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Avant-propos


Comment peut-on concilier les soins palliatifs et la pratique de l’euthanasie, tout en étant activement engagé dans une Église qui s’y oppose ? C’est ce que j’ai voulu comprendre en rencontrant Corinne Van Oost, 57 ans, une femme discrète, mais de convictions. Ensemble, nous avons retracé son histoire, visité les valeurs et les expériences qui l’ont façonnée. Nous avons analysé ce qui fonde son engagement médical auprès de chaque patient, au gré de parcours toujours uniques, adaptatifs, jamais préconçus.

Installée depuis vingt ans en Belgique, où les personnes en fin de vie ont le droit légal de lui réclamer l’euthanasie, Corinne Van Oost envisage les soins palliatifs de telle façon que chacun puisse accéder, le temps qu’il voudra, le temps qu’il pourra, à une forme d’accompagnement physique, moral, spirituel. Entre le oui et le non opposables à une demande légale d’euthanasie, il n’est que le maigre interstice d’une réponse binaire. Ce médecin s’y introduit pour l’élargir, lui donner l’épaisseur du temps. Temps pris avec le patient pour réfléchir, échanger, voire pour (se) changer.

Corinne Van Oost ne se bat pas contre la législation belge. Elle lutte au quotidien, au cas par cas, auprès de chacun. À l’heure d’un vif débat de société1, il m’a semblé que cette voix si particulière, si enracinée – dans une religion, catholique, dans un contexte national, belge –, apportait sa touche propre à la réflexion commune.

Ce médecin de soins palliatifs s’expose à un risque. Celui d’avoir à pratiquer un geste qu’elle juge douloureux en accueillant des personnes qui, parfois, persévéreront dans leur choix de l’euthanasie. C’est, d’après elle, le prix à payer afin que tous les malades en fin de vie aient accès à la démarche palliative. À la clé, la possibilité pour eux de trouver du sens au temps qui leur reste à vivre ; une forme de bien-être qui ne leur rende plus la mort aussi urgente. Ou tout au moins, la possibilité de mourir préparés, apaisés, entourés.

On le percevra en lisant ce témoignage, l’euthanasie légalisée représente un véritable changement de paradigme et implique dans le corps médical, judiciaire, civique de toutes nouvelles logiques. Pragmatiques, les choix de cette femme de foi pourront dérouter ou choquer. Ils donneront aussi à réfléchir à ceux qui, devant l’évolution des législations dans plusieurs pays du monde, pourraient avoir à se positionner face à une réalité inédite. Et à choisir de s’approcher ou non des patients en demande d’une euthanasie devenue légale.

Joséphine BATAILLE,
journaliste

 





1. En France, une nouvelle mission de réflexion sur la fin de vie vient d’être confiée aux députés Jean Leonetti (UMP) et Alain Claeys (PS), en vue d’un projet de loi d’ici la fin de l’année.








Préface

Éthique de la détresse,
éthique de la promesse


« Face à la mort nous sommes toujours des enfants.1 »

Olivier Abel





« De nouveau j’ai vécu cette confrontation au mal avec le sentiment que la seule façon d’y faire face était de faire corps : la solidarité permet non pas de trouver du sens à ce qui arrive, mais de le traverser. »

Cette phrase de Corinne Van Oost est comme un précipité de son livre. Car notre auteur est une combattante.

En ce lieu universel et toujours singulier qu’est l’imminence de la mort de l’autre, consentir à se confronter au mal. Corinne Van Oost est médecin, spécialiste des soins palliatifs, formée à l’école de la Maison Jeanne-Garnier2 – pionnière des soins palliatifs – et de son médecin référent, Marie-Sylvie Richard3. Notre auteur vit et travaille depuis 1992 en Belgique, pays qui a dépénalisé l’euthanasie en 2002. Elle est aussi chrétienne, catholique pratiquante, membre d’une communauté dont les membres sont invités à être des « ouvriers du monde ».

Corinne Van Oost a ceci pour caractéristique : se laisser interroger. Ne pas vivre de certitudes. Mais chercher, se remettre en cause, se laisser éclairer par d’autres, bousculer par la vie. « Chercher du côté de Dieu. » Chercher avec d’autres, avec son intelligence comme avec son cœur. Ne pas se lasser. Et là, avancer. Avec pour souci, pour angoisse même, la volonté de servir au mieux ses patients. D’être là jusqu’à la fin. Y compris si cela la déloge, la dérange. Ne pas fuir. Ni le compagnonnage ni les responsabilités.

