas pourquoi... si je
suis alerte je ne le demanderai pas bien slr mpae peux plus rien seule, je fais quoi moi
la ? Suite a mon opération de l'année derniéreepiadurant 4 mois une aide ménagere,
heureusement je me dis en moi méme comment vadsgapporter, je suis tombée sur une
personne charmante environ 55 ans veuve et chagmaeh gaie, bien enthousiaste, propre,
qui travaillait je I'avais 4 heures par semaina@t travaillait vraiment trés bien enfin tres
bien, pas comme jaurais fait, il y a de la poussthiez moi aussi enfin qui travaillait bien j'ai
eu de la chance, je l'ai eue 4 mois parce qudsj'étacore alerte avec mes béquilles et que
j'avais ma téte mais quand vous avez 90 ans etapgeétes la a vous trainer et que vous étes
vraiment a la merci de cette personne la qui peus\aire n'importe quoi en fait. Elle peut
vous faire n'importe quoi, I'année derniere elleadpu me faire n'importe quoi, j'étais sur
deux béquilles. Eh bien non, je suis désolée.

« Q » : Donc 4 mois c'est acceptable et a pattir dertain moment cela ne I'est plus ?

« R » : Non , non c'est moi qui ai arrété car gnrpouvais remarcher, c'est moi qui ai arrété,
je ne dis pas que j'aurais besoin d'aide pourinedahoses, j'ai bien envie de la prendre pour
faire tous mes carreaux car c'est odieux a fam@sudes petits carreaux, je ne dis pas que je
ne la reprendrais pas pour faire mes carreaux mgi®ment non je n'en éprouve pas le
besoin, quand on me dit... jaime bien les gens mei disent vous étes veuve, prenez
guelgu'un avec vous, je dis pour quoi faire, powsiraun copain. Un copain pour quoi faire
mais pour vous promener, je n'en ai pas besoimnm petit chien. Je ne pense pas une
seconde supporter un homme la... d'avance il nvén@yez le pauvre homme.

«Q» : Donc pour repartir dans le sujet de |'entisge quelle situation pour vous est
acceptable, le fait d'arréter ou d'abréger la eiguelqu'un ?

« R » :Dans quel cas de figure c'est acceptable. Déja dalescas ou la personne a qui on
le fait est d'accord comme moi a 200 %, elle est@@ptable dans le cas ou on ne peut pas
subvenir & ses besoins.

« Q » : C'est a dire si on ne peut plus marchart pous c'est acceptable... J'essaie d'avoir de
votre part des cas concrets ? Parce que c'esaustd on en parle a I'heure actuelle et on en
parle un petit peu plus a cause de I'élection geésielle, mais c'est vrai que I'on parle de
l'euthanasie de maniére générale mais quand odesilois il faut que cela soit un cadre pour
éviter les excés et pour que cela bénéficie a Xqmares c'est pour cela... ?

« R » : Regardez c'est autorisé en Suisse et agigBe| ils ne sont pas en train de faire une
pigqlre a chaque personne...

« Q »: 1% des décés en Suisse et en Belgiquelserit I'euthanasie.

« R » : Oui mais d'accord mais ils ne vont pasefdieuthanasie comme cela d'emblée.
Ecoutez mon mari est décédé il y a 8 ans. Il esbéodans la salle de bain, j'ai appelé le
SAMU, les Pompiers, ils ont fait des électrochogsle pallier la haut, ils ne voulaient pas
gue je sois a cbté bien sir mais j'étais a ctérdendais il lui ont mis un tube et ils I'ont mis
sous une machine donc automatique étant donngbdeett la machine le cceur s'est remis en
route. Le médecin du SAMU m'a dit le lendemain ¢epensais méme pas l'amener jusqu'a
I'hopital. Il a été la a I'ndpital le mardi soirenoredi il était toujours branché, la machine elle
arrétait et d'un seul coup elle partait vite, moarinétait complétement... c'était un mort
branché. Il se refroidissait, il était déja froigu’'aux genoux, il était glacé, il était mort pour
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moi. Mais cette machine... bon mercredi, jeudi,dredi matin, bon je passais mon temps a
c6té de lui, vendredi matin dailleurs le jeudi feemandé que linfirmiere me donne son
alliance, donc l'infirmiere m'a donné son alliamsec grand peine elle essayait de lui enlever
car il était tout froid du bas du corps mais il fl@ih du haut de corps, il avait 40° de
température, bon bref... c'était un mort sous nmecHie vendredi matin quand j'y suis allée
le médecin est venu il m'a dit madame il faudrait ge vous nous disiez quand est ce que
I'on débranche. Donc, ne me dites pas qu'ils ne fent pas. Alors j'ai dit Docteur mon
mari ne m'a jamais parlé de cela, donc vous ne déhmnchez pasparce que s'il fallait
débrancher c'est moi qui le ferais et je ne I'ai gaitté de la journée en voyant tres bien qu'il
n‘allait pas aller tres loin et effectivement ahl&0 j'étais a coté de lui et la machine... ila'y
plus moyen, elle avait beau donner, et hop il @udf@me et voila mais j'étais a cbté de lui
donc personne n'a débranché. Cela auraitpéi& moi par exemple mes enfants ne
m'auraient pas laissé deux jours alors que mon mann'a jamais abordé ce sujet avec
moi, donc je ne voulais pas aller contre sa volontdandis que moi, mes enfants savent ce
gu'il faut qu'ils fassent et s'il m'arrive la méomse, ils débranchent voila.

« Q » : Débrancher c'est pas I'euthanasie, enfin'est pas de l'euthanasie active telle que
vous la définissez ?
« R » : Non c'est pas de I'euthanasie active S voulez, mais c'était fait artificiellement.

« Q » : Oui, oui mais stricto sensu ce n'est pd®dthanasie ?

« R » : Bon, alors faire la fameuse piqlre, oudaogrtain produit aussi qui donne le méme
résultat. Quand on sait qu'il n'y a pas d'issust téeit a fait normal comme cette personne qui
était complément défiguré, elle a eu du couragdedenir au point ou elle en était. La hier
j'avais une ancienne copine de jeunesse que jai eééléphoneson mari est en fin de vie |l

a un cancer de la prostate qui se généralise, il78 ans, il souffre, disons qu'il est sous
morphine pour ne pas souffrir mais cela ne tient ps debout, qu'est que c'est la
morphine, c'est de la drogue.

« Q » : tous les médicaments sont de la drogue.

« R »: S'il a sa téte a lui cela va, mais si janilaa la téte qui s'en va a l'envers parce qile...
ne finira pas... Je ne sais paglans trois mois il est mort cet homme la, eno®il est chez

lui, les docteurs le laissent chez lui c'est bienopr une raison Non de toute fagon, c'est
inutile on ne sait qu'il n'y a pas d'issue. Il a'pas d'issue, en plus, comme moi j'appelle cela
vulgairement une saloperie de maladie comme cela @ me soignerais pas, que I'on me
donne des médicaments pour ne pas souffrir jusqu‘aumoment ou je serais encore
capable de dire a mes enfants bon... voila c'estuto Parce que je n'ai pas envie de servir

de cobaye, je n'ai pas envie d'étre dans les maimes toubibs jai bien vu pour mon
accident de ma jambe I'année derniére, j'étaisi6 dams les mains des toubibs c'est bon... et
encore sans... quoiqu'ils ont failli m'amputer tdetméme, enfin bon ceci dit ce n'est pas
comparable. Non une fin de vie pour moi c'est eeaent comme la femme qui ne veut pas
de son enfant et qui va se faire avorter c'est tout

« Q » : Oui, néanmoins par exemple en ce qui caed&vortement c'est un peu encadre

« R » : Eh bien que I'on fasse pareil pour les ggms. tout du moins pour les gens pour qui...
pour ceux qui veulent mourir que ce soit a la persme elle méme ou aux enfants si la
personne n'a pas sa téte. La dessus, il y aurait sai des problemes d'héritage.

« Q »: C'est pour cela aussi qu'il faut faire loes
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« R » : |l faut aussi connaitre ses enfants. Moggis trés bien que mes enfants ne cherchent
pas... Par exemple ce serait la fille mon mari oui.

« Q » : Enfin la loi n'est pas faite pour votre.fil
« R » : Naturellement, vous me demandez mon avgsesh mon avis a moi mais je sais qu'il
y aura des débordements, tout comme l'avortement.

« Q » : Donc, malgré tout... est ce que vous egesa est ce que vous imaginez une
procédure pour que les choses puissent étre abteptpar la société, du fait de tuer
guelqu'un , parce que c'est tout de méme un paiicpla ? Est ce que vous envisagez qu'il y
ait une procédure qui soit suivie pour éviter [ébatdements... ?

« R » : Oui, tout comme pour l'avortement. La pengoqui veut avorter on lui explique
certaines choses certainement, on la fait reveoglqye temps aprés. Enfin pas trop
longtemps car il y a un délai. On ne la met pasdele fait accompli, on lui fait comprendre
gue... donc la méme chose.

« Q » : A votre avis qui doit valider la demandepdtient ou de la famille du patient ?

« R » : Normalement quand on est d'accord poue feéla on remplit déja... moi c'est mes
enfants, & défaut ma petite fille j'ai mis parce.quautrement si j'avais le malheur de perdre
les trois avant moi mon dieu je ne résisterais m@ae mais enfin admettons, jaurais
certainement quelqu'un de trés sdr a qui je dokEraouvoir.

« Q » : Ca veut dire quoi, que vous avez note...

« R » : Oui, oui on a un papier comme quoi on deteanje l'ai toujours sur moi. Tous les
ans j'adhere, il y a le nom de mes enfants. Etpmlid aider aussi quelqu'un d'autre. C'est mes
volontés a moi.

« Q » : les directives anticipées.. Est ce que \anez déja parlé euthanasie avec d'autres
personnes ?

«R» :Il'y en a qui sont pour, d'autres non. Brya qui m'ont demandé l'adresse de cette
association, et d'autres avec qui on n'aborde np@asiée sujet.

« Q » : Vous en avez déja parlé avec votre médecin

« R » : Oui. Mon médecin il m'a répondu tout simpdat, c'est pas son role de dire oui, lui il
est la pour soigner il n'est pas la pour... c'ast gon role de dire oui mais il n'a pas eu l'air
d'étre choqué non plus.