Elle raconte des histoires, uniques, intimes. Celle d’Albertine, qu’elle a accompagnée pendant plus de deux ans ; victime d’une maladie de Charcot et demandant à mourir avec autant de détresse que d’opiniâtreté. À cette époque, en Belgique, l’euthanasie est interdite. Et, pour Corinne, « un interdit majeur ». Elle se battra contre sa légalisation. Pourtant, un jour, après de nombreuses consultations de ses collègues et confrères, elle décide de dire oui à cet acte, de façon exceptionnelle.

Un oui qui coûte autant, moralement, spirituellement, qu’un refus de l’euthanasie. Le oui à l’euthanasie survient toujours dans des circonstances uniques, dans le dilemme. Ce médecin le sait mieux que beaucoup d’autres : « Quand on souffre, on est prêt à ce que tout s’arrête. » Alors le danger est grand, pour le soignant, de manipuler son patient. Mais, pour l’auteur, il n’y a pas d’ambiguïté : la première, l’ultime exigence du soin est bien de soulager. D’ailleurs, la première victoire des soins palliatifs, arrachée de haute lutte à la fin des années 1980, sera d’imposer la morphine pour enfin apaiser – et non faire mourir.


Au plus près du souffrant,
laisser les questions ouvertes

L’ouvrage de Corinne Van Oost oblige à sortir d’une pensée trop rapidement binaire : pour ou contre l’euthanasie. L’évolution de sa réflexion, toujours en recherche, sa pratique collégiale et les récits de patients tels que Jeanne, Régis, Nicole et bien d’autres mettent fin à trop de certitudes. Ils font entendre la très grande complexité de la fin de vie et son mystère, toujours.

Impossible de ne pas être frappé par la très grande qualité d’humanité qui se dégage de ce livre. Mais encore par l’humilité de l’auteur, qui recommence avec chaque patient, chaque famille, sans jugement, cherchant comment se tenir auprès du malade, à « prendre son pas » sans « le devancer ». Qui accepte d’être à ses côtés quoi qu’il en coûte, car c’est lui le maître de la relation entre le médecin, la famille et lui-même. Impossible de ne pas être touché – presque dérangé –, en même temps, par sa force intérieure, liée à sa longue pratique médicale. À la discussion continue avec ses pairs. À sa foi et à son déploiement – jusqu’à l’apprentissage de la méditation, afin d’être au « cœur d’elle-même », « recentrée ». Plus libre, alors, sans doute.

Corinne Van Oost est de ces médecins qui ne perdent jamais de vue le sens même de leur vocation : aider, soigner, pratiquer une médecine à visage humain. Un soin associatif, intégratif, où tout besoin précis, comme la nourriture, la toilette, se perçoit aussi comme une demande infinie. Et convoque à la relation respectueuse, sensible, présente jusqu’à la fin.

Ces pages nous invitent – nous obligent, peut-être – à mettre en place une éthique plus interrogative que prescriptive. Qui puisse se tenir entre détresse et promesse. Le philosophe allemand H. G. Gadamer écrit : « On ne peut comprendre une proposition que si on la comprend comme une réponse à une question. » Connaître la réponse renvoie à une nouvelle question. Ainsi en est-il de cette lecture. La condition de l’être humain est d’interpréter le monde, son monde, pour poursuivre la conversation. Or c’est bien de conversation qu’il s’agit dans cet ouvrage : avec les patients et leurs familles, avec une équipe soignante, des proches, des bénévoles, avec des pairs aussi. Conversation, ô combien, avec sa propre foi et celles et ceux avec lesquels Corinne Van Oost fait Église.




Pour l’éthique, que penser ?