« Q » : Vous connaissez la Loi Léonetti ?
« R » : Un petit peu, j'en ai entendu parlé commeout le monde.

« Q » : Qu'est ce que vous connaissez de la laietéic?
« R » :Qu'est que j'en connais. Pas grand chose.

« Q » : voici un résumé de cette loi

« R » : Un individu majeur peut mettre par écritdgon dont il entend étre pris en charge lors
de sa fin de vie et si il s'avere inconscient ...kédectin doit en tenir compte... Ben c'est
guand méme tres avancé quand méme, non. (...)

« Q » : Donc la vous avez lu ce qu'est la loi, camirvous résumeriez la loi Léonetti aprés
avoir lu ce texte ?
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« R » :Moi, je la résume toute proche de ce que I'on atteh Toute proche de signer une

loi officielle enfin de compte il vous donne des exemples ldisjeil est trés bien fait
d'ailleurs : acceptation du double effet, bon adéttraitement, deuxieme chose qui est...,
refus de traitement la c'est moi, arrét de traitgnpeut étre décidé par le médecin suite a la
procédure collégiale apres consultation de la famil

«Q»: Cac'estlaregle

« R » : Ca c'est pareil, donc refus de traitemeingctive anticipée un individu majeur peut
mettre par écrit la fagon dont il ... vous voyez bidtt alors Kouchner lui il dit en 2002, il

permet de choisir un proche qui aura, si le patiestt inconscient la possibilité¢ de
retransmettre et®onc cela approche bien exactement ce que I'on dente.

« Q » : Maiscela existe déja depuis 7 ans.
« R » : Eh bien oui mais je trouve que c'est quanchéme pas bon.

« Q » : Vous parlez du coté des médecins ou... ?

« R » : Un peu des deux, pour beaucoup de gertstalesu et par les médecins, en méme
temps vous servez de cobaye, par les médecing,d&@ané qu'une maladie comme le cancer
par exemple est différent pour moi mon petit sgvisouve qu'il est différent pour chaque
individu, c'est pour cela qu'ils n'arrivent pasr@uver un médicament qui, paf vous arréte
cela. Les médecins malgré tout, chaque cas egrdiff, chaque cas, ils ont un espoir de
trouver quelque chose, donc sur chaque cas c'gewoobaye. (...)

Vous croyez que d'étre entre les médecins toudeles jours a vous faire de la chimio... vous
croyez que c'est une belle fin de vie ?

Quand c'est une jeune femme comme vous par exemalg si c'est une personne de 80 ans.
A 80 ans vous n'avez plus la méme énergie pouyncstgy et pour...

« R » : j'ai par exemple le cas d'une petite nikcélle de I'une de mes nieces 32 ans elle est
enceinte de son deuxiéme enfant et elle s'apergoielle a un cancer du sein.
Automatiquement cet enfant un deuxieme petit gan¢amait tres bien, mais elle est en
traitement, en traitement c'est sir. Bon elle s&rsortie, elle s'est fait refaire les seins avec
du... vous voyez bien automatiqguement on lui asaiéve les seins, elle s'est fait refaire les
deux seins comme il faut la c'est normal a cetlag€est normal elle a deux petits gosses un
qui vient de naitre et l'autre qui a trois ans.

Je pense qu'a 32 ans j'aurais eu beaucoup plusudege que maintenant dans le contexte de
la vie que j'ai, je n'aurais pas le courage ctagt §e me vois mal aller tous les deux jours
prendre ma voiture ou de me faire conduire pour lechimio... et revenir étre toute seule

la et... bon non je n'aurais pas le courage. Et maiils ne pourrait étre Ia, j'ai déja le coté
nerveux qui est tres fragile,si j'ai une petite aide pour tenir le coup commsyjis je n‘aurais
pas cette aide la, vous ne me verriez pas comnaeacgburd'hui c'est tres clair. Car quand
vous avez beaucoup de cafard et vous savez jaradivet je suis veuve et bien rien de
comparable. J'ai divorcé du péere de mes enfante j@e souviens méme pas de la téte qu'il
avait, j'ai complétement et mis trés loin tout cédlast mort il y a longtemps, il est mort a 60
ans d'alcool, j'ai, j'ai... voyez je m'en moquegclest certain que c'est pas la méme chose
jaurais s(rement la force si j'étais restée spateexemple j'aurais certainement la force de
vivre pour mes enfants mais apres un mari comawmaig la et le vécu que j'ai eu avec lui, j'ai
eu deux vécus tellement différents que je trouvajgwoudrais garder ce truc... c'est sOr vous
en tant que médecin vous n'étes pas la pour diegans vous avez raison de vous laisser
mourir non non, en tant que médecin c'est normalhaqus ayez tendance, c'est votre travail
en méme temps d'essayer d'aider les gens a surmontecela. Mais on ne tombe pas
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toujours sur des médecins trés délicats car mois gavez j'ai beau... je ne suis pas méchante
du tout comme personne, je veux bien que les méslesmient débordés que ci que 13, le
médecin qui me parle mal je I'envoie promener miédeg pas médecin. Il y a en un ORL
gue je suis allée voir justement pour mes oreplase qu'il fallait que je me fasse appareiller
il a été odieux, je ne sais pas si je ne lui aipdas ou s'il n'avait pas « baisé » sa femme mais
en attendant il a été odieux, j'ai vraiment prisraoi pour ne pas claquer la porte quand il m'a
dit de toute facon il n'y a rien a faire, j'ai Mampan percé, c'est pas avec les bronchites
chroniques que j'ai et tout ce que j'ai eu la dedson il faut que je vous envoie a Dijon pour
faire une greffe, dites moi je prends rendez vaes #anesthésiste, mais j'ai dit docteur je ne
veux pas aller a Dijon moll dit mais de toute facon il n'y a pas de choixous me dites

oui tout de suite ou alors c'est bastaAlors docteur c'est basta. Je me suis levée stife
partie et j'ai failli d'ailleurs ne pas payer Iansaltation il a été d'ailleurs odieux au point que
quand il a eu fini de m'écouter les oreilles, veasez comment cela se passe pour un
meédecin ORL, je lui ai dit docteur c'est fini jeugeme rhabiller il m'a dit pourquoi vous avez
froid d'un air... il me prenait vraiment pour ureugre cruche, voyez un docteur qui me parle
comme cela non... c'est comme l'infirmiére qui @ @édieuse I'année derniere moi je ne le
supporte pas parce que j'estime que d'accord, &wes un savoir que l'on a pas, vous
connaissez un truc que l'on a pas mais pour celull@arque comme cela, qui débarque et
qui est dans vos mains, il ne connait rien, il gmimé et trop de docteurs oublient cela
certainement par habitude et aussi parce gu'ilsendent pas s'attacher aux gens, moi je
pense. Et quand j'ai eu mis les choses au poibieghaussi un docteur qu'un autre a été super
gentil ? lls se sont dit avec elle on ne fait pagjge I'on veut ! Voyez.

« Q » : On va repartir sur la loi Léonetti, don@bes sont vos impressions sur cette loi ?
« R » :Eh bien, je vous dis cette loi se rapproche trés dm de ce que je pense mais je
voudrais qu'elle soit votée, je voudrais qu'il y diun truc de voté officiel.

« Q » : mais cela est officiel, c'est la loi
« R » : Alors pourquoi I'ADMD... lls se battent'/Adsemblée

« Q » : Mais 'ADMD elle demande que I'on puissesfain suicide assisté, et ¢ca c'est pas dans
la loi Léonetti, mais tout cela est dans la loi.

« R » : Mais d'accord mais disons que peut étne'@isiploient pas le mot qu'il faut, mais c'est
pas un suicide.

« Q » : Ce que demande 'ADMD c'est le suicidesi8siLa ce que vous avez sur votre carte
gue j'ai sous les yeux bon je n'ai pas tout lout te qu'il y a dedans c'est a dire des directives
anticipées et je ne veux pas que l'on fasse deseshdéraisonnables si je suis dans une
situation inextricable, j'ai une personne de cordgaqu'il faut appeler si je ne pas dire moi
méme ce que je veux, tout cela est déja dans.la loi

« R »: Eh bien moi je suis d'accord déja la. Déja ca jen'en contenterais, Ca je m'en
contente.

«Q » : C'est la loi, c'est a dire que si demainsvétes hospitalisée pour un pied cassé que
vous ne voulez pas que I'on vous traite votre pasé...
« R » : D'accord, je suis d'accord basic.

« Q » : Vous avez le droit de dire je veux restecames os tout pétés docteur et je le veux et
le docteur ne peut pas vous dire... il va quand en@aus dire tout de méme vous exagérez
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mais il ne peut pas vous réparer si vous ne vquéesz Si vous ne le décidez pas. Ca c'est la
loi.

« R » : Parce que, j'ai bien vu I'année derniére d@ mon accident, écoutez je vais vous le
montrer, j'ai... c'est un hématome qui ne c'estrgagrbé, ... javais comme un steak sur la
jambe, c'était grand comme ma main sans le pouce c&la a duré 6 mois voyez ce qu'il en
reste. Bon, la c'est du silicone que je mets pgicé me manque une peau bon, je suis
retombée l'autre jour et puis je me suis tailladésla donc c'est du silicone et il me manque
de la peau ils voulaient me faire une greffe niaise savaient pas trop ou la prendre et puis
vu |'état de ma peau puisque cela venait de... aarhavec mon asthme et mon emphyseme
la pneumologue m'avait donné un traitement...

« Q » : Avec des corticoides certainement

« R » : Oui voila, un peu trop fort et naturellerneh j'étais bien d'un point de vue respiration
mieux que cette année avec le pollen surtout enareent mais cela m'avait fragilisé la peau
voyez et tout ce qui est blanc c'est morceaux degpe j'ai recollé, la je m'en suis recollé un
l'autre jour quand je suis tombée dimanche bon'est pas grave, partout, je ne pouvais pas
me toucher méme faire cela sur ma peau, elle pddac étant donné que j'étais comme cela
ils ont dit au bout d'un mois on ne peut pas fdegreffe votre peau n'est pas assez costaud
mais du matin j'étais chez le médecin traitanpr&a midi j'étais sur la table d'opération parce
gu'ils ont craint ou de m'amputer ou un empoisorarrdu sang c'est normal puisque j'avais
ce truc comme cela, cette tartine comme cela guaila, voila et qui était du sang coagulé
et puis qui pourrissait voila. Donc ils se sonté&ldys pour... mais ils ont été charmants a la
clinique, j'étais a la clinique et ils ont été ahants cela a été fait alors... ils ont quand méme
creusé jusqu'au muscle, ma jambe est atrophiée patitss ont creusé fort et j'ai quand méme
une épaisseur qui me manque ? Ceci dit ce n'esgrpaes je ne vais pas faire de défilés de
mode mais la d'accord mais quand c'est une majaeie’ous savez qu'il n'y a pas de... non...
c'est déja pas mal.

« Q » : Est ce que vous pensez qu'il y a des panfwiori des points intéressants ou des
choses a changer a améliorer ?

« R » :Bien proscription d'obstination déraisonnable, je ® sais pas si c'est bien respecté
ca. Acharnement thérapeutique, j'ai des doutes mais'est normal le toubib il fait son
travail, lui il est la...

«Q» : Moi, je vous parle de la loi pas nécessm@ ou malheureusement de son
application. Est ce qu'il manque des choses a loétte

« R » : Bien sar qu'il en manque d'ailleurs pas P@Bon on peut entreprendre un traitement
pour soulager les souffrances méme si I'on sthtiere que le traitement puisse abréger la vie
sous réserve d'informer le malade, la personneodgacice, la famille ou ses proches » bien
sOr on revient toujours a la méme chose. Le traterit marche ou il ne marche pas. Donc il
y aune issue ou il n'y en a pas.

« Q » : La on parle de traitements pour soulagesteiffrances c'est a dire...

« R » : Non, non elle est bien. Mais il faut quaméme avoir quelqu'un de sur qui soit la. Des
abus ne viendront pas des médecins, ils viendrertedix qui ont le pouvoir de dire oui ou
non exactement comme les gens qui veulent partiraeances |'été et puis a ce moment la
vous avez les petits vieux qui sont a I'hépitainoee par hasard ils ont besoin d'examens,
alors que tout simplement on veut s'en débarrggserpartir en vacances. (...)

Donc il faut quand méme quelqu'un de sdr, moigdeppour Moi je ne peux pas parler pour
toute la terre entiére mais moi je parle pour raaais tres bien que mes enfants ne vont pas
me faire n'importe quoi sous prétexte qu'ils vairitar alors que par exemple la fille de mon
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mari oui. Il n'y a que l'argent qui compte il y asdgens qui sont comme cela qui veulent
hériter vite, hériter vite et j'en connais. Maix@é de cela vous avez des gens sinceres
heureusement, a mon avis il y a quand méme uneritdéir® gens non sinceres enfin j'espere
pour moi enfin bon dans les gens que je connas.ude amie aussi sur les trois enfants
gu'elle a, elle est slire de l'une de ses fillesdeason fils ni de l'autre fille voyez ce que je
veux dire, par contre elle m'a demandé des.. ekadrpareil de I'ADMD.

« Q » : Mais il n'y a pas besoin de passer parMDpour faire ses directives anticipées, sa
personne de confiance.

« R » : C'est pour cela que je voudrais avoir n@démoi et que j'ai tout préparé pour, au cas
ou je ne l'aurais pas, mon fils puisse m'aideredetté la.

« Q » : Est ce que vous savez dans quel contedtte @éée cette loi ?
« R » : Non

« Q » : Suite a l'affaire Vincent IMBERT
« R » : ah oui maintenant que vous me le ditesroelaevient.

« Q » : Est ce que vous pensez que cette loi estréponse adéquate a l'affaire Vincent
IMBERT ?
« R » : oui c'était pareil, le cas est le méme.

«Q»:C'estadire?

« R » : Une mére... écoutez il faut l'avis de Iaifee bon, une mére qui voit son fils qui n'a
aucune issue et qui réclame a corps et a crigtBame souffrir, moi je pense que je ferai ce
gu'elle a fait.

« Q » : Mais ce qu'elle a fait n'était pas réelletrdans le cadre de loi. Elle ce qu'elle a fait
c'est injecter un produit pour tuer son fils paja&elle était désespérée.
« R » : Elle lui a injecté, elle lui aurait fait ib® quelque chose...

« Q » : Moi, ma question est ce que cette loi, voaissez, aurait évité cette situation ou la
meére s'est retrouvée dans cette situation d'inject@roduit ?

« R » : Oui certainement, ca aurait aidé cettegoers en tout cas. Elle n'aurait pas été
montrée du doigt par certain, bon cela se tasspetih peu, mais j'en suis certaine elle est
montrée du doigt.

« Q » : Je ne pense pas.
« R » : J'espere pas, j'espére pas. Elle ou cets@mne comment s'appelait elle ?

« Q » : Chantal SEBIRE
« R » : C'est la fille qui I'a aidé qui est infigng, elle a bien fait.

« Q » : Non a priori Chantal SEBIRE elle avait ®osa conscience, elle était valide et elle
s'est suicidée.
« R » : Mais vous avez vu dans quel état elle Etguauvre femme.

« Q » : Oui, oui j'ai vu donc cela veut dire quelgu'un qui est défiguré doit mourir ?
« R » : Non elle n'était pas défigurée elle étamplétement monstrueuse.
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« Q » : Donc quelqu'un qui est monstrueux doit maur

« R » : Quand on la voyait en photo comme ellet.étaievenir par une maladie comme elle
est devenue, c'est invivable, c'est invivablet @msvable exactement comme la personne qui
a été mordue par le chien et a qui on a refaitvisage. Ouf, naturellement elle vit écoutez,
j'ai ma sceur ainée qui habitait & Belfort et qtinesrte maintenant, elle a eu la maladi®
(c'est I'ceil qui triple de volume)

Elle était complétement défigurée, bon alors éaniné qu'elle avait les moyens elle s'est fait
soigner comme il faut, elle a fait de la chirurgsthétique pour la remettre a peu pres comme
il faut, c'était plus ma sceur je ne la reconnass Paila c'est tout. Ceci dit elle a quand méme
VECU jusqu'a 77 ans. Mais c'était rien a comparec &hantal SEBIRE, rien a comparer avec
elle, attendez et en plus la pauvre femme ellefisouf

« Q » : Elle n'avait aucun traitement contre laldou
« R » : Ah elle a peut étre refusé cela.

« Q » : Elle avait refusé, elle avait refusé urtéraent contre la douleur

« R » : D'accord, elle souffrait beaucoup, elleitarefusé un traitement contre la douleur, elle
était catholique, elle était croyante, elle étaid?

« Q » ! je ne sais pas

« Q » : I'ADMD ce qu'ils demandent eux c'est leckld assisté, médicalement assisté, c'est ce
gu'ils demandent en plus de la loi Léonetti.

« R »: Je trouve tout de méme que la loi Léonetti, je n@'avais jamais lu comme cela,
c'est vrai que je ne l'avais jamais lu de cette fap la. Je ne l'avais jamais lu dans ces
conditions la mais elle est bien, elle est bien nmaénant est ce que tous les docteurs...

« Q » : Ah ¢a. Qu'est ce que l'on fait d'une laieyiste ? Est ce que vous pensez que les gens
sont au courant de cette loi ?
« R » : Justement, pas suffisamment.

« Q » : Et les gens quels qu'ils soient, il y adesas avec leurs blouses blanches et les gens
tout court

« R » : Oui voila, voila, Voyez comme un truc bdast peut étre pas comparable si vous
voulez mais mon fils m'a dit que hier au soir digéallé voir un meeting. Il I'a trouvé bien il
n'y a pas de problemes chacun ses idées, chacumusode pense qu'il n'y a pas assez de
gens... il a remis sur pied, il s'est intéressa @ulture, intéresseé a tout ce qu'il y a a voircave
la culture, tout ce que I'on voudra, il y en a canbqui font cela ? Donka il faudrait un

petit aussi que votre petit milieu médical apprennaun petit peu mieux sa lecon. Et ne
soit pas impartial sur un malade on est un numérorefait et puis les hépitaux c'est pas
des hoépitaux ce sont des usines donc qu'il n'y gitas d'hdpitaux usines.Ben tiens sur
cette personne la, on peut essayer cela elle af§a va essayer cela et puis cette personne
la elle n'a plus tellement la force... et puiselént la volonté. Moi, personnellement dans
mon cas a moi, je ne peux pas parler de quelquamird, je ne peux pas parler pour
guelqu'un dautre mais dans mon cas a moi je nevoie pas suffisamment costaud
moralement pour supporter un traitement comme yample ma copine qui a un cancer aux
ovaires, ce qu'elle subit et elle, elle a son aracalle, elle est divorcée d'un premier mariage
et elle a un ami qui est tres bien, c'est commensan, bon elle n'est pas seule mais moi
seule, mon fils ne peut pas étre la a me tenirdannoutes les minutes et alors je... je parle
pour moi je n'aurais pas la force, j'aime autar kpn me mette dans une boisson a l'orange
un machin et hop.
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« Q » : Pourquoi vous mettre une boisson a l'orangeus vous étes capable vous méme de
boire votre boisson a I'orange ?

« R » :Mais qu'est ce qui vous dit que je serais capableeda boire ? Ca sera peut étre
mon fils qui me la donnera, si je I'a réclameVous ne vous souvenez pas on avait vu une
fois un suicide accompagné pour un monsieur, unss@n oh cela m'avait sidérée

Il savait qu'il allait mourir, qu'il n'y avait padissue, cela allait empirer et il a voulu rester
valide pour partir dans toute sa beauté. Il étan 'ailleurs cet homme 13, il était bien
physiquement et tout, sa femme aussi. Il faut pougdaire aussi. Il était atteint oui.

« Q » : C'est a dire pour vous, c'est licite deefane chose pareille ?
« R » : Oui moi je pense qu'il a été courageux.

«Q » : mais c'est lui qui I'a fait de son prophefcou il a fait venir un tiers comme une
association... ?
« R » : 1l y avait sa femme avec lui.

« Q » : Est ce que c'est une association quifoumni le produit ?
« R » : Cela je ne m'en rappelle pas.

« Q »: La en fait c'est un suicide.
« R »:Je ne m'en rappelle pas.

« Q » : Le suicide n'est pas réprimandé en Franaele droit de se suicider.

« R » : Je ne sais pas si ce n'estyraSuisse ou un Belge enfin bref c'était quelqu'uqui
était encore avec toute sa forme apparemment. (...)