Les va-et-vient de nos débats – en France – autour de la médicalisation de la fin de vie indiquent une oscillation continue. Nous avons voulu augmenter l’autonomie du patient, son droit de s’opposer à une thérapeutique après avoir été informé des conséquences. Mais jusqu’où cela ? Devenir un sujet capable de délibérer, de vouloir, avec constance, suppose non seulement du temps et de l’écoute, mais encore des possibilités intellectuelles, une maturité psychique. La pratique indique bien souvent autre chose : refus de savoir, crainte à la fois d’être abandonné trop vite et de subir un acharnement, fluctuation bien compréhensible de la volonté… Devant cette revendication d’autonomie, les médecins sont renvoyés à des responsabilités écrasantes : peuvent-ils décider à la place d’autrui ? Dans quelles conditions ?

Comment sortir de la dichotomie dans laquelle le débat français semble se situer ? D’un côté, il semblerait que la mort doive dépendre de soi seul, de la volonté du sujet, de sa « programmation » même. Or qui peut croire qu’en matière si délicate et mystérieuse, nous serions totalement maîtres de nous-mêmes, sans aucune influence ? Qu’est-ce qu’un choix qui interdit par la suite tout autre choix ? De l’autre côté, nous devrions laisser la mort survenir par la seule « nature ». Or le vouloir vivre ne peut se commander. Pas même grâce au soin et à la qualité de la présence d’autrui.

Face à cette condition tragique, il nous faut pourtant trouver l’impossible compromis éthique et législatif où seront pensées en même temps l’autonomie du patient et son impuissance, sa très profonde vulnérabilité, sa dépendance. Si le consentement est évidemment un progrès essentiel, il ne faut pas oublier qu’il est fragile et parfois incertain. D’où la gravité de la procédure collégiale. Il est impossible de ne laisser qu’une seule personne, fût-elle la meilleure, interpréter la volonté d’un patient. Aussi nécessaires soient-elles, les normes et les règles ne pourront pas évacuer le tragique. Corinne Van Oost en témoigne fortement, en parlant toujours de l’euthanasie comme d’un échec. Ce qui peut être considéré par notre auteur comme un moindre mal reste un mal.

Le travail des soins palliatifs, outre-Quiévrain comme en France, est de susciter, organiser, maintenir des occasions de paroles entre les uns et les autres. Le livre de Corinne Van Oost le montre fort bien. Il est nécessaire que la responsabilité (y compris quand elle relève finalement, légitimement, du médecin) soit partagée et autant que possible concertée. C’est une façon, aussi, de lutter contre trop de solitude pour le patient, ses proches et les soignants.

Le travail éthique, duquel cet ouvrage participe, doit consister avant tout à mieux formuler nos dilemmes. À dire nos inquiétudes tout en cherchant à prendre un peu de distance avec le trop de passion qui anime souvent nos échanges, nous empêchant même de considérer l’autre comme un partenaire légitime. Nous ne pouvons faire de procès d’intention ni aux uns ni aux autres.

À la fin de cette lecture éprouvante, bouleversante, qui oblige à penser, nous pouvons avoir des divergences légitimes avec l’auteur. Mais une même interrogation doit nous habiter : comment nos sociétés européennes peuvent-elles devenir capables de proposer une façon de vieillir reposant sur une confiance commune ? Sur l’assurance que tout un chacun, âgé, dépendant ou semblant perdu, a toujours sa place, intégralement, dans la communauté des hommes ? Et que nous lui sommes reconnaissants d’être des nôtres ?

Entre éthique de détresse et éthique de promesse, il reste un chemin à parcourir. Car il est une promesse indispensable que nous devons pouvoir tenir : « Que chacun, jusqu’au bout, se sente approuvé, soutenu dans son désir d’exister, jusqu’au point de pouvoir, à son tour, reporter son désir de vivre sur les autres4. »




Véronique MARGRON, o. p.,
religieuse dominicaine et théologienne




1. Olivier Abel, in Jean-Marc Ferry (dir.), Fin(s) de vie : le débat, PUF-EISAI, 2011.


2. Institution fondée à Paris d’après l’œuvre de la chrétienne Jeanne Garnier pour accueillir les mourants.


3. Médecin référent à la Maison médicalisée Jeanne-Garnier aujourd’hui encore, elle est enseignante en éthique médicale, et auteur de Soigner la relation en fin de vie (Dunod).


4. Paul Ricœur, Vivant jusqu’à la mort, préface d’Olivier Abel, Seuil, 2007 (édition posthume).
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