Alors la c'est peut étre un peu exagéré quand mémmloi, je vous dis bien que pour moi
c'est uniguement que I'on ne peut plus que I'on sague I'on est fichu et que I'on ne peut
plus rien faire soi méme, la oui. Mais il ne faut ps non plus... d'un autre coté la
personne est libre de son corps.

« Q » : Mais pourquoi demander a un tiers si I'sh @apable physiquement de faire soi
méme ?

« R » : Ah et si je peux le faire moi méme, je pas besoin d'un tiers si vous voulez, je veux
simplement que mes enfants n‘aient pas de problenjiastenu a le faire un jour, je ne veux
pas gu'ils aient de problémes mais si je suis dapible faire je n'ai besoin de personne. Je
peux le faire moi méme comme moi, le reportage @aievu c'était la femme qui
accompagnait son mari, cette personne a quand re@nael courage aussi. Bien sir on la
voyait trés attentionnée aupres de lui, naturelt@nie n'allaient pas montrer un couple qui se
déchire qui se tape dessus. Non je pense que.c/esis me demandez la fin de vie, pour moi
la fin de vie logiquement elle représente la vésile bon je voudrais vieillir dans de bonnes
conditions, si ce n'est pas dans de bonnes conslition arréte résumé comme cela.

« Q » : Est ce que cette loi change un peu votsitipo sur I'euthanasie, cette loi Léonetti?
Votre position vis-a-vis de I'euthanasie ?

« R »: Non cela ne me change pas d'idée mais cela mega®e quelque part, elle me
rassure, si les docteurs la suivent.

« Q » : Il faut la mettre dans votre portefeuill&aut leur rappeler

« R » : Mais je l'ai gardée, elle me rassure pgreej'avais entendu parler de la loi Léonetti
comme tout le monde mais sans approfondir commeeott de le faire, voila c'est tout. Mais

108



encore une fois je vous résume la mort elle n’est quand on est vieux théoriquement.
Quand on est plus jeune comme je vous dis on bertle pas, cela vous tombe dessus par
accident ou suite a une maladie affreuse qui voodbé dessus mais vous étes jeunes vous
n‘avez pas eu le temps de réflechir mais en dsdht dans les conditions que je vieillis
encore que je ne me plains pas, je vais touché&ot) je ne me plains pas, pour moi mort =
vieillesse si c'est pour mal vieillir ce n'est gdaspeine parce que je vous dis déja en
vieillissant on n'a plus les mémes capacités, @nes forces, on devient moche, on... moi je
voudrais bien vieillir.

« Q » : Est ce que vous pouvez me rappeler vofisitilgn de I'euthanasie ?

« R » : pour moi personnellementest aider quelqu‘'un & mourir car le mot suicide re
me plait pas c'est tout. Ce mot suicide il est havsle parce que l'on le mette aussi a
guelgu'un qui va se avorter.

« Q » : Suicide cela veut dire : se tuer soi médrene peut pas suicider quelqu'un non plus.
« R »: Quand il y a un avortement c'est quoi 3t@ire définition de quoi I'avortement ?

« Q » : C'est interrompre une grossesse (...)

« Q » : on va terminer si vous voulez bien : a&@ltvis qui devrait &tre connaitre en priorité
cette loi

« R » : Ouitout le monde devrait étre au courant de la loi Lépetti (peut-étre par son
médecin traitant) c'est tout de méme lui le mielaxé pour ¢cd Quant aux médecins en
général, je crois qu'ils n‘osent pas aborder le sgj.

« Q » : a votre avikes médecins connaissent ils cette i
« R » :ce sont des étres humains comme tout le monde, dantpeu peur de la FIN !
Certain a qui on sert de cobaye !...... chose guefuse a tout point de vue.

« Q » :et I'appliquent ils

« R »: Il est vrai qu'ils sont la pour soigner et non par détruire ! Le mot n'est pas juste,
je n'en trouve pas d'autre dans I'immédiat.

109



Homme - 55 ans - Administrateur des ventes

« Question » : Si je dis fin de vie en spontané@ai gensez vous ?

« Réponse » : pas la mienne au premier abord.hah..Je m'amuse souvent a dire que je
suis immortel. Mais c'est vrai que c'est une question que jeurgesée car j'ai perdu mon
pére en 1998 et forcement cela me rapproche dt, soge pere avait juste 61 ans. Il n'était
vraiment pas vieux. De plus, le deuxieme mari denmdge est déceédeé il n'y a pas longtemps
(5 — 6 ans) maintenant, donc jai été baigné vmintans ce que c'était qu'un déces
directement. Parce ce que mon pere j'ai quittédontact avec lui en 81 et j'ai su par accident
gu'il était décédé. Je n'ai pas vécu cela en diactontre le déces du mari de ma mére avec
qui je m'entendais trés bien et de qui ma mer¢ &tadureuse jusqu'a la fin de ses jours était
assez violent et qu'il a fallu gérer les jours apet les années d'aprés donc cela a été un peu
compliqué. Il se trouve qu'elle n'a pas de probléhaegent, elle n'est pas riche, elle a une
maison il n'y a pas cela a gérer il y a juste etristesse et sa colére aussi devant la tragédie.
Elle en voulait a la terre entiere de ce décestoticela me fait directement poser la question
VU mon age c'est une question qui se pose parcgeques autour de moi des gens qui
tombent cette année. J'ai deux amis qui sont décédé&ancer aussi, des amis de mon age.
Une question que je ne m'étais pas posée vraimant d y a 4-5 ans. Et puis le fait d'étre
pere cela donne des responsabilités, il n'y alplaété « si je créve ce n'est pas grave » il y a
le cbté « si je créve comment fait on ? commergeodébrouille » Donc voila le premier truc
gui me vient : c'est mes proches c'est cela, a@stnent ont vécu mes proches pour ce qui se
passait autour d'eux etomment vivraient mes proches si c'était mon tourJamais
directement pour moi. Je m'en fous directement poumoi.

«Q » : En ce qui concerne la fin de vie vous dagx a quel type de pathologie ? A quelle
situation ?

« R » :Beaucoup a la maladie, j'ai vu beaucoup de gens ®édre, fatigué, ma grand
meére maternelle qui s'est éteinte doucement, fatige avec envie de rejoindre son mari.
Elle avait baissé les bras, pas de maniére négatiygus. Bien la j'ai fais mon temps, c'était
guelqu'un de tres joyeuxet méme sa mort quant elle a compris qu'elle allaitmourir
c'était tres joyeux Elle disait je vais rejoindre pépé. Par conjeel'associe du coup a la
maladie parce que vaguement a cause de mon pére quila €aitirse contre un cancer parce
gu'il fumait trois paquets de cigarettes par joud'ane cirrhose car il buvait trois litres de
rouge par jour aussi. Cela n'a pas duré longteiimgs. vaguement c'est a dire mon pére s'est
suicidé a petit feu jour apres jour, je sais poarquais la c'est une histoire familiale. Par
contre j'ai vu s'éteindre pendant 10 ans le mari de ma @are qui était atteint de la
maladie de Parkinson, j'ai vu la maladie le rongecomme il habite a 200 KMS (enfin ma
mere) je n'allais les voir, je n'allais voir ma m@ue tous les 3 a 6 mois, je voyais I'évolution
tout doucement et comme c'est quelqu'un que j'agsebeaucoup je le voyais un peu plus
cassé, un peu plus éteint avec plus de difficyloes se lever, je me rappelle que tres tét il me
demandait: donne moi la main pour me lever et anme¢tre debout pour aprés pouvoir
avancer la maladie de Parkinson I'empéchait devas tout seulDonc j'associe tout cela a
une extinction lente et difficile.L'accident ne fait pas partie, il n’y a pas d'deaité autour
de moi Je vois plutbt cela entre le cancer et ce genre analadies de fin de vie j'associe
cela a quelque chose de long.

« Q » : pas nécessairement la vieillesse ?

« R » : Alors, justement dans la famille on meatne surtout les hommes donc la vieillesse
ce n'est pas du tout... Mon grand pere est mdenait avoir 50 ans. Mon grand pere paternel
donc je ne l'ai pas connu... Mon pére est mort ar0 Dans cette logique la je dois mourir &
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70 ans. Mais les hommes du c6té paternel ce n\gtinent pas vieux, donc il n'y a pas de
vieillesse. Je n'ai pas vu ces gens la vieux.

« Q » : Vous ce que vous associez plutot a ladinid ? Pas nécessairement pour vous, la fin
de vie en général ?

« R » : Jaidumal.. (....) La vieillesse je mésgpas comment dire, ce n'est pas un naufrage
pour moi. Je vois comme un moment de...j'ai ungyanaes trés jolie. Je vois plus comme
une espece de recueillement, de retour vers uressagar je n'ai pas été vraiment trés sage
dans ma vie donc je le sens, moi méme je voisduene me pose sirement trop lentement je
suis un vieil adolescent, il n'y a pas de soucyge bien a ma maniere d'aborder les choses.
Le fait d'étre pére en a rajouté mais je me poseatnent. Je vois plutbt cela comme un
moment ou, le recueillement non parce que je ne [sa$ croyant, dans un retour sur retour
sur soi.

« Q » : Un bilan ? Une Introspection ?

« R » : Une introspection oui. Un bilan pas forcéhje n'‘aime pas les additions et tout cela.
Aller vers le centre de sa philosophie de vie etyes un peu envahi par le speed de mes
multiples activités et je pense plus a cela, un emdmu I'on trouve un peu de sérénité on peut
revenir la dessus. Lire plus, passer plus de teings cultiver, je ne vois pas cela comme
guelque chose de triste et je I'associe pas duatdatmaladie, je I'associe plus a du temps
accordé a soi. Je suis pas niais je sais bienajowmladie peut arriver a tout moment et que
l'usure fait qu'il y a un truc qui lache et qudlt s'en occuper mais c'est pas associé vraiment
a un truc négatif et surtout mes proches, je varlepde mes grand parents, du second mari
de ma meére qui était beaucoup plus agé qu'elks proches sont plutét morts joyeux
guelque soit I'age d'ailleurs plutdt tristes de guier les gens qu'ils aimaient mais pas du
tout dans la tristesse plutot I'impression d'un dewir accompli d'un parcours fait plutét

pas mal car il y avait des gens autour du litJ'associe pas du tout a une douleur c'est pour
cela quand tu m'as demandé de faire cela c'eshpasettre devant une glace et puis souffrir
d'une pensée difficile. Ce n’est pas du tout dlfipour moi

« Q » : La population cela pourrait étre...
« R » : La population qui décede ?

« Q » : La population en fin de vie ?

« R » : Oui, comme tout le monde, j'ai plein desgggai sont morts autour de moi, de la méme
géneération, des copains, des accidents, des oexr@osfait j'ai eu droit a tout. Mais cela ne
m'a pas.... pour moi une overdose c'est comme eideant c'est une chose qui arrive... ce qui
aurait pu m'angoisser a un moment ou j'étais beguowins proche, beaucoup plus jeune en
fait c'est d'avoir peur de cela. Ce que jai vustc'des gens qui meurent de cela,
d'overdoses...etc. soit des gens qui ont bien i&gwie et qui sont entourés avec le sourire
donc il n'y a rien de triste dans ce que je vois.

« Q » : Pour vous I'accompagnement est importafaiefd

« R » :Oui, j'espere que je ne serai pas tout seul et enéme temps je ne demande rien

je sais tres bien que je ne vais courir pour qaaéns soient autour de moi quand je sentirai
gue c'est la fin. J'espére que je ne serai passtadtmais j'espere aussi étre vraiment assez
fort pour faire ces derniers jours, ces dernieeesasnes, ces derniers mois sans angoisse et je
...c'est facile car je suis en pleine forme. Jeneesens pas angoissé par cédan'ai pas peur

de la mort, je ne suis pas croyant, donc cela est aussi ilmapoparce que beaucoup de gens
autour de moi étaient croyants parmi ceux qui si@eedés surtout la génération avant moi.
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Ce qui fait que derriere il y a quelque chose. pMosuis pas croyant du tout mais pour moi
derriére il n'y a rien juste la putréfaction unpau fond d'un trou éventuellement j'espére
me faire incinérer mais il n'y a rien quand cedaréte, ca s'arréte. C'est plutdt, puisque que ¢ca
ne dure pas longtemps je préfére ca se passeusgo'au bout je n'ai pas d'angoisse pour
aprés quand cela va s'arréter. Et j'espére fininnge tous ceux que j'ai vu mourir avec le
sourire. Je dis cela mais il y quand méme quelgxegptions j'ai des amis qui sont
décédés a 45/50 ans, de cancer évidemment et qui va arriver la mort tres tres vite
parce que cela va tres vite a cet age la et qui oguand méme pas été super caolls
avaient besoin de gens autour d'eux a ce momeair leela a été super fort et trop trop vite.
Ce qui fait cela fait partie des choses dans leowislu dernier temps de sa vie juste pas
souffrir. Je veux bien mourir mais ne pas avoir mall'ai peur du dentiste alors la ... Il y a
une notion... Si ce n'est pas associé a la douldout va bien, cela ne me pose pas de
probleme. Juste que les gens autour de moi som@miemts que cela finisse. Pas trop
malheureux.

« Q » : Le seul Hic c'est la souffrance physique ?

« R » :La souffrance physique et la souffrance que cela peapporter aux autres, je n'ai

pas envi de faire souffrirméme aprés que la tristesse dépasse une norraenade, c'est
normal d'étre triste quand un proche disparaitest pas prétentieux de ma part c'est normal.
Je ne voudrais pas que ¢a dure, ma mere a fadépression a la suite du déces de son mari,
j'espére que personne ne fera une dépressianla limite on a envie d'étre un sale con qu’au
moins quand on part on ne fasse pas de mal ayiste,un sale con les 15 derniers jours pour
gue les gens aient le moins de regret possibiepa&envie de faire souffrir les autres c'est
une douleur aussi et puis moi je n'ai pas envisadéfrir non plus car... J'aimerai que cela se
passe vite a la limite quand j'aurais 70 ans pastmal. Cela est important pour moi. On en
parle Ia, j'ai un exemple tout béfaj le pére d'un copain qui dans un hopital c'esfeté par

la fenétre pour arréter la douleur donc je pense qu'il y a un moment ou cela peutrdeve
vite insupportable; toutes les doses de morphire lgpn peut donner & un moment ne
suffisent pas donc voila je sais que cela exisiepps été touché directement je n'ai pas la
notion de ce que cela peut représenter mais ndernsent je ne voudrais pas arriver a un
extréme comme cela mais je suis un peu douillet.

« Q » : Et vous étes vous retrouvé en situatiaocdmpagner des proches ?

« R » :d'accompagner non, clairement non et jJavoue que jsuis un peu lache sur le
sujet car j'ai pas les mots je trouve un peu ridicule d'étre la j'ai un casttbéte d'une amie
qui est décedée lI'année derniere d'un cancersetsadille qui m'a prévenu, sa fille savait que
depuis plusieurs années que nous étions amis, aB&&lle m'a dit voila maman a un cancer
on ne se voyait pas souvent elle habitait a Lyom anBaris, elle m'a prévenu qu'ils avaient
découvert cela trop tard et elle m'a dit ne vestgeler au téléphone car elle ne veut pas qu'il
y ait des larmes... par contre tu peux lui envales malils, j'ai envoyé un mail et j'ai eu une
réponse évidemment c'était super dur et j'ai paslets, c'est de la lacheté c'est tout ce que
I'on veut mais je ne suis pas super fier de mosrgne me suis pas empressé pour répondre
je me suis dit je vais prendre quelques jours prawuver les mots pour... et puis il n'y avait
pas les quelques jours. Je me trouve horriblenmgwiste mais je me trouve avec un truc qui
n'est pas réglé chez moi alors que j'aurais..ejeutpabilise pas non plus mais je ne suis pas
dans l'angoisse avec cela. Je me suis dit c'egtatoais réagi plus vite en me disant bon jai
guelques jours pour répondre je vais peut étrevédrois ou quatre mots histoire de dire que
les copains sont la. Je l'ai dit dans le premidl mais essayer de dire il y a du monde autour
qui t'aime simplement. Je me suis accordé quelppues qu'il n'y avait pas. Je ne savais pas
vraiment, je me suis accordé une semaine que ygamsapas du m'accorder. Donc cela me
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reste. Le seul que j'ai accompagné pas au quotiiglemment c'est le mari de ma mére que
j'ai vraiment vu s'éteindret j'ai autant accompagné pour lui que pour ma mereafin
gu'elle sache qu'elle n'était pas toute seule ménsé ma mere s'occupait de toutil n'était
pas question que je participe a la chose, ellgamais rien demandé; J'ai toujours propose si
tu as besoin, tu le dis. Je l'ai vu s'éteindréagfyste essayé de lui montrer qu'il y avait des
gens qui l'aimaient autour de lui. Qu'il avait renthia mére heureuse et que I'on pouvait
rendre un bout comme cela mais cela a duré 10 ‘étaitctrées trés long la maladie de
Parkinson,cela grignote tres trés lentement €ajevli s'éteindre et quand elle m'a appelé il
vient de tomber j'ai appelé les pompiers, ils $anfai dis j'arrive pour elle. C’était déja trop
tard mais je n'ai pas fait 'accompagnement deopeescomme ca. Je n’ai pas eu l'occasion et
je ne suis pas sur d'étre la meilleure personne @ala J'ai pas peur de la mort, j'ai peur

de la souffrance pour moi comme pour tous les autse donc ¢ca m'impressionne
vachement la souffrance et la douleur aussi bien male que physique.La douleur
m'impressionne beaucoup je suis un hyper sengihtmupe la télé quand il y a un truc trop
dur, méme dans un film je coupe la télé, il y a ttass que je ne peux pas supporter. Un
enfant qui voit mourir sa mére, moi je coupe l&t@ change de chaine.(...)

« Q » : Est ce que vous avez ressenti un besmotedians ces situations ou pas ?

« R » : Non. De la fin de vie des autres, non patdt. Mon angoisse a moi c'était que faire
pour étre la avec mon incapacité a avoir les boois parce que c'est plutét ¢ca, moi cela va,
j'ai vraiment aucun... J'ai plutét une forme depabilité mais c'est judéo chrétien cela ne me
correspond pas vraiment, a c6té j'aurais pu moptusrque j'aimais les gens, plus que j'étais
la ce qui ne change rien mgi toujours l'impression de ne pas avoir assez nmiré que
j'étais la c'est simplement cela, mais j'ai jamais eu.... aymés moi je considére que cela fait
partie.. la vie est aussi bien ainsi parce qu'il y a lmort. On se ferait chier s'il n'y avait

pas la mort. On sait que I'on a des choses a faire. Donc ¢@daite de ma vie et puis j'ai vu
mourir plein de gens autour de moi, donc ¢a faitipale la vie en général c'est completement
admis j'ai pas besoin que l'on gére cela pour mlors évidemment si c'était ma fille qui
décédait j'en voudrais a la terre entiére évidemirest autre chosd'aurais certainement
besoin d'accompagnement sinon je ne survivrais pasca, mais parce c'est pas normal
gue les enfants décédent avant les parent€'est pas naturel, je ne pense pas que je
survivrais a cela mais non pour les gens... allus [ps gens sont vieux moins je suis dérangé
c'est pas pour autant que je ne veux pas les aagmap quand ils sont plus jeunes comme
ceux de ma génération et qui sont tombés malade'esa forcéement plus compliqué parce
gue.... mais j'ai pas besoin d'accompagnementpii@st moi, que je trouve en moi les mots,
mon amour des autres en ce moment |a, je peuxfatiiement aux autres que je les aime
c'est pas le probleme j'ai aucun probléme avefedis facilement aux gens que je les aime
c'est plutét simple. On dit toujours plutot facikemt que I'on aime pas les gens. C'est plutét
bien de dire quand c'est bien. Ca j'y arrive masforcément de la bonne maniére c'est juste
cela qui peut m'inquiéter, m'angoisser, mais @gastune angoisse. Me décevoir par rapport a
moi méme je me considere comme quelqu'un de phaidt et cultivé, je me dis que sur ce
terrain la je ne suis pas top je suis la maisgeine pas a le dire vraiment et pourtant je suis
vraiment 13, j'ai pas de probléme avec cela. limamque des mots.

« Q » : Et de maniére pratique lors des expériededin de vie que vous avez connu, est ce
gue vous avez vu des dysfonctionnements, des misebarges ou des choses qui vous ont
choqué ou des choses que vous pensez qu'il faadnéitorer ?

« R » : Nonle seul truc qui est important mais je ne I'ai pa vu en direct, c'est la gestion

de la douleur, il faut absolument que les gens aiele droit de mourir sans douleur, c'est

a dire quand on a une maladie comme le canceraps xonge de maniere ultra violente et
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continuelle il faut absolument insister sur le faile la fin de vie se passe bien, j'ai un oncle
qui est décédé d'un cancer, qui a été rongé paancer et qui la femme (ma tante) un peu
crétine, ultra réac, famille de militaire d'extrénveite, c'est une fagon de fonctionner un peu
bizarre erdisant que la drogue c'était mal et refusait des niicaments antidouleur a son
mari parce que c'était de la droguedonc il attendait ses filles avec impatiente pajee ses
filles lui donnaient ce qu'il fallait pour ne pasifjsouffre. Sa femme ne voulait pas alors qu'il
était dans son lit, elle ne voulait pas lui donses doses d'antidouleur, ses doses de morphine
parce pour elle c'était de la drogue, elle ne vbpks que son mari soit drogukétait juste

en train de mourir et cela est insupportable pour mi c'est un moment ou les gens on le
droit de mourir sans douleur. Qu'ils soient accompagnés d'amour ¢a c'est lagopes qui
fait qu'en retour ils sont accompagnés d'amourfinja'est le parcours en amont qui fait on
leur rend a la fin mais qu'au moins sur le planicgddls soient tranquilles de ce c6té la ca
c'est important.

« Q » : La c'était pas les médecins qui ne donha&sles médicaments ?

« R » : Non non les médecins ils donnaient'est qu'a un moment il ne pouvait plus bouger
dans son lit tout ce qu'il pouvait faire c'est padt quand il demandait sa dose sa femme ne
voulait pas que son mari soit un drogué. Je veitrrésela.

« Q » : Est ce que vous avez une position suhbmasie ?
« R » : Oui.

«Q »: Etquelle est elle ?
« R » : Je suis pour je suis forcément pour dansadre ultra...

« Q » : je vais vous demander, quelle est votrmii@h de I'euthanasie ?

« R » :C'est justement l'arrét des douleurs ou si on doiétre un légume jusqu'a la fin de
sa vie.on connait I'histoire de la maman qui a dit ge'alait tué son fils enfin ce n'est pas
elle

« Q » : Vincent Imbert ?

« R » : le garcon est un légume, il demande que <atréte soit ce cas la il n'y a plus que le
cerveau qui fonctionnd,y a la chance d'y avoir l'avis de celui qui veutt qui est concerné
directement soit quand la douleur est infernadmt que la personne est consciente et
gu'elle peut parler évidemment pour moi c'est son s qui prime évidemment Si une
personne veut que cela s'arréte elle a le draiirge c'est pas parce qu'elle est malade, qu'elle
n'est pas adulte responsable, majeure.... est.alle qui peut demander que cela s'arréte. Je
suis entierement pour et il y a des associatiomgoqi que les gens déclarent longtemps en
amont que dans un certain état ils veulent que digéte les traitements etc. ... Je suis
complément pour cela, pour moi la question ne se puéme pas quand la personne est
consciente ou a consciemment dit qu'elle ne vopksst que I'on la maintienne en vie a tout
prix. Aprés il y a le cas de ceux qui sont des légumes dans une douleur totale c'est la
famille qui doit décider pour et c'est la qu'il y abesoin d'un cadre.Le premier cadre est
défini c'est quéa personne a le droit encore en France de se suier et de demander la
mort si on veut.C'est important et c'est normal que le médecin oual famille proposent

une alternative, il ne s'agit pas de dire dans 24eures on vous le fait Evidement, le
médecin peut dire on peut vous accompagner pailoukeur, on peut vous accompagner pour
ci pour ca. La famille a son mot a dire devant icglu réclame a s'arréter mais c'est lui qui
décide pour moi c'est le cadre défini. L'euthandaieraie question pour moi c'est quand la
personne n'est pas consciente et je l'ai vu lorsl@hés du mari de ma meére il a eu une
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syncope, le cerveau s'est déconnecté et le cafisraaintenu en vie quelques jours et j'ai vu
ce qui se passait c'est a dire ma mere trés anmsmiiison mari de la premiére minute ou
elle I'a rencontré jusqu'a la derniere ma mereaibglue cela s'arréte elle savait, elle s'était
renseignée, le médecin lui avait dit ¢ca ne reviargus, le cerveau est resté trop longtemps
sans étre irrigué donc cela ne reviendra plus Bt glai vu ma mere dire je ne veux pas que
cela dure plus d'une semaine. Il s'agit pas dealatenir sous respirateur artificiel et avec des
perfusions et tout cela donc ji& suis pour que I'on donne le droit a la personné&a plus
proche de décider avec une nuance c'est que malheusement I'ame humaine n'est pas
forcément trés jolie et cela peut étre l'occasion, je ne suis pas idat plus, de se
débarrasser du grand pére qui est assis sur gfotagt c'est la seule nuance ou je n'ai pas de
solution, d'un cété je me dis qu'il faut cadreacet qu'il y ait un moyen juridique d'empécher
les gens d'achever le papy parce que l'on veupéteu son pognon, d'un autre coté il est
inconscient, puisque la on parle que des cas diguience, qu'il est forcément en fin de vie
parce que le médecin a dit que de toute facoravait aucune chance de revenir, parce que
I'on ne parle que dans ce cas la si effectivengentddecin dit qu'il y a une chance de revenir
on ne parle pas d'euthanasie évidemment, le médatiinqu'il n'y avait aucune chance qu'il
revienne jamais, je me dis c'est purement morat dee morale & moi, je me dis si soit le
grand pere a été assez cool pour dire si je suis clat état [a vous coupez tout car il ne s'agit
pas de me maintenir dans cet état la durant 10dams, un état de légume, donc de fagon de
plus ou moins décidée.

« Q » : Cela n'est pas la définition de l'euthanasi

« R » : D'arréter les soins, cela dépend commefadait. L'euthanasie c'est effectivement de
donner la mort mais c'est la fagcon de la donneesaproi je ne définis pas la facon de la
donner, soit on fait une injection ce qui fait queda s'arréter soit on coupe simplement le
respirateur artificiel on arréte tout I'accompageatn C'est juste décider que cela s'arréte.
Pour moi c'est cela la définition de I'euthanaSiest comme cela que je le vois.

« Q » : Tout a fait, c'est le but

« R » : Pour moi c'est ¢ca la définition d'arrétéenttetenir un corps qui ne fait plus
fonctionner un cerveau ou le contraire d'ailleunssgue dans le cas Imbert c'était ta.
meédecin a le roéle primordial c'est a dire qu'il dit quelle chance il y a quepkrsonne
revienne en état de conscience etc. Et donc latiqnese peut se poser qu'aprés que le
meédecin ait parlé et apres reste a savoir quadséistil y a pour la partie purement intéressée
de la famille mais d'un autre c6té 'homme quitrpas accompagné par sa famille c'est qu'en
amont il n'a pas accompagné sa famille et si oarmé de I'amour on en recoit en échange.
C'est trés niais sdrement, je ne sais pas comreediré maisles gens vont demander
I'euthanasie par amour et vont décider de laisserivre les gens par amourc'est une
espece de... pour moi la décision est la c'edtfquti qu'il y ait un cadre le probleme c'est que
juridiguement on ne sait pas définir la dose d'amnon sait tres bien et j'ai pas de solution
c'est & dire que pour moi ¢a se passe la. Cet haynirest en mauvais état et qui est en fin de
vie a donné et recu beaucoup d'amour et c'estimd@e quelque part ca se paye, ¢a se range,
ca se classe. Si la personne est un pourri auedetegré, personne ne va vouloir le retenir on
va au contraire I'accompagner pour que cela alille wite, il n'a jamais été présent pour ses
enfants, ses petits enfants, il n'a jamais été heaijamais donné de lui et du coup il y a
personne pour lui donner en échanges de ce qiihaé avant. Il y a une espece d'addition
qui se fait naturellement, je ne choisis rienestjuste.... je vois I'état. Si la personne a donn
de I'amour avant qu'il a su partager, il sera agagné dans la fin ou dans la non fin, parce
gue ce sera un geste amoureux, cela ne se dé®)if'ai pas de solution, c'est la que cela se
passe. C'est les proches qui doivent décider gyrelsguement c'est la femme... maintenant
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le cadre il est déja défini pour ceux qui ont leitlde décision c'est juste que I'euthanasie n'est
pas encore autorisée... mais je suis totalement @ojiapprécie des pays ou on a le droit
comme en Suisse par exemple.

« Q » : Est ce que vous connaissez la loi Léofietti
« R »: Pas vraiment

« Q » : Maintenant que vous avez pris connaissdaaette loi comment la définiriez vous a
guelgu'un qui ne la connait pas ?

« R » : En fait, il y a un droit a I'euthanasie gxiste en lisant comme cela un premier jet, il y
a un droit a l'euthanasie qui existe et qui esgasgjui est exactement ce que je viens de dire
dans le choix.

« Q » : Enfin dans la loi on ne peut pas injectee substance pour... En fait tout est dans
l'intention.
« R » : Bien voila c'est exactement ce que je glislay a le cas de quelqu'un...

« Q » : Notamment pour le double effet c'est...

« R » : Oui c'est ¢a oui... Oui il y a une nuarc@adur le reste... en gros je suis d'accord.... le
probleme c'est la décisiobe probléme c'est qui est ce qui prend la décisic? Tous les cas
dont je viens de parler sont la donc la. La lostidonc c'est possible et c'est inscrit. Apres
c'est effectivement, il y a cette nuance sur lebtloeffet. Moi je suis entierement d’accord
avec cela, l'idée on prend un traitement pour gules souffrances tout en sachant que cela
ne va pas allonger le temps de vie tres clairereepréfere cela. A choisir entre un an a
souffrir ou trois mois, six mois ou une semaineléyours c'est pareil & choisir entre les deux
je préfére que les derniers jours soient cool plgige d'avoir une longue souffrance c'est
autant abréger les souffrances il s'agit d'abréggerédiatement dans le cas ou un traitement
peut soulager les souffrances quitte a ce que é@marte le temps de vie je ne vois pas
I'intérét de durer quelques semaines, quelques dwiplus dans la souffrance. En méme
temps, il y a toujours ce cas de la conscienceas, §i le malade est conscient ou pas. En
méme temps s'il est conscient c'est lui qui détmdé simplement, s'il est conscient c'est lui
qui décide aprés c'est quand il est inconscieeceiiement dans cette idée que le temps que
cela durera il ne doit pas souffrir. Voila ce n’pas abréger les souffrances...

«Q » : A I'neure actuelle pour quelgu'un qui esbnscient c'est effectivement le médecin
qui décide in fine aprés avoir pris....

« R » :Moi ce cadre est parfait pour moi, l'idée de, la €st juste arréter le traitement,
toutes ces idées la c'est juste arréter le traitemée L'euthanasie ce n'est pas une injection

« Q » : Dans le double effet, dans l'acceptatiordouble effet c'est que si quelqu'un a une
souffrance trop importante et on dit pas quel tgeesouffrance cela peut étre aussi une
souffrance il n'y a pas que la souffrance physitaudpuleur ?

« R » : Dans le texte il y a quand méme une nuatiest que l'on parle de traitement. Un
traitement c'est fait pour traiter, ce n’est paisgfaur...

« Q » : Ben c'est un traitement de la douleur

« R » : Oui de la douleur mais pas de la vie, @estun truc pour arréter la vie, c'est juste
pour arréter la douleur, juste...
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« Q » : Non mais c'est justement ce que je voulaes c'est que on parle que si un patient
souffre trop (...) les médecins peuvent prescriréramement pour cette douleur méme si on
sait que le fait de donner ce traitement va abrégere du patient puisque le but c'est de
soulager les douleurs du patient.

« R » : moi, je suis totalement d'accord avec ad&la@lemment je suis totalement en accord
avec cela, j'en parlais au début la douleur c'estqge chose d'inadmissible pour moi c'est a
dire que I'on ne doit plus souffrir. Je ne parle gas petites douleurs, on ne doit plus souffrir
c'est tres clairPour moi c'est tres important d'arriver au bout de sa vie sans souffrir
quitte a ce que sa vie soit raccourcide 6 mois, 1 an, c'est juste ¢ca on n'a pas a dams la
souffrance et c'est quelque chose.... J'ai une quiia eu un accident d'opération dentaire et
qui vit dans la douleur et parfois m'appelle cée ebt a deux doigts de se jeter par la fenétre
car elle a mal. Alors la elle a essayé plein déetreent apparemment depuis quelques
semaines elle en a trouvé un... elle est a dewgtsdde se droguer de se piquer le bras pour ne
pas souffrir, c'est quelque chose d'inadmissiblen Mvis a moi, c'est juste que I'on fait tout
pour qu'il n'y ait pas de douleur quitte a ce gela colte quelques semaines, quelgques mois
de vie en moins. Il y a l'idée de ce garcon qubpedait Imbert, qui lui ne souffrait pas
physiquement qui était juste arrété mécaniquement..

« Q » : Il souffrait moralement
« R » : Il souffrait moralement mais pas physiquemsila parce la on parle de douleurs
physiques

«Q »:Non
« R » : Ah pas forcément...

Q » : Non c'est ce que je te dis
« R » : Ah excusez moi c'est une nuance que jpa%saisi

« Q » : Non on parle de souffrances juste.

« R » : Alors, si il y a une véritable souffrancemale comme ce cas |a, ce qui veut dire qu'en
théorie c'est un cas ou la personne est conscigmeste que la souffrance morale si la
personne est consciente on peut donc communiqueerdéficilement avec elle c'est elle qui
a le droit de choisir pour que ¢a s'arréte. Pourl&nibn'y a méme pas d'histoire de famille...

« Q » : Vous savez pourquoi cette loi a été votée ?
« R » : C'est juste aprés ce cas, c'est ¢a, elestig

« Q »: Tout a fait

« R » : Bien oui puisque ¢a apparait visiblememisdze cas particulier. Bien voila je m'inscris
totalement dans cette idée l3ne personne est consciente, elle décide, c'est sivait de
décider on a le droit de se suicideril y a un truc tout béte c'est que I'on est cmmcon a le
droit de se suicider. C'est pas bien, c'est bigrailplein de causes morales, pratiques, tout ce
gue l'on veut, mais on a le droit de se suicidesstain droit absolu pour moi on a le droit
d'arréter sa vie si on en a décidé airsh c'est pas parce que l'on est incapable
physiquement de mettre fin a sa vie que I'on a pds droit de le faire, déja la personne
souffre et si elle n'a méme pas ce droit, pour manaliénable c'est inadmissible C'est tres
bien que l'on puisse arréter ¢a, je suis entiéreadiaocord.

« Q » : Est ce que vous pensez qu'il y a des mardpres cette loi?
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« R » : Non, je crois qu'il manque pas grand ch@sae vois rien qui me saute aux yeux, le
seul cas, c'est un cas caricatural c'est ce qdisgés tout a I'heure c'est le cas de personnes
qui sont intéressées par la mort du souffrantt cesas caricatural dans la mesure ou il y a
un meédecin qui est l&@&e qui m'embéte c'est qu'il n'y ait qu'un médecin

« Q » : Normalement pour les arréts, les chosesrmga c'est collégial

« R » : Arrét de traitement peut étre décidé panéelecin suite a la procédure collégiale. Ah
oui c'est ¢ca, c'est tres bien. Parce que on aumumeur, encore une fois c'est une caricature,
on a toujours peur du médecin de famille bien daefamille qui va s'arranger pour faire
disparaitre le grand pére. Je sais que c'est uiitae mais j'ai peur malheureusement que
ce soit une chose qui existe.

« Q » : la limite dans la procédure collégiale tctpge cela ne peut exister malheureusement
gu'a I'hopital
« R » : Oui

« Q » : Ou alors c'est tres compliqué a mettrelacep

« R »: A mettre en place, en méme temps il nehsty avoir des millions de cas, voire des
milliers de cas de gens qui sont en fin de vie ahezet a qui il faudrait emmener trois ou
guatre a cing meédecins pour faire...

« Q » : Pas nécessairement trois ou quatre medeCiokegiale c'est minimum deux. Il suffit
de deux médecins. quand les gens sont a domied wbir aussi avec l'infirmiere, l'aide
soignante et puis bien sdr discuter avec la famille

« R » : Ce qui me fait peur dans cette démarclst glee plus il y a de monde, plus c'est sir.
Voila c'est les gens qui sont trop proches derllia a la limite le deuxieme médecin il faut
absolument qu'il soit inconnu de la famille.

« Q » : Oui qu'il regarde le dossier...
« R » : Oui qu'il regarde le dossier, oui qu'ilnne ¢a serait objectif

« Q » : Je ne sais pas si c'est objectif mais amaecul

« R » : Voila c'est juste ¢ca. Le cadre est la destalors on va aller dans la caricature totale
puisque j'y étais pour une famille bourgeoise gomnait 30 meédecins parce qu'ils ont
I'habitude de faire du golf ensemble, on va essd\gr trouver deux pour éliminer le grand
péere c'est juste ¢a, c'est pas... Voila c'estrégdietrouver un moyen d'éviter ¢ca, deux cela me
semble un peu insuffisant collégial pour moi ctesits forcément un nombre impair pour un
vote démocratique mais c'est trois/cing personnesignnent ausculter le souffrant et qui
décident ensemble aprés en avoir discuté de ondagils, le médecin de famille évidemment
mais on peut étre sOr de la culture de son patiede la famille mais on ne peut pas étre sar
de la bonne santé psychologique par rapport antdlléa les intéréts de la famille, s'il est
meédecin de famille et qu'il soigne tout le mondpude trente ans il est forcéement influencé.
Le maximum de gens a l'extérieur de ¢a; lui coméiérant évidemment, je demanderai que
le collégial ce ne soit pas uniquement deux médegimse contentent de signer en bas.

« Q » : Donc cette loi elle a été votée suite fiall®@ Imbert en fait pour contrecarrer les
demandes d'euthanasie, de validation d'euthanzisi® Sensu qui ont été faites suite a cette
affaire.

« R » : Oui, voila en méme temps je trouve que caldre bien, d'autres Imbert ont du
pouvoir se faire accompagner dans leur fin de véeg a ca. Moi cela me semble tres trés
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bien, en fait je découvre parce que je ne conraigess,je connaissais de nom mais je ne
connaissais pas le contenu. Je suis tres content di&couvrir que ce texte existe voila la
seule nuance c'est ce c6té collégidlai pour moi besoin gu'il y ait pas un maximuavis
pour rentrer dans les procédures administrativels iop@e I'on peut avoir en France on a
tendance a étre un peu lourd la dessus mais desggempeuvent ensemble faire un rapport
disant que gu'effectivement il faut que cela starr€est pas avoir I'avis d'un énieme medecin
au dessus de ceux qui l'a déja vu.

« Q »: Etvis a vis de ceux qui ont comme défimitien fait I'euthanasie comme étant le droit
meédicalisé a mourir, est ce que vous pensez gteloeest une réponse ?

« R » : Oui, oui je trouve que c'est assez.... detgppart cette restriction que je mets sur ce
collégial qui est un peu flou mais sinon je trognél y a tous les cas que j'imagine sont |a, je
pense pas en rajouter un, tous les cas que jimagint lanon je la trouve plutdt pas mal il
faut qu'elle soit applicable simplementavec cependant cette nuance.

« Q » : Apres, reste le probleme qu'il n'y a pag@ément de publicité concernant cette loi ?
« R » : Non, apres c'est autre chose

« Q » : Oui c'est aussi ¢a les familles... Quandesgu'il est décédé le mari de ta mére ?
«R»:llya6ans

« Q » : Apreés la loi de 2005

« R » : ma mére vous en parlerait mieux que moiméxdecin a accompagné le geste a
accompagneé la fin, donc je sais pas c'est pasaig j@ pense que... je pense que le médecin
pour moi il a pris sur lui que cela arrive

« Q » : De traiter la souffrance méme si la viaibBtre abrégée ?

« R » : Oui c'est ¢a c'était ca et comme ma mardit'trés trés vite s'il pouvait revenir . Le
médecin a dit trés trés vite que cela n'était pssiple, le cerveau est éteint, le cerveau est
grille. Ma mere a dit alors il faut que cela s'teréais tres trés vite, parce que ma mere est
fondamentalement convaincue et pourtant il y a hiséire d'amour c'est vraiment c'est
guelqu'un qui a fait une dépression qui I'a plétge longtemps et qu'elle pleure encore d'une
autre maniére elle a décidé d'étre heureuse poumswi. c'est un cbté positif que je trouve
beaucoup mieux, donc je I'ai vu en direct c'esiré gue ma mere a dit il faut pas que cela
dure, elle ne pouvait pas voir son mari dans atlétavec un respirateur, avec un truc qui
déclenchait le cceur et qui le secouait toutes ese8ondes enfin bon et maintenir un corps
en vie totalement artificiellement cela ne pouyas durer. Elle a dit mon mari c'est pas ¢a
c'est un homme gai, fort c'est pas ¢a, c'est pasicda. Elle ne voulait pas que c¢a s'inscrive
mais malheureusement c'est inscrit c'est pourguédle a eu du mal, elle ne voulait pas que
ca s'inscrive donc je suis vraiment totalement daste idée lacomme toutes les idées un
peu progressistes en France ¢ca met du tempsais c'est pas seulement en France c'est
partout on sait le recul terrible qu'il y a surdeoit a I'avortement en France c'est une
catastrophe ca existe sur le papier et puis onraaies en moins de possibilités de pouvoir le
faire et la on n'est méme plus dans le recul mas ¢ non installation.

«Q»:Oui

« R » : Il doit y avoir quelques médecins progr&ssi qui en parlent de maniere normale,
concerné et tout cela et puis il y en a d'autréslgirent juste pas en parler.
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«Q »: Enfaitil y a un rapport qui est sortigéunent sur la fin de vie en disant qu'il y a 30
% des déces qui nécessiteraient une prise en cpatbgtives donc sachant que les soins
palliatifs c'est ceux qui connaissaient particeli@ent bien la loi qui maitrisent les traitements
pour la douleur, qui ont aussi le temps parce guilaussi une affaire de temps. (...)

« R » : Mais oui, mais pour celui qui écoute g tderches les mots. Tu aimerais bien en
avoir

« Q » : Je crois qu'il faut accepter de se dirg giy'a pas nécessairement de mots.
« R » : Je suis pas arrivé jusque |, c'est pas gem parcours par rapport a ¢a, je suis pas
arrive jusque la.

« Q » : En tout cas c'est ma solution. Face aesh gue je crois qu'il n'y a pas nécessairement
de mots ils ne viennent pas toujours, quand onqoiqu'un de 30 ans qui a des gosses de
trois ans et qui va mourir, qui dit c'est déguesgagu'est ce qu'on peut lui dire ?

« R » : Non, non et en plus il a raison c'est dé@sse. Quelque part c'est ce gu'il a envie
d'entendre, c'est qu'il a raison. C'est peut &fiieles bons mots.

« Q »:je ne sais pas, je le pense...

« R » : Bien oui, c'est dégueulasse peut étre st ¢a, moi je suis tres... voila pour l'avoir
vécu il n'y a pas longtemps je suis vraiment danguestionnement par rapport a cela c'est
guelque chose a part les accidents de voituregesloses, pas mal de suicides aussi autour
de moi, pas mal de potes qui se sont suicidésgmtucs cool en plus. Et 1a, un suicide on se
demande ce que I'on aurait pu faire avant. En ntémes je les ai vus, ce n’est pas les plus
proches de moi, pour ce qui sont autour d'eux leshgs quoi, mes potes c'était malgré tout
des potes c'était pas des amis quoi, j'étais pastéiment impliqué la dedans. J'étais triste
pour eux plus que pour moi, totalement triste pEux pas pour moi a aucun moment je me
suis dit j'aurais du étre plus présent, j'ai lancieade ne pas avoir des amis proches qui ont fait
cela. Donc que j'ai eu que des accidents doncnlg évait rien a faire, des overdoses et puis
des cancers.

« Q » : Ou des maladies, la maladie de parkinsom ltvolution est trés lente

« R »: C'est lent et trés difficile. Il y a deads difficiles mais moi je sais pour avoir récupéré
ma mere apres, ma mere a un fauteuil ascenseursdangison elle monte I'escalier comme
cela, elle a mis un an pour se faire financer é¢ettiallation car ma meére elle est menue et son
mari était un ancien boulanger avec des bras conetee Quand elle montait au premier
étage pour aller le coucher, ma meére cela lui prema %2 heure oalle s'épuisait pour aller

le laver dans la salle de bain située au premierae, et le coucher ensuitélle a négociée
pendant un an pour l'installation du fauteuil et iété installé par les ouvriers le jour de
I'enterrement. D'ailleurs elle s'est posée la quesie savoir s'il fallait I'installer puisqu'elle
avait demandé des subventions, elle s'est dit dpudsun jour c'est moi qui ne pourrait plus
monter l'escalier d'ailleurs elle a bien fait car ja suite elle a eu un accident, elle s'est
arrachée la moitié de la jambe et s'est donc sedue fauteuil tous les jours.
L’accompagnement, ces truc, moi je suis... c'eStquee je Sois courageux, trés serieusement
j'al pas peur de la mort et plus je vieillis mojias peur. Je ne vais pas dire que jai accompli
ce que j'avais a accomplir mais j'en ai fait un boat mine de rien et j'ai juste envie d'étre la
parce que j'ai une fille qui a 10 ans et que jex\&re la le plus longtemps possible parce que
tant gu'elle ne serait pas ... qu'elle n'aura pasnétier... comme tous les parents. Qu'elle
n‘aura pas trouvé son chemin je veux étre la paacdmpagner c'est juste ¢ca. Mais la mort
c'est un truc que... je m'en fous voila mais jennfidels je n'ai pas peur de la mort vraiment et
en plus avec cette idée trés précise qu'il n'graapres. Bon c¢a va s'arréter comme a la télé, il
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n'y aura plus d'image, cela va s'éteindre, il nisaglus d'image apres et par contre j'ai un
souci avec la douleur.

« Q » : C'est vrai que la la douleur... on a quasintout pour la traiter au moins la douleur
physique.
« Q » : Pour conclure, qui devrait connaitre earé la loi Leonetti?

En fait, cette loi, comme toutes les lois francaidevraient étre connues de tous les gens qui
vivent sur le territoire frangais. Mais cette lodmme toutes les autres, est noyée dans un
code pénal pléthorique et souvent obscur pouttdgen lambda. Bien sficette loi devrait

étre connue en priorité par la population agée, lalus susceptible d'étre touchégar son
application, mais aussi par tous les utilisatelusalvoiture quand on connait le taux
d'accidents graves qui perdure en France. Peuty@it@ourrait étre possible de transmettre
d'office l'information sur cette loi a toutes lergonnes arrivant a 50, 60 ou 70 ans, par
exemple, comme on transmettait les informations poeervice militaire a 19 ans ou comme
on transmets les formulaires pour la retraite iofo¥mation pour la Carte Vitalén

formulaire & signer chez son médecin traitant? Un @ragraphe de I'enseignement en
auto-école?Les structures d'information existent ; ajoutee ligne d'enseignement ou
d'information permettrait de toucher le plus grandbre. La loi existe, tout le monde devrait
avoir accés a son information.

« Q » Les médecins la connaissent-ils?

« R »Je ne connais pas les systemes d'informatiomeédecins ou en faculté de médecine,
difficile d'étre certain que cette loi est conneetous les praticieng'ose imaginer que
I'information leur arrive au moins une fois dans leur cursus universitaire et quelques

fois dans les informations officielles qui leur sarntransmises.Est-ce que cette information
est lue, entendue puis cette loi appliquée? Cifigtild de le savoir. Je croigu'il se peut
gu'inconsciemment cette loi soit oubliée. D'abord @rce qu'un médecin tient a la vie a

tout prix, c'est inscrit dans sa passion, dans son méties, stafoi en la guérison sinon dans
le soin. Difficile d'admettre que la mort fait augartie de son travail. Ensuite parce que, sur
un plan socioreligieux, la grande partie du reenget des médecins continue a se faire dans
un milieu social élevé, cultivé mais traditionnélle poids de la culture judéo-chrétienne
reste élevé et donc ou l'idée et l'acceptatioradim lde vie "choisie" reste un tabou encore
fortement ancré.

« Q »L'appliquent-ils?

« R » Pour les raisons plus ou moins nobles, @lusoins objectives citées plus haut
(qualité de la diffusion de l'information sur la la&éonetti, son acceptation et son application),
je ne suis pas certain que tous les médecins veerilt ou sachent appliquer cette 10iOn
peut faire le paralléle avec le probleme récurendmbit a I'avortement : on sait que, encore
aujourd’'hui, malgré la loi Veil, beaucoup de médscechignent a le pratiquer pour des
raisons éthiques, religieuses ou sociales. Ainsindédecins plus progressistes ou simplement
soucieux de la loi se retrouvent a pratiquer destaments a la chaine puisque leurs
collegues se refusent a le faid&i donc peur que la loi Léonetti ne subisse, sue terrain,
le méme traitement : certains médecins l'appliquanpourraient finir par en faire, par
nécessité, "trop” pendant que d'autres occultent ldoi afin de ne pas avoir besoin de
I'appliquer. Le patient ou la famille doivent doncétre les premiers a connaitre cette loi
pour que la fin de vie Iégalement encadrée puissg&€une option concrete.
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette Faculté,
de mes chers condisciples
et selon la tradition d’Hippocrate,
je promets et je jure d’étre fidele aux lois deohimeur
et de la probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a I'indigent,
et n'exigerai jamais un salaire au-dessus de nawailr

Admis dans l'intérieur des maisons, mes yeux

ne verront pas ce qui S’y passe, ma langue taira
les secrets qui me seront confiés et mon étatmwespas

a corrompre les mceurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres,
je rendrai a leurs enfants
I'instruction que j'ai recue de leurs peres.

Que les hommes m’accordent leur estime
si je suis fidele a mes promesses.
Que je sois couvert d’'opprobre
et méprisé de mes confréres
si J'y manque.
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La loi Léonetti relative aux droits des maladea kt fin de vie a 7 ans. Elle n’est que tres peu
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Cette these faite sous forme d’article présenteétunge qualitative visant a connaitre la
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